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RESUMO

O transtorno do espectro Autista (TEA) pode ser considerado um disturbio do
neurodesenvolvimento, com seus primeiros sintomas emergindo em média aos 3
anos de idade e sendo visualizados primeiramente pelos cuidadores. Por ser um
transtorno que afeta de forma integral o cotidiano familiar e diretamente a saude
mental do cuidador, € essencial o estudo e a manutencdo da mente saudavel desse
cuidador, ja que existe uma legitima correlagdo entre o bem-estar da crianga e o de
quem estiver ao seu redor.

Devido a esses fatores o objetivo primario do estudo visa investigar como o
tratamento de Autismo em criangas pode afetar no bem-estar dos cuidadores. Essa
pesquisa se utilizou da Revisdo metodologica de literatura onde foram utilizados
como base estudos on-line, livros acerca do assunto e sites. E necessario o foco
nesta investigagdo para que a qualidade de vida e a relagdao do cuidador com a
crianga possa ser de grande valia para sua boa adaptagao e evolugao futura.

Palavras chaves: Cuidadores; Transtorno do Espectro Autista; Impactos
psicossociais.



RESUMO EM LINGUA ESTRANGEIRA

Autism Spectrum Disorder (ASD) can be considered a neurodevelopmental disorder,
with its first symptoms typically emerging around the age of 3 and being initially
noticed by caregivers. As it is a disorder that profoundly affects family life and directly
impacts the mental health of the caregiver, studying and maintaining the caregiver's
mental well-being is essential, given the legitimate correlation between the well-being
of the child and those around them.

Due to these factors, the primary objective of this study is to investigate how the
treatment of Autism in children can affect the well-being and mental health of
caregivers. This research employed a literature-based methodology, utilizing online
studies, books on the subject, and websites as sources. Focusing on this
investigation is necessary to ensure that the caregiver's quality of life and their
relationship with the child can greatly contribute to their successful adaptation and
future development.

Keywords: Caregivers; Autism Spectrum Disorder; Psychosocial impacts.
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1 INTRODUGAO

O transtorno do espectro autista (TEA) vem sendo cada vez mais estudado e
se tornado mais relevante em nossa sociedade atual, principalmente quando se trata
da evolugdo no diagndstico. O Centro de controle de Prevengao e Doengas (CDC),
aponta que em 2020 a prevaléncia de TEA em criangas se definia por 1 em cada 36
criancas de 8 anos sao autistas nos Estados Unidos, o que significa 2,8% da
populagcdo. No Brasil ainda ndo se tem dados precisos mas segundo o mesmo

orgao, poderia ter cerca de 5,95 milhdes de autistas no Brasil (2023).

O TEA pode ser definido como um disturbio do neurodesenvolvimento, muito
caracterizado por dificuldades na comunicagao e interagdo social, comportamentos
repetitivos, estereotipias, desenvolvimento atipico entre outros, com os primeiros
sinais, podendo ser notados a partir dos primeiros meses de vida da crianca pelos
familiares. Porém o diagnostico sé é realmente estabelecido em média aos 5 anos
de idade, podendo ser classificado em 3 niveis a depender do grau de necessidade

de suporte do transtorno apresentado (DSM-V, 2013).

Segundo Evéncio (2019, p. 240), os niveis de suporte sao definidos como:
“Pouca ajuda: Nivel 1 ou leve; Ajuda substancial: Nivel 2 ou moderado; Ajuda muito
substancial ou total: Nivel 3 ou severo”. Portanto os niveis de suporte podem ser
especificados de acordo com a participagao ativa de seus cuidadores e profissionais,
além disso o desenvolvimento mental e fisico da crianga pode ser aprimorado de

acordo com a colaboragdo dos mesmos.

O diagndstico de criangas com TEA vai muito além de um codigo no DSM, ja
que € algo que modifica todo o convivio familiar desde o diagnostico até o
tratamento. Inicialmente os primeiros sinais sao visualizados pelos pais, sobre isso
Mapelli et al. (2018, P. 2) comentam, “a familia € o primeiro ambiente de socializagao
da crianca e o contexto primario de seu cuidado; tendo a potencialidade de acolher
suas necessidades, com vistas ao suporte e promog¢ao de seu potencial de
desenvolvimento”. Com o aparecimento desses sintomas iniciais traz aos cuidadores

niveis de inseguranga, medo, ansiedade e culpa.
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Como o TEA afeta e influencia diretamente no desenvolvimento da crianga
interferindo no desempenho regular de atividades em diversas areas, entre elas o
contexto educacional, sendo assim as mesmas podem ser consideradas criangas
portadoras de uma deficiéncia. Acerca do nascimento de criangas com deficiéncia,
Febra discorre (2009, p. 22):

O nascimento de uma crianga com deficiéncia é um acontecimento
inesperado e dramatico, que pode afetar fortemente a organizagéo estrutural
de um sistema familiar. Se a familia ndo for capaz de responder
positivamente a este acontecimento, adaptando os padrdes de relagéo e a
sua proépria estrutura, de forma a encontrar novas formas de equilibrio, pode

entrar em ruptura e tornar-se numa familia disfuncional.

