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Resumo: O presente artigo tem como objetivo justificar, através da experiéncia obtida em mediar o
grupo de apoio aos pais e revisdo de literatura, a importancia do cuidado a familia de criangas com
TEA, tanto na prevencdo a saude dos pais, como no desenvolvimento das criangas. O autismo
atualmente vem sendo muito comentado, porém, é importante ter a fonte das informacgdes. Para isso,
é necessario buscar profissionais capacitados, estudos cientificos realizados e literatura que
sustentacdo da sua pratica, enquanto familiar ou profissional. Foi possivel observar que o grupo é
uma potente ferramenta para o cuidado com a saide mental de pais e cuidadores de criangas com
TEA, e, consequentemente, quanto mais empoderados em conhecimento e informagdo os pais
tiverem, em relagdo ao autismo, mais possibilidades eles poderao ofertar para seus filhos.
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Resumen:Este articulo tiene como objetivo justificar, através de la experiencia obtenida en la
mediacion del grupo de apoyo a los padres y la revision de la literatura, la importancia del cuidado
de la familia de los nifios con TEA, tanto en la prevencion de la salud de los padres como en el
desarrollo de los nifios. Actualmente, se habla mucho del autismo, sin embargo, es importante tener
la fuente de informacién. Para ello, es necesario buscar profesionales capacitados, estudios
cientificos realizados y literatura que sustente su practica, ya sea familiar o profesional. Se pudo
observar que el grupo es una poderosa herramienta para el cuidado de la salud mental de los padres
y cuidadores de nifios con TEA y, en consecuencia, cuanto mas empoderados en conocimientos e
informacién tengan los padres, en relacion al autismo, més posibilidades tendran. ofrezca a sus hijos.

Palabras clave: autismo, familia, cuidadores.
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INTRODUCAO

O autismo é um transtorno de neurodesenvolvimento que vem sendo cada
vez mais estudado, e, ao mesmo tempo, instigado pais, professores e demais
profissionais. Ao nascer uma crianga, nasce uma familia, nascem pais, nascem maes.
Ao iniciar um processo investigativo em uma crianga ou ao receber o diagndstico de
TEA, nascem muitos questionamentos, dividas e anseios. E aqui, inicia-se todo um
processo de busca de informacgdes, terapias, escola, profissionais qualificados.
Cresce a cada momento o desejo de compreender cada gesto, cada som, cada toque
do filho.

Para Fiske; Pepa; Harris (2014), Harris; Glasberg (2012) apud Volkmar;
Wiesner (p. 289, 2019): “Cada vez mais reconhecemos que o envolvimento da
familia é parte essencial da implantagdo de um tratamento eficaz. Pais, irmdos e
outros membros da familia poderao, por sua vez, precisar de apoio.”

Volkmar; Wiesner (2019 p. 290,) continuam:

Existem algumas tensdes dbvias para o casal e o casamento. Elas ocorrem
de diferentes formas a medida que a crianca se desenvolve - e vdo desde
a obten¢do de um diagnéstico, a implantacdo do tratamento e o
monitoramento dos programas até o pensar sobre a transi¢do para aidade
adulta! Os pais podem ter sentimentos de culpa ou responsabilidade, ou
negar o problema e tender ao isolamento. No entanto, alguns focam nas
tarefas a mao e sdo mais receptivos ao apoio de familiares, outros pais,
prestadores de cuidados e comunidade mais ampla. Alguns tém uma
experiéncia de perda severa e luto pelo filho idealizado que nao tiveram.

E notério, quanto as afirmacdes encontradas, que os pais passam por um
processo angustiante durante o periodo de investigacao diagndstica com seus filhos,
porém, alguns termos popularmente usados ja estao sendo questionados, como é o
caso do “luto” pelo filho idealizado. Em muitos casos se questiona o porqué do termo
luto por um filho que esta vivo. Talvez aqui caberia um alerta para o repensar esse
significado. Talvez a experiéncia de vivenciar um luto idealizado. Mas mesmo nesses
casos, fica a reflexdo sobre essa forma de expressao em relacao ao filho.

