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RESUMO

SILVA, Suelen Queiroz. Possiveis impactos gerados pelo diagndéstico de autismo na saude
mental dos pais. Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduagdo) — Bacharel em Psicologia,
Centro Universitario Luterano de Palmas/TO, 2020.

O diagndstico de autismo pode trazer impactos a salde mental dos pais, podendo ser
manifestados sintomas fisicos e psiquicos. Logo, o desenvolvimento de acbes voltadas a
promocdo de saude mental desses pais é imprescindivel. Diante disso, a presente pesquisa
teve por objetivo verificar os possiveis impactos gerados pelo diagndstico de autismo na
satde mental dos pais. Identificando quais aspectos interferem na salde mental dos pais de
criancas autistas; descrever sobre 0s possiveis impactos que afetam a sadde mental dos pais e
verificar percepcdo e sentimentos que estes pais apresentam sobre sua saude mental. A
pesquisa foi de campo, sendo utilizada a metodologia de levantamento e com objetivo
metodoldgico de carater exploratério. Quanto a natureza da pesquisa, foi qualitativa e a
amostragem por conveniéncia. A populacdo foi composta por trés casais, com tempo de
diagnostico do Transtorno do Espectro Autista do seu filho entre 1 e 3 anos, 3 e 6 anos € 6
anos em diante. Sendo utilizados como instrumentos para coleta de dados entrevista
semiestruturada, aplicada individualmente. Os resultados foram padronizados em quatro
eixos, sendo eles a observacdo do desenvolvimento atipico; descoberta do diagnoéstico; saude
mental dos pais e vida conjugal. A partir da analise de tais dados, foi possivel observar que o
tempo de diagnoéstico de autismo contribuiu significativamente para que o0s pais buscassem
estratégias e desenvolvessem recursos internos para lidar emocionalmente com essa nova

realidade.

Palavras-chave: Autismo, Diagndstico, Saude Mental.



ABSTRACT

SILVA, Suelen Queiroz. Possible impacts generated by the diagnosis of autism on the
mental health of parents. Course Conclusion Paper (Undergraduate) - Bachelor of
Psychology, Lutheran University Center of Palmas / TO, 2020.

The diagnosis of autism can impact the mental health of parents, and may manifest physical
and mental symptoms. Therefore, the development of actions aimed at promoting mental
health of these parents is essential. Given this, this research aims to verify the possible
impacts generated by the diagnosis of autism in the mental health of parents. Identifying
which aspects interfere with the mental health of parents of autistic children; describe about
the possible impacts that affect the mental health of parents and check the perception and
feelings that parents have about their mental health. The research will be field, using the
survey methodology and with an exploratory methodological objective. How much the nature
of the research will be qualitative and sampling will be for convenience. The population
consisted of three couples, with time since diagnosis of their child's Autism Spectrum
Disorder between 1 and 3 years, 3 and 6 years and 6 years onwards. And are used as
instruments for data collection semi-structured interview, applied individually. The results
were standardized in four axes, being the observation of atypical development; discovery of
the diagnosis; parents' mental health and married life. From the analysis of such data, it was
possible to observe that the time of diagnosis of autism contributed significantly for parents to
seek strategies and develop internal resources to deal with this new reality emotionally.

Keywords: Autism, Diagnosis, Mental health.
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1 INTRODUCAO

O termo Transtorno do Espectro Autista (TEA) como €é empregado na
contemporaneidade passou por variadas alteracdes ao longo das décadas. Em 1911, o
psiquiatra suico Bleuler desenvolveu estudos acerca do autismo, na qual, ele associa 0s
sintomas apresentados ao quadro esquizofrénico. E a partir de outros estudos acerca dessa
tematica, Leo Kanner, em 1943, apresenta esse transtorno como sendo um Distdrbio Autistico
de contato afetivo, sendo, portanto, um autismo infantil precoce, caracterizado por isolamento
e resisténcia em estabelecer vinculos (DIAS, 2015).

Em 1944, Hans Asperger, apresenta o TEA como uma Psicopatia Autistica na
infancia. Tendo por caracteristicas marcantes uma crianca com dificuldade em manter contato
visual com os outros, comportamentos incomuns em suas relacfes com as pessoas e objetos,
assim como a forma de manusear tais objetos. A relagdo que os individuos
caracterizados/diagnosticados com TEA tinham com o ambiente também se apresentava de
forma peculiar. Sendo percebido que alguns elementos do meio eram ignorados pelo sujeito,
enquanto outros eram exageradamente fixados (BRASIL, 2013).

Dessa forma, os tracos autisticos abordados durante décadas apresentavam certa
semelhanca com as caracteristicas descritas atualmente, porém, com divergéncias quanto a
categoria do TEA, sendo analisado sob a perspectiva da esquizofrenia, outrora visto como
psicopatia Autistica. A partir de diversos estudos acerca dessa temética, atualmente, o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) é apontado pela Sociedade Brasileira de Pediatria
(2019) como sendo um transtorno do desenvolvimento de ordem neuroldgica, na qual, este
apresenta como caracteristicas comprometimento na comunicacdo social e manifestacdo de
comportamentos e/ou interesses restritos e repetitivos.

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) (2014, p. 31)
traz que os prejuizos acarretados pelo TEA incluem “déficits na reciprocidade social, em
comportamentos ndo verbais de comunicacdo usados para interacdo social e em habilidades
para desenvolver, manter e compreender relacionamentos”. Dificultando assim a formacéo de
vinculos com os pares e familiares.

O processo diagnostico do TEA tende a gerar nos pais sentimentos de angustia, sendo
uma fase permeada por incertezas. Na qual, estes, percebem comportamentos diferentes em
seus filhos, buscam por auxilios, porém, esse periodo em que se elabora e forma o diagnostico

tende a gerar sofrimento psiquico a essa familia (ONZI; GOMES, 2011). Podendo ser
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vivenciado pelos pais os estagios do luto pelo filho esperado, sendo experienciado em niveis
variados de intensidade, de acordo com o grau de aceitacdo ou negagdo do diagnostico da
crianca (LYRA; PEREIRA, 2015).

Assim, o luto perpassa por 5 fases, sendo elas a negacgdo, a raiva, a negociagdo, a
depressdo e a aceitacdo (KUBLER-ROSS, 1969). Cada pessoa vivencia esse processo de
forma particular, tendo influéncias culturais, ambientais e de acordo com o contexto da perda
(RAMOS, 2016). Ou seja, a perda por esse filho idealizado vai ser encarada de acordo com a
estrutura interna que cada pessoa apresenta, assim como a forma de enfrentamento que cada
um dispde no momento.

Sendo assim, receber o diagnostico pode trazer impactos para salde mental dos pais.
Podendo ser vivenciados sentimento de culpa, baixa autoestima, niveis elevados de estresse e
ansiedade, assim como possivel desencadeamento de quadro depressivo (BEZERRRA, et al.
2016). Posto isso, a presente pesquisa Sse concentrara nos aspectos referente ao estresse e a
depressdo. Visto que, esses aspectos se apresentam nessa populagédo com intensidade, sendo,
portanto, um publico que carece de cuidados.

O estresse pode ser vivido de forma intensa pelos pais de uma crianga com autismo,
ocasionando diversas consequéncias tanto para a familia quanto para o desenvolvimento do
seu filho (SANINI; BRUM; BOSA, 2010). Sendo, portanto, de suma importancia
compreender e avaliar possiveis riscos que esse fator pode gerar a satde fisica e mental dessa
populacéo.

O quadro depressivo também pode ser vivenciado pela familia no periodo diagnostico
de autismo de seu filho. Entende-se que o transtorno depressivo pode ser desencadeado por
multiplos fatores. O sentimento de culpa que os pais vivenciam pode se tornar um dos
preditores para possivel adoecimento psiquico. E estes podem apresentar comportamentos de
isolamento, optando por afastar-se de situacdes que provoquem sensacgdes negativas (COSTA,
2012).

Visto que os pais do sujeito autista sdo pecas fundamentais para o desenvolvimento do
seu filho, cabe salientar a importancia da saide mental destes. Pois, se 0s pais estiverem em
adoecimento psiquico, o filho tende a sofrer inimeros prejuizos em seu processo de
desenvolvimento. O Ministério da Saude (2013) ressalta que ao se reportar a saide mental é
crucial que se tenha um olhar para o sujeito considerando suas multiplas dimensodes, na qual,

este, dispOe de anseios, desejos, valores e escolhas.
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Assim, a presente pesquisa estabeleceu como problematica a observacéo de possiveis
impactos gerados pelo diagnostico de autismo na satde mental dos pais. Destacando-se que
no decorrer do processo diagnostico de autismo a saude mental dos pais pode ser amplamente
afetada, assim como suas relagdes no ambito conjugal e familiar.

O Objetivo geral da pesquisa foi, entdo, verificar os possiveis impactos gerados pelo
diagndstico de autismo na saude mental dos pais. Procurando identificar quais aspectos
interferem na salde mental dos pais de criancas autistas e descrever sobre 0s possiveis
impactos que afetam a satde mental dos pais e verificar percepcdo e sentimentos que estes
pais apresentam sobre sua saude mental.

Diante do diagndstico de autismo, a salde mental dos pais pode ser amplamente
afetada. Compreende-se que “a saide mental, fisica e a social sdo fios da vida estreitamente
entrelagados e profundamente interdependentes” (OMS, 2002, p. 29). Sendo, portanto, de
suma importancia pesquisas voltadas a essa tematica tendo por finalidade contribuir
socialmente com essa demanda, proporcionando aos profissionais e as pessoas proximas a
este, um olhar empatico, acolhendo-o e dando o suporte necessario.

Acolher de forma adequada os pais que receberam o diagndstico do Transtorno do
Espectro Autista do seu filho é essencial. Podendo ser um facilitador para o enfrentamento do
diagnéstico (MAIA, 2016). Dentre as pesquisas académicas, percebe-se que ha uma
prevaléncia em se estudar o sujeito autista, enquanto os estudos acerca da saude mental dos
pais ainda sdo escassos. Sendo, portanto, um tema de grande relevancia, pois quanto maior o
acesso e conhecimento acerca dessa tematica, maior serd a visibilidade desse publico pelos
académicos, podendo ser pensadas formas de intervencdes adequadas a estes.

Mediante contato com criangas com o Transtorno do Espectro Autista, foi despertado
o0 interesse em aprofundar-se nesse tema. Especificamente a salde mental dos pais desses
sujeitos, visto que, a familia é a base para um bom desenvolvimento infantil. Constituindo
assim “o primeiro espago para a formagdo psiquica, moral, social e espiritual da crianga”
(SOUSA, 2012, p. 5). Sendo fundamental o desenvolvimento de a¢des voltadas a promogéo
de saude mental desses pais, pois, o diagndstico de autismo pode vir a gerar sofrimento
psiquico, além de serem manifestados também sintomas fisicos. Sendo, portanto, um puablico

que requer uma atencao singular.
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2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 BREVE HISTORICO DO TEA

Durante os séculos XVIII e XIX, o campo da psicopatologia abrangia o diagnostico de
“idiotia” as diversas desordens que acometiam criangas e adolescentes. “Logo, a idiotia pode
ser considerada a precursora ndo sO do atual retardo mental, mas das diversas psicoses
infantis, da esquizofrenia infantil e do Transtorno do Espectro do Autismo” (BRASIL, 2013,
p. 16).

O termo autismo advém de um longo percurso até ser reconhecido da forma que o € na
contemporaneidade. Eugen Bleuler, em 1911, introduziu esse termo na literatura para
designar pessoas que apresentavam dificuldade na interacdo social e tendéncia a isolar-se,
porém, essa definicdo usada por ele se referia ao seu trabalho com pessoas psicéticas e
esquizofrénicas (STELZER, 2010).

Seguindo o conceito utilizado pelo psiquiatra suico Bleuler (1911), o0 médico Howard
Potter, em 1933 apresentou seis casos em que individuos haviam desenvolvido alteracdes
comportamentais, auséncia de afeto e inabilidade para se integrar ao ambiente antes da
puberdade. Potter (1933) denominou esses sintomas como pertencentes a esquizofrenia
infantil (BRASIL, 2013).

