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RESUMO
O Transtorno do Espectro Autismo — TEA é uma Sindrome que afeta a comunicacéo,
socializagdo, e comportamento do individuo. A mesma pode levar consequéncia no
aprendizado, na linguagem, nas relagGes interpessoais e interferem na criagdo de
Habilidades. Objetivo: analisar o impacto do Diagnostico de Autismo na Familia.
Método: Trata-se de um estudo qualitativo descritivo base de dados de estudo Lilacs,
Scielo, Bireme, biblioteca UNG, virtual, artigos referentes ao estudo. O estudo foi
realizado com familias de autistas da regido da zona Leste de S&o Paulo. O tema
abordado tem relevancia pessoal, pois sendo profissional da area de enfermagem e ja
trabalhando com criancas diagnosticada com Espectro Autista-(TEA) resolvi pesquisar
sobre o tema devido as problematicas por mim enfrentadas, no intuito de obter respostas
relevantes e poder compartilnar com a sociedade e demais profissionais da saude.
Conclusédo: Dentro dessa perspectiva se faz necessario medidas inovadoras para atender
essas familias em suas dificuldades no cuidado dos seus entes queridos com autismo.
Palavra-chave: Familia. Autismo.

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder - ASD is a syndrome that affects the individual's
communication, socialization, and behavior. It can have consequences on learning,
language, interpersonal relationships and interfere in the creation of abilities. Objective:
to analyze the impact of the Diagnosis of Autism on the Family. Method: This is a
qualitative, descriptive study based on Lilacs, Scielo, Bireme, UNG, Virtual library,
articles related to the study. The study was carried out with families of autistic people in
the eastern zone of Sao Paulo. The topic addressed is of personal relevance, as being a
professional in the field of nursing and already working with children diagnosed with
Autistic Spectrum - (TEA) | decided to research the topic due to the problems I faced, to
obtain relevant answers and be able to share with society and other health professionals.
Conclusion: Within this perspective, innovative measures are needed to assist these
families in their difficulties in caring for their loved ones with autism.
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RESUMEN

Trastorno del espectro autista: el TEA es un sindrome que afecta la comunicacion, la
socializacion y el comportamiento del individuo. Puede tener consecuencias en el
aprendizaje, el lenguaje, las relaciones interpersonales e interferir en la creacion de
habilidades. Objetivo: analizar el impacto del Diagndéstico del Autismo en la Familia.
Método: Se trata de un estudio cualitativo, descriptivo basado en articulos de estudio
Lilacs, Scielo, Bireme, UNG library, Virtual. El estudio se realizd con familias de
autistas de la zona Este de S&o Paulo. El tema abordado es de relevancia personal, ya
que soy una profesional en el campo de la enfermeria y ya trabajo con nifios
diagnosticados con Espectro Autista - (TEA) decidi investigar el tema debido a los
problemas que enfrenté, con el fin de obtener respuestas relevantes y poder compartir
con sociedad y otros profesionales de la salud. Conclusion: Dentro de esta perspectiva,
se necesitan medidas innovadoras para ayudar a estas familias en sus dificultades para
cuidar a sus seres queridos con autismo.

Palabra-clave: Familia. Autismo.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um fendmeno intrigante, haja visto
que, do ponto de vista do conhecimento cientifico, tem desafiado a todos que abordam a
tematica (LOURETO e MORENO, 2016). Sendo assim, as primeiras investigacoes
sobre autismo e familia buscaram descrever caracteristicas comuns entre familias com
filhos autistas, cuja finalidade era mapear as interagcdes familiares que agiam de forma
negativa na afetividade e que pudessem promover a incapacidade das relacfes diarias
(HAMER, MANENTE e CAPELLINE, 2014).

