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RESUMO

A pesquisa tem como tema principal o convivio familiar frente ao autismo: uma
visdo biopsicossocial. Este estudo visa conhecer o individuo na sua totalidade e integridades e
bem como a complexidades das caracteristicas inerentes do autismo e quanto essas atravessam
a vida das familias que tem um ou mais de seus membros diagnosticado com autismo, assim
como os impactos oriundo deste transtorno, na vida pessoal, familiar e social do sujeito e sua
familia. Colaborando para a desestruturacdo da dindmica familiar e o comprometendo do
desenvolvimento saudavel e a qualidade dos mesmos. Discorrerd também sobre a importancia
do diagndstico precoce ainda na infancia, bem como a contribuicéo desse para um tratamento
mais efetivo que contribuird para uma melhor qualidade de vida tanto para o autista quanto a
sua familia. A maioria dos estudos demonstrou uma relacdo entre o transtorno do espectro
autista (TEA) e a saude dos pais, tanto no nivel fisico quanto psicoldgico, onde é possivel
encontrar altos niveis de depressdo, sentimentos de descrenca, dor, ansiedade, culpa, estresse e
raiva, além de baixos niveis de bem-estar fisico e mental. E importante que as familias tenham
uma rede de apoio social que oferecam subsidios de aspetos cognitivos, emocionais, sociais e
financeiro. Sera apresentada as contribui¢6es da psicologia no papel do psicélogo e os objetivos
que se pretende atingir com o atendimento terapéutico prestado as familias, afim de minimizar
o impacto causado pelo TEA, afim de otimizar a qualidade de vida de toda a familia. As familias
do autista passam por desafio, incertezas e dificuldades antes e apds a confirmacdo do
diagnostico do TEA. Os novos arranjos familiares, bem como a rede de apoio podem
proporcionar uma maior atenuacdo da sobrecarga fisica e emocional da familia. O papel do
psicélogo é crucial frente a reestruturacdo da dinamica familiar, no resgate de expectativa e
sonhos perdidos, que otimizara qualidade de vida do autista e de toda a familia. E fundamental
gue o sistema unico de salde propicie atendimento aos pacientes com TEA, assim como a sua
insercdo social, oriente as familias e forneca estratégias de apoio social e profissionais
capacitados, em especial o psicologo, oferecer acesso a atividades de lazer e entretenimento,
com consequentes ganhos em saude e qualidade de vida desses individuos, assim como de suas
familias.

Palavras-chaves: Autismo, Familia, Desestruturagdo Familiar e Psicologia.



ABSTRACT

The main theme of the research is family life in the face of autism: a biopsychosocial
vision. This study aims to know the individual in his totality and completeness and the
complexities of the inherent characteristics of autism and how much these go through the life
of families that have one or more of their members diagnosed with autism, as well as the impacts
arising from this disorder, on the personal, family and social life of the subject and his family.
Collaborating in the destructuring of family dynamics and compromising their healthy
development and quality. It will also discuss the importance of early diagnosis in childhood, as
well as its contribution to a more effective treatment and contributing to a better quality of life
for both the autistic and his family. Most studies have shown a relationship between TEA and
the health of parents, both physically and psychologically, where high levels of depression,
feelings of disbelief, pain, anxiety, guilt, stress and anger can be found, as well as low levels of
physical and mental well-being. It is important that families have a social support network that
offers subsidies on cognitive, emotional, social and financial aspects. It will be published as a
contribution of psychology in the role of the psychologist and the goals they achieve with the
therapeutic care provided as families, in order to minimize the impact caused by TEA, in order
to optimize the quality of life of the whole family. As the autistic families go through the
challenge, uncertainties and difficulties before and after confirmation of the diagnosis of ASD.
The new family arrangements, as well as a support network, can provide a greater mitigation
of the family's physical and emotional overload. The psychologist's role is crucial in the face of
family restructuring, without recovering expectations and lost dreams, which optimize the
quality of life of the autistic person and the whole family. It is essential that the unique health
care system serves patients with ASD, as a social insertion, guidance and families and social
support strategies for trained professionals, especially psychologists, access to leisure and
entertainment activities, with consequent gains in health and quality of life of these individuals,
as well as their families

Keywords: Austism, Family, Family Breakdown and Psychology.
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1 INTRODUCAO

O autismo é uma condicdo ainda pouco discutida pela sociedade contemporanea,
mesmo com 0s avancos da psiquiatria e da psicologia em pelo século XXI, nota-se a fragilidade
dos profissionais frente a um diagnostico precoce e efetivo. E quando este ocorre ha um
isolamento social por parte da familia em que muitas das vezes ndo sdo orientadas de como
proceder ap6s o diagnostico. A falta da psicoeducacao sobre o diagnostico, a falta de acesso a
programas de incentivo e inclusdo desses sujeitos entre outros fatores tem comprometido o
desenvolvimento saudavel tanto da pessoa com autismo quanto seus familiares que como
consequéncia leva a desestruturacéo na dinamica familiar (BEZERRA, et al., 2016).

Segundo Bezerra et al. (2016), a sociedade prega um modelo ideal de familia com
filhos perfeitos. Hoje, a sociedade moderna rompe esse padrdo de normatividade. Embora
contribuam para este grande efeito social, as familias ainda sofrem com o preconceito, com as
limitacGes fisica, cognitiva, emocional e social dos seus filhos, a exclusdo, falta de educacéo
com qualidade, falta de recursos (BEZERRA, et al. 2016 e SPROVIERI e ASSUMPCAO JR,
2001). Para as autoras Bentes, et al. (2016); Cardoso e Fran¢ozo (2015) ao criar novos padroes
para atende as necessidades e limitacGes imposta pelo autismo, as familias muitas vezes se
distanciam dos amigos e até mesmo dos outros membros familiares.

Pretende-se com este estudo, desenvolver uma melhor compreensdo acerca do
autismo dando énfase sobre a situacdo familiar frente ao diagnostico de um ou mais de seus
membros e ndo menos importante entender o comportamento atipico e estereotipado do
individuo com autismo.

Para Estanislau, Bressan e colaboradores (2014) é de fundamental importancia que
0 autismo seja identificado no ambiente escolar visando melhor convivéncia com criancas da
mesma idade. Os autores preconizam que os educadores sdo parceiros fundamentais dos pais
na identificagcdo precoce de comportamentos de riscos, no auxilio, no encaminhamento para
avaliacdo e durante o processo terapéutico.

De acordo com Volkmar e Wiesner (2018), o autismo é um conjunto de condi¢6es
relacionadas Transtorno de Espectro Autista ou TEA. E um transtorno que apresenta déficits
significativos nas seguintes areas, interagdo social, comportamento e comunicacdo. Os autores
elucidam que, a falta do diagndstico precoce e os cuidados necessarios, leva a casos ainda mais
severos no aprendizado e adaptagdes. Partindo das informacgdes dos autores, entende-se 0
quanto é complexo lidar com o problema no @mbito familiar. e educacional devido as mudancas

abruptas e as rupturas geradas em decorréncia do transtorno
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A respeito da mudanca gerada no sistema familiar com a chegada de um filho
autista, Zahar (2018) ressalta que muitas familias tendem a se deteriorar de forma externa,
apresentando comportamentos de afastamento social, e extrema dificuldade em manter a rotinas
pessoais e profissionais, sdo problemas comuns entre familias com filhos diagnosticados com
autismo. Outra dificuldade enfrentada pela familia é a dificuldade em lidar com os outros filhos
que ndo tém autismo. Tudo isso resulta na dificuldade do progresso da crianca e dos proprios
pais, que se tornam incapazes de conseguir captar as mensagens e analisar a evolucdo do filho.
E, essa evolugdo se torna necessaria para que o filho cresca de forma independente (ZAHAR,
2018).

Segundo Bezerra et al. (2016); Gomes et al. (2015), o sujeito com autismo precisa
de apoio e intervencdo multidisciplinar, incluindo psicologos. Com esse aparato, torna-se
possivel o progresso e o desenvolvimento desse sujeito, seja ele cognitivo, comportamental ou
fisico. Diante deste contexto torna-se relevante estudar os impactos que o autismo tem sob a
dindmica familiar. Este estudo contribuira para a preparacdo de profissionais e comunidade a
fim de criar mecanismos de intervencao e rede de apoio para estas familias que recebem esta
nova condicdo para readequacéo de sua rotina e estruturacdo familiar.