Volkmar; Wiesner (2019 p.292,,) seguem:

Os pais tém diferentes formas de lidar com a situagdo. Alguns partem em
busca de informagdes; outros ficam mais deprimidos ou com raiva. Ha
aqueles que mergulham de cabeca no trabalho. As vezes, negam a
realidade do problema do filho. Para alguns, existem oportunidades de
desfrutar e obter prazer com os sucessos do filho. E mais provavel que os
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problemas surjam quando eles estdo em constante negacdo das proprias
emocgdes - ou seja, ndo conseguem se comunicar de modo efetivo com seu
coOnjuge, e, com frequéncia, a emocio escapa de outras maneiras - as vezes
muito inadequadas.

De forma geral, fica claro que uma crianga pequena, é muito dependente dos
pais. Ha quem diga que conforme a crianca for crescendo, essa dependéncia diminui.
Mas em geral, ha muitos que afirmam que essa dependéncia sé6 aumenta.

E notério que uma crianga é dependente dos seus cuidadores. Um recém
nascido exige muita atencdo e demanda tempo de seus pais. Ao longo do seu
crescimento, essa dependéncia comega a mudar, outras prioridades surgem, mas ela
segue dependente. Portanto, as criangas em geral viao demandar tempo e
investimento de seus cuidadores, e nao falo apenas em investimento financeiro, que
¢ muito importante, mas investimento afetivo, investimento emocional.

Casais que tem um recém nascido também sentem muitas altera¢des em sua
relacdo, processo natural por um periodo. Apés um tempo, a familia vai se
adaptando a novas rotinas, novos habitos, pois uma nova familia esta se
constituindo, estd em formacdo. E essa formacdo é constante, pois ao crescer do
filho, ao nascer outro filho, talvez, essa mudancga, essa constante formacdo ira
acontecer, ao mudar de fases de desenvolvimento, sempre havera adaptacoes,
reformulagdes em uma familia,

As familias com criancas autistas passam por essas situagoes, pois antes de
serem pais de uma crian¢a autista, eles sdo pais, com demandas de pais, com
conflitos de pais. Sdo pais de criancas, que terao conflitos de criancas. Porém, ao
descobrir o diagnéstico, muitas vezes sem conhecer ou ter contato com o assunto, a
familia se desespera. Nesse momento, é fundamental a intervenc¢ao de profissionais
qualificados, o apoio as familias, o cuidado com todos.

Tendo em vista a importancia do cuidado com as familias, em 2019 surgiu
a vontade de iniciar um trabalho com o olhar para as familias, pais e/ou cuidadores
de criangas com TEA, que haviam recentemente sido diagnosticadas com autismo.
Sendo assim, surgiu a proposta de ofertar um grupo de apoio psicoldgico para essas
familias, em parceria com um espago de estimula¢ao para as criangas, com o enfoque
nas relagdes sociais, uma das areas atingidas pelo autismo. Essa proposta deu-se em

carater de grupo piloto, para futuros edi¢cdes do grupo e aperfeicoamento da

V.2, N.02 (2020): REVISTA ELETRONICA HUMANITARIS [41]



REVISTA HUMANITARIS

proposta.

Em 2019, na cidade de Pelotas/RS, foi proposto como trabalho de conclusao
de curso - TCC do curso de Psicologia da Universidade Federal de Pelotas - UFPel,
um grupo de apoio a pais e cuidadores de criangas com transtorno no espectro
autista - TEA. O grupo realizou-se em carater fechado, constituindo-se de pais de
criangas com até quatro anos, que haviam recebido o diagndstico de TEA nos ultimos
dois anos. Os dados dos pais foram obtidos através do Ambulatério de
neurodesenvolvimento da UFPel, onde os encontros do grupo aconteciam. Em
paralelo com o grupo, havia um espaco para os pais integrantes do grupo trazer seus
filhos, onde estes tinham um tempo de estimulacdo em sala adequada, com
académicas dos cursos de Enfermagem, Nutri¢do e Psicologia. As estimulagdes eram
relacionadas a socializacdo e oralidade, através da ludicidade. Este grupo ocorreu de
forma piloto para futuras edigoes.

