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RESUMO

PINTO, R. N. M. P. Do luto a luta: compreendendo a participacao da familia no cuidado
a crianca com transtorno do espectro autista. Cuité, 2013. 79f. Trabalho de Conclusao de
Curso (Graduacao em Enfermagem) — Unidade Académica de Satde, Centro de Educagdo e
Saude, Universidade Federal de Campina Grande, Cuité-PB, 2013.

Introducido: O diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) na crianga ¢€
caracterizado por déficits qualitativos na comunicacdo, interagdo social e no padrdo de
comportamento, e traz importantes repercussoes no contexto familiar. A familia perpassa por
importantes adaptacdes no seu cotidiano a fim de enfrentar a nova realidade. Entretanto,
muitas vezes ndo se encontra preparada para enfrentar a revelacao da sindrome e participar do
processo de cuidado. Objetivo: Compreender a participagdo da familia no cuidado a crianga
com o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Metodologia: Tratou-se de uma pesquisa
exploratdrio-descritiva de abordagem qualitativa realizada com 10 acompanhantes de criangas
autistas assistidas pelo Centro de Atengdo Psicossocial Infanto juvenil (CAPSI) Viva Gente,
localizado no municipio de Campina Grande - PB. A coleta de dados teve uma duragdo de trés
meses sendo realizada de Julho a Agosto de 2013. O instrumento utilizado contemplou
perguntas objetivas e subjetivas envolvendo a identificagdo e caracterizagdo socio-
demografica dos informantes assim como relacionadas a tematica central do estudo. Para o
tratamento qualitativo dos dados utilizou-se a técnica de analise de conteudo na modalidade
tematica. A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
Universitario Alcides Carneiro sob CAAE n°. 16216013.2.000.5182. Resultados: A analise
do conteudo das entrevistas possibilitou a elaboracdo de nucleos de sentido intitulados: “A
revelagcdo do diagnostico autista na crianga e as repercussoes na familia” e “Participa¢do
da familia no cuidado e as estratégias de enfrentamento em face o diagnostico e tratamento
da crianga autista”. A partir do primeiro, criaram-se duas categorias (Categoria I: O impacto
da revelagdo do diagnostico de autismo para a familia;, e Categoria II: O contexto e as
caracteristicas da revelagdo do diagnostico: o local, o tempo e a relagdo dialogica entre o
profissional e a familia) que retrataram a percepcdo das participantes frente o diagnostico e o
impacto da sua revelacdo na familia. Para possibilitar uma discussdo mais aprofundada acerca
do segundo nticleo emergiram trés categorias (Categoria I: Alteragdo nas relagoes familiares
e a sobrecarga materna no cuidado a crianga autista; Categoria Il: A participagdo da familia
no cuidado a crianga autista: evidenciando as facilidades e dificuldades; e Categoria III: A
fé, a religido e a busca do apoio profissional como estratégia de Coping utilizada pela
familia frente ao diagnostico do autismo) as quais retrataram sobre as mudancgas nas relagdes
familiares, na rotina didria assim como sobre a participagdo desta no processo do cuidado.
Também foi retratado a sobrecarga materna no cuidado a crianga autista, estando a
participacdo dos demais membros da familia estabelecida pontualmente. As estratégias de
enfrentamento utilizadas pela familia frente ao diagndstico e tratamento da crianca estiveram
relacionadas a busca pela fé e pelo apoio profissional. Conclusao: O autismo leva a familia a
viver rupturas por comprometer as relagdes entre os seus membros, inviabilizar atividades sociais
e adaptar-se para a nova realidade. As medidas de enfrentamento focaram-se na emocao e no
problema, sendo a figura materna a principal responsavel pelo cuidado a crianga autista. O apoio
profissional frente ao diagnostico e o tratamento do autismo sdo aspectos fundamentais para a
aceitacdo ¢ o enfretamento familiar.

Palavras-chaves: Autismo. Cuidado. Familia.



ABSTRACT

PINTO, R. N. M. P. Mourning the fight: Understanding family involvement in the care of
children with autistic spectrum disorder. Cuité, 2013. 79f. Completion of course work
(Undergraduate Nursing) - Academic Unit of Health, Center for Education and Health,
Federal University of Campina Grande, PB-Cuité, 2013.

Introduction: The diagnosis of Autistic Spectrum Disorder (ASD) in children, syndrome
characterized by qualitative deficits in communication, social interaction and behavior
pattern, back important repercussions in the family context. The family permeates major
adjustments in their daily lives in order to face the new reality. However, often not prepared
to face the revelation of the syndrome and participate in the care process. Objective: To
understand the involvement of the family in caring for children with Autism Spectrum
Disorder (ASD). Methodology: This was an exploratory descriptive research qualitative
approach conducted with 10 caregivers of autistic children accompanied the Psychosocial
Care Center Children Youth (CAPSIS) Live Guys, located in Campina Grande - PB. Data
collection lasted three months being held from June to August 2013. The instrument used
included objective and subjective questions involving the identification and characterization
of the socio-demographic informants as well as related to the central theme of the study. For
the treatment of qualitative data we used the technique of content analysis in thematic. The
research protocol was approved by the Ethics and Research of the University Hospital Alcides
Carneiro CAAE under no. 16216013.2.000.5182. Results: The analysis of the interviews
enabled the elaboration of meaning units titled: "The disclosure of diagnosis in autistic
children and the effects on the family" and "Family participation in care and coping strategies
in the face of the diagnosis and treatment of autistic child. " From the first, they have created
two categories (Category I: The impact of disclosure of the diagnosis of autism for the family,
and Category II: The context and the characteristics of diagnosis disclosure: the place, the
time and the dialogic relationship between professional and family) that portrayed the
perception of the participants before the diagnosis and the impact of his revelation in the
family. To facilitate further discussion about the second core emerged three categories
(Category I: Changes in family relationships and the burden of the mother in the care of
autistic children; Category II: Family participation in care the autistic child: highlighting the
advantages and difficulties, and Category III: Faith, religion and the pursuit of professional
support as Coping strategy used by families facing the diagnosis of autism) which portrayed
on changes in family relationships, daily routine as well as on its participation in the care
process. Also was pictured overload maternal care in the autistic child, with the participation
of other family members established punctually. The coping strategies used by families facing
the diagnosis and treatment of the child were related to the search for faith and professional
support. Conclusion: Autism takes the family to live disruptions by compromising the
relationships among its members, derail social activities and adapt to the new reality. The
coping measures were focused on the emotion and problem being the mother figure primarily
responsible for the care the autistic child. The professional support when diagnosis and
treatment of autism are crucial to the acceptance and family coping.

Keywords: Autism. Care. Family
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1 INTRODUCAO

1.1 Contextualizacio do problema e justificativa da pesquisa

O autismo também conhecido como Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢
definido como uma sindrome comportamental que compromete o desenvolvimento motor e
psiconeurologico dificultando a cognig¢do, a linguagem e o convivio social da crianca
(CARNIEL; SALDANHA; FENSTERSEIFER, 2010). Camargo ¢ Bosa (2009)
caracterizam-no como uma triade tipica expressa por desvios qualitativos no aprendizado,
na comunicacdo e na interatividade social.

Sua etiologia ainda ¢ desconhecida, entretanto, a tendéncia atual ¢ considera-la
como uma sindrome comportamental de origem multicausal envolvendo fatores genéticos,
neuroldgicos e sociais da crianga (GUPTA; STATE, 20006).

Segundo Klin (2006), as taxas de prevaléncia apontam registros de um caso de
crianga com autismo em cada 1.000 nascimentos. As possiveis razoes para a elevacao, nos
ultimos anos, da prevaléncia desta sindrome relacionam-se a aspectos diversos, os quais
incluem as alteragdes nos critérios de diagndsticos, maior sensibilizacdo dos pais e
sociedade para a existéncia das manifestagdes clinicas e o desenvolvimento de servigos
especializados em TEA.

Estima-se que, atualmente, a prevaléncia mundial do TEA esteja em torno 70 casos
para cada 10.000 habitantes, sendo quatro vezes mais frequente em meninos (CARNIEL;
SALDANHA; FENSTERSEIFER, 2010). No Brasil, apesar da escassez de estudos
epidemioldgicos que possam melhor estimar os dados nacionais, constatou-se em recente
pesquisa que os indices de acometimento pelo autismo sdo de 27,2 casos para cada 10.000
habitantes (PAULA, et al., 2011).

O reconhecimento da sintomatologia manifestada pela crianca com autismo €
fundamental para a obtencdo do diagndstico precoce. Comumente as manifestagdes
clinicas sdo identificadas por pais, cuidadores e familiares que experienciam padrdes de
comportamentos caracteristicos do autismo (SILVA; MULICK, 2009).

Segundo Sanini et al., (2008), os sinais possuem expressividade variavel e
geralmente iniciam-se antes dos trés anos de idade. A crianca com TEA apresenta
comumente uma triade singular, a qual se caracteriza pela dificuldade e prejuizos
qualitativos da comunicagdo verbal e ndo verbal, na interatividade social e na restricdo do

seu ciclo de atividades e interesses. Nikolov, Jonker e Scahill (2006) corroboram
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enfocando que, neste tipo de transtorno, podem também fazer parte da sintomatologia
movimentos estereotipados € maneirismos, assim como padrao de inteligéncia variavel e
temperamento extremamente labil.

O tratamento do TEA ¢ baseado em uma série de procedimentos estruturados para o
ensino e aprendizagem infantil, que devem ser realizados juntamente com a terapéutica
multiprofissional da satide as quais devem priorizar os aspectos funcionais e sociais
(TORQUATO; FREIRE; PONTES JUNIOR, 2011). Considera-se que a familia da crianga
com o autismo deve ter uma participagdo efetiva em todo o seu processo de cuidado, pois
esta reflete uma maior seguranga, motivacdo ¢ amenizagdo das dificuldades encontradas
por essas criancas (PEREIRA, 2011).

Destarte, ¢ importante que os profissionais de saude envolvidos diretamente na
assisténcia do TEA possam ofertar a crianga ¢ a familia o apoio € o suporte necessario
quanto aos questionamentos relacionados a este tipo de transtorno e especialmente no que
se refere as estratégias de enfrentamento para o seu tratamento (BAPTISTA; ALVES,
SANTOS, 2008; SENA; SOBREIRA, 2012).

Para Andrade e Teodoro (2012), a crianga autista requer uma atengao constante, ¢ a
familia, considerada uma das mais importantes redes de apoio, ver-se diante de um imenso
desafio devido a realizacdo de reajustes de planos e anulagdao de expectativas quanto ao
futuro devido a dedicagdo e prestacao de cuidados as necessidades da crianca.

Sabe-se que todos os membros da familia possuem uma relagdo de
interdependéncia uns com os outros, e qualquer mudanga ocorrida com um deles afetara
toda a conjuntura familiar (BARBOSA; FERNANDES, 2009). Para Navarini ¢ Hirdes
(2008) os transtornos do desenvolvimento afetam a vida familiar e todo o seu cotidiano,
pois acarretam um clima emocional diferenciado repleto de tensdes, ansiedades, dividas e
cuidados especiais para com a crianga. Muitas vezes o adoecimento de um filho para
muitos pais € percebido como uma falha do grupo familiar.

A falta de unidade familiar devido as dificuldades presenciadas com o autismo,
especificamente, pode levar a rupturas das atividades sociais dos seus membros,
modificando suas relagdes e fazendo-os experimentar limitagdes permanentes. Muitas
vezes, desenvolvem-se sentimentos de culpabilidade e desvalorizagao pessoal, ocasionando
consequéncias negativas no cotidiano familiar e na satide fisica e emocional de cada
membro envolvido. Isso € justificavel, pois os familiares de criangcas com o TEA enfrentam

permanentemente efeitos de uma condigdo clinica cronica, demandando tarefas continuas,
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sobrecarga fisica, sofrimento emocional e comprometimento na sua qualidade de vida,
especialmente por parte da figura materna.

Apesar das repercussoes discutidas anteriormente deve-se considerar a importancia
do envolvimento familiar na assisténcia a crianca autista, pois esta rede de apoio reflete
seguranca, motivacdo e superagdo das dificuldades encontradas pelo pequeno paciente.
Destarte, com o objetivo de melhor compreendermos a participagdo da familia no cuidado
a crianca com TEA realizou-se os seguintes questionamentos: Qual a percepcao da familia
acerca da sua participagdo no cuidado a crianga com autismo? Como a familia tem
participado do processo de cuidado a crianga com autismo? Quais os fatores que dificultam
e/ou facilitam o envolvimento da familia em participar do cuidado a crianga com autismo?

A realizacdo deste estudo ¢ justificavel devido a escassez de trabalhos que abordem
a tematica nesta linha de pesquisa assim como devido a relevancia cientifica e
contribui¢des que o mesmo provera aos profissionais e académicos da satde sobre o
conhecimento a cerca do envolvimento familiar no cuidado a crianga com autismo. Além
disso, os resultados obtidos viabilizardo informacdes reais sobre as principais dificuldades
encontradas na prestacao desse cuidado subsidiando agdes futuras para a melhoria do apoio
prestado a familia no sentido de solidificar o vinculo entre a equipe de saude, a familia e a

crianca autista.
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2 OBJETIVOS

Na perspectiva de obtermos um maior aprofundamento a cerca da tematica em

questdo elencamos os seguintes objetivos:

2.1 Geral:
-Compreender a participagdo da familia no cuidado a crianca com o Transtorno do

Espectro Autista (TEA).

2.2 Especificos:

-Analisar a repercussdo do diagnostico de autismo na familia e as medidas de
enfrentamento desenvolvidas a partir dele;

-Analisar a convivéncia e a participagao da familia no cuidado a crianga com autismo;
-Identificar os fatores facilitadores e dificultadores no processo do cuidado a crianga com

autismo.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 TRANSTOTNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

3.1.1 Aspectos historicos e conceituais do autismo

Em 1911 o pesquisador alemdo Eugen Bleuler utilizou o termo autismo, cuja
origem ¢ grega “autos” e significa de “si mesmo”, para descrever uma patologia onde o
individuo tem uma perda do contato com a realidade em que vive, e cria um mundo
proprio, pautada no isolamento extremo. Bleuler criou essa definicdo a partir de estudos de
Freud sobre o auto-erotismo, chegando a comparar o autismo com um dos sintomas
presentes em pacientes com esquizofrenia (OLIVEIRA, 2012).