O TEA ¢é caracterizado por um comprometimento ténue em diversas areas do
desenvolvimento. Segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais
DSM-5; APA, 2013 e esta inserido com critérios que englobam a comunicacdo e
interacdo social da crianc¢a, além de comportamentos estereotipados proprios do autista,
que se apresentam antes da fase Toddler (Schorn, 2002 apud CONSTANTINIDIS,
SILVA e RIBEIRO, 2018).

As dificuldades pioram quando associadas a prejuizos cognitivos. Isso acontece
porque ha um baixo funcionamento intelectual e adaptativo que impulsionam o
individuo a se comportar de forma inadequada, tendo dificuldade de lidar com situacGes
novas, manifestando comportamento agressivo, auto estimulacao e o baixo desempenho
escolar. Diante dessas condi¢des pode haver aumento de dependéncia para atividades do
dia a dia e a diminuicdo das chances de insercdo escolar e de trabalho (FARO, et al.,
2019).

Quando o diagnostico € dado parece ter um impacto importante na forma que a
familia vai lidar com 0 mesmo, entdo é necessario planejar o modo como iré reveléa-lo
para facilitar a compreensdo das informacdes fornecidas, visando uma melhor aceitacao
por parte da familia e ao mesmo tempo preparando a mesma para o enfrentamento do
problema da crianca (PINTO et al., 2016).
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Observa que no tocante ao autismo s&o necessarios estudos para essa populacado
no tocante a inclusdo social e qualidade de vida. Por outro lado, para aléem da producao
cientifica, politicas publicas de saude devem ser reformuladas para atender essa
clientela garantido em tese o aumento do acesso aos direitos legais destas pessoas
(LOURETO e MORENO, 2016).

A lei n. 12.7646 de 2012 instituiu a Politica Nacional de Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro autista (TEA) considerando tais individuos como pessoas com
deficiéncia para efeitos legais. Ja em 2013, o Ministério da Saude publicou as Diretrizes
de Atencdo a Reabilitacdo da pessoa com TEA, trazendo orientacBes aos profissionais
de saude, enfocando na salude da pessoa com TEA e a de seus familiares, em razdo dos
impactos do diagnostico na dindmica familiar (LOURETO e MORENO, 2016).

Materiais e métodos

Trata-se de uma pesquisa descritiva do tipo exploratéria, com abordagem
qualitativa, que visa buscar informacdes sobre o Impacto do diagndstico na familia dos
autistas moradores da regido da zona leste de Sdo Paulo. A revisdo bibliografica foi
realizada por meio de consulta nas bases de dados de livros, da biblioteca UNG e
Virtual: SCIELO LILACS e BIREME. A busca foi através dos descritores: Autismos,
Enfermagem e Autismos, Impacto na Familia TEA.

A pesquisa qualitativa se preocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado, ou seja, ela trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um
espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos fenbmeno (BONOLI, 2018;
SCHWARTZMAN e ARAUJO, 2011).

Participantes

Foram 22 familias de autistas sendo 16 pessoas do sexo feminino e 6 do sexo
masculino idade variou entre 21 e 52 anos, a respeito do grau de parentesco apareceram
16 maes, 6 pais.
Material

Utilizamos um questionario online com questdes abertas e de multipla escolha.
Local

A pesquisa foi realizada na regido da zona leste de Séo Paulo.
Procedimentos de coleta de dados

A pesquisa foi desenvolvida com base em um questionario elaborado, para 0s
pais, com questdes abertas e de multipla escolha.

Pesquisa de campo
Gréafico 1: Quanto ao sexo dos pais 72,5% (15) sdo do sexo feminino e 27,5% (7) do
sexo masculino
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Sexo
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Elaborado pelos autores, 2020.

Gréfico 2: Quanto a idade dos pais variou entre 21 e 52 anos
Idade

22 respostas
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Elaborado pelos autores, 2020.

Gréafico 3: Quanto ao estado civil 63,6% (14) sdo casados. 4,5% (01) Unido estavel,
13,6% (03) divorciado
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Estado civil
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Elaborado pelos autores, 2020.