O presente artigo tem como objetivo justificar, através da experiéncia
obtida em mediar o grupo de apoio aos pais e revisado de literatura, a importancia do
cuidado a familia de crianca com TEA, tanto na prevengdo a saide dos pais, como no
desenvolvimento das criangas.

O autismo atualmente vem sendo muito comentado, porém, é importante
ter a fonte de origem das informacgdes. Para isso, é necessario buscar profissionais
capacitados, estudos cientificos realizados e literatura que sustenta¢cdao da sua
pratica, enquanto familiar ou profissional. Vejamos a seguir algumas defini¢des
atuais de TEA.

Segundo Volkmar;Wiesner ( 2019, p.1):

Autismo e condig¢des relacionadas (agora amplamente conhecidos como
transtornos do espectro autista, ou TEA) sdo transtornos que
compartilham déficits significativos na interacdo social como sua
principal caracteristica definidora. Esse déficit social é bastante severo, e
sua gravidade e seu inicio precoce levam a mais problemas gerais e
disseminados tanto na aprendizagem como na adaptagao.

Para Silva; Gaiato; Reveles ( 2012, p. 11):

O autismo é um transtorno global do desenvolvimento infantil que se
manifesta antes dos 3 anos de idade e se prolonga por toda a vida. Segundo
a Organizagdo das Nag¢des Unidas (ONU), cerca de 70 milhdes de pessoas
no mundo sao cometidas pelo transtorno, sendo que, em criangas, é mais
comum que o cancer, a Aids e o diabetes.
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Para o diagnostico, o ideal é ser investigado por uma equipe
interdisciplinar, onde os profissionais interpretam as informac¢des de forma
cuidadosa e criteriosa, para determinar se os sintomas apresentados pela crianca
refletem adequadamente um quadro diagnéstico de autismo, porém nem sempre é
possivel, por isso é necessario que o profissional encaminhe a crianca para outras
especialidades para assegurar que todos os dominios nos quais podem apresentar
prejuizo sejam examinados (SILVA; MULICK; 2009).

Os sintomas podem ser reconhecidos durante o segundo ano de vida,
embora alguns possam ser vistos antes dos 12 meses de idade (APA, 2014).

Os dados epidemiolégicos mais recentes sobre a incidéncia do autismo,
segundo estimativa da Organizacao Mundial de Satide (OMS), é de que 70 milhdes
de pessoas no mundo tem autismo. E a estimava no Brasil, é de aproximadamente
dois milhdes de pessoas. Podendo atingir uma a cada 50 criancas, sendo maior
incidéncia em meninos, cerca de trés para uma menina (Portal Brasil do Ministério
da Saude, 2014).

Os critérios diagnosticos do Transtorno do Espectro Autista segundo o
DSM-V sdo: [A] déficits persistentes na comunicagdo social e nas interacdes, em
multiplos contextos; [B] padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses e atividades; [C] os sintomas devem estar presentes no desenvolvimento,
porém podem ndo se manifestar plenamente, até que as demandas sociais excedam
as capacidades limitadas; e [D] os sintomas causam prejuizo e limitacdo no

funcionamento social e em diversas areas da vida do individuo; (APA, 2014).

FUNDAMENTACAOQ

Segundo o DSM-5 (APA, 2014), a classificacdo avalia a gravidade
fundamentada no nivel de apoio que a pessoa necessita como apresentado no

quadro a seguir (Quadro 1):

Quadro 1-Niveis de gravidade para o transtorno do espectro autista

COMPORTAMENTOS

NIVEL DE GRAVIDADE COMUNICACAO SOCIAL REPETITIVOS E RESTRITOS
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Nivel 3

“exigindo apoio muito

Inflexibilidade de
comportamento, extrema
Déficits graves nas habilidades de dificuldade em lidar com a
comunicacdo social verbal e ndo mudancga ou outros
verbal causam prejuizos graves de comportamentos

funcionamento, limitacdo em iniciar restritos/repetitivos interferem
interacdes sociais e resposta minima a | acentuadamente no

