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“Foi demonstrado que conhecer e compreender bem a
deficiéncia de seu filho pode ajudar os pais a se adaptar. Nao hesite
em questionar o médico ou os profissionais da salde sobre a
deficiéncia de seu filho e, se necessario, insistir para obter as
respostas. Pode ser que eles ndo possam responder a todas as
questbes, mas a informacdo obtida permitird apreciar melhor as
repercussdes possiveis da condicdo de seu filho em seu cotidiano e
VOCé vai se sentir, de certa maneira, mais dono da situagéo.”

(Ferland, F.%)

! FERLAND, F. Além da deficiéncia fisica ou intelectual um filho a ser descoberto. 2009.p.35



RESUMO

Introducdo: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizada por diversas manifestagdes comportamentais, e 0S
familiares apresentam diferentes reacdes diante da revelacdo do diagnostico do TEA.
Objetivo: Identificar os impactos do diagnostico do TEA na familia. Métodos: Trata-se de
uma revisao integrativa da literatura por meio da qual foi possivel reunir, avaliar e sintetizar o
conhecimento sobre o impacto do diagnéstico do TEA na familia, de maneira sistematica e
ordenada. A pesquisa foi realizada entre os meses de novembro de 2018 até marco de 2019.
Né&o houve delimitacdo de ano de publicagdo, nem do idioma. As bases de dados escolhidas
para a realizacdo desta pesquisa foram: Scientific Electronic Library Online (SCIELO) e
Literatura Latino Americana em Ciéncias da Saude (LILACS). Resultados e Discussao:
Foram selecionados quinze artigos para essa amostra que foram publicados no periodo de
2001 a 2018. O impacto do diagndstico do transtorno do espectro autista (TEA) na familia
causa estresse, variando entre tristeza, inseguranca, depressdo, negacdo e alguns pais
descreveram senso de alivio, sentimento de esperanga e surpresa, pois a incerteza do
diagndstico também causa sofrimento. O modo como os pais recebem a noticia pode
intensificar os sentimentos vivenciados, sendo necesséria a capacitacdo dos profissionais da
salde e a importancia do estabelecimento de vinculo entre paciente-familia e profissional de
salde. Concluséo: Foi observado que nas publicacfes mais antigas o foco da discussdo era
sobre o impacto negativo do diagndstico de TEA para a familia, apontando as frustragdes, as
tristezas e sensacdo de perda do filho desejado pelos pais e a falta de acolhimento e de
informacdo por parte dos profissionais. E nos artigos recentes identificou-se o relato da
importéncia da necessidade de capacitacdo dos profissionais de salde e do acolhimento dessa
familia no momento do diagndstico do TEA.

Palavras-chave: Autismo. Diagnostico. Familia. TEA. Transtorno Autistico.
Descritor de Saude (DECS): “TEA”, “Transtorno Autistico”.



ABSTRACT

Introduction: Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder
characterized by a variety of behavioral manifestations, when the family members can present
different reactions against the diagnosis. Objective: To understand the importance of ASD
diagnosis impact over the family.
Methods: This is a literature integrative review through which it was possible to gather,
evaluate and synthesize the knowledge about ASD diagnosis impact over the family, in a
systematic and orderly manner. The survey was conducted between November 2018 and
March 2019. There was no language or publication year delimitation. The databases chosen
for this research were: Scientific Electronic Library Online (SCIELO) and Latin American
Literature in health sciences (LILACYS).
Results and Discussion: Fifteen articles were selected for this sample that were published
between 2001 and 2018. The diagnosis impact of autism spectrum disorder (ASD) over the
family causes stress, ranging from sadness, insecurity, depression and denial, some parents
described a sense of relief, a sense of hope and surprise, because the diagnosis uncertainty
also causes suffering. The way that parents receive the news can intensify the experienced
feelings, being necessary health professionals qualifications and the importance of bond
establishment between patient-family and a health professional. Conclusion: It was observed
that in the older publications the discussion focus was on negative ASD diagnosis impact over
the family, pointing out the frustrations, sorrows and sense of loss desired child by the parents
and the lack of host and information by professionals. While in the recent articles one can
identify the report of the importance of training necessity of health professionals and the
family host at the same time of ASD diagnosis.

Keywords: Autism. Diagnosis. Family. ASD. Autistic Disorder.
Descriptors in Health Science (DHS): "ASD", "Autistic Disorder".
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por manifestacfes comportamentais que apresenta como
critérios diagndsticos, déficits na interacdo social e comunicacdo social reciproca e padrbes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (DSM V, 2013). As
manifestacdes clinicas do TEA ocorrem antes dos 3 anos de idade e tornam-se mais
perceptivas quando a crianga demonstra dificuldades em relacionar-se com 0s outros,
incapacidade de compartilhar sentimentos, gostos e emocGes e dificuldade na discriminagédo
entre diferentes pessoas. Os pais normalmente comegam a desconfiar de que ha algo “errado”
no desenvolvimento da crianga, percebem que ela ndo emerge ou ndo comunicagao verbal,
ndo responde ao chamado de seu nome, levantando ddvidas de sua capacidade auditiva.
(MAIA et al., 2016; MELLO, 2014).