Gréafico 4: Quanto ao grau de escolaridade 2 (9,1%) dos participantes tem ensino médio
incompleto, 4 (18,2%) possuem o ensino médio completo, 2 (9,1%) ensino fundamental
incompleto, 5 (22%) concluiram o ensino fundamental completo, 5 (22%) superior
completo e 4 (18,2%) ensino superior
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Elaborado pelos autores, 2020.

Gréfico 5: Quanto a profissdo 7 (31,5%) do lar, 18,1% (04) enfermeira, 18,1% (04)
professor aposentado, 13,6% (02) motorista),13,5% (03) técnico, 9,0% (02) autbnomo
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Elaborado pelos autores, 2020.

Gréafico 6: Quanto ao nimero de filhos 18,2% (4), 4,5% (03), 50% (02), 13,6% (03) e
9,1(02)

Filhos

22 respostas
forn 18 (81.8%

N3O

Talves

Elaborado pelos autores, 2020.

Gréfico 7: Quanto a residéncia 68,2% (15) residem em casa propria,9,1% (02) residem
em casa alugada ,22,7% (05) residem em casa de familiares
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Elaborado pelos autores, 2020.

Gréfico 8: Quanto a distribuicdo familiar 4,5% (01) reside s6
Distribuigao familiar

22 respostas
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famiiae
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7(318%)
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0 5 10
Elaborado pelos autores, 2020.
Grafico 9: Quanto a noticia do diagndstico 68,2% (15) receberam o diagnostico em

consultério médico durante consulta de rotina, 31,8% (07) ndo receberam durante
consulta de rotina
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Como fol dado a noticia do
diagnostico do autismo? Em
consultorio medico durante
consulta de rotina?

22 respostas

Sim 15682

7131 8%)

Nao

Elaborado pelos autores, 2020.

Gréfico 10: Quanto aos servigos que deram o diagndstico 3z% (8) receberam o
diagndstico no CAPS, 22% (05) na APAE, 50% (11) em outros servicos

Em quais servicos?

22 respostas

Caps —8 (36,4%)

Apae

Outros 11 (50%)

0 10 20

Elaborado pelos autores, 2020.
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Gréafico 11: Quanto a reacdo de impacto ao receber a noticia 22% (5) relataram
medo,4,5% (1) culpa,18,2% (4) nenhuma rea¢do,63,6% (14) relataram tristeza

Como foi sua reagao de impacto ao
receber a noticia do autismo?

22 respostas

Medo 5 (22,7%)

14 (63,6%)

Irinteza

1 (4,5%)
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Noenhuma reagio a4.(18,2%)

Elaborado pelos autores, 2020.

Gréfico 12: Quanto as dificuldades encontradas pela familia quanto aos estimulos ao
autismo 18,2% (4) relatam falta de profissionais qualificados, 68,2% (15) relatam
sobrecarga do cuidador, 13,6% (03) relataram falta de aceitacdo propria do autista

Qualis as dificuldades encontradas

pela familia quanto aos estimulos ao

autismo?

22 respostas
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a4 (18,2%)
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0 10 20
Elaborado pelos autores, 2020.
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Gréafico 13: Quanto a necessidade de apoio psicologico para pais de autista 95,5% (21)
acham necessario apoio psicolégico para os pais de autistas, 4,5% (01) acham que ndo
ha necessidade

Acha necessario apoio psicologico
para pais de autista?

22 respostas

Sim 21 (95,56%)

N&o 1 (4,5%)

8] 20 40
Elaborado pelos autores, 2020.

Gréafico 14: Quanto a conduta dos profissionais de salde para dar a noticia do
diagnostico de autismo 31,8% (07) relataram que os profissionais devem ser direto para
dar a noticia do diagndstico de autismo, 68% (15) relatam que os profissionais de saude
devem ter cautela para dar o diagnostico de autismo
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Como vocé acha que deve ser a
conduta dos profissionais de Saude
para dar a noticia do diagnostico de
autismo?

