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RESUMO

Objetivos: O estudo teve como objetivos relatar segundo a literatura, as emocgdes e
sentimentos dos pais ou responsaveis perante o diagnéstico de autismo e suas
repercussdes na vida familiar, descrever recomendacdes a familia de como lidar com
o filho autista e relatar as politicas publicas dispostas sobre o autismo e as redes de
apoio. Metodologia: Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura. Para o estudo
analisou 11 artigos publicados entre 2018 e 2023. Prevaleceram artigos empiricos,
com delineamento qualitativo, realizados com familiares, com foco em analisar
vivencias do cotidiano dos pais de criangcas autistas. Resultados: A analise de
contetido dos artigos gerou quatro categorias: Sentimentos e emocdes vivenciados
pelos pais de criancas com Tea, Orientacdo aos pais e cuidadores de criancas
autistas e Politicas Publicas. Os resultados sdo Uteis para pensar em pesquisas e
trabalhos voltados para familias com criancas autistas a partir de perspectivas ainda
pouco estudadas e que incluem seus aspectos positivos e fortalecedores na leitura
das adversidades vivenciadas. Consideracdes Finais: O estudo possibilitou
evidenciar que pais ou responsaveis pelas criancas com TEA, desenvolvem estresse,

sentem sobrecarga e sofrimento emocional no cuidado diario.

Palavras chave: Espectro autista, emocdes, familia, autismo e sentimentos.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) consiste em um transtorno do
desenvolvimento neurolégico que se caracteriza por dificuldades de comunicacéo,
interacdo social e estereotipias motoras. Compreendido como sem possibilidades
cura, mas que permite uma intervencdo precoce interferindo positivamente no

prognéstico e na melhora dos sintomas (SBP, 2019).

As causas do TEA ainda permanecem desconhecidas, entre tantos fatores
considerados

acredita-se que seja multifatorial, associada a fatores genéticos
e neurobioldgicos, isto €, anomalia anatémica ou fisiolégica do
sistema nervoso central, problemas constitucionais inatos e

interacdo entre multiplos genes (Lavor et al., 2021, p. 3275).
Estima-se no Brasil entorno de 2 milhdes de autistas, considerando que a
populacéo total no pais € de 200 milh&es de habitantes, o que corresponde a 10% da
populacao. Estudos epidemioldgicos realizados nos ultimos 50 anos revelam aumento
na prevaléncia de TEA, no entanto, diversos sdo os fatores que podem estar
relacionados como aumento da conscientizagdo sobre o tema, expansao dos critérios
diagndsticos, meios diagndésticos mais eficazes e maior acesso a informacfes a

respeito (Organizacdo Mundial da Saude, 2022).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (2022), estabelecido pela
Classificacdo Internacional de Doencas - CID-11 (2022), os transtornos como Autismo
Infantil, a sindrome de Rett, a Sindrome de Asperger, o transtorno desintegrativo da
infancia e o transtorno com hipercinesia, passam a ser classificados como TEA. A
mudanca foi necessaria para maior compreensao das personalidades de pessoas do

espectro autista.

A Lei n° 13.861, sancionada em 2019 inclui dados sobre o autismo no censo
demografico do ano 2020. Pela primeira no pais o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE, incluira perguntas sobre o autismo no radar das estatisticas. O
objetivo é identificar o quantitativo de pessoas que vivem com o transtorno e quantas

ainda n&o foram diagnosticadas (Brasil, 2019).



Voltado a necessidade de amparo a pessoa com TEA, foi instituido a Lei 12.764
de 27 de dezembro de 2012, a qual estabelece a politica nacional de protecdo dos
direitos da pessoa com transtorno do espectro autista e dispde no § 2° que “a pessoa
com transtorno do espectro autista € considerada pessoa com deficiéncia, para todos

os efeitos legais” (Brasil, 2012, p.2).

O diagnostico de autismo é recebido pelos pais com muita dificuldade por ser
um transtorno ainda desconhecido para muitos e que provoca significativo estigma e
preconceito social. Na maioria das vezes, 0s pais passam por uma fase de negagéo,
pois 0s mesmos cultivam sonhos e fantasias para o futuro de seus filhos (Carvalho,
2018).

Apés o diagnéstico, algumas familias sentem-se culpadas e angustiadas,
vivenciam um processo de negacao, pois é dificil acreditarem que seu filho (a) possa
ter algum transtorno. A fragilidade sentida pelos pais ou cuidadores da crianca com
espectro autista, faz com que eles busquem confirmacédo do diagnéstico, procurando

diversos especialistas no desejo da invalidagdo (Carvalho, 2018).



1 PROBLEMA DE PESQUISA

Quais os sentimentos e emoc¢bes mais comuns vivenciados pelos pais ou
responsaveis, no convivio de um filho com espectro autista? Quais as repercussdes
do diagnéstico de autismo no contexto familiar? Quais as politicas publicas e redes de

apoio voltadas a pessoa e familia, com espectro autista?

1.2 Justificativa

O autismo como um transtorno de desenvolvimento com causas neuroldgicas,
tem suscitado no mundo diversas discussdes a seu respeito. No entanto, ainda se
observa dificuldades para diagnosticar o TEA, pois 0s sinais e sintomas sao por vezes,
dificeis de identificar, principalmente nos primeiros anos de vida. Por isso, € preciso
que a familia e os profissionais de saude que atendem a crianca na fase do
crescimento e desenvolvimento, estejam atentos aos comportamentos expressos por
ela.