E considerada como uma sindrome de origem multicausal que envolve fatores
genéticos, neuroldgicos e sociais da crianca. Estima-se que, atualmente, a prevaléncia mundial
do TEA esteja em torno de 70 casos para cada 10.000 habitantes, sendo quatro vezes mais
frequente em meninos. No Brasil, apesar da escassez de estudos epidemioldgicos que possam
estimar os dados nacionais, constatou-se em recente pesquisa que os indices de acometimento
pelo autismo séo de 27,2 casos para cada 10.000 habitantes (PINTO et al., 2016).

E uma situagio que gera alteracdes na vida familiar, devido as necessidades de
acompanhamento da crianca para seu desenvolvimento. O diagnostico de uma condicdo de
salde/adoecimento crénico em uma crianga pode constituir uma situacdo de impacto no
ambito familiar, gerando mudangas na rotina diaria, na readaptacdo de papeis e ocasionando
efeitos diversos no ambito ocupacional, financeiro e nas relagcdes familiares (PINTO et al.,
2016).

No momento da descoberta do TEA, os pais podem se sentir confusos, sendo
possivel que inicialmente seja dificil a aceitacdo do diagndstico, que ignorem, questionem ou
até mesmo procurem uma segunda opinido médica com a expectativa de ouvir uma resposta
diferente. Os pais podem desenvolver sentimentos de tristeza, com o processo de luto das
expectativas em relacdo ao filho. Podem vivenciar sentimento de culpa e angustia reciproca,
por ndo quererem acreditar que seu filho pudesse ter algum problema. No momento que 0s
pais percebem o diagndstico do seu filho, podem aparecer diferentes padrdes de reacdo, 0s
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quais sdo comparados a fase do luto, como negacdo, raiva, barganha, depressao e aceitacéo e
estdo associados a sentimentos dificeis e conflituosos (SILVA; OLIVEIRA, 2017).

Os estagios do processo de luto ndo necessariamente vao progredir de modo
organizado e prognosticavel, incluindo que é normal evoluir e regredir, como também pular
ou ficar estagnado em algum dos estagios. O processo de encarar sentimentos nao € facil sob
qualquer circunstancia. Exigira forca, honestidade e sensibilidade. (SILVA, OLIVEIRA,
2017)

Todo contexto de como é revelado o diagndstico de autismo pode influenciar
diretamente na negacdo ou aceitagdo, envolvendo com o impacto, sentimentos de tristeza e
angustia. E a partir do diagndstico, o enfrentamento da familia, para suprir as necessidades da
crianca passa por continuas adaptacfes. Em algumas situagdes o impacto inicial € tdo intenso
que compromete a aceitacdo da crianga entre os demais familiares e a relagéo conjugal, sendo
importante um tempo mais longo para que o equilibrio familiar retorne e inicie-se 0 processo
de enfrentamento (PINTO et al., 2016).

Quando passa a ter convivio com uma crian¢a diagnosticada com TEA, a familia é
colocada diante de uma realidade que ainda é desconhecida e tera que ajustar seus planos e
suas expectativas quanto ao futuro. A prestacdo de cuidados, das necessidades especificas do
filho, exigira adaptacdo e intensa dedicacdo (GOMES et al.,2014).

Dessa forma, é fundamental planejar como sera informada a familia sobre o
diagndstico, mantendo-se a relacdo de dialogo compreensivel para facilitar o fluxo das
informacdes fornecidas, além de viabilizar uma melhor aceitacdo por parte da mesma, a fim
de que estabeleca estratégias para enfrentar o problema da crianga (PINTO et al., 2016).

Realizado esta introducéo inicial, o objetivo deste estudo foi buscar compreender
o0 impacto do diagnéstico do autismo na familia.

Este estudo justifica-se a partir da relevancia da analise de como os familiares
reagem diante da revelacdo do diagndstico do TEA, visto que é um momento delicado,

complexo e desafiador para muitos deles.
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2 METODOLOGIA

Foi realizada uma revisdo integrativa da literatura por meio da qual foi possivel
reunir, avaliar e sintetizar o conhecimento sobre o tema desta monografia, de maneira
sistematica e ordenada (MENDES; SILVEIRA; GALVAOQ, 2008). Por meio desta pesquisa,
foi possivel adquirir informacbes sobre o tema pesquisado, além de conhecer publicacGes
existentes e aspectos abordados, como também verificar opinides similares, diferentes e novos
pontos de pesquisa em relagdo ao tema (UNESP, 2015).

As bases de dados escolhidas para a realizagdo desta pesquisa foram: (1.)
Scientific Electronic Library Online (SCIELO) e; (2.) Literatura Latino Americana em
ciéncias da saude (LILACS). SCIELO é uma biblioteca virtual em satde que reune diversos
periddicos do Brasil, da América Latina e de outros paises de idioma portugués e espanhol, de
acesso livre e gratuito a versdo integral dos artigos [1]. LILACS é o mais importante e
abrangente indice da literatura cientifica e técnica da Ameérica Latina e Caribe [2]. A escolha
destas bases deu-se pela relevancia de suas bases de dados para a divulgagdo do conhecimento
cientifico de qualidade no Brasil.

