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RESUMO



Este trabalho desenvolve a reflexdo sobre a importancia da intervencdo e o
acompanhamento aos pais no diagndstico do TEA. Foi realizada uma busca na
literatura brasileira, em artigos que abordam quais os tipos de acompanhamentos e
porque os pais os recebem. Os resultados demonstram que o acompanhamento é
realizado principalmente por médicos, seguido de psicélogos e enfermeiros, e cada
um com uma técnica de abordagem, como palestras, rodas de conversa e orienta¢des
feitas de forma particular. observou-se que este acompanhamento aos pais é de
extrema importancia para o sucesso do desenvolvimento dos filhos.

palavras-chave: TEA; pais; intervengéo; acompanhamento.

ABSTRACT



This work develops a reflection on the importance of intervention and support for
parents in the diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD). A search was conducted
in Brazilian literature, focusing on articles that address the types of support and why
parents receive them. The results demonstrate that support is primarily provided by
doctors, followed by psychologists and nurses, each using different approaches, such
as lectures, group discussions, and personalized guidance. It was observed that this
support for parents is of utmost importance for the successful development of their
children.

Keywords: ASD; parents; intervention; support.
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1. INTRODUCAO

Nos Ultimos anos houve um crescimento no nimero de casos encaminhados
para avaliagcdo e diagnéstico do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Publicado
em 2 de dezembro de 2021, o mais recente relatério do Centers for Disease Control
and Prevention (CDC) mostra que 1 em cada 44 criangas aos 8 anos de idade, em 11
estados norte-americanos, foi diagnosticada com TEA, segundo dados coletados no
ano de 2018. O CDC vem rastreando o nimero e as caracteristicas de criancas
autistas ha mais de duas décadas em diversas comunidades americanas. As
pesquisas sdo divulgadas a cada dois anos e se baseiam em dados coletados quatro
anos antes da publicagdo. Mesmo que ndo seja brasileiro, o Brasil ainda usa os
estudos do CDC como base, por ndo ter pesquisas concretas sobre a prevaléncia no
pais. (Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network. 2010)

Acredita-se que a crescente nos diagnosticos no autismo seja por conta do
avanco na ciéncia, que produziu novos exames e novos protocolos de avaliagdo que
possibilitaram o diagnéstico com maior frequéncia e de forma mais precoce. Com isso,
as informagBes se tornam mais disponiveis, e por muitas vezes, a dlvida e a
necessidade do saber, dos pais e/ou familiares dessas criangas que “apresentam
alguma caracteristica diferente”. Como um responsavel pode contribuir com seu filho
sem saber por onde comecar, ou ter apoio para que tenha capacidade de intervir e
contribuir com esse filho?

O transtorno do Espectro do Autismo (TEA) faz parte de um grupo de condi¢fes
gue afetam o desenvolvimento infantil, denominado Transtornos Mentais — segundo o
DSM-V trazendo como sintomas a triade: altera¢gfes na interagdo social, linguagem
e movimentos estereotipados.

Dentro do desenvolvimento de uma crianca tipica, a mediacdo e contribuicdo
dos pais é de extrema importancia para que ocorra um bom desenvolvimento. Toda
estimulagdo feita, da forma correta e no tempo certo, agrega no cognitivo e
principalmente na relagdo afetiva pai e filho. (RIBEIRO, N.V.BESSA, J.F. 2015). Para
a crianga atipica, todo esse processo de estimulacdo e modelagem se faz muito
importante também, porém, por ser uma situacdo diferente do que estamos
acostumados e a lidar, os pais se véem em uma busca maior de conhecimento para

contribuir na evolucéo de seus filhos. E fora toda essa equipe preparada para ajudar
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no processo de aquisicdo desse desenvolvimento, temos 0s pais, que passam um
tempo grande com seus filhos e precisam, também, participar dessa intervengéo.
(GAIATTO, Mayra, 2021)

A crianca atipica precisa de uma assisténcia interdisciplinar, dentre elas,
acompanhamento com fonoaudidlogo, psicologo, terapeuta ocupacional,
neuropediatra, nutricionista, fisioterapeuta, profissionais esses que vao intervir de
acordo com a demanda particular dessa crianga. (Associagdo Americana de
Psiquiatria, APA. DSM V — Manual diagnéstico e estatistico de transtornos mentais.)

Para ocorrer um alinhamento clinico, € necessario que esses pais também
sejam assistidos, porque, para essas criangcas, o trabalho interdisciplinar precisa
incluir a casa e 0 meio que essa esta inserida.

Para este trabalho, a minha motivacdo foi estar presente na intervencao
precoce de criangas autistas, e ver, pessoalmente, a necessidade dos pais estarem
preparados e dispostos a participar desse processo que seus filhos estdo passando,
trazendo como objetivo maior neste trabalho entender qual é a intervencao feita com
esse pais para que eles sejam parceiros no processo de seus filhos.

Este trabalho divide-se em, primeiro o embasamento tedrico, seguido do

método, discusséo dos resultados e consideracgdes finais.
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2. OBJETIVO

O objetivo deste trabalho é identificar as formas de intervencdo com pais de

criancas diagnosticadas com TEA.

