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QUESTOES EMOCIONAIS DE PAIS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA: UMA REVISAO INTEGRATIVA

Victoria Régia Freire Matias *
Roberto Nascimento de Albuquerque 2
RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista, tem como caracteristicas principais: comprometimento
cognitivo, dificuldade na comunicacdo e linguagem e presenca de comportamentos
repetitivos e estereotipados. Essa situacdo pode afetar pais e cuidadores de criancas
autistas no momento que recebem o diagndéstico. Frente ao exposto, 0 presente estudo
teve como objetivo verificar as principais questdes emocionais vivenciadas pelos pais de
criangas diagnosticadas com transtorno do espectro autista. Por meio de uma reviséo
integrativa de literatura observou-se que as questdes mais debatidas sobre o assunto se
referem as situacfes emocionais apresentadas na descoberta do diagndstico, o medo e
ansiedade pos-diagndstico, além das dificuldades encontradas na relacéo entre familiares
e no cuidado do filho com autismo. Ressalta-se que a literatura sobre questdes emocionais
dos pais de criancas autistas € escassa e necessita-se de novas pesquisas a fim de
contribuir e aprofundar as discussdes sobre tal temética.

Palavras chave: Transtorno do Espectro Autista; Transtorno Autistico; Familia.

ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder, has as main characteristics cognitive impairment, difficulty
in communication and language, and the presence of repetitive and stereotyped behaviors.
This situation can affect parents and caregivers of autistic children at the time they receive
the diagnosis. The present study aimed to verify the main emotional issues experienced
by the parents of children diagnosed with autism spectrum disorder. Through an
integrative literature review, it was observed that the most debated questions on the
subject refer to the emotional situations presented in the discovery of the diagnosis, the
fear and anxiety after diagnosis, in addition to the difficulties found in the relationship
between family members and in the care of the son with autism. The literature on
emotional issues of parents of autistic children is scarce and further research is needed in
order to contribute and deepen the discussions on this topic.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Autistic Disorder; Family.
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1. INTRODUCAO

Segundo a Organizacao Mundial da Saude, estima-se que uma em cada 160 criangas
tenha Transtorno do Espectro Autista (TEA). No Brasil, embora faltem estudos
epidemioldgicos que possa estimar melhor os dados nacionais, verifica-se que sao mais de
dois milhdes de brasileiros apresentam tal transtorno, sendo mais frequente no sexo
masculino. (OMS, 2014).

Sua etiologia ainda é desconhecida, mas seu desenvolvimento pode envolver
alguns fatores como influéncias genéticas, virus, toxinas, desordens metabdlicas,
intolerdncia imunoldgica, ou falha na estrutura e no desenvolvimento de funcbes
cerebrais. Sabe-se que o0 seu desenvolvimento pode ter contribuicdo hereditaria, devido a
forte inter-relacdo de fatores genéticos, como a idade dos pais, prematuridade, baixo peso
ao nascer, condi¢cbes ambientais e pré-natais, podem contribuir com o desenvolvimento
do autismo (PINTO, 2016).

A concepcao do termo “espectro do autismo” remete a idealizagdo de um continuo
heterogéneo de uma série de aspectos e dimens@es, variando em maior ou menor grau,
seja leve ou grave, manifestando assim sinais e alguns sintomas, e também seu nivel de
evolucdo e necessidades, tratamento e educacdo (BARCELOS et al., 2020).

O TEA geralmente se apresenta por meio de qualquer combinagdo entre trés
carateristicas principais: comprometimento cognitivo, dificuldade na comunicacéo e
linguagem, e comportamentos repetitivos e estereotipados (MACHADO, 2016).

De acordo com Associacdo Americana de Psiquiatria (APA, 2014), o autismo
pode ser classificado em trés niveis: (1) leve, (2) moderado e (3) severo. No grau leve a
crianca apresenta dificuldade em iniciar interagdes com outras pessoas, sejam adultos ou
criancas, necessitando de apoio continuo para melhorar as dificuldades na comunicacgéo
social; no grau moderado, a crianca tem déficit na comunicacéo tanto verbais como nao-
verbais, prejuizo social devido a pouca tentativa de iniciar uma interacdo social com
outros; j& o grau severo de TEA corresponde a intransigéncia no comportamento,
dificuldade excessiva na mudanca de rotinas, além de alto estresse para mudar de foco ou
atividade (ALMEIDA et al., 2017).