A auséncia de uma estrutura adequada desempenha um papel crucial no
desenvolvimento ja que o maior vinculo de uma crianga em seus primeiros anos de
vida € com os pais. O tratamento do autismo ndo € dado para a obtengdo de uma
cura e sim de uma melhor qualidade de vida, pensando nisso & necessario que 0s
pais também possuam um acompanhamento psicoterapico, com o intuito de auxiliar

no manejo e aceitacado do transtorno e questdes apresentadas pelos familiares.

Desta forma, € notavel a importancia do olhar para a influéncia dos
cuidadores na vida e desenvolvimento destas criangas, devido a esta questédo a
pergunta norteadora deste trabalho foi definida desta maneira: De que forma o
tratamento do autismo em criangas pode afetar no bem-estar e na sobrecarga dos

cuidadores?

Tendo como base a pergunta norteadora, foi levantada a hipotese de que: A
presenca dos pais no processo de diagndstico e tratamento do TEA € de extrema
importancia, levando em conta que o mesmo é tratado de forma multidisciplinar e
integrativa, portanto é necessario, para além das terapias, acompanhamento escolar
e estimulos também no ambiente familiar, tendo em consideragao que € onde as
criangas passam maior parte de seu dia. tendo isso em vista a saude mental dos
cuidadores de criangas com TEA pode ser influenciada pela interagcdo complexa
entre a sobrecarga enfrentada ante a quantidade de novas demandas exigidas,

assim como a auséncia de conhecimento sobre o transtorno, abandono social pelos
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cuidadores, além dos sentimentos de culpa e ansiedade que podem comecar a

aparecer.

A realizacdo deste estudo se justifica pela importancia de trazer um novo
olhar para a parentalidade atipica, além de seu enfoque diferenciado para além do
TEA, se direcionando para os cuidadores dessas criangas em sua subjetividade, na
forma como ele se vé e como € visto socialmente, sendo assim, analisar sua
importancia e como ele pode impactar no tratamento da crianga. Cuidadores que
muitas vezes se reduzem ou se anulam apenas ao papel de cuidadores esquecendo
de suas individualidades, além de abordar a importancia do profissional de
Psicologia na restituicdo dessa subjetividade perdida e no apoio a aceitagdo da

crianga com transtorno.
2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral

e Investigar como o tratamento de autismo em criangas pode afetar no

bem-estar dos cuidadores.
2.2 Objetivos especificos

e Identificar as principais queixas e sintomas apresentados pelos cuidadores de

criangcas com TEA;

e \Verificar a forma que o manejo do autocuidado do cuidador influencia no

tratamento da crianca com TEA;

e Analisar os desafios enfrentados pelos cuidadores no tratamento de criancas
com TEA.
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3 REFERENCIAL TEORICO
PRIMORDIOS DO TEA

Antes de entender o que é o autismo propriamente dito é necessario
conhecer sua histéria e como as pesquisas e teorias se alteraram com o passar do
tempo. Uma das primeiras pesquisas relacionadas ao TEA foi feita pelo psiquiatra
Leo Kanner em 1943, com a publicagao de sua obra chamada "Disturbios Autisticos
do contato afetivo”, onde de acordo com seus estudos foi percebido um isolamento
persistente durante a primeira infancia e um desejo de manutengdo das mesmices.
Além de notar problemas na comunicagao e dificuldades de socializagdo.(Kanner,
1943)

Mesmo com a evolugdo de suas pesquisas, Kanner ndo conseguia obter
conclusdes concretas sobre as “causas” do autismo, tentando relacionar o TEA com
a personalidade do pais que em sua maioria eram distantes, bem sucedidos e super

estimulavam as criangas. Sobre isso Kanner (1943 P. 250) discorre:

A questdo que se coloca é saber se, ou até que ponto, esse fato contribuiu
para o estado da crianga. O isolamento autistico extremo destas criangas
desde o principio de sua vida torna dificil atribuir todo esse quadro

exclusivamente ao tipo de relagbes parentais precoces com nossos

pacientes.

Para Kanner, as criangas autistas possuem um mundo e universo proprio e
que nao é compartilhado com as pessoas, para ele as criangas apresentam
dificuldades de comunicagao e socializagao, caracteristicas essas que perduram até
os dias atuais. Em 1944, a Sindrome de Asperger foi identificada por Hans
Asperger, que atualmente é considerada parte do Transtorno do Espectro Autista,
ligado principalmente a interagdo social, comunicagao verbal e nao verbal, sendo
definido como nivel 1 de necessidade de suporte com sintomas menos graves.
Sobre as dificuldades de interagbes sociais e comunicagdo, Tony Attwood
argumenta que “Eles sdo capazes de se lembrar de tudo, menos do que é mais
importante: a atitude emocional do interlocutor, a intengdo oculta, o que nao é

expresso em palavras."
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Apenas em 1978, com a teoria de Michael Rutter o autismo passou a ser visto
como disturbio do desenvolvimento cognitivo, sendo considerado um transtorno
independente e dissociado da esquizofrenia. Rutter em sua teoria também postulou
a existéncia de quatro critérios diagnosticos sendo eles: atrasos e dificuldades
sociais, dificuldades de socializagdo, comportamentos atipicos como estereotipias e

maneirismos, com sintomas presentes desde os 30 meses (Rutter, 1978).

