UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL

CURSO DE TERAPIA OCUPACIONAL

ALESSA DE FRANCA CUNHA MEDEIROS
VALERIA DE SOUSA RIBEIRO

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E AS REPERCUSSOES SOBRE A
FAMILIA: REVISAO SISTEMATICA

BELEM-PA

2019



ALESSA DE FRANCA CUNHA MEDEIROS
VALERIA DE SOUSA RIBEIRO

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E AS REPERCUSSOES SOBRE A FAMILIA:
REVISAO SISTEMATICA

Trabalho de Conclusdao de Curso realizado como
requisito parcial para a obtencdo de titulo de
Bacharel em Terapia Ocupacional pela
Universidade Federal do Para sob orientagdo da
Profa. MSc.Claudia Roberta Lima Furtado de
Mendonga e co-orientadora Profa MSc Adrine
Carvalho dos Santos Vieira.

BELEM-PA
2019



ALESSA DE FRANCA CUNHA MEDEIROS
VALERIA DE SOUSA RIBEIRO

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E AS REPERCUSSOES SOBRE A FAMILIA:
REVISAO SISTEMATICA

Trabalho de Conclusdo de Curso realizado como
requisito parcial para a obtencdo de titulo de
Bacharel em Terapia Ocupacional pela
Universidade Federal do Para sob orientacdao da
Profa. MSc.Claudia Roberta Lima Furtado de
Mendonga e co-orientadora Profa MSc Adrine
Carvalho dos Santos Vieira.

Banca Examinadora:

Presidente: MSc. Claudia Roberta Lima Furtado de Mendonga
Faculdade de Fisioterapia e Terapia Ocupacional-FFTO/UFPA

Membro: MSc Thais Gomes Cabral
Faculdade de Fisioterapia e Terapia Ocupacional FFTO/UFPA

Membro: Vanessa Leite de Encarnagao
SEAP

Membro suplente: Prof. Ronald de Oliveira Cardoso

Faculdade de Fisioterapia e Terapia Ocupacional — FFTO/UFPA

Apresentado em: / /

Conceito:

BELEM-PA
2019



Artigo de Revisao

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E AS REPERCUSSOES SOBRE A FAMILIA:
REVISAO SISTEMATICA *

Autism spectrum disorder and repercussions on the family:Systematic review

Trastorno del espectro autista y repercusiones en la familia:revision sistematica

Alessa de Fran¢ca Cunha Medeiros

Graduanda em Terapia Ocupacional pela Universidade federal do Para-UFPA, campus Belém,
Para,Brasil.alessafcmedeiros@gmail.com

Valéria de Sousa Ribeiro

Graduanda em Terapia Ocupacional pela Universidade federal do Pard-UFPA, campus Belém,
Para,Brasil.valeriarsousa2 1 @gmail.com

Claudia Roberta Lima Furtado de Mendonc¢a

Terapeuta Ocupacional da Universidade federal do Para-UFPA, campus Belém, Para,
Brasil.claudia lima07@hotmail.com.

Adrine Carvalho dos Santos Vieira

Docente da Universidade federal do Para-UFPA, campus Belém,
Para,Brasil.adrinecsantos@gmail.com

Contato: Universidade Federal do Para; Instituto de Ciéncias da Saude; Faculdade de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional. Rua Augusto Corréa, 01, Portdo 4 - Cidade
Universitaria José Silveira Neto, Setor Saude, Guama. CEP: 66.075-110. Belém, Para,

Brasil.

Contribuicao dos autores: Alessa de Franca Cunha Medeiros e Valéria de Sousa Ribeiro foram
responsaveis pela realizacdao da revisdo. Claudia Roberta Lima Furtado de Mendonga e Adrine

Carvalho dos Santos Vieira foi responsavel pela orientacdo do estudo.

* Este manuscrito refere-se a um Trabalho de Conclusdo de Curso para obtengao
de titulo de Bacharel em Terapia Ocupacional pela Universidade Federal do Paré —

UFPA.



