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RESUMO

Os transtornos do espectro autista (TEAS) sdo vitalicios e normalmente sdo doencas
devastadoras que afetam gravemente o funcionamento social e a autossuficiéncia. O
objetivo desse trabalho € compreender a insercdo do individuo autista na familia e no
ambiente escolar e seus efeitos. Inicialmente, 32 artigos foram selecionados das bases
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MedLine), Public Medline
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(PubMed) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs).
Posteriormente, foram selecionados os artigos confeccionados a partir de 2015, com foco
tematico na repercussdo do autismo na qualidade de vida dos pais e na vida escolar dessas
criancas. Sdo 20 artigos no total. O diagnostico de autismo em si, € uma quebra de
expectativas de futuro para os pais. Ndo somente, com o passar dos anos causa alteragdes
na estrutura familiar, j& que esta deve sempre auxiliar o individuo até em tarefas simples.
Isso pode acarretar estresse e depressdo nos pais. Ademais, preconceito e exclusdo no
meio escolar sdo recorrentes pela falta de compreensao da doenca pela sociedade. Envolta
em VAarios questionamentos, os transtornos do espectro autista devem ser cada vez mais
estudados, com o principal objetivo de melhorar a qualidade de vida das familias afetadas.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Psicologia. Terapia.
ABSTRACT

Autism spectrum disorders (ASDs) are lifelong and are often devastating diseases that
severely affect social functioning and self-sufficiency. The objective of this study is to
understand the insertion of the autistic individual into the family and the school
environment and its effects. 32 articles were selected from the bases of the Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MedLine), Public Medline (PubMed)
and Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences (Lilacs). Subsequently,
articles were selected from 2015, with a thematic focus on the repercussions of autism on
the quality of life of the parents and on the school life of these children. There are 20
articles in total. The diagnosis of autism itself is a breach of expectations of the future for
parents. Besides, over the years causes changes in the family structure, since them will
always have to help the individual to accomplish simple tasks. This can lead to stress and
depression for parents. In addition, prejudice and exclusion at the school environment are
recurrent due to society's lack of understanding of the disease. There are still many
questions, therefore autistic spectrum disorders should be increasingly studied, with the
main objective of improving the quality of life of affected families.

Keywords: Autistic disorder. Psychology. Therapy.

1 INTRODUCAO

O autismo ou Transtorno do Espectro Autista (TEA) é, por definicdo, uma
sindrome comportamental que compromete o desenvolvimento motor e psiconeurolégico
dificultando a cognicdo, linguagem e interacdo social da crianca o que interfere
gravemente na autossuficiéncia desses individuos (POSAR, 2017). Segundo a
Organizacdo Mundial de Salde, essa sindrome manifesta-se invariavelmente antes dos
30 meses de idade. Sua etiologia ainda € desconhecida, entretanto, atualmente considera-
se como uma sindrome de origem multifatorial envolvendo aspectos ambientais,
genéticos (PINTO, 2016) e epigenéticos (DE FREITAS, 2016). Exemplos de fatores
atualmente estudados sé&o idade e raga dos pais, tipo de parto, baixo peso ao nascer, idade

gestacional ao nascer, dentre outros aspectos (WANG, 2017).
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A crianca com TEA apresenta uma triade caracteristica, explicitada por
dificuldade e prejuizos na comunicacédo verbal e ndo verbal, na interatividade social e na
restricdo do ciclo de atividades e interesses. Normalmente, associa-se a um quadro de
comportamento estereotipado, no qual a crianga realiza sempre as mesmas atividades e/ou
acoes, de forma repetitiva (PINTO, 2016).

A principal forma de rastreio do TEA se da pela ADOS (Escala de Diagnostico e
Observacdo de Autismo) (DI RIZZE, 2016), que permite a sua classificacdo em diferentes
niveis de severidade, sendo fundamentada na observagdo e mensuragdo dos campos da
comunicacdo social, da interatividade social e dos comportamentos repetitivos e
restritivos. Sendo assim, ha basicamente trés niveis dentro de um amplo espectro do
autismo, sendo o nivel trés 0 mais grave, no qual a crianca possui déficit intenso nas
habilidades de comunicacgdo. Outro aspecto avaliado na distin¢do entre os trés niveis de
severidade da patologia € a necessidade de suporte e atencdo, desde necessidade de
suporte no primeiro nivel, até necessidade bastante substancial de suporte no terceiro
nivel (MASI, 2017).