Na década de 40 o estudioso Leo Kanner publicou um trabalho cientifico sobre o
autismo, o qual descreveu o “distirbio autistico”, e seus respectivos sintomas. Kanner
afirmou a existéncia de criangas que apresentavam alguns sintomas em comum, tais como:
grande dificuldade nas relagdes interpessoais, isolamento, linguagem desenvolvida
tardiamente e problemas na comunicacdo, acdes repetitivas e habilidades isoladas. Desde
entdo, o conceito sobre o autismo teve grande evolugdo e reconhecimento mundial (TIMO;
MAIA; RIBEIRO, 2011).

Ap0s as publicacdes de Kanner, o médico vienense Hans Asperger interessando-se
pela temadtica, publicou e descreveu alguns casos de criancas que eram atendidas na Clinica
Pediatrica Universitaria de Viena. O cientista percebeu que as criancas estudadas
apresentavam quadros sintomaticos daqueles apresentados por Kanner, contribuindo para a
ampliacdo da sintomatologia do autismo (BELISARIO; CUNHA, 2010).

Na década de 50, a psicanalista inglesa Frances Tustin também realizou grandes
contribui¢des para a psicanalise relacionada ao autismo, dedicando-se vinte anos de sua
vida ao trabalho com criangas autistas. Ela se referia aos autistas como ‘“‘criancas
encapsuladas”, pois considerava que, em um estagio bastante prematuro, a crianga, sofreria
um trauma ao separar seu corpo do corpo da mae, sendo assim, tomada por um enorme
panico que paralisaria o seu desenvolvimento psiquico. Dessa maneira, o autismo passou a
ser reconhecido como uma doenga precoce (AIRES, 2012).

Entre os anos 50 e 60 o psicologo austriaco, Bruno Bettelheim, realizou novos

estudos com criangas autistas, e afirmou que esta patologia se desenvolve na presenca dos
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pais, sendo causada principalmente pela indiferenga materna. Em meio aos anos 70 essa
teoria foi refutada e assim os pesquisadores passaram a tentar desvendar as causas reais do
autismo (ROCHA, 2012).

A estudiosa Melanie Klein foi a primeira a reconhecer e tratar as psicoses ocorridas
na infancia. Para a ela, o autismo ocorria devido a uma inibigdo no desenvolvimento da
crianga, por meio de um imenso conflito entre o instinto de vida e o da morte. Klein
acreditava que essa inibicao era originada de forma constitucional e que ocorria em meio a
uma combinacdo entre as defesas primitivas e excessivas do ego, resultando assim no
quadro autistico JANUARIO; TAFURI, 2010).

Mahler, entre os anos de 1965 e 1969, realizou uma publicacdo sobre o autismo
infantil com destaque para a existéncia de trés diferentes fases para o desenvolvimento
normal infantil: na primeira fase, o autismo normal; na segunda, a simbiose; e na terceira, a
separagdo/individuacdo do infante. Esse pensamento foi bastante valorizado pelos
psicanalistas da época (AIRES, 2012).

Entretanto, somente no final dos anos 60 surge conceito de Transtornos Globais do
Desenvolvimento através dos trabalhos de M. Rutter ¢ D. Cohen, pois consideraram o
disturbio autitisco como um transtorno do desenvolvimento humano. Destarte, essa
patologia deixou de ser classificado como psicose infantil, pois isso provocava uma grande
estigmatiza¢do tanto para crianca quanto para suas familias. Isso permitiu uma melhor
compreensdo das outras manifestacdes de transtornos dessas fungdes do desenvolvimento
que, embora apresentem uma grande semelhanca com o autismo, constituem quadros
diagnosticos bem diferenciados, como por exemplo, o transtorno de Asperger e a sindrome
de Rett (BELISARIO, 2010).

Segundo Aires (2012) alguns manuais foram bastante uteis para o historico do
conceito autistico, porém somente em 1987, o Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disordes (DSM) publicou em sua terceira edicdo alteragdes importantes quanto a
nomenclatura desta doenga, passando de “Autismo infantil” para “Transtorno Autista”,
respaldando-se no fato de que se esse transtorno atingir sua condi¢ao cronica pode perdurar
por toda a vida.

Portanto, o autismo ¢ classificado pelo DSM-IV-TR como um transtorno global do
desenvolvimento humano, e tem como principais caracteristicas um desenvolvimento
atipico perante a interagdo social e comunicacgdo, e também possui um repertorio bastante

restrito de atividades e interesses para crianga. Esses comprometimentos comecam a se
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apresentar antes dos trés anos de idade tornando-se mais evidentes ao longo de todo o
desenvolvimento infantil (CAMARGO; BOSA, 2009).

Para Fernandes e Varanda (2011) o autismo ¢ considerado um disturbio do
desenvolvimento que ¢ definido através de critérios comportamentais apresentados pela
crianga, visto que ainda ndo se tem uma causa definida. Portanto, ¢ um tipo de transtorno
caracterizado por problemas na interacdo social, na linguagem e comunica¢do e pela
presenca de interesses e atividades bastante limitadas.

Destarte, o conceito de autismo passou a ser definido por um distarbio global do
desenvolvimento que atinge diretamente a comunicagdo, a cogni¢do e a interacdo social
infantil, apresentando a crianga um quadro de respostas anormais aos estimulos auditivos,
visuais e dificuldades em compreensdo a linguagem. Portanto quanto mais precocemente
for identificada maiores ganhos no desenvolvimento cognitivo, social e linguistico a
crianga tera (CAMPELO, 2009; PADILHA, 2008; STONE; TURNER, 2011).

De acordo com Fernandes et al., (2008) o TEA engloba diversos disturbios
neurodesenvolvimentais, nos quais atingem trés grandes eixos centrais, nos quais estao
presentes as dificuldades de interacdo social, de comunicacao verbal e nao verbal e os
quadros de comportamento repetitivos e restritos. Alves (2009) corrobora enfocando que
essa patologia esta inserida no grupo de doengas que provocam deficiéncias em diversas
areas do desenvolvimento psicomotor, denominado de Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento (TID).

Carniel, Saldanha e Fensterseifer (2011) definem essa patologia como alteragdes
presentes em uma idade bastante precoce, € que se destaca por apresentar desvios
qualitativos na comunicagdo da crianga, em sua interacao social e at¢ mesmo no uso de sua
imaginacdo. Ainda trata-se de um polémico distirbio de desenvolvimento humano, pois ha
seis décadas vem sendo estudado pela ciéncia, € mesmo assim, ainda existem muitas

questdes obscuras que precisam ser solucionadas.

3.1.2 Aspectos epidemioldgicos e etiologicos do autismo

Ha cerca de 40 anos os estudiosos sobre o TEA acreditavam que essa patologia era

bastante rara, porém com a realizacdo de investigagdes mais precisas foi possivel perceber



22

3 REFERENCIAL TEORICO

que sua incidéncia era cada vez maior. Segundo Teixeira (2012) dependendo dos critérios
de inclusdo para o TEA, sua prevaléncia tem variagdes entre 40 e¢ 130 por 100.000,
ocupando assim o terceiro lugar entre os distirbios do desenvolvimento infantil, ficando na
frente das malformagdes congénitas e at¢ mesmo da sindrome de Down, que sao patologias
mais populares.

O Ministério da Saude (2013) apresentou alguns dados epidemiologicos
internacionais que apontam a incidéncia de TEA, e esta se mostra em maior escala para os
individuos do sexo masculino, quando comparado com o sexo feminino, apresentando uma
proporcao de 4:2 nascimentos. Entretanto, as meninas apresentam graus mais severos do
transtorno. A prevaléncia para o autismo ¢ estimada em cerca de um caso a cada 88
nascimentos confirmando essa patologia como um dos transtornos do desenvolvimento
mais frequentes.

Os primeiros estudos epidemioldgicos sobre a doenca foram realizados no Reino
Unido, Dinamarca ¢ Estados Unidos da América, entre os anos 60 ¢ 70. De acordo com
Rebelo (2011) estudos epidemiologicos mundiais realizados até o ano de 2004,
apresentavam uma estimava que de 4 ¢ 5 criancas em cada 10.000 mil sofriam de autismo
puro. E que entre 60 e 90 casos em 10.000 apresentavam algum tipo de caracteristica
presentes no TEA. Desse modo, € possivel perceber que a prevaléncia do autismo varia
muito de um pais para outro, sendo desde 2 por 10.000 habitantes na Alemanha até 16 por
10.000 habitantes no Japao. Essas grandes discrepancias ocorrem devido aos diferentes
critérios para se chegar ao diagnostico, aos aspectos genéticos e influéncias ambientais
presentes em cada regido.

Em paises como a Suécia, Portugal e Agores dados estatisticos apontam uma
prevaléncia de 11,6, 9,2 e 15,6 casos de autismo para 10.000 criancas com TEA,
respectivamente (FERREIRA, 2008; FERREIRA, 2011).

No Brasil, os estudos epidemioldgicos ainda sdo bastante escassos. Porém no
Primeiro Encontro Brasileiro para Pesquisa em Autismo (EBPA) foi estimada uma
prevaléncia de quase 500 mil pessoas com TEA em ambito nacional, esses dados foram
baseados no Censo de 2000. Dentre os poucos estudos existentes, um realizado em uma
cidade brasileira apresentou uma prevaléncia de aproximadamente 0,3% de individuos com
transtornos globais do desenvolvimento. Porém, devido a pouca abrangéncia da pesquisa,
ainda ndo existe uma estimativa verdadeiramente confidvel em ambito nacional

(MINISTERIO DA SAUDE, 2013).
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Destarte, fica evidente a existéncia de um grande aumento no nimero de casos de
criangas diagnosticadas com o TEA, isso ocorre devido a elaboragdo de uma melhor
defini¢ao de seu conceito, no entanto, este fato ndo descarta a possibilidade de um real
aumento no numero de autistas (ARAUJO, 2008).

Apesar do autismo ainda ndo possui uma etiologia definida, ao longo do tempo,
surgiram diversas especulacdes e formulagdes de teorias que comprovassem sua real causa,
porém até hoje nenhuma delas foi totalmente aceita. Para Leo Kanner um dos principais
estudiosos da area, a causa para o autismo, possui um carater multifatorial, ou seja, se
origina por diversos fatores, sejam eles problemas genéticos, complicagdes pré ou péri-
natais, infecgdes por virus, ou até mesmo por outras causas que comprometam a adequada
formagao cerebral (LEON et. al., 2007).

Portanto, se a causa para o autismo ainda ¢ motivo de tantas discussdes entre os
estudiosos, o fundamento sintomdatico parece ndo ser. Existe certo consenso sobre a
concepgdo do TEA como sendo um processo de mau funcionamento do sistema nervoso
central do infante, que provoca alguns problemas no sistema cognitivo, levando a falha na
comunicagdo e nas percepcoes sensoriais, de forma que o cérebro passa a nao obter um
conhecimento exato do que € captado pelos 6rgaos do sentido (OLIVEIRA, 2012).

Oliveira (2010) afirma que varias teorias foram propostas, ao longo de varias
decadas de estudo, para determinar qual a verdadeira origem do autismo entre as quais
podemos destacar a teoria psicogenética, a teoria bioldgica e a teoria psicologica ou
cognitiva.

A teoria psicogenética ¢ fundamentada em estudos psicanaliticos que defendiam
que as criangas autistas eram normais ao nascer, mas devido a fatores familiares, tais como
pais emocionalmente frios, rigidos e pouco expressivos, afetavam diretamente o
desenvolvimento afetivo das mesmas, e estas passavam a se refugiar em um mundo
somente delas em resposta ao tratamento frio e desagraddvel que recebia no ambiente
familiar, provocando assim o TEA. Assim sendo, durante as décadas de 50 e 60,
acreditava-se que o autismo era um distirbio unicamente emocional, atribuindo-se os
déficits cognitivos, linguisticos e isolamento social (APARAS, 2008).

Segundo a teoria biolodgica o autismo € provocado por problemas neuroldgicos de
base, fatores genéticos, intrauterinos, perinatais, ou até mesmo a combinacao todos esses,
pois interferem e geram problemas neurodesenvolvimentais na crianga. Assim, ¢ possivel

verificar que essa patologia também pode ocorrer devido a associagdo de diversos
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disturbios bioldgicos, tais como a paralisia cerebral, infecgdes por citomegalovirus, rubéola
pré-natal, e epilepsia, entre outros (OLIVEIRA, 2010).

De tal modo, a teoria psicoldgica que surgiu em meados dos anos 80 afirma que os
déficits cognitivos e as anormalidades sociais sdo responsaveis pela caracterizacdo do
autismo, e sdo provocadas por falhas e incompreensdo linguistica, problemas no
desenvolvimento cognitivo e intelectual, e na capacidade de estabelecer relagdes. Esta
teoria sugere que as pessoas com TEA falham ou se atrasam no desenvolvimento da
competéncia de compartilhar os pensamentos dos outros, ficando limitadas apenas as suas
competéncias sociais comunicativas e imaginativas (PENA, 2011). Entretanto, apesar de
possiveis hipdteses sobre a origem o autismo, este distirbio ainda permanece obscuro

sendo necessaria a realizagcdo de novos estudos a fim de prover achados etiologicas.

3.1.3 Manifestacgoes clinicas do transtorno autista

As principais caracteristicas sintomatologicas do TEA sdo os déficits na interagao
social, no comportamento e na comunicagdo dos individuos. Na maioria dos casos, a
crianca apresenta auséncia de comunicagdo verbal e, quando esta se encontra presente, 0s
problemas acometem principalmente os aspectos pragmaticos da linguagem (KWEE;
SAMPAIO; ATHERINO, 2009).

Para Brito e Carrara (2010) essas alteragdes trazem prejuizos na capacidade de
interpretar corretamente as acdes das outras pessoas € na capacidade de expressar de forma
apropriada suas intencdes e desejos, prejudicando de forma acentuada a interag@o social e a
inclusao educacional dessas criancas.