RESUMO: Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢é caracterizado por déficits persistentes nas areas
comportamentais, sociais e/ou cognitivas, ocorrendo desde o nascimento. Em fungdo disto, ha intercorréncias
ndo somente para o individuo, mas também para os familiares. A partir disto, esta revisao sistematica da
literatura objetiva investigar sobre o impacto do diagnostico de Transtorno de Espectro Autista para a familia.
Esta foi realizada na base de dados eletronica Scientific Electronic Library Online (SciELO) e utilizou-se como
critérios de inclusdo artigos publicados no periodo de 2010 a 2019, na lingua portuguesa e que estivessem
relacionados ao impacto do diagndstico de TEA na familia. Utilizou-se os descritores “Autismo” AND
“Familia” AND “Diagnoéstico”. Obteve-se como resultado cinco artigos, ¢ em estudo detalhado verificou-se
como resultados: o momento do diagnéstico ser dificil e até conflituoso entre os pais e/ou familiares; a
predominancia da genitora ser a cuidadora principal, enquanto o genitor tem participagdo esporadica nas
atividades de vida diaria (AVD) do filho, e o prejuizo na participagdo social desses familiares em fungdo do
individuo com TEA.Conclui-se que ha a necessidade de se investigar mais sobre as repercussdes ocupacionais
que ha na familia dos individuos com o transtorno, e que apesar da importancia de compreender a mae nesse
contexto, considera-se necessario maiores investigagdes sobre estas questdes na vida de outros familiares
envolvidos, principalmente de irmdos que tem menor incidéncia de contemplagdo nas pesquisas.

Palavras Chave: Transtorno do Espectro Autista, Familia, Diagnostico.

ABSTRACT: Autistic spectrum disorder(ADS) is characterized by persistente déficits in behavioral,social and/or
cognitive areas,occurring from birth. A result, there are complications not only for the individual but also for
Family members.From this,this systematic review of the objective literature investigate the impacto of the
diagnosis of autistic spectrum disorder to the Family.This research was conducted in the electronic database
Scientific Electronic Library Online (SciELO) and articles published in the period 2010 to 2019 were used as
inclusion criteria portuguese and related to the impacto of the diagnosis of ADS on the Family. The
descriptors”autism” AND “Family” AND “diagnosis” were used. Five articles were obtained and in a detailed
study, it was verified as results: the momento of diagnosis was difficult and even conflicted among parentes
and/or Family members; the predominance of the parent being the main caregiver, while the parente has sporadic
participation in the activities of daily living (ADL) of the child, and the injury in the social participation of these
family members according to the individual with ADS.It is concluded that there is a need to investigate further
the occupational repercussions that exist in the Family of indiviuals with the disorder, and that despite the
importance of understanding the mother in this contexto, it is considered necessary further research on these
issues in the lives of other Family members involved especially of Brothers who have a lower incidence of
contemplation in research.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder, Family, Diagnosis.

RESUMEN:Transtorno del espectro autista (TEA) se caracteriza por déficits persistentes em areas
conductuales,sociales y/o cognitivas.Como resultado, hay complicaciones no solo para el individuo,sino también
para los membros de la familia. A partir de esto,esta revision sistematica de la literatura objetiva investigar el
impacto del diagndstico del transtorno del espectro autista em la familia.Esta investigacion se llevd a cabo em la
base detos electronica Scientific Electronic Library Online (SciELO) y los articulos publicados em el periodo
2010-2019 se utilizaron como critérios de inclusion portuguesa relacionados con el impacto del diagnostico de
TEA em la familia.Se utilizaron los descriptores “autismo”y “familia” y “diagnostico”. Se obtuvieron cinco
articulos y em um estidio detallado, se verifico como resultados: el momento del diagnéstico fue dificil e incluso
conflictivo entre los padres y/ou familiares; el predominio del padre es el cuidador principal, mientras que el
padre tiene participacion esporadica en las atividades de la vida diaria (AVD) del nifio, y la lesion en la
participacion social de estos miembros de la familia de acuerdo con la persona con TEA. Se concluyse que es
necessario investigar mas a fondo las repercusiones ocupacionales que existen en la familia de los individuos
com transtorno, y que a pesar de la importancia de entender a la madre em este contexto, se considera necessario
investigar mas sobre estos temas em las vidas de otros membros de la familia involucrados especialmente de
hermanos que tienen una menor incidencia de contemplacion en la investigacion.

Palabras Claves: Transtorno del Espectro Autista, Familia, Diagnostico.



Introducio

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se por déficits persistentes na
comunica¢do social e na interagdo social em multiplos contextos, e em habilidades para
desenvolver, manter e compreender relacionamentos'. Esses sintomas estdo presentes desde o
inicio da infincia e limitam ou prejudicam as ocupag¢des desse individuo de forma continua. O
estagio em que o prejuizo funcional fica evidente ira variar de acordo com caracteristicas do
individuo e seu contexto’.

