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RESUMO

Introducdo: Os transtornos mentais geralmente sdo marcados por uma juncao de
pensamentos, enfrentamentos, emoc¢des e comportamentos inesperados, podendo interferir
no relacionamento intrafamiliar e com outras pessoas. H& distintos transtornos mentais, com
aspectos diferentes, entre eles o autismo. O autismo, partilha de indicios fundamentais no
comprometimento de trés &reas exclusivas do desenvolvimento que sdo os déficits de
capacidades sociais, déficits de capacidades comunicativas, interesses e/ou atividades
restritas, recorrentes e estereotipados. Com base no cendrio atual é notério o aumento dos
diagnésticos relacionado ao Transtorno do Espectro Autista (TEA). Estima-se que,
ultimamente, a prevaléncia mundial do TEA encontra-se em torno 70 casos para cada 10.000
habitantes, dessa forma sendo quatro vezes mais frequente em meninos. Objetivo geral:
Identificar o enfrentamento do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista para as familias.
Metodologia: A presente pesquisa foi um estudo qualitativo, descritivo, exploratério, que
avaliou o enfrentamento do diagndstico do transtorno do espectro autista nas familias, no
municipio de Criciima -SC, que foi desenvolvido na Associagdo de Pais e amigos de Autistas
da Regido Carbonifera (AMA-REC/SC), com 10 familias, através de uma entrevista
semiestruturada. Resultados: O presente estudo observou que o enfrentamento do
diagnostico do transtorno do espectro autista, gerou repercussdes no ambito familiar, estao
presentes, sentimento de incerteza, medo no que seria a aceitacdo deste “novo normal”. As
m&es como membro familiar foram as que tiveram melhor aceitagéo desde o diagnostico, pois
de alguma forma, ja percebiam os primeiros sinais e sintomas do comportamento e estdo mais
ativas nos cuidados. Sobre os cuidados com as criancgas, algumas mées relatam a dificuldade
de trabalhar pois, a demanda das terapias requer tempo e dedicacéo integral. O processo do
diagnostico para a maioria das familias levou algum tempo, assim como, organizarem 0S
primeiros atendimentos, na maioria dos casos esperando por alternativas nos servigos
publicos. As familias buscam conhecimento sobre 0 assunto para melhorar os cuidados com
as criangas, para orientar o manejo da dinamica familiar, e mais uma vez, a mée aparece
como este eixo central, integrando a todos. Concluséo: Diante disso, ha importancia de se
falar mais sobre o transtorno do espectro autista, o cuidado empatico que todos os
profissionais precisam ter para implantar estratégias, desde a aceitacdo do diagnéstico do
TEA, a qualidade de vida das cuidadoras e seus familiares. Portanto, que esse estudo, possa
contribuir para reflexado e ampliagdo dos conhecimentos dos profissionais sobre o TEA e ainda,
melhorar o impacto no &mbito familiar, gerando novas perspectivas, a¢gdes e intervengdes de

saude.

Palavras-chave: AMA. Transtorno Espectro Autista. Relagdes Familiares.
Enfrentamento. Qualidade de vida.
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1 INTRODUCAO

Os transtornos mentais geralmente sdo marcados por uma juncao de
pensamentos, percepc¢des, emogdes e comportamentos atipicos e a0 mesmo
tempo podem atingir o relacionamento com outras pessoas. Ha distintos
transtornos mentais com aspectos diferentes, entre eles o autismo (OPAS,2022).
Segundo Almeida et al. (2018), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um dos
transtornos do neurodesenvolvimento e que possuem maior prevaléncia na
infancia.

No entanto, os transtornos mentais sao definidos como doencas
apresentando manifestacfes psicologicas, adjuntas ao comprometimento
funcional devido a perturbacdes bioldgicas, sociais, psicolégicas, genéticas,
fisicas ou quimicas. Causando mudancas no modo de pensar e até mesmo no
humor, acarretando alteracdes no desempenho geral do individuo, sendo na
esfera pessoal, social, ocupacional e/ou familiar (HIANY et. al, 2020).

O transtorno do espectro autista (TEA), partilha de indicios fundamentais
no comprometimento de trés areas exclusivas do desenvolvimento que séo os
déficits de capacidades sociais, déficits de capacidades comunicativas,
interesses e/ou atividades restritas, recorrentes e estereotipados. As aparicoes
clinicas do TEA ocorrem antes mesmo dos 3 anos de idade e especialmente
quando a crianca € envolvida no contexto social (MAIA et.al, 2016). Almeida e
Neves (2020), diz que a origem do TEA ainda é uma causa desconhecida,
consequentemente existem varias hipoteses a cerca do que beneficia seu
surgimento.

Ele esta presente em todas as racgas, etnias e origens socioeconémicas,
com os homens tendo um risco 4 vezes maior do que as mulheres. Em 2018, 1
em 44 pessoas foi diagnosticada com TEA, em comparacdo com 1 em 200 em
2013 (Lord et al., 2022). Esse aumento continuo na prevaléncia é atribuido a
uma melhor avaliacdo e diagnostico, bem como a inclusdo do TEA no Manual
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais, quinta edicdo -DSM V.

Deste modo, o diagnostico de uma doenca crbnica na esfera familiar,
sobretudo quando se trata de criancas, estabelece uma situacdo de grande
impacto, podendo refletir na mudanca da rotina familiar, na readaptacédo de

papéis, causando implicagbes diversas no setor ocupacional, financeiro e das



relagbes familiares. Mediante ao resultado do diagndstico de uma doencga ou
sindrome cronica, especialmente do TEA, a familia usualmente transcorre por
uma sequéncia de estagios, tais como: impacto, negacao, luto, enfoque externo
e encerramento (Pinto, et. al, 2016).

O TEA geralmente se apresenta com outras comorbidades, o que pode
complicar ainda mais o atendimento e a assisténcia de enfermagem. As
comorbidades comuns incluem convulsdes, disturbios do sono, atrasos na fala e
na linguagem, deficiéncias intelectuais, problemas motores, incontinéncia
intestinal e da bexiga, constipacao e/ou diarreia, obesidade, transtorno de déficit
de atencao/hiperatividade, ansiedade, transtorno obsessiva-compulsivo e outras
doencas mentais transtornos (Lord et al., 2022). Além disso, individuos com TEA
podem ter comportamento de busca ou evitacdo sensorial e preferéncias ou
intoleréncias alimentares intensas, bem como um limiar de tolerancia a dor alto
ou baixo. Devido a ampla variagdo de sintomas, comorbidades e problemas
comportamentais e sensoriais, é dificil para os enfermeiros fornecer aos
pacientes com TEA um plano de atendimento Unico para todos, incluindo o
suporte familiar, com isso, faz-se necessario o estudo frente ao desenvolvimento
e a percepcdo da familia em relacdo as criancas portadoras de TEA a fim de
direcionar o cuidado (Failla et al., 2020).

