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RESUMO

Segundo o Manual de Diagndstico de Doencas Mentais (DSM-5) revisado e
atualizado em 2014, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizadocomo:
déficits na comunicacdo,interacdo social, comportamentos restritos e repetitivos,
interesses ouatividades. Os pais sdo aqueles responsaveis diretamente envolvidos
pelo cuidado com essa crianca, sendo que o diagnostico TEA, em sua grande
maioria, geram impactos emocionais, sociais e econdémicos para esses cuidadores e
na psicodindmica familia. Desta forma, esta pesquisa tem como objetivo delinear os
possiveis impactos do diagnéstico do TEA para os pais. Os dados nesta pesquisa
foram coletados através de trés perguntas norteadoras com o0s pais de criancas
diagnosticado com TEA na Associacdo de Maes Autista de Ariquemes(AMAAR) no
municipio de Ariquemes/RO, que foram analisadas pela Analise de Conteudo,
segundo a teoria de Bardin (1997), por meio da categorizacdo de respostas. No qual
a pesquisa visou compreender além dos possiveis impactos que o diagnéstico TEA
pode ocasionar nos pais, como entender a possivel alteragcdo na psicodinamica
familiar e também foramdiscorridas as contribuicbes da psicologia perante a estes
pais que tem filhos com o diagndstico TEA.Através da pesquisa foi possivel
compreender o quanto € impactante e dificil para os pais lidar com o diagnéstico,
surgindo varias duvidas, sentimentos de angustia e medo, pois ndo sabem como
ajudar o filho, e muitas vezes a si mesmo.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Impactos do Diagnéstico;
Psicologia.



ABSTRACT

According to the Manual of Diagnosis of Mental lliness - DMI 5 - revised and updated
in 2014, Autism Spectrum Disorder (ASD) is characterized as deficiency in
communication and social interaction, interests and repetitive restricted activities, and
parents are directlyresponsible in the care of this child, and most of the ASD
diagnoses generate emotional, social and economic impacts for these caregivers and
inthe psychodynamics familiar. In this way, this research has the objective of
delineating the possible impacts of the diagnosis of ASD for parents. Data from this
research were collected through three guiding questions with Children’s parents
diagnosed with ASD in the Associacdo de MaesAutista de Ariguemes (AMAAR), in
the county of Ariquemes / RO (Brazil), which were analyzed by Content Analysis,
according to Bardin's theory (1997), through categorical responses. In which the
research aimed to understand beyond the possible impacts that the ASD diagnostic
can cause in the parents, how to attend to the possible alteration in the
psychodynamics familiar as also were the contributions of the psychology before
these parents who have children with the ASD diagnosis.Through theresearch it
waspossibleto understand howshockinganddifficult it IS for
parentstodealwiththediagnosis, arisingseveraldoubts, feelings ofanguishandfear,
because they do notknowhowto help thechild, and often himself.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Impacts of Diagnosis; Psychology.
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INTRODUCAO

O termo “autismo” é de origem do grego “autos” que expressa “de si mesmo”
Monte e Pinto (2015) apudAssumpcédo et al. (2000) afirmam que tal termo foi
descoberto em 1943, pelo médico Leo Kanner que considerou como “distarbio de
contato afetivo caracterizado porobsessividade, estereotipias e ecolalia. Um conjunto
de sinais foi observado como uma doenca especifica relativo a fendmenos de tracos
daesquizofrénica”.

Segundo o Manual de Diagnésticos e Estatisticos de Transtornos Mentais de
2014 (DSM - 5) o Transtorno do Espectro Autista (TEA) descreve que através de
uma coincidéncia cientifica de que quatro patologias antecipadamente separadas
sd0 Unica condicdo com niveis diversos de gravidade dos sintomas em dois
dominios. Entre as desordens do TEA no DSM-5 estéo outras especificacbes, como:
o transtorno desintegrativo da infancia, transtorno de Aspergere transtornos
invasivos do desenvolvimento sem outra especificacdo. (APA, 2014).

O DSM-5ainda define o TEA como, dificuldades na comunicacdo e noconvivio
social, comportamentos restritos e repetitivos, interesses ou atividades. O TEA é
considerado um transtorno comoérbido, ou seja, ele englobavarias categorias de
diagnéstico.

No que se refere ao contexto familiar Filho etal. (2016)apudCunha (2010)
expde que a crianga com TEA precisa dos familiares, pois s&o eles membros sociais
competentes e fornecedor de atencdo basica necessaria a satisfacdo de suas
necessidades, exercendo uma grande influéncia no que se refere ao
desenvolvimento dessa crianga.

Ter uma criancaconsiderada especial altera a dindmica da familia, suas
tarefas, e etc.Filho etal. (2016)apudCunha (2010) ainda pontua que a familia ao
adquirir o diagnédstico sofre grandes preocupacdes de como vai lidar com esta
crianca e como contribuir, visto queé uma crianca que depende muito dos pais.

Outro ponto a ser levado em consideracéo € o trabalho do psicdlogo diante o
TEA, sendo de fundamental importancia, pois consiste em proporcionar 0
acolhimento, permitindo que os pais falem de seus medos e do diagnéstico. No qual
este profissional também oriente como agir e ajudar na melhor qualidade de vida e
do desenvolvimento da crianca. Portanto faz-se pertinente o estudo da temética, a

fim de analisar a formacéao profissional diante o diagndstico.
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Diante do exposto, esta pretensdo de pesquisa teve o objetivo principal de
delinear os possiveis impactos que o diagnostico TEA pode ocasionar nos pais,
como também a contribuicdo da psicologia frente a esse diagndstico para estes pais.

A metodologia proposta na pesquisa, optou-se pelo método descritivo,
qualitativo descritivo e analitico e a realizacdo de um roteiro de perguntas semi-
estruturada (Apéndice 2) com 05 (cinco) pais de criancas com diagnostico TEA
acompanhadas na AMAAR, no municipio de Ariguemes/RO.

O trabalho estad organizado por capitulos: O primeiro caracterizado como
Transtorno do Espectro Autista e seu percurso histérico; na sequéncia foi discorrido
sobre Impactos e altera¢des na psicodinamica gerada pelo diagnostico do TEA para
0s pais, capitulo este que foi subdivido em dois, o primeiro Impactos do diagndéstico
do TEA para os pais, e 0s segundo impactos e alteracbes gerados pelo diagnéstico
do TEA para os pais e na psicodindmica familiar; o terceiro capitulo intitulado
Contribuicbes da psicologia diante do diagnéstico TEA para pais. Apés a
apresentacao do referencial teorico, foram apontados os objetivos que nortearam a
pesquisa e a metodologia utilizada. E por fimesquematizar a anéalise e discussdes

dos dados, como também o0s apontamentos necessarios na conclusao.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E SEU PERCURSO HISTORICO

As literaturas apontam como Cordeiro (2007), que foi em 1943, Leo Kanner,
psiquiatra infantil descreveu o autismo pela primeira vez. O psiquiatra Kanner
realizou estudo com um grupo de onze meninos e meninas com idade entre dois e
doze anos, a partir dai identificou comportamento com quadro patolégico Unico, ou
seja: com atraso da linguagem, incapacidade de se relacionar com outras pessoas,
e atividades repetitivas.

O Manual Diagndéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM V) de 1995
a 2014 enquadravam os autistas em uma das quatro doencas diferentes:
“Transtorno Autista; Sindrome de Asperger desordem; Transtorno Desintegrativo da
Infancia, ou o catch-all; Diagndstico de Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem
outra especificacao”. (DSM-1V, 1994).

Como também, o autismo era classificado de acordo com os critérios a seguir
- Um total de seis (ou mais) itens de (1), (2) e (3), com pelo menos dois de (1), um
de (2) e um de (3):

(1) Critério A - O prejuizo na interacdo social reciproca € amplo e
persistente. Pode haver um prejuizo marcante no uso de mdltiplos
comportamentos nao-verbais (por ex., contato visual direto,
expressado facial, posturas e gestos corporais) que regulam a
interacdo social e a comunicacao [...] Os individuos com Transtorno
Autista tém padrdes restritos, repetitivos e estereotipados de
comportamento, interesses e atividades. [...]

(2) Critério- B perturbacdo deve ser manifestada por atrasos ou
funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes areas
antes dos 3 anos de idade: interac¢do social, linguagem usada para a
comunicacao social, ou jogos simbdlicos ou imaginativos.[...]JEm uns
poucos casos, 0s pais relatam uma regressdo no desenvolvimento
da linguagem, geralmente manifestada pela cessacéo da fala apos a
criancga ter adquirido de 5 a 10 palavras.[...]

(3) Critério C- Por definicdo se houver um periodo de desenvolvimento
normal, ele ndo pode estender-se além dos 3 anos de idade. A
perturbacdo ndo deve ser melhor explicada pelo Transtorno de Rett
ou Transtorno Desintegrativo da Infancia.(DSM — IV , 1994,p.66).