A descoberta que uma crianca tem autismo provoca sofrimento psiquico aos
pais, e aliado a auséncia de informacao e conhecimento sobre o assunto, pode trazer
consequéncias negativas, como dificuldades no cuidado diario e no trato com a
crianca, 0 que poderd intensificar os sintomas e repercutir em ambos, ansiedade,
estresse e estados depressivos.

Assim, trazer para o centro das discussdes a pessoa com espectro autista, as
repercussdes sobre a saude mental dos pais e de como este cenario podera impactar
na vida das pessoas envolvidas, € sem duvida relevante, pois podera contribuir, na
amplitude do conhecimento, no desenvolver de estratégias de cuidado e na
diminuicao do sofrimento emocional para ambos.

Com a finalidade de atrair atencéo para o tema, o estudo busca destacar a
reacdo dos pais diante da problematica e a partir dai apontar caminhos que
contribuam para um cuidado mais humano, solicito, por meio de uma convivéncia

acolhedora com a pessoa autista.



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Relatar segundo a literatura, as emocfes e sentimentos dos pais ou responsaveis

perante o diagndstico de autismo e suas repercussdes na vida familiar.

2.2 Objetivos Especificos

- Descrever recomendacdes a familia de como lidar com o filho autista.

- Relatar as politicas publicas dispostas sobre o autismo e as redes de apoio.



10

3 REVISAO DE LITERATURA

Durante décadas, o TEA foi referido apenas como autismo. A denominacgao
“autismo” comegou a ser utilizada por volta do ano de 1908 por Eugen Bleuler. O
meédico utilizou esta designacdo para fazer referéncia a falta de expressédo da
linguagem comunicativa em pessoas com psicopatia endégenas, por este motivo, por
décadas, foi considerado como um sintoma destas psicopatias. Bleuler constatou,
através de suas observacdes, que 0s autistas vivem em um mundo paralelo, distante
da realidade (Dias, 2015; Fieira, 2017).

O termo autismo é proveniente do grego “autos”, com o significado “de si
mesmo”. Por muito tempo, o autismo era identificado como “esquizofrenia infantil”. No
ano de 1943, o psiquiatra Kanner, realizou uma pesquisa onde descreveu um grupo
de criancas que apresentavam algumas caracteristicas como: dificuldade para se
relacionar com outras pessoas, tendéncia de isolamento, falha no uso da linguagem
para a comunicagdo e uma necessidade extrema de manter-se na “mesmice” (Santos,
2020).

Apenas na década de 70 e 80, o autismo deixou de ser visto como uma psicose.
Segundo a Organizacao Mundial da Saude (OMS), o Transtorno do Espectro Autista
(TEA), é caracterizado como um conjunto de condic¢des caracterizadas por algum grau
de dificuldade no convivio social nas comunicacfes verbais e ndo verbais e
demonstrando interesse por alguma atividade realizada de forma repetitiva (Santos,
2020; Nicoletti, 2021).

O autismo representa uma sindrome neuropsiquica, que se enquadra na
categoria dos Transtornos globais do desenvolvimento (TGD), ja que seu inicio ocorre
na primeira infancia com o seu desenvolvimento de forma crénica, afetando em todos

0s aspectos o desenvolvimento infantil (Cunha, 2021).

O autismo é um transtorno do desenvolvimento, caracterizado por
comprometimento na comunicagao social, na sensibilidade sensorial, na coordenacao
motora e nos niveis de atencdo. O diagnodstico ocorre a partir de avaliacdes

comportamentais, no empenho e na realizagéo de atividades. Os quadros de autismo
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variam em severidade e intensidade em suas diferentes caracteristicas. (Carvalho,
2018).

Geralmente, a causa do autismo é genético, ou seja, € decorrente de cargas
genéticas de seus pais ou até mesmo da propria crianca. Além da presenca genética,
existem outras causas que podem contribuir para o TEA, como: idade materna e
paterna acima de 40 anos, prematuridade, malformag&o do sistema nervoso central,
infeccdes congénitas e outras ocorréncias de histérico gestacional (Oliveira, 2021;
Santos, 2020).

Os graus do autismo podem variar, entre leve, moderado e grave, as alteracfes
comportamentais mais comuns sdo, atraso na fala, baixo contato visual, alteragdes
emocionais quando se h4 uma mudanca na rotina, seletividade alimentar, apego
anormal aos objetos. E importante ressaltar que nem sempre a crianca apresentara

todos os sinais (Ferreira, 2021).

Devido a influéncia genética no TEA, cada vez mais se pesquisa os fatores da
expressao génica e epigenética, visto que 80% da expressdo de um gene depende
do ambiente. A contribuicdo genética determinando o risco de se ter um transtorno se
houver um parente afetado e comparar com o risco encontrado na populacéo geral
(Lavor et al., 2021).

O transtorno de espectro autista (TEA), ndo possui uma causa pré existente
exata, porém a partir de investigacbes esse transtorno € dito por associado a
interacdes de fatores ambientais e genéticos, possuindo alta prevaléncia em
prematuridade e baixo peso ao nascimento (Fezer, 2017).

Estudos trazem que a idade avancada das gestantes ou parturientes pode
contribuir significativamente com anormalidades cromossomicas e alteragbes nos
genomas do recém-nascido por possuirem um ambiente intrauterino menos propicio
para desenvolvimento; outros estudos também trazem que pais e maes que possuem
tracos genéticos do TEA possuem também maiores chances de gerar filhos com o

transtorno. Na atualidade pesquisas investigam a correlacdo entre prematuridade e o
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desenvolvimento do transtorno de espectro autista; todavia os estudos permanecem

inconclusivos (Fezer, 2017).

