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RESUMO

O transtorno de Espectro Autista vem sendo estudo de pesquisas decorrentes nas Ultimas décadas, isso
se da por sua forte presenca no meio social e pela necessidade de proporcionar a essas familias um
melhor entendimento sobre o autismo, prover maiores estimulos e intervengdes no que tange 0s
contextos da saude, escola e cotidiano familiar. O trabalho objetivou principalmente analisar quais 0s
impactos do diagnéstico TEA nas familias e como o Projeto TEAmo-Picos influencia positivamente
dentro do ambiente familiar. Pelo método qualitativo e por meio de uma coleta de dados foi feito o
questionario estruturado, enviado as maes que fazem parte do projeto TEAmMo-Picos e retornado de
forma virtual, prezando também uma ligac&o teérica embasado na abordagem de alguns autores como:
Whitman (2015), Franco (2016), Pinto (et al. 2016) e Lacerda (2016) entre outros. Essas a¢fes sdo
importantes, pois, geram mais receptividade e abrem portas para que maes e a sociedade sejam capazes
de ter uma maior compreensdo e relevancia na percepcao dos sintomas, bem como na aceitacdo do
diagnostico, com préticas de inclusdo, levando ao desenvolvimento pleno desses individuos. Apos uma
anéalise dos dados e respostas obtidas através de depoimentos, verificou-se a importancia do projeto para
uma maior qualidade de vida, tanto para familias quanto para o desenvolvimento da crianga com TEA.
Assim, temos que o projeto TEAmo-Picos promoveu uma maior entendimento e envolvimento dos
familiares, além de contribuir no desenvolvimento dessas criangas.

Palavras-chave: TEA, Familia, Sensibilizag&o.

INTRODUCAO

O transtorno do Espectro Autista tem ganhando muito destaque dentro do cenario social
nas Ultimas décadas, em grande parte, tais discursdes se ddo por conta do nimero de casos que
vem sendo diagnosticados. De acordo com Whitman (2015) 1/47 criangas estdo dentro do
espectro. Tal cenario acarretou a idealizacdo do Projeto TEAmo-Picos, idealizado por uma
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sensibilizacdo, aceitacdo e interacdo social de familias que lidam com o Transtorno do Espectro
Autista (TEA), na conducdo de troca de experiéncias e conhecimentos entre profissionais e
familiares, propiciando um melhor entendimento sobre o autismo e estimulando intervengoes
em ambito da salde, escola e cotidiano familiar.

O projeto vincula-se a UESPI como extensdo® e como tal, conta com multiprofissionais
tanto da instituicdo como de outros setores da sociedade Picoense: psicélogos, psicopedagogos,
especialistas, estudantes de licenciaturas, profissionais da salde e areas afins, além de maes,
pais e demais familiares de criangas com o diagndstico do Transtorno Espectro Autista,
conforme diagndstico clinico.

As acles do projeto foram iniciadas no segundo semestre do ano de 2020 e conta
atualmente com a realizacao de atividades virtuais, com lives via Instagram e rodas de conversas
através da plataforma Google Meet, a primeira por meio de um endereco criado pelos
organizadores do projeto, destinados a todos que o acessem e a segunda em plataforma fechada
destinada a mées e pais de criangas com TEA. Diversos profissionais sdo convidados para levar
conhecimento e trocar experiéncias sobre o desenvolvimento, inclusdo, educagdo, salude e
direitos da pessoa com autisSmo nesses espagos.

Entender o autismo e suas causas é importante para aprender a lidar com as possiveis
mudancas, por isso a compreensdo do diagnostico é essencial para que a familia consiga se
remodelar. Diante do exposto, almejamos principalmente verificar quais os impactos do
diagnostico TEA nas familias e como o Projeto TEAmo-Picos influencia positivamente dentro
do ambiente familiar dessas criangas.

Com o transcorrer do estudo podemos perceber varias dificuldades quanto ao
reconhecimento da sintomatologia, devido os sintomas serem varidveis, ndo existido exame
capaz de identificar, sendo assim, o diagnostico é totalmente clinico avaliativo, uma vez que,
cada autista tem suas particularidades. O diagndstico pode desencadear mudangas no ambiente
familiar, transformando-se em um momento complexo e desafiante. Tais percepcdes estdo
esbocadas no presente artigo, com um recorte das acdes desenvolvidas e seus resultados.