Ressalta-se que os sintais do TEA podem surgir desde os primeiros meses de vida
crianca, porém, muitas vezes os pais (em especial, a mae) notam essas alteragdes por meio
de mudancas de comportamento por meio de atividades repetitivas e estereotipadas do
filho, além dos déficits de linguagem que essa crianga pode apresentar durante o contexto
social, (CARDOSO et al., 2012).



Além disso, outras alteracdes podem ocorrer, tais como: falta de contato
emocional com outros individuos, auséncia de fala ou formas atipicas de comunicacao,
fascinagdo por alguns objetos e destreza no seu manuseio, comportamento ansioso e
possessivo, desejo de manter rotinas, evidéncias de inteligéncia, habilidades com jogos
de encaixe e montagem e, especialmente, o sinal clinico de isolamento (BRASIL, 2013).

Os critérios utilizados para o diagnostico de autismo s&o especificados no Manual
Estatistico e Diagndstico da Associacdo Americana de Psiquiatria, o0 DSM-V. O
diagnostico de TEA é especialmente clinico, feito a partir de anamnese contendo todas as
informacdes desde 0 nascimento, relato dos genitores, observacgdes da crianca, aplicacéo
de instrumentos especificos, exames laboratoriais para descarte de sindromes entre outros
(GOMES, 2015).

Segundo Mapelli (2018), a trajetoria diagnostica da crianca esta marcada pela
interacdo da familia com comportamentos pouco comuns que a crianca passa a manifestar
no dia a dia, sdo perceptiveis tais manifestaches através desses déficits, na
comunicacdo/linguagem, na interagdo social, dificuldade na socializacdo e o déficit
comportamental, onde se encaixa a necessidade do autista em estabelecer uma rotina,
além dos movimentos repetitivos e as estereotipias, presentes na maioria dos casos
(SANTOS, 2017).

Assim, a familia precisa adaptar-se a essa nova realidade e reorganizar-se para
enfrentar o desafio de viver, conviver, descobrir e compreender o filho autista e, que
muitas vezes, esses familiares podem se deparar com sentimentos de desanimo,
desesperanca e cansaco (BARBOSA et al., 2012).

Esses familiares trazem consigo um misto de sentimentos; para muitos, o pesar €
inevitavel; aquela idealizagdo do filho “perfeito” some; da lugar & culpa, ao medo e a
incerteza. Muitas vezes a sensacdo de “luto” faz-se necessaria para que, mais na frente,
haja um recomeco (BRASIL, 2014).

Contudo, pela falta de conhecimento sobre o que abrange o TEA e suas
caracteristicas, muitos pais acabam dificultando seu desenvolvimento e interacdo com a
sociedade e mundo. As familias tém a dificuldade de aceitar o diagndstico, escondendo-
0 e privando-lhe do contato com outras pessoas; essa realidade cria uma barreira no
desenvolvimento da crianga e trazem consequéncias na sua vivéncia (NUNES, 2019).

Nesse sentido, o governo brasileiro criou a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e incluiu a necessidade de se

preocupar-se, também, com os pais e cuidadores dessas criancas. Tal Politica prevé “o



incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais especializados no atendimento a
pessoa com transtorno do espectro autista, bem como a pais e responsaveis” (BRASIL,
2012).

Em consonancia com essa necessidade de incluir os pais nos cuidados da pessoa
com TEA, o Ministério da Saude lancou, em 2014, condutas para diagnostico precoce e
tratamento, que contemplam o projeto terapéutico singular na perspectiva da habilitagéo
e reabilitacdo, apoio e acolhimento a familia, fluxograma de acompanhamento e
atendimento na rede do Sistema Unico de Satde (BRASIL, 2015).

Ressalta-se que o autista, como qualquer outra crianca, s6 pode ser bem-sucedido
na aprendizagem, desenvolvimento e formacdo, se houver uma integracdo entre 0s
componentes da equipe multidisciplinar que acompanhara o desenvolvimento dessa
crianca durante um longo periodo, e a0 mesmo tempo possam fornecer aos pais e
cuidadores acolhimento, escuta e orientacdo de acordo com as necessidades distintas de
cada familia (BRASIL, 2014).