2.1 OBJETIVO ESPECIFICO

° Observar quais areas que mais atuam na intervencao parental.
° Quais séo as formas de atuagdo com os pais de criangas diagnosticadas
com TEA.
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3. REVISAO DE LITERATURA

3.1 HISTORICO

Em torno de 1940, Leo Kanner, foi o primeiro médico sobre criancas que
apreciam estar “no mundo delas”. Nessa mesma época, houve o surgimento das
“‘maes geladeiras” que, segundo ele, eram maes frias e nédo interagiam com seus
filhos, por isso, eles eram assim. Porém, depois de muito estudo, entenderam que,
talvez, essas maes nao interagem muito, pois seus filhos ndo necessitavam disso,
trazendo o lado social da crianca autista. Em 1952 a palavra autismo saiu no DSM,
gue é o manual de transtornos mentais. Mas, nessa época, 0 autismo era muito
relacionado a esquizofrenia. (DONVAN; ZUCKER. Et al, 2017) Mais tarde, no DSM 3,
essa correlagdo foi desfeita, pelo qual uma coisa ndo tem nada a ver com a outra.
Quando o DSM 4 saiu, ele ja veio acompanhado da triade de dificuldades presentes,
que sdo: dificuldades de socializacdo, comunicacdo e interesses restritos e
estereotipados. E dentro disso, havia muitas possibilidades para encaixar as pessoas
com esses sintomas, como sindrome de Rett, transtorno do espectro do autismo,
transtorno desintegrativo da infancia, transtorno invasivo do desenvolvimento,
sindrome de Asperger. Em 2013, no DSM 5, a Unica classificac@o é transtorno do
espectro do autismo, desde entéo, as outras nomenclaturas ndo existem mais, logo,
ndo séo mais aceitas. (DONVAN; ZUCKER. Et al, 2017)

Os dois manuais diagndsticos utilizados internacionalmente sédo o CID e o
DSM. O CID-10 é o critério adotado no Brasil pelo Sistema Unico de Saude (SUS).
Ele abrange todas as doengas, incluindo os transtornos mentais, e foi elaborado pela
Organizagdo Mundial de Saude (OMS). CID-10 significa “Classificagédo Internacional
de Doengas”, e o numero 10 indica a versdo, ou seja, ja foram realizadas 10
atualizacdes e revisbes deste cdédigo. O DSM-5 abrange apenas os transtornos
mentais e tem sido mais utilizado em ambientes de pesquisa, porque possui itens mais
detalhados, em forma de topicos. Foi elaborado pela Associacdo Americana de
Psiquiatria. (Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais, 2015;
Organizagdo Mundial da Saude, OMS. CID 10.)
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3.2 CARACTERISTICAS DO TEA

O diagnostico de TEA é dividido em niveis 1, 2 e 3 de suporte. Por isso tudo
existe a importancia de uma avaliacdo e um acompanhamento adequado. (GAIATTO,
2021; Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais, 2015)

A gravidade dos quadros é classificada conforme a necessidade de apoio que
exige. Casos que requerem pouco apoio, hormalmente se enquadram no nivel leve
de suporte, onde ha dificuldade para se comunicar, mas estas ndo limitam sua
interacdo social; Casos moderados que apresentam grande comprometimento de
linguagem e exigem apoio substancial para intera¢des; e os casos graves, quando
individuo precisa de muito apoio e suporte, apresentando grande comprometimento
nas habilidades de comunicagédo verbal e, em alguns casos, n&o verbais (trazendo a
necessidade de uma comunicagdo alternativa), rigidez de comportamentos e déficits
intelectuais (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014)

Segundo o DSM-5, os sintomas devem aparecer precocemente na vida do
individuo, surgindo no periodo de desenvolvimento, porém, podem apresentar-se
mais tardiamente somente na hora de identificar alguma dificuldade social
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014)

A diferenca entre os niveis se da com a gravidade dos sintomas. E os sintomas
principais séo

Interacdo social: déficit no uso de formas nado-verbais de comunicacédo e
interacdo social, ndo desenvolvimento de relacionamentos com colegas, auséncia de
comportamentos que indiguem compartilhamento de experiéncias e falta de
reciprocidade social ou emocional. (GAIATTO, 2021; Manual diagnéstico e estatistico
de transtornos mentais, 2015)

Linguagem: O prejuizo na comunicacao inclui atrasos no desenvolvimento da
linguagem verbal, ndo acompanhados por uma tentativa de compensacao por meio
de modos alternativos de comunicacgéo, tais como gestos em individuos néo-verbais;
prejuizo na capacidade de iniciar ou manter uma conversa com os demais (em
individuos que falam); uso estereotipado e repetitivo da linguagem; e falta de
brincadeiras de faz-de-conta ou de imitagdo social (em maior grau do que seria
esperado para o nivel cognitivo geral daquela crianga). (GAIATTO, 2021; Manual

diagndstico e estatistico de transtornos mentais, 2015)
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Padrdes repetitivos e estereotipados: as pessoas com autismo tém um grande
apego a rotina, trazendo uma dificuldade grande em mudar de rotina e flexibilizar algo
cotidiano. Esse padréo repetitivo pode acontecer em diversos aspectos da vida do
autista, como na alimenta¢do, comendo sempre o mesmo alimento, da mesma cor,
trazendo assim, uma seletividade alimentar. Podemos ver também quando a pessoa
sempre fala do mesmo assunto, assim, traz uma pesquisa e um conhecimento
absurdo sobre tal tema. E onde entra o hiperfoco, quando a pessoa sabe tudo e fala
de forma tranquila sobre um assunto. Também vemos isso na brincadeira, onde pode
brincar sempre com 0 mesmo brinquedo e sempre do mesmo jeito.

