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RESUMO

Introducéo: O diagnoéstico do autismo ou conviver com uma pessoa tem tornado
desafiador, isso provocado pelas limitacdes, prejudica o0 desenvolvimento,
adaptacdes e habilidades diario da crianca, requerendo dos pais e familia todo um
apoio e acompanhamento para o bom desenvolvimento desta crianca. Objetivo:
apresentar a importancia da familia no convivo e qualidade de vida de filhos com
diagnéstico de autismo, sua interacdo familiar e ajuda da equipe multiprofissional.
Metodologia: Realizou-se uma revisao integrativa, por meio de consulta online na
literatura a partir da Revista Latino-Americano e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), na biblioteca eletrénica Scientific Electronic Library Online (SciELO) e na
Base de Dados da Enfermagem (BDENF). Como critérios de inclusdo foram
utilizados considerados os artigos: completos, publicados no periodo temporal de
2014 a 2018, em lingua portuguesa, utilizando-se os descritores: Transtorno do
espectro autista; Relacdes familia e Qualidade de vida. Resultados: Evidenciou-se
gue o autismo requer muito dos pais e toda familia, que € necessario no processo de
acompanhamento e desenvolvimento um relacdo afetiva e de companheirismo de
todos os envolvidos para superacédo das dificuldades, que no processo de adaptacao
e busca para qualidade de vida, as orientacdo relacionada ao diagnéstico e
desenvolvimento da doenca criam possibilidades para que essa crianca e
consequente adolescente consiga conviver com as pessoas da melhor forma
possivel. Concluséo: Nota-se que o diagnostico de autismo no convivo familiar
ainda é rodeado de muita privacdo na vida dos pais e familiares, onde, é necessario
gue todos que faz parte do ciclo estejam preparados para amparar, lidar e apoiar
para construir ambiente saudaveis e ajudando aos pais no que tange os cuidados
basicos e trabalhar o portador de autismo para seu desenvolvimento.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista. Rela¢des familia. Qualidade de vida.

1 INTRODUCAO

O contexto familiar € onde todo ser humano encontro seus lagos e espaco de
socializacdo, apoio que perpassa por toda a vida, € neste ambiente que se desenvolve
e institui a pratica de cuidar quando se encontro pessoas em processo patoldgico. A
familia precisa preparar-se para prestar os cuidados necessarios e adaptar esse
convivo principalmente quando se requer uma atencéo diferenciada.
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O transtorno do espectro autista (TEA), se desenvolve na infancia em torno
dos 3 anos de idade, caracterizado com o desenvolvimento incomum e inadequado
da comunicacéo e linguagem, tem o isolamento social e comportamentos repetitivos
de palavras ou gestos. O autismo ndo tem cura, com sintomas que permanecem por
toda vida, mas tem tratamento para ameniza-los. Alguns autistas conseguem levar
uma vida independente com poucos sinais visiveis (MARQUES; MARQUES; MAIA,
2020).

O TEA é classificado como um transtorno do neurodesenvolvimento e de
etiologia multicausal, que se manifesta no inicio da infancia e limita ou prejudica o
funcionamento diario do individuo, e € caracterizado pelo comprometimento de duas
grandes areas do desenvolvimento humano: a comunicacgéo e interacdo social, e a
presenca de comportamentos restritos e repetitivos (AMERICAN PSYCHI ATRIC
ASSOCIATION, 2014).

Segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude (OPA/OMS), estima-se
qgue, em todo o mundo, uma em cada 160 criancas tem transtorno do espectro autista.
Essa estimativa representa um valor médio e a prevaléncia relatada varia
substancialmente entre os estudos, onde, algumas pesquisas bem controladas tém,
no entanto, relatado nimeros que séo significativamente mais elevados. A prevaléncia
de TEA em muitos paises de baixa e média renda é até agora desconhecida. Com
base em estudos epidemiolégicos realizados nos altimos 50 anos, a prevaléncia de
TEA parece estar aumentando globalmente, hd muitas explicacbes possiveis para
esse aumento aparente, incluindo aumento da conscientizacdo sobre o tema, a
expansdo dos critérios diagnésticos, melhores ferramentas de diagndstico e o
aprimoramento das informacdes reportadas (OPA/OMS, 2017).