Compreende-se que este transtorno ¢ essencialmente organico, e estd relacionado as
disfungdes, sendo elas: bioquimicas, genéticas e neuropsicologicas. Estas disfun¢des ocasionam
multiplas alteragdes de forma permanente nos individuos®. As alteragdes provenientes desse
transtorno, podem afetar os familiares, pois, sdo essas pessoas que irdo acompanhar o
desenvolvimento desse individuo, tendo que lidar com as demandas provenientes do TEA.

E possivel que essas alteragdes sejam notadas desde os primeiros meses de vida. Os pais
e/ou responsaveis, de criangcas com TEA sdo essenciais no processo de identificagdo precoce,
pois em geral sdo os primeiros a notar que ha algo diferente no desenvolvimento de seus
filhos. Nesse processo de identificagdo ¢ comum os familiares sentirem-se inseguros, receosos
e deprimidos com o possivel diagnostico de TEA, sendo comum buscarem profissionais da
saude para que saibam o motivo das alteracdes do desenvolvimento da crianga3.

O preparo para receber a crianga e abarcar suas dificuldades e habilidades, sendo ou ndo
tipica, ¢ fundamental na familia. Compreende-se isto pelo fato de que o desenvolvimento e
formacao primaria do ser humano se dao inicialmente nesta relagdo familiar, pois € a primeira
na qual o individuo ¢ inserido. E no contexto familiar que o individuo desenvolve sua
personalidade e tem a vivéncia de seus primeiros papéis em um grupo social®.

E para que isto ocorra de maneira positiva, no momento em que o filho ¢ diagnosticado
com TEA, poderdo surgir necessidades de alteragdes na dinamica familiar, geralmente de
forma bruscas. Estas mudancgas podem ocorrer em varios contextos, como na rotina € em
papéis ocupacionais dos membros que compdem essa familia, tendo em vista a adaptagao as

necessidades da crianga. Sobre isto’ (p.279) enfatizam que:

Com a revelag@o do diagndstico, a familia também passa por um processo doloroso
de perda, seguido por um processo de aceitagdo de uma sindrome que ndo tem cura.
A familia perde, nesse momento, o sonho de ter um filho que possa crescer
desenvolver-se e tornar-se um adulto saudavel, independente e realizado.

O transtorno pode se manifestar de forma diferenciada em cada individuo, tendo maiores
ou menos prejuizos a independéncia nas ocupacdes, ou necessitarem de maior suporte da

familia enquanto grupo e individualmente em cada membro. Por este motivo, para adaptar-se a



essa nova forma de viver e fornecer a independéncia ao maximo possivel dos individuos com
TEA, ¢ essencial ter um diagndstico precoce. O momento inicial da descoberta do diagndstico
¢ um dos periodos mais delicados para a familia, pela necessidade de aprender a lidar com o
transtorno do filho e com a frustracdo das expectativas depositadas nele, esta situacdo gera um
desgaste emocional e fisico nos familiares®.

A dindmica familiar deve ser modificada, a partir do diagndstico e realizar uma
reorganizacao para atender as demandas da crianga, para que haja uma busca para auxiliar o
individuo a sobreviver’. Relacionando especificamente a crianga com TEA, hid uma
composi¢do no transtorno de uma série de sintomas que afetam profundamente os pais e os
irmdos sem deficiéncia, em diversas formas?

A introdugdo de um integrante na familia que necessita de cuidados e estimulagdo em
varias areas do desenvolvimento humano pode acarretar a substituicdo de ocupagdes antes
exercidas em detrimento de um constante cuidado com o filho com TEA. Pode haver uma nova
construgdo de significados, tanto positivos como negativos em relacdo as ocupagdes depois do
diagnostico, porém uma desvalorizacdo de ocupagdes significativamente positivas traz a
qualqu er individuo adoecimento, sendo em qualquer ambito da satde.

A ocupacdo ¢ definida como atividades que ocorrem ao longo do tempo com frequéncia,
que possuem uma razao e significado e utilidade percebida pelo individuo ou por quem esta a
sua volta, podendo ser classificadas como: Atividades de Vida Didria (AVD), descanso e
sono, educagdo, trabalho, brincar, lazer e participagdo social’. Isto significa dizer que a
ocupagdo € o objeto de intervenc¢do dos terapeutas ocupacionais, ¢ quando a mesma estd em
prejuizo € papel destes promover meios para que haja uma restruturacdo e ressignificacdo das
ocupagdes humanas.

Em virtude do que ja foi pontuado sobre as alteragdes familiares na convivéncia com
criangas com TEA, este trabalho tem por objetivo realizar uma revisao sistematica da literatura

sobre o impacto do diagnostico de Transtorno do Espectro Autista para a familia.