Frente ao exposto, o presente estudo tem como questdo norteadora: “Quais sdo as
questdes emocionais envolvidas entre os pais de criangas autistas e como eles lidam com
esses sentimentos?”

Portanto, o objetivo geral desta pesquisa é verificar as principais questdes
emocionais vivenciadas pelos pais de criancas diagnosticadas com transtorno do espectro

autista.

2. METODO

O presente estudo tratou-se de uma revisdo integrativa de literatura, a qual
constitui-se um método de pesquisa que reune e sintetiza conhecimentos cientificos
relevantes, dando suporte para a tomada de decisdo e a melhoria da pratica clinica
(MENDES et al., 2008).

A busca do referencial teorico foi realizada entre os meses de setembro e outubro
de 2020 por meio de pesquisa eletrénica na base de dados da Biblioteca Virtual de Saide
(BVS) na qual abrange a Biblioteca Virtual de Satude Enfermagem, a Literatura Latino
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Sistema Online de Busca e
Andlise de Literatura Médica (MEDLINE) e Scientific Eletronic Library Online
(SCIELO). Foram utilizadas as seguintes palavras-chave: “autismo”, ‘familia”,

“transtorno autistico”.



Foram empregados 0s seguintes critérios de inclusdo: artigos publicados nas
referidas bases de dados nos ultimos dez anos, em portugués, na integra e que
contemplassem o tema proposto para esta pesquisa. Artigos que ndo estivessem
disponiveis na integra, em duplicidade, fora do periodo estabelecido e que ndo

abordassem o tema proposto, além de teses e dissertacGes foram excluidos da pesquisa.
3. RESULTADOS

Para a selecdo dos artigos foi realizada, inicialmente, a leitura dos titulos e resumo
e, posteriormente, a leitura do texto na integra das publicagcdes selecionadas. Neste
primeiro momento foram encontrados 158 artigos. Destes, 132 apresentavam tematica
diferente a proposta nesta pesquisa. Dos 26 artigos restantes, 18 deles foram excluidos
apos a leitura em sua integra. Sendo assim, foram selecionados oito artigos que integraram
0 escopo da discussdo desta presente pesquisa. Essa selecdo de artigos encontra-se

conforme apresentado na figura 1.

Figura 1 - Fluxograma da sele¢do dos artigos incluidos para a revisdo integrativa.
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Fonte: Elaborado pela autora.

Ap0s essa analise prévia, os artigos selecionados foram caracterizados quanto ao

titulo, ano, autor, base de dados e os resultados obtidos, conforme quadro 1.



Quadro 1 - Distribuicdo dos artigos que fazem parte da revisdo integrativa.

Base de
Titulo Autores/Ano Dados Resultados
A familia, o cuidare | SILVA; SCIELO | HA a necessidade de mostrar aos
o desenvolvimento SANTOS et al. familiares a importancia de estimular a
da crianga autista. (2018) crianga para seu proprio cuidado de
acordo com suas fases de crescimento e
desenvolvimento, realizando a divisao de
tarefas com os demais membros da
familia envolvidos com a crianca.
O ambiente familiar | CARMO; SCIELO | Constatou-se que as relagbes entre 0s
e o desenvolvimento | ZANETTI; membros de uma familia influenciam
da crianga com SANTOS significativamente os comportamentos,
autismo. (2018) crengas, sentimentos e, principalmente, o
desenvolvimento de cada membro dentro
do sistema familiar.
Caracteristicas e REIS, SCIELO | Observou-se a  importancia  da
especificidades da PEREIRA, intervencdo precoce para melhorar a
comunicagdo social ALMEIDA participacdo dos pais no contexto social e
na perturbacéo do (2016) promover oportunidades de
espectro do autismo. aprendizagem e desenvolvimento, além
de habilidades sociais e comunicagao.
Autismo infantil: PINTO; SCIELO | E compreensivel que a revelacio do
impacto do TORQUATO et diagndstico do TEA tenha causado
diagnostico e al. (2016) efeitos importantes no dmbito familiar,
repercussdes nas principalmente no relacionamento entre
relacOes familiares. 0s pais e 0s demais familiares.
Sobrecarga familiar e | MISQUIATTI; | SCIELO | A avaliagdo da sobrecarga do cuidador
criangas com BRITO et al. contribui para a analise do real impacto
transtornos do (2015) gue essa condicdo determina em suas
espectro do autismo: vidas e é um importante fator na
perspectiva dos promogdo de salde e bem-estar.
cuidadores.
Maes de criancgas EBERT, SCIELO | O diagnéstico pode ndo ocorrer
com transtorno LORENZINI, precocemente, mas as mées detectam os
autistico: percepgbes | SILVA (2015). primeiros sinais e sintomas, e a partir de
e trajetorias. suas percepcdes buscam atendimento de
salde que pode elucidar o diagnéstico e
ofertar tratamento para estas criangas.
Identificacdo dos ZANON, SCIELO | Os pais sdo capazes de reconhecer 0s
primeiros sintomas BECKES, primeiros sinais de autismo em seus
do autismo pelos BOSA (2014) filhos. Isso torna-se um gatilho para a
pais. procura de um especialista e que podem
levar ao diagndstico precoce.
Cotidiano de familias | ZANATTA,; SCIELO | Refletir, analisar e tentar mensurar 0s
gue convivem como | MENEGAZZO sentimentos, dificuldades e emocdes que
autismo infantil. et al. (2014) emergem no contexto familiar a partir do