Todavia, logo houve a diferenciacdo entre esquizofrenia e autismo. Visto que,
enquanto a esquizofrenia ¢ caracterizada por “delirios, alucinacdes, pensamento (discurso)
desorganizado, comportamento motor grosseiramente desorganizado ou anormal” (APA,
2014, p. 87), o0 autismo caracteriza-se por “déficits de interagdes sociais € de comunicagédo e
comportamentos repetitivos e interesses restritos” (BORBA; BARROS, 2018, p. 4).

O CID-10 (1993) destaca que a esquizofrenia (F20) traz como caracteristicas
diagndsticas alteracdes relacionadas a pensamentos e percep¢des acerca do mundo. Assim, a
pessoa apresenta delirios e alucinagdes. O individuo também tende a expressar-se
afetivamente de maneira inadequada. No tocante a capacidade intelectual, esta, geralmente
mantem-se preservada, porém, com o passar do tempo a cogni¢do desse sujeito pode ser
afetada, trazendo prejuizos acentuados.

Ja o autismo é agrupado na categoria F84, que se refere aos transtornos globais do
desenvolvimento. Este traz como principais caracteristicas diagnosticas, alteracbes no
desenvolvimento, sendo manifestado ainda na infancia. Trazendo prejuizos em 3 areas, sendo

elas a comunicacéo, interagdes sociais e padrdes de comportamentos restritos e repetitivos.
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Esse transtorno pode vir acompanhado com comorbidades, como perturbacdes do sono e
alimentacéo, fobias e crises de birra (CID-10, 1993).

O autismo classico foi entdo reconhecido pela categoria diagnostica chamada
“distarbios autisticos do contato afetivo” em 1943 pelo médico psiquiatra Leo Kanner.
Mediante observacdo de onze criangas percebeu aspectos deficitarios nas &reas
comportamentais, sociais e comunicativas apresentadas por elas. Ele observou que o inicio
desse transtorno era precoce, havia particularidades na aquisicdo da comunicacéo verbal e ndo
verbal, dificuldade em aceitar minimas mudancgas advindas de suas rotinas e ambientes,
peculiaridades na forma de se relacionar com o outro e com objetos (MAS, 2018).

Em 1944, Hans Asperger, um psiquiatra e pesquisador austriaco, propde uma
definicdo de um disturbio que ele denominou como Psicopatia Autistica. Sendo esse disturbio
manifestado por “transtorno severo na intera¢do social, uso pedante da fala, desajeitamento
motor ¢ incidéncia apenas no sexo masculino” (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI,
2008, p. 296).

No decorrer das décadas de 50 e 60, houve muitas divergéncias quanto ao que poderia
ser a causa do transtorno do espectro autista. Deste modo, 0 autismo passou a ser visto como
tendo principal causa a auséncia de afetividade dos pais, principalmente das maes dessas
criangas. Por um longo periodo foi usado o termo “mae geladeira”, para designar a principal
causa do autismo (KLIN, 2006). Referindo-se a “escassez de expressdo de afetividade”
(LOPES, 2017, p. 6). Logo, essa teoria foi abandonada e descartada em boa parte do planeta.

Nas décadas de 70, as aproximacdes clinicas diagnosticas entre Kanner (1943) e
Asperger (1944), utilizando a denominacdo de Psicopatia Autistica para caracteristicas
relacionadas ao autismo ganham relevancia perante a sociedade. Porém, foi embasado em
trabalhos cientificos produzidos por Asperger (1944), que esse termo repercute
mundialmente. A classificagdo a Psicopatia Autistica ¢ descrita como tendo “prejuizos
especificos nas areas da comunicagdo, imaginagdo e socializagdio” (TAMANAHA,;
PERISSINOTO; CHIARI, 2008, p. 298).

Michael Rutter (1978) apresenta o autismo tendo por definicéo:

[...] atraso e desvios sociais ndo s como fungdo do retardo mental; problemas de
comunicagdo, novamente, ndo s6 em funcdo de retardo mental associado;
comportamentos incomuns, tais como movimentos estereotipados e maneirismos e,
inicio antes dos 30 meses de idade (RUTTER, 1978, apud KLIN 2006, p. 4).

Atualmente o autismo pode ser definido como sendo um transtorno global do

desenvolvimento, e as manifesta¢Oes dos sinais estédo cada vez mais precoce, prolongando-se
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por toda a vida do sujeito. Esse transtorno apresenta como caracteristicas um conjunto de
sintomas que afeta a socializagdo, comunicacdo e comportamento, sendo que, dentre estas, a
interacdo social é a area de maior comprometimento (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012).

O transtorno do Espectro Autista apresenta trés niveis de gravidade:

1. A crianca apresenta os sintomas do TEA, porém, precisam de pouco auxilio para
realizar as demandas do dia-a-dia;

2. O individuo precisa de mais apoio e intervencao. Os prejuizos relacionados a interacéo
social e comportamentos restritos e repetitivos se tornam mais evidentes;

3. A pessoa precisa de apoio intenso. Nesse grau, a comunicacao verbal e ndo-verbal é
deficitaria assim como a interagdo social. Os comportamentos restritos e repetitivos
prejudicam o nivel de funcionamento do sujeito na sociedade (GAIATO, 2018).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), visando ampliar o acesso e 0 conhecimento
sobre transtornos mentais na comunidade médica, publica a Classificagdo de Transtornos
Mentais e de Comportamento (CID-10) (OMS, 1998), classificando o autismo como
“Transtorno Autista”, e € caracterizado como:

A presenca de um desenvolvimento acentuadamente anormal ou prejudicado na
interacdo social e comunicacdo e um repertorio marcantemente restrito de atividades

e interesses. As manifesta¢fes do transtorno variam imensamente, dependendo do
nivel de desenvolvimento e idade cronolégica do individuo (CID-10, 1993, p. 114).

O diagnostico referente aos transtornos psiquiatricos tem sido embasado de acordo
com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5). E este, objetiva
auxiliar e facilitar o diagnéstico. O DSM-5 (APA, 2014, p. 53) destaca que:

As caracteristicas essenciais do transtorno do espectro autista sdo prejuizo
persistente na comunicagao social reciproca e na interacdo social e padrdes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Esses sintomas estdo
presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento
diario. O estagio em que o prejuizo funcional fica evidente ir4 variar de acordo com
caracteristicas do individuo e seu ambiente.

Ao se falar em ““atrasos em comportamento social significa que a crianca ndo atinge 0s
marcos evolutivos esperados para sua idade” (GAIATO; TEIXEIRA, 2018, p. 13). Sendo
assim, o individuo apresenta dificuldades em relacionar-se, fazer e manter amizades, criar
vinculos, pois, sdo muitas as demandas advindas desse contato com o proximo.

Outra &rea em que hd comprometimento refere-se a comunicacdo. Essas alteragdes

caracterizam-se por “prejuizos na compreensdo, limitada comunicagdo nao-verbal e gestual,
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auséncia do apontar, oscilacdo de atencdo para questdes relacionadas a linguagem, ecolalia
imediata e tardia” (DUARTE, 2013, p. 28). Logo, esse sujeito manifesta formas de se
comunicar peculiares, dificultando ou impossibilitando ser compreendido pelo outro.

O autismo também traz como caracteristicas alteracbes comportamentais
correlacionadas a apego excessivo a rotina, estereotipias ou movimentos repetitivos, assim
como o0 uso de objetos e fala de forma repetitiva. PadrGes comportamentais restritos e
repetitivos também estdo expressos no Transtorno do Espectro Autista (APA, 2014). Por
conseguinte, essas formas de se comportar podem trazer prejuizos significativos tanto para o
individuo quanto para os que o cercam.

Onzi e Gomes (2014, p. 189) apontam que o Autismo se apresenta como ‘“‘um
transtorno que vai além da sua complexidade, distante de ser definido com exatidéo, pois ndo
existem meios pelos quais se possa testa-lo, muito menos medi-lo”. Posto isso, vale ressaltar
que a psicologia utiliza de vérias técnicas para que sejam minimizados o0s danos causados pelo
transtorno. O estudo ird apontar como possiveis alternativas para o tratamento do autismo
algumas intervencdes, ressaltando-se que existem outras formas de se intervir além das que
serdo citadas. A Analise do Comportamento Aplicada (ABA), a Terapia Cognitivo-
Comportamental e o Tratamento e Educagdo para Crianga Autista ou com problemas
relacionados a Comunicacdo (TEACCH) sdo consideradas estratégias eficazes para atender
esse publico.

A intervencdo com enfoque na Analise do Comportamento Aplicada (ABA), visa
identificar a relagdo entre “ambiente, o comportamento humano e aprendizagem” (LEAR,
2004, p. 4), por meio de observacdo e analise dessa triplice contingéncia. Objetivando-se o
ganho de habilidades comportamentais, comunicativas e sociais, ampliando assim o repertério
do sujeito.

Ja a Terapia Cognitivo-Comportamental se mostra eficaz no quesito treino de
habilidades sociais, que pode ser desenvolvido tanto para o publico-alvo infantil quanto para
adolescentes e adultos. Alvarenga (2017) ressalta que em muitos casos de autismo o principal
prejuizo esta relacionado as relacdes sociais e flexibilidade mental e comportamental. Logo,
estimular esse sujeito a treinos de habilidades sociais é de suma importancia para que 0s
relacionamentos interpessoais estabelecidos se tornem saudaveis.

Por conseguinte, 0 método TEACCH, traduzido do inglés, tem como significado:
tratamento e educacdo para crianca autista ou com problemas relacionados a comunicacéo,

trata-se de um método utilizado para desenvolver em conjunto com os pais e/ou cuidadores do
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autista, tendo por finalidade realizar apoio as atividades domiciliares, bem como no ambiente
escolar e em grupos (SOUZA, 2004). Bossa (2006, p. 49) ressalta que este método é
“altamente estruturado que combina diferentes materiais visuais para aperfeicoar a linguagem,
o aprendizado ¢ reduzir comportamentos inapropriados”. Assim, as intervencdes propostas

visam proporcionar ao sujeito uma melhor qualidade de vida.

2.2 SAUDE MENTAL DOS PAIS

O periodo gestacional se configura em um momento em que héa alteracGes de ordem
fisiologica e psicoldgica, sendo que, além dessas transformacdes, espera-se a construgdo de
novos papéis nessa relacdo. O Ministério da Saude (2014, p. 4) relata que “a gravidez é um
periodo de grandes transformacdes para a mulher, para seu (sua) parceiro (a) e toda a sua
familia. Séo vivéncias intensas e por vezes sentimentos contraditorios, momentos de ddvidas,
de ansiedade”.

As alteraces com maior evidéncia na gravidez sao de ordem emocionais, pois, ha
oscilacdes de sentimentos, repercutindo em suas relagdes de ambito familiar assim como em
seu relacionamento com seu conjuge. As mudangas fisiol6gicas também se apresentam de
forma significativa, pois precisa-se de uma adaptacdo desse novo corpo, ao passo que 0
organismo da gestante passa por variadas transformacgdes nesse intervalo de tempo
(CAMACHO, et al. 2010).

A chegada de um filho pode ser permeada por momentos de felicidade, unido da
familia, celebracdo da vida, enquanto para outros pais 0 nascimento dessa crianca pode ser
representado por medo, angUstia e uma mistura de sentimentos negativos (BUSCAGLIA,
2006). Pois, com a vinda desse novo ser, algumas mudancgas sdo requeridas no cenario
familiar e, consequentemente, pode ocasionar em sensacdes contrarias ao esperado.

Diante de todas as transformagdes que ocorrem no ambito familiar pela chegada de um
bebé, outras variaveis podem aparecer durante esse processo. Filho et al. (2016) destacam que
quando um novo membro nasce, e este, apresenta algum transtorno no desenvolvimento, ou
logo que um diagndstico é dado sobre a presente condicdo do filho, geralmente ha certa
dificuldade da familia em lidar com essas circunstancias. Em muitos casos 0s pais apresentam
formas de agir inapropriadas, com a qual ndo colaborara para tomadas de decisdes efetivas

para o desenvolvimento do individuo.
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Assim, o diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode trazer
implicacdes na saude mental dos pais e/ou cuidadores. Lyra e Pereira (2015, p. 6) apontam
que ao reconhecer a condi¢do do filho, é vivenciado da seguinte forma: “a morte dos sonhos,
das expectativas e esperancas, do orgulho natural de pai e mae geradores de uma vida que Ihes
veio incompleta”.