Conforme o Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturba¢des Mentais (DSM-
IV) e a Classificagdao Internacional de Doencas (CID 10), os autistas apresentam um
quadro clinico bastante variavel. Porém, algumas particularidades caracterizam esse tipo de
transtorno, tais como: dificuldades presentes nos campos da comunicacdo, do
comportamento e/ou imaginacao e da interacao social, sendo estas caracterizadas como a
“Triade Constituinte da Sindrome Autista” (GONCALVES, 2011).

Portanto, a comunicag@o do autista ¢ prejudicada de forma bastante grave podendo

afetar tanto as habilidades verbais como as ndo verbais, acarretando, problemas de retardo
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ou até mesmo a falta total de linguagem expressiva. Entretanto, aqueles que conseguem
desenvolver a fala, apresentam um grande prejuizo em comegar e/ou manter um dialogo;
ocorrendo o uso repetitivo e estereotipado da linguagem (RODRIGUES; TAMANAHA;
PERISSINOTO, 2011).

Zampiroli e Souza (2012) corroboram as alteracdes de linguagem evidenciando que
podem observadas algumas peculiaridades, tais como a ecolalia, ¢ a ndo utilizagdo das
palavras “eu” e “sim”. A crianga passa a estabelecer um didlogo sempre em 3% pessoa, e
possui ainda uma enorme capacidade em decorar € memorizar.

No que se refere aos déficits na interacdo social, a crianga com TEA apresenta
auséncia de comportamentos ndo verbais, como por exemplo, o contato visual, expressao
facial, gestos e posturas corporais, que sdo fatores bastante relevantes nas relagdes de
interagcdo social de qualquer individuo. Os autistas podem enfrentar a incapacidade de
desenvolver relagdes com companheiros, sendo estas somente apropriadas perante a
condicdo de desenvolvimento de cada pessoa, pois essas criangas podem ter pouco ou até
mesmo nenhum interesse em se relacionar com outras criancas (REBELO, 2011).

Gongalves (2011) enfoca que, geralmente as criancas em idade escolar gostam de
brincadeiras e de estabelecer novas amizades, porém os autistas preferem se afastar de
outras criangas € se concentram em objetos materiais, pois possuem uma incapacidade de
enfrentar os desafios e as diversas situagdes sociais, frequentes no decorrer dos dias.

Segundo o autor, os padrdoes de comportamento dos autistas ocorrem de forma
problematica devido a incapacidade na realizagdo de atividade e demonstragdo de
interesses, pois a crianca com TEA os possui de forma bastante restrita. Isso ocorre devido
a apresentacao de comportamentos e agdes estereotipadas e repetitivas, tais como andar nas
pontas dos pés, estalar os dedos, balancar o corpo, entre outras. Dessa forma, alguns
autistas ainda apresentam uma exagerada reacdo quando a sequéncia de sua rotina ¢
alterada, causando assim, um enorme sofrimento para a crianca.

As limitagdes de carater imaginativo e de compreensao social que essas pessoas
possuem, ocorrem devido a inabilidade na identificacdo do sentido e do objetivo perante o
comportamento de outras pessoas. Esse tipo de comprometimento também chega a afetar a
capacidade da crianga em desenvolver brincadeiras de faz de conta, onde o conteudo
imaginario ¢ estimulado, pois o ato de se imaginar em papéis, lugares, pensamentos,
sentimentos diferentes, ndo sdo conseguidos pelos autistas € quando ocorrem assumem

padrdes estereotipados e repetitivos (BRAGA, 2010).
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Assim, a crianca autista tende a desenvolver um grande e obsessivo interesse por
atividade de cunho repetitivo, tais como, objetos em movimentos, luzes, niimeros e
ordenagdes numéricas, jogos eletronicos, reldgios, entre outras (GONCALVES, 2011).

Contudo, algumas criangas com TEA, podem possuir a inteligéncia e a linguagem
intactas, porém outras podem apresentar quadros de atraso mental, mutismo ou até mesmo
um acentuado atraso na linguagem. As caracteristicas tipicas do autismo também podem
estar associadas a hiperatividade, impulsividade, déficit de atencao, distirbios alimentares,
respostas extravagantes a estimulos sensoriais, condutas auto-agressivas, problemas de
sono ¢ até mesmo epilepsia (APARAS, 2008).

A ilustragdo a seguir (Figura 1), evidencia algumas peculiaridades clinicas

discutidas anteriormente das criangas ou individuos que apresentam o TEA.

Figura 1: Principais manifestagdes clinicas do Transtorno do Espectro Autista.
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3.1.4 Diagnéstico e tratamento do autismo

O diagnéstico do TEA ¢ baseado tanto no Manual de Diagnostico e Estatistico das
Perturbagdes Mentais, da Associagdo Americana de Psiquiatria (DSM-IV-TR, APA) como
na Classificacdo Internacional das Doengas (CID 10), que foi elaborado pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS) (APARAS, 2008).

Em seu capitulo V o CID 10 aborda os Transtornos Mentais ¢ Comportamentais, ¢
tem uma parte destinada aos Transtornos do Desenvolvimento Psicologico, onde podemos
encontrar uma divisdo dos Transtornos Globais do Desenvolvimento (F-84), tendo uma
parte dedicada somente para o autismo infantil (F84-0) (MINISTERIO DA SAUDE,
2013).

Assim, para Aparas (2008) o diagndstico para o TEA ¢ essencialmente clinico, pois
¢ baseado nos aspectos comportamentais apresentados pelos os individuos. As
manifestagdes que afetam o comportamento, tais como as dificuldades na socializagao, na
comunica¢do e imaginacdo devem ocorrer antes mesmo dos trés anos e podem variar
conforme a idade e a capacidades de cada crianga.

Os primeiros indicios do autismo surgem entre os seis € doze meses de idade, os
problemas no funcionamento do desenvolvimento também ocorrem entre os seis meses €
vao até os primeiros anos da crianca. Entretanto, a presenga de crises convulsivas e a
redu¢do do crescimento no perimetro cefalico sdo caracteristicas essenciais para a
realizacdo do diagnostico diferencial dessa patologia (AIRES, 2012).

Para Aratjo (2008) as principais caracteristicas do autismo ocorrem quando o
desenvolvimento infantil acontece de forma anormal ou deficitaria perante a interagdo e
comunicagdo social e o individuo apresenta um repertdrio restrito de atividades e
interesses. Para que a crianca seja realmente diagnosticada como autista, essa deve
apresentar 6 dos 12 sintomas, sem que 2 deles devem afetar a drea da interagdo social e um
em cada uma das categorias de comunicagdo e dos comportamentos antes mesmo dos trés
anos de idade da crianca.

Dessa forma, as caracteristicas necessarias para realizacdo do diagnostico
diferencial do autismo sdo: acentuado prejuizo no desenvolvimento tanto da interacao

social como da comunicacdo, atraso ou auséncia total da linguagem, atividades e interesse
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bastante restritos e resisténcia frente a modificacdes de rotinas e rituais (BELISARIO;
CUNHA, 2010).

O Ministério da Satude (2013) afirma que para o diagnoéstico ser realizado de forma
efetiva € primordial a participagao de todos os membros da equipe interdisciplinar, com no
minimo um médico psiquiatra ou neurologista, psicélogo e fonoaudidlogo capacitados para
realizar a identificacdo do transtorno, através de uma avaliac¢do clinica onde sera analisado
o nivel de desenvolvimento infantil.

Destarte, a definicao do diagndstico e a intervengdo precoce para o autismo devem
ser realizados o mais rapido possivel, pois isso interfere diretamente na evolugdo do quadro
da doenca. Evitando assim, a solidificagdo de atitudes defensivas e do isolamento que essas
criangas apresentam (GUEDES, 2012).

Portanto, esse diagnostico ocorre de forma determinante para que possa ser
realizado todo o tratamento, permitindo assim, que seja obtida uma elaboracdo frente ao
plano educativo e diminuigdo tanto do stress como da angustia apresentados pelas familias
dos autistas (ARAUJO, 2008).

O Ministério da Saude (2013) afirma que apds a definicdo do diagndstico e a
comunicagdo deste a familia, ¢ iniciado o tratamento e habilitagdo/reabilitagdo da crianca
autista. Nessa fase sdo constituidas importantes estratégias para a realiza¢do do cuidado,
visto que, seja em maior ou menor intensidade, o autismo gera alteracdes tanto na
linguagem (oral, escrita e ndo-verbal) como na sociabilidade dessas pessoas. De acordo
com Nakarara et al., (2008), uma das estratégias utilizadas e implementadas pela familia e
profissionais de saude para viabilizar a comunicagdo entre estes e as criancas envolve o uso
do Picture Exchange Communication System (PECS). Trata-se de um sistema de
comunicacdo que utiliza ilustracdes visando a instalacio de comportamento verbal.
Eventualmente, a crianga poderd produzir sentencas com as figuras e podera expandir o
vocabulario. A seguir serdo ilustrados (Figuras 2, 3, 4 e 5) alguns dos exemplos de
imagens utilizadas neste tipo de sistema de comunicagdo com objetos relacionados com o

dia-dia da crianga autista.
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O tratamento deve ser realizado de forma acolhedora, humanizada e
multidisciplinar, com a participagdo de Neurologistas, Psiquiatras, Psicélogos,
Fonoaudidlogos, Geneticistas, Pedagogos e Educadores capacitados para trabalhar com
esse tipo de publico. Zampiroli e Souza (2012) afirmam que esse tratamento ¢ iniciado pela
anamnese feita com os pais, € em seguida, ¢ realizada a admissdo do autista, onde este
passara por uma avaliacdo realizada por toda equipe. Logo em seguida, os profissionais
elaboram um projeto terapéutico individualizado mediante as orientacdes da equipe e as
decisdes tomadas pela familia. Esse projeto serd reavaliado conforme a crianga for
respondendo ao tratamento, e a prestacdo desse cuidado deve sempre contar com a
participagdo da familia.

Assim, as criancas autistas realizam algumas atividades que sdo oferecidas através
dos programas de tratamentos, tais como, o projeto individual, onde a equipe avalia a parte
clinica e trabalha a criagdo de vinculos com a crianga antes de inserir a mesma em grupos;
as oficinas terapé€uticas, onde ¢ propiciado um espaco para o desenvolvimento de
habilidades tanto cognitivas como socioafetivas; as atividades ludicas onde o brinquedo ira
aliviar ressentimentos, tristezas, tensoes, liberando assim, os impulsos de auto-opressao, e
pouco a pouco, a crianga vai descobrindo no¢des de equilibrio, movimento e resisténcia
(QUARESMA; SILVA, 2011).

E importante ressaltar que, durante todo o processo de tratamento a crianga deve ser
avaliada juntamente com sua familia, visando sempre melhorar e ampliar suas capacidades
funcionais, tais como: participacdo efetiva nas atividades sociais, aumento na utilizagdo
tanto dos recursos sociais como pessoais, maior autonomia para mobilidade, capacidade de
auto cuidado e de trabalho, na qualidade de vida e na comunicagdo. Desse modo, durante a
realizagdo do tratamento ¢ fundamental que os autistas estejam vinculados a acdes e
programas que atuem na promocao de uma assisténcia integral, possibilitando ao méximo a
autonomia e independéncia nas atividades diarias e proporcionando protecao social,

educacio, lazer, cultura e trabalho (MINISTERIO DA SAUDE, 2013).



31

3 REFERENCIAL TEORICO

3.2 A FAMILIA

3.2.1 Familia: o conceito e a construcao do projeto familiar

A familia surge de forma espontanea através do simplorio desenvolvimento da vida
humana. O impulso natural e vital diante do instinto sexual de duas pessoas, do amor
materno e paterno, da garantia da continuidade da espécie, da, certamente, uma imediata
vazdo a constru¢ao de um projeto familiar. Assim, a familia se configura em uma estrutura
basica social para qualquer ser humano, pois ¢ neste meio que se inicia a formagao de
potencialidades perante a convivéncia em sociedade e a realizagdo pessoal do individuo
(FARIAS, 2010).

Dessen (2010) afirma que durante o desenvolvimento do curso da vida, a familia
passa por diversas fases, e cada uma delas, possui suas respectivas especificidades. Visto
que, ¢ dentro do contexto da familiar que sdo construidos padrdes de comunicagdo e
estabelecidas relagcdes com outros individuos, tudo isso, baseado no que denominamos de
cultura familiar. Que € constituida por uma série de regras tradicionais, implicitas e
explicitas, comportamentos, valores, e ambientes materiais que sdo transmitidos pelas
acoes e linguagem de um grupo de pessoas que interagem de forma bastante duradoura.

Conforme Farias (2010) a familia desempenha um papel singular no
desenvolvimento de atividades de cunho natural, biologico e principalmente cultural, tais
como as escolhas afetivas e profissionais, além da vivéncia do sucesso e da resolutividade
dos problemas. Deste modo, podemos perceber que ¢ diante desta ambientagdo primadria
que os individuos percebem a susceptibilidade das escolhas de seus caminhos e
orientagdes, constituindo assim, grupos onde desenvolvera sua personalidade.

Para Andrade e Teodoro (2012) a familia se constitui como primeiro contexto
relacional para as pessoas. Por isso, possui grande influéncia perante o comportamento € o
desenvolvimento da personalidade. Nesse grupo, existe uma enorme relacdo de
interdependéncia de uns com os outros, pois as atitudes de cada membro familiar
comprometem todos os outros. E a ocorréncia de qualquer mudanca os afeta tanto de forma

individual como conjunta.
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Destarte, algumas mudangas no sistema familiar podem ser acarretadas por uma
série de estresse, pois o contato estressante desencadeado por algum membro impde aos
demais componentes a real necessidade de se ajustar a novas situagdes. Portanto, para
Streck (2007) a familia se configura em uma das mais importantes instituicdes para os

individuos, pois esta ¢ responsavel pelo bem estar social.

3.2.2 O impacto do diagnéstico e a participacdo da familia no cuidado a crianca

autista

Quando um casal passa a constituir uma familia a decisdo de ter ou nao filhos
ocorre de forma opcional. Porém, o nascimento de um filho se constitui na formulagao de
um novo ciclo vital. Essa nova vida passa a ser idealizada por toda a familia e quando
ocorre alguma ruptura nesses planos todos os membros familiares sdo afetados. Por isso a
famosa frase “ndo importa se ¢ menino ou menina, ¢ sim que venha com saude” ¢ tao
conhecida. Por isso, a descoberta de um transtorno em um filho ndo ¢ algo desejavel, e na
maioria das vezes causa sofrimento, desconforto, inseguranga, duvidas, lagrimas e muitas
despesas (SERRA, 2010).

