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RESUMO

O transtorno de espectro autista constitui um transtorno global do neurodesenvolvimento que se
manifesta precocemente, caracterizado por déficits que prejudicam a comunicacdo reciproca, a
interacdo social e por padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades e
cujo diagndstico ocasiona impactos no contexto familiar. Seguindo esse rastro, este estudo
objetivou analisar a dindmica familiar apds o diagnostico de Transtorno do espectro autista; mais
especificamente, conhecer os desafios cotidianos da familia no cuidado dessas criancas e
compreender a repercussdo do diagnostico de criangas com transtorno do espectro autista na
dindmica familiar. Trata-se de um estudo de natureza descritiva e exploratéria, com abordagem
qualitativa, realizado em Campina Grande, Paraiba. Os participantes do estudo foram pais de
criancas as quais tiveram tempo de diagndstico de transtorno do espectro autista entre 1 e 5 anos e
sdo acompanhadas no Centro de Atencdo Psicossocial Infantil. A coleta de dados foi realizada com
base na técnica de grupo focal constituido por 6 pais, guiada por um roteiro de entrevista. Os dados
resultantes do grupo focal foram submetidos a anélise de conteddo, modalidade tematica. Os
participantes do grupo focal apresentavam as seguintes caracteristicas: idade entre 33 e 42 anos,
predominio de sexo feminino; a maioria com Ensino Médio completo; todos com renda mensal de
um salério-minimo; autodeclarados cristdos; a maioria de raga/cor parda; igual proporcéo (50%)
solteiros e de casados. A andlise categorial demostrou que os desafios cotidianos da familia no
cuidado a crianga perpassam a compreensao sobre o transtorno do espectro autista, por fragilidades
relacionadas ao acesso a informacdo, socializacdo/comunicacdo e a qualidade da
assisténcia/tratamento nos servicos de saude e educacdo. Além disso, verificou-se que as
repercussdes do diagnostico na dinamica familiar dessas criangas constituem um motivo de
preocupacdo das familias, pelas dificuldades relacionadas ao estigma, a rotina diaria pos
diagnostico no ambito familiar, a rede de apoio familiar, a0 manejo adequado da crianca no
ambiente familiar. A andlise da dindamica familiar, apos diagndstico do transtorno, mostrou que
esta e afetada como um todo, com sobrecarga na demanda de cuidados e a mudanca na rotina,
tanto no aspecto pessoal quanto profissional, em decorréncia da dedicacdo exclusiva a crianca. E
recomendado o fortalecimento das Politicas Publicas de Salde relacionadas as pessoas com
transtorno do espectro autista e a seus familiares e a realizagéo de outras pesquisas, para enriquecer
as discussdes sobre a tematica.

Palavras-Chave: transtorno do espectro autista; dinamica familiar; centro de atencéo psicossocial.



ABSTRACT

Autism spectrum disorder is a globalneurodevelopmental disorder that manifests early,
characterized by deficits that impair reciprocal communication, social interaction, and by
restricted and repetitive patterns of behaviors, interests, and activities, and whose diagnosis
impacts the family context. Following this path, this study aimed to analyze the family dynamics
after the diagnosis of autism spectrum disorder; More specifically, to know the daily challenges
of the family in the care of these children and to understand the repercussion of the diagnosis of
children with autism spectrum disorder on family dynamics. This is a descriptive and exploratory
study, with a qualitative approach, carried out in Campina Grande, Paraiba, Brazil. The study
participants were parents of children who had been diagnosed with autism spectrum disorder
between 1 and 5 years and are followed up at the Child Psychosocial Care Center. Data collection
was carried out based on the focus group technique consisting of 6 parents, guided by an interview
script. The data resulting from the focus group were submitted to content analysis, thematic
modality. The participants in this group had the following characteristics: aged between 33 and
42 years, predominantly female; the majority have completed high school; all with a monthly
income of one minimum wage; self-declared Christians; the majority of mixed race/color; 50%
of the group were single and 50% were married. The categorical analysis showed that the family's
daily challenges in caring for children permeate the understanding of Autism Spectrum Disorder,
due to weaknesses related to access to information, socialization/communication and the quality
of assistance/treatment in health and education services. Furthermore, it was found that the
psychosocial changes in the family dynamics of children with ASD constitute a reason for concern
for families, due to difficulties related to stigma, the daily post-diagnosis routine within the
family, the family support network, adequate management of the child with ASD in the family
environment. Analysis of family dynamics, after diagnosis of ASD, shows that it is affected as a
whole, given the accumulation of demand for care and the change in routine, both in the personal
and professional aspects, as a result of exclusive dedication to the child. Further research is
recommended to enrich discussions on the topic, and to strengthen Public Health Policies related

to people with autism spectrum disorder and their families.

Keywords: autism spectrum disorder; family dynamics; psychosocial care center.



1.1

1.2

SUMARIO

[N ERI0] 51610710 IS 8
Delimitacdo do 0DjJeto de eStUO........ccveiiiiieiice e 8
Transtorno do espectro autista e a dinamica familiar .............cccccccooveveiieiiciecen. 12

CAPITULO 1: DESAFIOS COTIDIANOS DA FAMILIA NO CUIDADO A

CRIANCA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA .....cooovvvevierien. 15
CAPITULO 2: REPERCUSSAO DO DIAGNOSTICO DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NA DINAMICA FAMILIAR......... 27
CONSIDERAGOES FINAIS......cooooovievieeeeeieseeseesvessesssesssssessssns s 41
REFERENCIAS ..ottt 42
APENDICE A — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS.......c.ccooovmvierenrinen, 45

APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE) .o s e 47

ANEXO A - TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL ......cc.coovverrrrnne. 50

ANEXO B - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA ..........c.c........ ol



1 INTRODUCAO

1.1 Delimitacéo do objeto de estudo

O Transtorno de Espectro Autista (TEA) considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento surge em idades precoces e afeta a capacidade de comunicacéo e interagao
social. Além disso, é marcado por comportamentos repetitivos e interesses restritos (APA, 2014).
Atualmente, o TEA é considerado uma disfuncéo cerebral que afeta a capacidade de uma pessoa
de se comunicar, instituir relacionamentos e responder adequadamente ao ambiente (Junior;
Kuczynski, 2015).

O termo autismo deriva-se do grego ¢ significa "autos” (voltar-se para si mesmo) usado
pela primeira vez por Eugen Bleuler, com o intuito de descrever algumas caracteristicas
esquizofrénicas, referindo-se ao isolamento social dos individuos (Franco; Souza, 2016).

De acordo com o relatério da Organizacdo das Nac¢Ges Unidas (ONU, 2016), considera-se
que aproximadamente 1% da populacdo global apresentam caracteristicas de Transtorno do
Espectro do Autista. Estudo realizado por Salari et al. (2022) mostra que, no mundo, a prevaléncia
de TEA foi de 0,6% (intervalo de confianca de 95%: 0,4-1%). No Brasil, cerca de 2 milhGes de
pessoas apresentam caracteristicas autistas (IBGE, 2016) — embora o Censo Demogréfico de 2022
tenha realizado o mapeamento do nimero de pessoas com TEA, os resultados sobre a prevaléncia
dessa sindrome no pais ndo foram divulgados.

O indice de pessoas com TEA vem crescendo significativamente ao longo dos anos (André
et al., 2020), e o diagndstico esta cada vez mais precoce, 0 que € um grande passo para se antecipar
0 prognostico das pessoas com esse tipo de transtorno, promovendo-se melhoria no acesso para o
tratamento em tempo mais oportuno. Atribui-se 0 aumento dos numeros de casos de TEA as
alteracOes nos critérios de diagnostico, & melhoria no acesso as informacdes acerca do tema pelos
pais e pela sociedade e a implantacdo dos servicos especializados em autismo (Klinger, 2020).
Outro aspecto relevante e que é destacado no relatério do Centre Disease Control (CDC, 2016),
em estudo realizado nos Estados Unidos da América, € o que se refere ao perfil epidemioldgico do
TEA - o relatorio enfatiza o fato de que esse transtorno néo faz distincdo de classes e abrange a
todos indistintamente.

Em decorréncia do acentuado numero de individuos atingidos, o TEA constitui uma questéo

de saude publica e, no contexto da atencao as pessoas acometidas por essa sindrome, € necessaria



a implementacdo de Politicas Pdblicas para melhoria na qualidade da assisténcia, com o
aprimoramento dos servicgos de diagnosticos, tratamento e apoio para suprir as demandas suas e de
sua familia. Assim, os sistemas de saude devem organizar a oferta de cuidado multidisciplinar que
possibilite acesso ao diagnostico precoce e assisténcia na sua integralidade, uma vez que a
capacidade de adaptacdo a nova realidade em relacdo ao diagndstico do filho traz respostas
positivas na qualidade do tratamento e no convivio familiar (Schmidt, 2016).

No Brasil, no contexto das politicas de satde publica, a Politica Nacional de Prote¢édo dos
Direitos das Pessoas com Transtornos do Espectro do Autista foi instituida com o objetivo de
garantir a detecgéo precoce, o atendimento multidisciplinar e 0 acesso a medicamentos e nutrientes
(Brasil, 2012). E com a publicacdo da “Linha de Cuidado para Atencdo Integral as Pessoas com
Transtorno do Espectro do Autismo” e suas familias no SUS, a efetivagdo de agdes para pessoa
com TEA buscou a prestacdo de cuidado integral e humanizado articulado entre diversos
dispositivos pela Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) do territério, incluindo o campo da saide
e indo além disso. A RAPS pode, entdo, proporcionar o aumento da resolutividade, promover a
autonomia e da cidadania das pessoas com TEA e familiares no intuito de reconhecer seu lugar
social e suas relagdes nos ambientes externos (escolas e creches, por exemplo) e os procedimentos
que vém sendo utilizados para sua inser¢do nas comunidades (Brasil, 2015).

Assim, para o aumento do acesso e qualidade de atencdo as pessoas com TEA e seus
familiares, a RAPS se responsabiliza a disponibilizar variadas formas de assisténcia para atender
as demandas das pessoas com Transtorno do Espectro Autista, apoiada em uma assisténcia integral
e humanizada, sendo a Atencdo Béasica (AB) a porta de entrada preferencial dos usuarios no
Sistema Unico de Saude, e particularmente as pessoas com TEA. Cabe & unidade de AB a
identificagdo precoce dos sinais do TEA e o encaminhamento aos servigos especializados. Nessa
perspectiva, com obrigatoriedade do uso de protocolos para a avaliacdo de riscos para o
desenvolvimento nos primeiros dezoito meses de vida, procedimento instituido pela Lei n. 13.438,
de 26 de abril de 2017 (Brasil, 2017), tem-se importantes ferramentas que podem auxiliar na
“identificacao de criancas em risco de autismo, o diagndstico e inicio precoce das intervengoes”
(Aradjo et al., 2019, p. 93). Além disso, a Atencdo Baésica, se necessario, deve se conectar outros
pontos de atencdo para um diagnostico mais preciso e acompanhamento do Transtorno do Espectro
Autista (Brasil, 2015).
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Nesse cenério, o Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) é um dos servicos de referéncia
para o cuidado as pessoas com TEA, independentemente de sua idade, pois contam com atuacdo
de uma equipe multidisciplinar que buscam a execuc¢éo de acdes, considerando o acolhimento de
demandas espontaneas e/ou referenciadas, estabelecimento de vinculo com o0s usuarios e suas
familias e articulacdo com Projetos Terapéuticos Singulares (PTS). E ainda é possivel a oferta de
atencdo em tempo integral ou parcial em decorréncia da complexidade das necessidades das
pessoas com TEA e a intensidade da atencdo desenvolvida pelos familiares (Brasil, 2015).