Além desses sentimentos vivenciados pelos pais nesse processo do diagndstico, Costa
(2012) traz que a pessoa com necessidades especiais é vista pela sociedade como incapaz,
limitada. Sendo, portanto, estigmatizada por sua deficiéncia, sofrendo consequéncias pela sua
condicdo. Os efeitos gerados no individuo podem se apresentar de forma desagradavel e
constrangedora, sendo percebidos por ele como sendo um problema para os que estdo a sua
volta.

Dessa forma, acolher uma familia que recebeu um diagnostico de autismo do filho de
forma adequada € de suma importancia, pois facilita esse enfrentamento, permitindo que esses
pais passem pelos estagios do luto de forma mais rapida (MAIA, et al., 2016). O periodo do
luto pode ser compreendido como sendo temporario, sendo vivenciado em niveis de
intensidade variados, de acordo com a forma que os pais aceitam ou negam a condi¢do do
filho (LYRA; PEREIRA, 2015).

O luto perpassa por cinco fases: a negacdo, a raiva, a negociacdo, a depresséo e a
aceitacdo (KUBLER-ROSS, 1969). Esse processo do luto pela crianga idealizada se apresenta
nas familias de formas singulares. Maia et al. (2016) sinalizam que a chegada de uma crianca
com necessidades especiais tende a gerar nos pais, especialmente na mée, um impacto
significativo, pois ha uma interrupcdo do filho idealizado sendo substituido por um real.

A negacdo é apresentada por Gaiato (2018, p. 51) como sendo “um sistema de
autodefesa emocional. E saber que uma criangca tem autismo € impactante, pois isso muda
todos os sonhos que as pessoas proximas fizeram para o futuro dela”. Essa etapa ¢ marcada
por ndo aceitacdo do diagnostico e a pessoa tenta encontrar meios para provar aos outros que
€ um engano.

Ja a raiva é percebida como sendo o segundo estagio do luto, sendo marcada pela
externalizacdo de sentimentos conflitantes. Em alguns momentos, a pessoa também pode se
comportar de forma agressiva (BASSO; WAINER, 2011). Os pais ndo conseguem entender o
porqué de isso estar acontecendo com eles, e por isso ha um periodo de revolta por parte

deles.
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A terceira etapa do luto é a negociagdo. Netto (2015) traz que nessa fase a pessoa tenta
barganhar, fazendo juramentos e promessas. O sentimento de culpa também pode vir
acompanhado dessa barganha, na qual a pessoa acha que se tivesse feito algo diferente essa
situacdo ndo teria acontecido.

A depressédo pode ser desencadeada nesse processo de luto dos pais pela crianca
idealizada, na qual seus planos e objetivos precisaram ser interrompidos (MONTE; PINTO,
2015). Por conseguinte, esses pais podem apresentar alteracdes de humor, passando por um
periodo de profunda tristeza, apresentando sentimentos de desesperanca, dor, amargura, baixa
autoestima e culpa. Distarbios do sono e apetite também podem ser manifestados durante a
depressdo (CID-10, 1993).

O ultimo estagio do luto € a aceitacdo. De acordo com Gaiato (2018, p. 57):

Depois de reconhecer e aceitar a realidade, inicia-se um processo no qual a dor da
realidade existe, porém ndo gera mais panico, e, assim, 0s pais conseguem comegar
a entender o autismo em si. A compreenséo leva a aceitagdo e ameniza a dor, pois
aprendem como lidar e comegam a agir de forma benéfica.

Esses estagios apresentados sdo vivenciados de acordo com a perspectiva individual
de cada pessoa, podendo apresentar alteracfes na ordem em que séo sentidos (BASSO;
WAINER, 2011). Logo, em algumas etapas os pais podem passar de forma mais lenta, e em
outras, o processo pode ser vivido mais rapidamente. Desenvolvendo assim sua capacidade de
ressignificacao e resiliéncia.

Receber o diagndstico de autismo de um filho pode acarretar fatores psicossomaticos
nos pais e/ou cuidadores. Entende-se por psicossomatica “a relagdo mente-corpo sobre 0s
mecanismos de producdo de enfermidades, notadamente sobre os fendmenos do estresse”
(FILHO, 2010, p. 29). Dessa forma, a psicossomatizacdo pode aparecer em niveis elevados de
estresse e ansiedade.

O fator estresse pode ser desencadeado com maior evidéncia na figura materna, sendo
que, em algumas situacdes precisa se dedicar integralmente ao filho, envolvendo-se nos
processos terapéuticos, com rotinas intensas de terapias. A carreira profissional também
precisa ser deixada de lado por algumas mées, e com essa alteracdo na psicodinamica da
familia faz com que os niveis de estresse aumentem, provocando efeitos negativos na saude
mental dessa mée (MONTE; PINTO, 2015).

A ansiedade é outro agente que pode estar correlacionado ao momento em que o
diagnostico de autismo é recebido pelos pais. Castillo et al. (2000, p. 20) definem a ansiedade



23

como “um sentimento vago e desagradavel de medo, apreensdo, caracterizado por tensdo ou
desconforto derivado de antecipacdo de perigo, de algo desconhecido ou estranho”. Essa
ansiedade pode ser caracterizada como normal ou patoldgica dependendo da sua frequéncia e
duracéo.

A autoestima se apresenta como outra condi¢cdo de comprometimento relacionado a
salde mental dos pais desse sujeito autista. Sprovieri e Assumpcao (2001) relatam que ao se
fazer referéncia a autoestima, ter um filho com condicGes especiais tende a desvalorizar a
familia, sendo incompreendida pela sociedade. A crianca deficiente normalmente ¢é
desprezada nos locais frequentados. Consequentemente, os pais tendem a isolar-se, preferindo
ndo ter acesso a locais publicos, por medo de julgamentos.

Assim como nos estagios do luto os pais tendem a vivenciar aspectos da depressdo, as
situacOes a que sdo expostos também podem tornar-se um preditor para desencadeamento de
quadro depressivo. Silva e Ribeiro (2012, p. 586) mencionam que “as maes sentem-se
despreparadas e inseguras em relacdo ao futuro, temem que os filhos possam passar por
preconceitos ainda maiores em seu convivio diario, seja na escola ou no trabalho e que
dependam delas para o resto de suas vidas”. Logo, compreende-se que o diagnostico de
autismo pode trazer impactos para a saide mental dos pais.

As relacOes conjugais também podem ser amplamente afetadas com a chegada de um
filho com necessidades especiais. Febra (2009) traz que com 0 nascimento de uma crianga
com deficiéncia, a dinamica familiar tende a sofrer alteracGes direta ou indiretamente,
modificando assim todos os subsistemas. Os lacos conjugais podem ser fortalecidos ou
enfraquecidos com a presenca desse filho. Sendo de suma importancia que os papéis e
funcbes desempenhados pelos pais sejam reorganizados.

Zanatta et al. (2014, p. 275) evidenciam que uma “crianga autista requer dos pais um
dinamismo diario, pois o autista ndo apresenta 0 mesmo comportamento todos os dias”. Logo,
é imprescindivel que esses pais apresentem um relacionamento conjugal fortalecido,
possibilitando assim uma comunicacdo positiva acerca dos cuidados adequados para com esta
crianca, assim como no relacionar-se engquanto casal.

As reacOes emocionais como crise e estresse sdo apontadas por Schmidt e Bosa (2003)
como tendo maior indice nas maes, visto que, elas estdo envolvidas diretamente nos cuidados
para a crianca. Sendo depositado uma expectativa social de que essas méaes se

responsabilizem e assumam esse papel de forma mais intensa que os pais. Podendo ser
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observados nas mées sentimentos de desamparo dos maridos, na qual ndo had um equilibrio
nas responsabilidades acerca dos cuidados para com o filho.

Contrapondo-se as expectativas que as maes depositam nos parceiros, estes percebem
como justa sua parcela referente aos cuidados do filho, pois, também sdo assumidas as
responsabilidades concernentes as financas da familia (SCHMIDT; BOSA, 2003). O autor
ainda traz que essas responsabilidades designadas aos pais podem acarretar uma tensdo
emocional e financeira de forma significativa.

Peixoto e Borges (2011, p. 36) afirmam que “como ser humano ¢ um ser
biopsicossocial e o sofrimento pode abranger todas as suas dimensdes, este também pode ser
desencadeado por qualquer aspecto da pessoa”.  Aspectos estes que podem estar
correlacionados a maneira como o individuo percebe as circunstancias que ocorrem assim
como as formas de enfrentamento que esse individuo apresenta.

Entende-se que o sofrimento esta interligado a condicdo do ser humano, estando
presente de forma evidente nas ocasides em que se requer cuidados. Ressalta-se que este
sofrer ndo esta intimamente ligado somente ao sentir ou dor (PEIXOTO; BORGES, 2011).
Posto isso, percebe-se a importancia que a familia exerce, atuando como uma rede de apoio
aos integrantes que estdo em sofrimento psiquico, assim como na prestacdo de cuidados a
salde destes (COBBO, 2004).

Dessa forma, é de suma importancia que o profissional que esteja acompanhando o
caso, tenha um olhar humanizado para essas pessoas que estdo em adoecimento psiquico.
Sendo pensadas formas de investimentos em promoc¢do de saude para as familias, pois o
desenvolvimento da crianga, seu bem-estar estd interligado as condigdes psiquicas de seus
pais (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). Ou seja, na medida em que essas familias
adquirem mais recursos internos para lidar com as diversas circunstancias que os cercam, sua

capacidade de superacdo tende a ampliar.

2.3 ESTRESSE E DEPRESSAO

Como citado no capitulo anterior, o diagndstico de autismo pode gerar sentimento de
culpa nos pais, assim como depressdo, baixa autoestima, fatores psicossomaticos, tais como
niveis elevados de estresse e ansiedade. Aspectos estes que podem ter grande impacto sobre a
salde mental dos pais desse individuo. A partir do exposto, a presente pesquisa se concentrara

nos aspectos concernentes ao estresse e a depressdo. Visto que, esses dois fatores sdo
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apresentados na literatura em indices elevados de possiveis causas de adoecimento psiquico
nessa populacéo.

2.3.1 Estresse

Ao se fazer referéncia ao fator estresse, este, apresenta-se como uma resposta
psicoldgica, proveniente de eventos internos e externos. Sanzovo e Coelho (2007, p. 228)
definem esses eventos de modo que 0s externos estdo associados a doencas, acidentes,
mudancas inesperadas, problemas do dia-a-dia. Enquanto os internos seriam concernentes ao
individuo e aos seus comportamentos.

Além disso, as familias geralmente precisam se adaptar a uma nova rotina, e com isso
h& sobrecarga de tarefas, exigéncias, ocasionando em possiveis situacdes geradoras de
estresse (FAVERO; SANTOS, 2005). Rossetti et al. (2008) afirmam que o estresse em niveis
elevados gera alteragfes psiquicas e de cunho emocional, sendo percebido em dificuldade
para concentrar-se, esgotamento mental e perda de memdria. Sdo manifestadas também crises
de ansiedade e humor. Algumas doencas fisicas podem vir a surgir devido ao sistema
imunolégico estar em niveis de protecdo baixo para o organismo.

Lipp (2005) traz que o estresse em excesso pode ter como consequéncias fisicas o
desencadeamento de gastrite, problemas de pele, assim como hipertens&o arterial. Ressalta-se
qgue alguns sintomas emocionais como depressdo, ansiedade, envelhecimento precoce e
dificuldades sexuais também podem ser acarretados pelo excesso de estresse.

Sendo assim, evidencia-se que o transtorno do espectro do autismo se torna um
gerador de estresse na medida em que 0s responsaveis por esta crianga precisam aprender a
lidar com preocupacdes quanto ao futuro do seu filho, busca por tratamentos eficazes, assim
como saber administrar o sofrimento em receber esse diagndstico. Esses pais também podem
apresentar outros fatores geradores de estresse advindos dessa condigéo do filho. A incerteza
sobre a causa do autismo e sentimento de culpa sdo outros aspectos que podem acarretar
niveis elevados de estresse (ANDERSON, 2010).