O Brasil, em sob orientacdo da OMS, elaborou a Politica Nacional de Atencéo
Integral & Saude da Crianca (PNAISC), cuja principal diretriz € o acompanhamento do
crescimento e do desenvolvimento infantil. Por sua vez, para melhorar a atencéo e
intensificar a detec¢éo precoce do TEA, o Ministério da Saude estabeleceu uma linha
de cuidado para a atencao as pessoas com TEA e suas familias na rede de atencéo
psicossocial do Sistema Unico de Salde (SUS) e fixou as diretrizes de atencio a
reabilitacéo, visando ampliar o acesso e a qualificacdo da aten¢éo a pessoa com TEA
(BRASIL, 2015a; BRASIL, 2015b).

O diagnodstico do autismo ou conviver com uma pessoa tem tornado
desafiador, onde, a primeira dificuldade com que a familia se depara € o recebimento
do diagnéstico, pois o impacto de uma doenca crénica como 0 autismo, provoca um
choque que leva a negacédo. Segundo Dalpra et al. (2016) € no momento do
diagnéstico que os pais percebem que o filho ou a filha idealizada pode néo
corresponder as expectativas sonhadas, os anseios parentais tornam-se frageis, se
fazendo necessario um ajustamento a nova realidade familiar.

Para algumas familias, a aceitacdo € um processo continuo, o qual pode
nunca ser concluido totalmente. Segundo Fontana (2016), as preocupacfes e
ansiedades geradas por esse diagndstico sdo inumeras, sendo uma delas o fato
dessa familia pensar em quem cuidard de seu filho autista, quando os familiares
morrerem, quem ira tomar o seu lugar de cuidador desse filho com autismo, em como
sera a vida dele sem eles.

Para contribuir com tais familiares e com as equipes multiprofissionais para o
cuidado a saude da crianca com transtorno do espectro autista no &mbito do Sistema
Unico de Saude (SUS), o Ministério da Saude lancou, em 2014, diretrizes para
diagndstico precoce e tratamento, que contemplam o projeto terapéutico singular na



perspectiva da habilitacdo e reabilitacdo, apoio e acolhimento a familia, fluxograma de
acompanhamento e atendimento o na rede do SUS.

Nota-se que, dentro da equipe de apoio e de estimulo ao paciente autista, a
familia ocupa uma funcdo imprescindivel, pois, além de ser o principal contexto de
socializacdo dos individuos e a primeira mediadora entre o sujeito e a cultura, a familia
caracteriza-se como uma unidade sistémica e dinamica que interfere e sofre
interferéncia de cada um de seus membros e do ambiente.

Constata-se que as relagdes entre os membros de uma familia influenciam
significativamente os comportamentos, crencas, sentimentos e, principalmente, o
desenvolvimento de cada membro seguindo o principio da circularidade, caracterizado
por uma interacéo dinamica e bidirecional dentro do sistema familiar.

Percebe-se que no contexto de uma familia que possui uma crianga com TEA,
ha diversas dificuldades a serem enfrentadas, como por exemplo, a busca pelo melhor
tipo de tratamento, a escassez de servicos de saude especificos, a esperanca pelo
desconhecido, além do estigma imposto pela sociedade.

Ressalta-se, deste modo, que as relagdes familiares podem sofrer alteragdes
gue acarretardo em mudancas no desenvolvimento da crianca. Segundo Webster-
Stratton (1984), pais de criangas com autismo tém o potencial de influenciar
intensamente o desenvolvimento de seus filhos, visto que estdo mais em contato com
0s mesmos do que os educadores ou clinicos, m esmo quando as criangas estao
matriculadas em programas de intervencdo comportamental intensiva precoce. De
acordo com esses autores, os cuidadores desempenham um papel essencial no
tratamento dessas criancas e, portanto, a formacdo dos pais deve ser prioridade
(Webster- Stratton, 1984).

Suppo e Floyd (2012) também apontam que, quando instruidos, os pais
podem ser facilitadores de mudancas positivas no desenvolvimento de seus filhos, ja
gue sao considerados parceiros essenciais no tratamento. Entretanto, esses autores
assinalam para o fato de que esse papel traz implicagbes significativas para a
dindmica familiar. Uma vez que os p ais necessitam dedicar grande parte do seu
tempo para os cuidados do filho com autismo, ndo é surpreendente que 0s irmaos
dessas criancas vivenciem sentimentos de abandono e ressentimento. Além disso,
alguns casais experiéncia problemas matrimoniais ja que, muitas vezes, ndo possuem
tempo para dedicar exclusivamente ao outro conjuge.

