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RESUMO

A pesquisa teve como objetivo identificar os
impactos na saude mental dos pais e/ou tutores
legais de Criancas e Adolescentes com Transtorno
do Espectro Autista (TEA). Considerando as
demandas em relacdo a criagdo, os esteredtipos

1 INTRODUCAO

sociais acerca do Espectro Autista que causam
sofrimento psiquico para a pessoa e, concomitante,
para seus familiares. O diagnostico de autismo traz
para os pais o sentimento de fracasso, uma vez que
a crianga nao veio como desejado e todos os planos
idealizados deverdo ser modificados ao receber a
noticia do transtorno. Esse ¢ um fator estressor que
dependendo como os cuidadores se organizam pode
agravar para o desenvolvimento de depressdo,
estresse, ansiedade, que por sua vez prejudica a
qualidade de vida e desenvolvimento do filho que
sofrerd com a alteragdo da dindmica familiar.
Portanto, identificar os impactos na saude mental
dos pais ou tutores legais ¢ também cuidar da
qualidade do desenvolvimento dos individuos com
TEA.
Palavras-chave:  Saude
pais/tutores legais.

mental,  autismo,

O autismo ¢ uma alteracdo do neurodesenvolvimento que acarreta deficiéncias na interagdo

social, comunicag¢ao verbal e nao verbal. O diagnéstico do autismo tornou-se mais viavel nos primeiros

anos de vida devido aos novos critérios contidos no DSM-5.

Trés dos critérios atualmente utilizados sdo: 1. Inabilidade persistente na comunicagio social,
manifestada em déficits na reciprocidade emocional e nos comportamentos ndo verbais de
comunica¢do usuais para a interagdo social. 2. Padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividade, manifestados por movimentos, falas e manipulacao
de objetos de forma repetitiva e/ou estereotipada, insisténcia na rotina, rituais verbais ou ndo
verbais, inflexibilidade a mudangas, padrdes rigidos de comportamento e pensamento;
interesses restritos e fixos com intensidade; hiper ou hipo atividade a estimulos sensoriais. 3.
Os sintomas devem estar presentes no periodo de desenvolvimento, em fase precoce da
infancia, mas podem se manifestar com o tempo conforme as demandas sociais excedam as
capacidades limitadas. DSM-V, (2013, p.32)

A pesquisa estudara as necessidades psicoldgicas e a necessidade de auxilio aos pais e

cuidadores de individuos com TEA. A satde mental desses tutores tem por consequéncias diretas a

evolugdo do prognostico dos seus dependentes, isso devido aos cuidados que os individuos apresentam

em relacdo as deficiéncias sociais, intelectuais e de linguagem que o transtorno pode acarretar.
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Observa-se que o tema Autismo ganhou mais notoriedade nos ultimos anos devido as pesquisas
cientificas na area, ainda ¢ pouco discutido os impactos desse transtorno para os pais e/ou tutores
legais. E importante destacar que existem dificuldades para que a inclusdo destes individuos se torne
efetiva.

O desenvolvimento desse tema, portanto, foi motivado mediante as necessidades observadas
nesse publico, como o auxilio psicologico mais acessivel, literaturas mais condizentes com as suas
capacidades intelectuais e pela grande probabilidade de desenvolvimento de transtornos depressivos,
ansiedade e estresse nos cuidadores.

Segundo o DSM-5 (2013), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ um transtorno do
neurodesenvolvimento que apresenta alteragdes qualitativas, como dificuldades na comunicagao,
iniciar ou responder a intera¢des sociais (incluindo déficits de reciprocidade social, comportamentos e
comunicac¢do nao verbal, manter ou compreender relacionamentos). Além desses registros, ¢ requerido
que para o diagnostico hajam padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ¢ atividades.

O momento de diagnostico de TEA para os pais ou cuidadores ¢ estressante, causa ansiedade e
angustia levando em consideracdo que por muitas vezes o informe deste diagnostico se da de forma
insensivel. O enfrentamento familiar ¢ um processo delicado, ainda mais se levado em consideragao a
falta de informacao a respeito do TEA. A familia sente esses impactos diretamente, tornando o
processo de aceitagdo ainda mais estressor, o que acaba por influenciar at¢ mesmo nas mudangas da

dinamica familiar e nos procedimentos para tratamento.

O diagnoéstico do TEA, assim como o de qualquer outra sindrome, atinge toda a familia da
crianga, principalmente os pais, que aguardam ansiosamente pela chegada de um filho
absolutamente saudavel, sem qualquer deficiéncia. Assim, podem surgir nos genitores
agravantes de estresse, ansiedade ou depressio, que consequentemente prejudicara a qualidade
de vida destes e até do proprio filho, uma vez que a dindmica familiar foi alterada. (Alves; Da
Hora, 2017, v. 30)

Diante do respectivo diagndstico, o enfrentamento acerca do resultado varia conforme as
caracteristicas emocionais da pessoa, ou seja, sera algo totalmente particular e singular de cada um.
De acordo com Estanieski e Guarany (2015) os pais sdo expostos a uma carga excessiva em razao da
rotina de cuidar dos filhos, contudo os efeitos provenientes dessas cargas variam conforme a
capacidade do individuo em lidar com fatores estressores e com diferentes niveis de tolerancia.

E comum que familiares ou cuidadores sejam esquecidos pela sociedade e que o seu sofrimento
seja muitas vezes ignorado. Em alguns casos, envolve até mesmo o esquecimento de si proprio por
conta da grande demanda por aten¢ado, cuidado e responsabilidade com a pessoa com TEA. (Oliveira
et.al 2017)

Os responsaveis pelos cuidados da pessoa autista sdo dificilmente citados ou lembrados como

motivo de real preocupacao. O esquecimento de cuidados com aquele que cuida da pessoa com autismo
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pode ser levado como um dos motivadores para os indices de estresse e ansiedade cada dia maiores.
Para que essas métricas ndo continuem crescendo, se faz fundamental um tratamento para os familiares
e cuidadores a fim de preservar a saude mental de modo que ndo haja desequilibrio familiar. (Oliveira
et.al 2017)

Segundo Oliveira et.al (2017), a compreensao da dindmica familiar serd imprescindivel, uma
vez que muito se vé os direcionamentos de satde e atengdo para os filhos com autismo e ndo para seus
cuidadores que devido as demandas, muitas vezes, sdo sobrecarregados. Dessa forma, ¢ notavel que
cuidar da satide mental dos pais ou tutores legais ¢ também cuidar da qualidade do desenvolvimento

dos individuos com TEA.

2 DESENVOLVIMENTO

A descoberta da chegada de um filho, normalmente, ¢ motivo de muita alegria em todos da
familia, principalmente para os pais, o que os fazem criar diversas expectativas. Segundo Pinto e
Constantinidis (2019), em primeiro lugar, a expectativa estaria ligada a uma componente estética:
caracteristicas fisicas e estética perfeitas, e semelhantes com os pais. Em segundo, estaria ligada a
espera de um bebé intelectualmente competente, de forma que as capacidades correspondam ao estilo
de vida e aos valores dos pais. Em terceiro, tem-se a perspectiva de futuro ideal para essa crianca
(universidade, profissdo).