Temos também, os movimentos repetitivos com as maos, com o corpo, 0
“flapping”, ou falas repetitivas, falando sempre a mesma coisa, e geralmente fora do
contexto.

As caracteristicas comportamentais do autismo se alteram durante o curso do
desenvolvimento. Ha um consideravel potencial para diagnosticos equivocados,
especialmente nos extremos dos niveis de funcionamento intelectual. (GAIATTO,
Mayra, 2021)

3.3 EPIDEMIOLOGIA E ETIOLOGIA

Em 2000, os Estados Unidos registraram um caso de autismo a cada 150
criancas observadas. Em 2020, houve um salto gigantesco: um caso do transtorno a
cada 36 criangas. Essas estatisticas sdo do 6rgdo de saude Centers for Disease
Control and Prevention (CDC), que divulgou a atualizag&o no comeco de 2023. Dados
esses que costumam ser anunciados pelo menos trés anos apos a coleta. (Autism
and Developmental Disabilities Monitoring Network. 2010)

De acordo com a OMS, a estimativa € de que 1% da populagdo mundial seja
TEA. H& poucos estudos epidemiolégicos no Brasil. (PAULA et al, 2011).

O autismo é um transtorno fortemente genético, com uma herdabilidade
estimada de mais de 90%. Uma combinacdo de heterogeneidade fenotipica e o
provavel envolvimento de multiplos que interagem entre si dificultam os esforcos de
descobertas de genes. Consequentemente, a etiologia do autismo ainda é
desconhecida. Centenas de estudos tém tentado desvendar os fatores genéticos
associados a doenga. E, até hoje, houve mais de uma dezena de estudos gendmicos

publicados na literatura sobre autismo. Apesar do crescente tamanho das amostras e
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da consideravel sofisticacdo metodoldgica, tem havido uma incdmoda auséncia de
acordo direto entre os estudos. Apds varias décadas de progressos hesitantes, toda
a area da genética do autismo esta se movimentando em um ritmo notavel. Mas, sem

uma causa definida, apenas muitos estudos. (Smalley. 1997)

3.4 AVALIACAO

A avaliagdo da crianga com autismo deve incluir um histérico detalhado,
avaliag6es de desenvolvimento, psicoldgicas e de comunica¢do abrangentes, além da
avaliacdo de habilidades adaptativas, ligadas as atividades de vida diaria.

Atualmente os testes mais utilizados na avaliacdo do TEA séo:

3.4.1 M-CHAT (Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton. 2015)

(0] QUE E uma escala de rastreamento para tragos autisticos,
AVALIA? identificando tracos precoces e perturbacgdes do espectro.
COMO é feito um questionario com o responsavel da crianga
AVALIA? sobre comportamentos cotidianos da crianga. respostas com
SIM e NAO.
COMO ¢ identificado tragos quando ha:
ANALISA? 3 itens de “falha” no total ou 2 itens "criticos" que estao
em negrito.

existe um gabarito na folha de quais as respostas

esperadas.
FAIXA indicado para criancas de 16 a 30 meses.
ETARIA
MATERIAL Questionério de 23 perguntas.

NECESSARIO
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3.4.2 ABC (MIILHER, Liliane Perroud. 2018)

(0] QUE Questionario que contém 57 itens elaborados para
AVALIA? avaliar comportamentos autisticos.

COMO O questiondrio € respondido a partir do
AVALIA? comportamento da crianga.

os itens sao divididos em 5 areas:

. ES- estimulo sensorial;
. RE- relacionamento;
. CO- Uso do corpo e de objetos;

. LG- Linguagem;

. PS- Desenvolvimento pessoal e social.
COMO 17 itens - nota 4;
ANALISA? 17 itens - nota 3;

16 itens - nota 2;
7 itens - nota 1.
Se a crianca realiza determinado item, é somada a

sua nota correspondente para totalizar x.

. 78 pontes - indicador de risco para TEA.
. 44 pontos - indicador de risco para DI.
FAIXA indicado até 6 anos.
ETARIA
MATERIAL Questionario de perguntas sobre o comportamento
NECESSARIO da crianca.

3.4.3 BAYLEY (Anderson, PJ, De Luca, CR, Hutchinson, E., Roberts, G., &
Doyle, L.W (2010).
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O QUE 0s dominios cognitivos, linguagem, motor,
AVALIA? socioemocional e adaptativo.
COMO dos dominios cognitivo, linguagem e motor sao realizadas
AVALIA? utilizando-se itens que sdo administrados a crianca e registrados
em formulério proprio de avaliagéo. Para analise dos dominios
socioemocional e adaptativo utilizam-se as respostas do
cuidador principal, coletadas a partir de um questionério que
pode ser preenchido tanto pelo profissional quanto pelo
cuidador.
COMO Existe um score a ser seguido dentro de cada dominio.
ANALISA?
FAIXA idade entre 1 e 42 meses.
ETARIA
MATERIA Formulario proprio de avaliagdo e questionario aos

L NECESSARIO

responsaveis.