O objetivo é compreender como as familias reagem e como enfrentam situacdes
cotidianas com um ou mais filhos autistas. Neste estudo, além de entender o autismo e 0 impacto
deste diagndstico na dinamica familiar, bem como apresentar as redes de apoio social e as

contribuic6es da psicologia na reestruturacdo e reorganizacdo dessas familias.

1.1 PROBLEMA

Quais os impactos causados na dinamica familiar frente ao diagndstico do autismo?

1.2 HIPOTESE DA PESQUISA

Segundo Bezerra et al. (2016), a sociedade prega um modelo ideal de familia com
filhos perfeitos. Hoje, a sociedade moderna rompe esse padrdo de normatividade. Embora
contribuam para este grande efeito social, as familias ainda sofrem com o preconceito, com as
limitagdes fisica, cognitiva, emocional e social dos seus filhos, a exclusdo, falta de educagéo
com qualidade, falta de recursos (BEZERRA, et al., 2016 e SPROVIERI e ASSUMPCAO JR,
2001).
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Ao se ter a confirmacdo do diagnostico do autismo as familias sentem fragilizadas
e na maioria das vezes ndo tém informacGes de como lidar com a situacdo. Em funcéo disso,
muitas vezes ocorre uma desestruturacdo da dindmica familiar, além de muitos conflitos
familiares, que atrapalham no desenvolvimento do filho autista (BEZERRA, et al., 2016).

Para as autoras Bentes, et al. (2016); Cardoso e Fran¢ozo (2015) ao criar novos
padrdes para atender as necessidades e limitagdes imposta pelo autismo, as familias muitas
vezes se distanciam dos amigos e até mesmo dos outros membros familiares. Desta forma as
familias evitam eventos sociais e passam a viver unica e exclusivamente em prol do autista,
fatores que também contribuem no processo do sofrimento familiar. Além disso, todos estes
conflitos familiares prejudicam de forma constante o desenvolvimento e a introspeccdo do
autista (CARDOSO e FRANGCOZO 2015).

1.3 OBJETIVO GERAL

Apresentar as contribui¢des da psicologia no processo terapéutico familiar diante a

desestruturacao frente ao diagndstico do autismo.

1.3.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) conhecer as caracteristicas inerentes do autismo que contribui para a
desestruturacdo na dinamica familiar em funcdo do autismo.

b) apresentar o impacto que o diagnostico do autismo pode causar na vida das
familias.

c) apresentar a importancia das contribuigdes da psicologia na reestruturacdo da
dindmica familiar frente ao diagndstico do autismo, no processo terapéutico frente ao papel do

psicologo.

1.4 JUSTIFICATIVA

De acordo com Bezerra et al. (2016) o diagnostico do autismo esta propicio a trazer
sofrimento, dor, angustia, medo, inseguranca as familias, o que gera desestabilizacdo na rotina
e na estrutura familiar. Para as autoras alguns profissionais da area da saide ainda se encontram

despreparados para transmitir o diagnostico acabam passando a noticia as familias de forma
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abrupta e como consequéncia é retirada da familia a esperanca e as perspectivas frente ao
desenvolvimento do autista.

Segundo ainda as autoras (2016); Gomes et al. (2015), o sujeito com autismo
necessita de apoio e intervencdo multidisciplinar, incluindo psicélogos. Com esse aparato,
torna-se possivel o progresso e o desenvolvimento do sujeito, sejam comportamentais,
cognitivos ou fisicos. Diante deste contexto torna-se relevante estudar os impactos
que o autismo tem sob a dindmica familiar. Este estudo contribuird para a preparacdo de
profissionais e comunidade a fim de criar mecanismos de intervencao e rede de apoio para estas
familias que recebem esta nova condigdo para readequacéo de sua rotina e estruturacdo familiar.
Faz-se necessario apresentar as contribuicdes da psicologia frente ao papel do psicologo no
processo terapéutico para as familias na posteriori do diagnostico de autismo com a finalidade
de minimizar os impactos provenientes deste sob a dinamica familiar reconstruindo e

ressignificando os papeis que a familia representa na vida da crianga com autismo.

1.5 METODOLOGIA DA PESQUISA

A pesquisa é de natureza explicativa, uma vez que utilizar4 conhecimento das
pesquisas bibliograficas para tentar entender a relevancia deste estudo. No entendimento de Gil
(2008), a pesquisa explicativa procura dar evidencias aos fatores que colaboram para que
determinados fenbmenos ocorram e permita que o pesquisador chegue o mais proximo possivel
do conhecimento da realidade para explicar o porqué que tal fenémeno ocorre sem interferir
nos resultados. Para 0 mesmo autor, a revisao bibliografica possibilita o conhecimento sobre o
assunto a ser pesquisado por meio de materiais ja elaborados.

Para a realizacdo de tal pesquisa, foram acessados artigos cientificos portugués e
inglés, livros e periddicos que compdem instrumentos valiosos para atingir o objetivo deste
trabalho através da busca de dados e informagdes em ferramentas de busca como o Google
Académico, Scielo e Pepisc. Para busca nesses bancos de dados, foram utilizados o0s
descritores: psicologia e autismo, familia e autismo, autismo, transtorno do espectro autista,

adoecimento familiar, family adequacy autism e intervencdo no TEA.
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1.6 ESTRUTURACAO DO TRABALHO

O primeiro capitulo explana acerca da introducdo com a contextualizacdo do
estudo, formulacgdo do problema da pesquisa, submissdes do estudo, o objetivo geral bem como
os especificos, justificativas, contribui¢cGes do estudo proposto, metodologia da pesquisa, assim
como a estruturacéo da monografia.

O segundo capitulo elucidara o autismo, o quanto este compromete tanta a satde
fisica, mental e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor do individuo, as carateristicas
atipicas inerente do sujeito com transtorno do Espectro Autista, a importancia do diagndstico
precoce e sua contribuicdo para uma melhor qualidade de vida tanto da pessoa com autismo
bem como a familia. Abordara convivéncia familiar diante do autismo, bem como as mudancas
na dindmica familiar e alguns fatores as quais as familias com filho autista sdo expostas, assim
como o sentimento de frustracdo da perda da crianca idealizada e as respectivas estratégias
utilizadas pelas familias para lidar com a nova realidade

O terceiro capitulo transcorrera acerca das dificuldades enfrentadas pelas familias
frente ao autismo, 0s problemas comportamentais e comunicagdo decorrente do TEA, algumas
doencas fisicas decorrentes do Transtorno, os desafios enfrentados pelas familias ao buscar
acesso a atendimento e interven¢do, bem como o isolamento e estigmas vivenciados por essas
familias e algumas implicacdes.

O quarto capitulo abordara a importancia do tratamento terapéutico multidisciplinar
e medicamentoso nos sujeitos com autismo, bem como, a necessidade da familia ter uma rede
social de apoio social, atendimento psicoldgico e as contribuicGes deste na reestruturacgéo,
organizacdo na dindmica e a minimizacdo do impacto deste transtorno no cerne familiar.

O quinto capitulo abordaréa as consideracdes finais a cerca deste estudo.
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2 AUTISMO

O termo autismo vem do grego autds que significa de si mesmo, tem sido definido
como um transtorno de contato afetivo caracterizado por obsessividade, estereotipias e ecolalia
(MONTE e PINTO, 2015). O autismo é um transtorno do neurodesenvolvimento, caracterizado
por um comprometimento sério das habilidades sociocomunicativas verbais e ndo verbais da
crianca, mas também de seu repertério comportamental, caracterizado pela falta de interesse e
atividades repetitivas, (SACCA, et al. 2019).