Nesse sentido, o diagnostico de TEA desencadeia alteracfes na vida familiar dos
sujeitos portadores devido as necessidades de acompanhamento continuo da crianga.
Segundo Maia Filho (2016), o proprio diagndstico constitui uma situacdo de impacto,
podendo repercutir em aspectos como mudanca da rotina diaria, readaptacdo de papéis
familiares e ocasionando efeitos diversos no ambito ocupacional, financeiro e das
relagdes interpessoais (PINTO, 2016).

O apoio da unidade familiar torna-se fundamental para a inclusdo do individuo
autista em outros grupos sociais. 1sso ocorre porque o nucleo familiar é o primeiro grupo
social que o paciente autista tem contato, portanto suas interagcdes e experiéncias dentro
desse segmento social serdo decisivas para o desenvolvimento de inter-relagdes sociais
possiveis do individuo com autismo (SANTQOS, 2017).

A insercdo do individuo com TEA no ambiente escolar é outro desafio enfrentado
por individuos autistas e seus responsaveis. Segundo Soares (2016), a inclusdo escolar
ndo implica apenas em garantir um espaco na escola, mas também em proporcionar um
ensino de boa qualidade e de forma acessivel ao aluno autista. Entretanto, essa incluséo
ainda € um desafio para muitas instituicdes, isso ocorre, principalmente, devido a falta de
preparo dos profissionais no ambiente escolar em relacdo aos desafios enfrentados pelas

criancas com TEA.
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Esse transtorno é, portanto, uma patologia que necessita de melhor compreenséo
pela comunidade cientifica. E um assunto atual, principalmente em decorréncia do
aumento drastico na prevaléncia de TEAs nas Ultimas décadas (POSAR, 2017). Ja é
objeto de numerosos programas televisionados, filmes, reportagens em jornal escrito ou
falado. Tornou-se, principalmente, objeto de estudo de varias pesquisas em meio
cientifico, fato comprovado pelas atuais referencias utilizadas na confecgéo dessa revisao.
O tema comporta-se, assim, como um campo de pesquisa extremamente atrativo aos
nossos olhos, explicitando-se, para tanto, 0 motivo que o impulsionou como foco desse
artigo de revisdo. O objetivo desse trabalho é, portanto, compreender a insercdo do

individuo autista na familia e no ambiente escolar e seus efeitos.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura recente a respeito do tema.
Primeiramente, pesquisou-se 0s descritores em ciéncias da salde no site da Biblioteca
Virtual em Salde. As palavras-chave selecionadas foram transtorno autistico (autistic
disorder), psicologia (psychology) e terapia (therapy). Em seguida, esses termos foram
utilizados para recolher os artigos pelas bases de pesquisa Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MedLine), Public Medline (PubMed) e Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs). Nesse interim, 32 artigos foram
inicialmente selecionados. Eles passaram por um processo de exclusdo pautado no ano de
publicacdo, a partir de 2015, e no foco temaético a respeito da repercussao do autismo na
qualidade de vida dos pais e na vida escolar dessas criancas. A partir dos artigos

encontrados, foram selecionados vinte artigos.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Qualquer diagnédstico de uma sindrome ou doenca grave e/ou crénica gera um
enorme impacto na familia, permeado por um conjunto de diversos sentimentos,
principalmente preocupacdo e inseguranca, especialmente quando o paciente € uma
crianga. O diagndstico de Transtorno do Espectro Autista ndo é diferente (MAIA FILHO,
2017).

O nascimento de um filho é uma situacdo de enorme ansiedade e expectativa para
os pais e toda a familia, sendo um momento de idealizacdo de planos e sonhos (DA
SILVA, 2017). Por isso, qualquer quebra desses ideais afeta todo a circulo familiar.