Quando as expectativas da maternidade e paternidade sdo frustradas, segundo Franco (2015,
citado em Pinto & Constantinis, 2019) ¢ inevitavel a depressividade cronica, o luto cronico e a ferida
narcisica reaberta pela presenga constante da crianga, que ndo € a reproducgdo da perfeicao contida no
imaginario dos pais. Toda essa perturbacdo emocional perpétua em uma expressividade emocional
marcada pela revolta, raiva, negagao, culpabilizacdo ou os sentimentos depressivos.

Diante de todo esse sofrimento que os pais enfrentam, muitas outras dificuldades surgem e
intensificam todas as emocgdes, preocupacdes e ressignificagdes. No caso do transtorno do
neurodesenvolvimento como no autismo os enfrentamentos particulares e coletivos desses pais
acarretam principalmente no isolamento social sofrido por eles, ora por uma dependéncia que os
proprios pais passam a ter de seus filhos, seja por medo de deixa-los sozinhos ou por nao confiar que
alguém sabera cuidar deles, e ora pelo estranhamento que a sofrem na sociedade.

Leoni, Jabali & Rodrigues (2020) afirmam que o distanciamento desses pais de suas familias e
amigos ¢ mais provocada pelo preconceito social ao qual a crianga e os pais estdo expostos, o que traz
aos pais uma conscientizagao de lideranga e posicionamento responsavel sobre o desenvolvimento e
adaptacgao do filho, restringindo as relagdes de seus filhos e as proprias a eles mesmos.

A sensibilidade de cautela diferenciada, na maneira de falar, de agir e abordar a crianga, sera

um requisito extremamente necessario, inclusive com relacao a educagdo escolar e pessoal, que precisa
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estar em conformidade com a visdo que o transtorno percebe. Diante dessa necessidade serd
fundamental para a dindmica familiar, o cuidado entre todos os envolvidos que detém certa
convivéncia com a crianga. Esses fatores se conscientizados e trabalhados antes, podem evitar conflitos
e niveis de estresses, que podem ser confundidos como excesso de prote¢ao por parte dos pais, € assim
causar o isolamento dessa familia com um todo, quando ¢ apenas o tratamento adequado e correto
destinado a crianga com o transtorno do espectro autista. (Leoni, Jabali & Rodrigues, 2020)

E importante que haja uma rede de apoio aos pais, seja pela familia ou por amigos, pois o autista
sente as dificuldades de se integrar socialmente, no meio escolar, familiar, de trabalho, através do
convivio familiar que este individuo recebera a ajuda necessaria para se adequar as normas e valores
sociais e as fungdes paternas e maternas precisam ser bem desenvolvidas para que a pessoa entenda a
dindmica social e cultural ao qual estd inserida. (Leoni, Jabali & Rodrigues, 2020)

Aproximadamente 70 milhdes de pessoas no mundo sdo diagnosticadas com TEA, existem
alguns investimentos, pesquisas, projetos e profissionais focados acerca do tema, tanto para as causas
quanto para o apoio a inclusdo social. Porém, ainda ¢ presente a falta de visibilidade sobre o assunto,
0 que acaba prejudicando e preconceito social (Sousa; Silva; Ramos; Melo, 2020)

A pessoa com diagndstico de TEA apresenta aparéncia fisica e estética comum, julgados a
normalidade, contribuindo para o preconceito da sociedade, dada a auséncia de informacdes, € tendo
em vista caracteristicas e comportamentos desse transtorno que muitas vezes sdo considerados
comportamentos de birra e falta de educacao, acabam prejudicando o desenvolvimento das criangas e
adolescentes, além de contribuir na dificuldade de aceitacao e adaptagcdo da familia. (Bentes; Barbosa;
Fonseca; Bezerra, 2016).

As mudancas na dindmica e rotina familiar decorre, em grande parte, as necessidades de
acompanhamento da crianga para seu desenvolvimento, em que comumente um dos genitores muda
ou deixa de trabalhar para acompanhar o filho com TEA, com impacto financeiro, nas relagdes
familiares e sociais, bem como requerendo uma readaptacao de papéis. (Klinger; Oliveira; Lopes;
Meneses; Suzuki, 2020).

Os indices de estresse no meio familiar com relagdo ao TEA, muito tem relagdo com as
mudancgas que ocorrem, seja na vida social ou financeira da familia, além de comprometer as relagdes
interpessoais, tudo isso acelera o estresse com a nova realidade dos integrantes familiares com a
adaptacdo da crianca. (Leoni, Jabali & Rodrigues, 2020)

Entretanto, quanto mais os pais forem orientados e tiverem conhecimento sobre o transtorno
mais facil se torna a configuracdo da rotina, a adaptacdo da familia e a capacidade de lidar com
comportamentos inadequados que sdao expressados por individuos com TEA - reflexo da

hipersensibilidade. Portanto, adquirir conhecimento sobre o transtorno ¢ garantir um apoio essencial
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para o filho com TEA, pois os pais passam a saber como agir perante as situacdes dificeis e auxiliar
em seu tratamento, principalmente na inclusdo social. (Souza e Souza, 2021)

Diante da participacdo da vida da pessoa com autismo, sdo geralmente as maes que se envolvem
mais profundamente no processo de diagndstico e posteriormente acompanhamento e tratamento da
pessoa autista. Sao, portanto, essas maes cuidadoras as mais propensas ao comprometimento da saude

mental e at¢ mesmo da vida social e profissional.

Nesse processo de cuidado, a partir de uma implicacdo maior no tratamento, geralmente, na
nossa cultura, sdo as maes que identificam algum problema, buscam o tratamento e
acompanham seus filhos no cotidiano. Diante disso, tornam-se responsaveis pela
administragdo das prescrigdes médicas ¢ devem enfrentar € manejar as reagdes da crianga em
seu dia a dia. Embora ndo seja uma regra — principalmente com as mudangas de paradigmas
de nossa época, podemos ver pais e outros familiares envolvidos no cuidado da criangca com
necessidades especiais —, ainda € possivel observar a presenca constante da mae nas escolas e
instituicdes que o filho frequenta. (Pinto; Constantinidis, 2019, pp. 90)

Independentemente da condicdo de saude da crianca, diante dos papéis assumidos
culturalmente pela mulher na sociedade, adaptacdes e mudancas gera nas maes cansago fisico e
desgaste emocional, o que torna essa populacdo um grande alvo, com nivel elevado de estresse (Pinto;
Constantinidis, 2019; Cairo & Sant’ Anna, 2014)

Essas maes tendem a redimensionar as expectativas quanto ao futuro de seu filho com TEA e
quanto ao proprio futuro, isso porque, a demanda de cuidados que uma crianga com TEA necessita
geram perdas e empobrecimento na vida social, afetiva e, sobretudo, profissional dessas mulheres.