Assim, a familia passa a tentar encontrar de qualquer maneira o motivo que tenha
ocasionado o problema na crianga e muitas vezes passam a se culpabilizar, acarretando até
mesmo na separagao do casal. O sentimento da familia sobre a presen¢a de um transtorno
no filho pode variar entre a aceitagdo e a negacao, principalmente nas mudancas de fases,
pois os pais geralmente comparam os filhos com outras criangas e isso resulta em uma
comparagdo negativa, observando somente o que ele ainda ndo ¢ capaz de fazer e
desconsiderando o quanto ele ja progrediu (SEMENSATO, SCHMIDT, BOSA, 2010).

Para Andrade e Teodoro (2012) a familia da crianga com TEA possui um papel
crucial em todo o seu desenvolvimento. Porém muitas vezes estas passam por altos niveis
de estresse parental, devido a grande demanda de cuidados didrios que o filho necessita. As
maes em especial passam por uma série de tensdes fisica, psicologica, culpabilizacdo, e
ainda enfrentam a sobrecarga perante os cuidados com a saude da crianca, encargos com
consultas e despesa com diversos profissionais. Isso gera uma concentram de
responsabilidades somente para as maes, por isso ¢ importante que toda a unidade familiar

esteja envolvida no cuidado ao autista.
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Dessa maneira, o cuidado do autista exige de toda a familia uma grande e
permanente dedicagdo, e por diversas vezes provoca, uma diminui¢do nas atividades de
trabalho, lazer e até mesmo de negligéncia dos cuidados da satde dos demais componentes
da familia (MINISTERIO DA SAUDE, 2013).

Segundo Marques e Dixe (2011) a familia que apresenta um bom funcionamento
psicossocial possui uma melhor resposta ao processo de adaptagdo familiar. Assim, a
capacidade de realizar mudangas em todo contexto familiar ocorrem de forma mais efetiva,
para que seja obtida uma resposta de maneira mais eficiente diante de situagdes
estressantes. Porém, algumas familias podem se apresentar muito envolvidas ou até mesmo
super protetoras. Essa nova adapta¢ao do comportamento dos pais deve contar com a ajuda
dos familiares, amigos, profissionais e de outros pais com problemas parecidos.

Nas familias com criancas autistas ¢ comum a auséncia de trocas afetivas ¢ da
comunicagdo, isso se configura nas maiores dificuldades apresentadas pelos autistas. Eles
ndo conseguem compreender as emocdes humanas e muitas vezes aparentam ndo ter
sentimentos. Porém, a afetividade ¢ um fator importantissimo no alcangar do sucesso frente
ao acompanhamento dessas criangas, visto que € necessario um grande comprometimento,
dedicacdo, perseveranca e sacrificios de toda a familia para a adequagdo da vida social
aconteca de forma efetiva, e que tanto o ambiente caseiro quanto a rotina familiar
respeitem as limitagdes e estimulem o seu desenvolvimento, pois a familia € o termdmetro

que mede a eficacia e a evolucao do todo tratamento nessas criangas (PEREIRA, 2011).
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4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo exploratorio-descritivo de natureza transversal, com
abordagem qualitativa. Segundo Gil (2008), o estudo exploratorio-descritivo visa
familiarizar-se, por meio de levantamento de opinides, crengas e atitudes, com o fendmeno
que esta sendo investigado, de modo que a pesquisa possa ser concebida com uma maior
compreensdo e precisdo, visando o aprimoramento de idéias e intuigdes a partir da
familiarizagdo da problematica.

Sobre a pesquisa qualitativa Minayo (2009) enfoca que esta trata-se uma atividade
da ciéncia, a qual visa a constru¢do da realidade, trabalhando com o universo de crengas,
valores, significados e outros construtos profundos das relacdes que ndo podem ser
reduzidos a operacionalizacdo de variaveis. Segundo o mesmo autor, este tipo de pesquisa
busca elucidar questionamentos especificos por meio da escuta dos sujeitos, para que
sequencialmente possa ser possivel a interpretacdo dos fendmenos cujos significados estdo
vinculados a um dado contexto.

Dessa maneira, a op¢do por este tipo de estudo ¢ justificavel devido o objeto
centrar-se na aquisi¢do de pensamentos coletivos, onde a apreensao dos mesmos torna-se o

foco da investigagao.

4.2 Participantes, local e duraciao da pesquisa

A pesquisa foi realizada no Centro de Atencdo Psicossocial Infanto juvenil
(CAPSI) Viva Gente, localizado no municipio de Campina Grande - PB. A escolha do
cenario para a realizagdo da pesquisa justificou-se devido a acessibilidade (ANEXO A), e
por tratar-se de um local de referéncia a assisténcia a criangas com transtorno autista do
referido municipio. A coleta de dados teve duragdo de trés meses, ocorrendo entre Julho a
Agosto de 2013.

Dos 30 pais que frequentam o CAPSI para acompanhamento dos filhos com

Transtorno de Espectro Autista (TEA) foram selecionados 10 (Dez) para compor a amostra
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do presente estudo. A escolha ocorreu de forma aleatéria mediante abordagem direta
durante os dias ¢ horarios de funcionamento do servigo.

Entretanto, para melhor homogeneidade do grupo pesquisado foram estabelecidos
os critérios de inclusdo que envolveu: -Pais de criangcas com diagnostico de transtorno
autista definido mediante apresentacdo de laudo clinico com o CID (Classificagdo
Internacional de Doengas) ; -Familiares de criancas autistas até os 11 anos de idade; e Pais
que residam integralmente com a crianga. Foram excluidos da pesquisa: -Familiares de
criancas com algum tipo de transtorno mental; -Pais nao bioldgicos e Aqueles que se
recusaram em participar da pesquisa ou ndo concordaram em assinar previamente o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).

Salientamos que as entrevistas foram realizadas nos turnos matutino (08:00 as
12:00h) e vespertino (13:00 as 17:00h) conforme os horarios de funcionamento

estabelecidos pelo referido 6rgao.

4.3 Instrumento para a coleta de dados e procedimentos da pesquisa

Os dados foram coletados mediante a realizagao de uma entrevista semi-estruturada
a qual foi devidamente gravada. Foi utilizado, para este fim, um aparelho de MP3 player, o
qual garantiu maior fidelidade e veracidade das informagdes coletadas. Apds essa etapa, o
material foi transcrito na integra, sendo posteriormente analisado a luz da literatura
pertinente.

A escolha dos participantes ocorreu de maneira aleatoria, sendo eles convidados a
uma sala previamente reservada para a realizagdo da entrevista individual.
Sequencialmente, a partir de uma explanacdo sobre a pesquisa, foram convidados a
participarem da mesma e caso havendo concordancia pelo participante a entrevista seria
iniciada.

O instrumento roteiro de coleta (APENDICE B) foi composto por 12 questdes
abertas e fechadas, dividido em duas segdes. A primeira, referente a identificacdo e
caracterizacdo socio-demografica dos participantes (Género, Idade, Estado civil,
Escolaridade, Profissdo e Renda Familiar) e a segunda, composta por questdes subjetivas,

cuyja finalidade foi a abordagem da temaética central do estudo. Assim, os participantes
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foram questionados a partir das seguintes questdes norteadoras: Como foi para a familia
receber o diagndstico de autismo da crian¢a?; Como ¢ a convivéncia familiar com a crianga
autista?; De que maneira a familia buscou/busca estratégias de enfrentamento diante do
diagnostico e do tratamento do autismo?; Como vocé percebe a participacao da familia no
cuidado a crianga com autismo? Como vocé percebe as facilidades e/ou dificuldades que
sua familia enfrenta no cuidado a crianga com autismo?

O procedimento da pesquisa constou de etapas que se iniciaram mediante envio de
um oficio a Coordenadora do Centro de Atencao Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI) do
Municipio de Campina Grande (APENDICE C), informando sobre o estudo e solicitando
sua autorizagdo para a realizagdo da pesquisa, assim como para a utilizacdo formal do
nome da instituicao no relatdrio final. Apds essa autorizacdo, o projeto foi submetido para
apreciacdo a Plataforma Brasil mediante envio do Termo de submissdo do projeto
(ANEXO B) e encaminhado para Comité de Etica em Pesquisa designado. Apds a
aprovagao e de posse com a certiddo provisoria para pesquisa (ANEXO C) foi iniciada a
coleta de dados propriamente dita nos turnos mencionados e¢ de acordo com os
atendimentos agendados no Centro de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil que

contemplam a zona urbana.

4.4 Analise dos dados

Para a andlise qualitativa dos dados foi utilizada a andlise de conteido, na
modalidade tematica, sob a otica de Minayo (2009), o qual explicita etapas distintas: a)
Entrevista transcrita na integra e realizagdo de leitura flutuante do material, com vistas a
apreensdo do todo; b) Determinagdo das unidades de andlise, registro ou unidades de
significados ou temas. Segundo Oliveira (2008, p. 572), “as unidades de registro podem
ser: palavras, frases, paragrafos, temas objeto, personagem, acontecimento e documento”.
Nesta etapa busca-se identificar pontos convergentes nos questionamentos e agrupamentos
de idéias semelhantes; c¢) Processo de categoriza¢do e sub-categorizagdo, caracterizada
como grandes enunciados que abarcam um numero variavel de temas, segundo seu grau de
proximidade, e que podem exprimir significados e elaboragdes importantes que atendam

aos objetivos de estudo; e d) Andlise propriamente dita do material empirico produzido.
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Nesta etapa ap6s a analise, possibilita-se a titulagdo da Unidade tematica central ou niicleo
de sentido, permitindo ao pesquisador propor inferéncias e interpretagdes relativas aos
objetivos do estudo e descobertas advindas desta analise.

Sequencialmente, apos a realizagao das etapas mencionadas anteriormente os dados

serdo analisados e discutidos a luz da literatura pertinente ao tema proposto.

4.5 Aspectos éticos da pesquisa

A coleta de dados foi formalizada e iniciada ap6s submissao e aprovagdo do projeto
pelo Comité de Etica em Pesquisa sugerido e designado pela Plataforma Brasil, a qual s6
foi iniciada apds autorizagdo do mesmo, conforme exigéncias estabelecidas pela Resolugao
466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude que norteia a pratica de
pesquisa com seres humanos.

O procedimento se deu em dois momentos: o primeiro consistiu de um contato
prévio e individualizado com cada participante, onde foram explanados os objetivos da
pesquisa, a importancia de sua participagdo e a apresentacdo de todos os itens
contemplados no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) o qual foi assinado
por cada entrevistado (a) e pesquisadores responsaveis, sendo inclusive referida a livre
opcdo em aceitar ou ndo participar da pesquisa sem qualquer prejuizo pessoal, podendo
inclusive a (o) participante retirar-se antes, durante ou depois da finalizagdo da coleta de
dados. Salientamos ainda ao participante que foi entregue uma copia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido devidamente assinada pelos pesquisadores envolvidos
na referida pesquisa. Para preservar o anonimato dos entrevistados os pesquisadores
estabeleceram os participantes fossem identificados pela letra F.

Nos, pesquisadores, cumprimos fielmente as diretrizes regulamentadoras emanadas
na Resolucdo 196/96 do conselho Nacional de Saude/MS e suas complementares
(APENDICE D), assinando também um termo de compromisso, visando assegurar os
direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao

Estado (APENDICE E).

Ademais foram levados em consideragdo os deveres e responsabilidades

existentes no capitulo III da Resolu¢do 311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem
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(COFEN), no que concerne aos aspectos éticos e legais da pesquisa, contemplados nos

artigos 89, 90, 91, 92 e 93 (COFEN, 2007).

4.6 Financiamento da pesquisa

Os itens necessarios a execucao da pesquisa foram todos da responsabilidade dos
pesquisadores envolvidos. Demonstrando-se, portanto, a nulidade de 6nus, de qualquer
natureza para o participante desse estudo, uma vez que todos os elementos necessarios para

a avaliacdo e tratamento classificam-se como de facil aquisi¢ao e baixo custo.
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5.1 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS DA PESQUISA

Participaram deste estudo 10 (dez) familiares, predominantemente maes, de

criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) assistidas no Centro de Atengdo

Psicossocial Infanto juvenil (CAPSI) Viva Gente, localizado no municipio de Campina

Grande - PB. A faixa etaria das participantes variou de 25 a 56 anos completos. A maioria

apresentava uma relagdo conjugal estavel e tinha renda familiar de um salério minimo.

Quanto as variaveis nivel de escolaridade e trabalho, constatou-se que as entrevistadas ndo

exerciam atividades laborais fora do domicilio e a maioria apresentava o ensino médio

concluido (Quadro 1).

Quadro 1: Dados socio-demograficos dos entrevistados. Campina Grande. Paraiba. Brasil,

2013.
Cuidadores Género | Idade | Estado civil Escolaridade Parentesco | Trabalho | Renda familiar
F1 Feminino 47 Casada Sem escolaridade Mae Nio Um salario
minimo
F2 Feminino 25 Solteira Ensino médio Irma Nao Mais que um
completo salario minimo
F3 Feminino 37 Divorciada Ensino médio Mae Nao Mais que um
completo salario minimo
F4 Feminino 35 Solteira Ensino médio Mae Nao Mais que um
completo salario minimo
F5 Feminino 56 Solteira Sem escolaridade Mae Nao Um salario
minimo
Fo6 Feminino 32 Casada Ensino fundamental Mae Nao Um salario
completo minimo
F7 Feminino 54 Casada Ensino médio Mae Nao Um salario
completo minimo
F8 Feminino 37 Casada Ensino médio Mae Niao Um salario
completo minimo
F9 Feminino 40 Casada Ensino fundamental Mae Niao Um salario
completo minimo
F10 Feminino 33 Casada Ensino fundamental Mae Nao Mais que um
completo salario minimo

FONTE: Dados da Pesquisa (2013).