“exigindo apoio”

substancial” o .
Aberturas sociais que partem de funcionamento em todas as
outros. esferas. Grande
sofrimento/dificuldade para
mudar o foco ou as agdes.
Inflexibilidade do
comportamento, dificuldade de
Déficits graves nas habilidades de lidar coma mudanca ou outros
Nivel 2 comunicacdo social verbal e ndo comportamentos
verbal, prejuizos sociais aparentes restritos/repetitivos aparecem
“exigindo apoio mesmo na presenca de apoio, com frequéncia suficiente para
substancial” limitacdo em dar inicio a interacdes serem Obvios ao observador
sociais e resposta reduzida ou casual e interferem no
Anormal a aberturas sociais que funcionamento em uma
partem dos outros. variedade de contextos.
Sofrimento/dificuldade para
mudar o foco ou as ac¢des.
A C e s Inflexibilidade de
[Na auséncia de apoio, déficits na
L . ., comportamento causa
comunicacdo social causam prejuizos | N
L L interferéncia significativa no
, notaveis. Dificuldade para iniciar : )
Nivel 1 funcionamento em um ou mais

interacdes sociais e exemplos claros
de respostas atipicas ou sem sucesso a
berturas sociais dos outros. Pode

contextos. Dificuldade em
trocar de atividade. Problemas

. para organizacdo e
parentar pouco interesse por . . i .
I - . planejamento sio obsticulos a
interacdes sociais.

independéncia.

Segundo Formiga; Pedrazzani; Tudela(2010)apudBrasil(2016, p.165),

Quando um bebé com comprometimentos graves nasce, ocorre um
impacto significativo na vida dos pais, que esperavam uma crianca
diferente daquela que nasceu. Por consequéncia, as figuras parentais e
outros familiares préximos acabam por enfrentar angustias e uma gama
de sentimentos ambiguos. Ha preocupacdes em relacdo a sobrevivéncia e
ao futuro da crianga, had desconhecimento sobre como cuidar; coisas que
podem acarretar sentimentos de culpa, de impoténcia e dependéncia de
terceiros. Tal contexto, tem potencial para gerar angustia, ansiedade e
estresse aos cuidadores principais, nem sempre centradas nas
representacdes materna e paterna originais, aquelas sobre o filho
imaginado e desejado.

Por se tratar de um espectro, cada crianga autista é totalmente diferente da

outra, nem todas terdo comprometimentos graves, mas em relacdo ao citado a cima,
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a idealizagdo e o investimento afetivo investido no filho antes mesmo de nascer é
real na maioria das familias, portanto, ao nascer e crescer o bebé, e demonstrar
comportamentos atipicos, gera uma combustao de sentimentos como os relatados,
angustia, culpa, ansiedade e estresse. Dentre estes, a culpa surge claramente entre
os pais, ndo pelo nascimento do filho, mas por nao saber como lidar em muitos casos,
por nao poder proporcionar os tratamentos adequados, muitas vezes pelas
condi¢des financeiras, ou ainda, por ndo conseguir compreender o que o filho esta
tentando comunicar em muitos momentos onde grita, chora, se desorganiza. Aqui
podemos perceber o quanto é importante uma rede de apoio para os pais que estao
nesse processo de recém-diagnostico ou investigacdo do TEA, através da escuta
sensivel e da orientagdo sobre o autismo.

O trecho a seguir deixa explicito o quanto as familias estdo vulneraveis em
um processo de suspeita e investigacdo do TEA em um filho, e 0 quanto a ajuda

profissional se faz necessaria, pois segundo BRITES; BRITES ( 2019, p. 91),

Podemos perfeitamente concluir que, se os profissionais em geral ndo
sabem o que significa autismo e tém dificuldades em identificar essas
pessoas e orientar que caminhos deverdo buscar a partir do diagndstico
concluido, imagine os pais ou cuidadores dessas criancas! Portanto, é
muito importante que o primeiro passo ao saber que seu filho tem o
espectro é perguntar ao profissional o que significa e como ajudar a
crianca

Esse trecho afirma o quanto a familia necessita desse auxilio profissional, e
0 quanto os proprios meédicos, enfermeiros, psicdlogos, professores, terapeutas em
geral podem, em muitos casos, desconhecer o autismo, e assim, ter maior dificuldade
em identificar e diagnosticar.