Para a escolha dos descritores e, ou palavras-chave foi realizado um teste de
sensibilidade nas bases de dados da SCIELO e LILACS. Foram utilizados os descritores em
salde (DeCS)? que é um vocabulario estruturado e multilingue criado pela BIREME para
servir como uma linguagem Unica na indexacg&o de artigos de revistas cientificas, livros, anais
de congressos, relatorios técnicos etc., e bem como para ser usado na pesquisa e recuperacao
de assuntos da literatura cientifica. A primeira edicdo do DeCS data de 1999, e mesmo assim,
nem todas as publicagdes cientificas utilizam somente descritores do DeCS, sendo ainda
muito frequente o uso de Palavras-chave. Durante o teste de sensibilidade foram utilizados
alguns descritores e Palavras-chave; a partir de alguns artigos encontrados que poderiam
potencialmente fazer parte da amostra, foram selecionados todos os descritores e Palavras-
chave, que ao final compuseram os termos incluidos para a selecdo da amostra, e que podem
ser visualizados na Tabela N° 1.

Apos a escolha das bases de dados e definicdo dos descritores foram realizadas as
seguintes etapas para selecdo da amostra:

12 etapa) Pesquisa nas bases de dados realizada de forma independente pelas duas
autoras. PublicacGes de artigos do tipo revisdo de literatura, resumos estendidos e editoriais

2 Disponivel em: <http://decs.bvs.br/>. Acesso em: 06 jul. de 2019.
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ndo foram incluidos. Os resultados foram organizados em duas planilhas, onde as autoras
desta monografia foram denominadas por “X” e “Y”, conforme apresentado na tabela n° 1.

2% etapa) Por meio da leitura do titulo foram excluidos os artigos que ndo abordavam o
impacto na familia ao descobrir o diagnostico de autismo. Em caso de ddvida, da excluséo ou
ndo do artigo, foi realizada também a leitura do resumo do artigo, e caso ainda permanecesse
davida, a publicacdo deveria ser marcada para discussao posterior. Esta etapa foi realizada de
forma independente pelas duas pesquisadoras.

3% etapa) Excluséo dos artigos repetidos por ambas pesquisadoras em suas respectivas
planilhas.

42 etapa) As duas planilhas Excel foram unificadas.

52 etapa) Por meio da técnica de scanning aplicada nos artigos da planilha unificada,
as duas pesquisadoras excluiram os artigos que nao tratavam do “impacto do diagnéstico de
TEA na familia”. A técnica de scanning consiste na utilizacdo da ferramenta de busca que
permite localizar no texto digital palavras ou trechos do texto; no caso desta etapa procurou-se
pelo termo “impacto”. Os artigos selecionados até esta etapa, e que ndo continham o termo
“impacto” foram analisados criteriosamente se deveriam ser inclusos ou ndo na amostra.

6% etapa) Por meio da andlise dos trechos encontrados na etapa anterior, 0s artigos
foram mais uma vez analisados, e foram mantidos somente aqueles que tratavam do “impacto
do diagnéstico do TEA na familia”.

A pesquisa foi realizada entre os meses de novembro de 2018 até marco de 2019.
Dado que o objetivo foi fazer um mapeamento acerca da tematica em tela nesta pesquisa, nao
houve delimitagcdo de ano de publicagédo, nem do idioma. Ou seja, foram seguidos todos os
passos para a selecdo da amostra, e como se chegou a 15 artigos selecionados, decidiu-se por
ndo delimitar um periodo de tempo, e considerar que a amostra representa também um
levantamento histérico.

As etapas acima descritas podem ser visualizadas no Tabela N°1
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Tabela N° 1- Etapas de selegdo da amostra

Etapa Pesquisadora | Pesquisadora
X Y
s Pesquisa nas bases de dados realizada de forma
) - -
Q independente pelas pesquisadoras X e'Y.
§
ks Palavras-chave/descritores:
o “autismo”, “TEA”, “transtorno autistico”, “diagndstico”
‘§~ AND/OR com “impacto”, *“stress”, “socializac¢do”,
© “resiliéncia”, “dindmica”, “descoberta”, “noticia”, 498 314
@ “acolhimento”, “enfrentamento”, “familia”.
3
3 Bases de dados: SCIELO e LILACS.
(5]
@©
—
2 Por meio da leitura do titulo foram excluidos os artigos
3 que ndo abordavam o impacto na familia ao descobrir o
3 m diagnéstico de autismo.
(5]
T 5 94 111
8 o
< €
o ©
©
Qo
Exclusdo de artigos repetidos
(5]
[as]
R
S oL 48 56
T % G
D g
IR
Unido das planilhas das duas pesquisadoras
S
S o & 58
T % G
T D g
8 s
Por meio da técnica de scanning foram excluidos os
o o artigos que ndo abordavam o impacto na familia ao
g T g descobrir o diagndstico de autismo. 97
g8 7
T D g
h 3
° Andlise dos trechos encontrados na etapa anterior sendo
g 8 © mantidos aqueles que tratavam do “impacto do . .
S 95 diagnéstico de TEA na familia”. Amostra final = 15 artigos
IS4
° 2 =
3