Levando-se em consideracéo a diversidade dos aspectos do desenvolvimento
afetados pelo transtorno do espectro autista, em especial a comunicagao verbal e ndo
verbal, habilidades para relacionamento interpessoal, capacidade adaptativa,
desempenho cognitivo e académico, transtornos sensoriais e motores, percebe-se a
importancia da equipe multiprofissional para se concluir um diagnéstico, assim como
para o tratamento (BRASIL, 2014).

Na Estratégia da Saude da Familia (ESF) € possivel trabalhar na perspectiva
da promocado da saude e reducdo dos agravos, acompanhando o crescimento e 0
desenvolvimento infantil durante as acfes de puericultura. O enfermeiro, como
membro da equipe multiprofissional, € um dos responsaveis por esse
acompanhamento e deve estar preparado par a avaliar o desenvolvimento infantil, a
fim de detectar precocemente qualquer a normalidade e tomar as medidas resolutivas
para a melhoria da qualidade de vida, principalmente da criangca com TEA e de sua
familia.

Sendo assim, o0 objetivo do artigo em questdo € apresentar a importancia da
familia no convivo e qualidade vida de filhos com diagnostico de autismo, sua
interacao familiar e ajuda da equipe multiprofissional.



2 METODOLOGIA

Tratou-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura. A revisao
integrativa consiste em um método de pesquisa que permite realizar uma discussao
ampliada sobre uma tematica, abordando a producdo do conhecimento a partir da
andlise ampla de estudos publicados, seguindo as etapas de: definicdo da questao
norteadora e dos critérios de inclusédo e exclusédo dos estudos; processo de selecao
de artigos; analise e interpretacdo dos estudos selecionados; e apresentacdo dos
resultados d a reviséo integrativa (MENDES, SIQUEIRA; GALVAO 2008).

A fim de melhor entender o processo de relacao, dificuldades e papel da
familia diante do diagndstico do autismo e convivo familiar, elaborou-se os seguintes
questionamentos: Quais as repercussdes do diagndstico de autismo nas relacbes
familiares? Qual o impacto do autista no convivo familiar?

Para realizar selecdo e construcéo, foram utilizados busca em trés bancos de
dados importante e no contexto da saude. Por meio de acesso online utilizou-se
seguintes bases de dados: Revista Latino-Americano e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), n a biblioteca eletrénica Scientific Electronic Library Online (SciELO)
e na Base d e Dados da Enfermagem (BDENF). Na busca dos artigos foram utilizados
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) relacionada a pergunta norteadora, as
quais f oram: Transtorno do espectro autista; Relacfes familia e Qualidade de vida.

Para a selecao dos artigos oriundos do levantamento inicial, foram adotados
como critérios de inclusdo: artigos cientificos completos, disponiveis eletronicamente
em idioma portugués, que abordam a tematica em questéo, publicados e disponiveis
nos ultimos 5 anos. Foram excluidas da amostra, revisdo bibliografica, textos
disponiveis de forma incompleta, ndo indexadas nas bases de dados, monografias,
tese e dissertacao.

O processo de selecao encontra-se sistematizado na figura que segue (Figura
1).

Figura 1. Selecao dos artigos, de acordo com os critérios pré-estabelecidos, Beberibe, Ceara,
2020.

Estudos identificados nas bases de dados: (n= 63)
LILACS: 22
BDENF: 17
SCIELO: 24

| . | Artigos excluidos ap0s a triagem de titulos e
l resumos (n=39)

Artigos potencialmente relevantes recuperados para
avaliacdo do texto completo: (n=24)
LILACS: 8
BDENF: 6
SCIELO: 10

» Artigos excluidos apos avaliagéo do texto
completo, duplicados ou ndo respondem a
guestao da pesquisa (14)




Artigos incluidos narevisdo: (n= 10 estudos originais e
disponiveis)
LILACS: 03
BDENF: 03
SCIELO: 04

Figura 1: Fluxograma representativo da selecdo do s artigos nas bases LILACS, BDENF e SCIELO.
Beberibe/CE, 2020.

Os aspectos éticos sera os respeitados, nha medida em que os autores dos
artigos selecionados foram referenciados ao longo do trabalho, de acordo com a
Associacao Brasileira de Normas e Técnicas (ABNT). Destaca-se, inclusive, que 0s
direitos autorais serdo preservados, de acordo com a Lei de Direitos Autorais N°
9610/98.