O diagndstico do TEA, para os pais e familiares, traz demandas emocionais e fisicas,
afetando algumas vezes as relagdes inter e intrafamiliar (Schmidt, 2016). Assim, o diagndstico de
um filho com TEA é compreendido como fase de crise e de luto, por ser uma situacdo que acarreta
um misto de emocdes, tais como medo, angustias, incertezas e frustracfes (Fonseca et al., 2019),
na qual as familias experimentam mudancas significativas em suas vidas. Na maioria dos casos, o
cotidiano da familia é alterado, sendo necessario abrir mao da participacdo de alguns eventos e
abdicar do tempo de lazer devido a condicdo do filho (Magalhédes et al., 2021). Além disso,
observa-se a frustracdo da expectativa do filho idealizado, principalmente a dificuldade de
aceitacdo, que muitas vezes ocasiona o distanciamento do pai do convivio da crianca (Pinto et al.,
2016).

Klinger (2020) pontua que as mudangas no contexto familiar ocorrem mesmo antes da
confirmacdo do diagndstico de TEA, quando os pais passam a perceber alteracbes no
comportamento do filho e, consequentemente, mediante a confirmacédo do diagndstico, o que gera
modificacdes na dindmica e rotina familiar, em virtude da necessidade de acompanhar a crianca
em seu desenvolvimento. Habitualmente, um dos pais abandonam o trabalho para dar atencéo
exclusiva ao filno com TEA, o que repercute na situacdo financeira e nas relagcdes familiares e
sociais.

Por conseguinte, a crianga necessita de atencdo redobrada e exclusiva em atividades que
envolvem convivio social, uma vez que o TEA pode apresentar dificuldades nas areas de interagédo
social que afetam a socializacdo, e tais comprometimentos trazem impactos com variagdes
individualizadas que perduram por toda a vida, podendo causar danos ndo apenas para as pessoas
atingidas pelo transtorno mas se estendendo para o nucleo familiar, interferindo no estilo de vida,
nos relacionamentos internos e externos das pessoas que convivem com essa condigdo (Minatel;
Matsukura, 2014).
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Desse modo, desde as primeiras manifestacdes clinicas do TEA, o ambiente familiar passa
por alteracBes na rotina de atividades dirias, afetando os aspectos emocionais. Em decorréncia das
mudangas na rotina diaria, os familiares se sentem sobrecarregados, devido ao acumulo de
atividades que o novo cotidiano exige, culminando em alto nivel de estresse e tensdo emocional
(Fonseca et al., 2019), o que pode suscitar frustracGes nos pais e culpa pela condicéo da crianga,
configurando-se como um fator de vulnerabilidade para essas familias (Schmidt, 2016). Essa nova
conjuntura pode provocar alteragdes em todo o funcionamento familiar, em especial na relacédo
mae e filho.

Durante o tratamento da crianca, geralmente é a mae quem assume a funcéo de cuidadora;
na perspectiva de buscar melhoria da condicdo do filho, ela modifica o seu estilo de vida e rompe
a sua funcao sociais. Ndo se pode ignorar o sentimento de superprotecdo das maes no cuidado do
filho com TEA, pelo fato de estas ndo se sentirem seguras para delegar essa responsabilidade para
0 companheiro ou outro membro da familia. Ainda que se veja a abnegacdo materna como algo
positivo e produtivo para a crianga, chegando, inclusive, ao ponto do “monopdlio” em relacio a
atencdo da crianga, isso pode gerar o afastamento das pessoas, dificultando o envolvimento de
outros cuidadores (Renddn, 2016).

As limitagGes da crianga com TEA representam aos familiares um encontro com o
desconhecido e lidar com essa nova realidade provoca sentimentos de negagdo, angustia, raiva,
frustracdo e medo, tendo em vista que essas adversidades podem resultar em uma desestruturacéo
familiar, ocasionada pelo incessante busca por respostas. O cuidado de um individuo com TEA se
torna uma tarefa ardua e requer uma dinamica diaria e diferenciada, uma vez que o TEA néo
apresenta um comportamento padronizado e estatico (Zanatta et al., 2014). Ser pai ou mae de uma
crianga com TEA é uma experiéncia desafiadora e complexa, uma vez que a crianga pode depender
parcial ou totalmente dos cuidados dos pais ou de algum responsavel (Renddn, 2016).

Neste sentido, diante das implica¢Bes que o TEA pode causar na familia e nas suas relacoes,
em nivel psicoldgico, fisico ou social, os pais vao precisar de ajuda para enfrentar essa situacdo da
perda do filho idealizado, o que requer uma atuagdo multidisciplinar na dindmica familiar.

A partir, entdo dessas reflexdes, entende-se que, para possibilitar melhoria na qualidade da
intervencgdo e uma assisténcia adequada para lidar com precisdo com os sintomas das pessoas com
TEA (Rendon, 2016), torna-se relevante a realizagcdo de um estudo que possa responder ao seguinte

questionamento: Como o diagndstico de TEA interfere na dinamica familiar?
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Assim, este estudo objetivou analisar a dindmica familiar apds diagnostico de Transtorno
do Espectro Autista (TEA) e, mais especificamente, conhecer os desafios cotidianos da familia no
cuidado de criangas com esse tipo de transtorno, além de buscar compreender as alteragdes
psicossociais da dindmica das familias dessas criancas.

Enfatiza-se a relevancia do estudo pela necessidade de compreensdo das dindmicas
familiares ap6s o diagndstico de TEA, de modo que seus resultados possam contribuir com
reflexdes que propiciem intervencdes para apoiar os pais e familiares frente a esse diagnostico e,
ainda, subsidios a formulacdo de politicas publicas que venham garantir uma assisténcia de
qualidade para pessoas com TEA e seus familiares, que possibilite 0 acesso ao diagndstico precoce
e assisténcia na sua integralidade, de modo a assegurar atencdo aos aspectos bioldgicos,
psicoldgicos e socioculturais (Araujo et al., 2019).

Nesse contexto, o estudo se alinha a Psicologia da Saude, uma vez que, nesse dominio, é
necessario o aporte de conhecimentos provenientes de suas diversas areas, que apontem para a
protecdo, prevencdo e tratamento de enfermidades, para o conhecimento da origem e diagnésticos
referentes a salde, enfermidades e alteracoes relacionadas, a analise e melhoria do sistema de saude
e da politica de satde (Matarazzo, 1980, 1982) e, do comportamento humano no ambito da salde-
enfermidade, de modo a subsidiar a promocao da saude e implementacdo de politicas pablicas com
foco na qualidade de vida dos familiares de pessoas com TEA. As intervengOes preventivas
voltadas as familias sdo de extrema importancia, pois irdo promover a orientacdo dos familiares,
minimizando o impacto do diagndstico. Feito esse prelldio, acrescenta-se que a presente
dissertacdo, elaborada em formato de artigo, esta organizada em dois capitulos: Capitulo 1,
nomeado como artigo 1, intitulado “Desafios cotidianos da familia no cuidado a crianga com TEA”,
¢ Capitulo 2, denominado de artigo 2, com titulo: “Repercussdo do diagndstico de criangas com
Transtorno do Espectro Autista na dindmica familiar”. Por fim, s&o apresentadas as Consideracdes

Finais.

1.2 Transtorno do espectro autista e a dinamica familiar

Ha diversas maneiras e expressdes para definir a familia, uma vez que a familia ndo se
restringe a formag&o de um grupo de pessoas, mas uma confusdo de relagdes humanas em processo

de (re)construcdo de paradigmas. ExpressOes de cuidado e desejo de estar junto fortalecem o
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vinculo afetivo, aproximam emocionalmente seus membros e os caracterizam como uma familia.
(Elsenet et al., 2004).

O primeiro vinculo afetivo e relacional do individuo € constituido pela familia. Todavia, o
seu papel é determinante na formacdo do comportamento humano e construcdo da personalidade.
A familia é um dispositivo social que exerce influéncia no comportamento humano e na
estruturacdo da personalidade. Dessa forma, as relagdes interpessoais constituidas no ambito
familiar influenciam e afetam o comportamento de cada um dos membros participantes do referido
nucleo. Assim sendo, todas as peculiaridades e instabilidades vivenciadas de forma individual por
um membro familiar repercute em outro membro ou em todo o sistema (Fiamenghi; Messa, 2007).

Ao ser confrontada com o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista, a familia se vé
diante de uma nova realidade, experienciando um misto de sentimentos pela perda do filho
idealizado, o que acarreta uma sensacao de incerteza, revolta, negacéo e dificuldade de aceitacdo a
nova realidade (Lutz et al., 2012). A medida que a crianca cresce, as expectativas com relagio ao
seu desenvolvimento aumentam, o que pode resultar em impactos e influéncias nos aspectos e
emocionais dos pais, além de mudancas na estrutura familiar .(Monte; Pinto, 2015). Pode ser
observados altos niveis de estresse parental, principalmente nas mées, em decorréncia das
sobrecargas na rotina didria, como a responsabilidades com consultas e a casa, despesas com
profissionais e pouco tempo para cuidados pessoais (Schmidt, 2016). Em uma familia com uma
crianga com TEA, a infancia é caracterizada pelo reconhecimento das fragilidades atribuidas a essa
condicdo clinica, percebidas pelo atraso na fala e de comportamentos atipicos. Neste caso, frente a
essa nova realidade, muitos pais abandonam os trabalhos para ter dedicacdo exclusiva ao
tratamento do filho com TEA, em consequéncia da rotina e sobrecarga diaria, podendo enfrentar
estresse em decorréncia das limitagdes da familia em atividades sociais (Minatel; Matsukura,
2014). Assim, o TEA, quando evidenciado, afeta toda familia, provocando alteracdes em todo o
funcionamento familiar, em especial na relacdo mée e filho. As mées, diante do diagnostico do
TEA, passam a assumir o papel de cuidadora e ter uma dedicacédo exclusiva ao filho, acumulando
responsabilidades, tais como nas tarefas de casa, no cuidado com a familia e com a propria crianga
com TEA, culminando numa sobrecarga emocional e fisica (Zanatta et al., 2014).

O TEA, em decorréncia de diagnosticos equivocados e intervencdes refutaveis, despertaram
nos pais o desejo de buscar intervencdes eficazes as necessidades dos seus filhos. Os disturbios

provocados pelo TEA e as dificuldades em lidar com eles podem gerar uma fonte de preocupagéo
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e estresse nos pais e familiares (Marques; Dixe, 2011). O individuo, diante do diagndstico de TEA,
passa a conviver no ambiente social, permeado por estigmas e preconceitos, por se tratar de um
transtorno que atinge a area do neurodesenvolvimento, acarretando um comprometimento
cognitivo, social e comportamental (Rendén, 2016).

Acredita-se que a intervencao precoce seja mais eficaz se for dirigida principalmente para
fortalecer o relacionamento natural entre pai-crianga, ao invés de encorajar 0s pais a assumirem
papéis educacionais ou terapéuticos. A responsabilidade de resolver os desafios do dia a dia que
surgem ao longo das diferentes fases do desenvolvimento dos filhos recai sobre a familia, pode
aprender a se tornar mais confiante e competente para tomar decisdes e aperfeicoar suas habilidades
em obter apoios formais e informais juntos a individuos, grupos ou instituicdes, melhorando sua
qualidade de vida (Klinger et al., 2020). Assim, desde o inicio do processo diagndstico, as

intervencdes terapéuticas para os pais de criancas com TEA sdo importantes.
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2 CAPITULO 1: 'DESAFIOS COTIDIANOS DA FAMILIA NO CUIDADO A CRIANCA
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

RESUMO

O estudo teve por objetivo conhecer os desafios cotidiano da familia no cuidado a criangca com
transtorno do espectro autista. Foi realizada pesquisa qualitativa com pais de criangas com
transtorno do espectro autista acompanhadas em Centro de Aten¢éo Psicossocial utilizando grupo
focal e anélise de contetido. Os desafios cotidianos da familia no cuidado a crianga perpassam pela
compreensdo sobre o transtorno, fragilidades relacionadas ao acesso a informacédo,
socializacdo/comunicacdo e qualidade da assisténcia/tratamento nos servicos de saude e educacao.
Para o cuidado humanizado e integral a crianca torna-se relevante acesso a informacao aos pais e
familiares, fortalecimento de a¢Ges que minimizem o preconceito, discriminagdo e o isolamento

social enfrentados pelos familiares frente ao diagnostico.