O processo de busca nas bases de dados, realizado de forma independente pelas

duas autoras, foi utilizado como um meio de compreensdo do método de revisao de literatura



sistematica pelas autoras deste trabalho, bem como para garantir maior fidedignidade no
processo de selecdo da amostra. A partir da definicdo da pergunta de pesquisa, por meio das
reunides de orientacdo deste TCC, foram retomados os conceitos acerca das bases de dados,
periddicos, palavras-chave, descritores e as estratégias de busca. De modo geral, quando se
realizam buscas nas bases de dados de forma independente, se espera certa margem de erro
entre 0s registros encontrados pelas pesquisadoras. No entanto, os resultados encontrados
pelas pesquisadoras na 12 etapa de selecdo da amostra, foram discrepantes (498 e 314 registros
cada uma). Mesmo considerando as instabilidades que podem ocorrer nas bases dados, bem
como as diferengas no nimero de registros que retornam porque o descritor/palavra-chave
foram digitados de formas diferentes — por exemplo, com aspas ou sem; com acentuacao ou
sem, mesmo com o resultado discrepante, optou-se em dar continuidade as outras etapas, até a
unido das duas planilhas, para que fossem realizada uma conferéncia final. Apds este
processo, as autoras desta pesquisa puderam, por meio da vivéncia, melhor compreender a
necessidade dos rigores metodoldgicos necessarios numa revisdo de literatura sistematica,
bem como, foi possivel garantir a fidedignidade da amostra, deixando de correr 0 risco em

deixar algum artigo relevante de fora da amostra.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados foram organizados em quatro tépicos. O primeiro tépico que
comenta sobre o perfil geral da amostra, que vai trazer autor, ano, titulo e revista dos artigos
que foram selecionados. O segundo tépico vai relatar sobre a andlise criteriosa desses artigos,

onde que o terceiro e 0 quarto tdpico vao ser as discussdes diante destes resultados.

3.1 Perfil geral da amostra
Os quinze artigos inclusos nesta amostra foram publicados no periodo de 2000 a
2018 e podem ser visualizados na Tabela N°2.

Tabela N° 2 - Relagdo dos artigos cientificos incluidos na amostra, distribuidos por titulo,
revista, autor e ano.

Titulo Revista Autor
Ano
Impacto del autismo en la familia: la percepcién de los Arch. De ARAUJO, O. A. C;
padres. investigacdo DUARTE, A. S. F. 2000
pediétrica de México
Acercamiento a la realidad de las familias de personas Phychosocial MARTIN, M.AM,;
con autismo Intervention LEON, M. C. B. 2008
Transtorno autistico e a consulta terapéutica dos pais Psico FAVERO-NUNES, M. A;;
GOMES, I. C.
2009
A Familia com Crianca Autista: Apoio de Enfermagem Revista Portuguesa | NOGUEIRA, M. A. A;
de Enfermagem de | RIO, S. C. M. M do
Saude Mental 2011
Deteccidn temprana de autismo es posible y necessaria? Revista Ces TOBON, M. E. S.
Psicologia
Icolog! 2012
La familia atravesada por el autismo de un hijo. Las | Revista Subjetividad | KAUFMANN, L.
raices intersubjetivas del autismo y formas sacrificiales y Procesos
de la culpa Cognitivos
2014
As vivéncias de maes de jovens autistas Psicologia em SEGEREN, L.;
Estudo FRANCOZO, M.F.C. 2014
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ImplicagBes de um diagnostico: o que sentem as
familias dos sujeitos com deficiéncia?

Disturbios Comun

GIVIGI, R. C.do N,
SOUZA, T. A. de;
SILVA,R. S,
DOURADO, S. S. F;

ALCANTARA, J. N. de; 2014
LIMA, M. V. A.
Adaptacdo materna ao transtorno do espectro autismo: Psico MEIMES, M. A;;
relacbes entre crencas, sentimentos e fatores SALDANHA, H. C.;
psicossociais BOSA, C.A. 2015
Correlacgdo entre a oralidade de criangas com distlrbios Audiology- SEGEREN, L.
do espectro do autismo e o nivel de estresse de seus pais Communication
Research
2016
Importancia do acolhimento de pais que tiveram | Cad. Salde Colet. | MAIA F. A;
diagnéstico do transtorno do espectro do autismo de um ALMEIDA, M. T.C,;
filho OLIVEIRA, L. M. M. dg;
OLIVEIRA, S. L. N;;
SARGER, V. S. de A.; 2016
OLIVEIRA, V.S. D. de;
SILVEIRA, M. F.
Autismo infantil: impacto do diagndstico e repercussfes | Revista Galchade | PINTO, R. N. M,;
nas relacdes familiares Enfermagem TORQUATO, I. M. B;;
COLLET, N.; REICHERT,
A.P.dasS;
NETO, V. L.de S;
SARAIVA, A. M. 2016
Crengas Indicativas de Resiliéncia Parental no Contexto Psicologia SEMENSATO, M. R;;
do Autismo BOSA,C. A
2017
Autismo em causa: historicidade diagndstica, préatica Psicologia USP MERLLETI, C.
clinica e narrativas dos pais 2018

Todo Mundo Quer Ter um Filho Perfeito": Vivéncias de
Mées de Criangas com Autismo

Psico-USF

CONSTANTINIDIS, T. C;
SILVA, L. C. da;
RIBEIRO, M. C. C.