7

O autismo é categorizado em trés niveis distintos; o Nivel 1 sindrome de
Asperger, conhecido como autismo leve, mais comum em pessoas do sexo masculino
e quando néo identificada na infancia em sua fase adulta pode desenvolver quadros
de ansiedade e depressdo com maior facilidade. As criancas apresentam dificuldades
para dar inicio a relacdo social com outras pessoas, podendo apresentar pouco
interesse em relacionar-se com os demais individuos, podem apresentar respostas
atipicas ou até mesmo insucessos a aberturas sociais. Nesse nivel de autismo, o nivel
de ajuda € pouco, porém na auséncia de apoio os déficits causam prejuizos notaveis
(Fezer, 2017; Souza, 2019).

O nivel 2, categorizado por transtorno invasivo do desenvolvimento conhecido
como autismo moderado, é caracterizado pelo fato de que os portadores desse tipo
de autismo apresentem-se um nivel pouco mais grave de deficiéncia nas relacbes
sociais possuindo alguns sinais caracteristicos como dificuldade interacdo e na
comunicacdo verbal e ndo verbal. Mesmo com a presenca de apoio tendem a
apresentar limitacdes em interacdes sociais, apresentam dificuldades para modificar
o foco de suas acdes. Nesses casos é necessario um pouco mais de ajuda (Souza,
2019).

O nivel 3, dltimo nivel é o transtorno autista propriamente dito, é caracterizado
como autismo severo podendo perder habilidade de comunicacao, interacéo social e
linguistica, com poucas chances de recuperacao, as pessoas diagnosticadas com
esse grau de autismo, necessitam ainda mais de suporte, apresentam déficits bem
mais graves em relacdo a comunicacdo verbal e nao verbal, dificuldades bem
evidentes de iniciar algum tipo de interagdo social, podendo apresentar um atraso
cognitivo, e deficiéncia intelectual, também é notorio nessas pessoas graves
dificuldades em lidar com as mudancas, o foco de suas a¢gfes e com comportamentos

repetitivos (Souza, 2019; Zanon, 2017).

A 52 edicdo do Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-5), versdo atual da referéncia mundial para diagnosticos de transtornos
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mentais, o autismo foi englobado no chamado Transtorno do Espectro Autista (TEA).
O TEA tornou-se um diagnostico Unico que inclui alguns transtornos do
desenvolvimento infantil que envolvem prejuizos sociais. Ou seja, o TEA atualmente
inclui o autismo e outros distlrbios como a Sindrome de Asperger, o Transtorno
Desintegrativo da Infancia e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra

especificacao (Organizacdo Mundial da Saude, 2022).

A ONU instituiu o dia 2 de abril como o Dia Mundial da Conscientizacdo do
Autismo para chamar atencdo da populagdo em geral para importancia de conhecer
e tratar o transtorno, que afeta cerca de 70 milhBes de pessoas no mundo todo,
segundo a Organizacdo Mundial de Saude. Em 2018, o 2 de abril passa a fazer parte
do calendario brasileiro oficial como Dia Nacional de Conscientizacdo sobre o
Autismo. (Autismo e realidade, 2018).

De acordo com Zwaigenbaum; Bauman et al (2015), o TEA origina-se nos
primeiros anos de vida no individuo, porém esse inicio ndo é uniforme. Em algumas
criangas, 0s sintomas se iniciam logo apos o nascimento, em outros, sé sdo possiveis
de identificar entre os 12 e 24 meses de idade. Ha ainda, aqueles em que o

diagnéstico ocorre em média aos 4 ou 5 anos de idade.

Os sintomas que devem ser observados para a suspeita do autismo incluem
contato visual anormal, falta de orientacéo para o nome, falta de uso de gestos para
apontar e ou mostrar, falta de brincadeiras interativas, falta de sorriso, falta de
compartilhar e falta de interesse em outras criancas. Sendo que, atrasos combinados
de linguagem e sociais e regressao dos marcos de linguagem ou sociais sao alertas
precoces importantes a uma avaliacdo imediata (Steffen et al., 2019).

De acordo com a Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS), as pessoas
com transtorno do espectro do autismo podem sofrer de outros transtornos, incluindo
epilepsia, depresséao, ansiedade e déficit de atencao e hiperatividade (TDAH) (OPAS,
2020).

Em relacdo aos aspectos familiares, é importante ressaltar que a chegada de
uma crianca é sempre esperada por toda a familia, desejam que durante periodo
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gestacional, o bebe se desenvolva, nasca saudavel e esperto, correspondendo ao que

se anseia (Carvalho, 2018).

Ap6s o nascimento e conforme o tempo passa, 0S genitores comecam a
perceber peculiaridades nos gestos de seu filho, como por exemplo: varios tipos de
choros, a presenca ou nao de lagrimas, gestos esses ajudam a mae a entender seu
filho (a). Porém, em alguns casos este processo ndo ocorre como o esperado, como
nas criangas que estao no Espectro Autista, que em geral sdo muito inquietas ou muito

agitadas, além de ndo estabelecerem sorriso social (Carvalho, 2018).

O transtorno do espectro autista € uma doenca de alta complexidade que deve
ser abordada de maneira multicéntrica, visando uma melhora integral do paciente.
Portanto, o diagndstico precoce do TEA é um divisor de 4guas entre as crian¢as que
irdo conseguir uma maior autonomia futuramente e as que serdo sempre dependentes
de alguém. Quanto mais cedo for essa identificacdo mais acdes de intervencéo serao
eficazes, visto que quanto mais tardia a percep¢édo do autismo, mais consolidados
estardo os sintomas (Steffen et al., 2019).