Lancado em 1988 o sucesso de Bilheteria Rain Man foi o pioneiro a ter como
protagonista um personagem com autismo. Justamente por ser o primeiro do
género, o filme trouxe bastante visibilidade e conscientizagao acerca do TEA, porém
também contribuiu com a informacao incorreta fortalecendo esteredtipos de que

todas as pessoas com autismo possuem uma inteligéncia acima da meédia.

Nos anos 2000, os estudos de Andrew Wakefield acerca da vacinagao da
triplice viral (SCR ou MMR) em criangcas para a revista The lancet, mostrou
conclusées de que sua utilizacido poderia causar autismo nas mesmas levando em
conta que segundo ele a MMR poderia causar uma inflamacgao no cérebro levando
assim ao autismo. Segundo a BBC News (2017) por conta da afirmagao de
Wakefield:

Na Europa, uma epidemia de sarampo resultante da queda da imunizagao
teve ao menos 500 infectados no primeiro trimestre deste ano e deixou as
autoridades em alerta. Em resposta, paises como Itdlia e Alemanha

passaram a discutir punicoes para quem deixe de vacinar seus filhos.

Apbs a descoberta de evidéncias comprovando a ma conduta cientifica,
conflito de interesses e manipulagcdo de dados coletados de Andrew, o mesmo
perdeu seu registro médico e a revista The Lancet se retratou em 2010 pela

publicagado da referida pesquisa.

Pensando em tornar mais acessivel as informagdes acerca do autismo e
chamar ateng¢ao da populagéo geral, auxiliar na identificacdo dos sintomas e diminuir
os preconceitos acerca do TEA, a Organizagdo das Nag¢des Unidas - ONU em 2007

instituiu no dia 02 de abril o Dia Mundial da Conscientizagdo do Autismo (Onu, 2007)

Com isso, pode-se ter um pequeno panorama sobre a construcao histérica do TEA e

como as ideias se modificaram com o passar dos anos e algumas das conquistas
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obtidas, no entanto se faz necessario a conceituacdo sobre o TEA e como ele pode

ser diagnosticado em criangas.

CONCEITUANDO O AUTISMO

A palavra autismo deriva do grego autos, que diz respeito a si mesmo,
abrangendo sua existéncia enquanto ser humano, remetendo a ideia do mundo
unico das pessoas com autismo e sua facilidade de viver nesse mundo isolado, de

certa forma nao tendo interesse no mundo exterior.

O Transtorno do Espectro Autista pode ser definido por perturbagdes do
neurodesenvolvimento, o mesmo é marcado por trés caracteristicas principais que
podem agir isoladamente ou em conjunto, segundo Varella (2014) elas séo:
“dificuldades de comunicagao por deficiéncia no dominio da linguagem e no uso da
imaginacao para lidar com jogos simbdlicos, dificuldade de socializagéo e padréao de

comportamento restritivo e repetitivo.”

Como pode-se notar no processo de desenvolvimento, os primeiros sinais do
TEA comegam a aparecer desde muito cedo em média aos 2 ou 3 anos de idade
sendo predominantemente notado por seus cuidadores ou no contexto educacional.
Em sua maioria, os sintomas sao caracterizados por atrasos tanto no
desenvolvimento da fala, quanto social e comportamental. Sobre isso, o Ministério
da Saude (2020, P.18) afirma que "O desenvolvimento da comunicagéo social e da
linguagem é, frequentemente, um dos aspectos mais afetados no TEA, e os sinais

de atraso podem ser observados desde a infancia".

O TEA foi nomeado dessa forma por causa de sua vastidao de caracteristicas
e por ser a unido dos transtornos do desenvolvimento que anteriormente eram
classificados separadamente como por exemplo a sindrome de Asperger, sendo
assim podendo abranger melhor as necessidades e especificidades de cada
individuo em particular e unindo transtornos que tém caracteristicas similares
trazendo a variabilidade de niveis e gravidades (American Psychiatric Association,
2013).
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Ainda se faz perceptivel a existéncia de diferentes niveis de necessidade de
suporte, por isso em 2013 a American Psychiatric Association (APA) criou um
protocolo de diagndstico que inclui e delimita o autismo em 3 niveis de necessidade
de suporte, posteriormente essa classificagao foi incluida no DSM-5. De acordo com
a APA, (2013, P. 50):

Os niveis sdo: TEA com suporte necessario, TEA com suporte substancial e
TEA com suporte muito substancial. Essa classificagdo tem como objetivo
orientar o suporte e o tratamento individualizados, considerando as

necessidades especificas de cada pessoa com TEA.

A classificacdo dos 3 niveis de suporte existentes no TEA servem para
direcionar e orientar o tipo de assisténcia que sera necessario no tratamento. Nao
existe causa especifica para o autismo, porém alguns estudos apontam que a
predisposicao genética pode ser um dos fatores de risco, além de estresse na
gravidez e complicagdes no parto. De acordo com Amaral e Dawson (2015, P. 3), “o
TEA ¢é considerado um transtorno multifatorial, com contribuigbes genéticas,

neurobioldgicas e ambientais.”