Palavras-chave: transtorno do espectro autista; familia; relagdes familiares.

ABSTRACT

This study aimed to understand the family's day-to-day challenges in caring for children with au-
tism spectrum disorder. Qualitative research was conducted with parents of children with autism
spectrum disorder followed in a Psychosocial Care Center through a focus group and content anal-
ysis. The family's day-to-day challenges in child care permeate the understanding of the disorder,
weaknesses related to access to information, socialization/communication, and quality of
care/treatment in health and education services. For humanized and comprehensive care for chil-
dren, it is important to have access to information for parents and relatives, strengthening actions
that minimize the prejudices, discrimination, and social isolation that family members face in the

face of diagnosis.

Keywords: autism spectrum disorder; family; family relations.

1 Artigo a ser submetido INTERFACE - COMUNICAGCAO, SAUDE, EDUCACAO (ONLINE) — Qualis A2
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Introducéo

A familia representa o primeiro local de convivio e principal ambiente de protecdo da
crianca, e atua no acolhimento de suas demandas, visando fornecer apoio e incentivar o
desenvolvimento de seu potencial. Neste contexto, lidar com sua condicdo crénica e sua gestdo
dentro das interacOes familiares representam um desafio, podendo impactar na fragilizagéo dos
vinculos familiares e de sua estrutura (Mapelli et al., 2018).

A chegada de um filho traz consigo desafios Unicos que requerem adaptacées e cuidados
especiais para garantir o melhor desenvolvimento da crianca. Quando esse nascimento é de uma
crianga com transtorno do espectro autista (TEA), a situacdo familiar se torna bastante complexa,
pois se desencadeia uma sucessao de demandas que alteram o padrdo de ciclo de vida da familia,
as quais podem causar intensa ansiedade e estresse (Machado et al., 2018).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado um disturbio do
neurodesenvolvimento que compromete o desenvolvimento cognitivo e as interagdes sociais na
infancia (APA, 2014). Ao se depararem com diagnéstico de um filho com TEA, os pais estdo
perante uma nova realidade a qual implicara ajustes no ambito familiar, pois a depender do grau
do TEA (APA, 2014), a crianca exigira cuidados especificos e constantes e isso comprometera
sobremaneira a relacdo familiar e social de todos os que a rodeiam ou fazem parte de sua rotina
(Gomes et al., 2015). Diante disso, 0 anuncio do diagnéstico de TEA, acarreta mudangas nas
perspectivas, aspiracfes e objetivos de vida previamente estabelecidos, situacdo que pode
convergir para desestruturacdo no meio familiar (Anjos; Morais, 2021).

Com vistas ao cuidado, é possivel observar as diferentes fungdes desempenhados por
genitores de criancas com TEA. De modo geral, devido a demanda por cuidados com a crianca, as
mé&es assumem maior risco e estresse parental do que os pais, provenientes da dedicagdo exclusiva
(Ponte; Araljo, 2022).

O diagndstico de um filho com TEA atinge todos os membros de uma familia, direta ou
indiretamente. Além disso, a forma da familia lidar com o diagndstico pode afetar a relacéo entre
seus membros e a qualidade do atendimento a essa crianca. Em decorréncia disso, reforca-se a
relevancia de acompanhar e da orientar os familiares, na perspectiva de minimizar o estresse
familiar (Schmidt, 2016).

Neste contexto, torna-se relevante o conhecimento dos desafios cotidianos no cuidado a

crianca com TEA, sem se ignorar que os pais também necessitam de maior suporte em sua relacéo
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como casal e em relagdo aos outros filhos. Dessa forma, é € fundamental tomar a familia como
campo de intervencdo, fortalecer as conexdes, expandir a rede de apoio e tornar mais faceis o0s
processos terapéuticos em torno da pessoa com TEA (Anjos; Morais, 2021). Partindo dessas
reflexdes, o presente estudo teve como objetivo conhecer os desafios cotidianos da familia no

cuidado a crianga com TEA.

Método
Delineamento e cenario do estudo

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, realizada em Centro de Atengéo
Psicossocial Infantil (CAPS i), vinculado a Rede de Atencéo Psicossocial, localizada em municipio
da Paraiba - Brasil.

O CAPS i, cenério do estudo, presta assisténcia as criancas de 0 a 6 anos com qualquer
transtorno do desenvolvimento psicoldgico e de 7 a 14 anos com TEA e/ou associada a transtorno
mental severo e grave ou que apresente algum risco de desenvolvé-los, residentes no municipio.
As criancas permanecem em atendimento no servico até completar 18 anos.

A assisténcia no CAPSi dar-se através de atendimentos individuais em todas as
especialidades; atendimento em grupo com intervengdo e atuacdo interdisciplinar, focado na
demanda especifica de cada grupo, atendimento as familias através de escutas psicoldgicas,
formagdo de grupos de mées de criangas com TEA atendidas no servico que proporcionam
interlocucdo entre os profissionais do servico e a familia, constituindo um espaco de orientacdo a
familia sobre os tratamentos e um lugar de fala, em que os pais podem compartilhar o exercicios
das funcdes maternas e paternas. Além disso, o servico busca um atendimento em rede visando a
corresponsabilizacdo de outros equipamentos do territério juntamente com a escolas, creches,
Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), Centro de Referéncia Especializado de
Assisténcia Social (CREAS), Conselho Tutelar. As agdes sdo realizadas na modalidade néo

intensivo e semi-intensiva.

Participantes
Participaram do estudo 6 pais (5 mées e 1 pai), com idades entre 33 e 42 anos. Esses

participantes foram selecionados com base nos seguintes critérios: pais de criangas com tempo de
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diagnostico de TEA entre 1 e 5 anos e acompanhadas no Centro de Atengdo Psicossocial Infantil
(CAPSI).

Inicialmente foram convidados 15 pais para participarem de, forma voluntaria, do estudo,
mediante contato prévio nos momentos de acompanhamento das criangas com TEA no CAPS i,
entretanto apenas 6 pais aceitaram participar, constituindo uma amostra por conveniéncia ou

pragmatica (Navarrete et al., 2009).

Procedimentos de coleta e analise dos dados

A coleta de dados foi realizada por meio da técnica de grupo focal (Lervolino; Pelicione,
2001), de forma presencial, em um espaco fisico no Centro de Atencdo Psicossocial (CAPSI). O
grupo focal foi conduzido com a utilizagdo de um roteiro de entrevista, contendo questdes
relacionadas a dinamica familiar apds o diagnéstico de transtorno do espectro autista; o grupo focal
foi mediado pela pesquisadora responsavel, com colaboragéo de dois pesquisadores que assumiram
0s papeis de observador e relator.

Antes do inicio do procedimento de coleta de dados, foram expostos os objetivos da
pesquisa e apresentacdo dos participantes. Em seguida, explicado o funcionamento do grupo e as
regras, esclarecendo que ndo se buscava o consenso do grupo nas discussdes efetivadas e que as
divergéncias de pensamentos, experiéncias e perspectivas seriam extremamente relevantes para o
estudo. E ap6s todo esclarecimento sobre a pesquisa, foi solicitada aos pais que aceitaram
voluntariamente participar do estudo a formalizacdo do consentimento através da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Autorizacdo de Gravacao de
Audio.

Foram realizadas 2 (dois) encontros de grupo focal, no periodo de maio a junho de 2023,
com duracdo de 60min cada uma. O encerramento dos encontros de grupo focal ocorreu em fungéo
da saturacdo das alternativas de respostas dos participantes (Gondim, 2002).

Os dados resultantes do grupo focal foram transcritos na integra pela pesquisadora
responsavel e submetidos a anélise de conteido modalidade tematica (Bardin, 2011) que consistiu
na analise do material resultante do grupo focal em trés diferentes fases: pré-analise, a exploracdo
do material e o tratamento dos resultados e interpretacdo, visando uma andlise tematica que

possibilite “descobrir 0s nlcleos de sentido que compdem a comunicagao” (Bardin, 2011, p. 135).
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Na perspectiva de preservar 0 anonimato, os participantes foram nomeados com a letra P
(Participante) seguida de um numeral arébico, quando da reproducdo de suas falas.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica com Seres humanos conforme Parecer n°
5.912.018.

Resultados e Discusséo

Os participantes do grupo focal foram pais de criangas com transtorno do espectro autista,
com idade 33 e 35 anos de idade (82,33%), a maioria do sexo feminino (82,33%); metade se
autodeclarou negra e a outra metade parda; igual proporc¢édo de casados e solteiros, autodeclarados
cristdos (82,33%); metade com ensino médio completo (50%), e a outra metade apresentavam
ensino fundamental incompleto (33,34%) e ensino superior completo (16,66%); Quanto a situacdo
ocupacional, 82,33% afirmaram ser do lar e 16,67% n&o responderam. Todos os participantes
informaram uma renda familiar de aproximadamente um salario-minimo.

Fruto da interpretacdo dos dados emergiram quatro categorias de analise: conhecimento dos
pais sobre TEA, Dificuldade no acesso a informacdo sobre diagndstico e tratamento, dificuldade
de compreensao da comunicacdo da crianca com TEA no ambito social e qualidade do atendimento
nos servicos de salude e educacdo, que traduzem os desafios cotidiano da familia no cuidado a

crianga com TEA.

Compreensao dos pais sobre TEA

As familias, as maes em especial, ainda que tomadas pelo impacto do diagnostico, buscam
um melhor entendimento sobre o transtorno que afeta a vida da crianga com TEA, na tentativa de
compreender o diagnéstico que assegure o tratamento adequado, de aprender a lidar com esse
transtorno e promover uma adequada qualidade de vida a essa crianca e aos demais membros da
familia (Magalhaes et al., 2021).

Os relatos a seguir, resultantes das entrevistas realizadas, mostraram, um conhecimento
incipiente dos participantes, que caracterizavam o TEA como doenga ou doenga mental, distdrbio
neuroldgico e de natureza genética:

[...] de inicio ndo sei o que significa, entdo imagino que seja uma doenca, depois que

comecei a me atualizar um pouco mais sobre o autismo, passei a entender gque era

neuroldgico, por que eu vi que a coordenacdo motora dele ndo estava comprometida, por
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que ele andou no tempo certo e comecou a ndo desenvolver a fala, entdo eu mesmo pensei
ndo é algo que vem da cabega e sim algo que vem neuroldgico, dai passei a me atualizar

e agora esta mais esclarecido, mais de inicio pensei dessa forma (P3).

As pesquisas mostram que vai de genes da familia se o parceiro for usuario de drogas, se
tiver alguém na familia com transtorno, pode acontecer. Na minha familia paterna tem

casos de autismo, e eu fui a premiada, meus irméos tém filhos e eles ndo tém autismo (P5).

Eu ndo entendo ainda muito sobre o autismo, de onde vem esse nome, de onde surgiu o
autismo, ndo sei se € uma pessoa doente mental ou néo €, ainda fico com a davida de onde
vem o autismo, de onde surgiu. Alguns médicos falaram que era tido como uma loucura,

que eles ficavam trancados e amarrado, mesmo assim permaneco com davida (P6).