Expomos, aqui, através de relatos obtidos via entrevistas com maes, que participam do
projeto, a respeito do TEA, seus principais obstaculos e os impactos do diagnéstico, bem como
a importancia do projeto TEAmo-Picos para a vida familiar, correlacionando com o pensamento
de alguns autores como: Franco (2016), Pinto (et al. 2016) e Lacerda (2016).

5 Projeto de Extensédo vinculado a Universidade Estadual do Piaui - UESPI, com financiamentos
proprios.
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A tematica trazida a baila justifica-se pela necessidade de um olhar mais atento as
familias de pessoas com TEA, permitindo a interacdo entre essas e varios profissionais
envolvidos no desenvolvimento biopsicossocial da crianca. Espera-se que o projeto aqui
apresentado seja estimulo para que elementos que permeiam o TEA sejam melhor
compreendidos, bem como para a necessidade de mais dialogos e acdes efetivas que amparem

0 bem estar e desenvolver da pessoa autista e sua familia.

METODOLOGIA

O estudo aqui proposto tem abordagem qualitativa, buscando uma aproximacdo dos
sentimentos e subjetividades presentes nas falas das participantes, uma vez que os significados
perpassam a ideia de meras palavras, mas entendem cada enunciado como uma expressao de
vivéncias e pensamentos. Trata-se de uma pesquisa bibliografica e de campo com carater
exploratorio, o que de acordo com Severino (2007, p. 123), busca “(...) levantar informacdes
sobre um determinado objeto, delimitando assim um campo de trabalho, mapeando as
condigOes de manifestacdo desse objeto”.

O instrumento elegido para coleta de dados foi o questionario estruturado, enviado a
duas mées de criancas com autismo que participam do projeto TEAmo — Picos, as quais se
fizeram presentes nas atividades de Roda de Conversa. O instrumento foi enviado e retornado
de forma virtual. Foi ainda enviado um Termo de consentimento e livre esclarecimento para
corresponder a questdo ética da pesquisa, sendo 0 mesmo assinado pelas participantes.

As rodas de conversa que tais maes participaram, intituladas “Um novo olhar” falaram
da abordagem da integracdo sensorial na seletividade alimentar no TEA, Dicas para estabelecer
rotina nesse periodo de pandemia, cada uma em dias distintos. A coleta de questionarios se deu
durante 0 més de agosto do corrente ano, assim como a analise dos dados coletados.

As participantes terdo suas identidades preservadas e receberdo a seguinte identificacao:
Mée A e Mée B. O tratamento foi feito ataves da Analise de Conteudo de Bardin (1977) o que

possibilitou um olhar analitico das palavras e nuances das informagdes disponiveis.
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REFLEXOES SOBRE AUTISMO E O CONTEXTO FAMILIAR

As atuais discussdes sobre o Transtorno do Espectro Autista trazem a baila uma
necessidade ja presente, mas pouco evidenciada, no que tange ao processo de inclusdo social e
escolar e a aquisicdo de conhecimentos, principalmente por parte da familia e sua inter-relagdo
com educadores e profissionais da satde. O autismo é definido como um transtorno complexo
do desenvolvimento, do ponto de vista comportamental, com diferentes etiologias que se
manifesta em graus de gravidade variados, sendo hoje usada a nomenclatura de Nivel I, 1l e 111
(GADIA, 2006), respectivamente associando-se a necessidade de menor ou maior suporte para
uma vida independente. Segundo o0 DMS-5, (2013 (2014), p.56)

Os primeiros sintomas do transtorno do espectro autista frequentemente
envolvem atraso no desenvolvimento da linguagem, em geral acompanhado por
auséncia de interesse social ou intera¢es sociais incomuns (p. ex., puxar as pessoas
pela mdo sem nenhuma tentativa de olhar para elas) padr@es estranhos de brincadeiras
(p. ex., carregar brinquedos, mas nunca brincar com eles), e padrdes incomuns de

comunicagdo (p. ex., conhecer o alfabeto, mas ndo responder ao préprio nome).