Segundo manual diagnostico e estatistico de transtornos mentais 5% Ed (2014)
conhecido como (DSM V), o transtorno do espectro autista se encontra dentro dos transtornos
do neurodesenvolvimento, transtornos esses que afetam o individuo na fase inicial do seu
desenvolvimento nos primeiros anos de vida, vindo a revelar-se antes mesmo da fase pré-
escolar, caracterizado por déficits no desenvolvimento que acarretam prejuizos no
funcionamento pessoal, social, académico ou profissional. Os prejuizos no desenvolvimento
dependem do grau do comprometimento neurocognitivo que alteram desde “limita¢des muito
especificas na aprendizagem ou no controle de fungdes executivas até prejuizos globais em
habilidades sociais ou inteligéncia” (DSM V, 2014, p.31).

O autismo é certamente um dos transtornos do neurodesenvolvimento mais dificeis
de entender devido a grande variedade de sintomas que afetam a funcionalidade do individuo
ao longo da vida. O autismo assim como a sindrome de Asperger a partir do DSM- V estdo
incluidas dentro do termo Transtorno do Espectro Autista, conhecido como (TEA). As crian¢as
com autismo sdo fisicamente saudaveis e se desenvolvem como seus pares, mas seu perfil de
desempenho é inferior devido & manifestacio de uma série de sintomas (SACCA, CAVALLINI
e CAVALLINI, 2019).

No entendimento de Bentes et al. (2016), o autismo ou 0 TEA é considerado por
muitos estudiosos como uma sindrome comportamental ou um transtorno de desenvolvimento.
E preciso entender que embora seja uma condi¢do permanente, o autista pode levar uma vida
normal. Quanto mais cedo o diagndéstico, mais facil lidar com a crianga (BENTES et al. 2016;
SPROVIERI e ASSUMPCAO, 2001). O DSM V (p.20), define o transtorno mental como “uma
sindrome caracterizada por perturbacgdo clinicamente significativa na cognicdo, na regulacéo
emocional ou no comportamento de um individuo que reflete uma disfun¢do nos processos
psicologicos, biologicos ou de desenvolvimento subjacentes ao funcionamento mental”. Sendo
assim, é correto dizer que o autismo tanto € uma sindrome como um transtorno. Neste estudo

usaremos o termo transtorno.
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De acordo com Sullivan (2019), dentre os sintomas mais comuns do autismo temos:
a) introspeccdo: a crianca geralmente prefere fazer suas atividades sozinhas; b) contato visual
limitado: a pessoa autismo tem dificuldade de olhar no olho; ¢) ha uma dificuldade em seguir
regras: na alimentacdo, por exemplo, eles tendem a comer somente as mesmas coisas; realizar
sempre 0 mesmo percurso; d) apego a brinquedos, objetos, etc.; e) tendem a ndo responder
quando chamados pelo nome. f) movimentos repetitivos e repeticdes de palavras.

Além disso, a dificuldade de socializacdo pode incluir a falta de empatia, destemor,
sensibilidade limitada & dor e dificuldade em interpretar sinais sociais. Outros comportamentos
comuns ao distdrbio incluem impulsividade, niveis elevados de ansiedade, dificuldade de
concentracdo, foco e hiperatividade, bem como os comportamentos estereotipados associados
ao autismo, como bater as maos, girar e balancar. Comportamentos autolesivos, como bater a
cabeca, cocar ou morder, também podem ocorrer (SULLIVAN, 2019).

De acordo com Volkmar e Wiesner (2019), somente no final da década de 1970 foi
caracterizado que o autismo era qualificado por um déficit no desenvolvimento social diferente,
guando comparado a criancgas sadias. De 1970 para os dias atuais, muitas mudancas correram
ao longo do caminho. Naquela época, criangas com autismo eram consideradas criangas com
QI abaixo da média. No entanto, com o avan¢o dos estudos, foi possivel identificar que essas
criancas desenvolviam outras habilidades, como aptiddo musical e calculos matematicos
(VOLKMAR e WIESNER, 2019).

O TEA ainda é um desafio para a ciéncia. Gaiato (2018) descreve o autismo como
um transtorno de neurodesenvolvimento. De acordo com a autora algumas funcbes
neuroldgicas do autista ndo se desenvolvem igual a de uma pessoa sem autismo.

De acordo com o DSM V (2014), o TEA apresenta trés niveis diferentes, leve,
médio e grave. O sujeito diagnosticado com autismo leve consegue ter uma qualidade de vida
quase equiparada com a de um individuo com o neurodesenvolvimento normal, porém o sujeito
diagnosticado em um grau moderado a profundo, tem a sua qualidade de vida comprometida
frente a sintomatologia do transtorno.

De com GAIATO (2018), o grau mais leve do autismo, € comum a falta de
engajamento social. Geralmente a crianga ndo tem interesse em socializar com as outras
criancas. E mais reservada e introspectiva. Entretanto a crianca diagnosticada com grau mais
leve do autismo, apresentam um QI bem elevado e tendem apresentar sintomas mais leves os
quais ndo comprometem tanto a aprendizagem, portanto ha uma dificuldade na adaptacéo e

interacdo social. A qualidade de vida é bem similar a de criangas que ndo tem autismo.
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Ja no nivel médio do autismo, essa introspeccdo e falta de socializacdo € bem mais
evidente. A crianca tem dificuldade em lidar com mudancas. Geralmente apresentam
movimentos repetitivos. Neste grau, 0 autista preciso de muito apoio, pois as comunicagdes
verbal e ndo verbal estdo comprometidas (GAIATO 2018). GAIATO (2018), descreve ainda o
grau mais complexo é o grave. Neste caso a comunicagdo que j& era complexa do nivel médio
se torna ainda mais séria. A interacdo é severamente limitada. Existe ainda a ndo aceitacéo de
mudanca na rotina. A autora preconiza que os sintomas mais complexos do transtorno sao mais
faceis de diagnosticar, no entanto, algumas criangas apresentam apenas alguns tracos do
espectro, ou seja, um grau inferior do autismo dificultando o diagndstico.

De acordo com 0 DSM V (2014), € comum o individuo apresentar mais de um
transtorno do neurodesenvolvimento, como exemplo o transtorno do espectro autista em um
grau mais elevado pode apresentar comorbidade com a deficiéncia intelectual que é um
transtorno do desenvolvimento intelectual, comprometendo ainda mais a funcionalidade da
pessoa que tem o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Os déficits neurocognitivos associados
ao distarbio complicam o processamento sensorial, a tomada de decisGes, a solucdo de
problemas e a integracdo de informagdes. Os problemas comuns de processamento sensorial
incluem a falta de tolerancia e a evitacdo de ruidos altos e problemas com gostos e texturas
(SACCA, CAVALLINI e CAVALLINI, 2019).

Mais do que os déficits sociais, cognitivos e interpessoais associados ao transtorno,
as criancas com autismo também experimentam condi¢Ges comérbidas, que podem incluir
disturbios gastrointestinais, interrupcdes do sono, problemas alimentares e outras condi¢des de
salde fisica e mental, além de problemas com o processamento sensorial. As condicdes
coexistentes também incluem atraso no desenvolvimento motor, distdrbios de coordenacéo,
atrasos globais no desenvolvimento, deficiéncias intelectuais e dificuldades de aprendizagem
(SULLIVAN, 2019).

E importante ressaltar neste contexto que, com o diagndéstico precoce, tratamento
adequado e apoio familiar, as criangas autistas se tornam jovens cada vez mais autossuficientes.
Embora haja vulnerabilidade, eles séo capazes de viver de formas independentes e desfrutar de
uma vida cotidiana normal (GOMES, 2015).

De acordo com Cruz (2014), o acesso a pessoas com necessidades especiais nas
escolas vem sendo garantido pelo ambito, municipal, estadual e federal. Isso tem tornado a

evolucdo do autista mais produzida, através de recursos e aprendizado especializado
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2.1 0 DIAGNOSTICO

O diagndstico de TEA é especificamente clinico, que é obtido através de conversas
minuciosas com 0s pais que inclui perguntas acerca das caracteristicas da personalidade do
filho, a convivéncia e a relacdo que a crianga tem com os pais e familiares, aplicando
ferramentas especificas e por meio da observacdo do comportamento da crianca. Os pais
geralmente sdo os primeiros que notam que seu filho tem um comportamento diferente das
outras criancas. Em linhas gerais, isso ocorre até os trés anos da crianga com maior prevaléncia
no sexo masculino (SPROVIERI e ASSUMPCAO, 2001). Os autores discorrem que nos casos
mais leves do autismo, muitas vezes os sintomas sdo percebidos apenas na fase escolar ou
adulta, momento em que a pessoa tem mais dificuldade em se relacionar.