Dessa maneira, Misquiatti, et. al, (2015) em seu estudo sobre a familia e
criangcas com transtorno do espectro do autismo, diz que a sobrecarga dos
cuidadores de pessoas com doencas crbnicas é apresentada como uma
perturbacdo advinda do cuidado, especialmente devido a dependéncia fisica e a
incapacidade mental do individuo centro da atengédo e dos cuidados. Portanto,
ocasionando intenso estresse em seus cuidadores, de maneira especial nas
maes, podendo gerar como consequéncias o desenvolvimento de depressao
materno, atingindo negativamente, tanto a mée quanto a crianga.

As melhores praticas para enfermeiros que cuidam de individuos com TEA
incluem (1) avaliar e reconhecer diferencas na gravidade do TEA e nas
necessidades; (2) solicitar informagbes da familia sobre os sinais de dor e
ansiedade dos pacientes e abordagens terapéuticas para ajuda-los; (3) rondas

frequentes para avaliar a seguranca com o foco nos processos familiares
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(Turnage et al., 2022). Para isso, 0 enfermeiro deve conhecer as rea¢des da familia

frente o diagndstico de autismo e a evolucdo desse conceito com o passar do tempo,
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subsidiando novas formas de cuidado (Failla et al., 2020). Adaptar os cuidados as
necessidades do individuo e da familia, levando em consideracéo a gravidade da
condicdo, as preferéncias pessoais e as informacdes do cuidador familiar, séo
pontos chaves para garantir a integralidade do cuidado. Os enfermeiros devem
contar ainda com a assisténcia de servicos multiprofissionais para um melhor auxilio

garantindo a integralidade do individuo (Turnage et al., 2022).

Com base no cenario atual é notério o aumento dos diagndsticos
relacionado ao TEA. Estima-se que, ultimamente, a prevaléncia mundial do TEA
encontrar-se em torno 70 casos para cada 10.000 habitantes, dessa forma sendo
quatro vezes mais frequente em meninos. Ja no Brasil, apesar da falta de estudos
epidemioldgicos que possam melhor avaliar os dados nacionais, averiguou-se em
uma atual pesquisa que os dados de acometimento pelo autismo séo de 27,2
casos para cada 10.000 habitantes (Pinto, et. al, 2016).

Diante disto, hd também uma preocupacdo em relacdo as reacfes das
familias e ao impacto causado apés a identificacdo desta anomalia. Neste
sentido, a pesquisa visou discutir e analisar a adaptacédo parental dos usuarios
da Associacdo de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera (AMA-
REC/SC) apo6s o fechamento do diagnostico e identificar a assisténcia de

enfermagem na ressignificacdo dessa nova dinamica familiar.



12
2 OBJETIVO

2.1 OBJETIVO GERAL

Identificar o processo de enfrentamento e o impacto do diagnéstico do TEA

para as familias.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Caracterizar o perfil das familias de individuos com TEA que participam de uma
Associacao de Pais e Amigos de Autistas da regido carbonifera.
b) Conhecer o mecanismo de enfrentamento das familias diante o recebimento do

diagnéstico de TEA.

c) ldentificar mudangas na dindmica familiar dos pacientes com TEA apds o

diagndstico.

d) Identificar o conhecimento que os pais tém sobre o TEA.



3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 AHISTORIA DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

A primeira abordagem sobre o autismo sera transmitida através do
psiquiatra Plouller em (1906), no momento em que estudava a metodologia de
pensamento de pacientes diagnosticados com deméncia, nessa sequéncia
Bleuler (1911) um psiquiatra sui¢o abordou o comportamento como um dos sinais
principais da esquizofrenia (SILVA, 2017).

No entanto, o pseudopsiquiatra americano Leo Kanner (1943), em seu
estudo com onze criangas (oito meninos e trés meninas), apresentaram
diferencas individuais no grau de suas perturbacdes, manifestacées de
caracteristicas especificas, a constelacao familiar e o desenvolvimento passo a
passo ao longo dos anos. Nesse estudo Kenner pbde observar que essas
criancas apresentavam uma série de caracteristicas comuns essenciais e
inevitaveis. O disturbio fundamental e definido “Patognémico”, é devido a
incapacidade dessas criancas de se relacionarem de forma comum com pessoas
e situagOes desde o inicio de suas vidas. Kenner diz que a juncdo de autismo
extremo, obsessdo, estereotipia e ecolalia, relaciona um quadro geral com
alguns dos elementos basicos da esquizofrenia (Kenner. p. 241;248, 1943).

Para Frances Tustin (1984), regulada pela teoria kleiniana, o autismo é um
amparo resultante de uma incidéncia traumética do recém-nascido com o mundo
externo, que afeta toda sua vida psiquica (PONCE & ABRAO,2019).

[...] mesmo em relacdo a criancas em quem os fatores psicogénicos
parecem ser 0s mais operantes na etiologia de suas psicoses, o psicoterapeuta cauteloso ndo
pode descartar a possibilidade de que tais criancas possam ter o minimo de danos neuroldgicos
ou falta de equilibrio metabdlico que ndo possam ser detectados pelas investigacdes fisicas
acessiveis no momento. Assim, esta € uma area onde o conhecimento médico criterioso é
indispenséavel (Tustin, 1984, p. 26).

Dessa forma, Donald Meltzer (1975) enfatizou a inabilidade de alguns
bebés de acharem um objeto materno, no qual o papel pode ser exercido pela
mae biolégica ou ndo, no entanto capaz de conter seu desapoio e desordem
psiquica (MORAES, BIALER, LERNER, 2021). Portanto para se adaptar as novas
informacgOes acerca do autismo, geradas de diversas posi¢cbes teoricas, 0S

manuais de psiquiatria alteraram constantemente os seus critérios e conjuntos
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classificatérios. De acordo com a historia, o CID-9 (Classificag&o Internacional de
Doencas) publicado em 1975, foi o primeiro manual a citar o termo autismo,
abrangendo-o na categoria das psicoses infantis (PONCE & ABRAO,2019).