Os piores prognosticos estao diretamente relacionados com o diagndstico apés
os trés anos de idade, uma vez que ap0s essa idade a crian¢ca tem mais dificuldade
de se adaptar para uma melhor relagdo consigo e com 0s outros. Assim, um
prognostico favoravel sera possivel por meio da adocdo do tratamento antes da

cristalizacdo dos sintomas (Steffen et al., 2019).

A descoberta tardia é lamentavel, uma vez que a intervencdo preliminar
consiste em ganhos significativos para a crian¢ca em seu funcionamento cognitivo e
de adaptacdo. Alguns estudiosos, ainda, chegam até sugerir que a intervencgao
antecedente e intensiva pode impedir completamente a manifestacao do TEA, por ser
uma fase em que o cérebro ainda € maleavel. No entanto, tal sugestdo necessita de
mais estudos para ser firmado perante a comunidade cientifica, pois até 0 momento

nao se tem tal comprovacéo (Dawson, 2008).

De acordo com a SBP — Sociedade Brasileira de Pediatria (2019), no primeiro

ano de vida é possivel observar alguns marcadores importantes como anormalidades
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no controle motor, sensibilidade diminuida a recompensas, afeto negativo e
dificuldade de atencdo. Outros sinais sugestivos também séo dificuldade de contato
ocular, falta de sorriso social, maior interesse por objetos do que pessoas, nao aceitar
o toque, disturbio do sono, irritabilidade no colo, entre outro.

O tratamento do autismo deve ser baseado na estimulacdo do
desenvolvimento de funcionalidades, na compensacéo das limitagdes funcionais e na
prevencao de uma maior deterioragdo de suas capacidades, reintroduzido assim a
crianga no meio social, ao apresentar uma melhora significativa em a&mbito emocional,
cognitivo e de linguagem. O tratamento é complexo e deve ser centrado nos sintomas

alvo do paciente, como agitacdo, agressividade e irritabilidade (Steffen et al., 2019).

Sado utilizados os neurolépticos, a combinacdo vitamina B6 magnésio,
fenfluramina, carbamazepina, acido valpréico e litio, visando a remissao desses
sintomas. Esta abordagem medicamentosa possibilita encaminhamento para
programas de estimulacdo e educacionais, porém ndo € usada de forma exclusiva.
Além disso, por se tratar de pacientes cronicos exige monitoracdo constante dos
profissionais envolvidos, para que tenham uma dimenséao exata do transtorno (Steffen
et al., 2019).

As manifestacdes clinicas do autismo causam nos pais muita dor, pois a crianca
se prende em atitudes de retraimento que fazem com que eles se sintam
impossibilitados de estabelecer comunicacédo, levando-os a viver com estranheza ou
de modo agressivo em relacdo ao filho. Lembrando que as principais respostas
emocionais dos cuidadores perante ao diagndstico sdo: alivio, pois com essa
confirmacéo eles passam a entender os comportamentos do filho; culpa, pois acham
gue fizeram algo de errado durante a gestacéo; e de perda, pois os planos que fazem

para o futuro dos filhos parecem se esvairem (Carvalho, 2018).

Com o passar dos anos, os familiares vao se adequando a convivéncia com a
crianga/pessoa que esta no espectro autista. Porém, na adolescéncia podem ocorrer
algumas modificagfes na dindmica do relacionamento da familia mediante mudancas
naturais deste periodo, como: desenvolvimento dos caracteres sexuais, modificacdes

corporeas, alteracbes no comportamento e na adaptacao social (Carvalho, 2018).
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E importante ressaltar que a afetividade é um fator de grande valia quando se
trata do sucesso do acompanhamento de pessoas que estdo no espectro autista, uma
vez que € necessario responsabilidade, dedicacéo, persisténcia e sacrificios da familia
para adequar-se a vida social, 0 ambiente de casa e a rotina em prol das necessidades

e respeitar os limites que impedem determinadas mudancas (Carvalho, 2018).

A Lein. 13.146/2015 trata da Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia), busca assegurar e promover os direitos, a liberdade e
inclusédo social da pessoa com deficiéncia. O artigo 2° da referida Lei dispde que se
considera pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade
de condigdes com as demais pessoas (Brasil, 2015).

No Brasil a Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012, institui a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e
estabelece diretrizes:

7

8§ 1° Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com
transtorno do espectro autista aquela portadora de sindrome
clinica caracterizada na forma dos seguintes incisos | ou IlI:

| - Deficiéncia persistente e clinicamente significativa da
comunicacéo e da interacdo sociais, manifestada por deficiéncia
marcada de comunicacdo verbal e ndo verbal usada para
interacdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em
desenvolver e manter relacdes apropriadas ao seu nivel de
desenvolvimento;

Il - Padrbes restritivos e repetitivos de comportamentos,
interesses e atividades, manifestados por comportamentos
motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos
sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrbes
de comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos.

§ 2° A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Art. 2° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista:
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| - a intersetorialidade no desenvolvimento das acbes e das
politicas e no atendimento a pessoa com transtorno do espectro
autista;

Il - a participagcdo da comunidade na formulacdo de politicas
publicas voltadas para as pessoas com transtorno do espectro
autista e o controle social da sua implantagao, acompanhamento
e avaliacao;

[l - a atencéo integral as necessidades de saude da pessoa com
transtorno do espectro autista, objetivando o diagndstico
precoce, o atendimento multiprofissional e o0 acesso a
medicamentos e nutrientes.
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4 CAMINHO METODOLOGICO

Trata-se de um Estudo narrativo da literatura, a ser realizada com publicagbes
no recorte temporal do ano de 2018 a 2023, referentes a repercussédo na familia do
diagndstico de autismo. As buscas serao realizadas nos meses de agosto a setembro
de 2023.