Os critérios diagnosticos do autismo encontra-se no DSM V, tendo estes critérios
evoluido ao longo dos anos € a mais nova ferramenta para orientar o diagndstico médico de
individuos com TEA (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2018).

O autismo infantil envolve implicacdes de mudancas graves e precoces que afeta a
cognicdo, o convivio social e a comunicacdo do sujeito com autismo. Os cenarios resultantes
dessas complicagdes sdo geralmente graves e persistentes, que exige da familia um olhar mais
cuidadoso e um maior comprometimento com o autista (BOSA, 2006; GOMES et al. 2015).

Segundo Gomes et al. (2015, p.112), no Brasil, o governo tem demonstrado uma
grande preocupacdo em relacdo diagndstico precoce da crianga com autismo, anunciou a “
Diretriz de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA, com vistas a orientar os profissionais
de satde, bem como os parentes, a fim de auxiliar na identificacdo precoce do autismo em
criangas de até trés anos”. As criancas diagnosticadas com TEA geralmente exibem um maior
grau de comprometimento cognitivo e dificuldades nas relacdes interpessoais. Em que requer
cuidados especiais, incluindo adaptagdes informais da educacdo e educagcdo como um todo
(GOMES, et al. 2015).

Para concluir o diagnostico de autismo € necessario que o individuo apresente
tantos os sintomas de excesso quanto de déficits e atrasos em atingir os marcos do
desenvolvimento esperados. Esses sintomas incluem “déficits caracteristicos de comunicagio
social sdo acompanhados por comportamentos excessivamente repetitivos, interesses restritos
e insisténcia nas mesmas coisas” (DSM 5, 2014, p. 75).

O autismo ndo tem cura. Entretanto, por toda via com o diagnéstico precoce, bem

como o tratamento com fonoaudiologo, terapia, medicamentos, grupos sociais e dindmicos, e
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principalmente, o apoio familiar, é possivel levar uma vida saudavel e com uma maior qualidade
(GOMES, 2015).

2.1.2 CONVIVENCIA FAMILIAR E AUTISMO

Para quem convive com um autista 0 mais importante € entender o que é o autismo.
Muitas familias se desestruturaram no passado por ndo ter acesso a informacgGes e néo
conseguirem diagnosticar esse transtorno. Ainda hoje, com mais acesso a informagéo, muitas
pessoas ainda ndo conseguem saber 0 que € 0 autismo e 0 preconceito acaba sendo o maior
problema dessas familias (BENTES, et al. 2016).

As pesquisas na area de TEA tem procurado entender e explorar a influéncias desses
pacientes nas familias e em cada membro da familia, suas funcGes e dindmica, bem como em
suas interacGes com emprego, lazer, familia extensa e comunidade. A maioria dos estudos
demonstrou uma relacdo entre 0 TEA e a salde dos pais, que envolve tanto um nivel fisico
quanto psicologico, onde é possivel encontrar altos niveis de depressdo, sentimentos de
descrenca, dor, ansiedade, culpa, estresse e raiva, além de baixos niveis de bem-estar fisico e
mental (MAGALHAES e PEREIRA, 2017).

A qualidade e o estilo de vida acabam afetando muito a relacdo dos pais de filhos
autistas. Muitos deixam o emprego como forma de ficar mais tempo com a crianga e acabam
diminuindo suas rendas. Outro efeito negativo € a quantidade de casais que acabam se
separando pelo fato de ndo saberem lidar com a situacdo, desta forma, prejudicam ainda mais
o desenvolvimento da crianga autista. Outro fator relevante sdo os problemas emocionais e
psiquiatricos que a familia do autista esta vulneravel a desenvolver (SCHMIDT e BOSA, 2003
e GOMES et al. 2015).

Muitos autores estdo de acordo com essa teoria. A familia se une a disfuncédo de sua
crianga, sendo tal fator determinante para sua adaptacao inicial. Paralelamente, torna-se inviével
reproduzir normas e valores sociais e, consequentemente, manter o contexto social. (SCHMIDT
e BOSA, 2003, p. 231).

De acordo com o estudo dos autores, o impacto do autismo sobre as familias pode
depender dos sintomas da crianga e tambeém das caracteristicas psicolégicas dos pais. Os fatores
que indicam estresse geralmente sdo mées mais velhas de criangas que se comunicam pouco ou
de hiperativos. (TOMANIK, et al. 2004).

Tomanik, (2004); Simionato (2003, p. 03) dissertaram bem sobre 0 comportamento

familiar apds a chegada ou conhecimento do filho autista.
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A familia sofre fortes influéncias politicas, econdmicas, sociais e culturais,
ocasionando mudancas nos papeis e nas relagdes em seu interior, bem como alterando
sua estrutura no que diz respeito a composicdo familiar. Gracas a sua grande
capacidade de ajustar-se as novas exigéncias do meio, a familia tem conseguido
sobreviver, a despeito das intensas crises sociais. Ela € ainda a matriz mais importante
do desenvolvimento humano e também a principal fonte de satde de seus membros.

Através dos autores, pode-se observar que, além do problema afetar as familias,
compromete ainda mais o desenvolvimento da crianca autista. Segundo o estudo de Sprovieri
e Assumpcao (2001), a familia sofre uma pressao social por ndo corresponder as expectativas
impostas pela propria sociedade. Ele revela que a propria sociedade muitas vezes deprecia a
situacao.

Foi observado ainda que a familia do autista € dificultadora da satide emocional dos
demais membros. O bem-estar emocional e fisico dos pais pode ter um efeito positivo nos
resultados do tratamento para a crianca com autismo e influenciar a disposi¢cdo dos pais em
buscar apoios e recursos adicionais (SULLIVAN, 2019). Neste contexto, Volkmar e Wiesner
(2019) destacam a importancia da terapia familiar, mas ndo para cuidar de um autista e sim de

cuidar de um conjunto familiar que sofre com o autismo.

2.1.3 QUALIDADE DE VIDA FAMILIAR

Jones (2018) ressalta que alguns pesquisadores consideraram o bem-estar de toda a
familia como um resultado. O conceito de qualidade de vida familiar foi desenvolvido
especificamente para familias que criam criangas com necessidades especiais (NE). A qualidade
de vida da familia é definida como a medida em que as necessidades das familias sdo atendidas,
elas desfrutam de suas vidas e tém oportunidades de buscar o que é importante para elas.

As principais partes interessadas, como individuos com NE no desenvolvimento e
seus familiares, estdo envolvidos na conceitualizacdo da qualidade de vida da familia,
diferentemente de conceitos como adaptacdo familiar e saude mental dos pais. A qualidade de
vida da familia foi originalmente baseada em pesquisas considerando a qualidade de vida
individual de pessoas com NE e foi ampliada para incluir as dimens6es dos pais e das relagdes
familiares (JONES, 2018).

A qualidade de vida da familia € um conceito usado para considerar as maneiras
como os pais séo afetados pela criagdo de filhos com NE. A qualidade de vida de cada membro
da familia, incluindo 0 membro com NE, influencia um ao outro. Portanto, € crucial considera-

los juntos. A pesquisa de qualidade de vida familiar investiga o grau em que as familias estdo
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dispostas e capazes de agir como cuidadoras de criangas com autismo e como isso afeta a
qualidade de vida de todos os membros da familia (JONES, 2018).

Jones (2018) considera importante avaliar a qualidade de vida de toda a unidade
familiar, em vez de apenas a qualidade de vida do individuo com autismo, por varias razdes.
Um dos principais motivos € que, nas Ultimas décadas, governos, organizacdes e familias vém
adotando um modelo de atendimento a individuos com autismo baseado no lar e ndo nas
instituicbes. Embora positiva em muitos aspectos, essa mudanca também envolve
responsabilidades, tensdes e apoios adicionais necessarios para essas familias que cuidam de
filhos ou filhas autistas.