Atualmente, o transtorno do espectro autista (TEA) comecou a constar
como um diagndstico unificado na nova Classificagdo Estatistica Internacional
de Doencgas e Problemas Relacionados a Saude, a CID-11 difundida pela
Organizacdo Mundial da Saude (TISMOOQO, 2021). Além do mais, no DSMV o TEA
é classificado como um transtorno do neurodesenvolvimento, sdo definidos por
déficits persistentes na comunicacdo e interacdo social, bem como por
comportamentos, interesses e atividades restritas e repetitivas sendo
potencialmente incapacitantes (DSM V, 2014).

Avalia-se que, 1 em cada 160 criancas possui o transtorno do espectro
autista mundialmente. No entanto, essa avaliacéo representa um valor médio e a
predominéancia descrita altera substancialmente dentre os estudos. Alguns
estudos referem que o0s numeros de autismos sdo expressivamente mais
elevados. Em estudos realizados nos ultimos 50 anos, a predominancia de TEA
parece estar aumentando globalmente, ressaltam que ha diversas explicacdes
plausiveis para o aumento do TEA, abrangendo o aumento da conscientiza¢éo
sobre o assunto, o crescimento dos critérios diagnosticos entre outras (OPAS,
2021).

Ressalta-se que 1 em cada 68 criancas em idade escolar apresente o TEA,
de acordo com o relatorio de 2016 do Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) ndo houve mudancas na prevaléncia desde o ultimo levantamento de
dados realizado no ano de 2014. Por outro lado, estudos mais recentes
demonstram que as estimativas de prevaléncia aumentaram ao longo do tempo
e variaram muito dentro e entre grupos sociodemografico, isso reflete nas
mudancas na definicdo de autismo e diferengas na metodologia e contextos dos
estudos de prevaléncia (ZEIDAN et al., 2022).

Segundo ALVIN (2017), a prevaléncia do transtorno do espectro autista,
demonstra estar aumentando mundialmente. Mediante isso, no ano de 2014
aproximadamente 3,5 milhdes de pessoas nos EUA e 1% da populagao no Reino
Unido expunham determinada descricdo do TEA. Ja no ano de 2018, elementos

apresentaram que a estimativa de TEA nos EUA era de 1 para cada 59 criancas.
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Além das diferencas metodoldgicas entre os estudos, o grande desafio
para a comparabilidade da prevaléncia do autismo em todo o mundo € que a
maioria sdo realizadas nas sociedades ocidentais. Quando disponiveis, as
pesquisas em regides sub-representadas tendem a ter amostras pequenas e
alguns omitem confirmagdo diagnoéstica. Portanto, embora atualmente né&o
existam dados suficientes com uma metodologia comparavel para abordar a
questdo da variacdo regional, as estimativas existentes mostram uma
variabilidade intrarregional equivalente ou maior. No entanto, algumas destas
andlises utilizaram a metodologia comparavel para examinar a variacdo de
prevaléncia entre regides geograficas vizinhas, por exemplo, o CDC nos Estados
Unidos (DIAZ, 2022).

Uma revisdo atualizada da epidemiologia do autismo na ultima década,
demonstra o impressionante progresso feito nesta area de pesquisa. Hoje, os
pesquisadores e formuladores de politicas em todo o0 mundo tém acesso a uma
riqueza de evidéncias epidemioldgicas relevantes para a conscientizacao publica
e resposta politica. As lacunas restantes nas evidéncias limitam a inferéncia clara
sobre os mecanismos causais subjacentes que podem ser obtidos a partir de
dados epidemioldgicos. Por outro lado, h& evidéncias convincentes de
disparidades de saude afetando grupos especificos desfavorecidos e destacando
a necessidade de fortalecer a conscientizacao e a resposta politica para lidar com
essa desigualdade global (FAJARDO; ALVAREZ; ZAMBRANO, 2021). Na figura
abaixo mostra o crescimento do Transtorno do Espectro Autista desde o ano de
2004 a 2021.

Figura -1 prevaléncia de autismo nos EUA.

Prevaléncia de autismo nos EUA 2021 = “

(Quantidade de casos por nascimentos)

1em

1em 1em
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Fonte: Centers for Disease Control and Prevention (CDC) - EUA arte: Revista Autismo
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3.2 FISIOPATOLOGIA DO TEA

Sabe-se que a fisiopatologia ainda ndo é bem elucidada, no entanto a
origem do TEA é multifatorial, visto que fatores ambientais, maternos e genéticos
contribuem para a etiopatogenia desse transtorno. Apesar do aumento de casos,
também h& muitas criancas subdiagnosticadas. Compreende-se que a etiologia
do TEA é constantemente genética e ambiental. Alguns estudos divergem em
relacdo a avaliacdo de cada fator, alguns autores relatam que as exposi¢coes
ambientais e fatores maternais tém ampla seriedade, enquanto outros tomam o0s

agentes genéticos como predominantes (RIBEIRO et.al, 2021).

Segundo Zanolla et.al (2015) compreende-se como fatores genéticos a
coexisténcia, de comorbidades dentre algumas sindromes genéticas e o TEA.
Essa informacdo remete aos anos 1980 que dizia que cerca de 20% dos
pacientes com o diagnéstico da sindrome do X Fragil ainda tinham sintomas que
se assemelhavam ao diagndstico de Autismo. Assim, outras sindromes
genéticas, pertinentes a modificagdes cromossémicas, alteracdes génicas ou
sindromes sem etiologia serdo reconhecidas. O que chama atencdo das
sindromes genéticas € a caracteristica comum entre, pois apresentam distorcoes
morfologicos interligados a deficiéncia intelectual, e que 10 e 30% desses

pacientes, que possuem essas sindromes, possuem comorbidade com o TEA.

No entanto, para Maia et al. (2019), a ampla variabilidade fenotipica que
sera analisada nos sujeitos com TEA pode acontecer por conta da influéncia
mutua entre genes e ambiente, influéncia de multiplos genes inclusos do mesmo
genoma e juncdes diversas de genes em diferentes sujeitos. Ressalta também,
gue pesquisas com gémeos monozigoticos tem registrado percentual superior a
90% de heranca genética para o desenvolvimento TEA, diante dessas
descobertas e as estruturas epigenéticos, que sdo estavelmente sustentados
apos exposi¢cdes ambientais, ressaltam a contribuicdo de fatores ndo genéticos

na etiologia desse transtorno.