22 respostas

Ser direto

7(31,8%)

lor cautela 15 (68,2%)

0 10 20
Elaborado pelos autores, 2020.

DISCUSSAO

O estudo mostra-nos que 0s participantes variam de 2le 52 anos, sendo
porcentual maior do sexo feminino, e porcentuais maiores casados, 0 grau de
escolaridade superior completo e fundamental incompleto atingiram 0 mesmo
porcentual, mostrando porcentual maior de pais que tem profissdo e menor do lar. Os
entrevistados tém outros filhos, residem em casa prépria, € moram com 4 ou mais
familias. Mostra também que o porcentual maior recebeu diagnostico de TEA durante
consulta de rotina e maior porcentual em servigo privado.

Em nenhum momento houve ambiente preparado para dar a noticia relacionado
ao TEA e nos mostrou que a reacdo de impacto foi de tristeza e que as dificuldades
encontradas pela familia quanto aos estimulos ao individuo com TEA ¢ a sobrecarga do
cuidador.

Eles acham necessario o apoio psicologico aos pais do individuo com autismo e
que os profissionais de saude devem dar a noticia com cautela em ambiente preparado
para esse fechamento de diagnostico.

O estudo deixou claro que os individuos sdo acompanhados ndo apenas por
servigos publicos, mas também por servigcos privados, e que se faz necessario um
ambiente preparado para que seja dada a noticia do diagnostico da sindrome TEA, e que
os profissionais devem dar a noticia com cautela aos pais porque mesmo que tenham
conhecimento quanto ao autismo ainda se faz necessario mais esclarecimentos quanto
aos estimulos necessarios.
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Os pais do individuo tém necessidade de apoio psicoldgico, pois a noticia da
sindrome trouxe tristeza, por quanto os pais esperavam um filho perfeito e com saude
durante os meses de gestacdo, e terdo que se adaptarem a mudancas dos sonhos
planejados e rotina diaria, pois além do individuo com sindrome TEA tem outros filhos
para cuidar, trabalhar, administrar a vida conjugal e social trazendo sobrecarga para o
cuidador.

CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo principal dessa pesquisa era saber como as familias lidam com
estresse causado pelo autismo e a proposta de investigar se estas familias tém sido
assistidas e amparadas em grupos de apoio ou por instituicdes privadas ou pelo poder
publico. Infelizmente nosso objetivo ndo foi a lancado da maneira como idealizamos,
pois, 0 proposito era ter o contato direto com as familias, o que nédo foi possivel realizar,
pois obtivemos indiretamente atraves de pesquisa online.

A rigor alcancamos 0 necessario para entender a dinamica que as familias
passam ao lidar com o familiar com TEA, isso foi enriquecedor para 0 Nno0sSSO
aprendizado, pois quando nos depararmos com a situa¢do no dia a dia, saberemos que
devemos realizar um atendimento terapéutico para o paciente e familia, pois todos os
envolvidos precisam ter o mesmo objetivo, cuidado integral, humanizado e olhar
individual.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

BONOLI, Andrea Werner. Existe mesmo inclusdo escolar no Brasil? Lagarta viva pupa.
2018. Disponivel em http://lagartavirapupa.com.br. Acesso em 01/06/2020.

CONSTANTINIDIS, TC, SILVA, LC, RIBEIRO, MCC. “Todo Mundo Quer Ter um
Filho Perfeito”: Vivéncias de Maes de Criangas com Autismo. Psico-USF, Campinas, v.
23,n.1, p. 47-58, Mar. 2018.

DIVERSA. Incluséo de alunos com autismo na escola: dicas e exemplos para a pratica.
Diversa: educacéo inclusiva na pratica. 2018. Disponivel em
http://www.revistaautismo.com.br/quem-somos. Acesso em 01/06/2020.