As Unidades Temadticas Centrais ou Nucleos de Sentido definiram-se a partir da

analise detalhada dos discursos dos participantes, intitulando-se A revelagdo do

diagndstico autista na crianga e as repercussoes na familia e Participagdo da familia no
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cuidado e as estratégias de enfrentamento em face o diagndstico e tratamento da crianca
autista. Para possibilitar uma discussdo mais aprofundada acerca dos referidos nucleos,
mediante a técnica de Andlise de Conteido na Modalidade Tematica, emergiram
categorias, apresentadas a seguir, permitindo assim uma melhor discussdo e

direcionamento do estudo.

5.1 UNIDADE TEMATICA CENTRAL OU NUCLEO DE SENTIDO I: A
REVELACAO DO DIAGNOSTICO AUTISTA NA CRIANCA E AS
REPERCUSSOES NA FAMILIA

5.1.1 Categoria I: O impacto da revelacio do diagndstico de autismo para a familia

O momento do diagnostico de uma doenga cronica para a familia ¢ permeado por
um conjunto de sensagdes e sentimentos diversos, a exemplo da frustracdo, culpa, luto,
medo e desesperanga, principalmente quando o paciente remete-se a uma crianga. Segundo
Dantas et al. (2010), o nascimento de um filho se constitui na formulagdo de um novo ciclo
vital, o qual passa a ser idealizado pelos pais e por toda a familia. Entretanto, quando
ocorre alguma ruptura nesses planos todos os membros familiares sdao afetados.

Para as entrevistadas o momento do diagnostico constituiu-se como um divisor de
aguas para a familia, ou seja, a noticia de uma crianga fora do conceito de normalidade
ocasionaram importantes repercussdes no contexto familiar. A principio, os sentimentos
ambiguos experienciados pelos membros sobre a descoberta do transtorno do espectro
autista na crianga variou entre a tristeza, a inseguranca, a aceitacdo, conformagdo e a

negacao.

Eu senti muita inseguranca né? Como toda a made sofri muito
quando me falaram que ela tinha esse problema...ndo queria
acreditar. Eu percebia ela diferente, mas a gente nunca quer
acreditar que o filho tenha algo, uma doenga |[...] sei la [...].
Quando ele (o médico) me disse o que ela tinha ndo quis aceitar de
inicio (F 3).

Para mim foi que nem um choque né? Mas tive que aceitar. No
comego fiquei muito triste (F 4).
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Eu mesmo ndo acreditava [...] o povo dizia: “Esse menino é
diferente”. Falavam para mim levar ele no médico [...]. Quando o
médico me disse a primeira coisa foi ndo acreditar (F' 5).

Na minha mente ndo entrava que ele era autista. Eu neguei no
inicio. (F 6).

Todo mundo aceitou. Todo mundo se conformou [...] (F 7).

Podemos verificar pelos discursos que os familiares expressaram em suas falas o
quao foi dificil a revelacdo de que a crianga era autista. A maioria buscou na negacdo uma
estratégia de fuga, evitando lidar com a situacao.

De acordo com Damido e Angelo (2001), o impacto de um diagndstico de uma
doenga pode propiciar a familia a vivenciar as mesmas fases do luto, inclusive a negagao,
sendo estas uma adaptacao pelas quais perpassam as pessoas quando perdem algo almejado
ou significativo. Neste caso, a figura do filho idealizado que ndo nasceu.

Féavero-Nunes e Santos (2005), corroboram enfocando que, devido ao autismo
tratar-se de um transtorno de causas multiplas e de dificil diagnostico, o sentimento de
culpa também ¢ bastante evidente entre os familiares, especificamente entre os pais.

Possivelmente os sentimentos mencionados e experienciados pelos familiares, no
momento do diagnostico, sejam ainda mais intensificados devido ao desconhecimento a
cerca do transtorno autista que porta a crianga, visto que, neste momento prevalece a

perspectiva de perda definitiva do filho idealizado como se constata nos depoimentos:

Na época a gente nem sabia o que era o autismo [...] isso foi o que
fez a gente ficar ainda mais triste e preocupados porque a gente
ndo sabia o que era o autismo (F 2).

[...] Me espantei na hora porque ndo entendia o que era o autismo.
No comego foi muito dificil porque pensei que fosse algo muito
grave. Ndo perguntei mais nada [...] fiquei perdida e ele disse so
que tinha que tratar, mas ndo disse como (F 3).

Quando o médico disse: “Seu filho tem autismo” pronto pensei
logo no pior, sei la. Eu ndo sabia o que era e isso me deixou ainda
mais desesperada na hora porque eu ndo sabia do que se tratava.
Assim o fato de ndo saber piorou ainda mais na hora de receber a
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noticia porque eu ndo sabia o que era |[...] talvez se eu soubesse
pudesse ter sido menos ruim (F 6).

Os familiares do presente estudo revelam em suas falas que se sentiram pouco
esclarecidos em relagdo a doenga e ao seu prognostico. Apesar do tratamento ter sido
citado na maioria das falas, sua abordagem ¢ inespecifica, ndo havendo esclarecimento
quanto ao tempo, local e como se procederd o tratamento. Muitos ndo se sentiram a
vontade para realizar questionamentos sobre o progndstico do autismo na crianga, saindo
da consulta sem compreender do que se trata a sindrome.

Neste interim, compreende-se que se faz necessario ampliar as informagdes para
além do nome da patologia, visto que segundo Furtado e Lima (2003), a aceitagdo de uma
doenga revelada ocorre com o aumento do conhecimento sobre ela, formas de tratamento e
mediante perspectivas de prognostico.

De acordo com Silva e Zago (2005), o estabelecimento de um vinculo entre o
paciente-familia e o profissional de saude ¢ muito importante no momento da revelagao do
diagndstico, visto que, a qualidade das informagdes ofertadas pelo médico pode ocasionar
um impacto positivo na visao dos primeiros, encorajando-os a realizarem questionamentos
e a participarem nas tomadas de decisao sobre a busca do tratamento para o autismo.

E de suma importincia a compreensio que os pais apresentam sobre as causas do
problema e, principalmente, sobre as consequéncias advindas dele. Expectativas positivas
ou negativas quanto ao desenvolvimento e futuro do filho podem ser influenciadas pelo
entendimento das informagdes e recursos oferecidos, necessarios ao bom desenvolvimento
da crianga (DANTAS et al., 2010).

Outro aspecto que causa impacto e compromete aceitacdo da doenca pela familia
remete-se a demora no fechamento do diagnodstico clinico como entrevemos nas falas. A
esperanca criada pelos pais, principalmente, durante o periodo em que nao houve a
conclusdo diagnodstica de uma doenga pode criar falsas expectativas de que os sinais e
sintomas experienciados pela crianga seja algo transitorio e passivel de resolucdo. Apesar
dos pais e familiares proximos perceberem diariamente alteracdes comportamentais e na
comunicacdo da crianga predominava, especificamente entre os primeiros, a certeza de que
o filho nada apresentava, ndo reconhecendo a possibilidade de uma provavel doenca na

crianga.
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Eu nao sabia que essa menina era assim né? [...] eu via que ela
tinha algumas dificuldades, por exemplo, falava resmungando
“hum hum "so fui descobrir que ela tinha autismo quando ela fez 5
anos. Essa demora me atordoava sabe por que no fundo eu tinha
esperanga que ndo fosse nada e foi mais dificil para aceitar (F 1).

Minha mde ndo queria acreditar muito, mas quando ela (irmad) era
pequena ela tinha varias manias [...] a demora do diagnostico so
fazia minha mae acreditar que ela ndo tinha nada grave (F 2).

A avo foi que percebeu primeiro. Ele era muito agitado. Ela dizia
assim: “Esse menino tem problema” [...] so que eu ndo aceitava.
Demoraram a diagnosticar e isso me fazia ter esperanca que ele
ndo tinha nada (F 6).

So descobriram o diagnostico quando ele tinha 6 anos [...] fiquei
triste porque eu tinha esperanga que ndo era nada demais. Assim!
Essa demora fez doer mais sabe quando eu soube (F 7).

Possivelmente a negagdo diagndstica quanto ao reconhecimento de uma alteragdo
patoldgica na crianga por parte dos pais e demais familiares, como revelam as falas, seja
justificavel devido ao medo do desconhecido, do isolamento social e da rejeigdo da
sociedade, visto que, segundo Dantas et al., (2010), o estigma e a segregacao dado a uma
crianca com deficiéncia constituem efeitos desagradaveis especialmente quando sdo
vivenciados no ambito familiar. A maioria referiu o medo da reagdo entre os familiares,
especialmente por parte da familia do marido. O receio da discriminagdo pelos avos e tios
paternos para com o filho foi algo bastante pontuado entre as entrevistadas no momento da

revelagdo do diagnostico.

[...] Como toda a mae sofri muito quando ele era menor [siléncio]
Eu tinha medo de que ndo gostassem dela (F 3).

Eu ndo queria aceitar por medo de preconceito dos outros e dos
vizinhos [...] (F 6).

Eu tinha medo dela ser rejeitada pelas pessoas. Eu nao sabia como
ia ser. Na época eu ndo aceitei por muitas coisas, mas pensava

muito na questdo do preconceito das pessoas e da familia do meu
marido (F 8)
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[...] Tinha medo de que a familia do meu marido quando soubesse
tratasse ela diferente dos outros [...] (F 9).

De acordo com Smeha e Cezar (2011), € muito dificil para os pais, especialmente
para as maes vivenciar essas diferencas. Para elas perceber que as pessoas sentem-se
incomodadas pela presenca da crianga autistas constitui como um gesto de preconceito.
Ademais, para elas qualquer ofensa ao filho ¢ direcionada como se fossem para si proprias.
O prejulgamento e a discriminagdo fazem com que a mulher busque superproteger ainda
mais o filho, caracterizando-o como um ser fragil e indefeso.

Apesar de tratar-se de uma sindrome ainda incuravel ¢ importante ressaltar que a
partir de um diagnéstico precoce ¢ possivel obter evolugdes no comportamento, na
interacao interpessoal e na capacidade de comunicagao da crianga. Entretanto, ¢ importante
que os pais possam estimula-las, superando os olhares diferentes e inserindo-as no meio

social (SILVA; RIBEIRO, 2012).

5.1.2 Categoria 1I: O contexto e as caracteristicas da revelacdo do diagnéstico: o local, o
tempo e a relacdo dialdgica entre o profissional e a familia.

Todo o contexto como ¢ revelado o diagnostico de uma doenca cronica pode
influenciar diretamente na negacdo ou aceitacdo dela, ainda que nesta Ultima venham
envolvidos com impacto, sentimentos de tristeza e anglstia. De acordo Petrilli et al.,
(2000) alguns aspectos devem ser levados em consideragdo no momento da revelagdo
diagnodstica ao paciente e familiares, e um deles remete-se a escolha do ambiente. Este
deve ser permeado de tranquilidade, conforto e privacidade.

Em todos os casos investigados nesta pesquisa, constatou-se que o diagndstico foi
dado em consultérios ambulatoriais por profissionais médicos corroborando o estudo de
Friis, Elverdam e Schmidt (2003). Entretanto, segundo os autores, apesar de constatar-se
que este ambiente ¢ 0 mais mencionado na literatura para a revelacdo de um diagndstico
ainda ocorrem situagcdes em que o paciente e a familia recebem o diagnostico através de

cartas, telefonemas, em enfermarias e em corredores de hospitais.
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O diagnostico foi dado aqui no CAPS no consultorio do médico.
Tava eu e o médico (F 1).

O diagnostico quem descobriu foi o médico da APAE. Ele que
falou que a crianga tinha autismo. Fomos la e na consulta ele falou
para a gente. Tava eu e minha mde no consultorio (F 2).

O diagnostico foi feito na APAE no consultorio com o médico,
depois me encaminharam para o CAPS e confirmaram de novo (F

4).

Compreende-se que a noticia de um diagnostico para a familia, a depender da
doenga, ¢ algo devastador e diante deste aspecto € necessario que a forma e o ambiente
onde serd transmitida essa informacdao deve ser envolvida por intensa aproximagdo e
interagdo entre o médico, paciente e familiares, tornando-os menos distantes. Ademais, a
auséncia de um ambiente propicio para o diagndstico pode comprometer a relagdo
dialdgica entre o profissional e os receptores, impedindo que os ultimos se sintam a
vontade para externar seus sentimentos e solicitar explicacdes sobre a doenga e o
tratamento a ser seguido.

Sobre a forma de comunicacdo, considera-se que esta ¢ considerada um dos
principais aspectos de cuidado, especialmente quando remete-se a revelacdo diagnostica
aos familiares de uma doenca cronica em criancas. Neste contexto, ¢ importante que o
profissional de satide possa compreender as particularidades e caracteristicas de cada
individuo considerando suas experiéncias e familiaridade com termos técnicos.

De acordo com os familiares a comunicacdo no momento do diagnostico foi
realizada de forma rapida, direta e fria, sem elaboracdo e uma preparagdo prévia de
informagdes sobre o autismo antes da comunicag¢do oficial, ou seja, para as acompanhantes
a forma da revelagdo do diagnostico foi superficial e incompleta, ndo havendo
aprofundamento por parte do profissional de saude sobre a doenca e suas particularidades

como se percebe nos depoimentos a seguir:

[...] O médico disse assim “Essa crianga tem autismo” (F 2).

[...] O médico virou e disse na lata de uma vez “Essa crianca é
autista” (F 3).
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[...] O médico simplesmente disse para mim assim “Mde seu filho
ndo tem tragos de autista ndo, ele é autista” (F 4).

Em algumas situacdes a descoberta de uma doenga, por parte dos profissionais,
perpassa como uma situacdo puramente mecanica sem que haja a preocupacdo com o0s
sentimentos e a forma como o paciente e os familiares irdo reagir. Segundo Petrilli et al.,
(2000) e Almeida (2003), a noticia deve ser exposta de forma clara, honesta, respeitosa,
compreensivel e considerando as caracteristicas sociais e culturais do paciente e seus
familiares, evitando-se jargdes, visto que a perceptibilidade da mensagem e o
entendimento desta estdo intimamente relacionados a maneira como o profissional
transmite a informacao.