Existe uma concordancia atualmente entre os pesquisadores de que o TEA
é resultante de disfun¢des do sistema nervoso central (SNC), e que essas alteragdes

induzem a um padrao do desenvolvimento dessa crianga. Embora, seja enfatizado
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sobre as disfungcdes no neurodesenvolvimento ligadas ao autismo, devido a
complexidade do SNC e de diversas manifestacées sintomatologica, a origem do
autismo ainda é desconhecida (STEFFEN et.al, 2019).

Dessa forma, os sintomas do TEA em algumas criancgas, estao presentes
logo apos o nascimento. Na maior parte dos casos, 0s sintomas sé sdo
verificados entre 1 a 2 anos de idade. No entanto, destaca-se que o diagndéstico
do TEA acontece, em torno dos 4 ou 5 anos de idade. Embora que a intervengao
precoce esta interligada a proveitos expressivos no funcionamento cognitivo e
adaptativo da crianca. Determinados pesquisadores tém recomendado que a
intervencao precoce e intensiva possui o0 potencial de prevenir a manifestacao
completa do autismo (SBP, 2019).

No entanto, a investigacdo por sinais precoces do autismo consistiu em
um campo de intensa averiguagdo cientifica. Determinados marcadores
essencialmente importantes no primeiro ano de vida da crianga, abrangem
anormalidades no comando motor, retrocesso no desenvolvimento motor,
sensibilidade diminuida, afeicdo negativa e dificuldade no controle da atencéo
(SBP, 2019).

Portanto, dificuldades motoras séo relativamente comuns nos sujeitos com
TEA, ainda que esse sinal ndo seja imprescindivel para o diagnostico. Desta
forma, quando se detecta algum atraso, o estimulo precoce é a norma pois
retardar a estimulacdo constitui em perder o momento excelente de estimular a
cognicdo de cada habilidade da crianca. A avaliagdo do Desenvolvimento
Neuropsicomotor é essencial e indispensavel. Os sinais de alerta em qualquer

das idades abaixo, significa que perdeu as habilidades (SBP, 2019).



Quadro - 1. Avaliagao do Desenvolvimento Neuropsicomotor.

* A crianca apresenta * *  Auséncia de

poucas expressdes
faciais, baixo
contato ocular,
auséncia de sorriso
social e

pouco engajamento

A crianga néo faz
troca de

turno
comunicativa, nao
balbucia, ndo
olha quando
chamado,

nao olha
para onde o

balbucios, ndo

apresenta  gestos
convencionais, nao
fala mamae/papai,
auséncia de atencéao
compartilhada.

imitagéo
pouca ou
ausente.

Fonte: Adaptado da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP,2019)

Como ja falado anteriormente, o autismo é um tipo de transtorno, sendo
assim, afeta especialmente trés areas, sendo elas da comunicacdo, do
comportamento e, por conseguinte, a interacdo social da crianca. O TEA
apresenta varias manifestacées, entre elas, podemos destacar a dificuldade de
desenvolver empatia, 0 empenho no dominio motor, o desempenho repetitivo, que

podem ou ndo, serem manifestados (Gomes et al. 2021).

Segundo Barbosa (2020), uma das areas mais lesadas em pacientes com
TEA é a da habilidade social. Pois a dificuldade de entender os sinais sociais e
as intencdes dos outros impossibilita que as criangas com TEA percebam
perfeitamente o0 meio em que vivem. Criangas com transtorno do espectro
autista, comumente apresentam dificuldade de alfabetizacdo, devido a falta de
interesse em exercicios escolares, pois requerem delas uma sequéncia de
sentencas logicas. Algumas nédo interatuam e se fecham. Contudo, em
compensacao, apresentam um interesse por elementos sensoriais, na maioria

das vezes estabelecem por cores, formas e tamanhos.

No entanto, o empenho da interagdo social mutua é extenso e constante,

gerando um acentuado comprometimento do uso de diversas condutas



ndoverbais que dessa forma geram a interacdo social e a comunicacdo. J4 o
comprometimento da comunicagdo ainda € marcante e constante, atingindo as
habilidades tanto verbais quanto ndo-verbais e com isso podendo ter retrocesso
ou auséncia integral do desenvolvimento da linguagem oral (FREITAS, et.al,
2021).

O estudo de Freitas et.al, (2021), sobre habilidades comunicativas em
criangcas com transtorno do espectro autista, diz que as grandes dificuldades
comunicativas em criangas com TEA estdo nas formas realistas e na formacéo
de narrativas. Nesse estudo, perante as modificacbes que serdo apresentadas
pelos pais das criancas, evidenciou-se que a maior parte (80%), dessas as
criancas apresentavam comunicagao alterada em comparagdo com criancas de
mesma idade. Diante disso, essa informacdo corrobora para o aprendizado
desses pais em relacdo as modificacdes presentes no progresso da linguagem
das criangas com autismo, consistindo as dificuldades em linguagem,
bastantemente apresentados na literatura, assim sendo considerado como alvo
basal do TEA.
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3.3 PRIMEIRO IMPACTO DO DIAGNOSTICO

A familia € um conjunto social que intervém numa triade, que é o
desenvolvimento afetivo, cognitivo e psicoldgico do ser humano, dessa forma os
pais sdo a base da familia. No entanto quando uma crianga é diagnosticada com
qualquer deficiéncia, doenca ou modificacdo em seu corpo, isso implica na vida
dos pais, sobretudo na vida das genitoras (SILVA,2017).

O momento da noticia do diagndstico precisa ser cuidadosamente
organizado, pois consiste em ser muito sofrido para familia e incluira impacto em
sua futura adesdo ao  tratamento. Portanto, o diagnostico é um trabalho
multidisciplinar. A comunicacdo a familia deve ser feita por apenas um dos
componentes da equipe, preferencialmente por aquele que estabeleceu o vinculo
mais forte. Esse profissional devera apresentar uma atitude ética e humana, uma
fala clara e deve estar aberto as perguntas e as duvidas que surgirem dos
familiares (BRASIL, 2014).

Segundo Maia et al, (2016), ressaltam-se avan¢os nos Ultimos anos em
relacdo a identificacdo precoce e ao diagnostico do autismo no Brasil, contudo
nao sdo vistos relatos de como essas familias estdo sendo amparadas apo6s o
diagnéstico médico. O diagndstico do TEA é clinico, realizado por indicadores,
através de analises comportamentais e relatos em relacdo ao histérico do
desenvolvimento, sendo conduzido por critérios universais e descritivos com
embasamento nas teorias do desenvolvimento e das neurociéncias (Fernandes,
Tomazelli, Girianelli, 2020).