Diante desse cenario € comum encontrar dificuldades quanto ao reconhecimento da
sintomatologia, sem o diagndstico clinico. Dentre as tematicas ligadas ao assunto, destacamos

0 impacto familiar que a suspeita e/ou laudo desperta:
O nascimento de uma crianca com deficiéncia ou transtorno grave de
desenvolvimento é um acontecimento que, embora sempre temido, nunca é esperado
e tem um impacto emocional significativo sobre a familia e cada uma das pessoas que
a compBem, que veem assim o seu desenvolvimento também profundamente afectado.
(FRANCO, 20186, p.39).

E importante salientar que ap6s o diagnostico, situagdes como essa provocam alteragoes
no ambito familiar, causando certa instabilidade emocional. Para Pinto: (et al. 2016, p. 3) “O
nascimento de um filho se constitui na formulacdo de um novo ciclo vital, o qual passa a ser
idealizado pelos pais e por toda a familia”. Quando ocorre o nascimento de um filho atipico,
toda familia é afetada. (PINTO et al. 2016).

Nesse sentindo, a familia da crianca diagnosticada com TEA enfrenta ciclos de impacto
com a realidade: rejeicdo, frustracdo, indagacdes ligadas a sentimentos de tristeza, raiva e
indignac¢do. Segundo Franco (2016, p.38) “quando é feito o diagndstico de uma patologia

severa, seja na altura do nascimento seja em qualquer outro momento ao longo da infancia, ha
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inevitavelmente uma crise.” Diante desse cenario, compreende- se que o resultado clinico
diagndstico pode desencadear mudancas no ambiente familiar, transformando-se em um
momento complexo e desafiante.

O autista manifesta déficit na reciprocidade socioemocional, déficit na comunicacéao e
pode desenvolver padrGes restritos e repetitivos de comportamentos, podendo apresentar-se
relacionado a outras comorbidades, variando entre niveis leves e severos, o que pode afetar
tanto a vida familiar, como escolar do individuo com esse transtorno.

Como informa DSM-5, (2013 (2014), p.99) “muitos individuos com transtorno do
espectro autista também apresentam comprometimento intelectual e/ou da linguagem (p. ex.,

atraso na fala, compreensao da linguagem aquém da produgdo)”.

Quanto a comunicagdo ndo verbal, motivada pelos gestos e pelas mimicas,
vemos que, no Autismo, é restrita, até em momentos nos quais a crianca autista sente
necessidades organicas (sede, fome) e ndo pede nem aponta para o que pode atendé-
la. Na maioria dessas circunstancias, a crianga faz uso da méo, do punho ou do
antebraco da pessoa mais préxima, usando a pessoa como ferramenta. (RODRIGUES
e SPENCER, 2015, p. 25).

E notério que “(...) uma crianga autista ndo apresenta o mesmo quadro clinico que outra,
ou seja, cada uma possui caracteristicas diferentes e especificas” (LACERDA, 2016, p.27).
Logo, a importancia de instrumentos assistidos para mediar informagdes, e dar suporte a suas
familias.

O autismo quando assistido e acompanhado tanto pela familia, como escola e
professores/profissionais especialistas pode ter um avango significativo na aprendizagem e na
vida em sociedade. Mas, quando ndo acompanhado devidamente pode ocasionar até mesmo
regress@o no desenvolvimento.

A familia apresenta-se como o primeiro ambiente de socializacdo e interacdo de uma
crianca (SIGOLO 2004). Bosa (2006, p.51) ressalta que “a intervencdo precoce é o melhor
procedimento para o desenvolvimento da crianga”. Nesse sentido é fundamental que as familias
percebam qualquer padrdo de comportamento diferente, para que se tenha um diagndstico
precoce possivel a intervencdes.