3 RESULTADOS

Inicialmente, realizou-se busca nas bases de dados acima mencionadas,
resultando em 63 artigos, incluido artigos em duplicatas. Em uma segunda fase de
selecéo, foram lidos os titulos e resumos, resultando na remocao de 39 artigos entre
duplicatas e artigos que ndo atendiam adequadamente ao critério de inclusao,
obtendo 14 artigos lidos, criteriosamente, selecionando 10 artigos analisados, fazendo

emergiras categorias teméaticas.

Quadro 1. Sintese dos principais achados dos artigos selecionados

PUBLICACAO

AUTOR ANO

RESULTADOS

familiares

O perfil psicossocial do
autismo e suas relacdes

SOUSA, Andréa
Cristina, 2018.

O estado evidencio que ainda estamos em uma
sociedade que ndo da muita importancia para o problema
gue ndo nos afeta, porém com tudo as seguintes
variaveis durante a analise: estresse, medo e sentimento
de desvalorizagdo. Porém é importante destacar que os
autores afirmam que no meio da diversidade de
sentimentos surge a solidariedade e fortalecimento do
vinculo familiar.

desenvolvimento
crianga autista

A familia, o cuidar e o

da

Silva et al.,
2018.

Identifica-se que a vivéncia de familiares e cuidadores de
criangas com transtorno do desenvolvimento tém suas
vidas e sua organizacao familiar afetada diretamente pela
adequacdo pretendida para seus filhos, buscando-se
evitar sofrimento a essas criangas, passando a vivenciar
inteiramente o cotidiano do filho, podendo influenciar
negativamente no desenvolvimento das acdes dessas
criancas. Constata-se, ainda, a necessidade da
construcdo de um conhecimento mais sélido por parte da
enfermagem, para que possa instituir um cuidado mais
efetivo, tanto as criangas autistas como a seus familiares.




O ambiente familiar e o
desenvolvimento da
crianca com autismo

Carmo et al.,
2018.

Os estudos apontam que ha variaveis que podem ser
alteradas conforme o passar do tempo e a necessidade
da familia a partir de auxilios profissionais e sociais.

Transtorno do espectro
autista: deteccao precoce
pelo enfermeiro na
estratégia saude

da familia

Nascimento et
al., 2018.

O autismo envolve varios profissionais no diagndstico e
acompanhamento entre eles o profissional de
enfermagem ja que ele estar presente no meio social na
ESF onde ele pode estar entrando em contato com uma
familia que possa ter um autista e assim intervir junto a
criangca com TEA torna-se indispensavel. A intervengdo
assertiva do enfermeiro em articular a ESF com uma
rede, para que outros servicos possam ser acionados e
facam parte de um arranjo terapéutico, é essencial para
dar inicio, o quanto antes, aos cuidados que possibilitem
melhor qualidade de vida a crian¢a e sua familia.

Crianga com transtorno do
espectro autista: cuidado
na perspectiva familiar

Mapelli et al.,
2018.

Inicialmente o diagndstico causa impacto na familia
acometida pelo autismo do filho, pois, existe alguns
estagios nesta fase a rejeicdo, o por que isto estd
acontecendo comigo? até entdo a aceitacdo, passada
essa fase, as dificuldades Relacionais sobressaem,
impactando, tanto na familia como nas intera¢des
externas a ela, seja com outros membros familiares,
profissionais de salde e sociedade como também com
instituicbes. A presenga do preconceito nas interacdes é
significativa, mas ha espaco para que manifestacdes de
solidariedade e parceria ocorram; calcada sobre a
espiritualidade vem a esperanca de ter forca para a
caminhada.

Implicacdes do
diagnéstico de autismo
para a vivéncia da
maternidade

FERREIRA,
|zabela
Carvalho;
COSTA
Janaina de
Jesus; COUTO
Daniela Paula
do, 2018.

A maternidade sempre implica um encontro com o
desconhecido, pois a realidade
nunca sera o que se idealizou e, em particular, diante do
autismo, essa distancia entre realidade e idealizacédo fica
ainda mais discrepante, O que fica evidente é que a
forma como a mée encara esse diagnéstico influencia em
alguma medida o desenvolvimento do filho.