Entretanto, as pesquisas como a de Caprara e Rodrigues (2004), mostram que um
percentual significativo dos médicos ainda ndo consegue estabelecer uma relacao dialdgica
adequada e nem verificar o grau de entendimento do paciente e a familia sobre a doenga.
Para Surbone (2004), a dificuldade da transmissao da informagao por parte do médico pode
ser justificavel devido as diferengas culturais, sociais € emocionais, fazendo com que este e
demais profissionais que atuam no campo da satde exer¢am suas atividades centradas no
paciente e de forma menos paternalista.

Assim, compreende que, caso a forma de comunicacdo do diagndstico ndo seja
considerada, por parte dos profissionais de satide, um aspecto importante no processo do
cuidar certamente podera gerar tensdo e conflitos emocionais por parte de pacientes e
familiares no momento do diagnostico.

Outro aspecto que chama a atencdo pela literatura, que pode ou ndo facilitar a
revelacdo do diagnéstico, remete-se ao curto tempo ofertado nas consultas pelo
profissional de satide, neste momento, como se constatou no estudo realizado por Paula
Junior (2009), onde 48% dos pacientes declararam que a consulta para a revelagdo
diagnodstica durou menos de cinco minutos, dificultando com isso estabelecimento de uma
relacdo de proximidade entre o médico e os familiares e consequentemente nao suprindo as
demandas da familia.

Sabe-se que a rotatividade de atendimentos por parte dos médicos ¢ significativa,
impedindo-os muitas vezes de se prepararem e filtrarem adequadamente as informagdes a
serem passadas aos seus pacientes e familiares. Isso pode ser evidenciado nas falas dos

familiares, os quais também consideraram curto o tempo gasto para a revelagdo do
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diagnéstico, causando decepcao entre eles devido a impossibilidade em ouvir e se fazer
ouvir, condicdo esta necessaria para o estabelecimento de um vinculo entre o profissional e

o familiar.

[...] Ele so disse que a crian¢a tinha autismo. Foi rapido. Ele ndo
falou mais nada [...] foi quando eu perguntei: “Sim doutor e o que
é isso? E grave? Me explique melhor. Como faz? Tem tratamento?.
Foi uma coisa muito assim ” (F 2).

[...] O médico virou e disse na lata de uma vez “Essa crianca é
autista”. So isso. Ndo conversou. Apenas me encaminhou para
procurar tratamento pra ela. Nao perguntei mais nada (F 3).

[...] Ninguém nunca me disse que ele era autista. As consultas
eram rapidas. So aqui na APAE que o médico disse o diagndstico
numa consulta. Ele apenas disse rapidamente o diagnostico e
encaminhou para o CAPS. So isso. Foi quando ele comegou o
tratamento (F 4).

5.2 UNIDADE TEMATICA CENTRAL OU NUCLEO DE SENTIDO II:
PARTICIPACAO DA FAMILIA NO CUIDADO E AS ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO EM FACE AO DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DA
CRIANCA AUTISTA

5.2.1 Categoria I: Alteracgdo nas relacoes familiares e a sobrecarga materna no cuidado

a crianga autista

O diagnostico de uma crianga com sofrimento psiquico ocasiona uma realidade
nova para a familia, especialmente entre os pais. A doenga ou a deficiéncia pode ser vista
como um fator estressante afetando a rotina e as relagdes entre os seus membros.

De acordo com Dantas et al., (2010), ¢ a partir de um diagnostico inesperado de
doenga crdnica, que a familia passa a sofrer continuas adaptagdes a fim de suprir as
necessidades da crianca. Muitas vezes, o impacto inicial € tdo intenso que compromete a

aceitacdo da crianga entre os demais familiares e na relagdo conjugal entre os pais, sendo
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necessario um longo periodo para que a familia retorne ao equilibrio e inicie o processo de
enfrentamento.

As adaptagdes e a negociagdo de novos papéis tornam-se mais faceis para a familia
quando esta aceita a crianga € comeca a participar do processo do cuidado como revelam
os depoimentos. Para os entrevistados a forma como a crianga ¢ tratada pelos demais
membros da familia, a exemplo dos irmaos, avos, tios e primos, ¢ considerada um aspecto
muito importante para a superagao do diagnoéstico e adaptagdes diarias.

A partir das falas compreende-se que a aceitagdo da crianga autista pela familia
minimiza o impacto do diagnostico assim como permite que as relacdes familiares se
tornem mais solidas, especialmente entre os pais e irmaos. Contudo, ressalta-se que alguns
dos participantes referiram que a familia se afastou devido ao preconceito, especialmente
os familiares paternos, o que gerou a quebra de vinculos afetivos e sentimentos de tristeza

e decepgdo para a mae.

[...] Os familiares do pai dela sdo distantes. Eles ndo visitam ela.
Sdo distantes. Se afastaram (F 3).

[...] Ele so tem convivéncia por parte da minha familia. A parte do
pai dele sdo afastados, parece que ndo compreende ndo |[...] ele
tem mais contato com o povo da minha familia, com as minhas
sobrinhas so que com a familia do pai dele ndao tem nao (F 5).

[...] Os meus familiares ndo tiveram preconceito. Me apoiaram.
Agora so que da parte do pai ndao. Alguns se recusam, como a avo
e 0 avo a esta com ele. Ndo vdo de encontro com o meu filho né?
Posso dizer que afeto por parte deles ndo tem. O afeto é diferente,
o amor é diferente (F 6).

A forma como a crianca ¢ tratada pelos parentes e as alteracdes inerentes a
sindrome, como comprometimento na comunicagdo, no padrdo de comportamento € nas
relacdes sociais faz com que os pais naturalmente busquem direcionar uma atencao
especial para a crianga autista, o que torna a superprotecao gerada pelos primeiros uma das
razdes para a ocorréncia de conflitos e ciimes entre os demais irmaos, comprometendo
muitas vezes as relacdes afetivas entre os membros da familia. Para Torquato et al., (2012),
o sentimento de ciime gerado nos outros irmaos, ¢ justificavel, pois, muitas vezes, estes se

sentem menos amados por considerarem que os pais priorizam o irmao doente.
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Todavia, apesar dos sentimentos de ciimes mencionados pelos demais irmaos se
fazerem presentes nas relagdes familiares em grande parte da literatura relacionada ao tema
pesquisado constatou-se no presente estudo que, a preocupagdo, a paciéncia € o amor
externados pelos irmaos a crianga com autismo foi unanime, tornando a convivéncia entre

eles mais proxima e fraterna.

[...] A relagdo com os irmdos é muito boa. Eles gostam muito dele.
Eles dormem com ele, tem carinho. Sempre foi assim (F 7).

[...] Na minha casa todo mundo vive unido. Meus filhos gragas a

Deus se dao bem. Nunca tive problema com eles. A gente se
combina (F 1).

[...] Tenho uma menina de 9 anos também. Ela quer muito bem ao
irmdo dela. Ela gosta muito dele e trata ele muito bem e com
carinho [...] (F 4).

No que concerne a divisdo de tarefas no processo de cuidado de uma crianga
especial, percebe-se que apesar da necessidade de adaptagdes nos papéis dos membros e
mobilizagdo da familia para dividir as atividades a centralidade do cuidado comumente
recai sobre a figura materna, especialmente quando o pai ndo ¢ um individuo atuante. Silva
e Ribeiro (2012) justificam uma menor participagdo paterna nos cuidados gerais da
crianca, devido ao peso de suas responsabilidades financeiras e ocupacionais ja
desempenhadas junto a familia.

A sobrecarga materna no processo do cuidado de criangas com doengas cronicas
ocorre devido ao proprio constructo histérico cultural estabelecido pela sociedade reservar
a figura da mulher o papel de cuidadora primaria. Somada a esta questdo o vinculo afetivo
e o sentimento de culpa gerado na mae pela sindrome da crianca pode justificar também o
protagonismo materno no ato de cuidar. Nos relatos das maes, foi possivel identificar que
os cuidados com a crianga autista sdo prioridade em seu cotidiano. Elas dedicam
integralmente seu dia ao filho, por isso elas, muitas vezes ndo trabalham fora ou ndo

exercer outra atividade.

[...] Quem cuida dela sou eu mesma porque os meninos vao para a
escola e o pai trabalha no campo [...] (F 1).
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[...] Eu que cuido dele. Ajeito ele, dou banho, dou comida, coloco
para dormir, apronto ele e fico tomando conta dele [...] o pai fica
na mercearia o dia todo (F' 5).

[...] Ela passa o dia todo comigo. Eu cuido dela o dia e a noite. O
pai ajuda quando chega de noite do trabalho, mas quem cuida
mesmo sou eu porque ele passa o dia fora e eu é que fico em casa
cuidando dela (F 8).

Neste estudo, as entrevistadas mencionaram que alguns familiares auxiliaram na
divisdo de tarefas. Entretanto, as mengdes referiram a agdes pontuais e mediante
solicitacdo materna na impossibilidade de prestar o cuidado devido a necessidade de
realizar outras obrigagdes e afazeres domésticos. Os familiares que estiveram mais
presentes nestas ocasides dividindo com a mae a assisténcia que necessita a crianga autista
foram os avdés maternos e os irmaos. Ao pai foi referenciada a preocupacdo com o
provimento do sustento da crianga, sendo ele pouco participativo na divisdo das tarefas

diarias, visto que todos eles desempenhavam trabalho laboral fora do domicilio, ficando o

cuidado restrito para dias e horarios especificos como mencionado nas falas.

[...] S6 minha avo e meu avo tem cuidado com ele. Quando eu saio
para resolver alguma coisa ai eles dao banho, colocam ele para
dormir. S6 quando eu deixo com eles (F 6).

[...] Quem cuida mesmo sou eu, mas quando precisa, quando eu
ndo posso dar o banho um irmdo da. A irmd mais nova da (F 8)

[...] As vezes deixo ele na casa de minha mde. Geralmente quando
preciso resolver alguma coisa, mas quem cuida mesmo sou eu

[.]J(F9).

Muitas vezes, os membros extensivos da familia como tios e primos entre outros,
também apresentam empecilho para aceitar e relacionar-se com a crianga autista, o que
impede a participacdo destes no processo do cuidado da crianga junto ao cuidador
principal. Em alguns momentos identificamos também o estigma e a dificuldade em ajudar

a cuidar da crianga, referindo-se a ela como um ser fragil e de dificil interagao.
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,

E necessario ressaltar que a dedicacdo integral e a centralizagdo do cuidado
assumido pela mae, a qual ainda precisa abdicar-se da carreira profissional e dividir-se
entre os outros filhos, marido e tarefas domésticos, pode gerar importantes repercussoes
fisicas e mentais (TORQUATO et al., 2011).

De acordo com Francischetti (2006), as dores articulares, como as cervicalgias e as
dorsalgias, assim como os quadros de insoOnia, ansiedade, fadiga e depressdo sdo algumas
das queixas mais evidenciadas entre os cuidadores primarios. Entretanto, no caso de
cuidadores de autistas Favero-Nunes e Santos (2005), ressaltam que, a maior sobrecarga
enfrentada por eles remete-se ao aspecto emocional, sendo o prejuizo cognitivo do autista

apontado como o maior responsavel por estresse entre os cuidadores primarios.

5.2.2 Categoria II: A participacio da familia no cuidado a crianca autista:

evidenciando as facilidades e dificuldades.

O cuidado da crianca autista exige de toda a familia, principalmente da mae,
grandes periodos de dedicacdo integral. Desse modo, todo o contexto familiar ¢ modificado
devido as grandes demandas de cuidados diarios a serem realizados frente as necessidades
da crianca. Assim, toda rotina familiar segue em busca de uma adequagdo de habitos,
visando assim, proporcionar melhores condi¢cdes para o desenvolvimento do infante
(BRASIL, 2013).

Nesta vertente foi notdrio perceber que quando esses cuidadores foram interrogados
sobre quais as facilidades que a familia encontra na realiza¢do do cuidado a crianga com
TEA, muitas apontaram que o temperamento, a obediéncia do filho e o estabelecimento de
uma rotina para as atividades de vida didria como aspectos positivos diante da realizacao
do cuidado. Contudo, alguns dos entrevistados afirmaram ndo encontrar nenhuma
facilidade na realizagdo desse cuidado. Ocorrendo na verdade, somente uma adequacao a
uma nova rotina familiar criada para otimizar todo o processo do cuidar para essas

criancgas.

[...] O que é mais facil, deixa eu ver (Siléncio). E facil de lidar com
ele, ele é obediente, ndo ¢ agressivo, é calmo, tranquilo.
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(ACS).
[...] Eu nem sei lhe dizer o que ¢ mais facil de lutar com ele (Fica
pensativa por algum tempo) (F 7).

[...] O que é mais facil? (Siléncio). Ndo sei te dizer assim o que é
mais facil ndo. Porque eu ja me acostumei assim, aquela rotina.
Ele acorda tem que da café, tem que da almogo. Tem que dar
banho. Tudo tem um horario (F §).

Diante exposto percebemos que o cuidado com a crianga autista passa por diversas
adversidades em todo o percurso do desenvolvimento infantil. Frente a isso, muitos
familiares ndo sabem como lidar com algumas dessas situagdes, por isso € tdo complicado
pensar em facilidades no momento da realizagdo do cuidado. Essas novas situagdes que
posteriormente se tornam rotineiras promovem uma enorme exaustdo por parte de seus
cuidadores que lutam todos os dias para que essas criangas possam adquirir alguma
habilidade que as leve ao maximo de independéncia possivel.

Quanto as dificuldades existentes para a realiza¢ao do cuidado as criangas autistas,
ocorreu uma notoria variagdo nas respostas. Entretanto, a maior dificuldade remeteu-se a
grande dependéncia das criancas para a realizacdo de atividades corriqueiras de vida diaria
como higiene pessoal e alimentagdo. Também foram mencionados aspectos como
dificuldade na interacdo e comunicagdo verbal e em compreender as necessidades da

crianga, dificultando assim a relagdo entre a crianga e o cuidador.

[...] Mais dificil é que ela depende de mim para tudo, para tomar
banho, para trocar fralda que ela ainda usa fralda, ai tem que
ficar olhando se a fralda ta vazando sabe? [...] Isso tudo ja se
tornou rotina, porque é todo dia, todo dia, todo dia (Risos). (F 3).