3.4.4 VB-MAPP (Barnes CS, Mellor JR, Rehfeldt RA. 2014)

O QUE levantamento de uma amostra demonstrativa das
AVALIA? habilidades verbais e relacionadas da crianca.

COMO 1. Avaliacdo de Marcos: Uma avaliagdo que contém
AVALIA? 170 marcos da linguagem e aprendizado dividido em 16

dominios, essa organizagdo se d4 em 3 niveis de acordo com a
idade cronoldgica da crianca. Ou seja, nivel 1 de 0-18 meses,
nivel 2 de 18 a 30 meses, e nivel 3 de 30 a 48 meses.

2. Avaliacdo de Barreiras: Nesta etapa sdo avaliadas
24 barreiras para o desenvolvimento, aprendizado e linguagem
da crianca.

3. Avaliacdo de Transicdo: Tem o objetivo de
fornecer uma avaliac@o objetiva das habilidades e capacidades

das criancas em 18 areas mensuraveis,
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4. Avaliacéo de Tarefas e Habilidades de Apoio :Esta
€ uma avaliagdo de 750 habilidades divididas em 14 dominios,
com o foco de uma avaliagdo mais detalhada das habilidades da

avaliacao de Marcos

COMO A pontuagdo maxima, dos trés niveis juntos, é de 170
ANALISA? pontos, sendo 45 pontos no nivel 1, 60 no nivel 2 e 65 no nivel
3.
FAIXA zero a 48 meses.
ETARIA
MATERI Formulario préprio de avaliagédo
AL
NECESSARIO

3.5 METODOS DE INTERVENCAO

Uma série de profissionais de diversas especialidades compdem a equipe
multidisciplinar responsavel por assistir uma pessoa no espectro do autismo. Isso
porque sé&o identificados niveis de necessidade de suporte diferentes em algumas
areas como a interagdo social e comunicagdo. Assim, alguns dos especialistas que
normalmente estdo neste atendimento sdo:

. Analista do comportamento/ psicélogo: atende diretamente a pessoa e

esta presente no dia a dia

. Fonoaudiologo: trabalha com intervengdes de linguagem e comunicacéo

. Psicopedagogo: atua na incluséo escolar e familiar e criagao do curriculo
pedagdgico

. Terapeuta ocupacional: avalia o desempenho do paciente em suas

funcdes visando um maior nivel de independéncia e autonomia dentro dos padrdes
de cada paciente.

Esses profissionais atuam na intervencdo direta, tracando uma linha
terapéutica individualizada para cada paciente tratando suas deficiéncias e assim

levando ao aprimoramento sessdo por sessdo. Também esta presente hoje, as
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intervencdes indiretas que, dentro das areas possiveis, cada profissional traga um
plano terapéutico e quem aplica sédo os pais. Diversos estudos trazem um padrédo
evolutivo em ambas as intervengBes, porém, a intervengdo direta traz muito mais
beneficio para o paciente.

E além dessas intervencdes, temos também, as intervengBes com bases
cientificas que determinam um conjunto de procedimentos, que, baseado em fatos,

traz evolugBes para a pessoa dentro do espectro. Essas seréo explicadas abaixo:

3.5.1 ABA: applied behavior analysis; analise do comportamento aplicada.
Também conhecida como terapia comportamental especializada para criangas com
autismo. O ABA é um conjunto de técnicas de modificagdo de comportamento. O ideal
€ que seja feito de forma naturalista, trazendo para o cotidiano da crianga. Aqui no
Brasil, acontece dessa forma naturalista, nos Estados Unidos é mais fechado. Este
modelo utiliza muitas estratégias de analise funcional do comportamento, técnicas
comportamentais. (GAIATTO, 2021)

3.5.2 Denver: O ESDM ou Modelo de Intervengdo Precoce de Denver é uma
abordagem natural de intervengdo baseada em atividades que envolvem atividades
diarias das criancas, lembre-se de ambientes familiares em criancas com transtorno
do espectro autista. Envolve tratamento de 12 meses a 36 meses, seguido de 24
meses a 60 meses, com o0 objetivo de reduzir a gravidade dos sintomas de TEA e
acelerar o conhecimento e o desenvolvimento da crianca em todas as areas, mas
principalmente em mais influéncias como cognitiva, social, emocional e linguistica
(ROGERS; DAWSON 2014).

O modelo se baseia na criancga tipica. Assim, traz objetivos para que a crianga
atinja a conta de fazer igual. Pensando em n&o deixar que ocorra atrasos, ou, nao
acumular atrasos. (GAIATTO, 2021)

3.6 IMPORTANCIA DOS PAIS NO DESENVOLVIMENTO TiPICO
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A familia tem sido compreendida como o principal espaco de socializagdo do
ser humano. Ela é o espago onde a criangca se desenvolve, cresce, e passa por um
longo processo de apropriacdo da cultura de um determinado povo, de uma dada
sociedade. Nesse processo, a linguagem é o principal dispositivo que tanto retrata a
apropriagdo cultural infantii quanto é também um meio de apropriagdo que,
inicialmente, é repeticdo de palavras por parte da crianga com o tempo passa a ser
uma maneira de expressao verbal infantil. A linguagem passa a ser orientada pela
crianca em um dado estagio de desenvolvimento, e, nesse momento, a crianga deixa
de repetir apenas termos usados pelos adultos e passa a orientar a fala. Essa
mudanc¢a na linguagem vem acompanhada por mudancas no pensamento infantil,
todas as relagdes que a crianga estabelece em sua realidade sdo importantes na
delimitacdo de sua subjetividade e, condicionam também o seu desenvolvimento.
(RIBEIRO, N.V.BESSA, J.F. 2015)