Segundo a Classificagcdo Internacional de Doencas, (1993) classifica o
autismo como uma sindrome que acomete desde o nascimento, e se revela

invariavelmente antes dos 30 meses de vida. Representa-se porcomportamentos
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anormais e repetitivos acompanhados de fobias,perturbacbes do sono e da
alimentacdao, birra, agressividade e a fala custa a aparecer.

Com o passar dos anos, o conceito e entendimento sobre o TEApassou
pormudancas alicercadas em pesquisas cientificas, no qual foramdetectadas
diversas etiologias, medidas de severidade e caracteristicas especificas deixando
assim de ser um unico quadro e visto como uma sindrome. (SCHMIDT; BOSA,
2003). E foi a partir de 2014 na 52 edicdo do DSM-5, que ocorreram alteracdes
importantes. Sendo uma delas, a mudanca da nomenclatura, para Transtorno do
Espectro Autista,que foi enquadrado na classe de Transtornos do
Neurodesenvolvimento.

A inovacdodo DSM-5em 2014 abarcauma definicao diferente de TEA, no qual
passou a ser diagnosticado como uma categoria Unica, que abrange as quatro
anteriores subdivisbes existentes. Para ter clareza do diagnéstico, deve
serconsiderada“‘uma desordem neurolégica com um espectro de prejuizos
qualitativos na interacdo social, na comunicacdo e com a presenca de padrdes
restritos,comportamentos anormais, falta de interesses ou atividades”. (DSM-5,
2014).

O DSM-5 (2014) ainda apresenta varios critérios para o diagnostico, sendo
eles:

A. Déficits persistentes na comunicacao social e na interagdo social em
multiplos contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente
ou por histéria prévia [...]

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades, conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes,
atualmente ou por historia prévia [...]

C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do
desenvolvimento (mas pode ndo se tornar plenamente manifestos até
gue as demandas sociais excedam as capacidades limitadas ou podem
ser mascarados por estratégias aprendidas mais tarde na vida).

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no
funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da
vida do individuo no presente.

E. Essas perturbacbes ndo sdo mais bem explicadas por deficiéncia
intelectual (transtorno do desenvolvimento intelectual) ou por atraso
global do desenvolvimento.Deficiéncia intelectual ou transtorno do
espectro autista costumam ser comérbidos [...] (DSM-5, 2014, p.50,51).

E importante destacar que o diagndsticoTEA é um tipo de transtorno que
afeta a populacdomundialmente, ocorrendo assim uma grande relevancia para
estudos e pesquisas devido a sua elevada prevaléncia. Estudos epidemiologicos

mundiais estimam que 1 a cada 88 nascidos vivos apresentem TEA. JA& nas
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pesquisas no Brasil, realizada em 2010, constatou-se que existiamaproximadamente
500 mil pessoas com esse diagnéstico. (GOMES et al., 2014).

Segundo a Organizacdo das Nac¢bes Unidas, (2015) ha cerca de 70 milhdes
de individuos com TEA no mundo, equivalente a 1% da populagcdo mundial, dados
estes também afirmados por BROEKet al. (2014). E também ressaltam que esse
avanco se da porque mais individuos com o diagnostico do TEA séo identificados
atualmente, porém isso ndo significa basicamente que a incidéncia geral esteja
aumentando, conforme apontaKLIN(2006).

Quando esses dados séo descritos pelo sexo da crianca diagnosticada com
TEA, Teixeira (2016) considera que tem um caso de autismo a cada 42 nascimentos
de meninos, e para o0 sexo feminino seria de um caso para cada 189
meninas.Afirmando estes dados GEIER et al. (2012) aponta que o indice de
meninos afetados € 4x maior que o de meninas.

Portanto aincidéncia do TEA é grande eé notavel que venha crescendo nos
altimos anos, devidos aos diagndsticos. Exemplo nos Estados Unidos da America,
qgue aproximadamente 1 em cada 50 criancas estdo dentro do espectro autista.
(BLUMBERG et al., 2013).

E importante salientar que ainda ndo se sabe a causa da predominancia.
(KLIN, 2006). E sobre este fator Figueiredo (2015) aponta que nao se consegue
umadefinicAoprecisa referente as causas do TEA. Entretanto, existem algumas
condicBes que sao identificadas como fatores de risco: Histérico familiar, infeccdes
congénita e respiratéria na gestacdo, doenca crbnica materna, sangramento e/ou
hemorragia pré-natais, dentre outros.Esta autora ainda afirma que ha evidéncias
incontestaveis de que o TEAcaracteriza-se pordeficiéncia biolégica e nao
psicolégica. De acordo comestas evidéncias, ela afirma que“25% dos autistas
apresenta crises convulsivas e 90% das criancas do espectro autistico, entre 2 e 4
anos”. Assim sendo a origem do autismo pode estar relacionada com alguma
anormalidade em alguma area do cérebro, contudo nédo definida, possivelmente, de
origem genética.

Outro fator que se faz necessario abordar, € que no Brasil ndo ha nimeros de
dados da prevaléncia, portanto sdo usados os dados da prevaléncia mundial, como
ja descrito:aproximadamente 1% da populacdo, ou seja, é provavel que cerca de 2

milhdes de brasileiros possam ter algum grau do TEA. (BRASIL, 2014).
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Estudiosos, como Mello et al. (2013), tem apontado o TEAem numeros de
criancas cada vez maior emais cedo no Brasil. A cada dia a barreira do diagndstico
vem sendo derrubada, entretantocom pouca satisfagcdo, pois continua sendo
constante maes buscarem uma explicacdo para seu filho e ndo encontrar resposta
pelos profissionais da area da saude.

Os mesmos autores ainda salientam que os individuosdiagnosticados com
TEA, tém necessidades especiais durante a toda vida, no qualenvolve cuidados
muito intensos, desde a intervencdo precoce até sua velhice. Os teoricos tém
apontado queo impacto do autismo sobre os pais, afeta o emocional, social e
econdmico.Desta forma, serdo discutidos e analisados tais impactos no proximo

capitulo.

2.2. IMPACTOS E ALTERACOES GERADOS PELO DIAGNOSTICO DO TEA PARA
OS PAIS E NA PSICODINAMICA FAMILIAR

2.2.1 Impactos do diagnéstico TEA para os pais

Estudiosos afirmam, como Maestro et. al. (2002) que para umdiagnostico de
TEA ocorre geralmente em torno dos 3 anos de idade, pois € quando os sintomas
clinicos se tornam mais visiveis. E o esforco para saber e entender melhor a
patologia vem crescendo nos ultimos anos e grupos de estudiosos vém pesquisando
para compreender os motivos do TEA, com o intuito entender melhor seus diversos
aspectos.

Dantas et. al.(2010), descreve que o0 nascimento de uma crianca é um
momento de muita felicidade para as familias, no entanto os sentimentos modificam-
se com a descoberta do diagnosticoTEA. Este estdgio passa a ser de inseguranca,
angustia, dor, medo, lagrimas, frustragcdo e muitos outros sentimentos conturbados.
Franco e Apolbénio (2009) também apontam que com a noticia do diagndstico ira
provocar um impacto emocional que serd de desengano, ao enfrentar a crianca

idealizada com a realidade, deixando os objetivos idealizados.
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De acordo com Silva e Oliveira (2017), o impacto inicial é intensivo, a
aceitacdo dessa crianca entre os outros familiares e na relacdo entre os pais €
comprometida, € necessario um tempo para que a familia se equilibre e inicie o
enfrentamento. O autor ainda argumenta queas familias ndo acreditam no
diagnostico e procuram outros médicos na esperanca de encontrar uma opinido
diferente. Muitos dos pais precisam chorar aperda, a esperanca e 0os sonhos que
estabeleceram para os filhos, antes que possam seguir em frente.

Diante deste impacto do diagnostico, Gomes (2006) expde que o luto é
processado em trés fases: “a noticia do diagnostico, o processo de adaptacéo e a
fase avancada da doenca”. Contudo as autoras Ross e Menezes (1989), afirmam
gue o procedimento de elaborar o luto, passa por alguns estagios, por ocasifes que
nem todos vivenciam esse processo em uma série lenta, podendo ser diferente para
cada pessoa que vivéncia esta psicodinamica, sendo eles:

No primeiro estdgio: a negacdo e isolamento, ou seja, com a informacao
sobre a doenca, o mecanismo de defesa a negacdo passar a existir, a negacao
acarretada pela ansiedade e ndo desejar entrar em contato com essa informacao.
Sendo assim, ndo querer compreender o diagnoéstico. No segundo estagio: a raiva
se torna presente com levantamento de interrogatérios como: Por que eu? Por que
iISSO aconteceu comigo? Torna-se presente a agressividade, atingindo as pessoas
gue estdo préximas. No terceiro estagio: € comum gque promessas sejam para com
Deus ou para os profissionais da saude. Arriscam negociar ganhos e perdas, para
adiar seus medos. No quarto estagio: A depressdo pode caminhar para aceitacao e
reflexdo sobre si. Ela surge em forma de luto pelo o que a pessoa perdeu, como:
planos, rotina e objetivos que foram interrompidos. No quinto estagio: Faz presente a
aceitacao, a pessoa passa a ficar mais tranquila diante da perda ou luto referente a
expectativa da crianca idealizada, torna-se também sensivel a expressar
sentimentos, dificuldades e emocoes.