O papel do profissional que trabalha com pessoas com TEA muitas vezes parte da premissa de
respeitar o tempo da familia, reconhecer e aceitar o diagndstico do familiar, a conversa com os
responsaveis pela crianga deve ser acolhedora e esclarecedora, pois o diagndstico do transtorno ¢
encaminhado sempre pela equipe médica que muitas vezes da a noticia de forma técnica, que nao ¢
bem recebida pelos pais da crianca, pois o preconceito torna invisivel toda e qualquer forma de
conhecimento que se possa ter sobre o transtorno. (Alves; Tereza; Marta; Lara; Souza; Spinola;
Fagundes, 2016)

No momento de os pais receberem o diagnostico de TEA de seu filho, ¢ importante oferecer
acolhimento adequado, este ¢ um fator que pode contribuir e facilitar o enfrentamento do diagndstico,
tornando a passagem mais rapida pelos estagios do luto. (Alves; Tereza; Marta; Lara; Souza; Spinola;
Fagundes, 2016)

Os pais tém diferentes formas de lidar com o diagndstico: Alguns partem em busca de
informagdes; outros ficam mais deprimidos ou com raiva: Ha aqueles que negam a realidade do
problema do filho; E para alguns, o melhor é desfrutar e obter prazer com os sucessos do filho. E mais
provavel que os problemas surjam quando eles estdo em constante negacao das proprias emogoes —

normalmente quando ndo conseguem se comunicar de modo efetivo com seu conjuge, e, com
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frequéncia, a emogao escapa de outras maneiras — as vezes muito inadequadas, podendo assim, gerar
conflitos familiares. (Bueno; Couto; Rodriguez, 2020)

A maneira como irdo organizar suas tarefas e a adaptagao ao novo, ¢ algo primordial, até porque
uma boa composi¢ao na rotina podera trazer beneficios tanto para a pessoa com TEA como para os

proprios familiares.

3 OBJETIVOS
Identificar e analisar o sofrimento psiquico e a qualidade de vida dos pais ou tutores que cuidam

de pessoas com Transtorno do Espectro Autista - TEA.

3.1 OBJETIVO ESPECIFICO

Analisar as necessidades psicologicas dos pais e tutores legais de individuos com diagndstico
de TEA.

Compreender os déficits presentes na vida desses individuos e as consequéncias.

Identificar os principais fatores estressantes

4 METODOLOGIA/METODO

Serdo critérios de inclusdo: Pais, Maes e/ou tutores legais de individuos com TEA. estes serdo
aceitos independente de idade ou sexo. Serdo critérios de exclusdo: Individuos que ndo vivam ou sejam
tutores de dependentes com diagndstico de TEA. Nao serdo aceitas a participacao de Pais e/ou tutores
de individuos que possuam quaisquer outras sindromes que nao seja TEA.

A pesquisa contou com revisdo bibliografica de artigos publicados nas plataformas Google,
PepsiCo, Scielo e no DSM-5. Foram utilizados os seguintes descritores: satide mental; autismo;
pais/tutores legais.

Serdao enviados por Google Forms para Pais e Cuidadores de Pessoas com Autismo o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE e as questdes elaboradas pelas pesquisadoras para o
projeto. As questdes formuladas contemplam, a Satide Mental dos pais de pessoas com diagnostico de
autismo para identificar as mudangas na rotina e enfrentamento diante do diagnostico e tratamento.

Sera realizada uma entrevista e a assinatura do TCLE, com um questionario elaborado para o
projeto que serd enviada por e-mail ou realizada por video-chamada (dependendo da disponibilidade
dos profissionais). A entrevista sera realizada com 2 profissionais, um na area da Psicologia e um na
area da Terapia Ocupacional, abordando o trabalho desses profissionais a respeito do enfrentamento

dos pais e cuidadores de individuos com o diagndstico de TEA.
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5 RESULTADOS
Através do questiondrio realizado com Pais e/ou Tutores Legais de Criangas e Adolescentes
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), pela plataforma Google Forms, o grupo obteve respostas

de 34 (trinta e quatro) pais e tutores, dados apresentados abaixo.

5.1 COMO VOCE SE IDENTIFICA?
Na presente questdo observa-se que 91,2% (noventa e um virgula dois por cento) dos
participantes sdo maes; 5,9% (cinco virgula nove por cento) sdo pais e 2,9 % (dois virgula nove)

colocaram como outros.

® Mae
® Pai

@ Avo
® Avo
@ Tia

@® Tio

@ Outros

5.2 QUAL A SUA IDADE?

No grafico seguinte, apresenta que a maioria dos voluntarios, sendo 29,4% (vinte e nove virgula
quarenta por cento) possuiam de 56 (cinquenta e seis) a 61 (sessenta e um) anos. O restante se dividiu
entre as idades, dispostos da seguinte forma: 20,6% (vinte virgula seis por cento) de 26 (vinte e seis)
a 31 (trinta e um) anos; 20,6% (vinte virgula seis por cento) das pessoas tem entre 38 (trinta e oito) a
43 (quarenta e trés) anos; 14,7% (quatorze virgula sete por cento) de 44 (quarenta e quatro) a 49
(quarenta e nove) anos 11,8% (onze virgula oito por cento) de 50 (cinquenta) a 55 (cinquenta e cinco)

anos,e 2,9% (dois virgula nove por cento) de 20 (vinte) a 25 (vinte e cinco) anos.

@ Menos de 20
@® 20 a 25 anos
@ 26 a31anos
@ 32237 anos
@ 38 a43anos
® 44 a 49 anos
@® 50 a 55 anos
® 56 a 61 anos
@ 62 a 67 anos
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5.3 POSSUI MAIS DE UM FILHO?

Pode-se notar que grande parte dos participantes - 52,9% (cinquenta e dois virgula noventa por
cento) possuem filhos, mas, sem diagndstico de transtorno. Os participantes com mais de um filho com
TEA sdo 17,6% (dezessete virgula cinquenta por cento). Os participantes sem nenhum filho sdo cerca
de 26,5% (vinte e seis por cento), os restantes -2,9 (dois virgula nove por cento) - possuem filhos com
outros transtornos que nao TEA.

@ Sim, com TEA também

® Sim, sem diagnostico de nenhum
transtorno

@ Sim, com outro transtorno/sindrome
@ Nao possuo mais nenhum.

5.4 VOCE E CASADO (A) E/OU ESTA EM UM RELACIONAMENTO ESTAVEL? O SEU
CONJUGE/PARCEIRO PARTICIPA ATIVAMENTE DA CRIACAO DE SEU FILHO (A) E/OU
DEPENDENTE?