Metodologia

J4

Este estudo ¢ uma revisdo sistematica da literatura, que consiste em sintetizar as
pesquisas relacionadas a tematica escolhida para o estudo, realizando uma andlise minuciosa
para selecionar os artigos. E essa criticidade a diferencia de outros métodos de revisdo®. A
revisdo sistematica da literatura foi realizada no periodo de junho e julho de 2019, o motivo da
escolha desse periodo ¢ devido esses estudos estarem atualizados, incluido os conceitos
utilizados nos artigos. Por meio dos indexadores de pesquisa na base de dados eletronica

Scientific Electronic Library Online (SciELO). O motivo de realizar a consulta nesta base de



dado foi devido aos fatores de confiabilidade, e por contemplar artigos cientificos relacionados
a tematica abordada. A revisdo realizou-se com os seguintes descritores: “Autismo” AND

“Familia” AND “Diagnostico” combinado.

Para realizar a triagem dos artigos, utilizou-se como critérios de inclusdo artigos
publicados no periodo de 2010 a 2019, que sejam de lingua portuguesa e que sejam
relacionados ao impacto do diagndstico de transtorno do espectro autista na familia. Todos os
12 artigos que apareceram apoOs essa etapa foram lidos detalhadamente para que fosse

confirmada a elegibilidade dos mesmos para a pesquisa.

ApOs essa leitura, foram excluidos sete artigos, pois um estava replicado, um estava em
lingua inglesa e cinco ndo estavam relacionados ao impacto do diagnostico de transtorno do
espectro autista na familia. Em relacao aos artigos que nao contemplavam o ultimo critério ja
citado: um estudo consistiu em analisar o desenvolvimento da linguagem das criangas apods as
intervengdes propostas pelos fonoaudidlogos; outro artigo teve como objetivo investigar quais
eram os servigos oferecidos para os autistas e seus familiares no CAPSi do Rio de Janeiro; o
subsequente problematizava as caracteristicas da comunicacao social nas criangas com TEA,
nao estando relacionado ao objetivo desta pesquisa; o outro estudo buscava identificar o que
influenciava na satisfacdo dos familiares com os servigos do CAPSi do Rio de janeiro; e o

ultimo objetivava rastrear os sintomas de TEA nos irmaos destas criangas.

Total de artigos identificados na plataforma Scientific Eletronic
Library Online (SciELO) consultadas (n.12)

l Por estar em inglés (n=1)

Artigos excluidos apos a Por estar duplicado (nfl) Por ndo
. abordar assuntos relacionados ao
leitura detalhada (n=7)

diagnostico de TEA e as repercussoes

l na familia (n=5)

Artigos incluidos na revisdo sistematica (n = 5)

Figura 1. Fluxograma de estudo

Resultados e discussao

Os artigos selecionados estao expostos no Quadro 1. Tais estudos estao descritos no ambito
do titulo, ano de publicacdo, revista de publicagdo, objetivos, método e principais resultados

encontrado.



Tabela: Trabalhos incluidos na pesquisa

TITULO

As vivincias de mies
de jovens autistas

2014
. 2018
Autisme em causa:
historicidade
diagnostica, pratica
clinica & narrativas
dos pals.
Autizmo infantil: 20186
impacto do
diag nostico e
repercussies nas
rzlacdes familiarss.
201
Crianga com
transtorne do
especiro autista:
cuidado na
perspectiva familiar,
Criando pre-zscolarss e
2010

com autizmo:

Caracisrisficaz =
zzafios

coparenfalidade

ANO  REVISTA

Psicologia
em Ezudo

Faviata
Psicologia
USE.

Beviata
Gancha d=
snfarmags
m

Ezcola

Anna Nery
Bawvistz ds
snfarmags
m

Fevista
Psicologia
em Estude

OBJETIVO

Investigar vivincias de
maes jovens com [EA; as
rzaghes acarcd do
diagnostico; as  rofinas
diarias do jovem e da
familiz; 3 zdolsacéneia do
! as expectativas

Aprezsniar dezaltos
enfrentados  no  trabalho
psicanalitico  institucional
com Criangas TEA,
bazsados na:  narrativas
rzcorrenizs dos peis sobrs
o diagnostice e relagio
zafabelzcids com  zsusm
fithos.