As rotinas do dia a dia e sociais da familia sofrem rupturas devido a presenca
do TEA e muitas vezes a familia vivéncia o sentimento de frustracéo, preocupacao
sentindo-se diminuida frente ao meio social. Os estagios com a descoberta do filho
com TEA podemalternar com o passar do tempo, vao desde a negacdo do
diagnostico, da angustia e a depressdo para, entdo, atingir a aceitacdo. (SILVA;
RIBEIRO, 2012).
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A pergunta que é feita com insisténcia é: por que eu? A resposta se perde no
siléncio, pois nenhuma resposta preenchera o vazio, a mae especialmente ndo quer
ouvir e nem compreender os “porqués”. As condi¢des emocionais irdo estimular mais
cedo ou mais tarde a angustia, a depressao, o abatimento das forcas e a submerséao
no “ndo”: “ndo posso aceitar’, “ndo posso fazer nada”, “ndo sei aonde ir’ e etc.
(MANNONI, 1999).

Segundo Dantas et. al. (2010), quando nasce uma crianca fora do padrao de
normalidade traz uma nova realidade para a familia, de acordo com Franco e
Apolbnio (2009), a crianca especial ou com alteragcées de desenvolvimento, nasceu
na imaginagéao e fantasia dos pais, como um filho perfeito.

A conformacado acontece quando os pais comecam a acolher ofilho eaceitar o
diagnéstico. Desta forma, os familiares sdo de suma importancia no procedimento
de diagndstico e no tratamento do individuo com TEA, pois, é indispensavel a escuta
dos pais ou de outros responsaveisenvolvendo o histérico de vida desde a
gestacdo, o nascimento, os primeiros anos de vida, os marcos de desenvolvimento;
o aspecto familiar; a rotina (creche, escola ou grupo social, dia a dia, autonomia);
histéria clinica; familia de um modo geral; a queixa dos pais e/ou da familia”.
(BRASIL, 2015).

Ainda é importante ressaltar que aceitar o diagnéstico mostra que o0s pais
estdo prontos para mover-se pelo filho e suprir suas necessidades especiais. No
decorrer do periodo do diagndstico do autismo pode proporcionar muitos desafios.
Os pais se vém frente a um turbilhdo de sentimentos que estimulam sua
compreensao e aceitacdo da realidade e da inseguranca do futuro em frente as
limitacBes, as adaptacdes e a dedicacdo com esse filho que precisa de cuidados
muito especiais. (BRESLAU; DAVIS, 1986).

De acordo comBalbi e Porto (2015) apud Assumpcdo Junior (2009) é no
conjunto familiar, que ocorrem rupturas devido ao TEA, as atividades sociais s&o
interrompidas, alterando assim o modo e os fatores emocionais da familia, com
isso,no decorrer do periodo de adaptacdo une-se o transtorno da crianca. Assim se
faz necessario compreender como as altera¢cdes podem ocorrer na psicodinamicada

familia, assunto este que sera abordado no préximotopico.
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2.2.2 Alteracdes na psicodinamica familiar ap6s o diagnostico TEA

Para GOmez e Teran (2014), a familia toda ir4 sentir um impacto, e desta
forma, irdo se mobilizar em torno desta crianca,e esta familia agora também sera
caracterizada como uma “familia com autismo”. Qual o significado de descrever que
uma familia tem autismo? Expressa quetera de aprender formas e meios diferentes
de comunicacdes e socializa¢des, portanto sera aberta uma dimensdo nova para
sentir, controlar e refletir a vida.

Os mesmos autores argumentam que esta familia “diferente”, passara por
cuidados especiais e limitagdes com um membro da familia, e ira assim dificultar as
relacbes e atividades poderiam ser compartilhadas com os outros membros. Os
sentimentos dos pais sdo diferentes de uma crianca com o diagnostico TEA,
ocorrendo o sentimento de solidao, as atividades que podem ser sobrecarregadas,
como tambémo sentimento de incapacidade de pode em conviver e ter
relacionamentos sociais com outros pais de filhos que néo tem o transtorno TEA.

Favero e Santos (2005), relatam que a psicodinamica familiar necessita
lidarcom as mobilizagBes que vado ocorrerdesde areas financeiras até a vida fisica,
psiquica e social. E como j& mencionado os paispassam pelo luto da perda desse
filho que era considerado ideal, para que possam assimentender as capacidades
reais e potenciais de sua crianca com TEA. A atencdo, compreensao e a dedicacao
dos pais, sdo muito ressaltantes no decorrer do processo de aprendizagem e
desenvolvimento desde individuo.

Essas particularidades levam a alteragdo da dindmica dos pais, que exige um
cuidado demorado e cuidadoso por parte dos familiares que coabitam com a crianca
com autista. Nesta fase, é importante o processo de adaptacdo psicologica da
crianca tdo esperada e imaginada por uma com necessidade especial. O caso do
TEA ndo h& padrdo especifico, diferem um do outro, alguns podem ser mais
sociaveis que outros, atentos, intelectivos, desde o mais grave ao mais subtil.
(FERREIRA, 2009).

O mesmo autor também descreve que a familia constitui um grupo social
primario, que desempenha funcionalidades determinativas na formagdo e
desenvolvimento do individuo na dominacéoafetiva, cognitiva e psicolégica. Sendo

0s pais um do suporte mais importante no crescimento deste individuo.
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Gomez e Teran (2014), afirmam que a familia que tem uma crianga com TEA
precisa se adaptar a esse mundo diferente, passando também a ver o mundo de
outra maneira maisagradavel para ajudar no desenvolvimento da crianca especial.
Durante este processo ocorrem novos sentimentos e muitas sensagdes variadas,
sendo que a maioria delas sdo estranha e até mesmo desconhecida.

Os mesmos autores salientam que para ajudar os pais e a familia, apos
passar por toda a adaptacdo necessaria e assimcuidar desse filho especial,
encontra-se com a importancia de incluiressa crianca no ambiente escolar e social,
passa-se assim a defrontar-se com um novo sentimento.O medo e receio tomam
conta de diversas maneiras, como: o numero de alunos em salainviabilizarem a
atencdo a crianca com TEA, de ndo cuidar dessa crianga como a familia cuida, ou
até mesmo, dos professores ndo estarem capacitados;entre outras.

E nesse ambiente familiar vivem-se situagcbes que mudam entreperiodos de
conforto e alegria a de crises relacionais. (FONSECA et.al.,2004). Quando o
ambiente familiar possui uma crianca com TEA, essa familia pode sentir-se
desanimada no seu papel de socializa-se e muitas vezes existir a incapacidade de
realizar o que é socialmente aprovado e esperado.

Conviver com dificuldades interiores, no caso a doenca, os sintomas da
patologia podem em sua grande maioria causar constrangimento social, ocorrendo
assim aquebra dos vinculos como também das atividades que antes eram
consideradas normais da familia. E ainda h& as forcas sociais externas, que
muitas vezes 0s vizinhos, amigos e outros parentes, colaboram negativamente,
sugerir e questionar tratamentos, causando conflitos e gerando maior esgotamento
emocional. (BALBI; PORTO, 2015apudSCHWARTZMAN, 1995).

A familia precisa adequar assituacdes que surgem e que podem surgir no
decorrer das necessidades do filho, carecendo desenvolver e utilizar tatica de
enfrentamento.  Pois,é preciso considerar a influéncia dos fatores sociais e
econdmicos nas dificuldades dessa familia.Considerando o fato de que o Brasil € um
pais com grandes diferencas econémicas, mostrando assim que muitas dessas
familias podem néo ter condicdes minimas para dar o auxilio necessario a essa
crianga, como também aos pais. (MESSA, 2010).

Perante do que € mencionado, quando a comunica¢cdo com o filho demora a

ocorrer, e muitas vezes a comunicagcdo verbal ndo se faz presente, 0os pais se
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sentem ansiosos e frustrados, e assim realizam comunicagdo com a crianga pelas
trocas, interpretagdes, sinalizacdes, brincadeiras.Os pais buscam compreender os
significados e gestos que a crianca demonstra. No momento em que a crianca
consegue estabelecer e manter a comunicagcdo com 0s pais, estes celebram o
progresso do filho.(SILVA; OLIVEIRA, 2017).