De acordo com os dados, 61,8% (sessenta e um virgula oito por cento) das pessoas sdo casadas
(os) e os parceiro (a) participaram ativamente da cria¢do,11,8% (onze virgula oito por cento) das
pessoas ndo sdo casadas (0s) € o ex-parceiro (a) ndo participaram ativamente da criacdo; 8,8 % (oito
virgula oito por cento) das pessoas sdo casadas e o parceiro(a) ndo participa da criacdo; 8,8% (oito
virgula oito por cento) dos voluntarios nao sdo casados mas, os ex-parceiros(as) participam da criagao

e os 8,8% (oito virgula oito por cento) nao sdo casados e ndo dividem a guarda do (a) filho(a).

@ Sim, sou casado(a) e meu cénjuge/
parceiro participa ativamente da criagéo.
@ Sim, sou casado(a) e meu conjuge/
parceiro ndo participa ativamente da c...
@ Nao sou casada, mas divido a guarda
do meu filho(a) e/ou dependente com...
@ N3o sou casada, mas divido a guarda
do meu filho(a) e/ou dependente com...
@ Nao sou casada e nao compartilho a
guarda do meu filho(a) e/ou dependen...

5.5 TEM AUXILIO DE FAMILIARES E AMIGOS NESSA CRIACAOQ?
Com resultado de 58,8% (cinquenta e oito virgula oito por cento) dos participantes tem o auxilio
na criacdo e 41,2% (quarenta e um virgula dois por cento) dos participantes ndo tem auxilio de

familiares e/ou amigos na criagao
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@ Sim, tenho o auxilio de familiares e/ou
amigos na criagao.
@ Nzo tenho auxilio de familiares e/ou

« amigos na criagao.
58,8%

5.6 VOCE ACREDITA QUE O AUXILIO EXTERNO E FAMILIARES TORNA A ROTINA MAIS
LEVE?

Conforme indicado no grafico, 91,2% (noventa e um virgula dois por cento) dos entrevistados

confirmam que acreditam que o auxilio externo e da familia € capaz de tornar a rotina mais leve.

@ Sim, acredito.
@ N3o acredito.

5.7 QUAL A IDADE DO SEU FILHO?

Segundo dados adquiridos pelas informagdes dos participantes, 32,4% (trinta e dois virgula
quatro por cento) das criancas tem entre 5 (cinco) a 7 (sete) anos, 29,4% (vinte e nove virgula quatro
por cento) de 2 (dois) a 4 (quatro) anos. 14,7% (quatorze virgula sete por cento) de 14 (quatorze) a 16
(dezesseis) anos e 11,8% (onze virgula oito por cento) de 11 (onze) a 13 (treze) anos, 11,8% (seis

virgula sete por cento) tem de 8 (0ito) a 10 (dez) anos.

@ menos de 2
11,8% ® 2:a4anos

@ 5a7anos

@® 8210 anos

@® 11 a13anos
® 14 a 16 anos
® 17 a 19 anos
@ mais de 20 anos

11,8%
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5.8 COM QUANTOS ANOS O SEU FILHO (A) E/OU DEPENDENTE FOI DIAGNOSTICADO (A)
COM O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA?

Constata-se que entre os voluntarios 61,8% (sessenta e um virgula oito por cento) dos filhos
(as) e/ou dependentes foram diagnosticados com menos de 3 (trés) anos; 29,4% (vinte e nove virgula
quatro por cento) de 4 (quatro) a 6 (seis) anos; 5,9% (cinco virgula nove por cento) foi diagnosticado
entre 7 (sete) e 9 (nove) anos e 2,9% (dois virgula nove por cento) obteve diagnostico apenas entre 10

(dez) e 12(doze) anos.

@ Menos 3 anos
@® 4 a6anos

7 a9 anos
@® 10a 12 anos
@ 13 a15anos
@ mais de 18 anos

5.9 0 QUAO DEPENDENTE VOCE JULGA QUE SEU FILHO E DE VOCE?

O dado do grafico a seguir apresenta o quao dependente os participantes julgam que seus filhos
(as) sdo, 26,5% (vinte e seis virgula cinco por cento) de participantes acham que, em uma escala de 0
(zero) a 10 (dez), seus filhos estdo na escala 8 (oito). 11,8% (onze virgula oito por cento) na escala 10
(dez). 11,8 % (onze virgula oito por cento) na escala 6 (seis), 10% (dez por cento) na escala 6(seis).
11,8% (onze virgula oito por cento) na escala 4 (quatro). 8,8% (oito virgula oito por cento) na escala
9(nove). 8,8% (oito virgula oito por cento) na escala 7 (sete) e 8,8% (oito virgula oito por cento) na
escala 1 (um). 2,9% (dois virgula nove por cento) na escala 2 e 2,9% (dois virgula nove por cento) na

escala 5(cinco).

10,0
9 26| 5%

75 (26,5%)

5,0 4 (11|,8%) 4 (11|,8%) 4 (11|,8%)

2,5 3 \ R 3 3

(8,8%) 1(2,9%) 2 1 (2]9 %) (8,8%) (8,8%)
(5,.9%)
0,0
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5.10 0 QUAO DEPENDENTE VOCE SE CONSIDERA DA ROTINA E DO SEU FILHO?
Nesse item, 38,2% (trinta e oito virgula dois por cento) dizem ser dependentes de seus filhos e

ndo conseguem sair a ndo ser que tenha noticias a cada 30 minutos ou menos. 35,3% (trinta e cinco

Rumo ao futuro da educaciio: pesquisas cientificas para a transformacio educacional
Saude Mental de Pais e/ou Tutores Legais de Criangas e Adolescentes com Transtorno do Espectro
Autista



virgula trés por cento) dos participantes dizem nao ser dependentes, porém nao sao capazes de viajar
por conta da preocupacdo. 17,6 % (dezessete virgula seis por cento) dizem que dependentes e ndo saem
sem ele (a) e 8,8% (vinte e trés virgula trés por cento) dizem ndo ser dependentes e conseguem sair e

até viajar sem se sentir mal e ficar atenta o tempo todo ao celular.

@ N3o sou dependente, consigo sair e até
viajar sem me sentir mal ou ficar atenta
o tempo todo ao telefone

@ N3o sou dependente, saio porém ndo
sou capaz de viajar por conta da
preocupagao.
Sou dependente, ndo consigo sair a ndo
ser que me deem noticias a cada 30
min ou menos.

@ Sou dependente, nao saio sem ele(a)

5.11 QUAIS FORAM AS PRINCIPAIS MUDANCAS EM SUA ROTINA APOS O DIAGNOSTICO?

Neste topico foi perguntado as mudangas em suas rotinas, havendo a possibilidade de mais de
uma resposta ser sinalizada. Dentre os participantes, 58,8% (cinquenta e oito virgula oito por cento)
que passaram a ser mais presentes em todas as atividades diarias; 44,1% (quarenta e quatro virgula um
por cento) dos participantes pesquisaram e trocaram mais informag¢des com outros cuidadores sobre o
TEA; 41,2%(quarenta e um virgula dois por cento) dos participantes se mantiveram mais calmos e
aprenderam a acalmar ap6s o diagnostico.;38,2% (trinta e oito virgula dois por cento) dos participantes
passaram a ter horarios mais regrados para cada atividade e 2,9% afirmaram que ndo houve mudanga

nenhuma em sua rotina.