Muitas mées desconhecem o transtorno, outras ndo sabem como lidar, algumas sé o
descobrem quando a crianca é inserida na escola, causando um impacto tremendo no cotidiano
dessas familias, trazendo dividas, angustias, sentimento de frustracdo e incapacidade.
Reforgando sobre esse ponto, Onzi e Gomes (2015, p. 192) ressaltam que “alguns sentem
dificuldades em interagir com o filho e, reclusos na sua dor, acabam perdendo o contato com a

sociedade e voltando sua atencédo para a familia, evitando julgamentos e criticas.” De inicio a
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mée, geralmente, desconhece, depois sofre por ndo saber lidar, pelo preconceito que essa
crianga possa vir a sofrer, sente-se impossibilitada e demora algum tempo para encarar a
realidade.

Em decorréncia desses fatores é fundamental um acompanhamento multiprofissional
tanto para a crianca como para a familia, com orientacbes que viabilizem maiores

conhecimentos, gerando uma luta consciente de resisténcia e afeto:

Um numero cada vez maior de profissionais tem defendido que a forma mais
adequada de se estabelecer o diagndstico é de modo interdisciplinar, incluindo pelo
menos um neuropediatra e um psicdlogo com especializacdo em distlrbios do
desenvolvimento. Esses profissionais tém a oportunidade de analisar cada caso
conjuntamente, identificando as varias nuancas do quadro clinico da crianca e
oferecendo a familia informagdes detalhadas ndo apenas acerca do diagnostico mas
também do perfil médico, cognitivo e adaptativo da crianga. (SILVA e MULICK,
2009, p.123).

Entendemos que o resultado diagndstico do TEA é complexo a priori, para um ambiente
familiar desinformado, existindo necessidade de readaptacdo, de intervencdes diversas. Muitas
familias ndo possuem um aparato financeiro para dispor desses profissionais que possam
informar; ajudar e orientar, mesmo que o sistema publico de salde ofereca e esteja assegurado
por lei, geralmente € incipiente, limitado para uma quantidade grande de criangas. Diante disso,
muitos sem o devido conhecimento, resultam por distanciar a aceitagdo e, consequentemente

retardar o desenvolvimento dessa crianca.

E de suma importancia a compreensio sobre as causas do autismo e,
principalmente, sobre as consequéncias advindas dele. Expectativas positivas ou
negativas quanto ao desenvolvimento e futuro do filho podem ser influenciadas pelo
entendimento das informagdes e recursos oferecidos, necessarios ao bom
desenvolvimento da crianga. (PINTO, et al. 2016, p.4)

Acrescido da complexidade sobre entender o diagnostico, é de grande valia que essas
familias sejam assistidas, orientadas e acompanhadas, como citado na Lei 12.764, do Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia de 2012, popularmente conhecida como Lei Berenice Piana: “a
atencdo integral as necessidades de salde da pessoa com transtorno do espectro autista,
objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e 0 acesso a medicamentos
¢ nutrientes” (BRASIL, 2012 p.2) é essencial como condicdo de vida digna. Com o
acompanhamento adequado, essas familias conseguem lidar melhor com o TEA, tanto nos
aspectos sociais, cognitivos, como emocionais.

Nessa situagdo, conforme Onzi e Gomes (2015, p.193):

Cabe aos pais compreender, portanto, as reais necessidades do seu filho e
aceitar principalmente suas diferencas, para que possam deixar de lado o medo de
serem inadequados, buscando auxilio e informacé&o a respeito da sua condicdo. Assim,
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quanto mais cedo a crianca for tratada e diagnosticada, maiores serdo as chances de
seu desenvolvimento acontecer da melhor forma possivel. No entanto, por vezes, na
pratica sabe-se que ndo ocorre de forma apropriada.

Quanto mais cedo for diagnosticado, maior as chances de avancos, com métodos de
reabilitacdo que atuam como ponte para a autonomia e da crianca com TEA. Uma familia
melhor informada sobre os elementos que subjazem ao autismo, suas possiveis especificidades
e caracteristicas, certamente é mais forte para lutar contra o preconceito (0 qual em muitos
momentos também esta ligado a desinformacéo) e para possibilitar situacfes de estimulo para
0 bom desenvolvimento da crianca. Escola e salde precisam sobremaneira da familia como
auxiliadora em seus processos de intervencdo, sem a qual, o melhor dos tratamentos corre o
risco de néo alcancar seus objetivos.