E possivel perceberque o impacto é grande coma descoberta de que um de
seus componentes tem necessidades especiais e a conformidadedo caso vai
depender da histéria de cada familia, a psicodinamica familiar, suas crencas,
preconceitos e valores. Deste modo, algumas psicodinamicas como o afastamento e
opreconceito dos pais diantedo filho autista sdo decorrentes de sentimentos de
culpa, medo, inseguranca, rejeicao e revolta a respeito da realidade. (SILVA, 2009).

Neste aspecto, a psicodindmica familiar com uma crianca autista sofre
movimentacfes de questdes financeiras e até mesmo com a qualidade de vida
fisica, psiquica e social dos seus membros. Deste modo, os autores concluem que
0s pais tém que aceitar a perca do filho ideal, para que consigam notar as
capacidades e potencialidades dacrianca, porém nem todos conseguem lidar com
esta situacdo. E € nesse momento a importancia do profissional que possaajudar.
No qual sera pautado no préximo capitulo.(FAVERO; SANTOS, 2005).

2.3 CONTRIBUICOES DA PSICOLOGIA DIANTE DO DIAGNOSTICO TEA PARA
PAIS.

Sobre a tematica do TEA a psicologia e suas contribuicdes apontam muitas
pesquisas e estudos para auxilio com as criancas que possuem o diagndstico,
verificando as possibilidades de intervencdes, métodos de terapias adequadas,
estudos e intervengdes para o psicologo escolar frente a este diagndstico e como
essa intervencao possa contribuir para esta crianca e como a escola pode inclui-
lonas atividades propostas. Todavia quando se parte para a contribuicdo da
psicologia especificamente para os pais que tem filhos com diagnostico TEA, de
como esta ciéncia pode auxiliar e desenvolver tratamentos para esses cuidados as
pesquisas e estudos se tornam escassas. Portanto aqui se faz necessario relatar
gue foram encontradas poucas referéncias que possamespecificamente retratar aos

paisneste capitulo.
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Marques (2000) relata que o0s pais apresentam preocupacdes ao
desenvolvimento dos filhos. E como ja descrito, 0s pais que possuem criangas com
o TEAdemonstram preocupacbes especificas, pois essas criangasndo
corresponderem as expectativas criadas, apresentando assim um sentimento de
perda.

De acordo com Andrade e Rodrigues (2010) € notavel que o0s pais necessitem
de acompanhamento e intervencbes de um profissional, pois podem nao ter
informacdes ou experiéncias sobre o assunto, e podem desenvolver sentimentos de
inseguranca e medopor teremuma crianga "diferente”. Passam a vivenciar tais
sentimentos intensos de emocbes, podendo gerar um estado de confuséo
mental.Dessa forma a familia precisa buscar ajuda de todas as fontes provaveis;
para manter seu estado emocional equilibrado para assim, cuidar do seu filho.

A intervencdo e o acompanhamento psicolégico sdo de extrema importancia
para esses pais, pois este profissional é responsavel por atender as demandas de
cada pai e/ou cuidador com estratégias eficazes, diante de uma analise minuciosa
acerca das necessidades deles.Souza (2004) argumenta em seus estudos que o
profissional psicologo sera aquele que ird ajudar os pais a entenderem, discutirem,
trazendo a tona diversos sentimentos existentes em todos aqueles que tém filhos
com dificuldades, ou seja,rejeicdo, negacao,sentimento de culpa, frustracao,
impoténcia, ressentimento, fantasiase demasiada raiva.

As literaturas apontam que ha diversas maneiras das familias minimizarem o
impacto sobre o TEA por meio de: Terapia ou aconselhamento. No qual a
psicoterapia € uma ferramenta fundamental para suportar o impacto emocional, e 0
aconselhamento familiar € um beneficio para lidar com dificuldadede comunicacéo e
conjugais.

E importante que o psicologo esteja atualizado para orientar esses pais. Amy
(2001) propde ao psicélogo que deseja ajudar os pais, esta firmada na importancia
de reconquistar a autoconfianca deles, sem diminuir os bloqueios da relagdo com a
crianca e muito menos a patologia deparada.

Ressalta na argumentacdo deBereohffapudGauderer(1997), que o psicologo
pode implicar em varias superficies e ampliar diversos papéis, como por exemplo:
Na investigacdo e pesquisa, contribuindo com o diagnéstico e avaliagdo de forma

psicoterapeuta, com abordagem individual oferecendo orientagdes a familia.
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Diante disso, segundo Amiralian (1986), a contribuicdo do psicélogo e da
equipe multidisciplinar, com a familia, promove melhor qualidade de vida para a
pessoa que possui algum transtorno. Assim, todos podem ajudar a estabelecer esse
processo e, em especial, o psicologo, que podera atuar diante dos sentimentos,
expectativas e desejos.
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Delinear qual(is) impacto(s) que o diagnoéstico do Transtorno do Espectro

Autista pode ocasionar nos pais.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

v Conceituar transtorno do espectro autista e seu percurso histérico;

v" Analisar os possiveis impactos do diagnostico do TEA para os pais;

v' Compreender as alteracdes na psicodinamica familiar apos o diagnéstico TEA;
v Apontar a contribuicdo da Psicologia diante do diagnostico TEA para pais.
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4 METODOLOGIA

4.1 PARTICIPANTES

A populagdo alvo desta pesquisa foram 5 pais de criancas com diagnéstico
TEA no municipio de Ariguemes-RO na Associacdo de Maes de Autista de
Ariguemes-RO (AMAAR), no qual neste total de participantes quatro (04) do sexo
feminino, sendo a avo, pois era a responsavel legal pela crianca e um (01) do sexo
masculino. No qual estes cinco pais foram listados previamente pela psicéloga Ana
Claudia de Andrade, que é a diretora responsavel da associacdo. No qual a
diretorafoi quem se dispds a marcar com os pais o dia e horario para da realizacéo
da pesquisa. E importante ressaltar que esta amostra foi representativa para a
técnica utilizada nesta pesquisa - andlise de conteddo - que seré esplanada no item
4.3.

Como critério de inclusdo, a pesquisa foi realizada com 5 pais que
concordaram participar voluntariamente com a pesquisa. Como critério de exclusdo

0S pais que nao aceitarem participar voluntariamente da pesquisa.

4.2 AMBIENTE, MATERIAIS E INSTRUMENTOS

Associacdo de Méaes de Autistas de Ariqguemes (AMAAR), situada a Rua
Franga n° 3192, bairro Jardim Europa no municipio de Ariqguemes-RO. E uma
instituicdo educacional fundamentada no direito de livre associacdo, destinada a
atender de forma sistematica e continua, disponibilizando recursos e servicos
necessarios ao atendimento educacional especializado para criancas, adolescentes
e adultos que tenham Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), mantendo também
acompanhamento familiar.

A AMAAR € uma associacao de pais com possuem uma situagdo em comum:
o diagnéstico do TEA de seus filhos, como também as dificuldades que existem no
meio familiar, € s&o mesmos que decidiram reunir-se com este mesmo objetivo. A
Associacdo nao se limita apenas a auxiliar os problemas de seus filhos, que a
associacdo tem um carater social, proporcionando ajuda as familias com filhos que

tem o diagnostico TEA, ndo s6 da cidade, como também da regido.
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Os materiais que foram utilizados: caneta azul ou preta, papel sulfite para as
respostas e gravador quando foi permitido pelo entrevistado.

Os instrumentos para a coleta de dados da presente pesquisa foram:.o

questionario Séciodemografico (apéndice A) e o roteiro de perguntas norteadoras

(apéndice B).

4.3 PROCEDIMENTOS

Primeiramente, foi contatado a AMAAR, diante sua representante diretora
epsicologa para esclarecimentos sobre a pesquisa. O processo de levantamento de
dados teve inicio apds a aprovacdo do referido projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa, com o numero de parecer 2.279.205. Para que fosse feita a leitura e
assinatura do termo de anuéncia, para que assim houvesse a permissdo da
pesquisa com os pais das criancas com TEA pela AMAAR.

A instituicdo listou os pais que estavam dentro critério inclusdo da pesquisa
para que fossem pesquisados. Posteriormente a listagem foi realizada o primeiro
contato com os pais pela diretora e psicéloga da Associacado, para que fosse feita a
realizacdo da entrevista, e sucessivamente o agendado e melhor momento, dia e
horario para elucidacao e apresentacéo do termo TCLE.

Assim sendo, os participantes foram elucidados sobre o termo o TCLE, como
também sobre a natureza dos objetivos, métodos, beneficios e riscos acerca da
pesquisa. No qual os riscos aos pesquisados foram minimos, como por exemplo, o
incomodo gerado diante da entrevista, assim como prevé a resolucdo 466/12.