Passou a ter horarios regrados

—13 (38,2%
para cada atividade (saida par... @824

A presenca mais frequente de

L 0,
mim em todas as ativdades 20 (58,8%)

Ressignificagdo das crises

| — 0,
(manter mais a calma e aprend... 1% (2%

Pesquisas e trocas mais

. —15 (44,1%)
frequentes com outras familias...

N&o houve mudanca alguma —1(2,9%)

0 5 10 15 20
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5.12 QUAIS FORAM SUAS MAIORES DIFICULDADES EM RELACAO AO
DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA?

Nesse item existia a possibilidade de o participante assinalar mais de uma alternativa, sendo
assim 55,9% (cinquenta e cinco virgula nove por cento) disseram que a maior dificuldade sdo os
preconceitos; 47,1% (quarenta e sete virgula um por cento) disseram que a maior dificuldade ¢ manter
uma rotina regular; 38,2% (trinta e oito virgula dois por cento) disseram que ¢ obter ajuda social,
32,4% (trinta e dois virgula quatro por cento) dos participantes apresentaram dificuldade em encontrar
informacdes sem jargdes técnicos e 8,8% (oito virgula oito por cento) disseram que a maior dificuldade

¢ ministrar medicagdes (caso for necessario).

Manter uma rotina regular —16 (47,1%)
Obter ajuda social —13 (38,2%)

Preconceitos —19 (565,9%)

Ministrar medicagdes (casos de

— 0,
necessidade) 3(88%)
' ~En09ntrar mformagoe.S sem 11 (32.4%)
jargdes técnicos que me ajuda...
0 5 10 15 20

5.13 APOS O DIAGNOSTICO DE AUTISMO NA FAMILIA, HOUVE CASOS DE
TRANSTORNOS VIVENCIADOS PELO NUCLEO FAMILIAR? (CRISES DE ANSIEDADE,
DEPRESSAO...)

No gréfico a seguir foi levantado que 79,4% (setenta e nove virgula quatro por cento) dos
participantes disseram ter casos de transtornos vivenciados pelo nucleo familiar apds o diagnostico de
autismo na familia e 20,6% (vinte virgula seis por cento) disseram que nao houve casos de transtornos

na familia apods o diagnostico.

® Sim
® Nzo
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5.14 COMO A FAMILIA LIDAVA COM OS COMPORTAMENTOS INADEQUADOS ANTES E
APOS O DIAGNOSTICO? (ENTENDE-SE POR COMPORTAMENTO INADEQUADO AS
CRISES DE CHORO, MEDO, GRITOS...)

Das 34 (trinta) respostas obtidas, 21 (vinte e uma) participantes responderam que eles e/ou
outros (familia, conhecidos), consideravam que as atitudes das criangas estavam relacionadas a
frescura, falta de educacdo, birra, manha e acabam por agir com ignorancia. Hoje, apds o diagnostico,
essas mesmas pessoas relatam ter mais paciéncia e reaprenderam a acalmar os seus dependentes. 8
(oito) dos participantes disseram que familia e conhecidos sempre trataram bem e com compreensao
as criancas mesmo antes do diagndstico; 4 (quatro) pessoas afirmam que enfrentam falta de aceitagao
e preconceito da familia até hoje; 1 (uma) outra resposta diz que os pais ou cuidadores ndo tiveram a

presenca ou a influéncia dos familiares.

5.15 COMO A FAMILIA LIDA COM OS CONFLITOS INTERNOS?

Nessa pergunta 16 pessoas afirmam que a familia lida com muito didlogo entre todos; 11
(pessoas) chegaram a pontos limitantes nos quais se afastaram de familiares, separagdo dos conjuges,
brigas intensas sobre formas de criagao e dificuldade de aceitagdo do diagnostico; 1 afirma nao ter
contato com familiares; 3 (trés) pessoas afirmaram que sempre procuraram resolver com terapias; 2

(duas) afirmaram que procuraram sempre se informar sobre TEA para enfrentar melhor os conflitos.

5.16 O OLHAR SOCIAL SOBRE SEU FILHO TE ACOLHE OU TE AFLIGE?
Diante desse grafico podemos observar que o olhar social sobre seu filho, aflige 73,5% (setenta

e trés virgula cinco por cento) dos participantes.

@ Aflige
@® Acolhe

5.17 QUAIS SAO AS MAIORES DIFICULDADES SOCIAIS ENFRENTADAS?

Podemos ver que 29,4% (vinte e nove virgula quatro por cento) dos participantes disseram que
a maior dificuldade social ¢ a falta de rede de apoio. 26,5% (vinte e seis virgula cinco por cento) diz
ser o preconceito. 23,5% (vinte e trés virgula cinco por cento) diz ser a inclusdo em escolas e 20,6%

(vinte virgula seis por cento) diz ser o treinamento e tratamento.
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@ Preconceito
@ Falta de rede de apoio

@ Treinamentos e tratamento para pais e/
ou tutores legais de individuos com TEA

@ Inclusdo em escolas

5.18 DO QUE SENTE MAIS FALTA COMO AUXILIO FRENTE A NOSSA SOCIEDADE DE
HOJE?

Das 34 (trinta e quatro) respostas obtidas, 10 (dez) delas falam em como a ajuda ptblica precisa
estar mais presente, essas respostas falam da necessidade de profissionais, espagos especializados,
espacos em prol da inclusdao e acompanhamentos adequados para melhor suprir as necessidades, muitos
desses cuidadores citam a falta de apoio do governo. 15 (quinze) dessas respostas citam a importancia
da empatia de outras pessoas, um olhar mais amoroso a essas pessoas, mais acolhimento; 4 (quatro)
pessoas disseram que falta informacgdo tanto para a sociedade quanto para os pais e outras 3 (trés)

pessoas afirmam que sentem falta de inclusao escolar

5.19 COMO VOCE SE SENTE EM RELACAO AO SEU ESTADO EMOCIONAL?

Verificou-se diante dessa questdo que, 70,6% (setenta virgula seis por cento) dos participantes
passam a maior parte do tempo bem, mas, enfrentam crises de choro e ansiedade todos os dias. 11,8%
(onze virgula oito por cento) diz ndo se manter a maior parte do tempo bem, e enfrenta explosdes e
crises a maior parte do tempo. 8,8% (oito virgula oito por cento) dos participantes dizem que tem um
tempo que ndo tem vontade ou forcas para levantar. 8,8% (oito virgula oito por cento) dizem nao sofrer

de ansiedade ou estresse.

@ N30 sofro de ansiedade ou estresse,
estou bem.