Apesar da maioria dos estudos apontarem para causas genéticas e
ambientais, os pais de criangas com TEA sentem-se muito culpados, responsaveis e
inseguros pelo transtorno. Justamente por isso é fundamental conceituar quem sao

os cuidadores dessas criangas e como o transtorno afeta suas subjetividades.
CUIDADORES DAS CRIANCAS COM TEA

Os cuidadores de criangas com TEA em sua maioria podem ser
caracterizados pelos pais, irmaos e parentes proximos, sendo eles, os primeiros a
identificarem que algo diferente estd acontecendo com as criangas. Desta forma,
realizando um papel fundamental no acesso aos profissionais para realizar uma

avaliagao diagndstica para a intervencgao ser feita da forma mais precoce possivel.

No momento do diagnostico, muitas coisas passam na cabega dos pais e
algumas delas vem do fato de toda a expectativa que se é colocada durante a
gravidez e no ato de conceber a crianga, principalmente tendo em vista o fato de que
o TEA geralmente é diagnosticado em média aos 5 anos de idade. Sobre isso
Pereira, (2015, P. 23) discorre:
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O diagnéstico do TEA traz consigo uma série de emogdes e desafios para a
familia, especialmente para os pais, que muitas vezes precisam lidar com a
incerteza em relagdo ao futuro do filho, além de possiveis dificuldades
financeiras e emocionais decorrentes do acompanhamento necessario para o

tratamento.

A crianga antes de nascer é idealizada de forma perfeita por seus pais, sem
anomalias. O nascimento de uma crianga com autismo quebra essa expectativa e
faz com que os pais se vejam em uma situacdo que ndo havia sido pensada

anteriormente confrontando tudo que foi planejado e pensado por eles.

O diagnodstico dessa crianga traz consigo uma carga emocional nunca
pensada pelos pais, fazendo com que eles confrontem diretamente toda expectativa
criada acerca da crianga, carregado de frustracdo, angustia, medo, insegurangas e

luto. sobre isso Silva e Bosa (2015, P.109) argumentam:

Os pais passam por um processo de luto pela perda da crianga saudavel que
esperavam ter. E comum que, ao receberem o diagnéstico de autismo, eles
apresentem sentimentos de negacgao, culpa, tristeza, raiva, desesperanga e
medo. Eles podem ficar frustrados com as expectativas nao realizadas, se
sentirem desorientados e desamparados diante da complexidade do autismo,
além de enfrentarem o desafio de aceitar e lidar com as necessidades

especiais de seus filhos.

Como o diagnéstico, inicio do tratamento e terapias os pais comegam a
entender de forma mais eficiente acerca do transtornos e compreender melhor seus
filhos, consequentemente aprendendo a lidar melhor com eles. Vale ressaltar que é
de extrema importancia a participacdo dos pais no processo de tratamento, pois eles
realizam um papel importantissimo na criagdo de estratégias de intervengcao e no

apoio da crianga propriamente dito.

Além do fato de que a participacdo dos pais pode auxiliar na criagao de
vinculo tanto com o cuidador, quanto com o profissional a fim de promover um
ambiente mais seguro e confortavel para a crianga. Segundo Gomes e Baptista
(2015), "a colaboracédo dos pais no processo de intervencgao, além de permitir uma
maior adesdo as estratégias propostas, também contribui para uma maior eficacia
no tratamento, uma vez que os pais conhecem bem as necessidades e preferéncias

de seus filhos".
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Porém, durante o processo de tratamento de criangas com TEA os
cuidadores acabam se privando de momentos de autocuidado e bem-estar
renunciando totalmente de sua individualidade e focando apenas nas necessidades
da crianga. Fazendo com que haja um acumulo de carga emocional que se reflete

em todo contexto familiar.

Por isso existe a necessidade que ndo apenas a crianga passe por tratamento
psicoterapico, mas que seus cuidadores também sejam acompanhados e possuam
um espaco onde possam falar dos seus anseios, medos, insegurangas. Com esse
apoio toda familia permanece estruturada e a carga se torna mais leve, a crianga
pode se desenvolver e explorar suas habilidade com o auxilio dos profissionais e a

familia aprende a melhor forma de manejo com a crianca.

Por n&o possuir cura o TEA é um transtorno de longa data sendo assim o
acompanhamento deve ser feito de forma continua, desta forma percebemos como
a atuacao do profissional de Psicologia é vital para o tratamento e bem estar da
pessoa com TEA ja que a terapia e 0 acompanhamento se tornam assiduos para a

melhor qualidade de vida do individuo.
4 DELINEAMENTO METODOLOGICO

Para a construcdo da presente pesquisa, utilizou-se de ferramentas
qualitativas. Segundo Lakatos e Marconi (2010) “Consiste na observagao de fatos e
fendmenos tal como ocorrem espontaneamente, na coleta de dados a eles
referentes e no registro de variaveis que se presumem relevantes, para analisa-los”.
Sendo assim, enfatizando os aspectos que ndo podem ser quantificados, ou seja,
nao podem ser contabilizados a pesquisa qualitativa examina e trabalha com as
evidéncias, dados verbais, documentais e visuais com o objetivo de dar

profundidade aos dados e fenbmenos estudados.