As familias representam o ambiente imediato de muitas criangas e adultos com
autismo que ao longo da vida, sendo uma influéncia constante na vida destes, por serem as mais
envolvidas no cuidado de seus filhos, mais que os profissionais que auxiliam no tratamento
(JONES, 2018).

BEZERRA, et al. 2016 e Jones (2018) preconizam que, embora a qualidade de vida
da familia considere o bem-estar de todos os membros da familia, incluindo pais e irméos,
pesquisas anteriores sustentam que os pais sdo fortemente influenciados pelo estresse associado
a criagdo de filhos com autismo. Como os pais sao lideres de familias, eles podem representar
e relatar o funcionamento geral de suas familias. Portanto, a maioria das pesquisas que avaliam
resultados no nivel da familia, como a qualidade de vida da familia, depende do relatério dos
pais (JONES, 2018).

Para Jones (2018) as caracteristicas de criancas autismo, como a gravidade da
deficiéncia e comportamento desafiador, tém sido associadas a resultados como qualidade de
vida familiar e estresse dos pais, como viemos discutindo neste trabalho. Ja foi verificado que
um comportamento adaptativo superior da crianca esta relacionado a maior qualidade de vida
familiar de pais de criancas e adolescentes com autismo de seis a 18 anos. Além disso, a idade
da crianca mais velha foi associada a uma maior qualidade de vida familiar, ou seja, os estudos
e Jones (2018) apontam que o pai tem uma maior qualidade de vida quando seus filhos atingem
a fase adulta.

No entendimento da mesma autora (2018) esta descoberta pode ser porque os filhos
mais velhos geralmente exigem menos cuidados dos pais e porque 0s pais tiveram mais tempo
para se adaptar as demandas associadas ao cuidado de seus filhos e para desenvolver habilidades
positivas de enfrentamento. Também pode ser porque as criancas mais velhas tendem a exibir

um comportamento menos desafiador.
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As caracteristicas e os recursos em nivel familiar para Jones (2018) também podem
estar relacionados a qualidade de vida da familia. Umas grandes quantidades de pesquisas
apontam que o apoio social € benéfico para pais de filhos adolescentes e adultos com autismo.
Familias com renda mais alta relatam consistentemente maior qualidade de vida da familia,
provavelmente porque tém mais recursos para lidar com as deficiéncias de seus filhos,
especialmente quando existem barreiras para acessar apoios organizacionais financiados
publicamente.

Segundo a mesma autora outras caracteristicas da familia que influenciam a
qualidade de vida da familia incluem condicdes de vida, como moradia e transporte, depressao
dos pais, apoio social, condi¢des socioecondmica e cultural, bem como saude mental, fisica,
emocional e psiquica de cada membro da familia e como os membros da familia entendem e
percebem as NE de seus filhos. Maior qualidade de vida familiar tem sido associada a maior
disponibilidade de servigos, como apoio financeiro do governo para pais de criangas com
autismo de trés a 21 anos e participacdo dos pais programa de treinamento para criangas com
autismo (JONES, 2018).
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3 AS PRINCIPAIS DIFICULDADES ENFRENTADAS PELA FAMILIA FRENTE AO
AUTISMO

A literatura mostra que as familias experimentam altos niveis de estresse que podem
ser desencadeados por diversos fatores. Os gatilhos mais comuns sdo uma variedade de
preocupacOes relacionadas a experiéncia e ao cuidado da crianca com TEA, a saber: o
comportamento inadequado e imprevisivel da crianca; problemas ligados ao relacionamento
social e dos pais com a crianga; o processo de diagndstico; a falta de conhecimento e informacao
sobre TEA; a sobrecarga de cuidados em relagdo as necessidades da crianca; preocupac¢des com
o futuro e a educacdo da crianca; falta e demanda por varios recursos e apoio social; ma
aceitacdo da crianca com TEA pela familia e pela comunidade; e necessidades ndo atendidas (
BENTES, et al., 2016; MAGALHAES e PEREIRA, 2017).

As caracteristicas associadas ao TEA causam grandes limitagdes no funcionamento
e na dindmica do sistema familiar, bem como nas interacdes entre criangas com TEA e suas
familias tipico (CARDOSO e FRANCOZO0, 2015; MAGALHAES e PEREIRA, 2017). A falta
de reciprocidade e envolvimento emocional da crianca, combinada com dificuldades familiares
em responder e conforta-la, influencia bastante na qualidade da interacdo entre pais e filhos,
resultando em um menor senso de competéncia dos pais e dos pais (MAGALHAES e
PEREIRA, 2017).

Simultaneamente, ocorrem mudangas na vida conjugal e familiar, ocorrendo uma
baixa adaptabilidade ao problema de criar um filho com TEA, dificuldades na coesao familiar
e expressdes de afeto sdo comuns nessas familias. A relacdo entre pais e irmdos de criancas
com TEA pode ser ainda mais comprometida e negligenciada pela imensa quantidade de tempo
e cuidados que a crianca com TEA necessita. Em relagédo a esses irméos, pesquisas mostram
que eles se sentem negligenciados, sozinhos e preocupados com o futuro da crianga com TEA,
em comparacdo com irmdos de criangas em desenvolvimento tipico (CARDOSO e
FRANCOZO, 2015; MAGALHAES e PEREIRA, 2017).

A adesdo a rotinas rigidas e inflexiveis da crianga, combinada com a dificuldade de
aceitar mudancas, cria inimeras alterac6es nas rotinas da familia e no envolvimento da familia
na comunidade, implicando diversas adaptacGes em relagdo a todos os membros da familia.
Como resultado, essas familias tendem a se isolar dos contextos em que vivem, optando por
ndo participar de atividades com seus familiares, grupos recreativos e de lazer e o resto da
comunidade. Em tais contextos, os pais também se referiram a grande necessidade de fornecer

informacdes e educar a comunidade sobre TEA, a fim de proteger seus filhos de preconceitos
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e comportamentos hostis ( CARDOSO e FRANCOZO, 2015; MAGALHAES e PEREIRA,
2017).

O cuidado que as criancas com TEA requerem implica um grande gasto de tempo
e energia pelas familias, causando alteracBes nas rotinas familiares, incluindo mudangas na
gestdo e nos horarios da familia, o que também compromete possibilidades futuras de promogéo
no trabalho, e até abandono de emprego, como citado anteriormente (MAGALHAES e
PEREIRA, 2017).

A maioria dos estudos também relata que existem sérias preocupacdes sobre o
futuro da crianca com TEA, dependendo do estagio de desenvolvimento da crianca e dos
desafios colocados a crianca e a familia. O inicio da escola e a transi¢do da educacéo pré-escolar
para a educacdo primaria sdo uma fonte de grande preocupacdo para a maioria dos pais
(MAGALHAES e PEREIRA, 2017), assim como o futuro de uma forma geral, perspectiva essa
que sera tratada mais a frente.

A familia de uma crianca autista necessita tanto de atendimento e orientacao quanto
o0 proprio individuo, ndo sé para sua prépria organizacao e ajustamento, como também para que
possa constituir elementos de apoio e ajuda no processo de educacdo e reabilitacdo dessa
crianca. E necessario que os profissionais ligados com o diagndstico possam auxiliar de forma
adequada a familia, para que essa possa estar bem informada para auxiliar esta crianca (MAIA
FILHO et al. 2016).

3.1 PROBLEMAS COMPORTAMENTAIS E DE COMUNICACAO

Criancas com TEA geralmente apresentam atraso na fala, falta de capacidade de
resposta social, disturbios comportamentais e, consequentemente, requerem altos niveis de
cuidado e ajudam nas atividades da vida diaria. Estudos documentaram niveis mais altos de
estresse entre pais de criancas com TEA do que entre pais de criangas com outras deficiéncias
de desenvolvimento. Pais e mdes muitas vezes discordam sobre maneiras de lidar com 0s
problemas comportamentais da crianga. A tensdo de cuidar de criangas com TEA pode
representar uma ameagca a coesao familiar, que € frequentemente expressa na discérdia conjugal
(KAHANA et al., 2015).
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3.1.1 DOENCAS FISICAS E SINTOMAS

As criancas com TEA tém necessidades muito mais extensas de assisténcia a satde
do que as criangas com outras NE de desenvolvimento. Elas também sofrem com mais
comorbidades médicas, incluindo epilepsia, disturbios gastrointestinais e alergias. Dietas
restritas e sono interrompido sdo comuns e imp8em desafios de gerenciamento aos pais de
criancas com TEA. Esses desafios a saude fisica frequentemente interferem nas rotinas de vida
e causam preocupacdes. O gerenciamento médico de comorbidades fisicas também pode ser
estressante. Em um estudo com pais de criangas pequenas diagnosticadas com autismo, menos
da metade dos pais considerou que os médicos abordaram adequadamente suas preocupacdes
sobre os sintomas fisicos da crianca, mostrando que este € mais um motivo grande de estresse
(KAHANA et al., 2015).