Para a realizacdo deste estudo sera utilizado o acesso na BVS (Biblioteca
Virtual em Saude do Ministério da Saude), Periédicos CAPES (Portal de Periédicos
da Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior), nas bases de
dados Scielo (Biblioteca Eletrénica Cientifica Online), Medline (Analise de Literatura
Médica e Sistema de Recuperacdo Online) e Google académico. A busca ocorrera
por meio dos descritores, transtorno autistico, transtorno do espectro autista, saude
mental, sentimentos, pais de autistas utilizando os ordenadores boleanos AND e OR.

Os critérios de inclusdo se baseardo em publicacdes em lingua portuguesa,
temporalmente do ano de 2018 a 2023. A exclusédo se dard por meio de textos
incompletos, resumos, teses, dissertagdes e editoriais.

A analise dos dados ocorrerd apos a leitura repetitiva das publicacdes
selecionadas, seguida de sintese a ser organizada em quadro sinéptico e os

resultados poderdo ser expressos por meio de unidades tematicas.
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5 RESULTADOS

Figura 1- Fluxograma Com a Descricdo dos Artigos Selecionados, Excluidos e
Incluidos na Busca para o Estudo.

BVS - descritores: Saude ]
Total de artigos

mental and espectro autista
N=(318)

and familia em 18/09/2023.

resumos: (n=5)

[ Selec&o por titulo N=(11) J ‘ Selegao por

Leitura na integra

Artigos selecionados (n=5)

Figura 2 — Fluxograma Com a Descricdo dos Artigos Selecionados, Excluidos e
Incluidos na Busca para o Estudo.
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34100 artigos. »
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(n=6) artigos
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ApoGs a leitura na integra foram selecionados no total 11 (onze) artigos, que

subsidiaram a elaborac&o dos resultados (APENDICE 1 e APENDICE 2).

APENDICE 1. IDENTIFICACAO DOS RESULTADOS

NUMERO NOME TiTULO REVISTA ANO
DE ABREVIADO
ORDEM
Al FONSECA R. K. Influéncias do Revista
L. etal. transtorno do Baiana de 2019
espectro autista nas | Saude Publica
relagdes familiares:
revisdo sistematica
A2 CARMO A. M. et | O ambiente familiar e Revista
al. o desenvolvimento da | enfermagem 2019
crianca com autismo UFPE
Coparentalidade no
A3 PORTES, Joao; contexto familiar de
VIEIRA, Mauro. criancas com Psicologia em 2020
transtorno do Estudo.
espectro autista
A crianga com
A4 SILVA, Amanda; transtorno do
SANTOS, espectro autista e o Revista da
Nathanielly. cuidado em saude: Universidade 2021
sentimentos de Vale do Rio
familiares Verde
Os desafios
A5 SOUZA, Rachell; vivenciados por
SOUZA, Julio. familias de criancas
diagnosticadas com 2021




21

transtorno de Revista de
espectro autista Educacao e
Sociedade.
Experiéncia dos
A6 HOFZMANN, familiares no convivio
Rafaela et al. de criancas com
transtorno do Enfermagem 2019
espectro autista (tea) Foco.
Demandas de
A7 WEISSHEIMER, informacgdes das Revista
Gisele et al. familias de criancas Brasileira de 2021
com Transtorno do Enfermagem.
Espectro Autista
Percepcodes e
A8 MACEDO, Maria sentimentos de Revista saude 2021
et al. familias de criancas coletiva.
com transtorno do
espectro autista.
Tornar-se familia de Revista
A9 MACHADO, uma crianga com Contextos
Monica et al. Transtorno do clinicos. 2018
Espectro Autista.
Vivéncias de pais e Revista
A10 NOBRE, Diana; cuidadores de baiana de 2018
SOUZA, Airle. criancas com autismo | enfermagem.
em um servico de
plantéo psicoldgico.
Vivéncias de
All MAGALHAES, familiares de criancas Revista 2021
Juliana et al. diagnosticadas com Gaucha de
Transtorno do Enfermagem.

Espectro Autista.
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5.1 Categorias Tematicas

Os resultados foram organizados por trés categorias tematicas pré-estabelecidas
em consonancias aos objetivos do estudo, apontadas como: sentimentos e emoc¢des
vivenciados pelos pais de criancas com Tea; Orientacbes as pais de criancas
diagnosticadas com Tea; Politicas publicas e redes de apoio dispostas sobre o

Autismo.

5.1.1 Sentimentos e emocdes vivenciados pelos pais de criancas com Tea

Foi possivel identificar nas publicacbes, a evidéncia de diversos sentimentos e
emocdes vivenciados pelos pais e cuidadores de criancas com TEA, os principais
destaques foram relacionados ao estresse e sobrecarga de cuidado, seguido da
ansiedade, sentimentos de tristeza e angustia (Al, A2, A3, A4, A7, A9, All).

Também foram reportadas inseguranca, medo, negacao, depresséao (Al, A4, A5,

A10) e sintomas fisicos como dor nas articulacdes, fragueza e insonia (Al).

5.2. Orientacdo aos pais e cuidadores de criancas autistas

Foi destacado a importancia de orientacdes voltadas aos pais de criangas com
Tea, destacando como prioridade a disseminacao de informacdes sobre o diagndstico
incluindo causas, caracteristicas das criancas com esse transtorno, possibilidades de
cura e o prognostico (A2, A7, A8, A9).