momento em que a crianga autista passa
a fazer parte dele constituem-se em uma
tarefa complexa e singular.

Fonte: Dados da pesquisa.




Buscando facilitar o entendimento acerca da tematica proposta, optou-se por
distribuir os resultados em duas categorias: 1) A descoberta do diagnéstico, 0 medo e a
ansiedade pos-diagnostico e; 2) A relacdo familiar e o cuidado do filho como TEA.

4. DISCUSSAO

4.1 A descoberta do diagnostico, 0 medo e a ansiedade pds-diagndstico

Sabe-se que o caminho percorrido pelos pais até chegar na definicdo do
diagndstico do TEA de seus filhos é bastante arduo. O diagnéstico precoce é essencial e
tem um peso muito importante, pois possibilita o inicio das intervencdes direcionadas,
tratamento especifico, e, apesar de nao existir cura para o autismo, essa tarefa de estimular
imaturamente, promover melhora significativa no desenvolvimento e independéncia de
criangas autistas, além de confortar os pais que o acompanham (REIS, 2016).

Isso porque, enquanto ndo se tem um diagnostico definitivo, os pais tém esperanga
de que o atraso da crianca seja menos complexo, criando falsas expectativas de que 0s
sinais e sintomas apresentados € algo transitério e passivel de resolucdo, apesar das
evidéncias clinicas dentro do espectro (PINTO et al., 2016).

Dessa maneira, observou-se que ap6s a confirmagdo do autismo, surgem novas
preocupac0es, sentimentos aflorados e inquietacfes no cenario familiar. E, a partir desse
momento, 0s genitores e, em especial a mée, passam a dedicar-se quase que integralmente
ao filho (EBERT et al., 2015). As incertezas, 0s medos e demais sentimentos que podem
surgir nesse momento, faz com que a figura materna passe a dedicar boa parte do seu
tempo para o filho (PINTO et al., 2016).

Além disso, as familias de criancas diagnosticadas com TEA se deparam com um
cenario impactante e uma necessidade de readaptacdo de papéis, podendo repercutir na
mudanca da rotina diaria da familia, dos cénjuges, na rotina da crianca, nas questdes
financeiras e nas relagdes familiares como um todo (EBERT et al., 2015).

A ansiedade e 0 medo do futuro sdo questdes importantes quando se verificados
entre os pais com criancas com TEA. Além dos desafios de cuidar do filho, muitos pais
se isolam do convivio social por medo de ndo saberem lidar com os olhares de outras
pessoas para seu filho, receio de falharem no cuidado, além da busca incansavel pelos
pelos melhores acompanhamentos, apoio psicoldgico, profissionais e seus respectivos
tratamentos (ZANATTA, 2014).
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4.2 A relacédo familiar e o cuidado do filho com o TEA

Sabe-se que a vivéncia de pais cujo filho é diagnosticado com autismo tém suas
historias e sua organizacdo familiar diretamente afetada pelo fato de ter que se adequarem
a essa nova rotina de cuidados. Isso porque, além de uma participagdo quase que
integralmente com a equipe terapéutica que acompanha seus filhos, eles precisam estar
preparados para amenizar 0os impactos e mudancas na vida dessa crianga (SILVA &
SANTOS et al., 2018).