O estresse € dividido em quatro etapas, a saber, a fase de alerta, fase de resisténcia,
quase-exaustdo e fase de exaustdo (LIPP, 2005). A primeira fase é considerada positiva. Nela
sdo acionados mecanismos para producdo de adrenalina e a sobrevivéncia do individuo é
mantida. J& na fase de resisténcia, hd um aumento de frequéncia e intensidade do estresse e a

pessoa luta para manter o equilibrio interno. A terceira fase, conhecida como quase-exaustéo,
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é caracterizada pelo enfraquecimento das defesas do organismo e ha dificuldade para adaptar-
se ou resistir aos eventos estressores. Nessa fase, hd manifestagdo de doencas. A exaustdo é o
ultimo estagio, neste, ha presenca de doencas consideradas graves, podendo afetar diversos
Orgaos e ha quebra na resisténcia do organismo (LIPP, 2005).

Eventos estressores ocorrem de acordo com a percepg¢do que o individuo tem sobre a
situacdo vivida. Isso quer dizer que, somente 0 evento em si ndo € capaz de gerar 0 estresse,
mas a forma como a pessoa percebe-0. Logo, os fatores que influenciardo para o surgimento
de estresse em niveis elevados estardo correlacionados com a forma em que determinada
situacdo € vista como ameacadora e se 0S recursos que a pessoa possui para enfrentar
determinada situacao estdo em déficits (RIBEIRO; MARQUES, 2009).

Kiquio e Gomes (2018, p. 10) trazem que “0 diagnostico e a severidade das
caracteristicas do Transtorno do Espectro Autismo — TEA, pode ser devastador para a familia,
trazendo grande prejuizo emocional/psicologico”. Sendo, portanto, de suma importancia a

verificacdo de danos causados a salde mental desses pais.

2.3.2 Depressao

A depressdo como é denominada atualmente originou-se do termo melancolia. Tendo
por significado bile negra®, na qual Hipdcrates utilizou-se dessa teoria para apontar que essa
bile afetava de forma danosa o cérebro do ser humano (FERRARI; PENA, 2012). Sendo
assim, o Termo melancolia foi usado por bastante tempo, para designar as patologias dos
humores tristes (TEIXEIRA, 2005). Logo, na contemporaneidade, a depressdo passa a ser
interpretada como um transtorno mental, tendo influéncias biol6gicas, psicolégicas e sociais
(WONG, 2007).

Segundo o CID-10 (OMS, 1993) os transtornos do humor, especificamente a
depressdo, € categorizada em Episddio Depressivo, Transtorno Depressivo Recorrente,
Transtornos Persistentes do Humor, outros Transtornos do Humor e Transtorno do Humor

ndo especificado. Posto isso, 0 DSM-5 (2014) ressalta que:

A caracteristica comum desses transtornos é a presenga de humor triste, vazio ou
irritdvel, acompanhado de alteracBes somaticas e cognitivas que afetam
significativamente a capacidade de funcionamento do individuo. O que difere entre

1 Teoria dos quatro humores, considerando o homem composto de sangue, fleuma, bile amarela e bile negra e, de
sua harmonia resultaria a satde. A doenca seria decorrente do excesso ou escassez de um desses humores ou
falta de mistura entre eles no organismo (CAIRUS; RIBEIRO, 2005, p. 233).
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eles sdo os aspectos de duracdo, momento ou etiologia presumida (APA, 2014, p.
155).

Por conseguinte, € de suma importancia se atentar aos estados de humor que séo
apresentados pelos pais no decorrer do processo diagnostico de autismo do seu filho. Baptista
(2012, p. 79) traz que “a depressdo apresenta sintomas sobrepostos com outros transtornos
e/ou condicdes. Assim, propde-se que a avaliacdo desse sujeito seja realizada de forma ampla,
a fim de evitar possiveis erros quanto ao diagndstico.

O transtorno depressivo pode ser desencadeado por multiplos fatores. O sentimento de
culpa gerado pelo diagnostico de autismo dos filhos pode ser um dos preditores para o
adoecimento psiquico. Ferreira, Costa e Couto (2018) afirmam que é muito comum permear o
sentimento de culpa por essa condi¢do em que o filho se encontra.

Outro fator que pode estar correlacionado aos sintomas depressivos refere-se a
ansiedade. O DSM-5 (APA, 2014, p. 189) define que “os transtornos de ansiedade incluem
transtornos que compartilnam caracteristicas de medo e ansiedade excessivos e perturbacdes
comportamentais relacionados”. O mesmo descreve que ha uma diferenciacdo entre a
ansiedade adaptativa e o transtorno de ansiedade, pois os sintomas s&o manifestados de forma
excessiva e persiste por um longo periodo.

Dessa forma, percebe-se que em grande parte de pessoas diagnosticadas com
depressdo, os sintomas de ansiedade também estdo presentes. Apesar de serem transtornos
com caracteristicas diferentes, esses individuos podem vir a manifestar alguns sintomas
similares bem como nervosismo, irritabilidade e problemas de concentragdo (BAPTISTA;
CARNEIRO, 2011).

Um aspecto em que ha correlacdo com o transtorno depressivo e se manifesta em
grande parte de pais de individuos com autismo diz respeito a autoestima. Dutton e Brown
(1997) ressaltam que a autoestima pode ser classificada como global, que faz referéncia ao
modo como a pessoa se percebe, e a autoestima especifica, esta, tem relacdo na forma como
0s outros a enxergam e avaliam suas habilidades. Assim, a construcdo da autoestima é
desenvolvida durante todo o percurso da vida (GUERREIRO, 2011).

Posto isso, evidencia-se que quando o individuo apresenta baixa autoestima, ha
prejuizos em suas relacOes, e, por vezes evita contato com outras pessoas. De forma que,
avaliacOes negativas que sdo feitas a esse sujeito tomam uma propor¢do maior do que quando
sdo feitas avaliaghes positivas de pessoas significativas (GUERREIRO, 2011). Assim, a
pessoa tende a isolar-se, expressar sentimentos negativos a seu respeito e, consequentemente,

pode desencadear sintomas correlacionados a depressao.
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Logo, é de suma importancia verificar possiveis comorbidades que podem estar
associadas a depresséo. Esses sintomas podem ser manifestados em uma parcela significativa
de pais que receberam diagndstico de autismo de seus filhos. Teng, Humes e Demetrio (2005)
afirmam o quanto é importante se atentar as comorbidades clinicas que podem estar
associadas ao quadro depressivo, indicando haver a necessidade de uma andlise para
subdiagndstico e subtratamento da depresséo.
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3 METODOLOGIA

A presente pesquisa foi realizada em campo, sendo utilizada a metodologia de
levantamento e com objetivo metodoldgico de carater exploratério. Quanto a natureza da
pesquisa foi qualitativa e a amostragem por conveniéncia.

A pesquisa foi realizada em campo, sendo realizada na Clinica Estimulos. Neste tipo
de pesquisa, ha um contato direto entre o pesquisador e a populacdo a que se deseja obter
informacdes. H& o deslocamento do pesquisador ao espagco em que os fendmenos ocorreram,
objetivando reunir o maior nimero de informacbes a serem registradas (GONSALVES,
2001).

Sendo utilizada a metodologia de levantamento, que se caracteriza por
guestionamentos feitos diretamente a pessoa a quem deseja obter informacdes (GIL, 2002).
Pesquisas com objetivo metodoldgico de carater exploratorio objetivam “proporcionar maior
familiaridade com o problema, com vistas a tornd-lo mais explicito ou a constituir hipoteses”
(GIL, 2002, p. 41). Ou seja, tem como finalidade o desenvolvimento, esclarecimento e
modificacdo de ideias e conceitos estabelecidos, formulando problemas de forma precisa
(GIL, 2008).

Assim, a amostragem da presente pesquisa foi por conveniéncia. Seu uso é frequente
em pesquisas de carater exploratorio (OLIVEIRA, 2001). E “o pesquisador seleciona os
elementos a que tem acesso, admitindo que estes possam representar um universo”
(MAROTTI, et al., 2008, p. 188).

Quanto a natureza da pesquisa, foi realizada de forma qualitativa. Nela, a pesquisa é
voltada a compreender e explicar a dinamica das relagdes, preocupando-se com 0s aspectos
gue permeiam a realidade, ndo sendo necessaria a utilizacdo de quantificacdo de dados
(GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

A pesquisa deu-se inicio na Clinica Estimulos, localizada na quadra 206 Sul, AL 10
Lote 18/20, na cidade de Palmas/TO. Todavia, devido a pandemia do Covid-19, a pesquisa foi
adaptada para as plataformas digitais, por video chamada do WhatsApp e o0s participantes
adeririam ao novo formato. Foi realizada aps a aprovacdo do Comité de Etica — protocolo
3.839.444. No periodo entre marco e maio de 2020.

A populacéo foi composta por trés casais, com tempo de diagndstico do Transtorno do
Espectro Autista do seu filho entre 1 e 3 anos, 3 e 6 anos e 6 anos em diante, residentes em
Palmas —TO, sendo selecionados a partir de amostra aleatdria estratificada. Esta, consiste em

dividir a populagdo em grupos, e a partir disso foram extraidos uma amostra aleatoria de cada
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grupo, mediante definicdo de um nimero para cada elemento, sendo usado uma tabela de
nameros aleatorios (CARNEVALLI; MIGUEL, 2001).

As varidveis em uma pesquisa cientifica podem ser definidas como ‘“quaisquer
eventos, situagGes, comportamentos ou caracteristicas individuais que assumem pelo menos
dois valores discriminativos” (RAUEN, 2012, p. 1). Assim, a pesquisa trouxe como variaveis
independentes o tempo do diagnostico de autismo do filho e a questdo de ser pai ou mée
realizando a pesquisa. E como varidveis dependentes a idade da crianca e a idade dos pais foi
desconsiderada nesse estudo e seu foco permaneceu na satde mental dos pais, principalmente
na descoberta do diagnostico e como estdo lidando atualmente com a rotina de intervencgoes,
além de compreender um pouco sobre a relacdo conjugal desse casal, se foi modificada.

Foram incluidos nesta pesquisa os pais com tempo de diagnéstico do Transtorno do
Espectro Autista do seu filho nos periodos entre 1 e 3 anos, 3 € 6 anos e 6 anos em diante,
totalizando 3 casais com tempo de diagnéstico breve, médio e longo prazo. Foram excluidos
da pesquisa qualquer outro cuidador que ndo seja 0 pai ou a mae da crianga, pais de criangas
com caracteristicas do TEA sem um diagnéstico comprovado, 0s pais que estivessem
comprometidos cognitivamente em funcdo do uso de medicamentos psicofdrmacos ou que
tenham diagndstico de transtorno mental.

Primeiramente foi explicado pessoalmente para a profissional psicéloga que atua
diretamente com o publico-alvo que se pretende pesquisar, questdes relacionadas ao objetivo
da pesquisa, assim como a forma de funcionamento da mesma e assim, o consentimento e
assinatura do Termo de Compromisso da Instituicdo Participante (Apéndice A), para que esta
pesquisa fosse realizada na clinica.

Apbs a aprovacdo da pesquisa pelo Comité de Etica, foi pedido o acesso aos
prontuérios da populacdo atendida na clinica, sendo entregue o Termo de Consentimento de
Uso de Banco de Dados (TCUBD) (Apéndice B), e a partir disso, foram separados 3
subgrupos, o primeiro subgrupo foram compostos por pais com tempo de diagnostico de
autismo recente, entre 1 e 3 anos, o segundo grupo aqueles com tempo de diagndstico entre 3
e 6 anos, e o terceiro grupo foi formado por pais com tempo de diagndstico a partir de 6 anos.
Em seguida, foram selecionados por meio de amostra aleatoria estratificada um casal para o
primeiro grupo, outro casal para o segundo grupo, e um terceiro casal para o ultimo grupo.
Totalizando seis pais.

Posteriormente, entrou em contato, identificando-se ser académica de psicologia do

Centro Universitario Luterano de Palmas (CEULP/ULBRA), explicando sobre a pesquisa,
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questBes éticas e o objetivo. Foi realizado convite e, a partir disso, marcada uma data para
comparecimento a clinica Estimulos para coleta de dados, efetivacao e assinatura do termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C) em duas vias e explicacdo mais
detalhada do processo a ser realizado.

A pesquisa consistiu em uma entrevista semiestruturada (Apéndice E), aplicada de
forma individual, com duracdo de aproximadamente 30 minutos, sendo usado o celular
(Samsung A20, Memoria interna de 32 GB%3 GB RAM) da pesquisadora como gravador,
tendo por finalidade transcrever a entrevista na integra.