3.1.2 DESAFIOS BASEADOS EM SISTEMAS NO ACESSO A ATENDIMENTO E
INTERVENCAO PRECOCE

Ao lidar com o TEA, os pais e as familias enfrentam um sistema complexo cheio
de cuidados, que incluem muitos desafios, como atraso no diagndéstico e dificil acesso ao
tratamento. Esses problemas sdo agravados pela falta de coordenacdo entre médicos e
educadores que trabalham em um sistema educacional pablico financeiramente limitado, como
o brasileiro. O diagnostico precoce de TEA (até a idade pré-escolar) é um requisito importante
para fornecer beneficios maximos de tratamento as criancas (KAHANA et al. 2015).

Embora o diagnostico de TEA esteja dentro do alcance da pratica médica,
atualmente, ndo ha tratamentos médicos aceitos para o autismo. Atualmente, as principais
intervencgdes baseadas em evidéncias para o autismo sdo educacionais. A pesquisa empirica
apoia a eficacia da intervencédo precoce, usando a Analise Comportamental Aplicada (ABA),
uma técnica que envolve reforco intensivo e sistematico de comportamentos socialmente
apropriados por terapeutas treinados em interag¢6es individuais com a crianga, demonstrando a
importancia do acompanhamento psicologico tanto para familia quanto para o sujeito com TEA
(KAHANA et al., 2015).

Atualmente, poucas escolas publicas oferecem programas baseados em ABA para
criangas pequenas. Escolas particulares que oferecem treinamento ABA em geral tende a ser

extremamente caras. Os pais geralmente aceitam servigos limitados oferecidos a crianca nas
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escolas publicas locais, desconhecendo os servigos adicionais que as escolas sao obrigadas por
lei a fornecer a uma crianca com NE (KAHANA et al., 2015).

O mais novo desafio a ser enfrentado pelas com autista e consequentemente a
familias, € o retrocesso do direito assegurado pela lei n® a lei 12.764/12, que determina uma
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
previstas nos artigos 2°, III e 3°, III, “b” “a obrigatoriedade do fornecimento de atendimento
multiprofissional ao paciente diagnosticado com autismo” (MICHEL, 2020, s/n).

Segundo a autora (2020) o ministro Luis Felipe Salomé&o no dia 10 de dezembro de
2019, apresentou um projeto que foi votado por unanimidade dando plenos poderes aos planos
de saude caso optem a recusar o0 custeio de assisténcia a tratamentos de salide caso ndo esteja
listado no rol da Agéncia Nacional de Saide Suplementar (ANS). A autora ressalta que essa
acdo do STJ ndo afetara somente as pessoas que tem condigdes de manter um plano de salde,
mas sim a todas as pessoas e familias vulnerareis que necessitam do auxilio do governo para
que possam ter uma qualidade de vida melhor frente ao transtorno ou doenca acometida. Que
muitas das vezes envolvem doencas raras, tratamento medicamentoso para Cancer, bem como
tratamentos ainda ndo foram analisados pela agéncia nas revisdes periddicas do rol que ocorrem
a cada dois.

A autora elucida que a ABA é um método cientificamente comprovado para tratar
individuos com TEA. A Analise do Comportamento Aplicada ““possui amplo embasamento de
pesquisas que classificam o tratamento no rol de préticas baseadas em evidéncia cientifica.
Entretanto por mais que as terapias prescritas por especialistas tém comprovacao cientifica
ainda nao se encontra listada rol da ANS e, portanto, ndo serdo mais garantidas pela justica.
Com isso tanto os planos de satde, bem como o0 governo podem recusar custear tratamentos

mesmo com a emissédo de ordem judicial.

3.1.3 ISOLAMENTO SOCIAL E ESTIGMA

O estigma € um conjunto de percepcdes e reacdes sociais que acabam por resultar
na rotulacdo, prevencdo e a atribuicdo de alteridade. O estresse surge quando os individuos que
sdo estigmatizados internalizam as percepcdes da sociedade. O autismo coloca o individuo em
condicgdo altamente estigmatizada, o que é frequentemente visivel publicamente, uma vez que

criangas com TEA podem exibir comportamentos perturbadores ou antissociais. As familias
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que criam um filho com TEA geralmente sdo evitadas por vizinhos e amigos, mesmo dentro de
suas préprias comunidades (CARDOSO e FRANCOZO, 2015; KAHANA et al., 2015).

Os pais também devem gerenciar conflitos familiares, incluindo membros da
familia que julgam que ndo podem aceitar os desafios comportamentais de criangcas com TEA.
Os av0s geralmente aceitam mais os netos do que outros membros da familia, como tias e tios,
que tém menos probabilidade de ver a crianga com autismo como uma extensao de si mesmos.
Os pais de criancas diagnosticadas com TEA séo frequentemente forcados a ficar de fora nos
dominios da vida social por causa de extensas responsabilidades no cuidado ou devido a outras
pessoas evitarem. Assim, a vida social para esses pais se torna restrita e o isolamento social
segue (KAHANA et al., 2015).

3.14 ESTRESSORES FINANCEIROS E RELACIONADOS AO TRABALHO

Kahana et al. (2015) ressalvar cuidar de uma crianca com TEA necessita de ajustes
na vida profissional de cuidadores familiares. Os pais podem precisar sair do trabalho devido a
dificuldade em encontrar cuidados infantis adequados. Equilibrar o trabalho, bem como, as
responsabilidades familiares também pode ser afetado negativamente pelas necessidades de
cuidados da crianca diagnosticada com TEA. O alto custo e 0s reembolsos limitados da
intervencdo precoce impdem grandes encargos financeiros as familias que cuidam de uma
crianga com TEA.

Criancas com TEA tém mais consultas médicas e medicamentos prescritos que as
criancas em geral e suas despesas médicas anuais sa0 muito maiores que 0s custos para criangas
ndo autistas. Ha também um impacto negativo significativo do TEA na renda familiar, devido
a demanda de tempo para cuidar da crianga com TEA e a menor capacidade de ambos os pais
em manter um emprego remunerado (KAHANA et al., 2015).

3.1.5 PREOCUPACOES SOBRE O FUTURO DO AUTISTA

Um dos principais fatores que causam os transtornos familiares é quanto ao futuro
dos sujeitos com autismo, preocupagdo essa principalmente por causa dos pais, devido as
limitacOes em fornecer seu proprio apoio. Quando os planos de diagnostico e tratamento séo
estabelecidos, as familias sentem-se a vontade, e, para o plano ser desenvolvido, sdo necessarias
sugestdes das decisbes da familia sobre cuidados com a saude, além do diagnoéstico bem
estabelecido (BRASIL, 2014).
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Hé& ainda demanda por acesso mais facil aos servi¢os de salde, visando melhor
qualidade de vida e menos ansiedade para os pais, sendo necessario que o atendimento seja
realizado nos trés niveis do sistema de saude por profissionais treinados para identificar e
avaliar os sintomas precoces em crian¢as com TEA (GOMES et al., 2015).

A falta recursos humanos como, treinamento e sensibilizacdo de profissionais de
salde, como enfermeiros, psicologos, audiologistas, médicos, assim como outros profissionais
especializados, todos trabalhando em equipes interdisciplinares; alem de grupos sociais
coordenados por profissionais para auxiliar os pais e professores mais bem preparados nas
escolas. A falta dos recursos materiais e financeiros como, investimento em pesquisas para
validacdo e criacdo de ferramentas diagndsticas mais especificas, que venha atender as
necessidades dessas criancas e familiares que buscam o diagndstico e o tratamento da crianca,
tem atenuado a preocupacéo dos pais acerca do futuro dos filhos com autismo (GOMES et al.,
2015).