Desta forma com a permissao do documento foi aplicado o questionario sécio
demografico com propésito de elevar informacBes convenientes a pesquisa.Apos
aplicado o roteiro de entrevista semi-dirigida, de forma individual para cada pai
separadamente, no qual teve a duracdo de cada entrevista de aproximadamente 30
minutos. Com o objetivo principal de entender e delinear os possiveis impactos do
diagnéstico TEA para os pais.

Esta pesquisacompreendeu a metodologia descritiva e qualitativa. Descritiva
porque teve o objetivo dedelinear as caracteristicas de provaveisfendbmenos, ou
constituir diversas relacdes. Bardin (1977) apud Ramos e Salvi (2009) alega que os

materiais qualitativos, sdo elementos coletadas pelo pesquisador, os nimeros e as
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conclus@es baseadas por um papel menor na analise, deste modoé um dos métodos
mais adequado para a coleta e observagao séo a entrevistas abertas.

Tendo as seguintes questdes norteadoras, (apéndice B):

1) Quando percebeu que seu(a) filho(a) apresentava comportamentos

distintos das outras criangas?

2)Houve algum impacto ao receber a noticia do diagnosticado com TEA?

Quais?

3) Ocorreu mudanca no ambiente familiar apdés o diagnostico?

As respostas foram expostas e avaliadas por meio da técnica de classificagcao
sugerida por Bardin (1977)apud Ramos e Salvi (2009), que é a “Analise de
Conteudo”. A analise de conteudo, para esta autora, € umajungao de técnicas de
analise das comunicacfes utilizando métodossistémicos e materiais de definicdo da
continéncia das informacdes, ou seja, utiliza-se da técnica de categorizacao seguida
de uma contabilizacdo de frequéncia. Através das perguntas norteadoras cria-se 0
tema em seguida a leitura flutuante para a organizacdo das categorias e a
contabilizacdo das frequéncias de resposta, desta forma o nimero de respostas nao
€ 0 mesmo nuamero de participantes.

N&o obstativo, com a intencdo de que os dados avaliados fossem analisados
qguestdo por questdo, com a utilizagdo programa Microsoft Excel 2010 para a
organizacdo dos graficos. Apos analisados foi realizada a analise dos questionarios

em geral.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Como ja mencionado anteriormente, os dados coletados através das
entrevistas realizadas com os participantes da pesquisa foram estudados mediante a
analise de conteudo, utilizando-se a técnica de categorizacdo proposta por
BRANDIN (1977). Sendo os participantes desta pesquisa, como j& mencionados,
foram cinco (5) pais que fazem acompanhamento na AMAAR. Neste total de
participantes quatro (04) do sexo feminino e um (01) do sexo masculino. Como
também uma das participantes foi a avo, pois era a responsavel legal pela crianca.
Assim sendo os dados foram organizados em categorias, apresentados em tabelas,
para melhor visualizagdo, e avaliados sob oOtica do referencial tedrico apresentado
na introducdo e na metodologia deste estudo. Para uma visualizacdo mais ampla e

dindmica, as categorias concernentes a cada tema serdo apresentadas no quadro

abaixo:
TEMAS CATEGORIAS
1. Percepcdo dos pais sobre os 1. Noinicio
comportamentos do filho 2. Fala
comparando com outras criangas 3. Alimentagéo
4. Interacdo com outras criancas
2. Impactosdo diagnéstico TEA para 1. N&o houve impacto
0S pais. 2. Sim, houve impacto
3. Dificil de aceitar
4. Preocupacdo em como ajudar o
filho
5. N&o conseguir falar com outras
pessoas sobre o diagndstico
6. Tranquilo
7. Alivio
3. As mudancgas no ambiente familiar 1. Sim,ocorreram mudancas
apos o diagnostico TEA. 2. Rotina
3. Rejeicao familiar
4. Paciéncia
5. Acompanhamento na AMAAR
6. Alimentacéo
7. Financeiro

Nota: Para a obtencdo dasporcentagens, o total das respostas foram calculadas pelas diferentes

categorias.

Quadro 1 - Caracterizacéo das categorias
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1- Percepcéao dos pais sobre os comportamentos do filho comparando com

outras criancas

Categorias:

1.1  “No inicio” inclui respostas dos participantes sobre a percepcdo do
comportamento do filho no inicio do crescimento. Como por exemplo:“Logo no inicio”
(P1); "No inicio, com dois anos de idade” (P2); “Percebi no inicio, percebi meu neto
néo falava” (P3);

1.2 “Fala” inclui respostas dos participantes que percebeu que a fala do filho era
diferente em comparacdo com outras criangas. Exemplo: ‘ja emitia sons e
pronuncias de palavras diferentes”(P1);“Percebi que ele tinha atraso na fala” (P5).
1.3 “Alimentac&o”. inclui respostas dos participantes que observou que a
alimentacdo do filho era diferente comparado com outras criancas. Exemplo: ‘A
alimentacédo dela é muito seletiva” (P1); “Ele ndo aceitava comida desde novinho”
(P4).

1.4  “Interacdo com outras criancas”: inclui respostas de participantes que analisou
a interacdo do filho com outras criancas. Exemplo: “Ele ndo brincava com outras
criangas” (P2);“Quando ela brinca com outras criangas e ficamos observando,

percebe-se que ela fica brincando sozinha no mundinho dela” (P1).
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Tabela 1 — Percepgéao sobre os comportamentos do filho comparando com outras
criancas dos participantes

CATEGORIA PAIS TOTAL
P1, P2, P3,P4 e P5
FREQUENCIA PORCENTAGEM

1- Noinicio 5 38,46%

2- Fala 4 30,77%

3- Alimentacéo 3 23,08%

4- Interacdo com 1 7,69%
outras criangas

TOTAL 13 100%

Nota:Para a obtencdo dasporcentagens, o total das respostas foram calculadas pelas diferentes

categorias.

Como se pode constatar com os dados apresentados na tabela 1 todos os pais
participantes da pesquisa descreveram que € “no inicio” do desenvolvimento do filho
que ja é perceptivel os comportamentos distintos quando se comparado com outras
criancas dentro da mesma faixa etéria.

A esse respeito os estudos de Chawarska etal. (2007) afirmamque os primeiros
sinais no desenvolvimento comecam a ser percebidos pelos pais,nos dois primeiros
anos de vida. As identificacbes do reconhecimento dos primeiros sintomas podem
variar de 14,7 meses, como descritos pelos autores. E tal argumentacdo é

confirmada no relato dos participantes, como responde P3:

“Logo no inicio, pois ele ndo falava pensei era normal e levei a pediatra, disse
que era normal e com 3 anos de idade levei nhovamente em um clinico geral e

constatou que ndo era so na fala ”[...]

Outros dois dados observados atraves desta pesquisa foram “fala” e a
“alimentacédo” dos filhos sendo distinta quando comparadas com outras criangas,

dados estes que também édescrito pelos estudos do americanoChawarskaet al.
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(2007) descrevendo que os primeiros sintomas notados pelos pais sdo aqueles que
ocorremno atrasodo desenvolvimento na comunicacdo e na linguagem, sendo
osintoma relatado com maior frequéncia na pesquisa dos estudiosos.E tendo nesta
pesquisa uma frequéncia de resposta alta entre os participantes, observado, por

exemplo, no relato do participante 1:

“[...] nossa filha ja emitia sons e pronuncias de palavras diferentes (...) ela

demorou a iniciar a formagédo completa das palavras pior ainda completar frases” |[...]

O mesmo participante também responde sobre a alimentagéo seletiva do filho:

‘A alimentagédo dela é muito seletiva”|...]

As autoras Balestro e Fernandes (2012) afirmam que essa alteracdo na
alimentacéo e na comunicacao dessas criancas com TEA acometedesde a auséncia
da fala e na seletividade da alimentagcdoem criangas com mais de trés anos, e as
suasparticularidades, como ecolalia, inversdo pronominal, fala descontextualizada,
dificuldade de expresséo facial, até a descontinuidade da fala repentina.

Sobre a interacao social, dado que foi levantado na pesquisa por apenas 1 dos
participantes, evidenciam que embora reconhecidos apenas por uma pequena
parcela dos pais sdo 0s primeiros sintomas a surgirem, pois essas criancas
apresentam pouca interagdo com outras criangas, como pode-se observar na

resposta do participante P1:

“Quando ela brinca com outras criancas e ficamos observando, percebe-se

que ela fica brincando sozinha no mundinho dela [...]".

Alguns estudos tém evidenciado que as criancas com TEA raramente obtém o
diagnéstico antes dos 5 anos, e outros individuo sdo diagnosticados apenas quando
chegam na idade escolar como apontam varios estudiosos da area, como por
exemplo DALEY (2004).