[...] Como ele chorava bastante, botava a mdo nos ouvidos e ndo
queria ver ninguém. No meio de muita gente ele também ndo
consegue ficar é as dificuldades dele também. Ele gosta mais de
pouca gente (F 6).

[...] As dificuldades é mais porque ele ndo fala. Se ele disse-se
alguma coisa assim pouquinho como eu lhe disse ajudava muito,
mas ele ndo diz. Ai a gente tem que marcar o hordrio de dar a
comida a ele dar dgua, se a gente passar do hordrio ele chega e
vem atrds (F 7).
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[...] A dificuldade é que nem sempre eles aceitam o que a gente
quer. Mesmo que esteja certo. [...] Ela depende de mim para
muitas coisas, mas também tem uma independéncia e eu tenho que
respeitar isso. Embora ela dependa de mim (F §).

E na dependéncia dos cuidados onde grande parte das criangas autistas apresentam
dificuldades, pois na maior parte das vezes essas atividades ficam restritas apenas como
uma responsabilidade materna. Provocando uma enorme demanda de obrigagdes para uma
unica pessoa. Porém as mesmas relatam que esses cuidados com o tempo vao se tornando
parte de suas rotinas e vao se habituando a essas novas agoes.

O autismo apresenta uma serie de caracteristicas especificas do transtorno, uma
delas é a resisténcia em estabelecer relagdes de interagcdo social. Isso dificulta a
convivéncia tanto da crianca como até mesmo de seus pais com outros membros da
familia, amigos e vizinhos, pois o isolamento apresentado pela crianca atinge toda a
estrutura familiar (SEMENSATO, SCHMIDT, BOSA, 2010).

Outra dificuldade bastante presente nos autistas ¢ a comunica¢do verbal diminuida
ou até mesmo ausente. Isso se configura em um grande problematica para os cuidadores,
pois precisam compreender a crianga através da estimulagdo da comunicagdo ndo verbal.
Sendo assim, essa falta de sinalizagdo gera uma serie de incertezas por parte dos
cuidadores. Dessa forma, a auséncia de trocas afetivas e até mesmo da propria
comunica¢do costuma ser uma das maiores dificuldades da prestagdo de cuidados a essas
criangas (SERRA, 2010).

Sao relatadas ainda como atitudes dificeis de lidar perante a realizagdo do cuidado a
resisténcia de algumas criangas em aceitar algumas ordens dos pais. Isso permite que a
demanda de cuidados seja realizada de forma apropriada para ndo ferir a independéncia
que ja foi conquistada pelas criangas, mas que busquem nortear o seu desejo para alguma
acdo positiva que propicie ainda mais a evolugdo de seu desenvolvimento e a realizacao de

novas conquistas.
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5.2.3 Categoria 11I: A fé, a religido e a busca do apoio profissional como estratégia de

Coping utilizada pela familia frente ao diagnostico do autismo.

O nascimento de uma crianca fora do conceito de normalidade ocasionam
importantes repercussdes no contexto familiar, especialmente entre os membros mais
proximos, como os pais, irmaos € os avos, os quais estdo diretamente envolvidos com a
crianga.

Assim, diante da descoberta de uma doenca cronica, neste caso do autismo, a
familia, comumente busca um plano proprio de intervengdo para enfrentar o problema,
através de esforcos comportamentais e cognitivos, reajustes e adaptagdes no contexto
familiar a fim de manejar a situacdo estressante do diagnostico (SANTOS, PELZER E
RODRIGUES, 2007). Entretanto, é importante ressaltar que o processo de enfrentamento
ndo garante a solu¢do do problema, sendo necessario que a familia seja resiliente.

Durante as entrevistas, os familiares trouxeram informagdes que sugerem a maneira
utilizada para enfrentar o diagndstico do autismo na crianga. Os entrevistados relataram
que ap6s o periodo inicial da revelacdo da sindrome, o qual esteve envolvido por
sentimentos de medo, incertezas e duvidas, buscaram encarar a situagdo utilizando as
estratégias de coping, principalmente aquela focada na emocgao, especificamente na fé e no

poder divino como observado nas falas a seguir:

Pedi muita for¢a a Deus na hora (Diagndstico) [...] (F 1).

[...] Foi um choque né? Mas eu tinha que aceitar [...] fui pensando
que tem um dito na biblia que diz assim “ndo cai uma folha da
drvore a ndo ser pela permissdo de Deus né?” e fui me
acostumando com isso. A biblia diz “dai gracas a Deus por tudo”
[...] tenho que me calar e agradecer a Deus (F 4).

Fiquei muito triste. Depois me conformei porque eu mentalizei na
minha cabeg¢a que Jesus so da a cruz que a gente pode carregar
[...] um dia eu estava com ele chorando e eu estava aperreada e
estava chorando ai fui e disse “Meu Deus se é de eu viver com uma

agonia dessa com ele me dé descanso Jesus [...] pedi for¢ca a Deus
(F 7).
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Buscar apoio na religido, através da invocacdo a Deus, € uma estratégia comum em
situacdes de doenca. Neste caso os familiares buscaram satisfazer as suas necessidades
incontrolaveis verbalizando a influéncia do poder divino frente a situagdo, a forca pela fé,
além do pensamento positivo.

Contudo, de acordo com Paula Junior e Zanini (2012), o enfrentamento focado na
emocdo remete-se a utilizacdo de uma variedade de processos cognitivos, como
minimizacdo do problema, comportamento de fuga, apoio emocional ¢ abuso de bebida
alcoolica. Estas estratégias consideradas evitativas, apesar de serem consideradas como
uma forma de superagdo do problema podem ocasionar comprometimento do
desenvolvimento psicologico saudavel.

Alguns dos entrevistados utilizaram, ainda, a estratégia de enfrentamento focada no
problema, o qual envolve processos analiticos e objetivos que focalizam o ambiente e
estratégias dirigidas ao meio interno, como aprender novos comportamentos e habilidades.
Neste tipo de estratégia, segundo Rodrigues e Polidori (2012), o individuo busca atuar na
situacdo que lhe originou o estresse a fim de modificar o problema.

Para os familiares em questdo, a maneira utilizada neste tipo de estratégia foi a
busca do tratamento adequado e o desenvolvimento de habilidades para a realizacdo do
cuidado correto. Constatou-se que o tratamento € o apoio profissional traz beneficios
significativos perante o desenvolvimento dessas criangas, pois dessa forma os
familiares/cuidadores e principalmente as maes sao orientadas sobre as melhores formas de
lidar com as diversas situagdes que podem ocorrer ao longo dessa luta didria. Entretanto,
faz-se necessario ressaltar a importancia das orientacdes iniciais no momento do
diagnostico no que concerne as estratégias e locais de tratamento, a fim de que os
familiares sejam melhor norteados em relagdo ao ambiente e estrutura que poderdo obter
para o enfrentamento da sindrome.

O desconhecimento a cerca do processo de tratamento do TEA gerou nos familiares
sentimentos de incertezas e duvidas. Foi possivel perceber, durante as entrevistas, que no
periodo inicial do tratamento muitos familiares apresentaram prejulgamento quando
encaminhados para o Centro de Atengdo Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI). Contudo,
quando passaram a conhecer melhor a instituicdo através do apoio e carinho dos
profissionais, os cuidadores reconheceram a importancia desse trabalho mediante os

resultados positivos que as criancas foram apresentando no decorrer do tratamento. Sé
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entdo, quebraram as barreiras do preconceito e descobriram que esse trabalho fez e faz uma

grande diferenca na vida de seus filhos.

Ai s6 que na minha mente era lugar para louco. O CAPS era lugar
para louco, qualquer atendimento era para louco. Ai eu fui entrei
nesse trabalho e quando eu entrei no trabalho eu achei totalmente
diferente do que eu pensava. [...] Ai eu fui entendendo como era o
trabalho e gostando e até hoje estou aqui no CAPS. Vai fazer sete
anos que eu to dentro do CAPS e eu vi a mudanga dentro do meu

filho (F 6).

Ai me encaminharam para o CAPS. [...] E gracas a Deus depois
que eu estou aqui ele ja aprendeu muita coisa, jd fica mais
comportado, ele ndo faz nada do que fazia antes. Porque quando
eu vim aqui para o CAPS quando me encaminharam para aqui.
Criatura eu vou lhe dizer uma coisa. Ele era bravo e eu vim como
posso dizer, aquela pessoa como empurrada. E eu comecei a
pensar como era que eu ia ficar aqui. Ai depois eu fui me
acostumando, ele se acostumou com as meninas “tudim”. [...] Eu
reconhe¢o de coragdo que elas prestam ateng¢do a todas as
criangas de um jeito so e a todas as mdes. Ai eu me acostumei e
ndo tenho vontade de desistir daqui ndo. So se um dia elas
disserem va embora, ndo precisa mais vir com ele, ai eu agradeco.
Mais enquanto ela disser quer precisa ficar vindo, eu estou aqui (F

7).

O tratamento facilitou mais. A gente foi sabendo lidar e sempre a
psicologa ia dizendo né? O que fazer, sempre que acontecia uma
coisa que a gente ndo conseguia lidar (F §8).

Compreende-se que a afetividade existente entre a familia, a crianca, os
profissionais € o0 meio em que esta inserido para o tratamento do TEA ¢ um importante
componente frente a todo o processo de desenvolvimento e aprendizagem para essas
criancas. Assim, o apoio de toda a equipe multiprofissional quando realizado de forma
efetiva junto com a familia e a crianga passam a somar pontos singulares na conquista da
execucdo de atividades. Para que essas criangas possam conquistar aos poucos sua
independéncia (KUMAMOTO, 2012).

De acordo com Perreira (2011) a familia atua como um termometro onde serdo
medidas a eficiéncia e o desenvolvimento da crianga no decorrer de todo o tratamento.

Visto que, s@o essas pessoas que melhor conhecem e passam a maior parte do tempo com o
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infante. A familia com os auxilio dos profissionais tentam promover um espaco de inclusdo
e conforto onde o autista aos poucos pode ir modificando suas atitudes de forma positiva.
Portanto, ¢ de grande relevancia que os profissionais trabalhem em conjunto com a
familia promovendo assim, espacos onde estes sejam acolhidos de forma humanizada e
possam ser ouvidos em suas afli¢des, duvidas e insegurancas. De tal modo, os profissionais
poderdo conhecer a crianga e todas as suas particularidades e assim buscar a realizagdo do
cuidado de acordo com a singularidade que cada crianga apresenta. Assim, ¢ importante

que a familia possa ser cuidada junto a crianga, de forma a receber apoio e orientacoes.
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A partir dos resultados obtidos neste trabalho pdde-se compreender que a revelacao
diagnostica do Transtorno do Espectro Autista (TEA) ocasionou importantes repercussoes
no contexto familiar, especialmente no que concerne a relagdao entre os seus membros. A
expectativa do filho idealizado ¢ frustrada, sendo, a priori, dificil a aceitagdo,
especialmente por parte dos familiares paternos, os quais se distanciaram do convivio da
crianga.

O processo de aceitacao do diagnostico, especificamente por parte dos pais, tornou-
se mais dificil devido ao desconhecimento a cerca da sindrome, o que fortalece a
concep¢do da necessidade de um melhor apoio, atengdo e orientagdo por parte do
profissional que noticiard a descoberta do autismo. Apesar do diagndstico ter sido
realizado em ambiente adequado a familia, segundo os depoimentos, foi permeado de
objetividade e frieza, tornando este momento ainda mais arduo para os receptores diretos.
Assim, compreendemos a importancia de que todos os esclarecimentos necessarios sejam
realizados e que todas as duvidas e anseios dos familiares envolvidos neste momento sejam
minimizados. Nesse instante, torna-se de fundamental a importancia da atuacdo de um
profissional da psicologia para que os sentimentos familiares sejam melhor elaborados,
visto que eles podem facilitar o enfrentamento dos obstaculos surgidos em suas inter-
relacdes.

A falta de informacao inicial no processo do diagnostico a cerca da sindrome gerou
medo, duvidas e tristeza. A mescla de sentimento experienciados pelos familiares ¢
justificavel devido as incertezas quanto ao futuro promissor da crianca.

Apesar de vislumbrar sentimentos ambiguos diante a revelagdo do autismo pdde-se
perceber que a aceitacdo da crianga entre os familiares mais proximos, especificamente
pais e irmaos, foi algo decisivo para o equilibrio e ajustamento familiar frente a esta nova
realidade. Contudo, foi possivel perceber também que apesar da existéncia de uma relagdo
de afetividade entre a crianca e os membros mais proximos a participacdo destes no
cuidado a crianga foi pontual ficando a cargo da mae toda a responsabilidade da assisténcia
nas necessidades de vida diaria, tornando-a protagonista no processo do cuidado.

Diante do impacto do diagndstico do autismo e descoberta da necessidade de
tratamento continuo, os familiares buscarem estratégias de enfrentamento focadas na
emocdo e no problema. As medidas evitativas assim como s3o conhecidas as primeiras
buscam minimizar a adversidade. Neste caso, percebeu-se que o apoio emocional por parte

dos familiares foi extraido da busca pelo poder Divino e fortalecimento da fé.
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Entretanto, constatou-se que a partir do conhecimento da sindrome e das suas
consequéncias ao portador autista os familiares também fizeram uso de medidas de
enfrentamento voltadas para o problema, ou seja, buscaram no apoio profissional e de
institui¢des especializadas a forma para enfrentar as peculiaridades do TEA. Neste
momento, ficou constatado que a participagdo efetiva das criangas e dos pais nestas
institui¢cdes viabilizaram uma melhor compreensdo por parte destes ultimos acerca do
autismo, surgindo uma motivacdo e esperanca por parte dos familiares quanto ao
desenvolvimento e potencialidades da crianga autista.

A interagdo e a participagdo ativa dos familiares e da crianga junto aos profissionais
oportunizaram aos primeiros uma melhor compreensdo sobre as demandas do filho,
tornando-os mais cientes de suas capacidades e limitagdes, possibilitando que seus
membros possam desenvolvé-las de forma mais efetiva.