A familia é o melhor
recurso da crianca:
andlise das trocas sociais
entre maes e criancas
com transtorno do
espectro do autismo

CORREA,
Mobnica Brotas;
QUEIROZ,
Savio Silveira
de, 2017.

Quando avaliado o comportamento dos pais de autista é
possivel elaborar o conhecimento das estratégias
maternas favoreceu o processo de orientacdo para a
interacdo. O estabelecimento do contato ocular, a
organizacdo do espaco e 0 posicionamento durante a
interacdo foram orientagdes que puderam ser fornecidas
as méaes nao apenas a partir de um formulério genérico,
mas consideradas as singularidades da crianca. Maes
mais sensiveis as acbes de seu filho tém melhor
condicdo de ajustar-se ao ritmo da crianca, permitindo
gue na dia-a-dia estabeleca-se uma relacéo sincronica.
Tais ajustes promovidos pelas maes foram importantes
estratégias para o surgimento de comportamentos de
atencdo compartilhada e melhora no quadro geral de
interacdo das criancas pesquisadas.

Autismo infantil: impacto
do diagndstico e
repercussoes nas
relacdes familiares

Pinto et al.,
2016

O trabalho po6de-se compreender que a revelagéo
diagnostica do Transtorno
do Espectro Autista (TEA) ocasionou importantes
repercussdes no contexto familiar, especialmente no que
concerne a relacdo entre os familiares. O processo de
aceitacdo do diagnostico, especificamente por parte dos




pais, tornou-se mais dificil devido ao desconhecimento
acerca da sindrome, o que fortalece a concepcdo da
necessidade de um melhor apoio,
atencdo e orientacdo por parte do profissional que
noticiara a descoberta do autismo e que e que os
profissionais de salde, entre eles o enfermeiro saiba
implementar estratégias de aceitagdo.

Treinamento de pais e
autismo: uma revisao de
literatura

Andrade et al.,
2016.

Fica evidenciada a necessidade da execucdo de mais
pesquisas sobre o tema, visando elucidar o impacto do
treinamento de pais para as crian¢cas com autismo e seus
familiares. Percebe-se uma grande importancia desse
tipo de tratamento para a generalizacdo dos
comportamentos aprendidos pela crianga em ambientes
estruturados, melhor compreenséo dos pais em relagéo
ao transtorno do filho e sobre possiveis estratégias de
enfrentamento,  diminuicdo de  problemas de
comportamento  apresentados e melhoria na
comunicacdo e interacdo social entre a familia.
Entretanto, pouco se sabe ainda sobre os resultados
concretos desta modalidade de tratamento
isolada para o desenvolvimento da crianca e para sua
familia.

Teoria da mente em pais
de pessoas com autismo:
Uma analise comparativa

Andrade et al.,
2015.

Ao identificar a presenca de déficits de habilidade de
deducéo da teoria da mente na amostra investigada de
pais de pessoas com autismo 0 presente estudo aponta
para as
seguintes dire¢bes: (a) a nivel tedrico, para a
proficuidade da subdivisdo da categoria teoria da mente;
(b) a nivel metodolégico, para a importancia de estudos
gue enfoquem a avaliac@o de pais e mdes em separado,
bem como para a necessidade de maior padronizacdo
dos instrumentos de pesquisa e; (c) a nivel técnico, para
a necessidade de elaboracdo de metodologias de
intervencdo que levem em consideracdo tais
caracteristicas parentais.

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

Tendo-se recorrido a andlise das evidéncias apresentadas, foram criadas trés
categorias tematicas descritas como: Desafios da familia diante do filho autista;
Cuidado na Perspectiva familiar e Contribuicdes da equipe multiprofissional para o
apoio familia e busca da qualidade de vida.

4 DISCUSSOES

4.1 Desafios da familia diante do filho autista

Em um estudo realizado por Pinto et al. (2016) revelou que para as
entrevistadas o momento do diagndstico constituiu-se como um evento estressor e
marcante, pois a noticia de uma crianga fora do conceito de normalidade ocasionara
importantes repercussdes no contexto familiar. A principio, os sentimentos ambiguos
experienciados pelos membros sobre a descoberta do transtorno do espectro autista
na crianga variou entre tristeza, sofrimento e negacao.




Ja Sousa (2018) relata que as familias de pessoas autistas enfrentam
dificuldades diarias, a chegada de um filho deficiente transforma toda a rotina familiar
e surge a necessidade de uma adaptacdo. O transtorno autista afeta os membros, e
sua aceitagdo causa efeito na criancga.