Dificuldade no acesso a informacéo sobre diagndstico e tratamento

O acesso a informacdo relacionado ao TEA ainda € incipiente no que se refere ao
diagnostico e tratamento. Os pais participantes do grupo focal, alegam ter buscado informacdes
sobre o tratamento e 0 manejo adequado na internet, leram artigos cientificos sobre o assunto;
alguns participaram de associacdes. De acordo com os participantes, tais recursos contribuiram
com maior conhecimento sobre o TEA e um melhor manejo no cuidado, conforme se constata nos

relatos a seguir:

[...] Para obter mais conhecimento, entrei em ONG de mées de criancgas autistas (P1).

Procuro muitas informacdes na internet pra ajudar na estimulacédo dele, por exemplo, a
fala dele eu mesma consegui estimular porque antes ele nao falava nada, dai fui a procura

de video para ajudar ele a falar (P2).

Hoje, eu procuro informagdes por conta propria, por ndo encontramos. E muito dificil
saber informacdes do proprio autismo, chega no médico, no neurologista cada um dar um
diagnostico diferente, diz que é uma coisa, 0 outro diz que € outra. Eu, como sou da

academia, gosto de buscar artigos para puder fundamentar e possa ajudar meu filho, [...] e
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eu reforco é que ndo existe manuais informando como devemos fazer para puder ajuda-
los no dia a dia (P4).

Reforco a fala do participante 4 em dizer que trazer informacdes, propaganda,
confeccionar folders, fazer reunies nas escolas, convidar parentes para 0S Servigos 0s
quais eles sdo acolhidos para fazer orientacfes a respeito do autismo, para que as pessoas
tenham esclarecimento que o autismo ndo é doenca contagiosa que vai transmitir.
Portanto, quando eu faco reunido, os panfletos etc. estou informando. A informac&o para
mim hoje é incluir, porque a partir do momento que estiver em buscar do conhecimento

eu saberei incluir as pessoas no dia a dia com certeza (P3).

Nota-se, nas falas, que € atribuida a familia a responsabilidade pela resolucdo de problemas
cotidianos surgidos nas diversas etapas do desenvolvimento dos seus filhos. A partir desses
depoimentos, fica claro que, para aprender a se tornar mais confiante, competente para tomar
decisdes e aperfeicoar as proprias habilidades, é necessario buscar apoios formais e informais junto
a individuos, grupos ou institui¢ées, a fim de melhorar a qualidade de vida dos filhos (Klinger et
al., 2020). Nesse sentido, o uso de redes sociais pode ser um caminho para acesso a informacdes
sobre TEA, que pode facilitar o processo de comunicagdo entre a comunidade, diversos servigos e

0 acesso aos servigos de atendimento, principalmente no setor publico de satide (Rossi et al., 2018).

Dificuldade de compreensdo da comunicacéo da crianga com TEA no contexto social

Um fator que afeta as relacfes familiares de uma pessoa com TEA, criando um momento
critico, € a tentativa de integracdo desse individuo ao meio social, quando os pais percebem a
presenca de discriminacéo e rejeicdo social ao tentar inseri-lo na escola (Fonseca et al., 2019).
Ratificando a fala dos autores, a socializagdo e comunicacédo sao enfatizadas pelos pais como uma
area de grande desafio pelas limitaces apresentadas pela crianca com TEA, na comunicagdo e na

forma de interagir. Isso fica nitido nos depoimentos a seguir:

A socializagdo que as pessoas ndo entendem, [...] ex: o meu (Filho) ndo consegue ficar
com as portas fechadas, entdo é muito dificil socializacdo com as pessoas que ndo entende

0 que € 0 autismo, como a gente também ndo entendia, mesmo que acontecesse com uma
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pessoa que fosse proxima a gente, que ndo fosse com a gente, a gente ndo queria entender...
um pouco de empatia (P1).

A comunicacdo, porque quando ele fica com alguém a pessoa ndo o entende, dai ele se
joga, se bate, sai correndo de um lado para o outro, fica irritado, acho que essa é a maior

dificuldade, por exemplo, na escola, na terapia (P2).

[...] hoje a demanda maior é ter espaco para socializacdo, a gente encontra a escola como
um momento de socializacdo das criancas e hoje eu tenho em partes, porque o maior (filho)

estd na escola e 0 menor nao (P4).

Quando eu estava junta com o pai do meu filho, ou melhor, ja estava separada, coloquei
meu filho na creche foi quando me chamaram porque ele ndo queria se socializar com
outras criangas s6 ficava embaixo das coisas, dai as professoras acharam estranho e
chamaram eu e o pai [...] precisamos informar aos pais que para ele ficar na creche, vamos
fazer um encaminhamento para ele participar do CAPS, é um apoio para ver se ele tem

algum problema (P5).

Nos relatos é perceptivel que os familiares dos individuos diagnosticados com Transtorno
do Espectro Autista sdo colocados diante de um novo cendrio que requer adaptacdes. As pessoas
diagnosticadas com TEA, geralmente, por apresentam dificuldades no relacionamento interpessoal
e comprometimento cognitivo, necessitam de cuidados diferenciados, que exige adaptacdes
familiares para insercdo da crianca no convivio social e no processo educacional (Gomes et al.,
2015).

Qualidade do atendimento em servicos de saude e, educacéo
A qualidade do atendimento nos servicos de satde e no ambito escolar é considerada pelos

pais como incipientes para criangcas com TEA, conforme expresso nos relatos:

[...] A instituicdo (unidade de saide) ndo oferece o servigo prestado que nossa crianca

precisa fonoaudiologa, psicdloga, tem a idade certa de encerrar (P1).
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[...] A instituicdo (unidade de saide) ndo oferece o servico prestado [...], quando vocé
consegue, depois de esperar tanto por aquilo, a profissional (fonoaudidloga) diz que seu
filho ndo tem capacidade (P2).

Conseguimos chegar as oficinas que os servicos ofereciam. Depois das oficinas, a gente
conseguiu criar alguns nortes; relatos de como seriam a vida deles voltadas para terapias,
oficinas, que isso seria algo que faria parte de toda vida dele. E até eles comecar com as
oficinas e socializar, comecamos a amadurecer, mas isso foi moldado gradativamente e o
dia a dia foi ficando mais tranquilo [...] chegou a hora de ir para escola, foi quando se
tornou um pouco mais dificil pela necessidade do apoio pedagdgico/cuidado, por que séo
pessoas leigas, como de inicio n6s éramos, ndo sabia nada mesmo. A gente comeca a
conversar com essas pessoas, temos que conscientizar essas pessoas que vao trabalhar com
eles e infelizmente nés vimos pessoas com coisas muito chata, até por parte de uma

professora, que estudou, tem uma formacéo e esquece de exercer a empatia (P3).

Como a participante 2 falou “que ela teve que desenvolver para ajudar o filho a falar”,
entdo sdo coisas que vemos no nosso cotidiano, é uma coisa que tenho em mente, tem
terapia tem, passa 40min na terapia e o resto do dia fica com quem? Se n&o tiver esse
processo a crianca ndo desenvolve, ndo € s6 na terapia que ela vai desenvolver é no dia a
dia da gente, no ajudar, no pegar na mao dele, no estimular das habilidades [...]; A
dificuldade hoje que tenho é a questdo da escola, apoio pedagdgico, o ano passado foi
primeiro ano dele na escola publica.[...] atualmente eles estdo tendo uma rotina maior de
terapia, por que tivemos todo o projeto e todo um processo para poder realizar, para eles

conseguirem um ndmero maior de terapia (P4).

Os familiares muitas vezes néo estdo bem-informados sobre o significado do Transtorno do
Espectro Autista, sobre as opg¢Oes de tratamento disponiveis e as perspectivas de evolugédo, o que
gera sentimentos de angustia e incertezas (Anjos; Morais, 2021), uma provavel explicagdo seja a
caréncia de profissionais qualificados para lidar com o transtorno, principalmente nos servicos

publicos de saude (Passos-Bueno et al., 2015).
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A inclusdo das familias com filho com TEA ainda ndo é algo comum nas instituicdes de
salde — os cuidados normalmente se limita a instrugdes sobre o transtorno e sobre as novas
exigéncias no cuidado do filho, deixando essas familias desassistidas em suas necessidades como
nucleo familia (Bonfim et al., 2020).

Embora nos relatos seja perceptivel que os profissionais de salde ndo conseguem oferecer
respostas na proporcao das necessidades das familias, nesse momento é necessario se estabelecer
uma alianca entre as familias e profissionais da saude, ndo importando ser um medico, um
psicologo ou um fonoaudidlogo. Essa colaboragdo surge como uma unido em que o especialista
passa a fazer parte do acompanhamento da familia, visando garantir o tratamento mais adequado
para cada crianca. a contribuindo para fortalecimento de vinculo e ampliacdo da rede de apoio as
familias (Anjos; Morais, 2021).

Além do profissional de salde, a escola tem um papel fundamental no crescimento da
crianca, ajudando a lidar com rotinas estressantes e promovendo a comunicagdo entre o0s pais e
servicos importantes (Schmidth, 2014). Contudo, é reconhecido pela familia e escola que o suporte
aos processos de ensino e de aprendizagem e a socializacdo das criancas com TEA ainda necessita
de sistematizacdo (Cabral et al., 2021), de modo a possibilitar a interacdo entre familiares,
terapeutas e comunidade escolar que assegure, de fato, a inclusdo da pessoa com TEA no ambiente
escolar (Carvalho; Shaw, 2021).

A atuacdo multidisciplinar (psicélogos, enfermeiros, médicos, fonoaudiélogos e
professores) se faz importante na dindmica familiar, por possibilitar melhoria na qualidade da
intervencdo, assisténcia adequada para lidar com precisdo com sintomas das pessoas com TEA e
na capacidade dos cuidadores em realizar o0 manejo das pessoas com o referido Transtorno
adequadamente (Rendon, 2016).

Vale mencionar que no percurso do estudo ocorreram algumas limitacGes no tocante a
pouca adesdo a técnica de grupo focal e realizacdo da coleta de dados no mesmo espago fisico de

acompanhamento/tratamento da crianca.

Conclus6es
Os desafios cotidianos das familias de criangas com TEA est&o relacionados as fragilidades
inerentes a compreensdo dos pais sobre esse Transtorno, ao acesso a informacao,

socializacdo/comunicacdo e qualidade da assisténcia. Esses desafios requerem uma adequacao da
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rotina no cotidiano familiar, especificamente quanto a sobrecarga gerada a partir dessas
transformacoes na vida cotidiana e que podem afetar a estrutura emocional das familias, gerando
desordem psicoldgica de seus membros, particularmente dos pais, ao enfrentarem desafios
decorrentes das dificuldades da nova rotina.

Assim, se faz necessario melhoria do acesso a informacéo aos pais e familiares sobre TEA
e discussao de questdes ligadas ao preconceito e discriminacdo enfrentados pelos familiares diante
do diagndstico. Por fim, as politicas publicas, particularmente de saude e educacéo, precisam
propor e fortalecer acdes inclusivas e de conscientizacdo para que a sociedade auxilie as familias
de pessoas com TEA, de modo a minimizar o isolamento social, além de outras intervencdes que

assegurem um cuidado humanizado de forma integral.

Referéncias

ANJOS, B. B.; MORAIS, N. A. As experiéncias de familias com filhos autistas: uma revisao
integrativa da literatura. Cienc. Psicol., v. 15, n. 1, p. 1-21, 2021.

ASSOCIACAO DE PSIQUIATRIA AMERICANA (APA). Manual de diagndstico e
estatistico dos transtornos mentais: DSM -V. 5. ed. Porto Alegre: Artmed, 2014.

BONFIM, T. A.; GIACON-ARRUDA, B. C. C.; HERMES-ULIANA, C.; GALERA, S. A. F;;
MARCHETI, M. A. Family experiences in discovering autism spectrum disorder: implications
for family nursing. Revista Brasileira de Enfermagem, v. 73, n. 6, 2020.

CABRAL, C. S.; FALCKE, D.; MARIN, A. H. Relacdo familia-escola-crian¢a com Transtorno
do Espectro Autista: percepcao de pais e professoras. Revista Brasileira de Educacgéo
Especial, v. 27, 2021.