2018




Do total dos artigos inclusos, 11 deles foram encontrados na base de dados
SCIELO, 3 no LILACS, e 1 deles em ambas bases de dados. Ver Tabela N°3.

Tabela N° 3 Bases de dados e nimero de artigos incluidos na amostra

Bases de Dados Numero de Artigos Selecionados
SCIELO 11
LILACS 3
SCIELO e LILACS 1
Total 15

3.2 O impacto do diagnostico do TEA na familia

A analise dos artigos selecionados foi realizada por meio da leitura integral, bem
como por meio da andlise dos trechos que se referiam especificamente sobre o “impacto do
diagndstico do TEA na familia.” Esta sele¢do foi realizada no texto integral, por meio da
ferramenta de busca, pelo termo “impacto”, ja que o objetivo da monografia é avaliar o
impacto da familia diante do diagnostico do TEA. A seguir apresentaremos a sintese dos
trechos sobre impacto, que foram agrupados em duas categorias: impactos negativos na

familia do diagnostico do TEA, e, atengdo a familia ao receber o diagndstico de TEA.

3.2.1 Impactos negativos na familia do diagnéstico do TEA

Araljo e Duarte (2000), em estudo realizado no México, mostram que a deteccédo
do autismo precoce ocorre em centros especializados. Relatam dificuldades dos profissionais
em aconselhar os pais e a falta de unidades de atencdo adequada para o atendimento de
criancas com TEA e que a noticia do diagnostico afeta tanto a familia quanto o paciente. Por
essa razao € importante conhecer o impacto do diagndstico causado na familia, que pode estar
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relacionado aos recursos econémicos, educacionais e sociais. Ha influéncia também das
expectativas dos pais, que em sua maioria mostraram desesperanca, desconsolo, incerteza e
medo do futuro, relacionado a quem iré cuidar dessa crianca caso eles faltem.

Segundo Martin e Ledn (2008), o diagndstico do autismo afeta a familia causando
estado de imobilizacdo, choque, frustracdo e estresse conjugal, demonstrando a necessidade
do apoio familiar e conjugal, que podera ajudar a familia a enfrentar o problema.

O estudo de Favero-Nunes e Gomes (2009) aponta que a familia ao receber a
noticia do diagndstico sofre um impacto que afeta a interface entre a conjugalidade e a relagdo
parental. Constatou-se a necessidade de um acompanhamento psicolégico para os cuidadores
de criangas com o TEA. Ao mesmo tempo torna-se desafiador a elaboragdo de uma proposta
de intervencdo adequada para essas pessoas.

Nogueira e Rio (2011) relatam que a familia ao receber o diagndstico de TEA,
mais concretamente a mée, pode ficar em estado de “choque”, passando pela fase de negacéo,
temporariamente, e mais tarde pela aceitacdo, ainda que parcialmente, pois tera que conviver
com uma condicdo de salde ou adoecimento que ndo terd “cura”. Ainda de acordo com 0s
autores, o impacto do diagnostico traz, tambem, preocupacdes e ansiedades na familia sobre o
que poderdo fazer as entidades publicas e privadas para defender os direitos do filho e da
sequéncia dos cuidados.

De acordo com Segeren e Frangoso (2014), o impacto do autismo além de afetar
a saude mental da mée, pode ocorrer maior grau de tristeza e estresse, afetando a qualidade de
vida da mée e do filho. De acordo com os autores, as mées destacam que a falta de apoio

social, a dependéncia de outros familiares, geram inseguranca, ansiedade e preocupacdes a

respeito do futuro.
Kaufmann (2014), mostra que o impacto do diagnéstico do TEA gera nos pais

sofrimento e sentimento de culpa, a partir do momento em que percebem que seu filho,
apresenta disturbios no desenvolvimento, dificuldades em relacionar-se com 0s outros e
incapacidade de compartilhar sentimentos.

No estudo de Segeren e Fernandes (2015), o impacto do diagnostico do autismo
sofrido pelos membros da familia varia de caso a caso. Mas, a verdade € que todos sdo
impactados, vivenciando um sentimento de perda e luto, sendo necessdria uma analise a
respeito da forma com que 0s pais enxergam a crianga.

Meimes, Saldanha e Bosa (2015) relatam que o impacto do diagndstico do
autismo nas mées causa sentimento de culpa, angustia e inseguranca sobre a prépria

capacidade em lidar com o filho. Os sentimentos podem variar, dependendo se os pais
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enfatizam mais os atributos negativos e as dificuldades da crianca em relacdo a condigédo de
adoecimento, ou 0s seus atributos positivos e realizagdes.