Ao ser confirmado a presenca de todos os participantes, foi agendada uma data para
realizacdo da aplicagdo da entrevista, de forma individual. Apds, foi agendado
individualmente a devolutiva para cada sujeito participante da pesquisa os resultados obtidos
a partir de fenbmenos observados durante a entrevista, e possiveis encaminhamentos se
necessario.

Os dados coletados na pesquisa serdo armazenados aos cuidados da pesquisadora por
cinco anos, sendo esses dados a gravacdo de audio, contendo as falas dos entrevistados,
ambos analisados a luz do referencial tedrico construido nos capitulos dessa pesquisa.

O Conselho Nacional de Saude (2012) afirma que pesquisas envolvendo seres
humanos implica em riscos, podendo ser manifestados de formas variadas. Portanto, ao se
propor a realizacdo de uma pesquisa, espera-se que o beneficio proposto seja superior ao
risco. Os riscos inerentes a pesquisa envolvendo seres humanos podem ser de cunho
psicoldgico, intelectual, emocional, de ordem fisica e/ou organica (COMITE DE ETICA EM
PESQUISA, 2016).

Um fator que pode ser considerado um risco, diz respeito ao desconforto ao ter que
responder o questionario e a entrevista. Na qual, esses pais poderiam entrar em contato com
conflitos internos que ndo estivessem resolvidos. Assim, esses possiveis aspectos disparadores
durante a pesquisa foram acolhidos pela académica pesquisadora.

Os beneficios que uma pesquisa pode trazer aos seus participantes de forma direta ou
indireta, leva em consideracdo as dimensdes de carater fisico, moral, intelectual, psicoldgico,
social, cultural ou espiritual (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2012). Os participantes
puderam ser beneficiados com orientagcdes acerca dos fendmenos observados, assim como
uma escuta qualificada, dando a oportunidade a esses pais de se sentirem acolhidos nesse
processo diagndstico de seus filhos. Pois, geralmente, os cuidados e beneficios sdo voltados

ao sujeito autista.
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Como desfecho primério, buscou-se correlacionar por meio de dados colhidos em
entrevista semiestruturada a luz da teoria usada ao longo do referencial tedrico, possiveis
impactos que o diagnéstico de autismo pode gerar a saude mental dos pais. Pretendeu-se, a
partir da producdo dessa pesquisa, contribuir para a visibilidade dos pais de sujeitos autistas,
buscando a compreensao sobre possiveis aspectos que afetam a salide mental destes.

A ética pode ser entendida “como conjunto de principios morais que regem os direitos
e deveres de cada um de nds e que sdo estabelecidos e aceitos numa época por determinada
comunidade humana” (KOERICH; MACHADO; COSTA, 2005, p. 107). Dessa forma, a ética
busca refletir sobre a conduta das pessoas, ou seja, seus comportamentos, identificando o que
seria bom ou mau, certo ou errado, construtivo ou destrutivo, levando em consideragdo o
contexto em gue as pessoas estao inseridas (BRASIL, 2008).

Logo, ao se realizar pesquisas que envolvam seres humanos é de suma importancia
que os envolvidos nesse processo tenham conhecimento sobre todas as etapas da pesquisa. A
Resolucdo n° 466 de 2012 traz que a pesquisa envolvendo seres humanos implica em:

Respeito ao participante da pesquisa em sua dignidade e autonomia, reconhecendo
sua vulnerabilidade, assegurando sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na
pesquisa, por intermédio de manifestacdo expressa, livre e esclarecida (CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE, 2012, p. 3).

Sendo assim, a presente pesquisa embasou-se de acordo com 0s aspectos éticos, tendo
em vista que as pessoas implicadas nesse processo estivessem resguardadas, por meio de
sigilo, ter ciéncia a respeito das etapas a que seriam submetidos e devolutiva concernente ao
resultado obtido. Posto isso, vale ressaltar o que a Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos (2009) traz em seu Artigo XIX, na qual, esta, relata que todos tém direito a
expressar-se bem como ter liberdade de opinido, incluindo liberdade para procurar, adquirir e
passar informacGes por qualquer meio. Ressalta-se que a presente pesquisa foi realizada
somente a aprovacdo do Comité de Etica de Psicologia.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — CEULP/ULBRA ¢é um colegiado
interdisciplinar e independente que recebe e avalia projetos de pesquisa envolvendo seres
humanos. Possui membros das areas da saude, ciéncias exatas, sociais e humanas, que
avaliam projetos de suas respectivas areas de conhecimento de acordo com as diretrizes e
normas estabelecidas pelo Conselho Nacional de Saude. Foi criado para defender os interesses

dos participantes em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da
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pesquisa dentro de padrdes éticos e cientificos (Resolucdo n°466/12 Conselho Nacional de
Saude, VI1.2).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A presente pesquisa se concentrou nos aspectos concernentes a satde mental dos pais
apos o diagnostico de autismo do filho, pois acredita-se haver a necessidade de uma adaptacéo
a essa nova situacao, buscando-se compreender as possiveis necessidades do sujeito. Assim, 0
periodo de observacdo e reconhecimento de uma deficiéncia, de ordem fisica ou mental, tende
ao desencadeamento de uma sobrecarga emocional nos integrantes da familia (FAVERO,
2005).

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com cada casal, aplicadas
individualmente. Um casal com diagnostico de autismo recente, o outro intermediario e o
altimo com um diagndstico em um intervalo de tempo maior. Os resultados foram
padronizados em quatro eixos, sendo eles: observacdo do desenvolvimento atipico; descoberta
do diagnostico; saide mental dos pais e vida conjugal. Os nomes utilizados no decorrer das
entrevistas foram ficticios, sendo apresentados na tabela abaixo.

Tabela 1. Nomes ficticios dos casais e tempo de diagndstico do TEA.

Casais Nomes ficticios Tempo de diagnéstico
Casal 1 Jack e Bia Breve — 2 anos
Casal 2 Chico e Luz Médio — 4 anos
Casal 3 Zico e Joca Longo prazo — 8 anos

Fonte: Elaborado pela autora

4.1 OBSERVACAO DO DESENVOLVIMENTO ATIPICO

Esse eixo abordard a observacdo do desenvolvimento atipico. Mediante relatos dos
pais, serdo analisadas a percepcao que eles tiveram durante o desenvolvimento do filho, assim
como sentimento de negacdo e aceitacdo em duas perspectivas, sendo elas de cunho pessoal e
social.

O desenvolvimento atipico engloba uma serie de comportamentos e padrdes que
comprometem o desenvolvimento do individuo (BEE, BOYD, 2011). Ao se referir ao

Transtorno do Espectro Autista, hd& um impacto nas areas de comunicagdo social,
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aprendizagem, interesses restritos, repetitivos e padrdes de comportamentos estereotipados,
afetando amplamente o desenvolvimento da crianga em idade precoce (MELLO, 2007).
Ao perguntar aos entrevistados quando perceberam que o desenvolvimento do filho

estava atipico, Luz e Joca afirmaram que:

“Quando eu chamava pelo nome dele, ele ndo correspondia com o olhar né? Nao
olhava quando eu chamava” (LUZ).

“A primeira coisa é que ela balbuciava e parou de balbuciar, parou de pedir, imitar, e
quando ela mamava, ela parou de olhar nos meus olhos. Ela regrediu” (JOCA).

Ao serem analisadas as falas acima, percebe-se que houve um reconhecimento desses
pais acerca das alteraces no desenvolvimento do filho. Déficits na comunicacdo social, ou
seja, dificuldade para manter contato visual, atraso na fala, caracteristicas especificas do
diagndstico (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012). Sendo que, os pais tendem a observar 0s
primeiros sinais de atraso no desenvolvimento no decorrer dos dois primeiros anos da crianca
(ZANON; BACKES; BOSA, 2014).

Enquanto, para outros, esse processo de identificacdo de sinais atipicos aconteceu de

forma mais lenta. Percebendo-se por meio dos seguintes discursos:

“Assim, no meu caso foi um pouquinho mais complicado porque eu cabeca dura,
marinheiro de primeira viagem e eu, a minha esposa ficou mais a frente disso [...].
Mas a primeira impressdo, a gente achava tudo normal né? Mas a minha esposa,
com o tempo foi notando caracteristicas diferentes né? De comandos, de fala, com
propriamente ele, no olhar, ndo tava batendo uma coisa normal” (CHICO).

“Eu nunca desconfiei ndo. S6 que ele era muito custoso mesmo [...]. Na verdade, até
a gente descobrir assim. Eu ndo desconfiei ndo, tanto é que eu demorei uns dias pra
acreditar” (JACK).

O processo diagndstico do TEA é expresso nas familias por meio da dificuldade em
aceitar que o filho apresenta algum atraso no desenvolvimento. Sendo manifestado por
sentimentos de negacéo, inseguranca, culpa e desesperanca (MAPELLI et al., 2018).

O sentimento de negacao fica evidente nos relatos de Zico e Bia, ao se depararem com
a possibilidade de o filho apresentar atraso no desenvolvimento. Lyra e Pereira (2015)
apontam que os pais tendem a vivenciar no decorrer da jornada, sentimentos de negacao

frente a realidade.

“Eu, preocupado, mas desacreditado de que fosse mais uma coisa” (ZICO).
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“Ele ndo me chamava de manha, ele acordava e ficava acordadinho no berco dele,
ndo me chamava. Depois a personalidade dele foi ficando mais forte, acho que as
caracteristicas foram ficando muito pontuais e ai a gente foi pensando assim, ndo, é
a personalidade, ele puxou para o pai dele, entdo tipo, o pai dele é mais agitado”
(BIA).

As dificuldades na aceitacdo sdo descritas por Duarte (2019) sob duas perspectivas,
sendo elas pessoal e social. A primeira diz respeito a perda do filho ideal, projetado pelos pais
durante a gestacdo. Por meio das falas de Luz e Bia, fica evidente que durante o periodo
gestacional houve muitas expectativas geradas para a chegada de um novo membro na

familia.

“Ele foi uma crianca planejada e muito desejada” (LUZ).

“Que venha bem, que venha com salde, que traga muita felicidade para nossa
familia” (BIA).

Goés (2006) evidencia que ha uma preparacdo do casal desde o periodo gestacional,
sendo depositadas expectativas para esse ser. E ao se depararem com a possibilidade de o
filho apresentar alguma deficiéncia, esses pais tendem a passar por um processo de luto pela
perda desse filho idealizado.

No que tange ao social, os pais encontraram dificuldades por falta de informacGes em

relacdo ao Transtorno do Espectro Autista.

“Muito triste, muito preocupado. Sem informacdo. E nessa hora é engragado, quanto
mais vocé busca informacdo, cé fica pior. E um efeito estranho. A ignorancia
conforta as vezes. T6 dizendo com sinceridade” (ZICO).

Durante o periodo de observacdo do desenvolvimento atipico do filho, sem acesso a
informacdes fidedignas e um diagnoéstico, os pais tendem a criar expectativas que os sinais
apresentados pela crianca sdo temporarios e que serdo solucionados de forma rapida (PINTO
etal., 2016).

“Entdo eu fiquei esperando ai né? So levei no otorrino. Achando que o menino era
surdo [...] por falta de informagéo” (LUZ).

Sendo, portanto, de suma importancia, que 0s pais busquem acompanhamento com
uma equipe profissional especializada e que recebam orientagdes acerca do transtorno
(SASSI, 2013). Visto que, esse processo diagnostico e dificil para os integrantes dessa

familia, e que esta precisa ser cuidada.
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4.2 DESCOBERTA DO DIAGNOSTICO

Nesse eixo sera apresentada a descoberta do diagnéstico de TEA, trazendo o0s
impactos que este diagnostico tende a gerar na dinamica familiar, as frustracdes e luto pelo
filho idealizado assim como a rotina dessa familia pds-diagnostico.

Ao se deparar com o diagndéstico do Transtorno do Espectro Autista, os pais enfrentam
varios dilemas, sendo a de cunho emocional um dos principais. Podendo ser vivenciados
sentimento de ansiedade, tristeza, culpa e negacdo (OLIVEIRA, 2018). Joca e Zico trazem em

suas falas o qudo dificil foi receber esse diagndstico do filho.