CARVALHO, S.; SHAW, G. L. Relacdo entre familia, escola e especialistas no processo de
inclusdo escolar de criangas autistas no municipio de Campo Formoso/BA. Cenas
Educacionais, v. 4, p. 1-21, 2021.

FONSECA, L. K. R.; MARQUES, I. C. L.; MATTOS, M. P.; GOMES, D. R. Influéncias do
transtorno do espectro autista nas relacfes familiares: revisdo sistematica. Revista Baiana
Saude Publica, v. 43, n. 2, p. 444-465, 2019.

GOMES, P. T. M.; LIMA, L. H. L.; BUENO, M. K. G.; ARAUJO, L. A.; SOUZA, N. M.
Autism in Brazil: a systematic review of family challenges and coping strategies. Jornal de
Pediatria (Rio J), v. 91, n. 2, p. 111-121, 2015.



26

GONDIM, S. M. G. Grupos focais como técnica de investigacao qualitativa: desafios
metodoldgicos. Paideia, Ribeirdo Preto, v. 12, 149-161, 2002.
https://doi.org/10.1590/S0103863X2002000300004.

LERVOLINO, S.; PELICIONE, M. A utilizacdo do grupo focal como metodologia qualitativa
na promocao da salde. Revista Escola de Enfermagem da USP, v. 35, n. 2, p. 115-121, 2001.

KLINGER, E.; OLIVEIRA, D.; LOPES, H.; MENESSES, I.; SUZUKI, J. Dinamica familiar e
redes de apoio no Transtorno do Espectro Autista. Revista Amazénia Science & Health, v. 8,
n. 1, p. 123-137, 2020.

MAPELLLI, L.; BARBIERI, M.; CASTRO, G.; BONELLI, M.; WERNET, M.; DUPAS, G.
Crianca com transtorno do espectro autista: cuidado na perspectiva familiar. Revista da Escola
Anna Nery, v. 22, n. 4, 2018.

MACHADO, M.; LONDERO, A.; PEREIRA, C. (2018). Tornar-se familia de uma crianga com
Transtorno do Espectro Autista. Contextos clinicos, v. 11, n. 3, p. 1-16, 2018.

MAGALHAES, J.; RODRIGUES, T.; NETA, M.; DAMASCENO, C.; SOUZA, K.;
ARISAWA, E. Vivéncias de familiares de criancas diagnosticadas com Transtorno do Espectro
Autista. Revista Gaucha de Enferm., v. 42, 2021.

PASSOS-BUENO, M. R.; VADASZ, E.; HUBNER, M. M. C. (2015). Um retrato do autismo no
Brasil. [Depoimento a Carolina Oliveira]. Espago Aberto. Comportamento. 2015. Disponivel
em: http://www.usp.br/espacoaberto/?materia=um-retrato-do-autismo-no-brasil. Acesso em: 20
jan. 2024,

PONTE, A.; ARAUJO, L. Vivéncias de mées no cuidado de criangas com transtorno do
espectro autista. Revista do NUFEN: Phenomenology and Interdisciplinarity, v. 14, n. 2, p. 1-
15, 2022.

RENDON, D. Vivéncias de maes de criancas com transtorno do espectro autista:
implicacdes para enfermagem. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Programa de Pés-
Graduacao em Enfermagem, Universidade Federal de Juiz de Fora, Juiz de Fora, 2016.

ROSSI, L. P.; LOVISI, G. M.; ABELHA, L.; GOMIDE, M. Caminhos virtuais e autismo:
acesso aos servicos de saude na perspectiva da Analise de Redes Sociais. Ciénc saude coletiva,
v. 23, n. 10, p. 3319-3326, 2018.

SCHMIDT, C. (org.). Autismo, educacao e transdisciplinaridade. Campinas: Papirus, 2016.
NAVARRETE, M. L.V.; SILVA, M. R. F.; PEREZ, A. S. M.; SANMAMED, M. J. F;

GALLEGO, M. E. D.; LORENZO I. V. (org.). Introducéo a técnicas qualitativas aplicada
em saude. Recife: IMIP, 2009.


https://doi.org/10.1590/S0103
https://doi.org/10.1590/S0103-863X2002000300004

27

3 CAPITULO 2 : REPERCUSSAO DO DIAGNOSTICO DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NA DINAMICA FAMILIAR

RESUMO

A repercussdo do diagndstico do filho com transtorno do espectro autista afeta a vida dos pais e
familiares. O diagndstico € compreendido como um momento de luto e frustracdo pela expectativa
do filho idealizado, provocando alteracfes nos aspectos afetivo emocional, devido a sobrecarga
da rotina diaria, gerando tenséo e altos niveis de estresse. Percebe-se que o impacto do diagnostico
provoca, nas familias, questionamentos, davidas, medos, receios, mas também uma visdo de um
novo mundo. Com base nessas reflexdes, este estudo teve como objetivo compreender a
repercussdo do diagnostico de criangas com transtorno do espectro autista na dinamica familiar.
Participaram do estudo 6 pais de criancas com tempo de diagndstico de transtorno do espectro
autista entre 1 e 5 anos, acompanhados no Centro de Atencdo Psicossocial Infantil. A coleta de
dados foi realizada por meio da técnica de grupo focal, com a utilizagdo de um roteiro de entrevista.
Os dados coletados foram transcritos na integra e submetidos a analise de contetdo. Frente ao
diagnostico, o cuidado a crianga com transtorno do especto autista inspira motivos de preocupacao
das familias, em decorréncia das dificuldades relacionadas ao estigma vivenciado no cotidiano, a
sobrecarga na rotina diaria, a rede de apoio escassa e a falta de orienta¢cdes para manejo adequado
da criangca no ambiente familiar. Sugere-se que mais pesquisas sejam desenvolvidas para de
compreender 0s aspectos psicossociais na envolvidos na dindmica familiar de pessoas com
transtorno do espectro autista, visando ampliar os conhecimentos acerca da tematica e fomentar a

implantacédo de politicas publicas para dar suporte psicossocial aos familiares.

Palavras-chave: servicos de saude mental; crianca; transtorno do espectro autista. dindmica

familia.

ABSTRACT

The repercussions of the diagnosis of the child with autism spectrum disorder affect the lives of
the parents and family members. The diagnosis is understood as a moment of mourning and
frustration due to the expectation of the idealized child, causing changes in the affective-emotional

aspects, due to the overload of the daily routine, generating tension and high levels of stress. It is
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clear that the impact of the diagnosis causes, in families, questions, doubts, fears, fears, but also
a vision of a new world. Based on these reflections, this study aimed to understand the
psychosocial changes in the family dynamics of children with ASD. The study included 6 parents
of children diagnosed with autism spectrum disorder between 1 and 5 years old, followed at the
Children's Psychosocial Care Center. Data collection was carried out using the focus group
technique, using an interview guide. The collected data were transcribed in full and subjected to
content analysis. Caring for ASD children inspires reasons for concern among families, due to the
difficulties related to the stigma experienced in everyday life, the overload in the daily routine,
the scarce support network and also the lack of guidance for adequate management of the child
in the family environment. . It is suggested that more research be developed with the aim of
understanding the psychosocial changes in the family dynamics of people victimized by autism
spectrum disorder, aiming to expand knowledge on the subject and encourage the implementation

of public policies to provide psychosocial support to the parents of these children.

Keywords: Mental Health Services. Child. autism spectrum disorder; family dynamics.

Introducéo

O impacto do diagnostico do filho com TEA, afeta a vida dos pais e familiares. Ao tomar
conhecimento do diagndstico de TEA em um filho, a familia vivencia um misto de sentimentos
pela perda do filho idealizado, 0 que acarreta uma sensacdo de incerteza, revolta, negagéo e
dificuldade de aceitacdo a nova realidade (Lutz et al., 2012; Mapelli et al., 2018). Essa familia
tende a desenvolver niveis de estresse elevados, aos quais se associam desequilibrio emocional,
logo sofrimento psiquico e problemas sociais relacionados a essa condicdo (Hilario et al., 2021).

O desenvolvimento da crianga passa a gerar expectivas intensas e conflituosas que pode
acarretar comprometimento e interferéncia nas questdes afetivas e emocionais dos pais e ainda
mudancas na dinamica da familia (Monte; Pinto, 2015). Tornar-se pais de filhos com TEA requer
mudangas internas no processo de superacdo, aceitacdo e adaptacao, visto que os referidos filhos
apresentam necessidades diferenciadas, as quais as familias, especificamente, os pais, terdo que se
adaptar. No entanto, percebe-se altos niveis de estresse parental, principalmente nas maes, em
decorréncia das sobrecargas na rotina diaria, como a responsabilidades com consultas, a casa,

despesas com profissionais e pouco tempo para cuidados pessoais (Schmidt, 2016).
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No &mbito familiar de uma crianca com TEA, a fase da infantil é reconhecida pelas
fragilidades atribuidas a essa condicdo clinica, percebidas pelo atraso na fala e de comportamentos
atipicos. Neste caso, frente a essa nova realidade, muitos pais abandonam os trabalhos para ter
dedicacdo exclusiva ao tratamento do filho com autismo; em consequéncia da rotina e sobrecarga
diéria, muitos pais podem enfrentar estresse, também em decorréncia das limitacbes da familia em
atividades sociais (Minatel; Matsukura, 2014).

A repercussao de fator estressor sobre a familia pode aumentar, em funcdo de demandas
preexistentes ou simultaneas na ambiente familiar, e acarretar adoecimento em um membro da
familia. Esse fator estressor também pode ser acompanhado de outros, tais como: obrigacdes
financeiras; aumento nas adversidades no cuidado a crianca e/ou devido a incerteza acerca do
diagnostico, tratamento e progndstico; transicdes evolutivas que podem coincidir com o estresse;
dificuldades prévias que podem ser exacerbadas; maiores jornadas de trabalho para enfreentamento
das necessidades financeiras e ambiguidade intrafamiliar e social, devido a falta de diretrizes
sociais e comunitarias (Defensoria Publica Estado de S&o Paulo [DPESP], 2011).

O diagnostico do TEA em um filho afeta todos na familia, direta ou indiretamente. Além
disso, a forma de a familia enfrentar o diagndstico pode prejudicar a qualidade do atendimento a
essa crianca bem como a relacdo entre os membros da familia (Schmidt, 2016). Percebe-se,
portanto, que o impacto do diagndstico provoca nas familias questionamentos, davidas, medos,
receios, mas também uma visdo de um mundo novo, o qual necessita do fortalecimento de uma
rede de apoio estruturada, de modo a proporcionar um ambiente acolhedor, onde as pessoas se
sintam aconchegadas, e provedor de experiéncias e informacbes para todos 0os membros das
familias de pessoas que vivem com TEA.

Diante disso, 0 presente trabalho teve como objetivo compreender a repercussdo do

diagnostico de criancas com Transtorno do Espectro Autista na dinamica familiar.

Método
Delineamento e cendrio do estudo

Pesquisa descritiva e exploratéria, com abordagem qualitativa (Marconi; Lakatos, 2010),
sistematizada segundo o checklist Consolidated criteria for reporting qualitative research

(COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups (Tong; Sainsbury; Craig, 2007).
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Trata-se este capitulo de um recorte da pesquisa “Transtorno do Espectro Autista ¢ dinamica
familiar”.

O estudo original foi realizado no Centro de Atencéo Psicossocial Infantil — (CAPSI),
vinculado a Rede de Atencdo Psicossocial, da cidade de Campina Grande-PB. Esse municipio esta
situado na mesorregido do agreste Paraibano e conta, com uma populacdo estimada de 413.830
habitantes (IBGE, 2021). A rede de saude esta distribuida em 7 Distritos Sanitarios (criados em
1998), constituida por servicos de atencdo primaria, secundaria e terciaria. No tocante a Rede de
Atencdo em Saude Mental em Campina Grande, compreende leitos para internacdo na Emergéncia
Psiquiatrica, 6 Residéncias Terapéuticas, 8 CAPS, um Centro de Convivéncia (Campina Grande,
2021).