E necessario oferecer um acolhimento adequado aos pais com filhos
diagnosticados com TEA pois facilitardA a aceitacdo do diagnéstico e
provavelmente irdo passar mais rapido pelas fases do luto. O luto possui cinco
fases, sendo a fase inicial o choque, seguido de choro, mostrando sentimentos
de desamparo e ansia por fugir; ja na segunda fase, possui incredulidade e
negacao da situacdo; na terceira fase, existe aflicdo e ansiedade com muito choro
e raiva; na quarta fase, existe o equilibrio, marcado pela aceitacao; e finalizando,
0 quinto estdgio que é a reorganizacdo diante da reintegracdo e consideracdo
familiar desse filho (MAIA et al, 2016).

Em seu estudo Fadda & Cury (2019) sobre a experiéncia de maes e pais no

relacionamento com o filho diagnosticado com autismo, um elemento expressivo
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procede de o foco da atencdo dessas maes estarem sempre situado no bem-estar
dos seus filhos, fazendo com que se esquecam de si mesmas, cuidam tanto deles
que acabam descuidando de si. Observou-se que a maioria das participantes
estavam precocemente envelhecidas e poucas expressavam o desejo de procurar
suprir as préprias vontades além de cuidar de seus filhos. Elas relatam que o tempo
para cuidar de si mesmas denotaria desfalcarem algo a mais das vidas dos filhos,
que ja sdo afetados pelo transtorno.

Mediante isso, no inicio do atendimento € imprescindivel buscar a
recuperagdo narcisica desses pais, pois, diante da problematica de seu filho,
chegam cheios de extrema angustia e desamparo. Porque proporcionar a sua
recuperacao narcisica é indispensavel para o comeco do tratamento da crianca,
€ sobre cuidar de quem continuarda cuidando e educando esses sujeitos
(MERLLETI,2018).

3.5 INTEGRALIDADE DO CUIDADO DA INDIVIDUO COM TEA

As diretrizes da Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista séo: A intersetorialidade no desenvolvimento das
acles e das politicas, a participacdo da comunidade na formulacdo de politicas
publicas, a atencéo integral as necessidades de salde da pessoa com transtorno
do espectro autista, objetivando o diagnéstico precoce, o atendimento
multiprofissional e 0 acesso a medicamentos e nutrientes e o estimulo a insercao
da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de trabalho (BRASIL,
2012).

Alei N° 12.764 de 27 de dezembro de 2012, também conhecida como Lei
Berenice Piana, foi 0 que gerou o status de deficiéncia ao autismo. Essa lei institui
a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecuc¢ao. Perante lei toda
pessoa com autismo € considerada pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2012;
ALVARENGA, 2017).

Dessa maneira, a lei n°® 13.438, de 26 de abril de 2017, modificou a lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990 Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), que
torna obrigatério o SUS a aplicar protocolos para facilitar a avaliagéo de riscos e

detectar desenvolvimento anormal em bebés de até 18 meses (BRASIL, 2017).



Segundo Oliveira et.al (2019), diferentes pesquisas ressaltam sobre a
seriedade de a uma intervencgéao precoce, para o bom desenvolvimento do quadro
clinico do paciente com TEA. Dessa forma, especialistas destacam que a
antecipacdo do diagnéstico e do atendimento realizado, causa proveitos
expressivos e duradouros no desenvolvimento do paciente. No entanto, evidente
que tenham determinadas divergéncias em relacdo a constatacdo precoce do
autismo e o desenvolvimento do transtorno. A autora ressalta que a crianga com
TEA, precisa ser diagnosticada até os 3 anos de idade, contudo, é plausivel

realizar o diagnostico aos 2 anos de idade com seguranca.

A portaria n°® 2.436, de 21 de setembro de 2017, aprovou a Politica
Nacional de atencdo Basica (PNAB), constituindo a revisdo de diretrizes para
Atencdo Basica. A Atencao Basica é definida como o conjunto de atuacfes de
saude sendo elas individuais, familiares e coletivas que envolvem promocao,
prevencdo, protecdo, analise, tratamento, reabilitacdo, diminuicdo de danos,
cuidados paliativos, sendo desenvolvida através de acdes efetivadas com uma
equipe multiprofissional. A Atencdo Basica é a porta de entrada e meio de
comunicacgdo da Redes de Atenc¢do a Saude (RAS) (BRASIL,2017).

A assisténcia de enfermagem e os cuidados prestados durante o pré-natal,
tem em vista as necessidades biolégicas da gestante e do bebé, sendo assim,
os procedimentos realizados pelo enfermeiro durante as consultas sédo: exame
fisico, orientagBes quanto a alimentagéo, pedidos de exames laboratoriais entre
outros. Desempenhando assim um cuidado integral, com o intuito de evitar
possiveis complicacbes, que visa precaver, identificar e ajustar possiveis

intercorréncias que possa acarretar a mae feto (BRAVIN et.al, 2020).

Portanto, as consultas de pré-natal devem ser realizadas no minimo com
trés consultas médicas, trés de enfermagem e uma consulta odontoldgica, essas
consultas devem ser realizadas mensalmente até 28° semana gestacional,
quinzenais até a 36° semana gestacional e semanais até o periodo do parto
(SORTICA et.al, 2018).

3.5.1 Acompanhamento do TEA
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Segundo as diretrizes de atencéo a reabilitacdo a pessoa com autismo, diz
que apos o diagnostico do TEA e a comunicacdo a familia, € fundamental dar
inicio imediatamente a etapa terapéutica e de habilitacdo/reabilitacdo desses
individuos. O plano terapéutico a ser desenvolvido deve proceder em trés etapas:
1°- do diagnéstico elaborado; 2°- das sugestbes decorrentes da avaliacdo
interdisciplinar da equipe; 3°- das decisdes da familia. Portanto, todo o plano
terapéutico, sera individual e precisara atender as necessidades e interesses de
cada paciente e de seus familiares. Ja em relacdo a escolha do método a ser
empregue no tratamento e a avaliagcao periodica deverdo ser realizadas de modo
multidisciplinar e juntamente com a familia do paciente (BRASIL, 2014).

Em seu livro Brites & Brites (2019) relatam sobre as terapias consideradas
mais eficazes no TEA que sédo aquelas que fazem parte do grupo NDBI, que
significa, Intervencdes Desenvolvimentais - Comportamentais Naturalisticas, ou
seja, um conjunto de intervencgdes que irdo agir nos atrasos de desenvolvimento
e nos problemas comportamentais. Atualmente hd ao menos seis maneiras de
intervencdo comprovadas cientificamente que sdo o ABA, o TEACCH, o modelo
Denver o DIRFloortime, o PECS e o PRT.