Analisando dos estudos, € possivel observar e afirmar que a dependéncia da
crianga, 0s seus comprometimentos em sua fase de desenvolvimento sao fatores que
causa instabilidade emocional nos pais como também tem forte influéncia no ciclo
familiar ja que terd em seu meio uma crianca com dificuldades de adaptacdo e que
requer atencao por tudo ciclo da vida.

Segundo pesquisa realizada por Silva et al. (2018) o impacto das dificuldades
da crianca sobre os cuidados parentais e a dificuldade na divisado de tarefas foram os
aspectos mais citados. Também foi mencionada a reducdo da satisfagdo conjugal
decorrente de menor tempo apenas para o casal. Nos discursos analisados estéo
mencionadas a negacdo do diagndstico e resisténcia a busca de qualquer tipo de
tratamento ou orientacdo como elemento dificultador do processo.

Assim mostra as pesquisas que a falta de apoio familiar muitas vezes causa
instabilidade na relacdo e convivio familia, que a tentativa de buscar apoio para
superar a aceitacdo, muitas vezes a mulher assume toda responsabilidade por ser a
cuidadora e ndo negar esfor¢os para promover o melhor para filho. Ao se pensar uma
relacao tdo complexa como a da mée e seu filho autista é preciso reconhecer 0S
fatores que direta ou indiretamente interferem na mesma. E necessario que se pense
na maternidade sempre como um desafio a ser cumprido, desafio esse que nédo é
ensinado por ninguém na escola, mas sim vivenciado na medida em que se desdobra
(FERREIRA; COSTA; COUTO, 2018).

4.2 Cuidado na Perspectiva familiar

De acordo com Sousa (2018) nao se trata de assustar os pais, ao se identificar
os sintomas de um filho autista, mais sim esclarecer e estabelecer o melhor
prognostico. O relacionamento com o autista € algum novo, e nesse contexto a
rejeicdo ou aceitacdo se destacam.

Na visao de Mapelli et al. (2018) o isolamento social da familia que possui um
membro com doenca crénica € frequente; isso ocorre por diversas razdes: fase de
descoberta da doenca, adequacdo dos medicamentos, reconhecimento dos
comportamentos, resiliéncia do funcionamento familiar, 0 medo do novo, enlagado ao
preconceito e a inseguranca.

Outro aspecto que causa impacto e compromete a aceitagao da doenca pela
familia, remete-se a demora na conclusdo do diagndéstico clinico. Isso porque,
enquanto ndo se tem um diagndstico definitivo, os pais tém esperanca de que o
problema da crianca € mais simples, criando falsas expectativas de que os sinais e
sintomas apresentados € algo transitorio e passivel de resolugdo, apesar das
evidéncias clinicas da doenca (Pinto et al., 2016).

Corroborando com o estudo acima Silva et al. (2018) descreve que as
consequéncias e limitacdes na vida pessoal do cuidador correspondem a um conjunto
de situacdes, as quais podem provocar alteracdes e impacto na vida pessoal, como
diminuicéo de tempo disponivel, satude afetada e, ainda, a necessidade de alterar um
conjunto de habitos para poder dar respostas as necessidades da familia.

Por conta desse sentimento e responsabilidade os pais de um filho autista,
principalmente a mae tenta de alguma forma se doar completamente a essa crianga
ficando o tempo toda a dedicasse a ele. O que percebemos € que muitas maes deixam



suas rotinas, trabalho até mesmo o convivio social passando o tempo e esquecendo
de viver.

O que é possivel identificar em todas as vivéncias maternas relatadas, € que
elas sdo colocadas frente ao desconhecido e é preciso entdo que mae e bebé
consigam desenvolver uma relacdo o mais saudavel possivel, para que seja
alcancada uma melhor qualidade de vida e de enfrentamento do autismo, para que
mesmo com todas as dificuldades com as quais ambos irdo se deparar, seja possivel
estabelecer uma nova forma de lago entre méae-bebé (FERREIRA; COSTA; COUTO,
2018).