Tal fato remete-se a fala de um dos participantes, o pai 5:
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“Quando meu filho entrou na creche com 2 anos, na 1° semana ja foi percebido
pelos professores que ele era diferente das outras criancas (..) minha sogra

4

percebeu que ele tinha atraso na fala , quando chamava ele pelo nome n&o atendia’

[.]

Diante de todo o exposto € notavel que os pais tenham percebido que seus
filhos logo no inicio do desenvolvimento infantil apresentam aspectos na brincadeira,
no desenvolvimento motor, na alimentacdo entre outros sao diferentes. Contudo os
diagndsticos em muitos casos tém sido tardio, como observado na resposta & cima.
O que nos faz refletir o porqué esses pais ndo procuramatendimentos com meédicos
e areas fins ja que notam comportamentos diferentes?

Como ja discorrido, o diagnostico € tdo devastador que podem nao aceitar,
ignorem ou se perguntem sobre o diagndstico e muitas vezes consultem outro
médico, confiando ouvir um diagnéstico diferente. E tal realidade deste diagndstico e

impacto sera apontando no tema, respondido também pelos pais desta pesquisa.

2- Impactos do diagndstico TEA para os pais

Categorias

2.1 “Nao houve impacto”: inclui respostas dos participantes sobre ndo possuir
impacto diante o diagnostico TEA. Exemplo: “Ndo houve impacto, devido ja estar
sofrendo e ja ter pesquisado” (P2).

2.2 “Sim, houve impacto”: inclui respostas dos participantes que houveram
impacto do diagnostico TEA. Exemplo: “Sim, foi impactante” (P1); “Sim,fiquei sem
chéo e toda vez que falo me emociono, foi muito dificil um baque” (P3).

2.3“Dificil de aceitar”: inclui respostas Dos participantes que disseram sobre a
ndo aceitacdodo diagndstico TEA. Como por exemplo:“Foi muito dificil, um baque”
(P3); “Foi muito dificil aceitar e se adaptar” (P5).

2.4 “Preocupagdo com a crianga”: inclui respostas dos participantes que

relataram que houve preocupacdo com o filho sobre o resultado do diagnéstico
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TEA.Exemplo: (“...) como iria ajudar o meu neto, o que fazer e como lidar com
ele”.(P3)

2.5 “Nao consegui falar para outras pessoas” inclui respostas que os
participantes relataram sobre o resultado do diagnéstico. Exemplo: “Sim, foi muito
impactante e ndo conseguia falar para ninguém” (P4).

2.6 “Tranquilo”™. inclui respostas que os participantes sentiram diante o
diagnostico. Exemplo: “Ficamos mais tranquilos por ser grau leve e ter dia a dia
normal”. (P1)

2.7°Alivio”; incluir respostas dos participantes sobre o resultado do diagndéstico.

Exemplo: “Foi como um alivio, mais ao mesmo tempo impactante” (P1).

Tabela 2-Impactos sobre o diagnostico TEA dos participantes

CATEGORIA PAIS TOTAL
P1, P2, P3, P4 e P5
FREQUENCIA PORCENTAGEM

1- Nao houve impacto 1 7,14%
2- Sim, houve impacto 4 28,57%
3- Dificil de aceitar 5 35,73%
4- Preocupacéo com a 1 7,14%

crianca
5- N&o conseguir falar 1 7,14%

para outras

pessoas
6- Tranquilo 1 7,14%
7- Alivio 1 7,14%

TOTAL 14 100%

Nota: Para a obtencdo das porcentagens, o total das respostas foram calculadas pelas diferentes

categorias.

Analisando as respostas do segundo tema do questionario, a tabela 2

apresenta que os participantes relatam que “sim, houve impacto” ao receber o
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diagnoéstico TEA com 28,57% da categoria. Desta forma, os pais se véem frente a
uma tempestade de sentimentos que provocam sua compreensdo e aceitacdo da
realidade e das incertezas do futuro em frente as limitacdes, as adaptacdes e a
dedicacdo maior, pois este filho preciso de cuidados especiais. Como descrito por
Breslau e Davis, em (1986), descreve que quando a familia recebe a noticia que a
crianca possui de autismo, ela sofre desorganizagdo emocional.

Silva (2009), diz que o impacto é maior com a descoberta de que um de seus
componentes tem necessidades especiais e a aceitagcdo depende da historia de
cada familia, de suas crencas, valores e preconceitos. O que pode ser ilustrado nos
relatos dos participantes abaixo:

“Sim, por mais que estavamos procurando respostas para sinais e diferencas no

dia-a-dia de nossa filha, foi impactante’...] (P1).

A participante 3 e participante 4, respectivamente, também responderam sobre o
impacto do diagnostico:

“Sim, fiquei sem chao e toda vez ao falar me emociono [...]; O impacto maior foi

pensar de como ajudar meu neto, o que fazer como lidar com ele”|[...].

“Sim, foi muito impactante, ndo conseguia falar para ninguém e aceitar o

diagnostico”[...].

E ent&o notavel que apds o diagndstico os pais sentem-se confusos.Muitos pais
necessitam chorar a perda das esperancas e dos sonhos que construiram para 0s
seus filhos, para assim seguir em frente. Possuird ocasifes de tristeza imensa
(SILVA; OLIVEIRA, 2017). E importante entender que o nascimento de uma crianca
€ rodeado de emocdes e sensacdes a estes pais, emocdes essas que na grande
maioria geram alegrias e expectativas com o filho. E o diagndstico apresenta algum
tipo de problema que pode provocar alteracées no desempenho dos papéis, e assim
esses pais tém que conviver a crianga que ndo condiz com a figura desejada.

Também é afirmado pelos pais que é “dificil de aceitar” o diagndstico, no qual
levantado na pesquisa por todos os pais que responderam, sendo um total

de35,73% como se pbde observar nas respostas dos participantes abaixo:
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“Foi muito dificil, um baque [...]"P3.

1...] dificil de aceitar e se adaptar ao comportamento dele [...]” P5.

O impacto da noticia que confirma o diagndstico de TEA no filho limita uma
corrente de sentimentos também que podem ser otimistas, de esperancas e de fé.
Que pode haver uma mistura de desconfiancas e medo que podem toma conta dos
pais e os arremete em um profundo sofrimento. Como respondido também por um

dos pais:

“Qualquer fala e comportamento diferente é gratificante, uma vitoria” [...] P3.

Apbs o diagnostico os pais precisam em busca de conhecer,pesquisar sobre
0 que é o autismo,buscando o melhor para filho e como vai ajuda-lo, o que pode
fazer para melhorar,acreditando na capacidade e que o filho pode ter e se
desenvolver emocionalmente, fisicamente, e etc. O que também acontece € uma
mudanca e alteracdo na psicodinamica familiar desta crianca, assunto este que sera

analisado no proximo tema respondido pelos pais.

3- As mudancas no ambiente familiar ap6s o diagndstico TEA

Categorias

3.1 “Sim, ocorram mudancgas”: inclui respostas dos participantes que
responderam que ocorreram mudancas no ambiente familiar. Exemplo: “Sim, nosso
ambiente familiar mudou um pouco com a confirmagdo do autismo” (P1); "Sim,
conforme o medico indicava ia mudando os hébitos com o nosso filho, fazendo de
tudo para melhorar” (P4); “Sim, o pai dele trabalhava em outra cidade e veio embora
para nao ficar longe e me ajudar, hoje nés fazemos tudo colocando nosso filho como
prioridade” (P5).

3.2 “Acompanhamento na AMAAR”. inclui respostas dos participantes

consideraram o acompanhamento na AMAAR como mudanc¢a no ambiente familiar.
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Exemplo: “Com o acompanhamento da equipe AMAAR melhorou bastante no dia-a-
dia da nossa familia, a ter mais dedicacéo, incentivou ele a falar e me ajudou ter
atengcdo maior e amar mais”. (P3); “Ap6s o0 acompanhamento na AMAAR ele
melhorou muito” (P2); “Tranquilo por que tem a equipe AMAAR que nos auxilia”. (P1)
3.3 “Rotina” inclui respostas dos participantes que observaram a mudanca na
rotina familiar. Exemplo: “A maior mudanga ocorreu quando eu tive que mudar minha
rotina, ou seja, sair do meu emprego para dar assisténcia e atengdo para meu filho”
(P5); “A minha rotina mudou totalmente do que era antes, trabalhava fora, tinha baba
e ela ndo quis cuidar mais” (P2).