Nesse caso a Andlise do Comportamento Aplicada (Applied Behavioral
Analysis — ABA), enfatiza a criacdo de programas para a ampliacdo de habilidades
sociais e motoras nas areas de comunicacdo e autocuidado, realizando a pratica
das habilidades ensinadas (BRASIL, 2015).

Ja a Comunicagdo Suplementar e Alternativa (CSA) é qualquer aparelho,
metodologia ou sistema usado para completar a fala do individuo, pois os autistas
apresentam dificuldades principalmente relacionada a comunicac¢do. Dessa
forma, a Integracdo Sensorial € utilizada para permitir comparar conflitos na
percepc¢ao, coordenacao e explanacdo da informacdo sensorial interoceptiva e
exteroceptiva, relacionando-as com as dificuldades de aprendizado. No entanto,
o Tratamento e Educacdo para Criancas com Transtornos do Espectro do
Autismo (TEACCH), tem como objetivo dar apoio a pessoa com TEA em seu
crescimento, pois assim conseguira chegar a idade adulta com mais autonomia.
A meta principal da TEACCH é o desenvolvimento da independéncia, tudo isso
através da educacgéo (BRASIL, 2015).
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Contudo, o acompanhamento pelos profissionais da saude a familia com
criangas com o TEA € de suma importancia, pois 0s pais geralmente possuem
problemas ao lidar com a aceitacdo e com a fase de crescimento da crianca,
sobretudo quando recebem o diagnéstico do transtorno. Destaca-se algumas
dificuldades tais como: 0 comprometimento, comunicacao e o jeito de lidar com a
doenca. Dessa maneira, cabe aos profissionais de enfermagem e da equipe
multidisciplinar apoiar e encorajar essas familias, bem como incentivar os
pais/cuidadores a frequentarem instituicbes que possuem grupos de apoio que
estdo ocorrendo ou ja ocorreram por condi¢des analogas (TAQUINI et.al, 2020).

Segundo Mapelli et.al (2018), uma solucao igualitaria que se concretiza
enguanto ajuda sdo grupos de familias em situacdo semelhante a sua. Nesses
ambientes, o partilhar das experiéncias vividas, quer sejam boas ou ruins, firmam
seus confrontos, jeito de lidar com os obstaculos.

Diante disso, o transtorno do espectro autista gera varias dificuldades que
sdo enfrentadas também pela crianca, que inclui além da familia, toda sua esfera
social, sobretudo as escolas e o0 ensino individual. No entanto, um dos passos
para a vida na sociedade € a iniciacdo da vida escolar pois este € um ambiente
que possibilita o desenvolvimento de métodos de socializacdo, envolvendo
trabalho em conjunto e o convivio com as diferencas. Destaca-se que a escola é
um lugar para a evolucdo das potencialidades na sociedade, adequacao para
desempenhar instru¢des e seguir costumes, além do mais, adquirir habilidades
escolares fundamentais (ASSIS et.al, 2020).

A pessoa com autismo se depara com varias dificuldades ao entrar numa
escola regular. No entanto, as dificuldades presentes fardo parte da rotina dos
educadores e de toda escola em geral, diante disso, se faz necessario moldar o
curriculo, gerando assim uma adaptacdo mais eficaz, sendo assim, logo ira
conseguir diminuir as dificuldades trazidas pela crianga, promovendo cada vez
mais sua aprendizagem (OLIVEIRA, 2020).

3.6 A INCLUSAO SOCIAL

O prejuizo no funcionamento social € a caracteristica definidora do TEA.
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observado que eles apresentam um maior risco de isolamento social e vitimizacao
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frente a sociedade. Além disso, 0s prejuizos sociais em jovens com TEA néo tendem
a melhorar apenas com o desenvolvimento, mas podem se tornar mais relevantes
durante a adolescéncia, ressaltando a necessidade de intervencdes apropriadas
para promover o desenvolvimento social, bem como estimular o processo de
inclusao pela sociedade (Gates et al., 2017).
Ressalta-se que a inclusdo social esta diretamente relacionada com
guestdes culturais, sendo um processo dificultador para essas criancas. De modo
geral, pode citar que alunos com TEA experimentam niveis mais baixos de
aceitacao e apoio social entre pares do que seu grupo de referéncia, alguns até
sofrem rejeicao social, bullying e cyberbullying (STRAVOGIANNIS, 2021)
Sabe se que o isolamento social de criangas com transtorno do espectro
autista (TEA) estd bem documentado. A falta de amigos fora da familia e a falta

de envolvimento em atividades comunitarias colocam tensdes extras na familia.

Lemos, Ribeiro e Ramos (2015) recomendam que: “os provedores de servigos
poderiam oferecer opcdes de lazer e recreacdo terapéutica as familias, enquanto
aguardam outros servicos terapéuticos para fornecer opcdes adicionais as
familias com uma crianga com TEA”. Além disso, evidéncias emergentes
sugerem gue a exposic¢ao a colegas com habilidades sociais e de linguagem mais
avancadas melhora as habilidades sociais e de linguagem das préprias criancas
(BATTISTI; HECK, 2015).

Individuos com TEA comumente apresentam outras condi¢des
psiquiatricas, comorbidades que podem afetar sua inclusdo social. Abordagens
de tratamento para TEA podem incluir terapia comportamental intensiva,
programacao educacional e servicos auxiliares, como fala/linguagem e terapia
ocupacional, direcionado a inclusdo do individuo. O tempo desempenha um papel
significativo na eficacia terapéutica, e a intervencéo precoce tem sido fortemente
enfatizada para coincidir com o periodo de desenvolvimento infantil,
impulsionando estimulos para a socializacéo.

Na adolescéncia, que € um periodo de aprendizagem socioafetiva depende
da experiéncia intensificada e plasticidade neural que se manifesta como
regulacéo intensificada da reatividade emocional e maior compreensao social, o
que facilita na inclusdo (TSENG et al., 2020).
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4 METODOLOGIA

4.1 ABORDAGEM METODOLOGICA

A presente pesquisa € um estudo qualitativo, pois avaliou o enfrentamento do
diagnéstico do transtorno do espectro autista nas familias, no municipio de Cricidma
SC. A metodologia qualitativa, analisa experiéncias de individuos ou grupos, examina
interagcbes ou comunicacdes que estejam em desenvolvimento e investiga

documentos ou semelhanca de experiéncias ou interacfes (FLICK, 2009).