Analisar o confexto da
revelagio do diagnostico do
autismo & o impacto deste
naz relagdzs familiarss

Conhecer a experidneia da
familia ne cuidade da
criangs com Iranstorne do
Espectro Aufista e disculir
possibilidades de cuidado

2 sands.

Investigar caracteristicas da
coparenfalidade em pais de

criangas com autismo em
idade pré-escolar,
examinando-zz

semelhangas g

especificidades dos casos.

METODO

Abordagem
Cualitativa
Parficipantss:

11 mies de
jovens aufistas.

Instnunen tos:
Entravista
semisstruturada
Analizs doz
dizcurzoz  das
proprias
familias ds
Criangas
diagnosticadas
com TEA

Participantes:
10 familiarzs
Instmumento:
Entravizia
zemisstrumrada

Cualitativa
Participante: 22
Familiarss
Instnunentos
Entrevizia
z2iniestrumrada

Participanies:
10
Inztnunentos:
Ficha d= dado
sociedemografi
co 2 3 Fichs ds
dades sobrs o
portador de
TGD, = uma
snifrevista
zzinisatrumrada

PRINCIPALS
EESULT ADDS

Em geral o diagnostico fot
tardio; houve mudings na
rofina familiar. Por déficits
nz socializagio di criangs
hi izolamsnic no  lar
svitando 4

pele preconceite confra o
fitho, causando sofrimento
& familiaz,

Az familiaz dizem nio ver
o TEAcomo psquico ou
dosnga mental; El
dificuldade de zocializar
iraz & busca reabilitacio
funcional & adequagio do
comportamento,

A dificuldade que os pais

fém em lidar com o
diagnestice, as alteragpdes
naz relagdes familiarss, 2
sobrecarga  mafemna  no
cuidado com o filho.

Idantificou a dificuldads

de uwm  diagnosfico
precoce; problemas  de
relacionamentos enfre os

familiares 2 com a
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que sentem.

Demonstraram  que a3
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compartilhadas de forma
tgualitiria entre o caszal
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das demandas proprias do
aufizmo & da forma como
a familia 3= organiz= para
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No primeiro artigo da tabela, buscaram investigar as experiéncias e as dificuldades das
maes que possuem filhos adolescentes com TEA, contemplando o impacto do diagndstico, a
rotina do jovem e dos familiares, a fase da adolescéncia e a perspectiva de futuro. A pesquisa
foi realizada com onze maes e a coleta de dados ocorreu por meio da entrevista
semiestruturada. Nos resultados observou-se a predominancia do diagndstico ocorrer
tardiamente, a partir disso houve uma mudanga na dindmica familiar, as maes tiveram que se
adaptarem as rotinas do filho, tornando-se a cuidadora principal. Devido a dificuldade de
interagdo social dos filhos comegaram a evitar frequentar locais que tivessem um fluxo
constante de pessoas. As genitoras relataram que a sua rotina como cuidadoras causa
sofrimento por ficarem sobrecarregadas e permanecerem a maior parte do tempo em suas
residéncias. Em rela¢do ao periodo da adolescéncia, os filhos tornaram-se agressivos € as
maes demonstraram nesse estudo terem dificuldades em lidar com o amadurecimento sexual

do filho’.

O segundo trata das dificuldades enfrentadas no trabalho psicanalitico institucional com
criangas diagnosticadas com transtorno de espectro autista. O método utilizado foi a andlise
do discurso, sendo realizado entrevistas e grupos com os pais das criangas com TEA. Com
esse estudo, pode-se observar que os pais tiveram dificuldade em aceitar o diagnodstico de
TEA, devido ao profissional que diagnosticou ndo explicar de forma clara sobre o transtorno
de espectro autista, causando angustias e incertezas em relagdo aos cuidados da crianga € o
futuro da mesma, tendo que lidar com a frustracdo do filho ndo apresentar as caracteristicas
que idealizaram durante a gravidez. Durante a pesquisa foi comum os pais buscarem sanar
suas duvidas em relacdo ao diagndstico com o entrevistador, pois queriam aprender a lidar
com as demandas do filho. E nesse estudo uma mae relatou sobre os problemas enfrentados
em relacdo a educa¢do formal da crianca com TEA, devido a ndo aceitagdo das escolas de
ensino regular. Esses autores afirmaram que ha necessidade dos profissionais se sensibilizem

e acolherem as demandas das criancas com TEA e seus familiares'?.