No grupo de apoio aos pais, em um dos encontros iniciais, onde foi feito o
levantamento com eles de quais seriam os temas que iriamos abordar ao longo dos
encontros, a questdo de saber mais sobre o TEA emergiu claramente. Os pais
manifestavam esse anseio por conhecer mais, por obter mais informacoes. Seja
porque cada crianca era completamente diferente uma da outra, porque uns comiam
de tudo e uns ndo comiam nada, a ndo ser salgadinho e refrigerante. Porque uns
precisavam da medicacdo e outros ndo. Porque uns tinham “desorganiza¢des” mais
frequentes e outros raramente. Porque uns conseguiam ir e ficar nas escolas e outras

escolas ndo “conseguiam” acolher as criangas.
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Umas das frases que mais me marcou ao longo do processo grupal,
enquanto mediadora do grupo, foi a de um pai que disse: “Eu cheguei na escola e elas
(referindo-se as professoras) disseram que ndo estavam preparadas para receber o
meu filho. Eu fiquei pensando, eu também nao estava preparado para ser pai de um
menino autista, e isso nao é desculpa para ficar parado. Eu procuro todos os dias me
informar, aprender mais sobre ele, me esfor¢o. Por que elas ndo podiam tentar? Elas
ndo queriam nem tentar”. Essa frase me chocou, assim como chocou muitos
integrantes do grupo, pois tratava-se de uma angustia real e pelo qual ele estava
passando. Uma “negacdo” de cuidado, de prestacdo de servico especializado ao seu
filho, que independente de ter autismo ou ndo, é uma crian¢a e tem direito aos
mesmos Servigos e acesso a mesma qualidade que as outras.

Brites; Brites (2019, p. 135) afirmam:

O ambiente escolar é um espago que simula, em muitos aspectos, a nossa
sociedade, com suas imposicGes, rotinas, horarios, oportunidades
constantes de interacdo social (imitacdo, compartilhamento,
reciprocidade, atencdo social), treino de frustragdes, aquisicdo de
diversos tipos de linguagens, hierarquias, processos de ensino-
aprendizagem de leitura, escrita e matemadtica e atividades fisicas com
estimula¢do motora e espacial. Enfim, tudo de que um autista precisa, e ir
para a escola é uma grande oportunidade de ele se desenvolver
globalmente.

Essa citacdo confirma o quanto a escola é uma potente ferramenta no
desenvolvimento completo da crianga, seja ela tipica ou atipica, porém, para a
atipica, ela vai fomentar espacgos de discussao e de desenvolvimento nas areas de
maior vulnerabilidade da crianca com TEA, proporcionando assim, desde cedo,
maior probabilidade de se desenvolver areas previamente disfuncionais.

Em colaboracao a afirmacdo que o pai que citei pouco antes trouxe, Brites;

Brites (2019, p. 135) seguem:

Qualquer pai sabe que colocar o filho na escola pode ser, inicialmente, um
desafio, pois as criangas ndo estio habituadas umas as outras e ao
ambiente, e isso pode gerar alguns incémodos. Com pais de criangas
autistas isso ndo é diferente, mas os desafios deles costumam ser bem
maiores, uma vez que tém um filho que nao responde bem a mudangas, a
novos contextos e a novas pessoas.

Aqui, podemos compreender o quanto o momento de ingresso na vida
escolar infantil, desde muito cedo, é um processo de aflicao, de angustia, em alguns

casos, ndo s6 para as criangas, mas para as familias, o que gera um reflexo também
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na crianca. Se esse fato ja tende a ser marcante em qualquer etapa do
desenvolvimento, se compreende porqueele pode ser ainda mais para os pais de
criangas autistas.