Neste interim, ressaltamos a relevancia em compreender a participacdo da familia
no cuidado a crianga autista, desvelando as facilidades e dificuldades deste processo para
que a partir destas descobertas possamos melhor atuar nas demandas familiares e da
crianca a fim prover uma melhor assisténcia e consequentemente contribuir para uma
melhor qualidade de vida entre os familiares e o pequeno portador de autismo.

Sugerimos que novos estudos possam ser desenvolvidos abordando esta tematica
a fim de garantir um maior aprofundamento de conhecimento a respeito das questoes
abordadas para que novas intervengdes possam ser planejadas e implementadas visando

beneficiar as familias e indiretamente a crianga autista.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado Sr(a).

Vocé foi convidado(a) para participar da pesquisa “Do luto a luta: compreendendo a participacao
da familia no cuidado a crianca Transtorno do Espectro Autista”, realizada pela académica do Curso de
Bacharelado em enfermagem Rayssa Naftaly Muniz Pinto da Universidade Federal de Campina Grande
(UFCG — Campus Cuité) sob a orientagdo da professora Ms. Isolda Maria Barros Torquato.

O objetivo principal da pesquisa consiste em: Compreender a participa¢do da familia no cuidado a
crianca com transtorno autista. Sobre os objetivos especificos elencam-se: Analisar a repercussdo do
diagnostico de autismo nas relagdes familiares; Verificar as estratégias de enfrentamento familiar utilizadas
mediante o diagndstico e o tratamento da crianga autista; Analisar a convivéncia familiar com a crianga
autista; Investigar a experiéncia da familia no cuidado a crianga com autismo; Identificar os fatores que
facilitam e/ou dificultam a participagdo da familia no cuidado a crianga com autismo.

A coleta de dados sera feita por meio de entrevista semi-estruturada, gravada e guiada por um
formulario contendo 12 questdes objetivas e subjetivas. Ressaltamos que, sua identidade e privacidade serdo
preservadas e que os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa ¢ os resultados divulgados em
revistas e/ou eventos cientificos apenas mediante autorizagdo.

A sua participagdo na pesquisa ¢ voluntaria e, portanto o(a) Senhor(a) ndo ¢ obrigado(a) a fornecer
as informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela pesquisadora. Qualquer davida que venha
surgir antes, durante ou depois de qualquer etapa desta pesquisa, bem como sua recusa a participar ou retirar
seu consentimento em quaisquer fases, ndo trard nenhum tipo de penalidade para vocé ou para o servigo que
lhe oferta assisténcia.

Esta pesquisa ndo contém nenhuma relagdo com institui¢des de satide, ficando o(2) senhor(a) isenta
de receber qualquer tipo de beneficio material ou financiamento a sua participagdo, assim como também fica
a certeza de isengdo a qualquer tipo de risco para a sua pessoa durante esta pesquisa. Informamos ainda que
as pesquisadoras estardo a sua disposi¢ao para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer
etapa da pesquisa.

Diante do exposto, solicitamos a sua participa¢do o que tornara possivel a realizagdo dessa pesquisa.

Eu, , declaro que entendi os objetivos,
justificativa, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar da mesma.
Declaro também que a pesquisadora participante me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa. Estou ciente que receberei uma copia deste documento assinada por mim e pelas
pesquisadoras, em duas vias, de igual teor, ficando uma via sob meu poder e outra em poder da pesquisadora
responsavel.

Cuité de de 2013.

Prof*. Ms. Isolda Maria Barros Torquato
Pesquisadora Responsavel

Rayssa Naftaly Muniz Pinto
Pesquisadora Participante

Testemunha

Endereco de Trabalho do Pesquisador Responsavel:

Universidade Federal de Campina Grande — UFCG — Campus Cuité.

Olho D"Agua da Bica s/n - Cuité-PB. CEP: 58175-000 - Telefone: (83) 3372-1900
Endereco Residencial do Pesquisador Responsavel:

Avenida Alagoas, n° 487, Bairro dos Estados. Cep: 58030-150. Jodo Pessoa — PB.
Endereco Residencial do Pesquisador Participante:

Rua 25 de Janeiro, n° 600. Bairro Centro. Cep: 58175-000. Cuité — PB.
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APENDICE C

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE — UFCG
CENTRO DE EDUCACAO E SAUDE - CES
CURSO DE BACHARELADO EM ENFERMAGEM

OFICIO

Cuite, 22 de Abril de 2013.
Oficion.® 23

A Tlma. Coordenadora do Centro de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil de Campina
Grande (CAPSI) Viva gente
Maria das Gracas Mota Maciel

Senhora Coordenadora, ¢ com grande estima que venho por meio deste, solicitar a
autorizagdo para a realizagdo da pesquisa intitulada “De luto a luta: compreendendo a
participacio da familia no cuidado a crianca com Transtorno do Espectro Autista™ da
aluna Rayssa Naftaly Muniz Pinte do Curso de Bacharelado em Enfermagem da
Universidade Federal de Campina Grande sob a orientagc@o da professora mestre Isolda
Maria Barros Torquato para fins de conclusdo do referido curso. Certa de que o referido
estudo trard importantes contribui¢des aos académicos, profissionais de enfermagem e a
sociedade principalmente, agradecemos desde ja a vossa compreensio e apoio na
concordéncia do pleito.

Certa da sua atengdo agradece antecipadamente.
0

J |¥a 7 |
Vel o .Xi‘ [ v, 09 =) p"‘)c st | em&\ i uﬁr,@ :

Isolda Maria Barros Torquato
Professora do Curso de Bacharelado em Enfermagem
Matricula SIAPE: 1577240
Luciana s Farias de Andrade
Coord. do Tl Entenmagem B
Professora ISIPE 181708 S
Luciana Dh/ntas Farias de Andrade F N\ .
Coordenadora do Curse de Bacharelado em Enfermagem (.\;{_y W&J @
Matricula SIAPE: 1617082 - :
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APENDICE D

TERMO DE COMPROMISSO DO RESPONSAVEL PELO PROJETO EM CUMPRIR
OS TERMOS DA RESOLUCAO 196/96 DO CONSELHO NACIONAL DE SAUDE

Pesquisa: “Do luto a luta: compreendendo a participacio da familia no cuidado a
crian¢a com Transtorno do Espectro Autista”

Eu, Isolda Maria Barros Torquato, Enfermeira, Professora do curso de
Enfermagem da Universidade Federal de Campina Grande (SIAPE 1577240), portadora do
RG: 2.099.914 e CPF: 033.326.024-46 comprometo-me em cumprir integralmente os itens
da Resolugdo 196/96 do CNS, que dispbe sobre Etica em Pesquisa que envolve Seres
Humanos.

Estou ciente das penalidades que poderei sofrer caso infrinja qualquer um dos itens
da referida resolugio.

Por ser verdade, assino o presente COMPromisso.

Cuité, %  de 4%)&& de 2013.

-CJE neldo. _\?% ‘%«;&;{,JSTM w"\'@»‘
Isolda Maria Barros Torquato'
Orientadora da pesquisa

Dt Isolda M* Barros Torauato
Professora UFCG
Enfermeira
COREN 222506-ENF
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APENDICE E

TERMO DE COMPROMISSO DO(S) PESQUISADOR (ES)

Por este termo de responsabilidade, nos, abaixo — assinados, respectivamente,

autora orientadora (Isolda Maria Barros Torquato) e orientanda da pesquisa (Rayssa
Naftaly Muniz Pinto).
Intitulada “Do luto a luta: compreendendo a participa¢io da familia no cuidado a
crianca com Transtorno do Espectro Autista” assumimos cumprir fielmente as
diretrizes regulamentadoras emanadas da Resolugdo n° 196/ 96 do Conselho Nacional
de Satde/ MS e suas Complementares, autorgada pelo Decreto n® 93833, de 24 de Janeiro
de 1987, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a4 comunidade
cientifica, ao (s) sujeito (s) da pesquisa e ao Estado.

Reafirmamos, outros sim, nossa responsabilidade indelegavel e intransferivel,
mantendo em arquivo todas as informagdes inerentes a presente pesquisa, respeitando a
confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a cada sujeito incluido na pesquisa,
por um periodo de 5 (cinco) anos apés o término desta. Apresentaremos sempre que
solicitado pelo Comité de Etica em Pesquisa avaliador determinado pela CONEP
(Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa) ou, ainda, as Curadorias envolvidas no presente
estudo, relatorio sobre o andamento da pesquisa, comunicando ainda ao mesmo, qualquer

eventual modificagdo proposta no supracitado projeto.

Cuité, 0% do_ _ de2013.

o
Ao
g\t’s‘;\“ \:{?‘k (P -
ﬁ;%% Q,‘;’ &‘i‘c&be heldo, | O-»thL %) ‘d(ﬁu.(,j_{;-
AT “5\9 Isolda Maria Barros Torquato
o Autora orientadora da pesquisa

T"'{)—)w., Ao ;t‘)‘u-xk.f )1"@1&1 ,M.mt,u-—
Ravssa Naftaly Muniz Pinto
Orientanda
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CENTRO DE ATENCAO PSICOSSOCIAL VIVA GENTE
Rua Marechal Deodoro da Fonseca, 631 — Prata. CEP: 58000-100 - Campina Grande - PB
Tel: (83) 3310-6366
CNPJ: 24.513.574/0001-21

TERMO DE AUTORIZACAOQO INSTITUCIONAL

- Estamos cientes da intencdo da realizagdo do projeto de pesquisa intitulado “Do
luto a luta: compreendendo a participaciio da familia no cuidado a crianca com
Transtorno do Espectro Autista” desenvolvida pela aluna Rayssa Naftaly Muniz Pinto
do Curso de Bacharelado em Enfermagem da Universidade Federal de Campina Grande
sob a orientagdo da professora mestre Isolda Maria Barres Torquato, estando autorizada
a realizacdo do referido estudo no Centro de Atencio Psicossocial Infanto Juvenil
(CAPSI) Viva Gente do Municipio de Campina Grande — Paraiba.

Cuité, 6 de  ahp ?’ de 2013.

Coordenadora do Centro de Atencido Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI) Viva Gente
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ANEXO B
TERMO DE SUBMISSAO DO PROJETO DE TCC NA PLATBR

Declaro, para fim de proceder & submissdo na PLATBR do Projeto de Pesquisa do
Trabalho de Conclusio de Curso da aluna Rayssa Naftaly Muniz Pinto intitulado “Do
luto a luta: compreendendo a participacio da familia no cuidado a crianga com
Transtorno do Espectro Autista”, que foram realizadas todas as modificagbes propostas
pela Banca Examinadora e aprovadas pela aluna, autora do trabalho e sua orientadora,
estando o mesmo pronto para submissiio a PLATBR para apreciagéo ética nesse Comité de
Etica em Pesquisa, aguardando o pronunciamento deste, para o inicio da pesquisa.

Eu, Isolda Maria Barros Torquato, Orientadora do Trabalho de Conclusio de
Curso em foco, coloco-me a disposicio para quaisquer esclarecimentos que se fizerem

necessarios.

Cuité, O de );\\m& de 2013.

°%§“ﬁ Qﬁa?t ' g
@“:;s‘f;:fi%“' el }«‘o;m %j At u.f:ih& ‘
® &&Q”’ Isolda Maria Barros Torquato
i Autora orientadora da pesquisa
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ANEXO C

COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS - CEP é=
UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE - UFCG =2

¥ f  HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO - HUAC

DECLARACAO

Declaro para fins de comprovagio, que foi analisado e aprovado neste
Comité de FEtica em Pesquisa — CEP, o projeto de nimero CAAE:
16216013.2.0000.5182 intitulado: DO LUTO A LUTA: COMPREENDENDO A
PARTICIPACAO DA FAMILIA NO CUIDADO A CRIANCA COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA.

Estando o pesquisador ciente de cumprir integralmente os itens da
Resolugdo n°. 196/ 96 do Conselho Nacional de Saude — CNS, que dispde sobre Etica
em Pesquisa que envolve seres humanos, podendo sofrer penalidades caso ndo cumpra
com um dos itens da resolugZo supra citada.

Apos conclusdo da pesquisa deve ser encaminhado ao CEP/ HUAC em 30
dias, relatério final de conclusdo, antes do envio do trabalho para publicacio. Havera
apresentagdo publica do trabalho no Centro de Estudos do HUAC em data a ser
acordada entre o CEP e o pesquisador.

x 'Jwv%\, AANM_ ‘l\&&» O L/\\
Prof®. Mana Teresa Nascimento Silva
Coordenadora CEP/HUAC/UFCG

Campina Grande - PB, 30 de Julho de 2013.

Rua.: Dr. Carlos Chagas, s/ n, Séo José, Campina Grande — PB.
Telefone.: (83) 2101 — 5545. E-mail.: cep@huac.ufcg.edu.br
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APENDICE B

)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE — UFCG
CURSO DE BACHARELADO EM ENFERMAGEM — CAMPUS CUITE
Titulo da Pesquisa:

Do luto a luta: compreendendo a participacao da familia no cuidado a crian¢a com autismo

I-IDENTIFICACAO DO CUIDADOR: | |  II-PERGUNTAS NORTEADORAS:

Entrevista nimero:

8. Como foi para a familia receber o
Data da entrevista: / /

diagnostico de autismo da crianga?

1. Género: ( ) Feminino ( ) Masculino. 9. De que maneira a famikia

2. Idade: (Anos completos). buscou/busca estratégias de

3. Escolaridade: enfrentamento diante do diagndstico e

a) () Sem escolaridade para o tratamento do autismo da crianga?
b) ( ) Ensino fundamental
¢) () Ensino Médio 10. Como ¢ a convivéncia familiar com a

d) () Ensino Superior crianca autista?
4. Estado civil

11. Como vocé percebe a participacdo da
a) () Casado P P pas

b) ( ) Solteiro familia no cuidado a crianga com
c)( )Di.\’/orciado autismo?
d) ( ) Viuvo

. 12. Quais as facilidades e/ou
5. Renda Familiar: . ]
() Um saldrio minimo dificuldades que sua familia enfrenta no
() Até_ um salario mir}lmo . cuidado a crianga com autismo?
() Mais que um saldrio minimo
6. Trabalha fora do domicilio?
() Sim
( ) Nao

7. Qual o seu parentesco com a crianca
autista?