De acordo com Semensato e Bosa (2016) o impacto do diagndstico do autismo
pode variar e tende a ser vivenciado como um luto. Ocorre sentimento de tristeza, raiva,
depresséo, conflitos entre conjuges e auto culpabilizacdo. Em alguns casos, 0s pais descrevem
sensacdo de alivio, sentimento de esperanga e surpresa, pois a espera pelo diagnostico também
gera sofrimento.

Pinto et al (2016), relata que o impacto do diagnéstico do autismo propicia a
familia a vivenciar as mesmas fases do luto, inclusive a negacédo e a aceitacdo, envolvendo
sentimento de tristeza e angUstia. As vezes o impacto inicial é tdo intenso que compromete a
aceitacdo da crianca entre os demais familiares e na relagcdo conjugal, sendo necessario um

periodo longo para que retorne ao equilibrio e inicie o processo de enfrentamento.

3.2.2 Atencéo a familia ao receber o diagnostico de TEA

Os autores Araujo e Duarte (2000), defendem a importancia da capacitagdo do
profissional de saude, para orientar os familiares na tomada de decisdes e apoid-los no
enfrentamento da demanda do transtorno, de acordo com as necessidades da crianca.

De acordo com Favero-Nunes e Gomes (2009), os pais ao saberem do diagndstico
do transtorno do filho ficam impactados e sofrem, sendo necessario um suporte psicoldgico
para os familiares dessas criangas, porém a elaboracdo de uma intervencdo adequada é um
desafio.

Segundo Tobon (2012), a deteccdo precoce do TEA ndo s6 € possivel como €
necessaria. 1sso requer a participacdo ativa de profissionais de satde e de bons programas de
formacdo, para que as pessoas autistas e seus familiares passem da desesperanga para a
conviccdo de que podem ter uma vida melhor.

Givigi e Souza (2015) relatam em seu estudo sobre 0s sentimentos, as impressoes
pessoais e as caracteristicas positivas e negativas atribuidas pela familia no que se refere a ter
um filho com um acometimento grave de saude, que poderd se configurar como numa
condicdo de pessoa com deficiéncia. Em relacdo as caracteristicas positivas, as familias
destacavam as habilidades dos filhos, as potencialidades, como o intelecto. Elas ainda
apresentavam um discurso prospectivo e paradigmatico em fungdo da visdo sobre o individuo
deficiente. As caracteristicas negativas apontadas por algumas familias se sobressaiam sobre
as caracteristicas potenciais e favoraveis ao individuo, cegando-as, a ponto de s prevalecer o
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que predizia 0 quadro clinico. E possivel contribuir para um melhor entendimento das
implicacdes advindas do nascimento dessas criangas no ambiente familiar, sendo indicado
construir um material que dé subsidio e meios aos profissionais que buscam amparar tais
sofrimentos e colaborar com essas familias no enfrentamento de suas angustias e expectativas,
conferindo-lhes a possibilidade de instituir uma nova visao sobre a crianga com uma condicao
de saude que exige cuidados, intervencbes precoces, que poderd ou ndo se configurar na
condicdo de uma pessoa com deficiéncia.

Segundo Maia et al. (2016), a capacitacdo dos profissionais tem como objetivo,
sensibilizar os membros da equipe, sobre a necessidade de realizar adequadamente o
acolhimento, classificar as principais caracteristicas de uma crianga com TEA, conhecer as
fases do luto, ser encorajador, agir com naturalidade no momento do acolhimento e
demonstrar seguranga nas atividades propostas, como também saber orientar os pais na busca
por profissionais qualificados. Dessa forma, podera ajudar a reduzir o impacto do diagndstico
de TEA na familia.

No estudo de Merlleti (2018), o impacto do diagnostico do autismo a partir de um
referencial tedrico psicanalitico, afirma que na pratica clinica com criangas autistas os pais
devem ser incluidos no tratamento, sendo um dos primeiros desafios “a recuperagdo narcisica

dos pais”. Segundo a autora:

ao legitimar e recuperar o saber dos pais sobre a crianga, acolhe seu mal-estar
enquanto pais, buscando apoié-los em seus papéis educativos, pois as manifestacdes
do autismo comprometem justamente o didlogo transicional entre eles e a crianga
(MERLLETTI, 2018, p. 148).

Assim, Merlletti (2018) defende a acolhida e a restituicdo narcisica de seus pais
como elementos fundamentais do tratamento, que deve ser sustentada nas entrevistas
preliminares e em dispositivos grupais de atendimento aos pais. Por meio destas estratégias,
objetiva-se sustentar as narrativas dos pais, acolhendo suas historias, identificando seus
temores e desejos em relacdo a crianga.