Segundo Gomes (2015), o diagnostico constitui-se como um momento estressor e
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extremamente marcante, ja que a noticia de uma crianca fora dos padrdes da normalidade
acarreta inimeras repercussdes na dindmica e nos planos da familia.

Para Pinto (2016), o diagndstico desencadeia sentimentos de desvalia nos pais pela perda
da crianga saudavel. Ao receberem a noticia de que o filho possui 0 TEA, surgem varios
padrGes de reacdo nos familiares, os quais podem ser comparados as fases do luto,
descritas pela psiquiatra Elisabeth Kubler-Ross, como negacdo, raiva, barganha,
depressao e aceitacdo (DA SILVA, 2017).

Um dos maiores problemas, incialmente, enfrentados pela familia de uma crianca
com diagndstico de TEA ¢ a dificuldade do ciclo familiar em lidar com a aceitacdo da
condicdo da crianca autista o que leva, portanto, a uma peregrinacdo a diferentes
profissionais buscando outras respostas para a condicdo do filho, até que, por fim, o
quadro seja de fato, aceito. Toda essa situacdo posterga o inicio de um tratamento
terapéutico, o que pode prejudicar ainda mais o desenvolvimento da crianga, além de ser
uma fonte estressora para 0s parentes, o que pode induzir sentimentos de impoténcia e
desesperanca, agravando o quadro de “luto” (PINTO, 2016).

Ademais, supde-se que 0s sentimentos conturbados que acompanham o
diagndstico sdo intensificados pela desinformacdo acerca do transtorno autista, ja que
nesse momento, para muitas familias, hd uma perspectiva de perda completa do filho. Por
isso, para Pinto (2016), é de extrema importancia que exista a ampliacdo das informacoes
sobre esse quadro para além de apenas 0 nome da patologia, visto que a aceitagdo de uma
doenca ocorre a partir do conhecimento sobre ela e sobre suas formas terapéuticas.

E importante lembrar que aceitar o diagnéstico de autismo e o fato de aceitar a
condicdo de autista constituem situac@es distintas. Aceitar o diagnéstico significa que os
pais estéo preparados para trabalhar em prol do filho e suprir suas necessidades especiais,
sendo o passo inicial para aceitacdo da condigéo de autista do filho (DA SILVA, 2017).
Seguindo esse raciocinio, a aceitacdo familiar do quadro da crianca torna-se ainda mais
importante quando se considera que, segundo Maia Filho (2016), a familia representa a
primeira instituicdo a qual a crianga tem acesso ao meio social, constituindo um
importante espaco de socializagdo. E, no caso de uma crianga com transtorno autista, isso
¢ ainda mais verdadeiro, ja que o circulo social dela torna-se limitado considerando o
quadro acarretado pelo TEA. Por esses motivos, para o autor supracitado, os familiares
também necessitam de atendimento e orientacdo que auxiliam tanto a organizagdo e
ajustamento a da situag@o familiar, quanto para que possa ser construido um elemento de

apoio e ajuda efetivo ao individuo autista.
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Dentro desse contexto da dindmica familiar, a interagdo, segundo a “Teoria
Bioecologica”, ¢ a principal motriz do desenvolvimento, fisico e psiquico. Através de
processos proximais, hd uma troca de experiéncias entre crianca e outros individuos com
0S quais interage, nas quais sdo adquiridas as positivas competéncias, conhecimentos,
habilidades ou capacidades de controlar os proprios sentimentos, ou também disfuncdes,
dificuldade de controlar o comportamento. A interacdo pais-filhos €, portanto, essencial
para um desenvolvimento saudavel da crianca autista. Parametros importantes dessa
interacdo sdo o conteudo, a forma, a duracdo e frequéncia e a reciprocidade, sendo
determinantes para o desenvolvimento das capacidades bioldgicas e do potencial genético
de cada pessoa, pois, possibilita que 0s recursos pessoais sejam estimulados e
desenvolvidos (IUSTEN DA SILVA, 2016).