“Primeiro eu sofri sozinha (choro). Depois eu contei para 0 meu marido, mas foi
dificil para ele aceitar, porque ele nem sabia o que era autismo [...] ele ficou meio
triste, perdido. Mas eu tinha certeza, eu sempre soube que tinha alguma coisa
errada” (JOCA).

“Foi duro. Foi dificil. Foi dificil porque ai eu conectei as pegas do quebra-cabega.
Tudo aquilo que ela me falava e ela ja me contava das mazelas, das dificuldades que
uma pessoa autista vai enfrentar. E como se a fatura tivesse chegado tudo de uma
vez [...]. E bem desesperador na hora. E bem desesperador” (ZICO).

A descoberta do autismo traz impactos significativos a familia e o processo de
aceitacdo decorre de acordo com as crengas que 0s integrantes possuem acerca do transtorno,
assim como valores e preconceitos (SILVA, 2009). A idealizacdo que os pais criam deste
filho, pode gerar sentimento de culpa e angustia, visto que o futuro se torna incerto (SILVA,
etal., 2018).

“Foi a morte!!! Como a gente fala [...] Ai vocé pensa meu Deus, acabou com a
minha vida, acabou com a vida do meu filho né? VVocé tem que ressignificar sua vida
a partir dali, reinventar seu filho, que até entéo vocé sonhava coisas pra ele, dali para
frente vocé ndo sabe o que vai ser né? E uma outra coisa” (LUZ).

“Complicado. Até hoje eu ndo consigo falar assim, que eu fico com vontade chorar.
(choro)” (JACK).

Para Silva et al. (2018) o impacto do diagnostico é gerado pela idealizacdo de um
futuro carregado de certezas. E ao se deparar com algo que néo estava planejado, eles se veem

diante do luto de um sonho, marcado por angustia.
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“O autismo nao é uma boa noticia, mas a gente, tem que esquecer o lado perfeito e
comegar do zero e caminhar junto com ele porque temos que fazer o maximo,
independente do resultado futuro que possa acontecer” (CHICO).

“Foi pesado. Talvez por eu ser da area da salde eu ja sabia o que esperava” (JOCA).

O diagndstico de autismo tende a trazer modificacbes em toda a estrutura familiar. E
com isso, a rotina da familia é alterada devido as terapias diérias do filho, podendo vir a gerar
sobrecarga no que tange as tarefas e as obrigacdes, precisando que estes membros se ajustem
a esse novo cenario (FAVERO; SANTOS, 2005).

“Depois do diagnostico dele tudo mudou. Antes a gente ndo tinha muito
compromisso assim com rotina, depois dele a gente comegou a dar valor a questdo
de rotina mesmo [...]. E bem mais corrido, mas a gente tenta na medida do possivel
ter rotina e no final de semana manter uma rotina, diferente do meio de semana, mas
tem uma rotina. Depois do diagnostico a gente quase nao saia, era muito dificil sair
assim com ele. A parte social nossa foi bem comprometida” (BIA).

Schmidt e Bosa (2007) trazem que geralmente a figura que assume as
responsabilidades no que tange aos cuidados primarios como alimentagdo, vestuario,
medicacdo para com o filho TEA é a mae. Enquanto o pai assume a responsabilidade como
provedor. Pontua-se que essas atribuicdes estdo presentes na sociedade de um modo geral e
ndo somente em pais de criangcas com necessidades especiais. Todavia, € de suma importancia
a participacéo do casal nos cuidados com o filho.

Por meio das entrevistas realizadas foi possivel observar que houve uma prevaléncia
desses cuidados primarios para com o filho direcionados a figura materna, na qual, estas,
dedicam-se em tempo integral.

Esses papéis ficam evidentes nas falas do casal Bia e Jack.

“E todo mundo ja sabe que é s6 comigo, entdo acho que essa parte de cuidar. Séo
visdes, perspectivas diferentes. Mas a gente tenta se ajudar. Assim, ele ndo mede
esforcos pra da o melhor para os meninos, em relagdo as terapias” (BIA).

“E porque eu ndo tenho rotina. Tem dia que eu saio [...]. A Gnica rotina aqui de casa
eu sei é a do meu filho, o que a gente tem que fazer. Mas a gente ndo tem rotina
nenhuma” (JACK).

Schmidt e Bosa (2003) salientam que ao receber o diagndstico de autismo do filho, sdo
geradas expectativas sociais na figura materna, depositando nela a responsabilidade de
cuidados para com a crianga, enquanto a figura paterna oferece uma parcela menor de suporte.
Consequentemente, a mée tende a apresentar uma sobrecarga emocional significativa em

comparagdo ao esposo.
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Todavia, Luz e Chico evidenciam em seus relatos que procuram dividir as

responsabilidades do cotidiano.

“A gente vive praticamente pra ele. Eu falo até pro meu esposo que a gente vive pra
ele, mas eu sei que isso vai passar, que a gente ta investindo agora, 0 que a gente vai
ter de ganho é no futuro. Entdo assim, ele tem uma rotina bem pesada e nés também
porque nos é que levamos, buscamos, estamos com ele” (LUZ).

“E uma rotina muito puxada, mas nem por isso a gente desanima. Porque é
desgastante, mas é prazeroso porque a gente td fazendo pelo nosso filho. E
agradecendo as oportunidades que aparecem e a gente corre atras. Eu me dedico
muito, praticamente oitenta a oitenta e cinco por cento da rotina, ndo s6 do meu
filho, mas como de todos e ai na minha auséncia, que eu trabalho as vezes, de vez
em quando eu acabo viajando a servico ai a minha esposa fica com essa parte, mas
sobrecarrega demais pra um s6” (CHICO).

Eventos estressores vivenciados no cotidiano tendem a trazer impactos em diversos
ambitos da saude, trazendo prejuizos ao funcionamento psiquico e bioldgico do sujeito
(MARGIS et al. 2003). Diante de uma rotina tdo exaustiva, com varios afazeres para com 0s
cuidados da filha e de sua familia, Zico traz em sua fala o qudo dificil é conciliar a rotina com

momentos de lazer.

“Essa € a nossa vida. A gente tem saido pouco, isso é um defeito. Mas é tdo dificil
sobrar forcas pra sair sabe? Eu sei que é muito importante e isso é um defeito que eu
tenho, que eu tenho que melhorar” (ZICO).

Além do estresse ocasionado com a sobrecarga de tarefas, o casal se vé frente ao nivel
de comprometimento nos @mbitos da linguagem e interacdo social do filho quando comparado
com criancas com desenvolvimento tipico (PEREIRA, 2011).

“As vezes eu fico dolorida de ver quando eu comparo ele com criancas da idade
dele” (LUZ).

Enquanto as criancas tipicas atingem os marcos do desenvolvimento de acordo com o
esperado para a faixa etéria, as criangas atipicas podem apresentar atrasos na aquisicao de tais
habilidades. Essas comparacfes tendem a potencializar as reagfes emocionais, trazendo
prejuizos a salde mental desses pais. Salienta-se que, em cada etapa do desenvolvimento 0s

pais apresentardo preocupacoes especificas, ou seja, as emocdes vivenciadas sdo constantes.

4.3 SAUDE MENTAL DOS PAIS
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A salide mental dos pais seré o foco desse eixo. Assim, esse topico ir& discorrer acerca
dos sentimentos e emogdes vivenciados durante a descoberta do diagndstico e como séo
experenciadas essas emocdes atualmente, assim como as expectativas geradas em relacdo ao
futuro do filho.

Um filho com necessidades especiais demanda dos pais cuidados intensivos e isso
tende a gerar na salde fisica e psiquica destes uma sobrecarga intensa. Comprometendo assim
a saude mental desses individuos, acarretando possiveis quadros depressivos e ansiedade
(PEREIRA; BORDINI; ZAPPITELLI, 2017).

Luz discorre sobre 0s impactos que o diagnostico de autismo do filho gerou em si.

“Entdo assim, abala, ndo tem jeito. Eu fiquei assim um més, s6 chorando, mas eu
chorava muito, chorava dia e noite” (LUZ).

Salienta-se que essa mae obteve o diagndstico ha aproximadamente quatro anos.

Chico traz em seus relatos os impactos que o diagnostico de autismo gerou em sua
salide mental e em sua esposa, sendo vivenciados de acordo com 0s recursos internos que eles
possuiam no momento. Destacando-se que o tempo de descoberta do TEA por esses pais

enquadra-se no tempo intermediério.

“Al eu ndo pude demonstrar minha dor nem pra ela nem pras outras pessoas porque
eu guardei pra mim préprio. E ndo tinha ninguém pra poder desabafar e expressar
meu sentimento. Mas dentro do coragdo, dentro da minha mente dor também,
sofrimento também, mas eu sabia que eu tinha que ajudar minha esposa em primeiro
lugar” (CHICO).

“Ela teve quase uma depressdo devido isso ai, porque é um choque muito grande pro
casal em si, coletivo né? Vocé programa uma coisa em conjunto, vocé quer
resultados em conjunto” (CHICO).

Sanini, Brum e Bosa (2010) evidenciam que, de acordo com literaturas, percebe-se
gue h& uma prevaléncia maior das maes serem afetadas emocionalmente quando descobrem o
diagnostico de TEA do filho em relacdo aos outros membros. Pois ha uma perda do filho
sonhado, podendo ser gerados uma gama de sentimentos negativos, tais como tristeza,
frustracdo e negacao.

Alves e Hora (2017) destacam a importancia dos cuidados relacionados a saude mental
dos pais, pois 0 TEA altera a dinamica familiar. Logo, as funcGes exercidas nos cuidados para
com a crianga podem ser vivenciadas de forma exaustiva, acarretando mudancas no estado

emaocional.
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A seguir sdo expostos os relatos de Bia, uma mae que descobriu o autismo do filho ha

dois anos e Zico, que esté nessa jornada ha aproximadamente oito anos.

“Pra mim, é uma descarga emocional muito grande, tem hora que pega, sei 14, acho
que por eu ter sé essa funcdo eu acho que implica muito. Mas eu tento manter, mas
tem hora que eu saio do controle” (BIA).

“A minha salide mental? (suspiro). Olha, eu td6 mais experiente e mais preparado,
mas ultimamente eu t6 exausto mentalmente, porque é uma somatoria de problemas
de trabalho, essa ansiedade inerente a ser pai de crianca especial” (ZICO).

“Mas eu tenho certeza de que a gente vive mais estressado, a gente vive mais aflito,
a gente que € pai de especial a gente vive mais com medo e se sente as vezes assim
mais vulneravel. Talvez a palavra mais certa é vulneravel” (ZICO).

Esses pais esbocam em suas falas como percebem sua salide mental. Gaino et al.
(2018) atribuem o conceito de saude como sendo complexo, na qual envolve diversos
aspectos. Observou-se, entdo, por meio dos relatos citados acima, o qudo fragil e
sobrecarregados emocionalmente esses pais se encontram. Apresentando sofrimento inerente
ao diagnostico, expectativas quanto ao futuro do filho, rotina alterada e com muitas
atribuicBes ao longo do dia, resultando em cansaco fisico e mental.

Ao abordar o tema salude mental para Jack, que descobriu o diagnéstico de autismo do

filho ha dois anos, foram geradas reacdes emocionais e 0 mesmo ndo conseguiu verbalizar.

“Eu evito falar disso (choro)” (JACK).

Encarar essa nova situacao tende a potencializar o sofrimento, frustacGes e medo nesse
sujeito (ZANATTA, et al. 2014).

Rodrigues, Fonseca e Silva (2008) citam o qudo dificil pode ser para os pais aceitarem
que o filho apresenta uma deficiéncia, acarretando sofrimento psiquico. Joca convive com 0
diagnostico de TEA de sua filha ha oito anos. Ao ser questionada a respeito das emocdes

vivenciadas no cotidiano e sua percepc¢do acerca de sua satude mental, ela traz que:

“Receosa, triste. Tem dias que tem um pouco de alegria, depois vem o medo. E uma
alternancia de sentimentos. Num dia vocé vé uma evolugdo ai vocé toma félego, no
outro t& meio preocupada. Tem dias que tem pensamentos bons, tem dias que tem
pensamentos ruins. E um misto de emogdes” (JOCA).