De acordo com Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), o impacto pode ser
amenizado quando a familia tiver maior apoio socio familiar, melhores estratégias publicas de
apoio e melhor qualidade no servigo publico de satde. O impacto do diagnostico influencia
todos da familia, gerando uma desestabilizacdo familiar e a necessidade da negociacdo de
novos papéis, buscando se colocar diante da nova realidade. Pode ocorrer de alguns familiares
abdicarem da vida profissional, o que seria considerado como um impacto negativo diante do
diagndstico do autismo na vida social e financeira. Os profissionais podem minimizar esse

impacto através do apoio e mediacao.
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4 CONCLUSAO

O presente estudo contribuiu para demonstrar como a familia fica impactada com
0 recebimento do diagnostico do TEA. Foi observado sentimento de frustragdo, tristeza,
depressdo e de perda do filho desejado e idealizado e um desequilibrio no ambito familiar.
Sendo assim, se faz necessario um periodo maior para a recuperacdo do equilibrio nesse
ambiente. A intensificagdo dos sentimentos negativos se relaciona intimamente com o modo
como o diagndstico ¢é apresentado aos pais, pois a falta de conhecimento sobre esse transtorno
traz inseguranga, falta de esperanca afetando toda a familia.

Alguns artigos ainda apontam que as equipes de saude apresentam dificuldades
em acolher os familiares no momento do diagnostico de TEA, como por exemplo, nos
trabalhos de Campbell e Duarte (2000), Martin e Ledn (2008), Favero-Nunes e Gomes
(2009), Nogueira e Rio (2011), Segeren e Frangoso (2014), Kaufmann (2014), Segeren e
Fernandes (2015), Meimes, Saldanha e Bosa (2015), Semensato e Bosa (2016) e Pinto et al
(2016).

Por outro lado, alguns autores apresentaram propostas de acolhimento,
acompanhamento e assisténcia para os familiares que receberam o diagndstico de TEA de
algum de seus filhos. Por exemplo, Merlletti (2018) relata o uso de entrevistas preliminares e
em dispositivos grupais como forma de atendimento aos pais. Em outro exemplo, Maia et al
(2016) defende o treinamento e capacitacdo dos profissionais de saude como ferramenta
fundamental para o acolhimento dos pais. Aradjo e Duarte (2000), também apontam a
importéncia da capacitacdo do profissional de satde, para orientar os familiares na tomada de
decisoes.

Dessa maneira podemos notar que apesar da frustracdo que os familiares sentem no
momento de receber o diagndstico do filho, pesquisadores ja vem demonstrando propostas para
amenizar esse impacto.

O proéprio Ministério da Salde sugere a execucdo de programas de apoio para 0s
familiares. Segundo os autores Gomes et al. (2015), o Ministério de Salde propde politicas
para a oferta de opgdes terapéuticas nos pontos de atencdo da Rede de Cuidados & Saude da
Pessoa com Deficiéncia, integrados a rede publica e quando o diagndstico e o plano terapéutico
sdo estabelecidos a familia se sente mais reconfortada. Esse plano terapéutico é construido com
a equipe e com a familia, visto que o projeto terapéutico ndo € proposto para atender apenas as

necessidades da crianga, como também as demandas e os interesses de seus parentes. Conforme
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as necessidades da familia Ihes devem ser oferecidos apoio pessoal, social e emocional; apoio
no seu papel de cuidador que serad voltado para planos de repouso e emergéncias, juntamente
com planejamento de intervencdes futuras, incluindo o fornecimento das informagdes e grupos
de apoio. Assim, devem ser oferecidos atendimentos para a crianga, e para os pais e cuidadores.
A estes devem ser disponibilizados espacos de escuta e acolhimento, orientacdo e de cuidados
terapéuticos especificos, visto a grande situacdo de estresse. Apesar disso, nota-se que essa
fonte de assisténcia tem provocado insatisfacdo por parte das familias que estdo sendo
assistidas, mostrando a necessidade de melhoria do acesso e da qualidade do servigo, pois cada
familia é Unica e possui diferentes necessidades.

Conforme Oliveira (2016), no momento que um cuidador é bem informado, e até
mesmo treinado para saber como contribuir com os atendimentos fora do ambulatério, é
esperado um melhor comprometimento de saude mental dele préprio. Além de se beneficiar do
funcionamento adaptativo do filho, mostrando a importancia do envolvimento dos pais no
contexto da intervencgdo, adquirindo conhecimento e beneficio a favor do filho e de si préprio.
Portanto, uma intervencdo que envolva o apoio as familias tem mais chances de ser influente

do que aquela que centra apenas na crianga e no profissional.
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5 RECOMENDACOES PARA AS PRATICAS DA TERAPIA OCUPACIONAL NO
ACOMPANHAMENTO DE FAMILIARES COM CRIANCAS COM TEA

Embora, a “terapia ocupacional” ndo tenha sido o objeto principal de estudo desta
pesquisa, por se tratar de uma monografia do curso de graduagdo de terapia ocupacional,
consideramos relevante fazer uma discussao, a partir dos resultados encontrados, sobre possiveis
recomendacgdes para as praticas de Terapia Ocupacional acerca do impacto do diagndstico nas
familias que tenham criangas com TEA.