Participantes

A populacdo do estudo foi composta por 6 pais (5 mées e 1 pai), com idades entre 33 e 42
anos, a maior parte do sexo feminino. Eles foram selecionados com base nos seguintes critérios:
pais de criancas com tempo de diagndstico de TEA entre 1e 5 anos e acompanhadas no Centro de
Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSI). Os pais foram recrutados mediante contato prévio nos
momentos de acompanhamento das criangas com TEA, no CAPSI, e convidados a participarem
voluntariamente do estudo, constituindo uma amostra por conveniéncia ou pragmatica (Navarrete
et al., 2009).

Procedimentos de coleta e analise dos dados

A coleta de dados foi realizada por meio da técnica de grupo focal (Lervolino; Pelicione,
2001), de forma presencial, em um espaco fisico, no Centro de Atencdo Psicossocial (CAPSI). O
grupo focal foi norteado com a utilizacdo de um roteiro de entrevista, mediado pela pesquisadora
responsavel e com colaboracdo de dois pesquisadores que assumiram o papel de observador e
relator.

Antes do inicio das entrevistas, foram expostos os objetivos da pesquisa e apresentacdo dos
participantes. Em seguida, explicado o funcionamento do grupo e as regras, esclarecendo que néo
se buscava 0 consenso, no grupo, nas discussoes efetivadas e que as divergéncias de pensamentos,
experiéncias e perspectivas seriam extremamente relevantes para o estudo. Foi solicitada aos pais

que aceitaram voluntariamente participar do estudo a formalizacdo do consentimento através da
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assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Autorizacdo de
Gravagcéo de Audio.

Foram realizadas 2 (duas) sessdes de grupo focal, no periodo de maio a junho de 2023, com
duracdo de 60min cada uma. O encerramento da sessdo de grupo focal ocorreu em funcdo da
saturacdo das alternativas de respostas dos participantes (Gondim, 2003).

Os dados oriundos do grupo focal foram transcritos na integra pela pesquisadora
responsavel e submetidos a analise de conteddo (Bardin, 2011), da qual emergiram 4 categorias
tematicas para compreensao das alteracdes psicossociais da dindmica familiar das criancas com
TEA.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual da
Paraiba (UEPB), conforme Parecer de n® 5.912.018.

Resultados e Discussao

Os participantes do estudo foram 6 (seis) pais de criangcas com TEA, com idade entre 33 e
35 anos, predominio de sexo feminino (5 participantes), 50% se autorreferiram como negros e a
outra metade como pardos; igual proporcdo (50%) de casados e solteiros; com Ensino Médio
completo (50%) e 33,34% com Ensino Fundamental incompleto; nas questdes relacionadas a
religido, 82,33% se declararam cristdos e 16,67% ndo souberam/ndo responderam. Quanto a
situacdo ocupacional, 82,33% afirmaram ser do lar e 16,67% ndo responderam. Todo com renda

familiar de aproximadamente 01(um) salario-minimo.

Repercussao do diagnostico de criangas com Transtorno do Espectro Autista na dindmica
familiar

A noticia de um diagnostico pode impactar as maes, provocando o rompimento do filho
imaginario, afetando o relacionamento entre ambos. Essas maes podem sentir depressao, culpa,
raiva e negacao, sentimentos que podem impactar negativamente no desenvolvimento (Roiz;
Figueiredo, 2023). Frente ao diagnostico, o cuidado da crianca com TEA é motivo de preocupacao
das familias, pelas dificuldades relacionadas ao estigma, a rotina diaria, a rede de apoio familiar e
ao manejo adequado da crianca com TEA no ambiente familiar, aspectos que podem estar
relacionados a conhecimento insuficiente e ao pouco preparo dos profissionais de salde a oferta de

acOes de cuidado a crianga com TEA e sua familia. Esse conjunto de entraves impactam na
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qualidade da atencdo e atrasa 0 acesso das criancas e suas familias aos servigos de saude
especializados (Bonfim et al., 2023).

Estigmae TEA
O preconceito € um dos aspectos relatados pelos participantes como algo preocupante e que
o0s deixam muito angustiados, pois é vivenciado constantemente no cotidiano, tanto no &mbito intra

como extrafamiliar. Seguem alguns trechos dos depoimentos dos entrevistados:

[...] Se vocé for ao supermercado, para um passeio, no shopping todo mundo olha
diferente, pensa que é birra, pensa que vocé esta passando a mao ndo cabeca, acha que ele

quer fazer o que quer e ndo compreende, é esse olhar que eu sinto, entende? (P1).

[...] a Unica coisa que me deixa triste € por que na escola ele passa por situacdes que nao
deveria passar, tipo, professores que rejeitam ele, as vezes ndo ensinam como deveria ensinar,
terapeutas que ndo sabem atender direito e pessoas que quando o ver acha que é uma crianga

malcriada, que ndo sabe se comportar (P2).

Enfatizo a fala do participante 1 que muitas vezes na rua sim, somos criticadas mesmo,
que ndo sabe educar, que esta dando apoio a birra, que se fosse o filho ndo seria assim!
Isso é uma realidade nds escutamos mesmo, tranquilamente. Hoje sou muito madura para

escutar e como diz o ditado popular (entra por um ouvido e sai por outro) (P 3).

Tenho medo de morrer e deixar ele, porque o preconceito € muito grande, ele ndo entende
gue as pessoas tém preconceito com ele, mas eu, a mae, eu estou do lado dele e eu sinto,
se ele ndo sente, eu sinto por ele. Entdo meu medo € morrer e ndo ter com quem ele ficar,

eu ndo queria morrer, queria que Deus quando me levasse, também levasse ele (P5).

Diante do diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, a crianca e seus familiares ou
cuidadores passam a conviver em ambiente social permeado por estigmas e preconceitos, fruto da

falta de informag&o e desconhecimento sobre o TEA (Rendon, 2016).
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Sobre isso, vale acrescentar que as pessoas com Transtorno do Espectro Autista tém o
direito de serem incluidas e protegidas pelo Estado contra abusos dos seus direitos e de enfrentar
barreiras criadas pela discriminacéo e pela ndo aceitacdo da suas peculiaridades (Brasil, 2015, p.
139).

A rotina diaria pés-diagnostico no ambito familiar

Um dos aspectos relacionados ao cuidado da crianga com TEA enfrentados pelos familiares
refere-se as dificuldades relativas a rotina. De acordo com o relato dos pais entrevistados, mudou
tudo; eles tiveram que abdicar da vida pessoal e profissional para se dedicarem exclusivamente ao
filho. Segundo Roiz e Figueiredo (2023), ser mae de uma crianca com TEA requer um movimento
interno de superacdo, aceitacdo e adaptacdo para promover uma parentalidade saudavel. Vale

conferir essas alterac@es nas familias, registradas nos excertos a seguir:

Modificou tudo, [...] tudo ¢ gerado para ele, o olhar para ele, a familia para ele, lazer para

ele, tudo para ele (P1).

O que mudou na rotina foi que, tive que me dedicar totalmente a ele, porque antes eu
trabalhava, depois que ele nasceu eu ndo consegui encontrar ninguém de confianca para
deixa-lo, para levar as terapias e consultas, apds o diagnostico tive que buscar bastante

informac0des para estimular ele (P2).

Acrescento a fala da participante 1 no quesito que sim, mudou a minha familia, mudou a
minha conduta de vida, mudou até meus sonhos, eu passei ter outra direcdo, afinal tenho
dois (Filhos), entdo o diagndstico do primeiro j& ndo foi facil, passei o luto sim e ai veio
0 do segundo, planejei sim ter meus dois filhos quis demais ter os dois, independente do
diagnostico, basicamente o que a participante 1 diz que a nossa vida toma uma direcao sé

para eles (P3).

Na dinamica, realmente muda tudo, trabalho, amizades, rotina diaria, as amizades ndo sdo

mais as mesmas. As amizades Sa0 com as pessoas que sdo mais proximas, hoje temos um
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ciclo de amizade de pais atipicos, a gente se retne vai para piscina, para um shopping, um

lazer, viagens, porque sdo pessoas que sabe a dor que cada uma passa (P4).

Ap0s o diagndstico meu mundo caiu eu ndo queria aceitar, por que eu idealizava meu filho
bem, dai fiquei muito triste. Chorei muito, depois fui me conformando, estou a frente até
hoje, acho que o pai dele tem vergonha dele, ndo liga, ndo quis saber. Eu que estou a
frente, o que mudou foi 0 comportamento de algumas pessoas que se afastaram, acho nédo
tem muita paciéncia, a gente sente [...] depois que eu vim morar no meu canto foi que
presenciei a primeira crise, e foi muito chocante, quando ele tentou me agredir.

Ele sentiu muita falta da minha mée, tanto ela sofreu como ele sofreu, dai fui dando um

jeitinho e ele se acostumou comigo (P5).

Jaomeu ele é obediente e as vezes ndo &, ele obedece muito o pai, claro a figura masculina,
ele dar muito trabalho no horério da tarde, pela manha ele é tranquilo se acorda, escovar
0 dente ele ndo gosta, ndo sabe escovar dente, cocd ele ndo faz, tem trauma de banheiro,
tira a roupa e faz em qualquer lugar, xixi também, ele faz na roupa mais nédo entra no
banheiro, ele tem um trauma tdo grande com banheiro, ele s6 é desobediente quando
contrariado, por exemplo, toda tarde ele sai para comprar uma pipoca, se ndo deixar, ai
VOCé vai ver a perda de sossego, se ele quebra a rotina, ele se desorganiza e quebra tudo

em casa e agride as pessoas, eu acabo me descontrolando e bato nele também (P6).

As criangas diagnosticadas com TEA exigem cuidados diferenciados, incluindo ajustes na
educacdo formal e na educacdo em geral (Magalhdes et al., 2021). Essas especificidades acarretam
mudancas nas relacbes familiares e exigem atencdo redobrada ao longo do tempo de todos os
familiares que convivem com uma crianga com TEA.

Percebe-se um aumento nos graus de estresse, que pode repercutir na qualidade de vida dos
membros da familia como um todo. A interacdo dos pais com determinada manifestacfes do TEA
em seus filhos, pode resultar, na maioria das vezes, para o afastamento da familia da vida social
(Gomes et al., 2015) ou ainda buscar um convivio social com pessoas que vivenciam 0 mesmo

problema, conforme expresso em alguns depoimentos.
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A Rede de apoio do TEA no ambiente familiar

Outros aspectos relacionados ao cuidado da crianga com TEA enfrentados pelos familiares
referem-se a rede de apoio familiar de acordo com os participantes. A principio foi algo desafiador
estruturar essa rede e envolver os familiares, considerando a complexidade do TEA e a falta de
informacao para o manejo adequado. Atualmente mesmo que ainda incipiente, os pais entrevistados

ja conseguem contar com apoio de alguns familiares:

[...] ele foi excluido, porgue o pai ndo quis saber, ai tudo conta comigo. Hoje em dia tenho
um companheiro que super entende, esse momento que estou na reuniédo, eu ndo sabia que

a escola iria soltar cedo, dai ele foi 14 pegar ele (P1).

[...] melhorou nossa vida social, tipo eu consegui encontrar um tempo para ir a manicure,
porque tinha que seguir a rotina do menino o dia inteiro, entdo nesse momento o pai, a
mée, a avo, gracas a Deus eu tenho, algumas pessoas que me apoia entdo eu consigo deixar
ele com essas pessoas [...] mais organizados ja consigo ter um pouco mais de liberdade,

como hoje consegui sair e deixar com a irmé, ha anos atras ndo conseguia (P3).