Essa pesquisa utiliza-se da revisao sistematica de literatura que consiste em
um tipo de estudo que tem como objetivo buscar trabalhos iniciais, construidos de
outras formas e relacionados com a questao especifica da pesquisa, sendo assim, a
revisao sistematica tem o dever de reunir pesquisas e ideias de varios estudiosos e
cientistas sobre o mesmo tema e realizar uma espécie de exame onde deve-se ter

base nisso para construir um novo trajeto de pesquisa.
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A base de dados utilizada foram sites: Google académico e Scielo. Os
descritores séo utilizados para dar um ponto de foco a sua pesquisa a fim de obter
resultados relacionados e equivalentes ao seu projeto. Os descritores utilizados

foram: “cuidadores”; “Transtorno do Espectro Autista”; “impactos psicossociais”. Os

presentes descritores fazem parte da Biblioteca virtual em Saude.

Além dos descritores utilizou-se o0s seguintes critérios de incluséo:
Publicagdes no idioma Portugués; datados de 2013 a 2023; artigos de revisdo. Ja
para os critérios de exclusao foram definidos como crivo de avaliagédo: artigos que
nao estivessem de acordo com a tematica, artigos que ndo estivessem disponiveis
de forma gratuita e artigos que nao estivessem de acordo com os critérios de

inclusdo citados anteriormente.

A analise foi realizada por etapas, a primeira delas se deu no processo de
delimitacdo onde os descritores foram analisados a partir da base de dados recebem
em retorno uma grande quantidade de artigos. Dessa forma com o intuito de
selecionar e separar as publicagbes que tivessem relevancia para a proposta da
pesquisa, retirando obras que ndo se encaixassem nos critérios de inclusao e

exclusdo.

A segunda parte foi realizada por meio da leitura dos titulos com o propdsito
de verificar se as publicagdes que haviam sido selecionadas estavam condizentes
com a tematica proposta da pesquisa, tendo em vista que em seu suprassumo
estavam diretamente ligadas a tematica do Autismo, porém com outras
especificagcbes como por exemplo o TEA durante o periodo do Covid19 ou o
Transtorno do ESpectro Autista ligado a areas da Fisioterapia e Nutricdo. Ja na
terceira e ultima etapa se deu pela leitura mais apurada e reflexiva das publicagdes

anteriores.

Com base na pesquisa inicial foram encontrados o total de 2.310 artigos na
base de dados do google académico, ja na Scielo foram um total de 1.165.593. Com
os critérios de inclusao ja aplicados diretamente nos filtros dos bancos de dados,
sendo eles artigos de revisdo, idioma portugués e publicagbes datadas de 2013 a
2023, esses artigos foram restringidos para 642 na Scielo e 139 no Google

Académico.
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A partir dessa etapa inicial e automatizada pelo sistema, a segunda etapa se
deu de forma mais manual onde foi realizada a leitura dos titulos e tematicas
principais apresentadas, por meio disso os 642 da Scielo foram descartados por nao
se encaixarem com a presente pesquisa, 0os presentes artigos se encaixavam em
alguns dos descritores, porém seguiam linhas totalmente oposta em relagdo ao seu

foco principal.

Com base nisso restando apenas a base de dados do Google académico
para analise aprofundada sendo ela representada mais claramente no fluxograma

abaixo, sendo representada pela figura 1.

Figura 1 — Fluxograma de pesquisa

Pesquisa de artigos dos ultimos 10 anos
(2013- 2023), a base de dados do Google
académico com as palavras chaves:
“‘cuidadores”; “Transtorno do Espectro
Autista”; “impactos psicossociais”.

ﬂ

139 artigos encontrados — 1  excluido por ser
ﬂ datado antes de 2013.

) 125 artigos excluidos a

138 artigos restantes — |partir da leitura dos

ﬂ titulos.

14 artigos restantes : 9 artihgos excluidos apos
a leitura de resumos,
ﬂ introducao e conclusao

5 artigos selecionados
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Fonte: autoria prépria, 2023.

Portanto, ao todo, foram selecionados 5 artigos que apresentaram
metodologia adequada dentro do padrao de critérios estabelecidos para compor o

presente estudo.
5 RESULTADOS

O quadro abaixo diz respeito a uma sintese dos materiais encontrados que foram

utilizados para a construgao das discussoes.

Autor/Ano Tipo Titulo Objetivos | Resultados | Considerag
oes finais
Gomes, P. T| Artigo | Autismo no | Descrever Segundo os | Conclui-se
.M.; Lima,L. Brasil, os desafios | autores, que o TEA
H.L.; Bueno, desafios encontrados | mostra-se a | exerce forte
M. K. G familiares e | pelas sobrecarga | influéncia na
Araujo, L. A;; estratégias de | familias na | emocional dinédmica
Souza, N. M. superagao: convivéncia | dos pais | familiar com
2015 revisao com como um | sobrecarga
sistematica criangcas dos dos
portadoras | principais cuidadores,
de desafios geralmente
transtorno encontrados | da mae. O
do espectro | pelas Sistema
autista familias, Unico  de
(TEA) no | inclusive Saude
Brasil e as [ com grande | necessita
estratégias | tensao prover
de sobre as | cuidado
superagao maes. integral,
empregadas | Dentre  os | longitudinal
fatores e
relacionado | coordenado
S ao |visando o
estresse fortaleciment
estao: o do bindmio
postergacgao | paciente-fa
diagnodstica, | milia e o
dificuldade | pleno
de lidar com | desenvolvim
o] ento e
diagnodstico | insergao
e com os |destas
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sintomas criangas na

associados, | sociedade.

acesso

precario ao

servico de

saude e

suporte

social.