No subsequente analisou-se o contexto da revelacdo do diagnostico do autismo e o
impacto deste nas relagdes das familias. Foram analisadas dez familias de criangas com TEA,
em um Centro de Atencao Psicossocial Infanto Juvenil em um municipio da Paraiba, por
meio de um estudo qualitativo utilizando entrevista semiestruturada, sendo os resultados
analisados por meio de analise de conteudo. Foram divididas categorias que sdo: o impacto da
revelagdo do diagndstico de autismo para a familia; caracteristicas da revelacdo do

diagnostico: o local, o tempo e a relagdo dialodgica entre o profissional e a familia; alteracdo



nas relacdes familiares e a sobrecarga materna no cuidado a crianca autista. Como resultado
os autores obtiveram que apoOs o diagnoéstico as familias tiveram alteracdo na rotina diaria,
readaptacdo de papéis ocupacionais que ocasionou efeitos diversos no ambito ocupacional,
financeiro e nas relagdes familiares. Os autores ainda trazem outros pontos como a sobrecarga
materna no cuidado com a crianca, o afastamento e preconceito dos familiares em relagao a
crianga com TEA, relacionamento de irmdos sem o TEA que ou apresentam-se como
coparticipantes nos cuidados do irmdo ou apresentam ciumes pelo requerimento de cuidados

dos pais em relagdo ao irmdo com TEA!!,

No quarto artigo da tabela, houve o estudo com o objetivo de conhecer a experiéncia da
familia de criangas com TEA. Esses pesquisadores utilizaram vinte e dois participantes de
familias que tinham criangas com esse transtorno. Para a coleta de dados fizeram uso de uma
entrevista semiestruturada. Esse estudo possibilitou tanto identificar a dificuldade que a
familia tem em estabelecer um diagnostico precocemente, como também sobre os problemas
de relacionamentos interpessoais entre os familiares. O principal motivo desse problema de
relacionamento interpessoal ¢ a dificuldade de alguns familiares ndo aceitarem o diagndstico,
pois acreditam que os comportamentos das criangas sdo tracos de sua personalidade. Contudo
uma participante da pesquisa afirmou que conforme os familiares foram tendo conhecimento
sobre esse transtorno, os vinculos foram fortalecidos, pois comecaram a compreender as
particularidades dessa crianga vivenciadas por esses familiares. A maioria das genitoras que
participaram da pesquisa afirmaram evitarem levar os filhos a locais em que haja muitas
pessoas para que ndo sofram preconceito. Nesse estudo as maes também relataram que em
relacdo aos outros filhos acabou gerando conflitos relacionados ao ciime devido os cuidados

excessivos que tinham com o filho com TEA'2,

No ultimo artigo foi utilizado um delineamento de estudo de caso coletivo, buscando-se
examinar a coparentalidade no contexto de familias que tém filhos com autismo, buscando
suas semelhancas e singularidades. Participaram da pesquisa cinco casais com filhos com
diagnodstico suspeito de TEA. Foram utilizados como instrumentos a Ficha de dados
sociodemograficos, a Ficha de dados sobre o portador de TGD e entrevista sobre
coparentalidade. Os resultados foram divididos em quatro categorias que sdo a defini¢do de
coparentalidade: 1) divisdo de trabalho relacionado ao cuidado da crianca; 2) momentos de
solidariedade e apoio; 3) dissonancia e antagonismo; 4) situagdes espontaneas dos pais para

com a crianga'3.



Nos resultados encontrados na primeira categoria, que ¢ a “Divisdo de trabalho
relacionado ao cuidado da crianga”, verificou-se que as divisdes sdo feitas pela
disponibilidade das partes, porém considera-se que mae ¢ em geral responsavel pelas
atividades de vida diaria (AVD) do filho, e que s6 transfere este papel para o pai da crianca
por uma eventual impossibilidade da mesma realizar tal fun¢do. Em relacdo a isso a pesquisa
aponta como justificativas: a falta de tempo do marido em relagdo a seu excesso de trabalho,
caracteristicas e preferéncias pessoais, papel de provedor do pai, como também de considerar
que estes sdo mais lentos e com menos paciéncia que as maes na execucdo de tais tarefas.
Encontra-se também outro ponto relevante em relagdo a busca das mulheres de manter a
harmonia do casal, assumindo para si a sobrecarga e ndo conseguindo vislumbrar outra opcao.
Ainda segundo os autores, as redes de apoio minimizam essa sobrecarga de ambos os lados,
porém nem sempre sdo aceitas com tranquilidade principalmente pelo lado maternal, onde ha

preocupacao se a rede de apoio executa da mesma forma que mae as ocupagdes da crianga.