Assim, outro papel importante da familia é do da luta contra pressdes internas e
externas que tendem a recair sobre a crianga com TEA. A principal presséo externa seria
0 preconceito. Enquanto que como interna, pode-se elencar aspectos como dificuldade no
transporte publico, a necessidade de levar a crianca a escola, lidar com uma educacgéo que
ndo contempla integralmente o filho e até dificuldade na alimentacdo, dentre muitas
outras presentes no cotidiano da crianca autista e sua familia (MAIA FILHO, 2016).

Ao considerar o cotidiano da familia de uma crianga autista, Piovisan (2015)
analisa que os individuos diagnosticados com TEA sdo altamente dependentes de um
cuidador em tempo integral, de uma rede integrada de suporte ao tratamento, de uma
ampla estrutura econdmica e psicoldgica. Deste modo, os fatores apresentados
contribuem para uma mudanca no cenario das familias de individuos portadores de TEA,
favorecendo e amplificando o desenvolvimento do estresse e depressdo e a reducdo da
qualidade de vida. Um exemplo consistente seria a situagao dos recorrentes problemas no
sono dos portadores de TEA. Dessa forma, o sono dos pais sofre vérias interferéncias, ja
que estes devem dar a devida atencdo aos problemas da prole durante a noite, o que
claramente interfere na qualidade de vida desses individuos (ROBERTS, 2017)

Nesse contexto, Sergeren (2016), no intuito de investigar o nivel de estresse
familiar, realizou um estudo comparativo entre os pais de individuos autistas e de
individuos controle. Ao total 115 sujeitos participaram da pesquisa, sendo divididos em
trés grupos, o G1 era composto por criangas diagnosticados com TEA que nao
apresentavam comunicagdo verbal, ja 0 G2 por criancas diagnosticados com TEA e que
possuiam comunicacao verbal, G3 criancas que ndo apresentavam queixas em relagéo ao

seu desenvolvimento. O questionario utilizado foi projetado por uma das pesquisadoras,
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avaliando os dominios familia, sintomas fisicos e comunicacdo com a crianga. Apds as
analises comparativas, concluiu-se que 17% dos pais do G1 e G2 apresentam alto nivel
de estresse enquanto que se comparado com o grupo controle (G3). Inicialmente,
acreditava-se que haveria um a relagéo entre o desenvolvimento oral e o nivel de estresse
dos pais, entretanto ndo foi possivel comprovar tal pressuposto.

Outro aspecto analisado em relacdo a dinamica familiar em lares de criangas
autistas é o desenvolvimento de depresséo e disforia (estado caracterizado por ansiedade,
depressdo e inquietude) materna e sua correlagdo com a qualidade de vida. Piovesan
(2015) investigou a presenca de sintomas depressivos, reducdo da qualidade de vida e a
possivel relacdo com a idade da crianca autista. Para realizacéo do estudo foram utilizados
0s questionarios Batista Scale of Depression (EBADEP-A), Beck Depression Inventory
and Beck Hopeleness Scale (BDI-Il and BHS), World Heath Organization Quality of Life
(WHOQOL-Bref), tendo como fatores de inclusdo maes de criangas diagnosticadas com
TEA por pelo menos um ano e que ndo se encontravam em outras situagdes de estresse,
doencas terminais, divorcio e gravidez ou parto por um periodo de pelo menos 6 meses.
Ao total 40 mulheres participaram do estudo, com idade média de 45 anos, sendo que, a
maioria das maes eram casadas, apresentavam baixo nivel econdmico e dedicavam-se
exclusivamente ao cuidado assistencial de seu filhos. Com anéalise dos dados, concluiu-
se que o desenvolvimento de depressdo materna estd associado com a reducdo da
qualidade de vida e o grau de severidade do transtorno do aspecto autista, e que
insatisfagdo com o desenvolvimento social e as condigdes reduzidas de acesso a salde,
informacdo, oportunidades e interacdo social contribuem substancialmente para o
agravamento o quadro depressivo materno. Entende-se, portanto, que o diagnostico de
TEA afeta de forma extensa todos os familiares ligados no cuidado direto da crianca.