@ Passo a maior parte do tempo bem,
mas tenho picos de estresse e/ou com
crises de choro

@ Nao consigo me manter a maior parte
do tempo bem, tenho explosdes e crises
a maior parte do tempo

@ Tem um tempo que néo tenho vontade
ou forgas para levantar da cama
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520 A FAMILIA TEM UM ACOMPANHAMENTO CONTINUO COM PSICOLOGO OU
TERAPEUTAS?
Neste topico foi questionado se a familia tem um acompanhamento continuo com psicoélogo ou

terapeutas e 67,6% (sessenta e sete virgula seis por cento) das participantes responderam que nao.

| 4

5.21 CONSIDERANDO A PANDEMIA, COMO FICOU A RELACAO FAMILIA?

® sim
® nao

A finalidade dessa pergunta ¢ compreender as mudangas que ocorreram na pandemia, dentre
os participantes 55,9% (cinquenta e cinco virgula nove por cento) afirmam que tiveram dificuldade no
inicio, mas, passou rapidamente; 32,4% (trinta e dois virgula quatro por cento) afirmam que discussoes

e conflitos aumentaram e 11,8% (onze virgula oito por cento) conseguiram manter tudo
@ Conseguimos manter tudo
tranquilamente
@ Tivemos dificuldades no inicio, mas
passou rapido
@ Discussées e conflitos aumentaram

5.21 SEU FILHO (A) TEM APRESENTADO RETROCESSO EM RELACAO A SOCIALIZACAO
DESDE O INfCIO DA PANDEMIA?

tranquilamente.

Nessa pergunta, nota-se pouca diferenca entre as respostas, sendo 52,9% (cinquenta e dois
virgula nove por cento) os que afirmam ter tido retrocesso enquanto ha 47,1% (quarenta por cento

virgula um por cento) afirmam de ter havido retrocesso na socializagdo das criangas.
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5.22 COMO VOCE IMAGINA QUE VAI SER O RETORNO A ROTINA ANTIGA COM A VOLTA
AS AULAS E/OU TRABALHO?

Nessa pergunta 16 pessoas afirmam que a adaptacdo estd complicada, pois as criangas estao
com dificuldade de aceitar a nova rotina e enfrentam crises e os pais enfrentam receios; 10 pessoas
afirmam que a adaptacgdo foi tranquila e as criancas sentiam falta da rotina escolar e 8 (0ito) pessoas
afirmam que ¢ a primeira vez dos filhos no ambiente escolar e as criangas e os pais estdo ansiosos e

apreensivos.

5.23 DIANTE DO CONFINAMENTO DE TODOS, TRABALHO HOME OFFICE E AULAS
ONLINE, HOUVERAM MAIORES DIVISOES DE TAREFAS EM RELACAO A CRIANCA? FALE
UM POUCO SOBRE ISSO.

Nessa pergunta 11 (onze) pessoas, afirmam que ndo houve mudangas que ficaram
sobrecarregadas ou ndo houve mudanca alguma nas divisdes de tarefas; 12 (doze) pessoas afirmaram
que houve mudanga e mais divisdes nas rotinas e 11 (onze) nao falaram sobre as divisdes de tarefas,

mas falaram sobre as dificuldades com a socializacao e as aulas online.

6 DISCUSSAO

Na pesquisa realizada sobre a saude mental de pais e maes de autistas ou com os profissionais,
identificou-se que ao falar de TEA faz-se necessario abordar assuntos como: preconceito, assisténcia
social e profissional, redes de apoio familiar e empatia.

O resultado apontou que 91,2% das pessoas entrevistadas eram maes de criangas com TEA que
relatam a sobrecarga que as atividades didrias de cuidado com o (a) filho (o) e as atividades de casa,
trouxeram também a necessidade de deixar seus empregos ¢ o afastamento social que sofreram.
Segeren e Frangoso (2014), corroboram com estes resultados, pois trazem uma realidade na qual a
rotina da mae e do filho austista tornam-se iguais, isso porque a dedica¢do a esse filho torna-se integral,
nesse sentido, o autocuidado torna-se quase inexistente, além disso, relatam o prejuizo na vida social

e na carreira profissional apds o diagnostico do filho e as mudangas na rotina.
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Em relagdo aos grupos em midias sociais destinados aos responsaveis pelos cuidados das
criangas, eram na maioria maes e havia pouca ou nenhuma publicacdo de pais, as quais na maioria, sao
relatos de dificuldades, sentimentos de abandono, sobrecarga das atividades diarias da casa e do filho.
Segeren; Francoso (2014) afirma que a intensa dedicagdo e prestacao de cuidados das necessidades
especificas acaba sendo uma tarefa bastante complicada e estressante para as maes. Pode ocorrer
também um impacto na saude mental, um maior grau de tristeza e estresse, € mesmo que busquem
alternativas para minimizar o impacto do autismo, este pode afetar significativamente a qualidade de
vida da mae e do filho.

O psicologo entrevistado relatou que tem visto evolugdo da participagao de pais e/ou cuidadores
de autistas, no entanto, reconheceu que o momento do diagndstico, a noticia vem muito abrupta e
pouco sensivel e que esse processo precisa de muita empatia, por ser um diagnostico vitalicio. Em
consonancia com a fala do psicologo, em entrevista uma mae que ao ser questionada sobre a forma
com que os comportamentos inadequados da crianca eram tratados até o diagndstico, ela declarou que
percebia aspectos diferentes no desenvolvimento do filho, mas que ndo teve sorte com o diagndstico,
tendo dificuldades em encontrar um profissional que a acolhesse e olhasse de forma sensivel suas
queixas até encontrar uma pediatra que lhe atendeu e lhe ouviu.

Essa escassez de apoio técnico, ¢ muito prejudicial para aqueles que nao possuem informagao
ou conhecimento sobre o espectro autista. O conhecimento do transtorno € necessario, pois € através
dele que eles tomaram conhecimento de como, quando e onde comegar o tratamento. Vale ressaltar
que a crianga com TEA pode apresentar uma hipersensibilidade em alguns dos seus sentidos como,
chorar com um simples toque ou em alguns casos podem até nao sentir dor nenhuma em uma
queimadura. (Souza & Souza, 2021)

Os dados demonstram este fato com a pesquisa, em que 33% dos entrevistados declararam nao
encontrar ou ter dificuldades com informagdes que possuam uma linguagem mais compreensivel para
leigos, ¢ também 14 de 34 respostas afirmam que sdo necessarios profissionais acessiveis e
especializados.

Muito do que os pais apresentam de compreensao sobre o TEA adveio de pesquisas particulares
na “internet”, prestado por profissionais capacitados ou experiéncias de outros pais através da criagao
de grupos em redes sociais em que esses pais compartilham métodos, avancos, dificuldades e suprem
um pouco a necessidade de uma rede de apoio, algo comprovado pela pesquisa, na qual 44,1% dos
participantes afirmam que passaram a fazer mais trocas com outros cuidadores. Em geral, esse publico
se mostra muito unido.