FARO, Katia Carvalno Amaral; SANTOS, Rosita Barral;, BOSA, Cleonice Alves;
WAGNER, Adriana; SILVA, Simone Souza da Costa. Autismo e maes com e sem
estresse: analise da sobrecarga materna e do suporte familiar. Psico Porto Alegre, Porto
Alegre, 50(2) 2019.

FERNANDES, Fernanda Dreux Miranda. Familias com criangas autistas na literatura
internacional. Rev. soc. bras. fonoaudiol., S&o Paulo, v. 14, n. 3, p. 427-432, 2009.

HAMER, Bruna Laselva; MANENTE, Milena Valelongo; CAPELLINI, Vera Lucia
Messias Fialho. Autismo e familia: revisdo bibliografica em bases de dados nacionais.
Rev. psicopedagoga, Sdo Paulo, v. 31, n. 95, p. 169-177, 2014.

L REVISTA editorial.revistaeducacaoemfoc@M
r':* Educacao
' em foco



Revista Educag@o em Foco — Volume 8- n.° 14 — Ano - 2020

LOURETO, Gleidson Diego Lopes; MORENO, Soraya Ivon Ramirez. As relacbes
fraternas no contexto do autismo: um estudo descritivo. Rev. psicopedagoga, Sao Paulo,
v. 33, n. 102, p. 307-318, 2016.

MARQUES, Mario Henriques; DIXE, Maria dos Anjos Rodrigues. Criangas e jovens
autistas: impacto na dinamica familiar e pessoal de seus pais. Rev. psiquiatr. clin., S&o
Paulo, v. 38, n. 2, p. 66-70, 2011.

MEDINA, Vilma. A familia de uma crianca autista. Guia infantil. 2018. Disponivel em:
http://br.guiainfantil.com/autismo/160-a-familia-de-uma-crianca-autista.html.  Acesso
em 01/06/2020.

PINTO, Rayssa Naftaly Muniz; TORQUATO, Isolda Maria Barros Torquato, COLLET,
Neusa; REICHERT, Altamira Pereira da Silva; SOUZA NETO, Vinicius Lino;
SARAIVA, Alynne Mendonga. Autismo infantil: impacto do diagndstico e repercussdes
nas relacOes familiares. Rev. Gaucha Enferm., Porto Alegre, v. 37, n. 3, e61572, 2016.

SALVADOR, Nilton. Vida de autista... E eles cresceram. Rio de Janeiro: Wak Editora,
2013.

SCHULTZE, Silvana. Meunomenai. Relatos de maes de criancas com autismo
descrevem estresse luto sobrecarga e medo do futuro. Disponivel em:
http://meunomenai.com/2013/10/11/relatos-de-maes-decriancas-com-autismo-
descrevem-estresse-luto-sobrecarga-e-medo-do-futuro. Acesso em 01/06/2020.

SCHWARTZMAN, José Salomio; ARAUJO, Ceres Alves de. Coordenadores.
Transtornos do Espectro do Autismo. S&o Paulo: Memnon, 2011.

SILVA, Ana Beatriz Barbosa; GAIATO, Mayra Bonifacio; REVELES, Leandro
Thadeu. Mundo singular: entenda o autismo. Rio de Janeiro: Objetiva, 2012.

SURIAN, Luca. Autismo: Informacbes essenciais para familiares, educadores e
profissionais da saude. Trad. FERRANTE, Cacilda Rainho. Sdo Paulo: Paulinas, 2010.

TABACHI, Dalva. Mae, me ensina a conversar: vencendo o autismo com amor. Rio de
Janeiro: Rocco, 2006.

TABACHI, Dalva. Mae, eu tenho direito! — Convivendo com o autista adulto. Rio de
Janeiro: Rocco, 2013.

— ———————————————————————————
e REWEISYA editorial.revistaeducacaoemfoc@gmail.com Pégina 13
r':* Educacao
' em foco