E além do papel fundamental na aquisi¢éo de linguagem, outras areas também
sdo importantes, como na questdo emocional, onde o papel é estabelecer um vinculo
seguro e saudavel com o seu filho. Trazendo influéncia na seguran¢a e autoestima
deste pequeno. E através de incentivos a atividades fisicas e pratica de esportes, o0s
pais podem ajudar no desenvolvimento de atividades motoras. Os pais também
desempenham um papel importante no ensino de habilidades como resolu¢do de
conflitos, os preparando para a vida, assim preparam as criancas para os desafios da
vida.

E importante salientar que o papel dos pais no desenvolvimento da crianca
varia ao longo do tempo e da vida, sempre adaptando-se as necessidades em
constante evolucdo da crianca. E vale ressaltar que um ambiente familiar amoroso e
de apoio desempenha um papel importante no crescimento saudavel e feliz da

crianga.

3.7 PAIS E TEA
A chegada de um bebé é uma experiéncia Unica e traz consigo um misto de
sentimentos: Ansiedade, curiosidade e idealizag6es para além do real, projetando
suas expectativas no filho.

Quando a chegada esperada de um filho vem acompanhada de algum tipo de

obstéculo, dolorosamente, é um sério desafio para os pais que ndo esperavam que

\\ Comentado [1]: Ha a necessidade de descrever mais
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seu filho desenvolvesse algum tipo de deformidade, afetando assim suas crengas e
expectativas em relacéo ao bebé. Até entdo, era fantasiado e idealizado antes mesmo
de nascer (Sassi, 2013).

Os pais desempenham um papel fundamental no desenvolvimento e na
qualidade de vida dessas criangas. Na maioria dos casos sdo os que identificam, de
forma precoce, o autismo.

A familia é o primeiro grupo social do qual os individuos participam, cabendo a
eles a responsabilidade primaria pela educacgéo dos filhos (Maia Filho, et al., 2016).
Com isso, sabe-se que os pais precisam acolher seus filhos, principalmente aqueles
com transtorno do espectro autista. O amor, o cuidado e a protecdo dispensados a
crianca, aliados a busca de tratamentos e informagdes inerentes ao TEA, permitirdo
que as familias se ajustem melhor, pois terdo que lidar com a condigdo por toda a
vida, pois é uma condicéo cronica.

Além do luto que a familia passa com o nascimento inesperado do filho, agora
eles tém que lidar com varias reivindica¢des da crianca devido a doenga, mas poucas
pessoas sabem disso.

Os pais desempenham um papel fundamental no desenvolvimento e na
qualidade de vida dessas criangas. Na maioria dos casos sdo os que identificam, de
forma precoce, 0 autismo. Como sé&o eles que notam os primeiros sintomas, sao 0s
gue estimulam essas criangas em casa. E ndo s6 estimulam, também colocam em
pratica as orientagfes que recebem dos profissionais que acompanham o tratamento
clinico dessas criangas. Mas nem sempre 0s pais sdo capacitados por profissionais
para prestarem esses estimulos aos seus filhos, acontece também, casos em que 0s
pais pesquisam na internet ou recebem indica¢des de outros pais do que deu certo na

familia deles.

Outro fato que afeta fisicamente e emocionalmente os pais tem a ver com o
tratamento da crianca. As familias sdo obrigadas a reajustar-se a esta nova realidade,
mas com o tempo, a sobrecarga inclui a vulnerabilidade fisica e emocional, levando
a mudancas no sistema onde muitas vezes as familias ndo conseguem cuidar de si
mesmas porque sua atencao e dedicacao estéo voltadas para os filhos, pois conforme
afirmam Assumpcao Jr e Sprovieri (2001), as familias estdo em instituicbes, passam
muito tempo fora e ficam longe de casa por longos periodos da semana,

sobrecarregando e desestabilizando o sistema familiar e pessoal de cada um dos pais.
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Monte e Pinto (2015) observaram que as familias com criangas com autismo
vivenciam um estresse significativo devido a necessidade de cuidados da criancga,
visitas ao médico e tratamento.

Vale ressaltar que ndo sO a crianga € acometida, sofre, também, como
transtorno do espectro do autismo, toda a familia que convive com a crianga, pela
necessidade de prestar assisténcia para melhor atender a crianca.

Com isso, podemos enfatizar a importancia de ajudar os pais, apresentando
um trabalho preparado para responder as suas ansiedades e preocupagfes, como

orienta-los na gestao do dia-a-dia dos filhos.
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4. METODOLOGIA

O trabalho foi desenvolvido na pesquisa quantitativa de artigos ja existentes por

meio de uma pesquisa bibliogréafica.

4.1 MATERIAIS

A reviséo foi realizada pela busca em trés bases de dados: pubmed, Lilacs e
SClelo. A escolha das bases foi a partir do tema relacionado com o conteddo presente
nas pesquisas.

As palavras chave utilizadas foram: “autismo”, familia, pais, intervengao.

Os critérios de incluséo se basearam em ter atividades e acompanhamento aos
pais, e suas formas de acompanhar.