A busca por ajuda especializada como acompanhamento psicolégico dos pais
em um ambiente terapéutico, pode contribuir para melhorias na adaptacdo do
cotidiano e em conhecer estratégias que ajudem a lidar com a intensidade de

cuidados, necessarios ao filho autista (A3, A4, All).

Também foram descritas a relevancia do estabelecimento na rotina para
melhores cuidados com a crianga autista como criacdo de estratégias para possibilitar
um espaco de escutas com trocas de experiéncias e exposi¢do da sua dor que € uma
forma de amenizar as angustias diarias com o cuidado que deve ter com o filho apés
o diagnostico, evidenciando padres de comunicacdo intra e extrafamiliar, pois

apresenta expectativas diferentes das idealizadas na gestagéo, que os pais sonham
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em ver os filhos crescerem no meio social com uma infancia igual a de outras criancas
consideradas normais (A9, A10). E ressaltado a importancia de se estabelecer dialogo
entre pais e escolas em busca de troca de informagdes sobre a vivéncia e cuidados
gue necessitam ser realizados com a crianca autista para planejamento das

intervencdes educacionais (A4).
5.3. Politicas Publicas

Em relacdo as politicas publicas apenas um artigo abordou sobre este assunto
equivalente a 10% dos estudos, citando no Estado de S&o Paulo, a criacdo da
Associacdo dos Amigos dos Autistas/AMA, uma ONG que tem por finalidade atender
pessoas com autismo sem fins lucrativos amparada por dois importantes convénios
com as Secretarias do Estado de Educacdo e da Saude. Este mesmo autor faz
destaque a existéncia de Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA
que determina um acompanhamento por centro especializado que envolvem

encaminhamentos dessas criangas para a rede de educagéo. (A7).
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6 DISCUSSAO

O autismo é hoje um tema atual em todo mundo, no Brasil em termos de
legislacdo varios foram os avancgos, o que contribui para uma melhor compreensao
social e a formacao de uma rede de apoio, no entanto, a familia ainda sente inUmeras

dificuldades no cotidiano e no cuidar de modo geral da crianga autista.

Os familiares como os principais cuidadores se sentem impotentes e ansiosos
guando exercem o seu papel de cuidador, muitos o recebem como um fardo e
concebem o futuro com perspectivas negativas. No contexto do desenvolvimento de
criancas com TEA é possivel observar a sobrecarga fisica e psicolégica dos
cuidadores, ocasionadas pelas atividades da vida diaria acompanhada de altos niveis
de estresse e baixo nivel de qualidade de vida. Um outro fator que contribui
positivamente, é quando a familia enquanto cuidadora consegue despertar para a
necessidade de desenvolver a capacidade de adaptacdo, resiliéncia e gestao
emocional (Moreira; Lima; Guerra, 2020).

Sao descritas pelos pais mudancas na rotina familiar, com destaque na
sobrecarga sentida por eles devido aos cuidados dispensados a criancga, todo este
processo exige ndo apenas orientagcdes, mas acompanhamento psicolégico e
emocional. Frequentemente, a sobrecarga se manifesta ndo apenas por questbes
psicolégicas como depressdo, ansiedade, estresse, mas também por transtornos
fisicos, como lesBes musculoesqueléticas, decorrentes da prestacdo de cuidados

as criancas (Moreira; Lima; Guerra, 2020).

O diagnostico de uma crianca com TEA exige adaptacao na familia, mudancas
nas tarefas diarias, maior dedicacdo de tempo, o que traz dificuldades aos pais em
lidar com essa situacédo. Todo este processo, acarreta estresse e comprometimento
fisico, que acontece em decorréncia da sobrecarga de demandas, principalmente as

realizadas pelas mées (Faro et al., 2019).

As caracteristicas da crianca que influenciam o estresse materno sao

relacionadas a maior dificuldade de comunicagdo, autocuidado e problemas
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comportamentais, como agitacdo, irritabilidade ou desobediéncia (Hastings et al.,
2005; Tomanik et al., 2004).

A responsabilidade de cuidado de uma criangca com TEA contribui para
consequéncias fisicas e psicoldgicas como depressao e ansiedade. Estudos mostram
que grande parte dos casos de ansiedade sdo evidenciados pelas maes, por
normalmente permanecerem mais tempo em contato com a crianga e renunciarem o

seu bem-estar (Meireles et al., 2023).

Em um artigo publicado ha 40 anos, ja se observa preocupacdes referentes ao
impacto do diagndstico para a familia e suas repercussdes no cuidado familiar. Neste
contexto, refere que as fases vivenciadas pela familia, como, por exemplo, a fase do
alarme, do estresse, da angustia, da rejeicdo e da revolta, que costumam ocorrer logo
apos a noticia do diagndstico. O autor chama a atencdo também para a posicao
temporal e cronoldgica da pessoa com espectro autista, que ele intitula, “deficiente”
na familia, pois, se € o primeiro filho, pode alterar o desejo do casal de ter outros e,
se segundo, terceiro, passa a ser filho de todos e altera as expectativas de futuro e
independéncia de cada um deles, ja que, um dia, se presume que os ‘deficientes’, que

possuem irmaos, estes logicamente, serdo os cuidadores no futuro (Krynski, 1983).

Assim, constata-se na Ultima década um maior conhecimento a respeito do
TEA, com diagnésticos mais precisos, informacfes e orientacbes a respeito do
cuidado a ser exercido com a crianca. Estes fatores significativamente contribuem

para a diminuicdo da sobrecarga e o estresse no meio familiar.