Como discutido, o inicio da interacdo da familia com o diagndstico infantil com o
TEA os obriga a enfrentar uma realidade que ainda é desconhecida, indicando o desafio de
ajustar seus planos e expectativas para o futuro, além da necessidade de se adaptar a intensa
dedicacdo e cuidado exigidos pelas necessidades especificas da crianca (BRASIL, 2000 e
2014).

Em paises de alta renda, familias de criancas com TEA sdo avaliadas e, quando
necessario, sao realizadas intervengdes. De acordo com as necessidades especificas dos
cuidadores ou membros da familia de criancas com TEA, eles recebem apoio pessoal, social e
emocional ao seu papel de cuidadores que inclui planos de descanso e emergéncia, essas
medidas contribui para diminuir a preocupacdo dos pais a relacdo ao futuro dos seus filhos
(GOMES et al., 2015).

No Brasil, 0 Ministério da Saude oferece opgOes terapéuticas nas Unidades de
Atencdo a Rede de Atengdo a Pessoa com Deficiéncia, que fazem parte da rede de saude
publica. Sdo oferecidas consultas individuais para reabilitagdo/habilitacdo com assisténcia
médica e odontologica, bem como intervengbes de atividades de vida na linguagem,
comportamentais, emocionais e praticas. Pais e cuidadores também recebem apoio, orientacao
e até servicos de cuidados terapéuticos especificos, considerando o estresse mencionado
anteriormente. No entanto, pode-se observar que esse servigo é fonte de insatisfacdo das
familias assistidas, indicando a necessidade de acesso e qualidade aprimorados (BRASIL,
2014).
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4 O TRATAMENTO PARA OS AUTISTAS E SUA FAMILIA

A deteccdo precoce e 0 acesso a intervencdes e recursos adequados proporcionam as
criangas autistas a oportunidade de desenvolver habilidades que podem melhorar o
funcionamento geral. Criangas com autismo normalmente requerem mais de um servigo. O
tratamento pode incluir uma mistura de intervencdes comportamentais, terapia ocupacional,
fisioterapia, terapia medicamentosa e intervencées com foco médico. Tratar a crianca com
autismo também inclui fornecer informacGes, educacéo e recursos para os pais e a familia
(SULLIVAN, 2019).

Estudos documentaram que criar filhos com autismo tem efeitos deletérios na salde
fisica dos pais. Os resultados adversos da salde podem se manifestar por ambos 0s critérios
objetivos, como doenca diagnosticada e resultados subjetivos da satde, incluindo a experiéncia
dos sintomas e a funcionalidade reduzida (KAHANA et al., 2015). Cuidar de uma crianga com
TEA esta associado a um risco aumentado de depressao para 0s pais, que relatam niveis mais
altos de sintomas depressivos do que os pais de criangas em desenvolvimento tipico ou criancgas
com outras deficiéncias de desenvolvimento. PreocupacBes com o prognostico a longo prazo
para a crianca também podem aumentar a ansiedade dos pais e avés (KAHANA et al., 2015).

O apoio psicoldgico aos pais e cuidadores, a promogdo e o desenvolvimento de técnicas
de abordagem e o esclarecimento sobre o transtorno, assim como os limites da criangca com o
Transtorno do Espectro Autista, sdo necessarios para se obter uma melhor instrumentalizacédo
do dia a dia e diminuigdo no nivel de estresse (MIELE e AMATO, 2018).

Segundo Gomes (2015), € mais comum que 0s responsaveis estejam mais interessados
em buscar ajuda psicoterapéutica para o paciente autista do que para si préprios, ou ainda para
outros componentes da familia.

Ter um ambiente terapéutico permitira aos pais manifestarem seus conflitos
adormecidos, uma vez que, frente a um receptor capacitado para escuta, podem usar o tempo e
espaco para abordar as angustias vivenciadas que ndo sdo relatadas em casa, 0 que pode trazer
modificacbes na forma de lidar com os desafios no funcionamento familiar (CUSTODIO,
2014).

Uma familia coesa e equilibrada emocionalmente e que ndo ignore os problemas
existentes, tem maior probabilidade de adaptabilidade aos desafios proporcionados pelo
autismo. O processo de aconselhamento informativo no momento do diagndstico também

resulta em menor estresse familiar e maior ades&o as terapéuticas adotadas (CUSTODIO, 2014).
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Dessa forma, o prognoéstico quanto ao futuro da crianca autista pode ser mais claro
qguando ha a colaboracdo da familia, junto aos profissionais que atendem a crianca, seja
repassando 0s comportamentos que a crianca adota em determinadas situacoes, seja atendendo

as propostas terapéuticas estabelecidas pelo tratamento (CUSTODIO, 2014).

4.1 APOIO SOCIAL

Autores tem conceituado 0 coping como uma conjuntura de taticas que permite o
sujeito a se adaptar situacOes estressoras ou adversas, esse conjunto de estratégias pode se
estruturar de duas formas focando no problema ou na emocao. “As estratégias de coping mais
populares sdo as de apoio dos membros da familia. Uma familia que funcione bem pode
diminuir o stress no sistema familiar e pode melhorar as vivéncias de uma crianga com autismo”
(HERBES E DALPRA, 2016, p.138).

Para que as familias possam lidar com as necessidades e dificuldades acarretadas
pelo TEA na sua organizagdo e na estrutura familiar, elas necessitam de uma rede de apoio que
possam proporcionar suporte cognitivo, emocional, social e até financeiro, suportes estes
proporcionados por terceiros. Para 0s autores essa rede de apoio social € composta por pessoas
da sociedade/comunidade, profissionais das assisténcias, bem como familiares e amigos que
fazem parte do conjunto das relagdes interpessoais sujeito e este percebe como papeis
significativos frente a nova realidade por eles enfrentada (HERBES E DALPRA, 2016).

A teoria do coping reconhece os papéis melhoradores do apoio social e estratégias
eficazes de enfrentamento para alcancar melhores resultados para todos os membros da familia.
Os pais de criangas com TEA, principalmente, se beneficiam com o apoio social. Um requisito
importante para obter apoio social € a disposicao de articular as necessidades de apoio e de
aceitar o apoio de avos e outros. Estudos mostraram que o apoio informal serve como um
amortecedor de estresse mais eficaz do que o apoio formal a maioria dos pais de criangas com
TEA. Na medida em que existam interacGes estreitas e boas comunicacdes com 0s avos, 0s pais
podem solicitar aos avos apoio emocional, além de assisténcia pratica. Verificou-se que 0s avos
sdo Uteis entre amigos, em casos de conflito familiar, incluindo aqueles entre irmaos
(KAHANA et al., 2015).

O apoio formal também pode amortecer o impacto dos estressores relacionados ao
cuidado de criangas com TEA. Verificou-se que grupos de apoio, incluindo vinculos com outras
familias que vivem com uma crianga com TEA, sdo benéficos. A participa¢do em grupos de

apoio pode levar a maior satisfacéo e a papéis de advocacia aprimorados para os pais na defesa
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da causa de seus filhos. Os avds também podem participar de grupos de apoio e transmitir dicas
Uteis sobre autismo. Eles também podem ser a ponte entre os pais e 0 mundo social, oferecendo
apoio tangivel e emocional (CARVALHO et al., 2018; KAHANA et al., 2015)

E essencial que os profissionais de saide sempre assistam essas familias,
fornecendo apoio e orientagdo para aqueles que moram com uma crianca diagnosticada com
TEA, intervindo quando necessario, oferecendo praticas complementares e alternativas, como
0s extensos e/ou permanentes periodos de dedicacdo exigidos por essas criangas, que, em
muitos casos, resultam na diminuicdo das atividades de trabalho e lazer e até mesmo na
negligéncia dos cuidados de saude do outro (GOMES et al., 2015).