Frente ao exposto, autores afirmam que conviver com o diagndstico de TEA de
seus filhos é uma tarefa &rdua, dificil, cansativa e, por vezes, dolorosa. Além dos varios
sentimentos que a familia vivencia, existem pessoas que ainda tém pouco conhecimento
sobre 0 que é o autismo, o que torna mais sofrido e de dificil aceitacdo para os membros
(PINTO, 2016).

Portanto, pais e demais familiares necessitam ressignificar seus papeis, além de se
preocuparem com a divisdo de responsabilidades; caso contrario, a familia pode se
desestruturar, causar rupturas e separagdes conjugais (ZANATTA et al., 2014). O
processo de enfrentamento do transtorno autistico pode abalar as estruturas familiares e
desencadear mudancas em toda a sua dinamica (MISQUIATTI et al., 2015).

Observou-se que todos os membros da familia desempenham papel importante em
todos 0s processos, pois contribuem positivamente em todas as terapias empregadas para
o desenvolvimento da crianca autista. Cada avanco alcancado reflete significativamente
na harmonia, no progndéstico e na qualidade de vida da crianca, do lar e respectivamente
dos familiares. Ressalta-se ainda que as diversas situacdes que advém do ambiente
familiar podem afetar positivamente ou negativamente o desenvolvimento da crianca
autista. 1sso porque a alianca parental em relacdo as atividades diarias pode influenciar
de maneira positiva no desenvolvimento da crianga (CARMO, 2018).

No que se refere ao cuidado direito da crianga com TEA, novamente a figura
materna foi mencionada entre os artigos selecionados. Autores afirmam que a observancia
da dependéncia, seja ela parcial ou total do filho, muitas méaes passam a dedicar-se
integralmente do cuidado dos filhos, além de abdicarem, na maioria das vezes, das suas
vidas pessoais e profissionais para garantirem total apoio e seguranca durante essa
trajetoria. Essa dedicacdo exige muita responsabilidade, gera uma sobrecarga fisica e
emocional (ZANATTA etal., 2014).

Por fim, cabe salientar a importancia da orientagcdo aos pais em relacao as questoes
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cognitivas, comunicacionais e relacionais que envolvem o filho com TEA. Além disso,
torna-se extremamente importante suscitar momentos de partilha para que discutam sobre
as mudancas que virdo na vida do casal, sobre as questdes financeiras que envolvem
diferentes tipos de tratamento e, principalmente, sobre a qualidade de vida de seus filhos.
(CARMO, 2018).

5. CONCLUSAO

Foi possivel compreender através dessa revisdo integrativa da literatura que 0s
principais sentimentos e emocdes experienciados pelos pais com filhos autistas estéo
presentes desde 0 momento dos primeiros sinais apresentados pelo filho, passando pela
angustia do diagndéstico e o medo do futuro — tanto dos pais quanto do filho.

Essas emocdes que adentram a vida dos familiares, como o medo, ansiedade, a
culpa e o aceitar essa nova situagdo € um processo longo e que exige muita dedicacao por
parte dos pais.

E certa que a caminhada dos pais de autistas € repleta de desafios; um deles é o
medo de ver seu filho sofrer. A mée de autista, como viu-se nesta pesquisa, atua como
peca fundamental no processo das intervengdes e tratamento da crianga, abdicando por
muitas vezes da sua vida pessoal e profissional para dedicar-se com devocdo a
acompanhar os passos do filho, o que contribui para resultados positivos e notaveis.
Coube a ela especial atencdo.

Observou-se que a literatura sobre o Transtorno do Espectro Autista tem se
intensificado nos ultimos anos. Essas publicacdes estdo relacionadas, principalmente, a
etiologia, diagndstico e progndstico da pessoa com tal transtorno, porém continuam
escassa as pesquisas que discutem as questfes emocionais de pais e cuidadores dessas
pessoas.

Portanto sugere-se que novas pesquisas do campo da saude mental sejam
realizadas para que haja um maior amparo e apoio a essas familias durante todo o decurso
do cuidado de pessoas com TEA. Além disso, profissionais de salde precisam estar
preparados e capacitados para darem suporte e orientacdo aos pais e cuidadores que,

conforme este estudo, podem estar abaladas e em sofrimento psiquico.
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