Algumas das criancas, quando vao iniciar a vida escolar, ndo possuem um
diagnostico de autismo. Algumas estdo em processo de avaliacdo, outras ainda, vao
ser encaminhadas para uma avaliacao a partir do olhar da escola. Esse fato é um
“divisor de 4guas” na vida dos familiares, pois em muitos casos, a crianga vivia s6 em
casa, somente com os pais e/ou cuidadores, um grupo social restrito e que ja
conhece seus habitos e costumes. Quando a escola comeca a trazer esses “habitos e
costumes” da crianca, até entdo silenciados ou naturais para a familia, a tendéncia é
gerar uma irrequietacdo no ambito familiar.

Nao poucas vezes os pais no grupo relataram o sentimento de culpa e
impoténcia frente algumas situacdes. A questdo da escola surgiu muito forte em um
de nossos encontros, onde os pais trouxeram um pouco de como estava sendo suas
experiéncias até o momento. Um relato dizia que antes de a crianca receber o
diagndstico, a escola tentava compreender o que se passava com o aluno, buscava
novas alternativas nas praticas educativas para acessar o aluno, e apds receber o
diagndstico e esse ser entregue para a escola, daquele momento em diante tudo
passou a girar em torno do autismo. Se a crianca brigava ou ficava mais irritada, era
por causa do autismo, se nao queria fazer as atividades, era o autismo, se tinha
comportamentos comumente de acontecer anteriormente, estava tendo um “surto”
ou se “desorganizando”. Em muitos momentos poderia ser sim, a questdo que o pai
trouxe foi: “antes elas tentavam fazer algo diferente, compreender, mudar sua
pratica, integrar o aluno, mas apds ter o diagndstico o discurso passou a ser — nao
sabemos lidar com o autismo!”.

Em seu livro, BRITES; BRITES (2019) trazem quatro pontos fundamentais
para ser um bom professor no mundo do autismo, pontos estes que podem ser
extensivos a qualquer professor que trabalha com criangas. O primeiro deles, diz
respeito a compreensdo de que o préprio professor pode aprender com a crianca
autista. O segundo, a sensibilidade do professor e a empatia de tentar compreender
a exaustao, o choro, o cansaco dos pais, ponto que eu acredito ser crucial na relacao

familia-escola, ndo diminuindo os demais. A escola ndo deve ser uma oposicdo a
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familia na disputa por saberes e por lugar de conhecimento, mas sim de parceria em
prol do desenvolvimento da crianca e bem-estar. O terceiro ponto € estar disposto a
aprender mais, adquirir maior conhecimento sobre seus alunos e sobre suas
singularidades, no caso do autismo, buscar formagdes, qualificagdes, que muitas
vezes poderiam e deveriam ser fornecidas pela prépria gestao escolar. Além de estar
disposto a aprender, se permitir auto-avaliar a sua pratica constantemente. O quarto
ponto é tentar fazer a diferenca na vida daquele aluno e daquela familia que esta
sendo entregue aos seus cuidados naquele ano.

Vejamos que todos os pontos elencados por BRITES; BRITES para ser um
bom professor no mundo do autismo, ndo esta relacionado aos conteudos, as
demandas burocraticas, mas vai muito além, é algo profundo, é pertencer aquela
familia durante o ano letivo, € ser afeto, ser presente, buscar formar a parceria com
a familia em tentar elaborar um bom plano de trabalho para atingir os objetivos com
o aluno sim, mas além disso, que esse momento seja prazeroso para a crianga e para
todos os envolvidos nele.

O primeiro grupo social ao qual a crianga faz parte é, desde o nascimento, a
familia. Portanto, quanto mais empoderada de conhecimento esta familia estiver
sobre o assunto, no caso, o desenvolvimento infantil, a infincia, o TEA, maior sera a
sua implicacao no tratamento da crianga.

Segundo Gaiato (2018, p. 109), para que se tenha um atendimento integral

e potente para a crianca com TEA:

Entender o diagnéstico é parte-chave do tratamento, por esta razdo a
orientagio de pais é tdo importante. Autismo nio é uma sentenca. E, sim,
um transtorno importante, mas que vem sendo estudado ha alguns anos,
e, por isso, ja dispomos de muitas técnicas e interveng¢des que produzem
resultados comprovados.