Portanto, verifica-se que a falta de profissionais acessiveis prejudica tanto as criangas, quanto

0s pais, pois eles acabam tendo falta de informagao sobre o transtorno, além de um tratamento precario
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e deficitario. O acompanhamento de profissionais capacitados ¢ muito importante para auxiliar no
convivio social e escolar da crianca com TEA. (Souza & Souza, 2021)

Na questdo da saude mental que questionou a respeito da rede de apoio para a criagdo desses
filhos, 91,2% dos entrevistados disseram que acreditam que este mesmo auxilio externo de amigos e
familiares torna a rotina mais leve, no entanto, 41,2% dos entrevistados ndo contam com o auxilio de
familiares e amigos.

Segundo Schmidt (2007), considera-se que o suporte conjugal e social exerce uma funcao
importante na adaptagao das familias que possuem um membro com TEA. O modo como a familia
recebe e conduz os recursos intrafamiliares (ex.: apoio conjugal, coping familiar) e extrafamiliares
(ex.: servigos da comunidade, escolas ou clinicas) tende a exercer um efeito direto sobre a adaptacgao.
Baixos niveis de coesdo entre os pais, assim como a presenca de conflitos conjugais e familiares, t€ém
sido apontados como correlacionados as dificuldades de ajuste da crianga.

Os resultados da pesquisa de Schmidt (2007) corroboram com os resultados deste trabalho, em
que 11 dos 34 entrevistados afirmam que os conflitos chegaram ao limite, havendo consequéncias
como a separa¢do dos conjuges, brigas intensas, dificuldades de aceitagdo do diagnostico e afastamento
de familiares. Em contrapartida, ha aqueles que afirmam que mesmo enfrentando muitos conflitos
internos procuram sempre priorizar o dialogo para a solucao, visando o bem estar do integrante familiar
com TEA.

No entanto, 61,8% dos entrevistados na pesquisa afirmaram serem casadas e possuirem uma
participagdo ativa de seus parceiros na criacdo da crianca, enquanto 20,6% possuirem nenhuma ou
pouca ajuda de seus conjuges.

A falta de uma rede de apoio para auxiliar a mae, pai ou tutor legal gera responsabilidade para
aquele adulto que passa a dedicar-se em periodo integral as necessidades de seu filho e/ou tutorado
legal. Souza & Souza (2021) Esse fato justifica os dados obtidos sobre a dependéncia dos tutores, uma
vez que este ¢ um fator relevante quando se discutiu sobre a exclusdo social desse publico, Sao 38,2%
dizem ser dependentes de seus filhos e ndo conseguem sair a ndo ser que tenham noticias a cada 30
minutos ou menos o que vai ao encontro de outro dado em que 58,8% dos participantes afirmam que
apods o diagnosticos passou a ser mais presente nas atividades didrias.

O psicologo, identificou duas grandes dificuldades, sendo: a) o custo financeiro, em que a
criangca com desenvolvimento atipico além dos custo costumeiros com alimentagdo, lazer exige uma
intervencao de multiplos profissionais e horas de atendimento, o que acarreta em custo altos se fazendo
necessario e urgente a criagdo de politicas publicas que garantam atendimento; b) custo
fisico/emocional, que ¢ onde identificamos o cansago € o desgaste e por isso programas que
desenvolvam treinamentos, orientagdes e atendimentos com os pais também fazem parte da

intervengdo com a crianga.
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Entre as dificuldades sociais, por sua vez, o preconceito ¢ um custo social quando se refere ao
enfrentamento dos pais. O preconceito ao qual a crianga estd exposta, seja coletiva ou mesmo familiar,
traz aos pais a necessidade de um posicionamento de lideranga e sobre o desenvolvimento e adaptagao
do filho. (Oliveira et al. 2017). Em resultados, foi obtida uma leitura na qual o preconceito ¢ uma das
maiores dificuldades enfrentadas pelos pais (55% dos entrevistados).

E compreendido, portanto, que o preconceito é um dos principais precedentes quanto a
declaragao de 73,5% dos entrevistados de que o olhar da sociedade os aflige. Outro precedente, de
custo emocional muito importante, ¢ a caréncia dos voluntarios quanto a empatia de outras pessoas,
um olhar mais amoroso a essas pessoas € mais acolhimento citada por 15 dos 34 voluntarios.

O TEA tem condi¢do multifatorial, logo, seu agravamento ¢ diferente nas criangas, entretanto,
compromete mais alguns individuos do que outros. Mas, sendo qualquer um dos niveis de
agravamento, ter uma pessoa no contexto familiar com TEA gera um impacto consideravel nas
relagdes estabelecidas e na rotina cotidiana, o que aponta para a necessidade de um olhar cuidadoso a
essas familias e suas experiéncias no sentido de favorecer sua adaptacdo e retomada do ciclo de
desenvolvimento familiar. (Leoni, et.al. 2020)

Segundo Leoni et al. (2020), o autista em uma familia impacta no desenvolvimento de uma
série de fatores que podem afeta-la ao longo de seu ciclo vital, gerando o chamado estresse parental
ou familiar. As familias podem se ver diante de uma sobrecarga de tarefas, surgindo preocupagdes e
cuidados especiais que podem gerar situagdes potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional,
ocasionando sintomas fisicos e psicologicos nos cuidadores diretos, acerca disso, 79,4% das familias
entrevistadas desenvolveram transtornos como depressao e ansiedade, o que confere com as respostas
de que 70,6% dos participantes passam a maior parte do tempo bem, mas todos os dias enfrentam
crises de choro, além dos 8,8% que afirmam ter dias que nem conseguem levantar da cama, dessa
maneira, o desenvolvimento de transtornos as dificuldade enfrentadas pelos pais pode ser associado os
67,6% dos participantes que manifestam que ndo possui acompanhamento terapéutico, o que também
¢ um agravante na condi¢ao mental dessas pessoas.

Além das dificuldades sociais apontadas acima, outro resultado relevante foi a respeito das
dificuldades dos pais e/ou tutores legais em relagdo ao desenvolvimento da crianca foi a questao da
rotina. Os entrevistados podiam selecionar mais de uma alternativa dentre as cinco disponiveis, € uma
das mais selecionadas, atrds apenas do preconceito, com 47,1%, foi a respeito da dificuldade para
manter uma rotina regular.

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (2013), um dos
critérios diagndsticos do Transtorno Espectro Autista ¢ justamente a necessidade de uma rotina para

aqueles que estdo dentro do espectro.
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Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal (como sofrimento extremo em relagdo a pequenas
mudangas, dificuldades com transi¢des, padroes rigidos de pensamento, rituais de saudagdo,
necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir os mesmos alimentos diariamente) ... (DSM-
V.2014 p.31)

Segundo o psicélogo entrevistado, ¢ de extrema importancia a criagdo de uma rotina dado que,
segundo ele, a pessoa com TEA faria tudo igual todos os dias, repetindo estimulos com os quais
possuem familiaridade, essa ¢ uma caracteristica do transtorno - a forte adesdo a padrdes- por isso ¢
importante que esse individuo possua uma rotina organizada e previsivel, para que desenvolva
autonomia. No entanto, ele deixa claro que a quebra de rigidez precisa ser trabalhada, a fim de
proporcionar menos angustia na introduc¢ao do individuo a realidade, uma vez que a vida ndo ¢ feita
de rotinas inquebraveis.