Além do circulo familiar, deve-se considerar que a criangca com TEA esta inclusa
em outros meios sociais, como a escola. Entretanto, dentro do ambiente escolar,
infelizmente, ainda existem muitos entraves para a participacao efetiva da crianca autista.
De acordo com Da Luz (2016), um dos principais obstaculos na inclusdo da crianga autista
no ensino basico esta na falta da organizacao de uma rede interdisciplinar de profissionais,
para realizar um trabalho em equipe com a crian¢a. Ademais, verificou-se que 0s
docentes, muitas vezes, ndo estdo preparados para conduzir o aprendizado de uma crianca
com TEA, deixando-a de lado nas atividades escolares, devido a maior necessidade de

tempo e acompanhamento para que ela consiga realizar as atividades propostas.
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Todos esses fatores, somados com a dificuldade de socializagéo que caracteriza
um dos sintomas do autismo, culminam em um grande isolamento da crianca na sala de
aula, o que interfere negativamente em seu aprendizado, j& que a crianga com espectro de
autismo necessita da convivéncia com outras criangas ditas normais, pois apesar das suas
fragilidades e dificuldades em seu desenvolvimento social, possui outras potencialidades
e especificidades que vao muito além do diagnostico que recebem, e que podem ser
descobertas no momento do brincar com o outro (DE SOUSA, 2015).

Nota-se, para Da Luz (2016), que a sociedade possui uma falsa impresséo de que
as instituicdes privadas sdo mais adequadas para subsidiar uma crianga autista, o que néo
é, necessariamente, a realidade vista. Muitas vezes, essas escolas possuem uma auxiliar
pedagdgica que € responsavel por mediar os problemas internos de alunos e auxilia-los
em suas dificuldades de aprendizagem ou comportamento. O problema é que alguns pais
ndo entendem que a auxiliar pedagdgica € responsavel por todos os alunos da instituicéo,
ndo apenas do aluno com TEA, entdo seu tempo é limitado e ela ndo tem a disponibilidade
nem o devido conhecimento de ficar responsavel, exclusivamente, pela crianca autista.
Por isso, seria muito benéfico para uma melhor integracéo da crianca autista no ambiente
escolar existir uma ligacdo entre seus professores e o psicélogo responsavel por seu
acompanhamento, o que permitiria um intercdmbio de informac@es atualizadas a respeito
dessa crianca, de seu comportamento e de sua evolucao escolar e social em um nivel mais
aprofundado.

Dentro desse contexto, observa-se, também, de acordo com Nascimento (2015),
que o acompanhamento terapéutico escolar (ATE) é uma pratica que mostra bons
resultados na acessibilidade da crianca com transtorno do espectro autista no ensino
basico. O ATE consiste em um acompanhante que fica responsavel por auxiliar criancas
com dificuldades graves, como o autismo, servindo como um mediador para tornar o
processo de inclusdo mais facil. Nesse caso, 0 acompanhante deve estar presente se
dedicando, exclusivamente, a crianca autista dentro e fora da sala de aula. Esse
profissional precisa trabalhar descobrindo o universo da crianga e, com isso, construir
condigcdes para que ela possa frequentar a escola de forma saudavel e obter um
aprendizado satisfatorio. Dessa forma, o0 ATE representa uma possibilidade saudavel do
individuo com TEA estar no ambiente escolar e de circular socialmente.

Outro aspecto importante para a efetiva participagdo da crianga autista no

ambiente escolar € a interacdo e colaboragéo entre a escola e a familia visando o melhor
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desenvolvimento social, emocional e cognitivo desse paciente, para que desse modo todas
as capacidades da crianca autista sejam desenvolvidas e suas dificuldades amenizadas.