3.4 “Rejeicao familiar”: inclui respostas dos participantes que notaram a rejeicao
dos familiares com filho. Exemplo: “A minha familia ndo aceitou o diagndstico, a
familia paterna ndo tem contato € como se ndo existisse e me afastei, pois
rejeitaram meu filho” (P4); “A familia paterna e materna rejeitou, afastou a ponto de
festas comemorativas néao convidar... O pai dele quer bater nele, ndo entende” (P2).
3.5 “Paciéncia”: inclui respostas dos participantes que mudou alguns habitos no
dia-a-dia familiar. Exemplo: “Sim, passei a ter mais paciéncia com ele”. (P3)

3.6 “‘Alimentacao”: inclui respostas dos participantes que relatam que ocorreram
mudanc¢a no ambiente familiar devido a alimentacdo do filho. Exemplo: "A mudanca
completa da alimentagc&o” (P1)

3.7 “Financeiro”. inclui respostas dos participantes que relataram sobre a

mudanca no financeiro familiar. Exemplo: “Por questées financeiras ficou dificil” (P1).

Tabela 3- As mudancas no ambiente familiar apos diagnostico

PAIS
CATEGORIA TOTAL
P1, P2, P3,P4 e P5
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FREQUENCIA PORCENTAGEM
1- Sim,ocorrammudancas 5 31,25%
2- Acompanhamento na
AMAAR 3 18,75%
3- Rotina 2 12,50%
4- Rejeicao familiar 2 12,50%
5- Paciéncia 2 12,50%
6- Alimentacdo 1 6,25%
7- Financeiro 1 6,25%
TOTAL 16 100%

Nota: Para a obtencédo dasporcentagens, o total das respostas foram calculadas pelas diferentes

categorias.

E constatado que as criancas com autismo tém maior dificuldade em
conseguir realizar as atividades que consideramos comuns, surge entéao
necessidade dos cuidados e a dependéncia com os pais ou cuidadores. Desta
maneira, para se adaptar as limitacdes e necessidades especiais da crianca com
autismo, a familia carece de constantes mudancas na sua rotina diaria (FAVERO;
SANTOS, 2005).

E neste tema, através das respostas, os pais afirmam que “sim, ocorrem
mudangas” no ambiente familiar, tento como exemplos, as respostas dos

participantes:

“A minha vida, minha rotina mudou totalmente do que era antes trabalhava

fora (...) a vida hoje em dia é ele, tudo por ele”[...] P2.

“Sim, quando descobri o diagnoéstico passei a ter mais paciéncia com ele’.
[...]P3.

“A maior mudanga ocorreu quando tive que mudar minha rotina, sai do meu

emprego para dar assisténcia e atencao para meu filho, ele € muito dependente de
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mim,o pai dele também ja se adaptou , trabalhava em outra cidade e veio embora

para nao ficar longe dele e me ajudar”. [...] P5.

Com tudo, Dantas et. al.(2010) citam que o impacto convém para a familia
enfrentar o diagndstico, mantendo as atividades diarias, e as etapas seguintes.Com
0 objetivo de reorganizar e integrar a crianga no meio familiar, respeitando os

membros da familia e as suas rotinas. Como descrito na resposta do P1.:

“Sim, nosso ambiente familiar mudou um pouco com a confirmagdo do

autismo, ndo mudou drasticamente e rapidamente para ndo impactar a nossa filha

[.].

Para Soares (2008), é importante ter sempre em mente que a familia de uma
crianca com TEAnecessita de atendimento e orientacdo quanto o proprio individuo,
nao sO para sua propria organizacdo e adaptacdo, como também para que possa
formar uma ferramenta de apoio e auxilio ao processo de educacéo e reabilitacao, é
indispensavel que os profissionais vinculados com o diagnostico possam auxiliar de
forma adequada a familia, para que essa possa estar bem apoiada para dar
assisténcia a esta crianga.

Portanto ter apoio de uma equipe para auxiliar os pais é muito importante e

traz conforto, como podemos notar abaixo relatos de alguns pais:

“[...] tranquilos por que tem a equipe AMAAR que nos auxilia”[...] P1.

1...] apds o acompanhamento na AMAAR, ele melhorou muito”[...] P2.

“‘com acompanhamento na AMAAR melhorou bastante o dia a dia da nossa
familia”. [...] P3.

“com assisténcia da AMAAR tudo ficou mais facil’l...] P5.

Outro fator que merece destaque nesta pesquisa levantado pela resposta de2

pais, foi a “rejeicao familiar”, como descrito nas respostas dos participantes 2 e 4,

respectivamente:
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[...] “@ minha familia e da do pai dele rejeitou meu filho, afastou a ponto de

né&o convidar para festas comemorativas”|...].

[...] “a minha familia materna néo aceitou o diagndstico, com a familia paterna
nao temos contato, € como se ndo existisse, me afastei devido eles rejeitarem meu
filho”[...].

Pode notar que o TEA leva a psicodinamica familiar a interromper as
atividades sociais que antes consideravam normais, modificando o clima emocional
no qual vive. Ocorrendo entdo a percepcdo dos pais com relacdo a aceitacdo de
seus filhos por outras pessoas, ocorrendo muitas vezes a rejeicdo de outras
pessoas. Estudos expbem que a estigmatizacdo com a crianga com TEA pode levar
a depressao, a autoestima reduzida e ao isolamento social, com a familia que
convive com esta crianca. Neste sentido, o impacto provocado no contexto familiar
pode causar efeitos negativos para o processo comunicativo e de interagao.

A ocorréncia se agrava pela dificuldade de reproducdo das normas e valores
sociais preconizados, e esta familia se vé frente a uma tempestade de sentimentos
gue provocam sua compreenséao e aceitacéo da realidade e das incertezas do futuro
em frente as limitacGes, as adaptacdes e a dedicacdo maior, pois esse filho precisa
de cuidados especiais.

Pode-se conclui entdo, que o quanto h4 uma mudancana vida dos pais e da
psicodinamica familiar ao receber o diagndstico, como exemplo, para as maes que
trabalham fora, a rotina muda totalmente, agora a mae precisa dedicar ao
filho.Eimportante relacionar que algumas familias aceitam o diagndstico junto com

os pais, dando apoio total e ate mesmo ajuda.
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CONCLUSAO

E possivel concluir que desde o primeiro apontamento realizado por Leo
Kanner em 1943 existe uma concordancia em torno do entendimento de que as
caracteristicas do TEA sdo notaveis que sugerem antes dos 30 meses de vida,
déficits na comunicacdo e na interacdo social, além ainda dos comportamentos
repetitivos e areas restritas de interesses. Apesar da relevancia a etiologia ainda
permanece desconhecida. Atualmente no DSM - 5 (2014) Ocorreram transformacdes
de autismo para TEA, deixando de ser um Unico quadro e visto como uma sindrome
com diversas etiologias, medidas de severidade e caracteristicas especificas.

Desta forma a pesquisa demonstrou que os pais foram capazes de
reconhecer logo no inicio do desenvolvimento os comportamentos dos filhos, cerca
de até 3 anos de idade, diferentes quando se comparado com outras criancas da
mesma faixa etaria, porém demoram a procurar ajuda médica ou de outros
profissionais. E notavel que estes pais acreditam que o filho possa melhorar e n&o
guerem acreditar que a crianca possa ter algum “problema”, diante disso os pais
precisam passar pelo luto do filho idealizado para ir procurar um profissional e se
adaptar a nova realidade.

Com base napesquisa, também foi observado o quanto € impactante e dificil
para os pais lidar com o diagnéstico, surgindo duvidas, sentimentos de angustia e
medo, pois ndo sabem como ajudar o filho, e muitas vezes a si mesmos.Sendo
assim, muitos dos pais participantes da pesquisa vdo a busca de pesquisar,
conhecer e ajudar o filho. A pesquisa atingiu seu objetivo delineando os principais
impactos para 0s pais que tem uma crian¢a com o diagndstico TEA, como: mudanca
na rotina familiar, dificil aceitacdo do diagndstico, a rejeicdo de outros familiares,
preocupacdo em como ajudar o filho com TEA entre outros apontados nos dados
descritos.

Pode-se analisar que a psicodindmica familiar passa por alteragbes no
ambiente familiar com a descoberta do diagnostico TEA, principalmente a rotina
destes pais que semodifica totalmente em funcdo desse filho, adquirindo,
portanto,paciéncia e atencdo, pois a dia € uma nova descoberta.Ressaltam-
setambém nos dados coletados e estudados que existem mudancas positivas e

negativas de cada familia com relacdo aos pais e a essa crianca com TEA, a
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primeira € a forma protetora e acolhedora auxiliando e dando apoio aos pais, a
segunda, a rejeicdo de familiares com a crianca, como também com os pais,
fazendo assima excluséao do convivio social.

Diante do que foi apresentado, € plausivel concluir o quanto € necessario que
0S pais sejam mais ouvidos, para entdo relatar sobre suas
vivéncias,sentimentos,medo, adaptacées e mudanca diante o diagnostico, e 0
qguanto é dificil o processo de levar a noticia aos familiares, surgindo receio de como
0S mesmoirdo aceitar e lidar com o diagnéstico do filho.