Ao longo do processo grupal foi sendo trabalhado a psicoeduca¢do com os
pais, uma técnica da terapia cognitiva comportamental, que é muito utilizada em
diversas areas da psicologia, e que trata-se do ensino de determinado tema/assunto
ao paciente ou ao grupo. Nesse caso, os temas foram escolhidos previamente pelos
integrantes do grupo, e perpassavam diversos assuntos dentro do autismo, como o
que é o autismo, alimenta¢cdo, comportamentos, tratamentos, ensino, entre outros.

Os temas foram trabalhados através de apresentacao, utilizacdo de power point,
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debates, e sempre os pais tinham liberdade e tempo destinado para suas perguntas.
Essa experiéncia com a psicoeducagdo, com certeza se mostrou uma eficiente
ferramenta, pois os pais deram o retorno positivo quanto a essa experiéncia.
Puderam ter um espaco para fazerem suas perguntas, mesmo que para eles fossem
“perguntas bobas ou simples”.

Gaiato (2018, p. 109) continua a afirmag¢do da importancia do investimento
na informacdo aos pais, para resultados positivos no tratamento dos filhos com

autismo:

Pais orientados fazem enorme diferen¢a no desenvolvimento da crianca.
Vemos, na pratica do dia a dia e também nas pesquisas cientificas, que
criancgas que tém pais participativos e preparados melhoram mais do que
as que nao tém. Portanto, isso também faz parte do tratamento do TEA.

Segundo Israel; Araujo; Ferreira ( 2014, p.15):

Este periodo compreendido na faixa etaria entre 0 a 5 anos é fundamental
para o amadurecimento corporal, intelectual ou cognitivo, social e
psicolégico e recebe influéncia direta da escola, casa, familia, professores,
parentes, amigos, e da estimulacdo por meio de atividades que esta
crianga recebe.

Os autores a cima, referem-se a idade especifica: 0 a 5 anos. E importante
recordar que o TEA ir4 se manifestar até os 3 anos de idade. Na citagdo, vemos o
quanto esse periodo é crucial no desenvolvimento infantil de forma ampla. No TEA
nao é diferente, pois antes do TEA, temos uma crianga, e ali, vimos que para as
criancas essa idade € de grande importancia.

Dentre um dos pontos que surgiram nos resultados dos testes com os pais,
que foram realizados antes e apds o grupo, foi os altos niveis de estresse. Os pais
relatavam o quanto estavam cansados, exaustos, com sobrecarga e muitos ainda,
traziam o sofrimento em receber cobrangas e “julgamentos” dos proprios familiares.
Este era um ponto muito em comum entre os pais do grupo.

Através de pesquisas acerca da sobrecarga, Soares e Murari (2007)
concluiram que o sucesso da inserc¢ao social do cuidador depende da qualidade do
servico e do ambiente residencial, isto é, percebendo as condi¢des da familia, a
equipe de sadde deve proporcionar o suporte necessario para que seja possivel
superar ou amenizar as dificuldades e a sobrecarga de cuidados, intervindo de forma

a capacitar esses cuidadores, mas compreendendo que estas pessoas também
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precisam de cuidado, pois, a sobrecarga pode levar ao desenvolvimento de
transtornos psiquiatricos como depressao e ansiedade (SOARES; MUNARI, 2007).

Descrevendo aspectos referentes a saude mental do cuidador,
especificamente nos pais de criangas autistas, autores apontam sintomas ansiosos e
depressivos nas maes cuidadoras, configurando uma psicopatologia, manifestando-
se logo apo6s o diagndstico, permanecendo a longo prazo. Esses sintomas podem ser
devido ao quadro de sobrecarga, descrito como o impacto que os cuidados tém sobre
o cuidador principal que como consequéncia, afetam diferentes areas da vida
(ZARIT et al,, 1980; ROBLEDILLO et al., 2012).