O acolhimento e sensibilizacdo também fazem parte do suporte necessario para que pais,
mées e demais familiares possam entender melhor o TEA. Para tanto, o compartilhamento com
outras pessoas que vivenciam situacdes similares é enriquecedor, momentos que podem

possibilitar ndo apenas trocas de informac6es, como também de afetos e de fortalecimento.

RESULTADOS

Entedemos que existe leis que tratam da inclusdo, que coloca o aluno autista ou
qualquer outra pessoa com deficiéncia como um ser capaz, mas precisamos ir além da teoria, é
necassario sede de luta para que possamos buscar a efetivacao desses direitos na pratica.

O Projeto TEAmMo-Picos vem desenvolvendo ac¢des que alcangam o seio familiar e sob
esse olhar intenta-se os resultados aqui expostos. A partir dos dados coletados foi possivel
relacionar os achados com o referencial teérico levantado, tal associacdo segue nas proximas
linhas, amparada por um olhar analitico e critico do tema sucitado.

As participantes foram indagadas sobre o impacto do disgndstico de autismo para a

familia. Ao que obtivemos como resposta:

Embora j& haviamos observado que a crianga estava em atraso de desenvolvimento,
o diagnéstico nos traz a frustracdo e certeza de que estamos diante de um problema
que ndo tem cura, e que pouco se sabe a respeito. A familia entra em processo de
aceitagdo doloroso, que afeta as emogBes e relagdes sociais, muitas vezes €
necessario até acompanhamento multidisciplinar para minimizar os efeitos do
diagndstico. Quando existe aceitacdo do diagndstico, a qualidade de vida familiar
melhora de forma significativa, e isso influi inclusive no tratamento da crianga com
TEA, que passa a viver num ambiente mais receptivo e saudavel (Mae A).
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Tais palavras sdo importantes uma vez que as Rodas de conversa nasceram da necessidade
de “acolher”, informar, formar e sensibizar familias que se percebem desasistidas ap6s 0
diagndstico do TEA. Maia (et al, 2016, p.2) sinaliza que “oferecer um acolhimento adequado
aos pais cujo filho(a) teve diagndstico do TEA é necessario e importante. Isso pode facilitar o
enfrentamento do diagnostico (...)”. Cunha (2016, p. 23) assevera que “o diagnostico precoce €
o0 primeiro grande instrumento de educagdo” o que é refletido na fala da Méae A, principalmente
guando destaca que ele pode ser um elemento essencial para um melhor desenvolvimento da
crianga, uma vez que serdo realizadas intervencdes especificas na escola e em terapias a partir
dele.

Frisamos, todavia, que ainda que um diagndstico ndo tenha sido fechado, se faz
importante a intervengdo precoce, a qual ndo deve vir “recheada” de rotulos, mas deve se
encontrar como propulsora de estimulacgdes que ajudaréo o desenvolvimento da crianga seja ela
tipica ou atipica.

As participantes foram questionadas sobre o impacto das Rodas de conversa em suas

relagGes familiares.

As rodas de conversa do projeto TEAmo tem impactado favoravelmente a vida e as
relacOes familiares de pessoas que convivem com TEA, uma vez que possibilita a
ampliacdo do dialogo, a troca de experiéncias, a formacdo de vinculos e o
desenvolvimento de estratégias que ajudam no enfrentamento do Transtorno do
Espectro Autista (M&e A).

As rodas de conversas impactam de forma positiva pois nos coloca em contato com
varios profissionais que lidam diretamente com o TEA. E através deste contato,
sanamos ddvidas, perguntamos, somos orientados. Proporciona-nos um elo muito
importante entre familia e profissionais capacitados (Mae B).

Ambas responderam favoravelmente a atividade de Rodas de Conversa. Destacam entre
outras coisas, a possibilidade de aprender com as experiéncias de outras familias, conhecer mais
sobre 0 TEA e sanar davidas a partir do contato mais estreito, também, com profissionais da
area. Destaca-se a fala da Mae B quando fala: “somos orientados”, essa colocagdo tem grande
significacdo, uma vez que estudos como os de Teixeira (2014) relatam a importancia da
orientacdo de pais para melhor desenvolvimento de uma crianga que se encontre dentro de uma

condigio que requeira maiores atengdes. E sobremaneira essencial o envolvimento da familia.