Desta forma, é importante que o psicélogo auxilie os pais e familia neste
processo reconstru¢dodovinculo familiar. Que este profissional esteja atualizado
para orienta-los,ajuda-losa compreender, discutir, entender e trazerem o0s
sentimentos presentesdiante do diagndstico TEA, para que seja elaborado o luto do
filho idealizado.Podendoelucidar eatuar diretamente nasexpectativas, desejos.
Facilitando o processo de adaptacdo, fortalecer a autoestima, esperanca e 0sS
desejos de mudanca.

Portanto, € possivel afirma que a dimensdo do impacto do diagnostico do TEA
abrange numerosos aspectos, mobilizando os pais e familiares, alterando a rotina,
adaptacdo de planos futuros, possibilidade de gerar conflito conjugal, convivio
familiar, financeiro e psicolégico.

Ressalta-se ainda, que a equipe AMAAR é de grande importancia para esses
pais, e o quanto é dificil para eles imaginar como seria se nao tivesse a equipe para
auxilia-los e ajudar no desenvolvimento do filho. Pois é nesta associagdo que muitas
vezes encontram um dos poucos auxilios para o tratamento dos filhos, se nédo
muitas vezes, o Unico meio de convivio social.

Assim sendo, essa pesquisa se fez necessario para mostrarque 0s pais que
tem filhos com o diagnostico com TEA precisam serem acolhidos em suas angustias
e medos, pois séo eles que diretamente estdo frente a um turbilhdo de mudancas
tanto na rotina familiar, como no convivio social. Profissionais de saude como
médicos e psicllogos precisam estar aptos a acolher esses relatos, como também

auxilid-los nas demandas que sejam encontradas.
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ANEXO 1

FACULDADE DE EDUCACAO E MEIO AMBIENTE
Instituto Superior de Educacéo — ISE/FAEMA

FAEMA e
CARTA DE ANUENCIA

Ana Claudia de Andrade,

Solicitamos autorizacdo institucional da pesquisa, que sera submetida ao Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Educacdo e Meio Ambiente (CEP
FAEMA), em cumprimento das diretrizes estabelecidas pela resolugéo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude (CNS/MS). Ressaltamos
que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo com a
Resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS/MS) 466/12 que trata da
Pesquisa envolvendo Seres Humanos. Esta pesquisa € intitulada, “Transtorno do
Espectro Autista: possiveis Impactos do diagndstico para os pais”, a ser realizada
na Associacdo de Maes Autistas de Ariguemes (AMAAR), pela académica
Natélia Martins Da Silva sob orientacdo da Professora Luana Patricia Castor
Cunha, com os seguintes objetivos: Delinear qual(is) impacto(s) que o
diagndstico do Transtorno do Espectro Autista pode ocasionar nos pais, além de
Conceituar transtorno do espectro autista e seu percurso histérico; Descrever 0s
possiveis impactos do diagnostico TEA para os pais;, Compreender a possivel
alteracdo na psicodinamica familiar; e por fim apresentar a contribuicdo da
Psicologia diante do diagnéstico TEA para pais. Necessitando, portanto da
instituicdo a listagem de 5 casais de pais para a realizacdo da pesquisa. Ao
mesmo tempo, solicitamos autoriza¢do para que o nome desta instituicdo possa
constar no relatério final bem como em futuras publicacdes na forma de artigo

cientifico.

Ressaltamos que a pesquisa tera inicio apos a apresentacdo do Parecer
Consubstanciado Aprovado, emitido pelo do Comité de Etica em Pesquisa —
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CEP cer FACULDADE DE EDUCACAO E MEIO
AMBIENTE
FAEMA Instituto Superior de Educacdo — ISE/FAEMA

FAEMA. Salientamos ainda que tais dados sejam utilizados tdo somente para
realizacéo deste estudo.

Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho desta Diretoria,
agradecemos antecipadamente a atencdo, ficando a disposi¢cado para quaisquer

esclarecimentos que se fizerem necesséria.

Ariquemes, 28 de Abril de 2017

Luana Patricia Castor Cunha

Pesquisadora Responsavel do Projeto

Natalia Martins Da Silva

Assistente do Projeto

()Concordamos com a ()Nao concordamos com a

solicitagdo solicitagdo

Ana Claudia de Andrade
Diretora da Associacdo de Maes Autistas de Ariguemes (AMAAR)
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

| - DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DE PESQUISA OU RESPONSAVEL
LEGAL

DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°: w...oovveieeeereeereenn. SEXO:M___ F___
DATA NASCIMENTO: ........ Lo v

2 — RESPONSAVEL LEGAL:
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, curador, etc): ----------m-mmmmmmmmmmmmmmame

Il - DADOS SOBRE A PESQUISA E PESQUISADOR

Convido o (a) Sr (a) para participar da pesquisa “Transtorno do Espectro Autista:

possiveis Impactos do diagnodstico para os pais”, sob a responsabilidade da
pesquisadora Luana Patricia Castor Cunha, com logradouro na Avenida
Machadinho, 4349, Setor 06, Ariquemes — RO, telefone (69) 3536-6600, e a
assistente a académica Natéalia Martins Da Silva, académica do 9° periodo do curso
de Psicologia da Faculdade de Educacdo e Meio Ambiente- FAEMA, residente
Avenida do Cacau, setor um, n° 1486 em Cacaulandia /RO, telefone (69) 9-8115-
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8704. A pesquisa pretende Delinear qual (is) impacto(s) que o diagndstico do
Transtorno do Espectro Autista pode ocasionar nos pais.

Sua participacdo € voluntaria e de forma andnima, se dara por meio de
responder um roteiro com perguntas abertas semi-estruturada. As informacdes aqui
obtidas ndo ser&o associados a sua identidade e serdo extremamente mantidas em
sigilo, também serd usada apenas para fins cientificos e estatisticos. Serdo
respeitadas todas as diretrizes de acordo com a resolucdo 466/12 garantindo o
esclarecimento antes e durante a realizacdo da pesquisa.

N&o havera riscos, somente terd que disponibilizar um pouco do seu tempo
para responder as perguntas. Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para o
enriguecimento da pesquisa que auxiliara em futuros projetos para um melhor
acompanhamento da saude psiquica de sua profissao.

Se depois de consentir em sua participagdo o Sr (a) desistir de continuar
participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer
fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo
e sem nenhum prejuizo a sua pessoa. O (a) Sr (a) ndo tera nenhuma despesa e
também ndo receberd nenhuma remuneragcdo. Os resultados da pesquisa serdo
analisados e publicados, mas sua identidade ndo sera divulgada, sendo guardada
em sigilo. Para qualquer outra informacéo, o (a) Sr (a) podera entrar em contato com
a assistente pesquisadora no telefone (69)9-8115-8704, email:
nataliamartinssilvapsi@gmail.com ou podera entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa — CEP/FAEMA, na Avenida Machadinho, 4349, setor 06,
Ariguemes- Rondonia, telefone (69) 3536-6600

Consentimento Pés—Informacéo

Eu, , fui

informado sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa da minha
colaboracéo, e entendi a explicagao. Por isso, eu concordo em participar do projeto,
sabendo que ndo vou ganhar nada e que posso sair quando quiser. Este documento
€ emitido em duas vias que serdo ambas assinadas por mim e pelo pesquisador,

ficando uma via com cada um de nés.



____________________________________ ____ou ———————— —————— _————————
Nome por extenso do voluntario Assinatura do Voluntario

Pesquisador Assistente
Telefone (69)3536-6600Telefone (69) 9-8115-8704
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APENDICE A

Questionario
Data Aplicacéo: / /
Dados pessoais:
NOME dO PAMICIPANTE:......eeiiiiiieee i e e s e e e e e e e e aaeeeeeeeeeeaennne
Data de Nascimento:  // ldade:. ...,
Género ] Feminino [ ] Masculino Estado Civili.........ccccovveeiiciieeiiieee e
Nivel de eSCOlaridade: ........ceeiiiiiii e ———————
Qual idade do filho com TEA: ................ Género:[ | Feminino [ ] Masculino
Quantos anos tinha o filho quando foi diagnosticado: ...........ccooovviiiiiiiiiiiiiiinnne.

Composicéao familiar (lista das pessoas que vivem na sua casa):

Género
Parentesco* | Idade Fem/M Profissao Nivel escolaridade
em/Masc

* pai, méae, filho(a), marido, mulher, irm&(o)
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APENDICE B

Roteiro de Perguntas

1) Quando percebeu que seu(a) filho(a) apresentava comportamentos distintos das
outras criancas?
2)Houve algum impacto ao receber a noticia do diagnosticado com TEA? Quais?

3) Ocorreu mudanca no ambiente familiar apds o diagnostico?