Os critérios de exclusdo se basearam em tirar os artigos duplicados entre as

plataformas de pesquisa e artigos que néo falassem dos pais, exclusivamente.

4.2 PROCEDIMENTOS

Para o PubMed foi utilizado apenas o termo “autismo” ‘familia”. Para a busca
no Lilacs foi utilizado os termos AUTISMO, PAIS, ASSISTENCIA, para a busca de
artigos relacionados a assisténcia aos pais no TEA. Foi utilizado o operador booleano
“and” para relacionar as palavras e achar artigos em comum. Para a busca na base
de dados Scielo foram utilizados os termos AUTISMO, PAIS.

A procura nas bases foi feita por meio desses descritores e procuradas em
artigos dos anos de 2020 a 2023 escritos em lingua portuguesa e com traducgdo para
o inglés e espanhol. As avaliagbes partiram de encontros presenciais, formuléarios e

pesquisas. Foram excluidas dissertacdes, artigos teoricos e livros.

No total, foram encontrados 5 artigos no PubMed, 20 artigos no Lilacs e 69
artigos no Scielo, totalizando 94 artigos. Dos 94 artigos, 12 eram duplicados entre as
bases, restando 82 para leitura. Apds a andlise e leitura, 71 foram excluidos pois nédo

traziam dados do impacto nem intervencgado nas familias.
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Artigos identificados nas bases de dados: Lilacs, PubMed e SClelo.

N=94

/

Total de artigos apos a retirada dos duplicados

N=82

Artigos
Artigos selecionados: doee
- excluidos:
N=82 N=71

Artigos selecionados:

N=11

4.3 ANALISE DE DADOS

Apos a leitura detalhada, os onze artigos foram avaliados em autores, ano de
publicacéo, local de realizacdo do estudo. Foram escolhidas para trazer credibilidade
para a area de pesquisa. Dentro disso, foi levado em consideragéo, o que € avaliado
e qual a intervengdo para com os pais.



5. RESULTADOS

Foi feito um quadro com os artigos contendo nome dos autores, nome do artigo,

ano de publicacéo, revista publicada e palavras-chave.

Quadro 1. Caracterizacao dos artigos incluidos no estudo
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NOME DO | NOME DO ARTIGO | ANO DE | REVISTA | PALAVRAS-
AUTOR PUBLICACAO CHAVE
Milena  Cristina | Autismo:  impacto | 2020 Scielo Autismo; Pais
Maciel de aguiar e | do diagndstico dos
milena pereira | pais
pondé
Minatel, Martha | Familias de | 2014 Lilacs Autismo;
Morais; criancas e Pais;
Matsukura, Telma | adolescentes com Assisténcia
Simbes. autismo: cotidiano e

realidade de

cuidados em

diferentes  etapas

do

desenvolvimento
Feng, Crescimento  pés- | 2022 Lilacs Autismo;
Yongshen ; Chen, | traumatico e Pais;
Kaiyun ; Zou, ruminacao entre Assisténcia
Yuanyuan ; Zhou, | pais de criancas
Xuezhen ; Liu, com transtorno do
Qian ; Zhong, espectro do
Dongmei ; Deng, |autismo: o papel
Tao ; Liu, mediador do apoio
Shaofei ; Zhang, social.
Lifeng .
Sticinski, E | Breve relatério: | 2022 Lilacs Autismo;
Virginia ; Eidelma | Acesso ao apoio Pais;
n, social entre Assisténcia



https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Feng,%20Yongshen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Feng,%20Yongshen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chen,%20Kaiyun%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chen,%20Kaiyun%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zou,%20Yuanyuan%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zou,%20Yuanyuan%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhou,%20Xuezhen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhou,%20Xuezhen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Liu,%20Qian%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Liu,%20Qian%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhong,%20Dongmei%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhong,%20Dongmei%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Deng,%20Tao%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Deng,%20Tao%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Liu,%20Shaofei%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Liu,%20Shaofei%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhang,%20Lifeng%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhang,%20Lifeng%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Sticinski,%20E%20Virginia%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Sticinski,%20E%20Virginia%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Eidelman,%20Steven%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Eidelman,%20Steven%22

26

Steven ; Karpyn,

cuidadores solteiros

Allison ; Chai, com criangas no
Sheau espectro do
C ; Earnshaw, autismo.
Valerie A.
Fallahchai, Estresse parental e | 2022 Lilacs Autismo;
Reza ; Fallahi, ajustamento diadico Pais;
Maryam . entre  pais de Assisténcia
criancas com TEA:
efeitos
moderadores do
enfrentamento
diadico e do apoio
social percebido.
Feng, Gravidade dos | 2022 Lilacs Autismo;
Yongshen ; Zhou, | sintomas e Pais;
Xuezhen ; Liu, crescimento  poés- Assisténcia
Qian ; Deng, traumatico em pais
Tao ; Qin, de criangas com
Xiugun ; Chen, transtorno do
Biyuan ; Zhang, espectro do
Lifeng autismo: o papel
moderador do apoio
social.
Milena  Cristina | Cuidando de uma | 2019 scielo Autismo; Pais