Na categoria “Momentos de solidariedade e apoio”, o estudo pontua que ha grande
importancia do incentivo entre pai € mde em momentos como: na compreensao € aceitacdo do
diagnodstico, quando hd uma fase dificil na vida da familia, quando um dos dois esta
desanimado, ¢ em relagao a paciéncia nos cuidados, repreensdes e decisdes na vida da crianga.
Em relacdo a categoria “Dissondncia e antagonismo”, a pesquisa revela que a aceitacdo do
diagnostico da crianga ¢ um motivo de discordancia entre os casais. Porém, o principal motivo
de conflitos relaciona-se a impor limites ao filho, pela discordancia de como isto ¢ feito por
cada parte. A melhor solu¢do para minimizar esses conflitos ¢ o didlogo que muitas vezes ¢
realizado com um grande contetido emocional de ambas as partes. A ultima categoria que ¢
“Situagdes espontaneas dos pais para com a crianga”, observou-se como resultado que os pais
tem o papel de proporcionar lazer aos filhos (andar de bicicleta, desenhar, brincar, dentre

outros), enquanto as demonstragdes espontaneas da mae se relacionam a carinho e afeto.

A analise dos resultados demonstrou que as tarefas parentais ndo sao compartilhadas
de forma igualitaria entre o casal. Como resultado pode-se considerar que as maes ficam
sobrecarregadas na execugdo dessas tarefas, principalmente ao que se refere a cuidados
basicos da crianga, tendo como motivo, papéis ocupacionais diferentes dentro dessa relagao,
sendo ou nao por op¢ao materna. Os papé€is ocupacionais sao conjuntos de comportamentos
que sdao, modelados pela cultura e pelo contexto, que podem ser ainda mais conceituados e

definidos pelo cliente’.
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Considera-se que nos casos em que a mae delega para si todo o papel de cuidadora, faz
com que o pai e até mesmo a rede de cuidado acredite que nao sdo capacitados para o cuidado
com a criang¢a. Ja em outros casos a mae acredita ndo ter outra op¢ao, permanecendo ela sem
dividir o cuidado. Observa-se ainda que muitas familias tiveram como solu¢ao a identificagao
de tarefas que cada um tem mais facilidade de realizar, seja a melhor forma de negociagao.
Conclui-se com a compreensdo que ¢ necessario mais estudos e intervengdes dirigidos a
familias com o objetivo de oferecer recursos de enfrentamento, de forma a se adaptar a criar

uma crianga com TEA'3.

Pode-se observar que a participagdo social da maioria dos familiares fica
comprometida, visto que as caracteristicas da crianga com TEA faz com que a maioria dos
entes tenha a tendéncia de se isolarem, afastando-se de locais ptiblicos em que a crianga possa
se sentir desconfortdvel ou possa ser rejeitada® !' 12 13, Os familiares relataram se isolarem
devido as caracteristicas dos filhos com o transtorno, podendo se acentuar no periodo da
adolescéncia®. O isolamento social é uma caracteristica em destaque’®, pois todos os
participantes da pesquisa relataram ndo frequentar lugares publicos para evitar o preconceito®.

Isso causa o desequilibrio das ocupagdes o que pode afetar a qualidade de vida dos familiares.

Notou-se nos artigos que ha predominancia da genitora ser a cuidadora principal, pois as
mesmas “assumem a responsabilidade pelo provimento do melhor cuidado com a crianga
como essencialmente seu, com foco na promocao da expressao das potencialidades de
desenvolvimento da crianga” (p.4)'2. Os pais geralmente prestam assisténcia esporadica nas
atividades de vida diaria do filho, e o motivo das desigualdades das tarefas seria o excesso de
trabalho do genitor!®. A rotina das mies é estabelecida conforme as demandas dos filhos e
quando as mesmas sao separadas do genitor geralmente ocorre um distanciamento € 0 mesmo
acaba oferecendo apenas auxilio minimo para o filho, que seria de provedor financeiro, essa

rotina das mies ocasiona o desequilibrio das suas ocupagdes®.

E comum ocorrer uma desorganizagio da rotina ocupacional desses cuidadores'* lazer e
as atividades externas a residéncia torna-se limitadas, pois a rotina ¢ organizada de acordo
com as necessidades da crianca. Uma das ocupagdes mais negligenciadas ¢ o lazer, pois os
pais acabam nao realizando atividades que sdo significativas para os mesmos. Essa situagdo ¢
agravada devido a limitada rede de apoio familiar, ocasionando o comprometimento da

qualidade do desempenho ocupacional desses cuidadores'.
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Um dos fatores para essa predominancia estd relacionado a sociedade estabelecer
culturalmente que a mulher ¢ a cuidadora primaria, enquanto o pai assume um papel limitado,
ou até mesmo de ser somente o provedor financeiro nos cuidados com o filho, justificando
isto com o argumento de que geralmente o pai € o principal provedor financeiro. Contudo, a

sobrecarrega traz a negligéncia ou alteragdes nas ocupagdes das maes!!.