Dentre as

estratégias

de

superagao

destacaram-

se: troca de

informacoes

entre as

familias

afetadas e

assisténcia

integralizad

a da rede

de saude no

atendimento

do paciente

e suporte a

familia
Oliveira, E. Artigo | A  Dinamica | Compreend | Para os | Conclui-se
N.; Silva, A. Familiar diante | er a | autores, a|que a
M. de P, da Pessoa | dindmica dinamica analizar
Ribeiro, M. com familiar familiar do | dinédmica
A.; Lopes, R. Transtorno do | diante das |[grupo em | familiar
E.; Queiroz, Espectro pessoas estudo diante
. F.R; Autista. com apresentou |do autismo
Furtado, J. Transtorno | modificacbe | torna-se
P.R. X, do Espectro | s fundamental
Oliveira, L. Autista. significativa |, uma vez
da S, s apos o |que a
Felipe, A. T. diagndstico | atencédo a
P. 2018 de autismo, | saude e

bem como o | direcionada

sentimento | somente

de aflicdo, | para a

culpa, pessoa com

inseguranga | autismo e o

e cuidador,

impoténcia | este, muitas

diante  da | vezes,

revelacao esquecido e

do sobrecarreg
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diagndstico.
Foi
observado
também,
alteracdes
na rotina da
familia, tais
como o
desligament
o) do
emprego, a
intensa
dedicacéao
aos
cuidados
prestados, a
restricdo ao
lar, a busca
de escolas
e
associacoes
de apoio, o
impacto
financeiro e
0 aumento
da
religiosidad
e.

ado de
responsabili
dades. O
estudo
colabora
para que as
instituigdes,
profissionais
da saude e
familiares
ressignifique
m o cuidado
a essa
clientela, o
que propde
a visibilidade
do cuidador.

Costa, P. G
de L. da;
Santos, L. F.
dos S,
Santos, M. F
dos, 2018

Artigo

Estresse
parental de
criangas com
Transtorno do
Espectro
Autista: uma
revisao teodrica

Compreend
er a
dindmica
familiar
diante
pessoas
com
Transtorno
do Espectro
Autista.

das

As autoras
trazem um
olhar para
como a
figura
feminina,
geralmente
as maes,
sao as que
mais sofrem
com o]
estresse de
individuos
com TEA,
justa

mente
porque elas
sao as que
mais
cuidam

e tal

Conclui-se
que faltam
mais
estudos
para avaliar
sobre o]
impacto do
estresse na
vida de
cuidadores
de
individuos
com TEA e
também
sobre
pesquisas
que
investigam a
eficacia de
programas
de
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estresse intervengao
afeta a vida | para reduzir
social 0 estresse
e afetiva | dessa
dos populacio.
cuidadores
de maneira
geral.
Chaim; Artigo | Qualidade de | Analisar a Para a Conclui-se
Grossi; vida dos produgao autora, os que os
Neto: cuidadores de | cientifica pais dos estudos
Pereira; , pacientes com | publicada autistas relacionados
2018 transtorno do | nos anos de | apresentam | com a QV
Espectro 2016 e 2017 | niveis mais | de
Autista: Uma sobre a elevados de | cuidadores/p
revisao de tematica. estresse, ais de
literatura ansiedade e | criangas
depressao. |com TEA,
frequenteme
nte,
descrevem
0S prejuizos
relacionados
aos fatores
psicoldgicos,
em especial
ao nivel
exacerbado
de tensdes e
estresse,
aumentando
, inclusive, a
potencialida
de parao
desenvolvim
ento de
transtorno
depressivo
e/ou de
ansiedade.
Bastos, S.F. Artigo O Sofrimento | Descrever e | Os autores | Conclui-se
; Psicoldgico discutir as | apontam que os pais
Oliveira, R. dos pais ou | relagcdes para ajlou
de R.; cuidadores de | entre instabilidade | cuidadores
Sardinha, L. criancas com [ sofrimento emocional podem
S; Lemos, V. transtorno do | psicolégico | nos pais ou | precisar do
de A, 2019 Espectro  do | dos pais ou | cuidadores | apoio da
Autismo cuidadores | de criangas | familia
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diante da
crianga com
transtorno

do espectro
do autismo.

com
autismo.
podendo ser
visualizado
por
periodos de
questionam
ento,
duvidas e
incerteza
normalment
e impactam
0S pais ou
cuidadores
por nao
saberem
lidar com o
comportame
nto da
crianga

extensa,
bem como
de uma
escuta
terapéutica
para lidar
com

suas
questdes
diante do
cuidado
parental
com o filho
(a), e assim,

ressignificar
essa nhova

realidade e
dispor de

um
tratamento
multidisciplin
ar adequado
para o]
desenvolvim
ento da

crianca com
o Transtorno
do Espectro
do

Autismo.

Fonte: autoria prépria, 2023

6 DISCUSSOES

Os estudos selecionados foram analisados seguindo em concordancia aos

objetivos desta pesquisa, sendo eles: Investigar como o tratamento de autismo em

criancas pode afetar no bem-estar e saude mental dos cuidadores; Verificar de

forma o manejo do autocuidado do cuidador influéncia no tratamento da crianga com

TEA; Analisar os desafios enfrentados pelos cuidadores no tratamento de criangas

com TEA.