Segundo Lawlor e Mattingly (2011), o cuidado centrado na familia é muito mais que
acrescentar os membros da familia no atendimento. O desafio para o terapeuta ocupacional é
colaborar com o cliente, e com sua familia na elaboracdo de estratégias que desenvolvam os
potenciais e abordem as necessidades. Nesse momento da préatica no cuidado centrado na familia,
é possivel ao terapeuta ouvir de maneira efetiva e compassiva as preocupacdes das pessoas e suas
familias, fomentando uma compreensdo compartilhada de necessidades, esperancas, expectativas
e contribuigdes de todos. Portanto, a clareza e a honestidade na comunicagéo, a concordancia de
ambos sobre as metas, o compartilhamento das informacGes, a acessibilidade e auséncia de culpa,
contribuirdo para uma colaboracdo bem-sucedida, de maneira que o ambiente domiciliar e a vida
familiar podem influenciar os cuidados de salde e os acontecimentos que ocorrem em cada
sessdo de atendimento.

Apesar desta proposicdo, do cuidado em terapia ocupacional centrado na familia,
nenhuma das publicagdes inclusas neste estudo, discutiu a terapia ocupacional, apontando uma
provavel lacuna. Tem-se conhecimento do estudo de Emmel e Matsukura (1989) que relata a
realizacdo de um grupo de terapia ocupacional voltado para os pais que tinham filhos com algum
diagnodstico fechado, que gerou beneficios para o tratamento do filho. No grupo, os pais/maes
relatavam suas angustias e sentimentos de culpabilizacdo, esclareciam as duvidas e se sentiam
mais presentes no tratamento do filho. No grupo também se propunha um ambiente de
descontragdo com propostas terapéuticas, por meio de realizacdo de atividades, onde era
promovido a escuta do outro e o falar sobre si préprio, como um meio para se reconhecer
novamente e conhecer o outro, e produzirem momentos de desconexdo da crianga, focando em si
proprios. O estudo do grupo terapéutico ocupacional demonstrou que 0s pais passaram a se
sentir mais envolvidos no tratamento do filho, que passaram a se sentir familiarizados com o
ambiente ambulatorial, pois ndo viam mais aquele espago somente voltado para o tratamento do
filho. Dessa forma passaram a participar mais e a questionarem o que era realizado durante 0s

tratamentos. Ao serem acolhidos os sentimentos negativos, a auto culpabilizacdo foi diminuida.
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Consideramos que este poderia ser um método para envolver a familia no tratamento, reduzindo
0 seu impacto ao descobrir que o filho tem diagndstico de TEA.

Em outro estudo, Minatel e Matsukura (2014) propdem que a terapia
ocupacional pode intervir junto ao individuo com autismo e melhorar a aproximacdo e o
envolvimento da familia e do cuidador. Juntos, terapeuta, familiares e cuidador, irdo planejar
estratégias que reduzam as dificuldades e atendam as demandas familiares. Ao levar em
consideracdo cada fase de desenvolvimento e suas especificidades, é importante que o
terapeuta, nas fases iniciais, possa fornecer apoio aos familiares, informagdes sobre o que é o
autismo e construir estratégias que atendam ao bem-estar da crianca e da familia. Relatam
ainda que compreender o cotidiano dessas familias, facilitara as intervencGes possiveis em
terapia ocupacional, tanto com o individuo autista, como com seus familiares. Questionam
sobre as possibilidades de intervengdo junto ao grupo familiar, que favorecam melhor
condicdo de vida e social, desafiando técnicos envolvidos nos tratamentos, educagdo dos
autistas e, também o poder publico. Destacam, também, que normas recentes, como a lei
12.764/2012 e o documento que direciona a atencdo a saude de pessoas com autismo e suas
familias no &mbito do SUS, necessitam do esfor¢o dos técnicos, da familia e da sociedade,
para que sejam efetivadas ampliando a qualidade de atencéo e o cuidado.

Sendo assim, a partir das analises dos tépicos “impactos negativos na familia do
diagndstico do TEA”; e, “Atencdo a familia ao receber o diagnostico de TEA”, podemos fazer
algumas recomendacGes para as praticas da Terapia Ocupacional no acompanhamento de
familiares com criangas com TEA:

1. Terapeutas Ocupacionais poderiam desenvolver praticas de acompanhamento

centrado na familia com criangas com TEA utilizando conhecimentos e recursos
do campo da terapia ocupacional, considerando as particularidades e
singularidades de cada familia.

2. Terapeutas Ocupacionais poderiam ouvir de maneira efetiva e compreensiva as
preocupacbes das familias, fomentando uma compreensdo compartilhada de
necessidades, esperancas, expectativas e contribui¢des de todos.

3. Terapeutas Ocupacionais poderiam desenvolver intervengfes no ambiente
domiciliar, na vida familiar, na relac&o escolar e comunitaria.

4. Terapeutas Ocupacionais poderiam orientar os pais no @mbito escolar.

5. Terapeutas Ocupacionais poderiam capacitar a familia em atividades de

estimulacdo do desenvolvimento, empoderando-a com conhecimento para que
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seja capaz de enriquecer as interagcbes e 0 contexto, tornando as tarefas mais

agradaveis.
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