Maciel de aguiar e
milena pereira

pondé

crianga com

autismo



https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Eidelman,%20Steven%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Karpyn,%20Allison%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Karpyn,%20Allison%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chai,%20Sheau%20C%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chai,%20Sheau%20C%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chai,%20Sheau%20C%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Earnshaw,%20Valerie%20A%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Earnshaw,%20Valerie%20A%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Fallahchai,%20Reza%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Fallahchai,%20Reza%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Fallahchai,%20Reza%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Fallahi,%20Maryam%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Fallahi,%20Maryam%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Feng,%20Yongshen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Feng,%20Yongshen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhou,%20Xuezhen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhou,%20Xuezhen%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Liu,%20Qian%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Liu,%20Qian%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Deng,%20Tao%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Deng,%20Tao%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Qin,%20Xiuqun%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Qin,%20Xiuqun%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chen,%20Biyuan%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Chen,%20Biyuan%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhang,%20Lifeng%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=en&q=au:%22Zhang,%20Lifeng%22
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Paulyane ™
Gomes; Leonardo
H. L. Lima; Mayza
KG Bueno;
Liubiana A.
Araujo; Nathan M.

Souza”

Autismo no Brasil:
uma revisdo
sistematica dos
desafios familiares
e estratégias de

enfrentamento

2014

scielo

Autismo; Pais

Mario Henriques
Marques; Maria
dos Anjos

Rodrigues Dixe

Criancas e jovens
autistas: impacto na
dindmica familiar e
pessoal de seus

pais

2011

scielo

Autismo; Pais

Marise Fagundes
Silveira;  Victoria
Spinola Duarte de
Oliveira; Vanessa
Souza de Araujo
Saeger; Stéffany
Lara Nunes
Oliveira; Liliane
Marta Mendes de

Oliveira

importancia do
acolhimento de pais
que tiveram
diagnéstico de
transtorno do
espectro do

autismo de um filho

2016

Scielo

Autismo; Pais

CRISTIANO
SANTOS
TRINDADE

A IMPORTANCIA
DO
ACOLHIMENTO
NO PROCESSO
DE  TRABALHO
DAS EQUIPES DE
SAUDE DA
FAMILIA

2010

pubmed

Autismo;

familia
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Como observado no gréafico abaixo, mais da metade das publicacdes esteve ligada a
area médica (64%), seguido da psicologia. Todos os artigos estavam ligados a area
de ciéncias da salde publica. Nenhum artigo foi encontrado na é&rea da

fonoaudiologia.

Grafico 1. Comparativo por area

Enfermagem
9%

Psicologia
27% Medicina

m Psicologia

® Enfermagem

Podemos observar neste outro grafico que, em sua maioria, as orientacdes acontecem
por meio de momentos particulares com cada familia, seguido de palestras e roda de

conversa entre familias para trocar experiéncias.

Gréfico 2. Comparativo por tipos de intervengdo
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Tipos de intervengoes aos pais

Orientagdo particular Palestras Roda de conversa

Os artigos 3, 5, 7, 8, 10 e 11 descrevem a orientacdo particular como a
abordagem mais efetiva para os pais. Os artigos 3, 5, 7 e 8 relatam que esse pais
procuram ajuda somente em momentos tensos e de dividas, para que possam ser
auxiliados a melhorar o0 manejo e procurar ajuda aos seus filhos. Ja nos artigos 10 e
11 mostram a importancia do acolhimento desses pais, tanto logo ap6s o diagndstico,
guanto durante o processo ja iniciado do tratamento.

As palestras foram abordadas pelos artigos 2, 4 e 6 com a ideia de falar sobre
assuntos em comum para essas familias, como cuidados em cada etapa do
desenvolvimento desta crianga, de que forma esses cuidadores podem se amparar e
procurar alguma ajuda, e também mostrando a importancia de ter algum profissional
gue entenda o que a familia passa para assim oferecer ajuda e conhecimento para
melhorar a evolugao de cada um.

Roda de conversa, embora a minoria das publica¢des, observou, como nos
manuscritos 1 e 9 familias que compartilham seus ideais referente ao diagnéstico e
como isso impacta particularmente cada familia, assim, trazendo consolo e esperanca

para outros que estao passando pelo mesmo.
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6. DISCUSSAO

Para este estudo foram analisados 11 artigos, que passaram a importancia
desde o acolhimento aos pais que tiveram o diagnéstico, como isso os impactou, qual
o cotidiano dessas familias, quais as necessidades que apresentam no decorrer das
terapias. Os artigos apontaram como expectativa desses pais: aprender mais sobre o
TEA, aprender a lidar e a compreender o comportamento de seu filho, e saber sobre
o tratamento do TEA. Esse dado indica uma caréncia de informag8es dos membros
da propria equipe de acolhimento em relagédo ao transtorno. Além de, como no artigo
8, mostra na prética a necessidade da assisténcia a essas familias que encontram
muitas dificuldades no manejo diario dessas criangas. Ainda, a psicologia traz a
demanda de traumas que esses pais tém do diagnéstico e dos que acontece apés a
descoberta, que de fato, se intensifica em questdes emocionais, além das dificuldades
de acesso aos servicos de salde e de apoio social adequados contribuem para o
aumento do estresse de cuidadores de criangas diagnosticadas com TEA, pois é
guando as intervengdes acontecem com a intervencao.
O objetivo deste estudo foi avaliar os a intervengdes realizadas com os pais depois de
um diagnostico de TEA, continuado ao tratamento posterior. Os resultados mostram
que aintervencao de fato acontece, em sua maioria na area da psicologia entendendo
gue os pais tem uma demanda maior na salde mental, seja para o proprio cuidado
com os filhos, desde a forma como cuidar e gerenciar as crises, como questdes de
autoestima que sem rebaixam por achar que néo é suficiente para o papel que precisa
exercer.
Esse resultado vem ao encontro do que a literatura que investiga esta modalidade de
intervencdo vem mostrando. Uma revisdo sistematica sobre Intervencao nos pais
cujos filhos tém autismo. De fato, ndo apenas se preocupa com a propria
instrumentalizagcdo para atuarem na intervengdo, mas promove O acesso as
informacBes sobre o autismo para que esses atuem como mediadores diretamente
com o filho. Além disso, observou-se que o nivel de empoderamento parental mostrou-
se sensivelmente maior apos a intervencado do que antes dela.
A percepcéo de intervencédo dos pais implica que se sintam mais confiantes em lidar
com as demandas de seus filhos, habilitando-os a avaliar e amparar as necessidades
com maior seguranga e autonomia. Portanto, trata-se de uma constru¢cdo ampla,