O processo de orientacdo de cuidados com a crianca autista necessariamente
deve ser articulado com a escola, pois esta se constitui em um importante espaco de
aprendizado e de cuidado, assim, como na familia. A comunicagdo, a escuta e
observacéo ativa, o acolhimento, o incremento de técnicas cognitivas, favorecem o
desenvolvimento e aprendizagem da crianca e precisam ser inter-relacionadas com a

familia.

S&o percebidas lacunas do processo de inclusdo escolar, tais como falta de

acolhimento e de atividades com vistas a socializagdo, a comunicacéo e estimulo ao
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desenvolvimento cognitivo da crianca com TEA. Nesse sentido, pais e professoras
deveriam ser incentivados a discutir e buscar estratégias de atuacdo conjuntas e
especificas ao seu papel que pudessem resultar em novas a¢cbes e condi¢cdes de
incluséo (Horrocks et al., 2008).

Um estudo realizado sobre o retrato do autismo no Brasil mostrou que varias
instituicbes de atendimento a pessoas com TEA e seus familiares, destacaram a
importancia do acolhimento dos pais, incluindo a escuta ativa. Os autores afirmam que
0 apoio e o acolhimento de suas queixas e dificuldades, pode contribuir na diminui¢cao
do sofrimento e solidao referida pelos familiares, além de ampliar as possibilidades de

colaboracéo e de sucesso na assisténcia ao familiar (Mello et al., 2013).

Ressalta-se a importancia dos pais terem conhecimentos, mesmo que
minimos, sobre sinais que possam ser considerados de alerta e que devem ser
observados ao longo do desenvolvimento na primeira infancia. Além do mais, &
necessario saber onde buscar ajuda, qual profissional poderdo procurar caso
identifiguem alguma alteragdo de comportamento na crianga. Tais informagdes tem o
intuito de detectar precocemente distarbios, de reverter ou de reduzir prejuizos no

desenvolvimento infantil (Burns et al., 2017).

Poucos artigos relatam sobre Politicas Publicas dispostas sobre o Autismo
apesar do Brasil ter significativamente evoluido na ultima década. As politicas e rede
de apoio sao fundamentais para que as criancas e pessoas com TEA possam ser
cuidadas e protegidas em suas dificuldades. A informacé&o aos pais ou responsaveis,

contribui para protecéo, incluséo e cuidado das criangas com TEA.

No Brasil, existem Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA,
as quais determina acompanhamento em centro especializado que envolvem
encaminhamentos dessas criancas para a rede de educacéao. O objetivo desta diretriz
€ oferecer orientacdes as equipes multiprofissionais dos pontos de atencdo da Rede
SUS para o cuidado a saude da pessoa com transtornos do espectro do autismo (TEA)
e de sua familia nos diferentes pontos de atencdo da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia (WEISSHEIMER et al., 2021).
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A Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo, foi criada por meio da Lei n.12.764 no ano de 2012, instituida
em consonancia com a Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ela
estabelece que individuo com TEA deve ser considerado uma pessoa com deficiéncia
para todos os efeitos legais. A politica resulta da luta de movimentos cientificos e
sociais, entidades e associacfes de pais de pessoas com TEA. Ela estabelece direitos
na assisténcia a saude, oferece orientacdes e habilitagcdo/reabilitacdo na Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. As acdes devem estar articuladas a outros
pontos de atencdo da Rede SUS (atencao basica, especializada e hospitalar), bem
como aos servigos de protecdo social (centros-dia, residéncias inclusivas, Cras e

Creas) e de educacao (Brasil, 2014).

O fato do autista ser considerado pessoa com deficiéncia, favorece o acesso a
atencdao integral as necessidades de saude, participacdo na comunidade, insercdo no
mercado de trabalho e inclusédo no sistema de ensino. Porém, ha criticas que referem
outras possibilidades de se compreender o TEA, indo além do diagnostico embasado
em atributos nosograficas. Este outro olhar, o concebe como uma forma de
“funcionamento subjetivo singular”’, ndo mais visto como doenca (genética/psiquica)

ou como deficiéncia (Maleval, 2017).

O Ministério da Saude estabeleceu no dltimo dia 26 de setembro de 2023, o
Dia Nacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia e divulgou o valor monetéario de R$
540 milhdes investidos na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD). Os
Centros Especializados em Reabilitagdo (CER), habilitados na modalidade intelectual
e que prestam atendimento as pessoas com TEA, receberao aporte de 20% no custeio

mensal para o cuidado de pessoas autistas (Brasil, 2023).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou evidenciar que pais ou responsaveis pelas criancas com TEA,
desenvolvem estresse, sentem sobrecarga e sofrimento emocional no cuidado diéario.
A maior precisdo no diagndstico, os dispositivos legais incluindo o autista como na lei
do deficiente, foram importantes para a formagao de uma rede de protecao e cuidados
ao autista, distante daqueles que julgam impertinente chama-los de “deficiente”, o
termo quer retratar as limitagBes e dificuldades vivenciadas, sejam elas fisicas ou
mentais.

Foi possivel identificar dificuldades nas experiéncias das familias, que inicia
com o diagnostico e caminha no desenvolvimento do ciclo vital da crianca. Os pais
buscam por respostas, tem duvidas sobre o tratamento, o acompanhamento
multiprofissional e a rede educacional especializada. A ressignificacédo do diagnéstico,
0 processo de luto e aceitagdo das limitagOes, a exigéncia de cuidados postas pelo
TEA, necessitam ser melhor trabalhadas no meio familiar.