[...] ele atende mais a0 meu irmédo mais velho que € o padrinho dele, ndo sei se € pelo fato
de ser uma voz masculina, mais acho que ndo seja, porque tem uma cuidadora no SESC e
ele atende todos os comandos dela, s6 que comigo ele ndo obedece, tenho que falar 3 ou
4 vezes [...]. O comportamento comigo € uma coisa com meu companheiro ¢ outra, ele
ndo dar trabalho de jeito nenhum, quando eu chego comeca a dar trabalho, da mesma
forma com meu irmao. [...] minha mae me ajuda muito com ele, foi quem ficou para que
eu pudesse trabalhar, até 8 anos de idade, foi quando minha irma engravidou e eu tive que
largar o emprego para cuidar do filho, porque ele estd comecando a dar problema,

querendo agredir a avé (P5).

[...] ApoGs o diagnostico eu e meu marido ficamos mais unidos, ele era muito farrista agora
é mais caseiro, tive mais apoio do meu marido, pois cuido da minha mée que é depressiva
(P6).
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A familia também necessita de suporte social, que visa principalmente ajuda-la a aprender
estratégias para lidar com a nova situagdo e reestruturar-se em resposta as diferentes expectativas

e mudancas desencadeadas pelo diagndstico (Bonfim et al., 2020).

O manejo no ambiente familiar da crianca com TEA
Os familiares relatam que uma das dificuldades relacionadas ao cuidado da crianga com
TEA no ambiente familiar, diz respeito a falta de manejo do cuidado em funcdo da falta de

conhecimento da temética e de como lidar com uma crianga com esse tipo de Transtorno.

Fui ensinando as letras, as silabas e a palavra atualmente conseguiu fazer com que ele
monte as frases. Fomos a fonoaudidloga e ela falou que ele ndo tinha capacidade de falar
por que ele ndo tinha contato visual, ela falou isso, mas eu fiz o contrério, persisti porque

acredito que ele tenha capacidade (P2).

Acrescentando a fala do participante 4, quando chegou o diagndéstico de autismo em casa,
na minha casa, na minha familia, foi literalmente procurar saber como fazer daquele
momento para frente, com isso trouxe indmeras questdes porque eu tive que realmente,
reeducar, padrinhos, amigos, tios, primos e pessoas proximas, por gue nem eu sabia, como
eu conscientizar os outros se nem eu sabia, comecei a moldar comportamentos das pessoas
mais proximas, a dificuldade foi grande para estudar e entender o comportamento daquele
momento para frente, consegui com alguns meses moldar, trabalhar a fala do meu filho

em casa mesmo, conseguimos ouvir a primeira palavra dele que foi o mais dificil (P3).

[...] a gente conseguiu envolver, e orientar os familiares como manejar, conseguiu fazer
um projeto de regulacdo, mantendo a informagdo com elas, hoje eles conseguem fazer
IS0, questdo do horario, questdo da educacao, questdo de banho, questao de saida, questdo
de entrada, idas ao shopping, tivemos muitos problemas com shopping, barulhos, pessoas,
fomos moldando isso, levava saia e hoje ja conseguimos andar no shopping, no parque e

assim a gente vai moldando no dia a dia (P4).
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O maior desafio é a obediéncia [...] ele sabe realizar todas as atividades vida diarias AVDs,
ele faz com todos quando é comigo ele ndo faz porque eu ndo sei (P5).

Nota-se que, sem orientacdo e apoio das instituicbes aos familiares, as atribui¢fes do
cuidador podem ter um efeito adverso na sua qualidade de vida (Misquiatti et al., 2015).

Observa-se nas falas das familias que o acesso insatisfatério a informacéo sobre o0 manejo
diferenciado no cuidado da crianca com TEA foi o maior desafio. O cuidado de um individuo com
autismo se torna uma tarefa ardua e requer uma dindmica diéria e diferenciada, uma vez que o TEA

ndo apresenta um comportamento padronizado e estatico (Zanatta et al., 2014).

Concluséao

O Transtorno do Espectro Autista influencia intensamente as relagbes familiares, em
decorréncia das dificuldades em lidar com o individuo com esse diagnostico, o qual vem atrelado
por um misto de crengas e sentimentos, assim como a incipiéncia nas informacdes e no acesso aos
servigos especializados.

O suporte as familias durante a comunicacao do diagndstico de TEA € de suma importancia,
pelo fato de tal situacdo ser algo novo para as familias, conforme relatado pelos participantes da
pesquisa. Além das dificuldades para assisténcia e tratamento da crianca com TEA, 0 pouco
conhecimento sobre sua natureza, causas, formas de cuidados etc, acaba por afetar a dinamica
familiar. A familia afetada pelas consequéncias desse Transtorno se vé diante de uma grande
demanda diaria de cuidados, o que pode gerar uma sobrecarga que, inevitavelmente, provoca
eventos estressores.

Nessa perspectiva, é fundamental o fortalecimento de vinculo entre familias e profissionais
de salde, os quais tenham a compreensdo de ofertar aos envolvidos nesse processo uma assisténcia
humanizada, com atencéo, orientacao e escuta qualificada, como preconizam os principios do SUS,
conforme as necessidades de cada grupo familiar.

Vale considerar que, no percurso do estudo ocorreram algumas limitacGes, tais como a
pouca adesdo a técnica de grupo focal, o fato da coleta de dados ter sido realizada dentro do espago
fisico de tratamento da crianga, a dificuldade dos participantes para se deslocar para o grupo, por

ndo terem com quem deixar a crianca.
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Por fim, observa-se que h4, ainda, escassez de estudos sobre esse tema, motivo pelo qual se
sugere que mais estudos sejam desenvolvidos, com o objetivo de se compreenderem as alteragdes
psicossociais na dindmica familiar das criangas com TEA, considerando a relevancia efetiva da
participacdo da familia nesse processo. Considera-se, portanto, que tal tema merece ser mais
explorado, a partir de novas pesquisas a fim de ampliar o conhecimento, e poder identificar novos
tratamentos e assisténcia aos familiares de crianca com TEA,; assim também se faz necessério
promover a implementacdo de politicas publicas, para dar suporte psicossocial aos familiares e

especialmente aos pais de criancas com Transtorno do Espectro Autista.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

O Transtorno do Espectro Autista, por ser complexo e desafiador, vem sendo bastante
pesquisado nos ultimos anos. Ainda que essas pesquisas tenham crescido em volume, constata-se,
no entanto, que a ndo compreensdo do transtorno ainda afeta os familiares, em decorréncia da
escassez de informagdes.

Assim, a analise dos dados sobre a dindmica familiar apos diagnostico do TEA aponta que
esta é afetada como um todo, tendo em vista o acimulo na demanda de cuidados e a mudanca na
rotina, tanto no aspecto pessoal quanto profissional, em decorréncia da necessidade de dedicacao
exclusiva a crianga.

Outro ponto a ser destacado como desafiador é referente ao processo de socializagdo, o qual
é visto, pelas familias entrevistadas, com algo angustiante, em decorréncia das limitacdes das
criancas com TEA, os comportamentos preconceituosos que ainda persistem no meio social e a
falta de empatia das pessoas tanto no &mbito inter como no extrafamiliar.

Em virtude do impacto ao receber o diagnoéstico e das dificuldades para lidar com a crianga,
pelo fato da alteracdo da rotina e o acumulo de atividades, é importante, contudo, que essas familias
tenham um suporte social e emocional, visando ao controle emocional e harmonia no ambiente
familiar.

Embora as Politicas Publicas proponham a inclusdo das familias nos servigos de saude,
percebe-se a incipiéncia dessa pratica, pois ainda existe uma assisténcia muito centrada no
tratamento do filho e sua condicéo.

Observou-se, durante a pesquisa, uma escassez nessa area de estudo, logo recomenda-se a
realizacdo de outras pesquisas para enriquecer as discussdes sobre a tematica e fortalecimento das
Politicas Publicas de Salde das Pessoas com TEA e seus familiares.
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DADOS DE DEOMGRAFICOS

Data de Nascimento: _ /[ Idade: Género:M () F( ) Outro(

Raca/Cor:
1.Branca ( ) 2.Negra (...) 3.Parda (...) 4Amarela (...) 5 Indigena ( )

Situacdo conjugal
1.Solteiro ( ) 2. Casado ( ) 3. Separado ( ) 4. Vitvo( ) 5.Outro ( )

)

2. DADOS SOCIOECONOMICOS

Escolaridade:

1. Néo alfabetizado ( ) 6. .Ensino Fundamental Completo ( )
2. Ensino Fundamental Incompleto ( ) 7..Ensino Médio Completo ( )

3. Ensino Médio Incompleto ( ) 8. Ensino Superior Completo ( )

4. Ensino Superior Incompleto ( ) 9 Ensino Superior Completo ()

5. Ensino Fundamental Completo ( )  10. N&o sabe/ndo respondeu: ( )

Religiao:
1.Crista ( ) 5.Umbanda ( ) 8. Nao sabe/ ndo respondeu ()
2.Espirita( ) 6. Ateismo ( )4.Candomblé ( ) 7 Outro:

Situacdo Ocupacional:

Né&o sabe/ndo respondeu: ( )

Renda familiar: R$ Nao sabe/ndo respondeu (...)

Tempo de diagnéstico do TEA da crianca:




Questdes norteadoras do Grupo Focal:

O que é o Transtorno do Espectro Autista?

Como o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista pode interferir na dindmica familiar?
Quais os desafios cotidianos no cuidado de criangas com TEA?

Fale sobre a rotina familiar apos o diagnostico de TEA

Como se sentiu diante da revelacao do diagndstico de TEA?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Pagina 1 de 2

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Transtorno do Espectro do
Autismo e dinamica familiar” que tem como pesquisador responsavel Olenice Ernesto de Araujo
Graciano (contato telefone Celular: (83) 9987622419 e-mails:
olenice.ernesto.araujo@aluno.uepb.edu.br), sob orientacdo de ArdigleusaAlvesCoélho (contato
telefone Celular: (83) 996450738, e-mail: ardigleusacoélho@gmail.com). O motivo que nos leva
a buscar compreender as mudancas nas dinamicas familiares apds o diagndéstico do autismo se
justifica pelas implica¢fes que o autismo pode causar nas familias a nivel psicolégico, fisico e
social. Os Objetivos do estudo sdo: Analisar a dindmicas familiares ap6s o diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) e mais especificamente caracterizar o perfil demografico e
socioecondémico dos participantes; identificar o conhecimento dos pais sobre TEA; conhecer 0s
desafios cotidianos da familia no cuidado de criancas com TEA; Compreender as alteragdes nos
aspectos psicossociais da dinamica familiar de criangas com TEA. Trata-se de um estudo
descritivo com abordagem qualitativa, com méaes de criangcas com Transtorno do Espectro Autista
— TEA, atendidas na Rede de Atencdo Psicossocial localizada no municipio de Campina Grande
— PB.A coleta de dados sera realizada através de um roteiro contendo questfes versando sobre a
tematica foco do objeto de estudo. Os participantes do estudo serdo contactados previamente pelo
pesquisador para agendamento do grupo focal. Fui informado que a pesquisa podera acarretar
riscos ao participante relacionados a discussdao de questdes que poderd vir a causar algum
desconforto ou constrangimento ao participante. Para minimizar o risco, sera assegurado ao
participante que o pesquisador buscara tornar o ambiente acolhedor e isento de julgamento, bem
como sera assegurado aos participantes o direito de interromper a sessao do grupo focal e se retirar
a qualquer momento. Fui informado (a) que a pesquisa podera trazer como beneficios a producéo
de conhecimento que possibilite compreender as dindmicas que envolvem o cotidiano de pessoas
com TEA e seus familiares, o fortalecimento das discussdes sobre Politicas Publicas para pessoas
com autismo e familiares, com vista a ofertar uma assisténcia de qualidade para a referida de

populacdo. O pesquisador me garantiu:

- Que a minha participacéo € inteiramente voluntéria e ndo remunerada.
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- Que poderei me recusar a participar ou retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento da realizacdo do estudo ora proposto, ndo havendo qualquer penaliza¢&o ou prejuizo.