Diante das falas dos pais, € possivel observar que o sofrimento psiquico que esses

individuos experenciam estdo atrelados ao diagnéstico de autismo do filho. O tempo de
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descoberta do TEA pdde ser percebido como uma varidvel de suma importancia nos impactos
que este diagndstico traz a saide mental do casal. Assim, 0s pais que convivem com 0
autismo ha aproximadamente dois anos manifestaram dificuldades em lidar com suas
emoc0des. Sendo assim, as oscilacbes de humor, ansiedade, estresse sdo vividas de forma
intensa e de acordo com as expectativas que eles geram a respeito do filho.

As expectativas em relagdo ao futuro do filho também podem impactar na saude
mental dos pais. Teixeira (2014) traz que as expectativas que 0s pais geram sobre o
desenvolvimento e futuro da crianca apresentam-se constantemente, acompanhando todas as

etapas.

“E pro futuro, sei 14, se ele vai conseguir pegar o Onibus, se ele vai conseguir ter um
colega, um amigo, uma namorada, essas coisas” (BIA).

“Primeiramente, torco muito e pego a Deus pra ele caminhar sozinho, ser independente
sozinho. Porque a gente vé tantos relatos, mas a gente ndo se aplica a gente porque tudo
ainda é escuro, ninguém sabe o futuro, ninguém. Entéo ndo tem como a gente programar
nada” (CHICO).

“Independéncia. O que eu luto, o que eu busco é independéncia dele. O que eu quero é que
ele seja independente, que ele consiga viver sem mim, sabe? E isso! Que ele consiga viver
sem mim. E o que eu busco a cada dia, que a gente busca é a independéncia dele.
Autonomia e independéncia” (LUZ).

“ Ah, muitas, muitas. Todos os dias a gente vé uma evolugdo. Sabemos que ela sempre vai
precisar de ajuda, s6 nds sabemos” (JOCA).

Por meio dos relatos citados acima, percebe-se que as inquietacbes que estes
apresentam estdo interligadas a autonomia e independéncia do filho. O ndo saber sobre o que
vird a acontecer no futuro, as dificuldades que o filho precisara enfrentar e o que ele

conseguira realizar sozinho, sdo perguntas frequentes que estes pais se fazem.

4.4 VIDA CONJUGAL

Esse eixo tem como finalidade discorrer acerca da vida conjugal apds o diagnoéstico de
autismo do filho. Serdo expostas as percepcOes que esses pais apresentam sobre o
relacionamento com o cdnjuge, se houve mudancas apds o diagnostico de TEA do filho e
como estes lidam com o autismo enquanto casal.

A chegada de uma crianga com autismo tende a provocar modifica¢cbes no nucleo
familiar. E isso pode gerar alteracfes na relagdo conjugal, intensificando-se os conflitos entre

0s pais e, consequentemente, afetando a harmonia do casal (MEDEIROS et al. 2016).
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Mediante as entrevistas realizadas, foi visto que os casais que convivem com O
diagnéstico de autismo do filho a mais de quatro anos e oito anos, considerados
respectivamente médio e longo prazo, apresentaram uma percepcao positiva acerca de seu
relacionamento conjugal. Na qual, conseguiram se adaptar a esse novo cenario e a partir disso,
conseguem lidar no presente com as dificuldades de forma positiva.

Ao serem questionados se houve mudancgas em suas relagcdes conjugais, Joca, Zico e

Luz afirmaram que:

“Nao, ndo, nada. Pelo contrario, mudou para melhor” (JOCA).

“S6 pra melhor. A gente sempre foi muito companheiro né? Eu e a Joca, e 0 autismo
aproximou mais a gente. Mas essa ndo é a regra, essa € a excec¢ao” (ZICO).

“N4o. Na relagdo conjugal ndo. Na época do diagnostico. E ele sofreu muito calado
pra segurar a barra pra mim também sabe? Mas a nossa relacéo néo afetou” (LUZ).

Para Costa e Mosmann (2015) o casamento serd percebido sob uma Gtica positiva a
partir do momento em que o casal decide resolver os problemas de forma construtiva. Em
contrapartida, quando o casal se concentra nos erros e conflitos, sdo repercutidos de forma

negativa na relacdo conjugal.

“Eu acho que mudou. Eu acho que foi tudo muito junto. Acho que tudo contribuiu
pra mudanca. Mas a gente amadureceu muito enquanto casal. Mas a gente teve
muito desentendimento” (BIA).

Chico diz ndo ter apresentado modificagdes em sua relagcdo conjugal, porém, percebe-
se que ha um sentimento de culpa vivenciado por esse pai, por meio da fala apresentada
durante a entrevista. Teixeira (2014) evidencia que o sentir-se culpado € manifestado com

frequéncia nos pais de uma crianga com TEA.

“Né&o, ndo. Conjugal ndo. A gente nunca se sentiu culpado, se eu botar a culpa na
minha esposa, sdo consequéncias da vida. Respostas a gente ndo tem com o que quer
que seja, mas eu ndo sei se tem alguma coisa a ver comigo, com meu temperamento,
minha forma. Fica um ponto de interrogacdo, ndo sabe quem é o culpado da
histdria” (CHICO).

O nascimento de um filho traz modificacbes ao sistema familiar, alterando as

estruturas daquele nucleo, na qual precisardo se adaptar ao novo ser. E quando esta crianca



44

apresenta uma deficiéncia, a relacdo do casal pode vir a sofrer inUmeras alteragdes, dentre elas
a desarmonia familiar e conflitos que tende a acarretar possivel divércio (COSTA, 2004).

“A gente entra muito em conflito, eu e Jack, a gente é muito diferente sabe?
Personalidades, entdo sé isso ja faz né ser complicado” (BIA).

Logo, os pais Bia e Jack, com tempo de diagndstico ha dois anos, foram questionados
em relacdo ha como lidam enquanto casal com as adversidades que ocorrem no decorrer da

jornada com um filho com autismo.

“Vivemos em funcdo disso [...]. Hoje em dia eu acho que todas as nossas decisoes ta
em volta disso. A gente tem varios planos para o futuro, mas a gente sempre pensa
nele, tipo, sera se vai da certo, sera se ndo vai [...]. Entdo eu acho que hoje a gente
vive o0 presente. Sé sei que a gente ta dando o0 nosso melhor” (BIA).

“Focado na melhoria do meu filho. Na verdade, a gente vive s6 ao redor disso né?
Tudo que vai fazer é pensando nas terapias” (JACK).

Ajustar a rotina de acordo com as necessidades de uma crianca com TEA traz consigo
inimeros desafios. Os pais precisam adaptar-se a essa nova realidade, ajustando planos e
perspectivas quanto ao futuro (GOMES, et al. 2015). A familia, para alcancar o equilibrio e
ajustamento pode vir a passar por um periodo arduo. Essa adaptacdo vai depender de varias
condicdes, podendo estar ligadas aos aspectos financeiros, formas de relacionar-se e como
esta lida com suas emocgdes (SILVA, 2009). Assim como a importancia do suporte de
profissionais nesses momentos de adequacao e readequacdo dessa familia.

Ja os pais com tempo de diagndstico ha quatro anos ressaltaram que:

“Hoje em dia € bem tranquilo, tanto € que quando ele ta de folga, ele que fica
responsavel pelas terapias. Pra levar, pra buscar e tudo. E muito tranquilo” (LUZ).

“Muito tranquilo, ja absorvemos, ja, ndo tem lado perfeito. Vamos crescendo e
pensando s6 o melhor pra ele” (CHICO).

A familia exerce um papel de suma importancia no desenvolvimento emocional da
crianca, formacdo da sua identidade e na forma de relacionar-se com o outro. Sendo, portanto,
um espaco de construgéo desse ser (COSTA, 2012). Assim, foi percebido que o casal citado
acima conseguiu adaptar-se a esse novo contexto, aprendendo a ressignificar 0s
acontecimentos diarios.

Por fim, Joca e Zico, que convivem com o diagnéstico de autismo h& oito anos,
trouxeram em suas falas como lidam juntos com as situagdes que envolvem a filha com

necessidades especiais.
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“Antes que a gente era cru, a gente desesperava muito. Hoje em dia a gente lida com
mais maturidade, com experiéncia, passamos juntos mais forca. Ajudamos as
pessoas a vencerem o diagnéstico, porque € muito impactante para pais de primeira
viagem. Porque tem os desafios, mas tem vida” (JOCA).

“De uma forma bem natural. Bem natural, bem positiva. A gente ja sabe aonde
procurar as ajudas, a gente tem um acesso, a gente tem as terapias, a gente ja
quebrou cabeca, ja tropecou nas pedras que tinha pra tropecar. Algumas outras
pedras tdo ai pra ser descobertas mas como a gente ja ta calejado, entdo a gente lida
bastante tranquilo com o autismo. Sobra até energia pra ajudar outras pessoas. Acho
que € isso” (ZICO).

Joca e Zico expressaram em suas falas o que fazem para manter a harmonia no
relacionamento e a maneira que encontraram para vencer os desafios concernentes ao
diagnostico. Andrade e Teodoro (2012) apontam que a familia vai encarar 0os impactos e
dificuldades relacionados ao autismo de acordo com o0s aspectos internos que cada individuo
dispde, incluindo a forma de enfrentamento diante das situagdes.

A partir dos relatos dos pais ao longo da entrevista realizada, foi possivel observar que
0s impactos que o diagndstico de autismo traz a saude mental e relacionamento conjugal
mostrou-se de forma evidente no casal com tempo de descoberta ha aproximadamente dois
anos, ou seja, um periodo considerado recente.

Os casais que convivem com o0 autismo ha quatro e oito anos demonstraram vivenciar
suas relacdes conjugais de forma funcional, adaptando-se ao longo da jornada. Todavia, no
tocante a percepcao da saude mental, percebeu-se que em todas as fases os pais manifestaram,
em algum momento, vivenciar conflitos internos em decorréncia do diagndstico.

Assim, compreende-se que, apesar dos casais estarem nessa caminhada ha um tempo
maior, sdo vivenciadas angustias, preocupacdes e anseios, podendo impactar
significativamente na salude mental destes. Sendo, portanto, de suma importancia que estes
pais tenham acesso a um espaco de acolhimento, uma escuta qualificada e que estes possam

expor suas angustias, percebendo assim suas relacdes e dificuldades.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

As linhas de pesquisas apontam que o diagndstico do Transtorno do Espectro Autista
gera inimeras reagBes emocionais nos pais, trazendo impactos a salde mental destes. O
relacionamento conjugal também pode ser amplamente afetado.

A partir da pesquisa realizada, foi possivel observar que o tempo de diagndstico de
autismo contribuiu significativamente para que 0s pais buscassem estratégias e
desenvolvessem recursos internos para lidar emocionalmente com essa nova realidade. Assim,
0s casais que convivem com o diagnostico a médio e longo prazo conseguiram expressar-se
positivamente quando questionados sobre a jornada até o diagndstico, expondo suas emocdes
e sentimentos vivenciados nesse periodo.

Enquanto o casal com tempo de diagnostico recente, especificamente o pai,
apresentou dificuldades em externalizar suas vivéncias. Demonstrando estar em processo de
aceitacdo e manifestando sinais de sofrimento psiquico. Ao ser descoberto o autismo, esses
pais vivenciaram o luto pelo filho idealizado por um longo periodo, permanecendo na fase da
negacao.

Posto isso, destaca-se que, embora o0s casais que convivem com o diagnostico de TEA
hd um periodo de tempo maior e apresentaram facilidade em expor suas emocOes e
sentimentos, foi possivel observar que todos os casais demonstraram fragilidade emocional.
Ao serem questionados especificamente a respeito da percepcdo de sua saude mental, eles
trouxeram em suas falas o quanto se sentem sobrecarregados emocionalmente, apresentam
oscilacbes de humor, estresse em niveis elevados e vulnerabilidades, aspectos que tendem a
trazer impactos significativos a saude mental. Sendo, portanto, de suma importancia, cuidados
voltados a esses pais que recebem o diagnostico por uma equipe especializada.

Alteragbes na dindmica familiar sdo esperadas com a chegada de uma crianga. E
guando esta apresenta necessidades especiais, precisa-se haver um reajuste de todos o0s
membros, adaptando-se as necessidades daquele ser. O relacionamento conjugal também pode
passar por modificacdes.

A maioria dos casais, ao serem questionados quanto as alteracdes em sua relacdo com
0 companheiro ap6s o diagndstico do filho, responderam que ndo houve mudangas negativas.
Salienta-se que a percepcao que estes tiveram representam os pais com tempo de descoberta

do autismo a médio e longo prazo. Todavia, o casal que se enquadra no tempo de diagnostico
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breve, relatou que a relacdo com o parceiro apresentou modificaces significativas e 0s
conflitos se intensificaram.