Um estudo de cunho qualitativo buscou conhecer o cotidiano de familias
que convivem com o Transtorno do Espectro Autista. Foram entrevistados seis
familiares que conviviam com criangas autistas. Os resultados revelaram as
dificuldades para chegar ao diagnoéstico, o isolamento social devido ao olhar
preconceituoso das pessoas e sobrecarga materna fisica, psiquica e emocional.
Concluiram que é necessario oferecer a essas familias suporte técnico e emocional,
e fortalecer as redes de apoio para que eles possam vencer os desafios decorrentes

do autismo (ZANATTA et al,, 2012).

METODOLOGIA

Para a construgao deste artigo, foi realizada revisao de literatura e revisao
dos dados obtidos no trabalho de TCC citado. O material resultante foi organizado e
analisado. Também utilizou-se da minha experiéncia enquanto mediadora do grupo
de apoio, experiéncia muito rica e que me possibilitou grande interagdo com pais e
criangas.

O grupo de apoio a saide mental de pais e cuidadores de criancas autistas,
foi proposto para pais de criancas que havia recebido o diagndstico de TEA
recentemente e que tinham até quatro anos de idade. Os dados dos pais foram
possiveis através da parceira junto ao ambulatério de neurodesenvolvimento da
UFPel. As mediadoras do grupo ja possuem uma caminhada de estudos e pesquisas

no autismo, através da participacdo no NEPCA, e as voluntarias que participaram da
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sala de estimulacdo com as criangas, umas possuem experiencia e estudo no
autismo, outras ainda ndo haviam tido contato com o tema, porém, relatam ter tido

uma grande experiéncia na troca com as colegas e com as criangas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados obtidos através deste estudo, com base na revisio
bibliografica e na observacdo da experiéncia com o grupo enquanto mediadora,
demonstram a importancia e os beneficios de investimento no cuidado com os pais
de crian¢as com autismo.

Muitos pais chegaram ao grupo com niveis de estresse elevados,
deprimidos, cansados, mas com muita vontade de ajudar seus filhos. Este foi um dos
impulsos maiores que os fizeram chegar até ali e permanecer.

A possibilidade das criancas irem junto com seus pais para o atendimento,
em paralelo com a atividade do grupo, fez, segundo o relato dos pais, que sentissem
mais seguros e disponiveis para vir ao grupo, pois a maioria nao tinha outras
pessoas para deixar a crian¢a, ou familiares que nao “podiam” ficar com a crianga,
em geral, pelo fato comportamental.

Foi possivel observar que o grupo é uma potente ferramenta para o cuidado
com a saude mental de pais e cuidadores de criangas com TEA, e, consequentemente,
quanto mais empoderados em conhecimento e informacdo os pais tiverem, em
relacdo ao autismo, mais possibilidades eles poderao ofertar para seus filhos.

Durante os encontros, os pais manifestaram o desejo de convidar os
professores das criancas ou alguém da escola para estar participando do grupo, para
ter mais informacdes sobre, porém acordamos que o espac¢o para professores seria
outro naquele momento. Que aquele grupo seria voltado aos pais. Aqui, se percebe
a caréncia que muitas escolas tem sobre conhecimento e informagdo na area do TEA,

e 0 quanto as familias observam essa necessidade.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Através do feedbackconstante dos pais que participaram do grupo, do seu
retorno e implicacdo nos encontros, e dos relatos de experiéncias com as criancas, é
possivel observar que o cuidado com a familia de criancas com TEA é extremamente
positivo e serve como potente ferramenta de prevencao a sadde mental dos pais e
cuidadores, o que ira refletir diretamente no cuidado com o filho(a) autista.

Além de refletir no cuidado, quanto maior o conhecimento da familia sobre
o autismo, sobre a crianga, maior a possibilidade de exigir os seus direitos, buscar
atendimentos e proporcionar o melhor desenvolvimento possivel para o seu
filho(a).

Conclui-se com este relato de experiencia aliado a revisdo bibliografica, que
o cuidado com as familias de criangas com autismo reflete em bons resultados e

prevencao a saude mental, tanto dos adultos, quanto das criancas.
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