Dentro dessa perspectiva, Saraiva Santos (2017) aponta que 0s pais tém papel
fundamental na educacdo dos filhos, sendo que a parceria com a escola é ainda mais
relevante quando a crianga é portadora de necessidade especial, no caso, o autismo. Um
exemplo de avanco na area de ensino a criancas especiais foi dado por Portugal ao
instaurar as Unidades de Ensino Estruturado: escolas que possuem estrutura e corpo
docente com formacdo especifica para atenderem criangas com necessidades especiais,
em particular as com transtorno do espectro autista. Os pais sdo importantes chaves na
observacao de como estdo sendo desenvolvidas as atividades com os seus filhos e analisar
0 Projeto Educacional Individual (PEI), que cria um mecanismo de educacdo especifico
para cada individuo contemplando as individualidades de cada caso. Isto é importante
para a crianca com TEA porque essa doenca tem diferentes niveis de apresentacdo e
sintomas diferentes o que torna uma padronizacdo de ensino mais dificil de ser aplicada.
Em relacdo ao aprendizado, Soares (2016) aponta que os professores muitas vezes nao
acreditam que a escola é o local ideal para receber criancas autistas e ndo reconhecem a
capacidade dessas criancas de aprender, o que se assemelha aos resultados encontrados
por Saraiva Santos (2017) que constatou que 16,7% dos pais entrevistados acreditavam
que as Unidades de Ensino Estruturado (UEE) eram incapazes de oferecer multiplicidade
de aprendizagem.

Observa-se, portanto, a necessidade da existéncia de escolas estruturadas e
professores capacitados para receber esses alunos como observou Soares (2016). Esse
apontamento converge com os dados de Saraiva Santos (2017) que observou que 66,7%
dos pais concordam que as UEE sdo importantes para o desenvolvimento dos seus filhos
com TEA, sendo que 83,3% dos pais reconheceram que a educacdo especializada é
importante para a socializacdo e para uma vida adulta de melhor qualidade.

Assim, para que exista um trabalho conjunto entre a familia e a escola visando o
bem-estar da crianca com TEA e sua total inclusdo, é necessario que haja comunicagao
entre as partes. Por isso, Soares (2016) afirma que a unido dos dois é necessaria para
trazer seguranca a crianga para que ela desenvolva suas habilidades de forma mais
tranquila e para que os pais se tornem “assistentes’ na educag@o dos filhos. Saraiva Santos
(2017) mostrou gue 50% acreditam gque ndo ha incentivo da escola e dos professores para
que eles participem ativamente do processo de aprendizagem. Por esse motivo, o autor

afirma que os pais de alunos com TEA s&o mais propensos a nao ficarem satisfeitos com
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0 servico realizado pelas escolas. Esse fato € demonstrado em ndmeros por Campos
(2016) que ao estudar o desempenho e permanéncia escolar de criangas autistas, chegou
ao resultado de que 41% das criangas portadoras ndo frequentam 100% da carga horaria
escolar semanal, sendo deslocados das tais pelos prdprios pais, que ndo acreditam que a

escola tem parte no ensinamento dos seus filhos.

4 CONCLUSAO

Dessa forma, percebe-se que a qualidade de vida do autista e do universo social
que o rodeia depende de interagdo e comprometimento de todas as partes. O sucesso do
tratamento do paciente autista necessita de corretas politicas de aconselhamento e apoio
aos familiares desses pacientes. O nucleo familiar quando bem orientado acerca do TEA
e dos possiveis desdobramentos associados, é capaz de proporcionar um melhor ambiente
para si e ao paciente.

Faz-se necessario também a elaboracdo de planos de ensino educacionais
integrativos que fortalecam o papel dos professores no cuidado complementar do paciente
com TEA. Isso dar-se-a através de politicas publicas que capacitem os profissionais
envolvidos no ensino de pacientes autistas no ambito do servico Unico de saude. Ademais,
deve haver incentivo aos pais para que estes apresentem um maior vinculo com o paciente
autista e, deste modo, passem a cobrar maior capacitacdo dos profissionais de ensino,
estimulo de palestras sobre o assunto, abordagem multidisciplinar dentro desse tema e
orientar as criangas que ndo apresentam o transtorno buscando melhorar a convivéncia
com o colega autista.

Finalmente, frisamos que, apesar da importante contribuicao de todos os trabalhos
analisados, reconhece-se que 0 assunto € muito amplo, por isso ainda precisa ser estudado
mais detalhadamente, j& que avangos nessa area de pesquisa sao de extrema importancia

para a populacdo com Transtorno do Espectro Autista.
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