Pesquisa qualitativa € uma abordagem de pesquisa que estuda aspectos
subjetivos de fendmenos sociais e do comportamento humano. Os objetos de
uma pesquisa qualitativa sdo fenbmenos que ocorrem em determinado
tempo, local e cultura. (SIGNIFICADOS, 2016)

Este estudo é do tipo exploratorio, descritivo e de campo. A pesquisa
exploratéria proporciona maior familiaridade com o problema, para assim explicita-lo.
Pode envolver entrevistas e questionarios com pessoas experientes no problema
pesquisado (GIL, 1999).

Pesquisa exploratéria é um dos tipos de pesquisa cientifica que consiste na
realizacdo de um estudo para a familiarizacdo do pesquisador com o objeto
que esta sendo investigado durante a pesquisa. Ela é aplicada de maneira
que o pesquisador tenha uma maior proximidade com o universo do objeto
de estudo e que oferece informacgdes e orienta a formulacdo das hipéteses
da pesquisa. Ela também permite ao pesquisador escolher as técnicas mais
adequadas para a sua pesquisa e para que ele possa decidir sobre as
questbes que necessitam maior atencdo durante a investigacao.
(SIGNIFICADOS, 2017)

4.2 LOCAL DO ESTUDO

O presente estudo foi desenvolvido na Associacao de Pais e amigos de
Autistas da Regido Carbonifera (AMA-REC/SC), localizado na rua Anténio Rossi -
Vila Zuleima, Cep 88817-140, Criciama SC.
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4.3 POPULACAO DO ESTUDO

A populacdo estudada foi composta por 10 membros de familias que
possui criangas diagnosticadas com autismo, e que fazem parte da Associacéo
de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera (AMA-REC/SC).

4.3.1 Critério de inclusao

Os participantes que fizeram parte dessa pesquisa apresentaram O0S
seguintes critérios de inclusao:

a) Ser pais e ou cuidadores de filhos/portadores com diagnéstico médico de
TEA a mais de 6 meses e matriculados na AMA;

b) Ter mais de 18 anos;

c) Possuir disponibilidade para realizacdo de entrevista semiestruturada;

d) Aceitar e Assinar o Termo de Consentimento Livre e Espontaneo (TCLE —
ANEXO A);

e) Ter capacidade cognitiva preservada para estar respondendo o

questionario.

4.3.1 Critério de exclusao
Foram excluidos os participantes da pesquisa que:
a) Possuiam diagnoéstico de TEA (dos filhos) a menos de 6 (seis) meses;
b) Ser menores de 18 anos;

c) Na&o quiserem participar ou nao finalizar a pesquisa.

4.4 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

A pesquisa foi organizada em diferentes momentos, como destacada abaixo:

1° momento: Apresentacdo e aprovagao do projeto ao comité de ética da UNESC,
com aprovacao no dia 13 de abril de 2023, com o parecer niumero: 5.999.808; 2°
momento: Aceite dos locais de participacdo do estudo, conforme anexo;
3° momento: Assinatura do termo de consentimento e aplicacdo da
entrevista de forma presencial. A entrevista foi realizada pelas pesquisadoras de

forma presencial, com duracdo de no maximo 1 hora. (Para a realizacdo dessa
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pesquisa, foi aplicado um questionario as maes das criangas com autismo, nesse
questionario cada pessoa respondeu a 20 perguntas, com trés tépicos diferentes
como: Perfil sociodemogréfico e epidemiologico, foi solicitada a direcdo da AMA
o perfil do usuario com TEA e o enfrentamento familiar frente ao diagnostico. A
AMA disponibilizou uma sala e apds contato das pesquisadoras com as maes foi
agendado conforme possibilidade da familia a entrevista, que foi gravada e
identificadas como F (Familiar) F1, F2, F3, F4, F5 e assim por diante a fim de ndo

ter identificacdo de nomes.

4° momento: Compilacdo e analise dos dados para elaboragédo da conclusao do
estudo;
5° Momento: Construcao do trabalho de concluséo de curso e apresentacéo para

a banca examinadora;

4.1 Instrumentos de coleta de dados

Para coleta de dados, foi utilizada a entrevista semiestruturada
(APENDICE A), e foi desenvolvida com os pais ou cuidadores dos pacientes com
TEA da AMA. Foi solicitada a direcdo da AMA, a indicacdo de pais e/ou
cuidadores com diagnostico de TEA de 6 a 12 meses, com diagndstico de 1-2
anos, 2-3 anos, 4-4 anos e 4-5 anos e assim por diante, totalizando dez maes

com diferentes tempos de diagnéstico. A entrevista foi gravada e transcrita.

4.5 ANALISE DO DADOS

Na analise de dados foi utilizada a analise de contetido proposto por Bardin
(2010). A Analise de Conteudo objetiva analisar o que sera dito em meio a
uma investigacdo, construindo e apresentando concepg¢bes em torno de um
objeto de estudo. A analise do material coletado seguiu um processo rigoroso
frente as fases definidas por Bardin (2011), como: Pré-analise; Exploragdo do

material e tratamento dos resultados.
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4.6 ASPECTOS ETICOS

Para a realizacdo da pesquisa 0s sujeitos do estudo assinaram um termo de
consentimento, sendo que este assegura o sigilo da identidade dos participantes. O
termo segue as exigéncias formais contidas na resolucdo 196/96 e 466/12, do
Conselho Nacional de Saude (CNS). e acordo com a Resolugéo 466/12 que trata das
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, 0s
participantes devem ser esclarecidos sobre a “natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e o incomodo que esta possa lhes
acarretar, na medida de sua compreenséo e respeitados em suas singularidades”
(BRASIL, 2012, p.2).

A resolugao incorpora referenciais da bioética: “autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia, justica e equidade” (BRASIL, 2012, p. 01). A Resolugao 466/12 visa
assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos
sujeitos da pesquisa e do estado. Dentre os aspectos éticos o consentimento livre e
esclarecido prevé a anuéncia do sujeito da pesquisa apos a explicacdo completa sobre
a natureza dela, seus objetivos, métodos, beneficios previstos e potenciais riscos que
possam acarretar, formulada em termo de consentimento, autorizando sua
participacdo na pesquisa.