Para que estas apdiem o desenvolvimento de seus filhos de maneira
ativa, visando aproveitar a rotina diaria da crianca, em ambiente
estruturado e natural, como diversas oportunidades para o aprendizado,
e colaborar (...) para a manutencao e generalizacdo dos conhecimentos
adquiridos pelos seus filhos com TEA (UBEID, 2017, p.9).
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Tal participacdo familiar, em muitos casos é deficitaria, por falta de conhecimento sobre
0 “universo” tdo vasto que ¢ o TEA, orientac¢des de profissionais de educagao, saude, vivéncias
de outras familias com contextos similares, podem auxiliar ndo apenas a sensibiliza¢do, como
também a possibilidade de maes, pais e outros familiares estimularem de forma mais concreta
e qualitativa a crianga com autismo. Também de entenderem melhor as a¢6es da crianca e suas

necessidades.

CONSIDERACOES FINAIS

Durante analise do trabalho, podemos perceber a importancia do projeto TEAmo- Picos
e 0 impacto positivo na vida de pessoas que convivem com o TEA, uma vez que as rodas de
conversas entre profissionais com familiares, proporcionam um ambiente aconchegante,
favoravel e oportuno para melhor conhecer, aceitar e incluir a crianga autista. S&o gerados além
de uma sesibilizacdo social, vinculos afetivos, empatia e troca de experiéncias que possibilitam
refelxdes e o sentimento de fazer com que a crianca sinta-se pertencente e integrada em
sociedade.

O processo de desenvolvimento torna-se mais dificil pelo desconhecimento em relagéo
ao transtorno, uma vez que o0s impactos causados pela descoberta de uma crianca autista na
familia sdo indmeros. Ter um filho € um processo que requer planos e obrigacdes, 0s pais
carregam expectativas e desejos com a chegada da crianca, quando se deparam com 0
diagnostico do transtorno, o seu planejamento se desaponta, ocasionando uma desinluséo,
sendo necessario uma reorganizacdo familiar para a aceitacdo e o desenvolvimento desse
indiviuo.

A partir dos resultados desse estudo, consta a necessidade que essas criangas tenham
suporte para seu pleno desenvolvimento, e para que isso acontega € fundamental que a familia
tenha um bom entedimento para lidar com transtorno, logo um ambiente familiar influi na
qualidade de vida da crianga com TEA, como citado em depoimentos.

Nesse sentido, uma familia que esteja bem engajada na contribuicdo para a melhoria de
vida do individuo TEA, tem uma maior capacidade de contribuir para o tracar de um
desenvolvimento significativo.

No entanto, nem todas desfrutam de condicdes financeiras e capacitacdo para ajudar os
filhos e o sistema publico de saude ndo alcanca todas as demandas. Mas, através do projeto
TEAmMo-Picos essa realidade estd sendo modificada, com envolvimento dos integrantes do
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projeto é possivel a melhor qualidade de vida dessas familias, além de contribuir no
desenvolvimento dessas criangas.

Assim, ainda se faz importante outros fatores para que isso acontenga, como exemplo:
a capacitacdo do profissional da educacéo para lidar com o Transtorno Espectro Autista na sala
de aula, de anos iniciais, e de outros niveis, bem como auxiliar resposavéis, orientando e
trabalhando as particularidades de cada ser, mas para que isso ocorra o professor necessita de
uma formacdo continuada, ficando esse ponto como uma referida sugestdo para possiveis
trabalhos futuros.

Por tudo que foi exposto, podemos concluir que o projeto tem apresentado resultados
positivos para as méaes que dele participam, tanto com novos conhecimentos sobre o TEA, como
no aspecto de acolhimento social. O projeto funciona como uma ferramenta construtora de
apoio, abrindo portas para uma sensibilizagédo mais profunda, contando com multiprofissionais,
oferecendo, assisténcia, orientacdes, esclarecendo duvidas e ajudando amenizar no
adoecimento psiquico, mais especificamente em maes de autistas. Esperamos que outros
estudos sejam incentivados a partir desse e que mais projetos sejam efetivados em prol do bem
estar e desenvolvimento biopsicosocial da pessoa com TEA e sua familia.
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