Assim, enquanto para um adulto comum e fora do espectro uma mudanga na rotina ¢ algo
natural e que ndo exige grandes esforcos, a crianga ou jovem autista apresenta uma forte adesao a
rotinas. Esse sintoma tem impacto direto em todo o nucleo familiar, que precisara se adaptar a nova
forma de viver apos a chegada da crianga e em toda sua vida; de maneira regrada e sempre organizada.
Oliveira, et. al (2017). Este fato evidencia ainda mais os resultados a respeito dos casos de transtornos
vivenciados pelos familiares proximos a crianca: dentre os participantes a maioria deles apontam que
passam a maior parte do tempo bem, mas apresentam “picos” de estresse com crise de choro - sintomas
comuns em quadros de depressdo e ansiedade.

Em relagdo a idade, os resultados da pesquisa foi que 61,8% das criancas e jovens com TEA
pesquisadas receberam o diagnostico com idade inferior a 3 anos, enquanto 29,4% foram
diagnosticados com o transtorno com idade entre 4 a 6 anos. Segundo o psicélogo e a Terapeuta
ocupacional, ¢ irrefutdvel a relevancia do diagndstico precoce para o melhor desenvolvimento do
infante diagnosticado. Porém, ambos os profissionais evidenciaram a dificuldade para definir o
diagnostico da psicopatologia, principalmente em individuos ainda em fase de desenvolvimento,
passando por diversas mudangas implicitas ao periodo.

Um dos pontos enfatizados pela terapeuta entrevistada a respeito da importancia do diagnostico
precoce € que, quanto mais cedo iniciada a intervenc¢ao correta, menores serdo as perdas para a crianga.
Isso acontece porque pontos como, por exemplo, as dificuldades para com o convivio social serao
tratadas enquanto ainda apresentam os primeiros sinais, facilitando assim a diminui¢do dos sintomas
que poderiam afetar a vida do individuo.

A pesquisa buscou evidenciar os aspectos que mudaram ou se desenvolveram na pandemia,
diante da reclusdo, mudanga da rotina, maior presenca de outros integrantes em casa devido a

modalidade home-office adotada nesse periodo e o retorno as aulas pds reclusao.
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A pandemia trouxe uma nova configuracdo para a rotina de todos, e a mudanga para uma
crianca do espectro autista ¢ algo que pode trazer muito conflitos familiares, diante disso, 55,9% dos
entrevistados afirmaram que tiveram um inicio complicado, mas, conseguiram se estabilizar, no
entanto, 32,4% dos participantes afirmam que os conflitos e discussdes aumentaram muito e persistem
até hoje. Esse fato ¢ muito importante, isso porque quando se fala de estabilidade, sabe-se que a
estabilidade familiar influencia diretamente no progresso do integrante com TEA.

Com a rotina, todos em casa, trabalho home-office, espera-se que os outros integrantes
familiares passem a ser mais presentes, ¢ haja maiores divisdes da quanto aos cuidados com a crianga
ou adolescente com TEA, porém, os dados obtidos em pesquisa nao apontaram esse fato com destaque,
sendo que 12 de 34 afirmam ter havido maiores divisdes e 11 de 34 afirmam que nada mudou.

A socializacdo também foi discutida, sabe-se que o individuo com TEA possuem déficits
persistentes na comunicagao e interacao social em diversos contextos € com a reclusdo imposta pela
pandemia, 52,9% dos tutores afirmam que houve retrocesso. Com isso, ¢ esperado que a retomada da
rotina escolar, e as novas mudangas que se espera com o fim da pandemia iniciam-se novos desafios e
conflitos, para afirmar isso, na pesquisa, 16 dos 34 participantes afirmam que a adaptagdo estd
complicada, pois as criangas estdo com dificuldades e enfrentam crises e os pais enfrentam receios.

E importante ressaltar que os pais possuem direitos apoiados pela lei 13.977 de protegdo aos
direitos do autista e a lei 13.005/2014 de inclusdo educacional assegurem aos alunos a terem um
cuidador (para higiene, locomo¢do e alimentacdo) e um professor auxiliar especializado para

acompanhamento em sala de aula, desenvolvimento pedagogico e adaptagao de materiais.

7 CONSIDERACOES FINAIS

Entende-se que o TEA ¢ um transtorno do neurodesenvolvimento que apresenta alteracdes
qualitativas, dificuldade na comunicagao e interagdo social, o sujeito apresenta dificuldade em manter
contato visual, definir emogdes e iniciar ou responder a interagdes sociais. Segundo dados cientificos
levantados, cerca de 70 milhdes de pessoas no mundo sdo diagnosticadas com TEA. O recebimento
desse diagndstico, muitas vezes, se dd de forma insensivel e indelicada, causando estresse, ansiedade
e angustias por partes dos diagnosticados e dos familiares e/ou cuidadores.

Portanto, fica evidente a necessidade da discussao e anélise da saide mental de pais e/tutores
legais, dado a extensdo que o sofrimento deles podem ter ou tem e o abandono sofrido por eles até
adquirirem o diagnéstico e apds possui-lo. E sabido, também, que ha pouquissimas familias com
acesso a acompanhamento psicologico e até a propria vida sem ser regida pelo filho, dada a grande
dependéncia que ambos desenvolvem da rotina de uns dos outros.

A pesquisa porta o dado de noventa e um virgula dois por cento desses participantes sdo maes,

obtém-se entdo, a conclusdo de que o auxilio externo, seja pelo governo, familiares e/ou amigos ¢
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essencial para tornar a rotina mais leve, um dos pontos levantados foi a falta de informagao sobre tal
assunto como, por exemplo, se portar diante o diagndstico. Muitas dessas criancas diagnosticadas com
TEA foram pré-julgadas como criancas sem educacdo, birrentas, manhosas entre outros adjetivos
erroneos.

Sendo a escassez de rede de apoio, a maior dificuldade, tanto no aspecto médicos, e
profissionais da area da saude quanto da familia, da escola, e da sociedade em geral, e, logo,
contribuindo cada vez mais para o isolamento dessas familias, e uma vez os pais estando ilhado, este
torna seu filho isolado, acarretando nas mais variadas consequéncias para o desenvolvimento social da
crianca ou adolescente e, simultaneamente, para o declinio da satide mental dos pais e cuidadores.
Dessa forma, conclui-se entdo que este trabalho foi expressivo quanto as dificuldades que cercam os

cuidadores de pessoas diagnosticadas com transtorno do espectro autista (TEA).
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