Seguindo em concordancia aos objetivos apresentados, a fim de explana-los

na medida em que colaboram para compreensao da forma como o TEA influencia na

saude mental dos cuidadores de criancas com TEA. Levando isso em consideracgao,
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a presente discussao adotara a seguinte ordem: 1. Transtorno do Espectro Autista,
2. Conceituando quem sao os cuidadores de criangas com TEA e as principais

dificuldades apresentadas por eles 3. Ajustamento familiar frente ao diagnéstico.
6.1 Transtorno do Espectro Autista

Para iniciar precisamos conceituar o que seria o Transtorno do Espectro

Autista para cada um dos autores e obras que serdao aqui explanadas.

Segundo Oliveira. et al. (2018) o TEA é um transtorno que afeta a capacidade
de comunicacdo, de socializacdo e de comportamento dos individuos. Podendo
afetar e interferir em condic¢des fisicas e mentais,como posi¢ao na sociedade, modo

de vida, relacionamentos com familiares e pessoas no geral.

Para Chaim. et al. (2018), o autismo ¢é definido por uma alteragao
neurodesenvolvimento que comega a se manifestar no inicio da infancia e que traz
indagacgdes importantes para o ambito cientifico por se tratar de um transtorno que

abrange 1% da populacéo, ndo apresentando causa etioldgica definida.

Segundo Gomes. et al. (2015), o TEA pode ser considerado uma sindrome
neuropsiquiatrica caracterizada pelos déficits de comunicacado e interagdo social,
padrées comportamentais repetitivos e estereotipados e um repertério restrito de
interesses e atividades. Para os autores essas diferencas podem ser percebidas em
médias a partir dos 3 anos de idade e persistem durante a fase adulta, sendo ele o
tipo de transtorno global do desenvolvimento de maior relevancia devido a sua

elevada prevaléncia.

Para Bastos. et al. (2019), o TEA pode ser considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento que afeta a linguagem, a comunicagao e a interagao social,
sendo divididos em graus: leve, moderado e severo. Nao possui causa definida,
porém apontam ligacbes com fatores genéticos, lesbes cerebrais, infec¢des ou
doengas metabdlicas. Ja os autores Costa, Santos e Santos (2018), em sua obra,

nao trouxeram sua visao acerca do que poderia ser definido o TEA.

Entretanto com base na visao dos outros autores pode-se perceber diversas

similaridades para com a definicdo do TEA, trazendo luz a pontos importantes com
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suas visbes como os principais sintomas, idade inicial de aparicdo do sintomas e
implicagdes que ele tem no individuo tanto fisica como mentalmente, nos aspectos

principais de seu cotidiano.

6.2 Conceituando quem sao os cuidadores de criangas com TEA

E importante conceituar quem s3o os cuidadores principais de criangas
inseridas no espectro, sendo assim com base nas pesquisas de Bastos. et al.
(2019), ficou claro a instabilidade emocional nos pais ou cuidadores de criangas com
autismo. Tendo a relagdo caracterizada por duvidas e incertezas que impactam no
fato dos cuidadores nao saberem lidar com o comportamento da crianga. Para
Bastos. et al., a descoberta do autismo ocasiona nos pais um forte abalo psicolégico,
um sofrimento, pois o ideal do filho perfeito € destruido, sendo definido por eles

como um processo de luto.

Segundo os autores, os pais e cuidadores tendem a sentir uma carga de
emocgdes, como tristeza, raiva e angustia. Podendo ser seguidos de uma carga
emocional e fisica, tendendo segundo eles a recair de forma mais intensa para as

maes, que historicamente ja possuem o papel de cuidar de seus filhos.

Ja os autores Costa, Santos e Santos (2018), definem como cuidadores
principais qualquer pessoa que tem contato mais intimo com a crianga, podendo ser
definido pela mae, o pai, a avo ou outro cuidador que a substitua na familia. Para
eles, os cuidadores encontram alteracbes na dinamica familiar direcionando a
atencdo a pessoa com TEA e suas necessidades, como as idas a terapias, restricao

em eventos sociais e familiares.

Ainda para os autores, o TEA afeta ndo somente a pessoa que é
diagnosticada com o transtorno, mas também todos aqueles que participam ou
atuam no cuidado e afeto disponibilizado aos mesmos, o que muitas vezes causa

estresse, angustia e sentimentos de tristeza e incapacidade.

Segundo Gomes. et al. (2015), os pais da crianga com diagnéstico de TEA

sdo confrontados por uma nova situagdo que exige ajuste familiar j@ que a nova
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situagdo traz uma sobrecarga emocional e fisica em seus membros, em especial a

mae.

A condicao especial da crianga requer que os pais encarem a perda do filho
idealizado e desenvolvam estratégias de ajustes a nova realidade. O convivio dos
pais com as manifestacdes especificas do TEA em seus filhos pode culminar, muitas

vezes, com o proprio afastamento familiar em relacéo a vida social.

Para Chaim. et al. (2018), os cuidadores iniciais podem ser definidos como a
familia da crianca com TEA, descrevem prejuizos relacionados aos fatores
psicolégicos, tensbes e estresse, aumentando, inclusive, a propensdo para o

desenvolvimento de transtornos depressivos ou ansiedade.