capaz de abarcar diversas variaveis correlacionadas, anteriormente citadas, como
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rodas de conversa, encontros particulares e trocas de experiéncias. Considerando a
relevancia dos desafios que o autismo impacta sobre as familias, 0 acompanhamento
aos pais toma relevancia ao acionar recursos de resiliéncia parental, tais como
otimismo, fortalecendo as habilidades parentais para manté-los fisicos e emocionais
adaptados em situagdes de estresse. E essas habilidades puderam ser encontradas
em trocas realizadas durante as rodas de conversa onde 0s pais mostram aos outros
como é possivel que aconteca.

Apesar da maioria dos artigos apresentar a orientagdo particular como maioria,
descreve-se nos manuscritos que o que mais tem eficacia e mais tranquilizar os pais
sdo as rodas de conversa, pois € neste momento que eles de fato se sentem
amparados por alguém que, realmente, 0s entende e passa, ou pelo menos passou,
pelo mesmo que eles estdo passando no momento que é realizado essa troca de
experiéncias.

O presente estudo avanca o conhecimento da area nesse sentido para corroborar 0s
ganhos dos beneficios sobre o acompanhamento parental.

Destaca-se que a utilizagdo da metodologia de revisar as formas de intervencao
mostrou-se especialmente adequada para este fim ao disponibilizar um espago para
observacdo conjunta de pais sobre o comportamento parental e do filho nos
momentos cotidianos, sendo assim, as discussdes individualizadas nas orientages
particulares. As discussfes resultantes desses encontros serviram para colaborar
com as estratégias parentais, algumas das quais ja estavam presentes no repertorio
dos deuses, mas foram adaptadas aos objetivos da intervencao nos filhos com os
profissionais que o atendem, assim como propor novas estratégias a partir das
orientacdes dadas pelos profissionais. E esses pais, que recebem essas orienta¢des
por profissionais que estudaram e avaliaram seus filhos, se sentem mais tranquilos
em fazer o seu papel em desenvolver essa crianga, mas também, em deixar seu filho
na médo de um profissional que com certeza ira colaborar de forma eficiente, visando

o desenvolvimento da crianca.

Por fim, sugere-se que estudos relacionados podem ser replicados com um nimero
maior de participantes, conferindo maior confiabilidade aos dados. Assim como
também, os dados desse estudo podem ser utilizados para a divulgacdo dos
beneficios que uma intervengdo centrada na familia pode trazer para o

desenvolvimento de pessoas com autismo, e consequentemente das familias. E
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também, os fonoaudidlogos podem intensificar seus estudos e demonstrar a

importancia da intervengdo para esses pais.
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7. CONCLUSAO

Criangas com TEA podem apresentar sintomas severos e precoces nas areas da
socializagdo, comunicagéo e cogni¢do. Antes do diagnéstico, suas familias convivem
com o desafio da busca pela identificagéo do transtorno e apés o diagndstico surgem
novas dificuldades, como lidar com os sintomas e a insuficiéncia de servicos de saude,
educacéo e lazer. O convivio inicial da crianga com diagnostico de TEA exige
reestruturacéo de arranjos familiares que, muitas vezes, sobrecarregam emocional e
fisicamente seus membros, e diminuem a qualidade de vida de todos os membros da
familia. No que se refere aos profissionais de salde, sdo necessarias permanentes
sensibilizacdo, preparacdo e atualizagdo de pediatras, médicos de familia e

comunidade e dos demais profissionais de salide sobre o tema.

Através da leitura e andlise dos artigos, pode-se inferir que a intervencgéo e o
acompanhamento aos pais apés o diagnostico do autismo é de extrema relevancia
para um tratamento eficaz, boa relagdo em casa e autoestima da familia, uma vez que
guanto antes a familia também se importar com ela além da crianca, hd maiores serdo
as chances do individuo com TEA se desenvolver, relacionar-se de forma saudavel
com os demais membros da sociedade. As revisdes de literatura a respeito desse
tema sdo importantes ndo apenas para profissionais da salde, mas também para a
populacdo paterna de criancas dentro do espectro para ficarem atentas a quando

existe a necessidade de procurar ajuda.
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