O suporte terapéutico aos pais, como acompanhamento psicoldgico e formacéao
de rede de apoio sdo importantes estratégias que ajudam a lidar com os filhos autistas

juntamente com a escuta ativa que proporciona o aconselhamento e apoio aos pais.

A compreensdo ampliada dentro do contexto familiar do autismo, permite aos
pesquisadores, profissionais da saude e da educacédo, e até as proprias familias,
compreenderem as experiéncias de adversidade como oportunidades de
fortalecimento, crescimento e estabelecimento de vinculo.

A respeito das contribuicdes trazidas pela presente revisao, entende-se que a
mesma possui algumas limitagbes como dificuldades em encontrar artigos que
abordem sobre as atuais Politicas Publicas voltadas ao TEA. Os dispositivos legais
foram acessados fora das bases de dados, estando amplamente expostos em sites

do governo federal e outros.
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ARTIGO AUTOR (A) SENTIMENTOS | ORIENTACOES POLITICAS
VIVENCIADOS AOS PAIS PUBLICAS
PELOS PAIS DE
CRIANCAS
COM TEA.
Al FONSECA R. K. Estresse, Estratégias de
L. etal. Ansiedade, esforgcos
Depressao, cognitivos e
gueixa de comportamentais
sintomas fisicos para lidar com
(dor nas demandas
articulacdes, particulares que
fraqueza, ameacam o seu
insdnia) e bem-estar, as | -------------mm-momeo-
sobrecarga. guais sao
desenvolvidas
mediante os
desafios
vivenciados pelos
membros da
familia.
A2 CARMO A. M. Sobrecarga e Diminuicéo do
et al. estresse estilo de
materno. parenteral | -----mmmmmmmemememeeeeen
permissivo, busca
de informacao
sobre o autismo,
alianca parental
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em relacao as
atividades diarias
do filho,
aproximagéao dos
pais juntamente
com as méaes
para o cuidado

mais efetivo.

A3

PORTES, Joao;
VIEIRA, Mauro.

Estresse e
sobrecarga
elevada
principalmente

nas maes.

Observou-se a
necessidade do
acompanhamento
psicolégico dos
pais,
principalmente as
maes para que
elas consigam
encontrar
estratégias de
enfrentamento
diante da
intensidade de
cuidados do filho
e administracao
da casa e que as
vezes vém
acompanhada
pela abdicacao
da carreira

profissional.
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A4 SILVA, Impoténcia, Assi, 0 ambiente
Amanda,; medo, perda, terapéutico
SANTOS, negacao, contribui para os
Nathanielly. frustracéao, pais entenderem
angustia, revolta, | sobre o TEA, e | -------—-mmmmmmmmmmmeee
indignagéo, para melhor
resiliéncia, lidarem e
superagao, buscarem
esperanca, tratamento para o
empatia e amor. filho.
A5 SOUZA, Rachel; Angustia, Orientacéo sobre
SOUZA, Julio. sofrimento e como adquirir
medo. conhecimento
sobreo | -
transtorno para
favorecer o
desenvolvimento
da crianga.
A6 HOFZMANN, Desanimo, Importancia da
Rafaela et al. desesperanca e | disseminacao de

cansaco.

informacgdes
sobre o TEA para
a sociedade,
sobretudo para
populacao leiga,
gue pode vir a
conviver
diariamente e
diretamente com

0 transtorno.
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A7

WEISSHEIMER,

Gisele et al.

Estresse,

confusao.

Identificou-se que
as familias
necessitam de
informacdes
referentes as
caracteristicas do
Transtorno d
Espectro Autista
(definicao, causa,
possibilidade de
cura, prognastico
e a probabilidade
de ter outro filho
com Transtorno
do Espectro
Adutista); a rotina
eo
comportamento
da crianca; os
direitos e as
expectativas

futuras.

As Diretrizes de
Atencéo a
Reabilitacéo da
Pessoa com TEA
preveem o
acompanhamento
por um centro
especializado. A
equipe de saude
faz articulacéo
com a rede social
e de apoio como
0s servicos de
assisténcia social
ou outros que
possam auxiliar a
crianca e a
familia. Tais
articulages
também envolvem
encaminhamentos
para a rede de

educacéo.

A8

MACEDO,

Maria et al.

Sentimento de
gratidao e
alegria por

conviver com

uma crianga com
TEA.

Acredita-se que
identificar as
percepcdes e

sentimentos das
familias das
criangas com

TEA possibilita

uma assisténcia
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mais humanizada
e especializada,
conforme as
particularidades
de cada crianca e

das familias.

A9

MACHADO,

Mobnica et al.

Intensa
ansiedade e

estresse.

Orienta-se a
adaptacao para
as novas praticas
de cuidado com a
crianga autista,
pois apresenta
expectativas
diferentes das
idealizadas na
gestacéo. E
importante
movimentos de
reequilibrio e
retomada do
desenvolvimento

familiar.

Al10

NOBRE, Diana;
SOUZA, Airle.

Negacéao e luto
diante do

diagnéstico.

Fatores que sao
determinantes na
adaptacao da
familia ao
autismo sao os
modos de
funcionamento
familiar, padrbes

de comunicagéo
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intra e
extrafamiliar,
gualidade dos
sistemas de
salde e crencas

sobre saude.

All

MAGALHAES,

Juliana et al.

Tristeza e luto
pela descoberta
da
impossibilidade
da cura da

sindrome.

A busca por
ajuda e as
adaptacdes da

rotina.