4.3 Contribuicdes da equipe multiprofissional para o apoio familia e busca da
gualidade de vida

Fica evidente em alguns estudos que ainda existe uma grande falha no
processo de diagnostico e acompanhamento Transtorno do Espectro do Autismo.
Segundo Mapelli et al. (2018) acresce-se ao cenario da familia da crianca com TEA,
o fato de conviverem com profissionais de saude que ndo referendam o diagndstico
da crianca, impondo a ela intera¢des profissionais duais. Além disto, ha contrassenso
em definir e fechar o diagndstico do TEA entre esses profissionais, gerando duvidas
e incertezas quanto a eficiéncia do tratamento ofertado.

Ao receber o diagndéstico de autismo do filho é gerada uma grande angustia
nessa mae, primeiro porque ninguém a ensinou a ser mae, e segundo, porque
ninguém a ensinou a ser mae de uma crianca autista, o que faz surgirem muitas
davidas a respeito dos cuidados que a crianca necessita ( FERREIRA; COSTA;
COUTO, 2018).

O profissional precisa ouvir a familia e buscar uma solucdo para o
tratamento, a organizacdo familiar direcionada ao revezamento dos cuidados
com o autista é importante para que 0 stress ndo se acumule em apenas um
individuo que na maioria das vezes é a mde (RODRIGUES et al, 2008 apud SOUSA,
2018).

Ainda de acordo com Mapelli et al. (2018) em seu estudo evidencia que nas
relacbes com os diversos equipamentos de saude e profissionais tipicos da trajetoria
de familias com criancas com TEA, foram os psicélogos, psicopedagogos e
fonoaudidlogos que despontaram como mais acolhedores. Existiu sensibilidade,
interesse e envolvimento dos mesmos em contribuir na singularidade das
necessidades da crianca e familia, efetivando com protecdo aos direitos sociais no
territdrio adverso marcado pelo preconceito e negativas de acesso.

Segundo Nascimento et al. (2018) verificou-se que o0s enfermeiros
possuiam a percepgcdo da criangca com TEA como aquelas que possuiam
caracteristicas e necessidades diferenciadas das demais, mas era possivel investir
precocemente em seu desenvolvimento, a fim de inseri-las na sociedade, sendo
necessarias intervencoes.

Em seu estudo Nascimento et al. (2018) em sua analise dos resultados
deste estudo permitiu identificar-se, na atuacdo do enfermeiro, percepcbes para a
deteccdo precoce do TEA, como também as intervencbes realizadas por esse
profissional, suas dificuldades, o modo como construiu o conhecimento sobre essa
tematica e os seus sentimentos no acompanhamento a crianca com indicios desse
diagnéstico.
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Para a familia, deparar-se com as limitacbes da crianga autista, por menor
que seja, significa um encontro com o desconhecido. Enfrentar essa nova e
inesperada realidade causa sofrimento, confusao, frustracdo e medo (Silva et al.,
2018). O apoio profissional para orientar esse familiar e guiar os caminha a seguir é
de grande importancia visto que

5 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidencia que no ambiente familiar ao receber o diagnostico de
um filho autismo, de inicio cria-se inimeras duvidas e medos, 0s pais busca muitas
vezes sentimentos de culpa, muitas vezes a relacao torna fragilizada pelas incertezas,
inseguranca e falta de apoio profissional e familiar. Essas situagcbes muitas vezes
existentes tem a capacidade de influenciar positivamente ou negativamente na
relacdo familiar, como também no desenvolvimento da crianca.

Identifica-se ainda que a relacdo familiar e dos pais de criangas autista
enfrenta grandes dificuldades e limitacdes, tendo que ocorrer uma reorganizacao
familiar e principalmente um grande mudanga na vida dos pais, recaindo
principalmente sobre a responsabilidade materna, afetada diretamente em seu
cotidiano, assim, busca a oferecer melhores condi¢cdes de vida para seu filhos,
buscando-se evitar sofrimento a essas criancas, passando a vivenciar inteiramente o
cotidiano e dedicacéo a ele, deixa o convivo social e parentesco de lado.

Foi possivel observar que ainda existe dificuldades dos profissionais no
diagnostico como também no acesso ao atendimento e acompanhamento a acrianca
e familia. Quando se existe esse aporte profissional somos um grande apoio para
auxiliar as familias nas duvidas e ajuda para enfrentar as dificuldades imposta pelas
limitacBes, que as estratégias e intervencdes dos profissionais deve existir junto aos
pais e familiar para que promova um ambiente acolhedor e uma interagéo social. Faz-
se necessario capacitacao profissional e melhor acesso aos servi¢os, para conduzir o
diagndstico e tratamento precocemente quando identificado TEA.
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