Assim, observou-se que a descoberta do TEA pode interferir no relacionamento
conjugal e este vir a sofrer inumeras alteracGes. Sendo que, casais com diagnostico breve
estdo mais suscetiveis a vivenciar essas modificacfes. Ao passo que, casais que estdo nessa
jornada h& um longo periodo tendem a vivenciar as circunstancias de maneira equilibrada.
Contudo, é possivel que esses pais estejam avaliando a sua relacdo conjugal com base no que
estdo vivenciando no presente.

Sendo, portanto, de suma importancia que a vida conjugal apo6s o diagnostico de TEA
seja uma linha de pesquisa a ser aprofundada, assim como a prevaléncia da figura materna no
que tange a dedicacdo em tempo integral aos cuidados primarios para com o filho, e que por
vezes abdica-se de sua carreira profissional.

Faz-se necessario também que estes pais sejam acompanhados por uma equipe
multidisciplinar, acolhendo-os e dando o suporte adequado. Ter um olhar voltado a esses
sujeitos podera contribuir significativamente no processo de enfrentamento.

Conclui-se que a presente pesquisa contemplou os objetivos tracados, identificando e
descrevendo 0s possiveis impactos que o diagnéstico de autismo gera na saude mental dos
pais, discorrendo acerca da percepgdo que estes apresentam sobre seu estado emocional.
Pode-se observar que casais com diagndstico recente, médio e a longo prazo podem
apresentar pontos de vista similares a respeito de sua saude mental, diferenciando-se na forma

de gerenciamento das emocdes, de suas rotinas e de suas vidas conjugais.
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"cnu**
ULBRA _
APENDICE A

DECLARACAO DE INSTITUICAO PARTICIPANTE

Titulo da pesquisa: “Possiveis impactos gerados pelo diagnostico de autismo na saude

mental dos pais”
Estimulos esta de acordo com a execugao do projeto “Possiveis impactos gerados pelo

Eu, Leticia de Sousa Bringel Faustino, abaixo assinado, responsavel pela Clinica
diagnostico de autismo na saude mental dos pais”, coordenado pela pesquisadora e

professora Mestre Ana Leticia Covre Odorizzi Marquezan e desenvolvido em conjunto
com a Suelen Queiroz da Silva, do Centro Universitario Luterano de Palmas

(CEULP/ULBRA), e assume o compromisso de apoiar o desenvolvimento da referida

pesquisa nesta instituicdo durante a realizagdo da mesma
Declaramos conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em especial a

Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Esta instituicdo esta ciente de
suas corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa, e de seu compromisso no resguardo de seguranca e bem-estar dos sujeitos de
pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestruturas necessaria para a garantia de tal
de dezembro de 2019.

seguranca e bem-estar
Palmas,

LETICIA DE SOUSA BRINGEL FAUSTINO
Psicéloga CRP - 23/504
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"cnu**
APENDICE B
TERMO DE CONSENTIMENTO DE USO DE BANCO DE DADOS (TCUBD)
Nos, Prof® Me. Ana Leticia Covre Odorizzi Marquezan e académica Suelen Queiroz da
Silva, do Centro Universitario Luterano de Palmas (CEULP/ULBRA), do curso de
Psicologia, no ambito do projeto de pesquisa intitulado “Possiveis impactos gerados

pelo diagnostico de autismo na saude mental dos pais”, N0S comprometemos a manter a
confidencialidade dos dados contidos nos prontuarios dos pais de criangas com
diagndstico de autismo, que frequentam a clinica Estimulos, a fim de obtencdo dos

unica e

objetivos previstos, e somente apds receber a aprovacao do sistema CEP/CONEP
que essas informacgdes serdo utilizadas

igualmente,
exclusivamente com finalidade cientifica, preservando-se integralmente o anonimato

Concordamos,
dos participantes e que € nossa responsabilidade ndo repassar os dados coletados ou 0

banco de dados em sua integra, ou parte dele, a pessoas ndo envolvidas na equipe da

pesquisa.
Por fim, declaramos que serdo cumpridos todos os termos das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos previstos na Resolucdo

466/2012 do Conselho Nacional de Saude.
de dezembro de 2019.

Palmas,

CPF

Pesquisadora Responsavel
CPF

Académica Pesquisadora

CPF

Responsavel pelo Banco de Dados



S7

NOS 1,
® e,

5 v‘k,,

*
>
=
-

llI.BRA CENTRO UNIVERSITARIO LUTERANO DE PALMAS

Recredenciado pela Portaria Ministerial n® 1.162, de 13/10/16, D.O.U. n° 198, de 14/10/2016
AELBRA EDUCACAO SUPERIOR - GRADUACAO E POS-GRADUACAO S.A.

APENDICE C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado a participar do projeto de pesquisa “Possiveis
impactos gerados pelo diagnostico de autismo na saude mental dos pais”, cujo
pesquisador responsavel é Suelen Queiroz da Silva, sendo orientada pela professora
Mestre Ana Leticia Covre Odorizzi Marquezan. Os objetivos do projeto sdo: Identificar
quais aspectos interferem na saude mental dos pais de crian¢as autistas; descrever sobre
0s possiveis impactos que afetam a salde mental dos pais e verificar percepcdo e
sentimentos que estes pais apresentam sobre sua sadde mental.

Vocé tem plena liberdade de recusar-se a participar ou retirar seu consentimento,
em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagcdo alguma para o tratamento que recebe
neste servico.

Caso aceite participar, sua participacdo consiste em uma entrevista
semiestruturada sobre possiveis impactos gerados pelo diagnostico de autismo na salde
mental dos pais. Dessa forma sera aplicada individualmente, sendo gravada a entrevista
na integra, tendo por finalidade transcreve-la, destacando meu compromisso em manter
suas respostas em total sigilo, sendo apenas transcrita, visualizada e analisada pelas
pesquisadoras responsaveis. Ao final serd realizada devolutiva individualmente dos
fendmenos observados em tal entrevista assim como possiveis encaminhamentos,
observacdes e ou orientagoes.

Toda pesquisa com seres humanos envolve riscos aos participantes. Nesta
pesquisa 0s possiveis riscos sdo: desconforto ao ter que responder a entrevista. Na qual,
vocé pode entrar em contato com conflitos internos que ndo estejam resolvidos. Assim,
esses possiveis aspectos disparadores durante a pesquisa serdo acolhidos pela académica
pesquisadora e direcionados aos servicos de assisténcia custeados pela pesquisadora.

Também sdo esperados 0s seguintes beneficios com esta pesquisa: orientagdes

acerca dos fendbmenos observados, assim como uma escuta qualificada, dando a

PESQUISADOR RESPONSAVEL ACADEMICA PESQUISADORA PARTICIPANTE
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oportunidade a esses pais de se sentirem acolhidos nesse processo diagnostico de

autismo de seu filho.

Se julgar necessario, vocé dispde de tempo para que possa refletir sobre sua
participagdo, consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas que possam
ajuda-los na tomada de decisdo livre e esclarecida. Garantimos a vocé quando
necessario, o ressarcimento das despesas devido sua participacdo na pesquisa, ainda que
n&o previstas inicialmente. Podendo ser ressarcido com dinheiro para transporte para o
local da pesquisa.

Também estdo assegurados a vocé o direito a pedir indenizacGes e a cobertura
material para reparacdo a dano causado pela pesquisa ao participante da pesquisa. Fica
também garantida a indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
sua participacdo na pesquisa, conforme deciséo judicial ou extrajudicial.

Asseguramos a vocé o direito de assisténcia integral gratuita devido a danos
diretos/indiretos e imediatos/tardios decorrentes da participacdo no estudo ao
participante, pelo tempo que for necessario.

Garantimos a vocé a manutencdo do sigilo e da privacidade de sua participacéo
e de seus dados durante todas as fases da pesquisa e posteriormente na divulgagéo
cientifica.

Vocé pode entrar em contato com a académica pesquisadora Suelen Queiroz da
Silva, pelo contato (63) 99244-3159, ou com pesquisadora responsavel Mestre Ana
Leticia Covre Odorizzi Marquezan, a partir do contato (63) 99955-4080. Para
informacdo adicional acessar o endereco 1501 Sul, Av. Joaquim Teotdnio Segurado,
Plano Diretor Sul, Palmas — TO, nimero para contato (63) 3219-8000 ou por meio do e-
mail institucional contato@ceulp.edu.br.

Vocé também pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEP) — CEULP/ULBRA e com a Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP), quando pertinente. O CEP fica localizado no Centro Universitario
Luterano de Palmas (CEULP/ULBRA) — Avenida Teotonio Segurado, 1501 sul,

PESQUISADOR RESPONSAVEL ACADEMICA PESQUISADORA PARTICIPANTE
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Palmas — Tocantins, Fone: (63) 3219-8076, e-mail: etica@ceulp.edu.br.
O CEP/CEULP/ULBRA é responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos
éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando a salvaguardar a
dignidade, os direitos, a seguranca e o bem-estar do sujeito da pesquisa.

Este documento (TCLE) sera elaborado em duas VIAS, que serdo rubricadas
em todas as suas paginas, exceto a com as assinaturas e assinadas ao seu término por
vocé ou por seu representante legal, e pelo pesquisador responsavel ficando uma via

com cada um.

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGCAO

Li e concordo em participar da pesquisa.

ASSINATURA DO PARTICIPANTE

PESQUISADOR RESPONSAVEL ACADEMICA PESQUISADORA

Palmas, / /
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APENDICE D
DECLARACAO DA PESQUISADORA RESPONSAVEL

Por este termo de responsabilidade, eu, Prof® Me. Ana Leticia Covre Odorizzi

Marquezam Orientadora da pesquisa intitulada “Possiveis impactos gerados pelo
diagnostico de autismo na saude mental dos pais”, assumo cumprir fielmente as
diretrizes regulamentadoras emanadas da Resolucdo n® 466, de 12 de Dezembro de
2012 do Conselho Nacional de Saude/ MS e suas Complementares, homologada nos
termos do Decreto de delegacdo de competéncias de 12 de novembro de 1991, visando
assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, ao (s) sujeito

(s) da pesquisa e ao Estado
mantendo em arquivo todas as informaces inerentes a presente pesquisa, respeitando a

Reafirmo, outros sim, minha responsabilidade indelegavel e intransferivel
confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a cada sujeito incluido na

pesquisa, por um periodo de 5 (cinco) anos ap6s o término desta. Apresentarei sempre
que solicitado pelo CEP (Comité de Etica em Pesquisa) ou CONEP (Comissdo Nacional

de Etica em Pesquisa) ou, ainda, as Curadorias envolvidas no presente estudo, relatorio
sobre 0 andamento da pesquisa, comunicando ainda ao CEP/CONEP, qualquer eventual

modificacdo proposta no supracitado projeto

Palmas, __ de dezembro de 2019.

ANA LETICIA COVRE ODORIZZI MARQUEZAN
Professora/Psicéloga do CEULP/ULBRA

CRP - 23/000560



APENDICE E

ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA SOBRE POSSIVEIS IMPACTOS
GERADOS PELO DIAGNOSTICO DE AUTISMO NA
SAUDE MENTAL DOS PAIS

DADQOS PESSOAIS

Nome para a pesquisa:

61

Idade: Data de nascimento: Naturalidade:

Ocupacao:

ENTREVISTA

e Qual a idade do seu filho?

e Houve planejamento do casal para a chegada do filho?

e Quais foram as expectativas?

e Ele foi desejado durante a gestacéo?

e Quando vocé percebeu que o desenvolvimento do seu filho (a) estava atipico?

e Como vocé se sentiu?

e Procurou ajuda?

e Como foi a jornada até chegar ao diagndstico do Transtorno do Espectro Autista?
e Como foi receber o diagndstico?

e Hoje em dia, como é a sua rotina com seu filho (a)?
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Quais sdo suas expectativas em relacdo ao futuro do seu filho (a)?
Como vocé percebe sua saude mental?

Quais sentimentos séo vivenciados por vocé atualmente?

Apds o diagnostico, houve alteracdes na relacdo conjugal?

Como vocé e seu parceiro (a) lidam com o diagnostico de autismo do seu filho (a)?