A troca de informacgdes no nivel interpessoal em estratégias como a dinamica do
grupo é capaz de fornecer apoio emocional e ajudar essas familias a serem mais resilientes em
relacdo a demanda de reestruturacdo e dedicacdo aos filhos, além de ajuda-los a se sentir
socialmente incluido e aceito (GOMES et al.2015)

412 PAPEL DO PSICOLOGO NA REESTRURACAO FAMILIAR FRENTE
DIAGNOSTICO DO AUTISMO

O TEA por se tratar de um transtorno invasivo do neurodesenvolvimento afeta
significativamente o sujeito na sua integralidade que engloba desde a suas fungdes cognitivas,
sociais e comportamentais. Tais alteracdes ndo compromete somente a qualidade de vida da
pessoa com autismo. A familia frente aos novos arranjos familiares passa adequar a um novo
estilo de vida depois da chegada e ou/ descoberta do filho autista, a dindmica familiar é
atravessada por mudancas e rupturas abruptas que gera dor e sofrimento a seus membros
(BEZERRA et al., (2016).

As autoras (2016, s/n), ressalta que para minimizar os impactos decorrente do
transtorno e proporcionar melhor qualidade de vida aos membros da familia que tem um ou
mais ente querido com autismo é preciso que aja uma reestruturacdo na dindmica familiar, essa
reestruturacdo é mediada por profissionais da psicologia.

Um dos focos e fendmeno estudado pela psicologia sdo as relagdes, como o sujeito
relaciona consigo mesmo e com o outro. A primeira € chamada de relacdo intrapessoal e a
segunda interpessoais e ambas influenciam no comportamento e percepgéo do sujeito diante da
realidade vivida. Frente isso a psicoterapia exerce um papel primordial no tratamento com a
familia do autista, visibilizando a relacdo entre os membros da familia, familia e sociedade,

bem como o controle emocional destes (SOUZA, 2018). O atendimento terapéutico com as
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familias tem por objetivo podem “mediar e trabalhar a singularidade familiar, a fim de resgatar
0s objetivos, sonhos e metas pensadas anteriormente ao nascimento do filho que, por ventura,
foram descartadas pos-diagnéstico”. A psicologia ver a familia como fator otimizador essencial
para mudancas (BEZERRA et al., (2016).

Para que as mudancas ocorram € necessario que o psicologo conheca a dindmica
familiar antes e depois da chegada do membro autista no cerne familiar, em especial as crencas
socioculturais e econdmicas, assim como a realidade enfrentada por essas familias (BEZERRA
et al., 2016). As autoras presumem ainda que as crencas citadas acima se refere ao padrao
normativo de familia perfeita imposto pela sociedade, as crengas religiosas, expectativa e
idealizacdo do filho perfeito, o recebimento do diagndstico de forma abrupta, entre outras. E
de extrema importancia que o psicologo atue na desmitificacdo desses paradigmas para que a
partir disso o sistema familiar posso construir e reconstruir conceitos acerca dos elementos
levando no contexto terapéutico.

Custddio (2014) em seu estudo conclui a importancia do esclarecimento acerca do
transtorno, assim como, desmitificacdo dos constructos que as proprias familias elaboram a
partir de informacdes formais e ndo informais, em que a segunda nomeia aquilo que é explicado
pelo senso comum, sendo a primeira as informacGes empiricas. A autora elucida que esse
trabalho realizado com as familias via acesso publico é oferecido pelo CRAS — Centro de
Referéncia de Assisténcia social. As familias chegam com conceitos e tabus ja elaborados
acerca do transtorno por meio de uma roda de conversar é possivel esclarecer e desmistificar
esses conceitos.

O psicdlogo ird nortear a roda de conversar de inicio temas simples e até 0s mais
complexos sobre o autismo e suas implicagbes na rede familiar, bem como as familias
vivenciam a nova realidade. Escutando atentamente as peculiaridades de cada membro das
familias ali presente, munido de arcabouco teérico, mas que forma simples possa desmitificar
e ressignificar o papel de cada uma na dinamica familiar. Para que assim possam resgatar
sonhos perdidos e expectativas frustradas frente ao diagnéstico TEA. E a partir dessa nova
perspectiva de vida as familias possam se reinventarem frente as dificuldades impostas pelo
transtorno, que possibilitara uma melhor reestruturacdo na dinamica familiar que impactara
numa melhor qualidade de vida dos mesmos (CUSTODIO, 2014).

E possivel trabalhar com o autista e sua familia as mais diversas abordagens da
psicologia, entretanto estudos tem revelado que o método comportamental tem se mostrado
mais eficaz no tratamento individual da pessoa com autismo quanto para a familia para que

desmitifiquem a ideia elaborada que eles tém acerca da deficiéncia do filho afim de quebrar
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tabus como de que seu filho ndo tem capacidade e sdo dependentes. Esse método permitir
auxiliar a familia diante da nova realidade adaptar-se.

Dessa forma o tratamento psicolédgico realizado com as familias permite ir além das
orientacBes passada a essas familias relacionada a seu filho, resgatando a confianca e a
autoestima que foram perpassadas diante as dificuldades que o transtorno aborda. E perante as
singularidades e dentro das especificidades de cada membro da familia o psicélogo pode atuar
mediando as fases emocionais vivenciada pela familia de forma e intensidade diferente por cada
membro, a administrar o tempo para que a familia possa praticar atividades que eram realizadas
anteriormente com o nascimento do filho e a descoberta do diagndéstico, construindo uma rotina
préxima a qual era vivenciada anteriormente pela familia por exemplo as relacdes intra e
interpessoais dessa familia, que possibilita reatar vinculos afetivos que foram dissipados entre
0s membros familiares, bem como amigos, vizinhos e si inserir novamente a sociedade
abandonando a ideia do afastamento social (BEZERRA et al., 2016).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Pacientes com TEA podem apresentar sintomas precoces € graves nas areas de
socializa¢do, comunicacdo e cogni¢dao. Antes do diagndstico, suas familias convivem com o
desafio de buscar a identificag@o do disttrbio e, apds o diagndstico, surgem novas dificuldades,
por exemplo, como lidar com os sintomas € maus servigos de satde, educagao e lazer.

Para Bezerra et al. (2016) a interacdo inicial com a crianca com TEA exige a
reestruturacao dos arranjos familiares, o que muitas vezes causa sobrecarga emocional e fisica
aos seus membros, principalmente & mae, reduzindo a qualidade de vida de todos os membros
da familia. A sobrecarga familiar pode ser atenuada, alcancando um diagnodstico efetivo e
oportuno, melhorando o conhecimento sobre o transtorno, compartilhando o estabelecimento
de planos de cuidados adequados e melhorando a rede de apoio social para criangas com TEA
e suas familias.

Se faz necessario frisar a importancia do papel do psicologo e o quanto as diversas
abordagem da psicologia em destaque a analise comportamental, tem contribuido para que aja
novos arranjos familiares frente as dificuldades vivenciadas pelo autista e sua familia. O
trabalho do psicologo repercutira de forma positiva na reestruturacao da dinamica familiar,
resgatando sonhos e expectativas que estavam perdidos, minimizando assim os impactos
causados pelo transtorno, proporcionando uma melhor qualidade de vida a toda a familia
(BEZERRA, et al.2016).

Estudos da literatura demonstraram que o desempenho integrado de profissionais
como psicélogos, enfermeiros, médicos, audiologistas e professores em dinamica familiar
resulta em melhoria da qualidade de vida e na capacidade dos cuidadores de lidar com os
sintomas dos pacientes com TEA. Nesse sentido, a articulagdo em rede, a integralidade e a
continuidade dos servigos de satde podem constituir um conjunto de referéncias capazes de
acomodar essas criancas e suas familias. As dificuldades no acesso aos servicos de saude e 0
apoio social adequado contribuem para aumentar os niveis de estresse dos cuidadores de
criangas diagnosticadas com TEA (BRAGA e AVILA, 2004; GOMES et al. 2015).

Nesse contexto, torna-se essencial que o Sistema Unico de Satde ofereca atendimento
aos pacientes com TEA, reintegrando-os socialmente, orientando as familias e fornecendo
estratégias de apoio social por profissionais capacitados, em especial o psicologo, além de
oferecer acesso a atividades de lazer e entretenimento, com consequentes ganhos em saude e

qualidade de vida desses individuos, assim como de suas familias.
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