De acordo com os estudos feitos (p.195)'® “as mies cuidadoras de criancas e
adolescentes com autismo apresentam menor qualidade de vida, altos niveis de estresse e
desempenho ocupacional baixo”. Sendo que as ocupagdes humanas influenciam de forma
negativa ou positiva na vida das pessoas, € o seu desequilibro afeta principalmente a saude e
bem estar. O terapeuta ocupacional ¢ o profissional que compreende a importancia das
ocupacodes para a vida das pessoas tendo ferramentas importantes que auxiliam a desenvolver
intervengdes em diferentes contextos e publicos'* Podendo auxiliar esses cuidadores a

reorganizar suas rotinas, melhorando a qualidade de vida desses familiares.
Conclusao

Vislumbrando identificar o que ha na literatura sobre os impactos que o diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista ocasiona nas suas familias, este estudo possibilitou verificar
que had escassa literatura com o tema, principalmente ao investigar sobre as possiveis

alteracdes nas ocupacdes desses familiares apos o diagndstico.

Nos artigos estudados nesta revisdo foi notavel a similaridade entre os resultados de
suas pesquisas no quesito do prejuizo em relacdo a participacao social dos individuos com
TEA e que tal fator interfere diretamente na participagdo social dos familiares que se privam
de ir a comemoragdes familiares e a locais com muitas pessoas. Outro ponto similar é a
sobrecarga das maes em relagdo aos cuidados com os filhos, independentemente se sdo maes
solo ou ndo. Em relagdo ao diagndstico em si, todos os artigos apresentaram o momento da

descoberta deste como algo dificil e até conflituoso entre os pais e/ou familiares.

A partir dessa pesquisa,foi possivel observar a necessidade de se investigar mais sobre
as repercussdes ocupacionais que hd na familia desses individuos, principalmente em
periddicos de terapia ocupacional, pois observou-se que esse tema ¢ de extrema relevancia
para a sociedade e tendo como pilar as ocupagdes, € necessario que tenha pesquisas e estudos
realizados por terapeutas ocupacionais, pois em nenhuma revista de terapia ocupacional foi
encontrado artigos pesquisados neste trabalho. Apesar da importancia de compreender a mae

nesse papel, considera-se a necessidade de maiores informagdes sobre tais questdes na vida de
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outros familiares envolvidos, principalmente de irmaos, que sdo citados em dois artigos

estudados como requerente de atencao e de cuidado.

Notou-se a necessidade de terem mais pesquisas para entender profundamente as
repercussdes nas ocupagdes desses familiares, dessa forma podera discutir sobre o assunto e
identificar a maneira mais adequada para intervir. E o terapeuta ocupacional ¢ o profissional
que possui ferramentas para entender a importancia do equilibrio das ocupagdes para a saude,
bem estar e qualidade de vida desses individuos, podendo intervir de forma apropriada,

minimizando essas dificuldades.

Uma das ocupagoes citadas como prejudicadas, por exemplo, € o lazer que muitas vezes
ndo ¢ dado a devida importincia e muitas vezes sdo negligenciados pelos cuidadores. No
entanto, esta ocupacdo se caracteriza como um processo de autonomia, em funcdo de ser algo
que o individuo pode realizar de acordo com sua vontade promovendo realizagdo pessoal,
trazendo satisfagdo. Este pode ser visto como componente de constituicdo pessoal, de
identificacdo de si e expressdo de capacidades, todos esses pontos podem ser explorados pelo
terapeuta ocupacional!’.

Assim, concluimos este artigo considerando que o objetivo da pesquisa sobre o impacto
do diagnostico de Transtorno do Espectro Autista para a familia, foi contemplado em razao da
identificacdo de resultados similares em todos os artigos encontrados. Destaca-se ainda que
nos artigos cita-se a importancia da forma com que este diagnostico ¢ repassado. Por esta
razao ha a necessidade de maior compreensao de como isto deve ser realizado e qual o tipo de

amparo que os familiares tem tido nos servigos de satide de nosso pais.
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