- Que poderei me recusar a responder qualquer pergunta existente nos instrumentos
de coleta de dados.

- Que o grupo focal somente serd realizado apds 0 meu consentimento.
- Que terei acompanhamento e assisténcia durante o desenvolvimento da pesquisa.

- Fui informado que ndo havera qualquer despesa ou 6nus financeiro por participar
desta pesquisa ou qualquer procedimento que possa incorrer em danos fisicos ou financeiros ao
voluntario e ndo receberei pagamento algum. Entretanto, caso necessite me deslocar por causa
exclusivamente da pesquisa ou tenha algum prejuizo financeiro devido a participacéo do estudo,

serei ressarcido.

- Fui informado que todos os encargos financeiros, se houver, serdo de
responsabilidade do pesquisador responsavel. E que caso ocorra algum dano comprovadamente

decorrente da minha participacao da pesquisa, serei indenizado;

- Fui informado (a) que caso eu tenha dividas em relagdo aos aspectos éticos, eu
poderei consultar o CEP/UEPB - Rua: dos Baraunas 351 — Bairro Universitario — E-mail:
cep@uepb.edu.br — telefone: (83)3315-3373.

- Fui informado (a) que as informagdes que foram coletadas seréo utilizadas apenas
para a pesquisa e poderdo ser divulgadas em eventos e publicacdes cientificas, porém minha
identificacdo sera resguardada.

- Fui informado (a) que esse termo de consentimento foi elaborado em duas vias,
que terd todos as vias rubricadas pelo pesquisador e pelo participante que uma via serd do

participante da pesquisa e outra para a pesquisador responsavel.

- Qualquer davida ou solicitacdo de esclarecimentos, o participante podera contatar

a equipe cientifica no nimero (083) 987622419 falar com Olenice Ernesto de Araujo Graciano.

Desta forma, uma vez tendo lido e entendido tais esclarecimentos e, por estar de pleno acordo com

o teor dele, dato, assino e rubrico este termo de consentimento livre e esclarecido.

Campina Grande, __ / /
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Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura do Participante

Assinatura Dactilosconica do Particinante da Pesauisa



ANEXO A - TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

SAUDE, c.‘npau'-ﬁ CIDADE QUE
VerdAdé GRANDE TRANSFORMA

PREFEITURA MUNICIPAL DE CAMPINA GRANDE
SECRETARIA MUNICIPAL DE SA(IDE
DIRETORIA DE ATENGAO A SAUDE
CNPJ: 24.513.574/0001-21

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Estamos cientes da realizacdo do projeto intitulado: “Transtorno do
Espectro Autista e Dinamica Familiar”, sob a responsabilidade da Profa.
Dra. Ardigleusa Alves Coelho. O estudo sera desenvolvido na Rede de
Atencgdo Psicossocial do Municipio de Campina Grande.

Destaco que é de responsabilidade do pesquisador a realizagcdo de todo e
qualquer procedimento metodolégico, bem como o cumprimento da Resolucdo
466/12. Apds a realizagdo apresentar o resultado final ao local da pesquisa ou
a esta diretoria.

Informamos que para ter acesso a qualquer servico da Rede Municipal de
Saude de Campina Grande - PB, fica condicionada a apresentagdo da Certidao
de Aprovagdo por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente credenciada
junto a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP ao servico que
recebera a pesquisa antes do inicio da mesma, bem como, agendar com
antecedéncia a visita para execugao do mesmo.

Campina Grande, 05 de dezembro de 2022.

Atenciosamente,

Livia Sales Cirilo
(Coordenacao de Saude Mental)

Livia Sales Cirilo
Coordenag3o Geral de
Satdde Mental - SMS-CG

Av. Assis Chateaubriand, 1376 — Liberdade — 58.105-420 — Campina Grande-PB.
Telefones: (83) 3315-5126
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ANEXO B — PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA
PARAIBA - PRO-REITORIA DE W
POS-GRADUAGAO E
PESQUISA - UEPB / PRPGP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETD DE PESQUISA

Titube da Pesquisa: TRANSTORMNO DO ESPECTRO AUTISTAE DINAMICA FAMILIAR
Pesquissdor: OLENICE ERNESTO DE ARAUJD GRACIAND

Area Tematica:

WVersdo: 2

CAAF: 65830823.0.0000.5187

Instituicio Proponants: UNIVERSIDADE ESTADUAL D& FARAIBA

Patrocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADOSE DO PARECER
Nimérs do Parecer: 5912018

Apresentacio do Projeto:
PROJETO ABORDA TEMATICA RELEVANTE E JUSTIFICA O ESTUDC DESTACANDO QUE A
'Fﬁ'ﬂﬁl'l‘.q'ﬂ da Salde & iﬁ‘lpﬂ'13l‘l|.l‘.‘- para o esluds, UMa waz L analiga a cnmpc-namenh humana fo
conlexto &3 sadide & doenca, Sands subsidios na promecio da sside & efelivacio de poliicas pablicas para
makharia da I‘.|I.Iﬂ|iﬂﬂ! de vida dos Tamilianas das peESS0ag com TEA. Az iﬁﬁfﬂmﬂ- pf!"l'&l'lﬁ'l'ﬂi walladas
&5 familias s§o de exlrema imponancia, pois rd promover a Orienlacio dos Tamilkares, minimizanda o
impacte do diagndstics.”

Objetive da Pesguisa:
0 PROTCCOLD DESCREVE COMO DBJETOVODS:

"2 DBJETIVOS

2.1 ODBJETIVD GERAL

Analisar a dindmica famikar apde Transbormd do Espectra Autista [TEA)

2.2 DBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Caraclerizar o perll demografico & socicecondmico dos participantes;

bip Identifizar o conhecimento dos pas sobie TEA;

¢} Conhecer of desalios colidianos da familia no cuidads de criancas com TEA,

dj Compresnder as alieraghes nos aspeclos psicossocias da dindmica famikar de criangas
com TEA™

Enderegs: Ay, das Barsbnes, 351- Campus Univirsidno

Bairo:  Bodocongh CEP: 5§ 108753
UF: PE Municipia: CAMPIMA GRANDE
Talefone: |B3)3315-3373 Fax: (83)3315-3373 E-mailt copdiueionusph edu br

Frigis O de EJ
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DA
PARAIBA - PRO-REITORIA DE W
POS-GRADUACAQ E
PESQUISA - UEPB / PRPGP

Connescia do Perscer: 5012088

AVERSAD DO PROTOCOLO ANEXADO ALINHA TITULD DO PROJETD, OBJETIVOS DESCRITOS E
QUESTOES DO INSTRUMENTD DE COLETA.

Avaliagio dos Riscos o Beneficios:
AS DESCRIGOES DA SEGAD EPECIFICA DO PROJETO ATENTE AS RECOMEMNDAGOES DAS
RESOLUGOES 488 E/OU 510.

Comentarios & Consideraches sobre a Pesquisa:
O PROJETO TEM INTRODUGAD QUE SUSCITA A REFLEXAOQ CRITICA. DESCREVE NO REFERENCIAL
TEGRICO ASPECTOS CIENTIFICOS DE DESTACLE.

AS SOLICITAGOES DE PARECER ANTERIOR FORAM ACADATADAS. PODENDO SER POSSIVEL
VERIFICAR COMPARANDD AS DUAS VERSOES DOS PROJETOS QUE CONSTAM NA PLATAFORMA.

Consideraces sobre os Termes de apresentacio obrigataria:
0% TERMOS DE APRESENTAGAO OBRIGATORIA ESTAD PRESENTES MESTA SUBMISSAOD E
ATENDEM A RESOLUGAQ 466 E CHECK LIST CEP/UEPE.

Recomendaces:

SEM RECOMENDAGOES PARA REGISTRO OU PENDENCIA.

Conclusdes ou Pendéneias e Lista do Insdequaces:

INEXISTEM PENDENCIAS E OU INADEQUACOES QUE O PESQUISADOR NECESSITE ESCLARECER.
RECOMENDAMOS DBSERVANCIA ATENTA E CRITERIOSA DURANTE EXECUGAD PARA GARANTIR
O CUMPRIMENTO DA RESOLUGAD 466.

Consideraces Finais a eritério do CEP:

O projeto foi avaliasd, lends recabids parecer APROVADO. O pesquisador paderd iniciar 2

colela de dados & destacamos que, a0 léming da estuds deverd ENVIAR RELATORID FINAL atraveés de
notificacdo (via Plataforma Brasil) da pesquisa para o CEP - UEPE.

Esle parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionatdos:

Endafagn: Ay, das Barsings, 151- Campius Unkarsidno

Bakro: Bodocongd CEP: 55 108-753
UF: PB Municipes: CAMPIMS GRANDE
Talsfone: [B3)3315-3373 Fax: [23)3315-3373 Esmalt ocopdisetonueph sdu br

Figaren i O
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DA
PARAIBA - PRO-REITORIA DE
POS-GRADUACAO E
PESQUISA - UEPB / PRPGP

Contnescia do Parsce: 5012 088

Qo ™™

Tipo Docurmenta Ao Poalagem Auicr Eilachn
Infarmagbes Bagicas| PE_INFORMALOES_BASICAS DO P | 24/02/2023 Aceo
dis Prijets ROJETO 2057486 pal 00:37:18
Prejeln Delalats | | PROJETODETALHADOMODIFICADO p| 24022023 |OLENICE ERMESTO|  Acein
Brechura dr 003520 |DE ARALLIO
 Inestigador GRACIAN
Prejeln Delalats | | PROJETODETALHADOOLENICE pdl | 24/01/2023 |OLEMNICE ERMESTO| Aceiln
Breshura 11:53:47 | DE ARALLIO
B s I R— |
Oiutres TERMODEAUTORIZACAQIMSTITUCID| 2401/2023 |OLEMICE ERMESTO| Aceno

MAL gl 11:48:30 | DE ARALLIO
_ e JCRACIANG
TCLE | Terrnos de | TCLE. pdl 24/01/2023 |OLENICE ERMNESTO| Aceio
Assentiments | 113500 |DE ARALLIO
Justificativa de ERACIAND
Ausineia
Oiuros TERMODEALTORIZACADGHRAVACAD | 2401023 |OLENICE ERNESTO| Acesin
DEVOEZ. pel 11:28:30 | DE ARALLIO
— e JCRACIAND
Diuties TERMOCOMPROMIZSOPESOUISADD | 2401/2023 |OLEMICE ERMESTD| Aceno
R pel 11:21:35 |DE ARALLIO
LAN
Dedarachn ce DECLARACADDE CONCORDANCIALD| 24M01/2023 | OLEMICE ERNESTO| Acestn
eonterdinea MPROJETODEPESOUIS A pel 11:14:28 | DE ARALLIO
— E— —JCRACIAND
Folka de Rosls FOLHADEROSTO pal 24/01/2023 |OLENICE ERMNESTO| Aceilo
11:03:43 | DE ARALLIO
GRACIANC

Situagio do Parecer:
Apravado

Mecessita Apreciscio da CONEP:

N

CAMFINA GRANDE, 27 de Feversiro de 2023

Assinado por:

Gabriela Maria Cavalcanti Costa

(Coordenador(a))

Enderepe:  Av. das Barsinas, 351- Campus Unbeersitdnio

Bairo: Bodooongd
UF: PB

Tabifone: [B3)3315-3373

CEP: 58 109-753

Municiges: CAMPINA GRANDE

Fax: [23j3315-3373

E-mailk copifesionuspboadu br

Frgr i de
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