Segundo Oliveira. et al. (2018), apontou para o padrao tradicional familiar do
Brasil, onde o papel de cuidar dos filhos, sobretudo aqueles portadores de cuidados
especiais, € atribuido as maes, sendo elas definidas como as cuidadoras principais.
Apresentando dificuldades de seguir com suas carreiras profissionais devido ao

tempo que deve ser delegado para o tratamento das criangas.

Levando isso em consideragao, se torna perceptivel uma crescente maioria
em que fica incumbido as maes a maior parte dos cuidados principais com a crianga,
dessa forma fazendo com que elas tenham que interromper suas carreiras

profissionais € modificando todo o contexto familiar.

Também pode ser enfatizado o consenso acerca dos sentimentos que podem
surgir com o processo de descoberta e tratamento do transtorno, sendo eles mais
frequentes o de estresse, frustracdo, raiva e luto, podendo levar em casos mais
extremos a ansiedade e depresséao, enfatizando desta forma como a cuidador saude
mental do cuidador pode ser afetada no processo de diagndstico e tratamento do
TEA.

6.3 Ajustamento familiar frente ao diagnéstico

Para Oliveira. et al. (2018), fica claro os sentimentos aflorados pelos
familiares diante do diagnodstico do TEA, entre eles a aflicdo. Tendo a auséncia de

conhecimento como fator desencadeador desse sentimento principal.
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Outro fendmeno importante de ajustamento € o de distanciamento ou o
abandono do mercado de trabalho pelos familiares a fim de suprir a necessidade de
cuidado do filho, gerando uma intensificagdo na dedicacéo e prestacao integral de

cuidados.

Segundo Chaim. et al. (2018), os cuidadores apds o diagnéstico vivenciam
um mundo social unico com experiéncias de isolamento de amigos, familiares e da
sociedade como um todo, devido a falta de entendimento social sobre o TEA. Dessa
forma, apenas a convivendo com outros pais de criangas autista, profissionais ou

apenas em seus nucleos familiares.

Em concordancia para Gomes. et al. (2015), os pais acabam se afastando do
convivio social por conta das manifestagdes especificas do TEA em seus filhos,

dessa forma segundo eles trazendo ainda mais sobrecarga emocional.

Para os autores Costa, Santos e Santos (2018), a nova circunstancia muitas
vezes exige alteragbes na dindmica familiar direcionando a atengédo a pessoa com

TEA, devido a quantidade de cuidados que deve ser prestado.

Os autores Bastos. et al. (2019), ndo apresentam explanagdes proprias sobre

0 assunto, portanto ndo serdo abrangidos.

Pode-se inferir que apds o diagnéstico do TEA toda dinédmica familiar é
modificada, dessa forma em alguns casos trazendo solidao aos cuidadores, que se
veem obrigados a deixar o convivio social por conta das dificuldades encontradas no

processo do tratamento e caso da crianga em si.

7. CONSIDERACOES FINAIS

Se faz perceptivel como cuidadores tém um papel imprescindivel e crucial no
cuidado acerca das criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), ficando
evidente que sua atividade vai além do cuidar convencional, possuindo trajetorias

que sao unicas a cada vivéncia.
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As produgdes analisadas neste estudo demonstraram, de maneira geral, que
a os cuidadores que sao mais comumente as maes, possuem um alto grau de
instabilidade emocional, seguidos por momentos de culpa e medo, fez-se notavel
também relatos de afastamento social desses cuidadores que desencadeiam
sentimentos de soliddo aos que os mesmos acabam inteiramente imersos em seu

contexto familiar e se afastando de sua individualidade.

Os objetivos especificos foram atingidos de forma satisfatéria, tendo em vista
que foi possivel adentra-los por meio das produgdes abordadas. Entretanto, ainda
ha pouca pesquisa sobre manejos e intervengdes que facilitem os cuidadores a lidar
com o TEA, o que aponta para uma necessidade de mais estudos e pesquisas que
identifiquem novas formas para os mesmos ao buscar por ajuda e entendimento

sobre suas questdes.

Outro ponto importante seria a criagdo de mais programas de apoio
especificos para cuidadores, visando ndo apenas o0s impactos negativos da
sobrecarga, mas também fortalecer as habilidades necessarias para uma prestacao
de cuidados eficaz. A educagao continua, o acesso a recursos de apoio e a
promog¢ao da conscientizacdo sobre o TEA emergem como elementos cruciais para
apoiar nao apenas as criancas no espectro, mas também aqueles que

desempenham o papel essencial de cuidadores.

Auxiliando ao lidar com as especificidades de cada individuo em particular e
adaptar-se a essa realidade, desafiadora ao enfatizar o fato da falta de
conhecimento que muitas familias tém acerca do assunto. Devido a isso €
imprescindivel um olhar diferenciado para essa questdo, tendo em vista, que
tratamento de Autismo em criangas pode afetar no bem-estar e saude mental dos
cuidadores, ja que ha uma estreita relagdo entre a saude mental dos cuidadores e o
desenvolvimento da crianga em questao, ambos sdo coodependentes e devem estar

deliberadamente ligados.
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