Aspectos éticos do estudo como a confidencialidade, a privacidade, o
anonimato, a protecdo de imagem foram assegurados aos participantes no decorrer
de todo o processo de pesquisa. A pesquisa em seres humanos devera sempre tratalo
com dignidade, respeito e defendé-lo em sua vulnerabilidade. Na pesquisa foi utilizado
um termo de consentimento livre e esclarecido, informando aos participantes da
pesquisa os objetivos, métodos, direito de desistir da mesma e sigilo em relacdo a
pesquisa. Como risco, possui a perda da confidencialidade dos dados e este risco
sera amenizado pela privacidade mantida, ndo sendo divulgado os dados pessoais do
paciente, constrangimento e nervosismo, caso ocorra. Cada participante teve seu
tempo e espaco respeitado, bem como todas suas duvidas sanadas, evitando
desconforto e constrangimento.

Ja os beneficios da pesquisa estdo implicados em poder contribuir com
informacdes sobre o enfrentamento do diagnostico do transtorno do espectro autista

para as familias, melhorar a qualidade de vida dos mesmos, condi¢cdes para o
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tratamento, acdes de enfrentamento e contribuir com informacdes para a comunidade
cientifica sobre esta relevante tematica. Os apanhados aqui abordados, descrevem
as vivéncias e o enfrentamento do diagndstico do transtorno do espectro autista pelos
familiares ou responsaveis.

5 APRESENTAQAO E ANALISE DOS DADOS

Serdo apresentadas e discutidas a seguir as categorias tematicas que surgiram
da pesquisa. De acordo com a identificacdo do perfil das familias, todas as
participantes eram maes das criancas com TEA , identificadas como F (Familiar) F1,
F2, F3, F4, F5 e assim por diante, a faixa etaria dos participantes variou de 28 a 67
anos de idade, todas eram do sexo feminino (100%), com relacdo a escolaridade das
maes (40%) finalizaram o ensino médio, (10%) finalizaram o ensino fundamental,
(10%) néo finalizaram o ensino médio, (10%) néo finalizaram ensino o fundamental,
(20%) finalizaram o superior completo e (10%) né&o finalizaram o ensino superior .
Todas as participantes trabalham atualmente. Sobre os pacientes com transtorno do
espectro autista, as faixas etarias variam de 4 a 17 anos. O quadro 2 mostra os dados

relacionados a mées das criancas autistas.

Quadro 2- Dados das maes participantes da pesquisa.

Identificacdo | Idade Grau de| Profisédo Idade do| Historico de
instrucéo diagndstico familiar
do filho (a) TEA
F1 67 Superior professora 1 ano Sim
completo
F2 42 Superior Bidloga 3anoseb Sim
completo meses
F3 36 Ensino médio | faxineira 6 anos Sim
completo
F4 42 Ensino médio | Organizadora | 3 anos Nao
completo de eventos
F5 41 Fundamental Autdbnoma lanoe8 Nao
incompleto
mese
F6 28 Ensino médio | Doméstica 3 anos Nao
completo
F7 39 Ensino médio | Confeiteira 6 anos N&o
incompleto
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F8 40 Ensino médio | Faxineira 2 anos N&o
completo

F9 37 Ensino médio | Do lar 2 anos Sim
completo

F10 40 Ensino sup.| artesa 1 ano 8 meses | Nao
incompleto

Fonte: elaborado pelas autoras, 2023.

Desse modo, a partir das falas viabilizou-se a definicdo do elemento teméatico
central nomeado a descoberta do diagndstico autista na criangca e 0s impactos nas
relagdes familiares, surgindo um conjunto de informacdes das participantes em duas
categorias, proporcionando assim uma melhor discusséo e direcionamento do estudo.
S&ao elas: categoria | e categoria Il.

Categoria l: Arepercussao do impacto do diagndstico de autismo para a familia.

Segundo Sousa e Duarte (2022) a hora do diagndstico no seio familiar pode ser
impactante, pois a familia € o local primario de desenvolvimento da crianca e o
ambiente no qual a crianca € cuidada.

Segundo Mapelli et.al (2018) diz que o aparecimento de uma doencga crbnica
e seu controle no relacionamento familiar formam um desafio, que pode designar a
deterioracdo dos vinculos familiares e de sua estrutura. E segundo Sousa e Duarte
(2022) entende-se que o diagndstico de uma doenca ndo afeta unicamente a saude
do paciente com TEA, mas inclui juntamente toda a familia, percebe-se que que existe
uma falha pés diagnéstico, visto que muitas familias encaram dificuldades em varias
areas, que se remetem a questdes emocionais, sociais e econdmicas.

40% das entrevistadas relatam que na hora da revelacdo do diagndstico foi
marcante e impactante, pois o recebimento do diagnéstico do TEA, gerou impacto e
repercussdes no seio familiar. De inicio, as emoc¢des enigmaticas experimentadas
pelas mées sobre a descoberta do TEA nas criancgas divergiram entre surpresa, medo,
incertezas, tristeza e aceitacgéo.

{...} Na verdade, de receber o laudo do diagnostico ndo foi nenhuma surpresa,
o impacto foi no dia de uma consulta por outro motivo com a pediatra, e ela trouxe isso
pra nés, “eu tenho 99,9% de certeza de que seu filho é autista,” {...} apesar de que a
gente sempre soube que ele era diferente, a gente viu 0s sinais, mas a gente nao
sabia bem que seria aquilo. E quando a pediatra veio e levantou essa hipotese, sim!

Foi aquele choque momentaneo, eu brinco que, eu ndo sei até hoje como eu sai do
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consultorio e cheguei até em casa, porque parecia que estava “andando dentro de

uma nuvem” {...} (F2).

{...} Pra mim foi uma surpresa, “abriu um buraco no meu chao” porque eu nunca
tinha ouvido falar... fui procurar ajuda, tratamento e estudar sobre o assunto. Porque
ele ndo tinha indicios de nada {...} (F4).

{...} E puxado né! Mais agora a gente tem que enfrentar né, fazer o qué. Ai a
gente vai buscando entender mais sobre o assunto. {...} porque néo é facil{...} (F7).
{...} ahh, foi um baque,foi muito ruim, porque a professora que falou para nés, ela
simplesmente falou que a gente tinha que procurar ajuda da APAE ou de outro érgéo,
ela falou que ele estava com alguns problemas no colégio, ndo estava interagindo com
as criancas e por ai! Ai a gente demorou a cair a ficha, mas a gente foi procurar
ajuda{...} (F8).

Observa-se a partir das falas das maes, ao se expressarem, o quéo foi dificil a
revelacdo do TEA na crianga. 50% das mées desse estudo procuraram na negacao
uma maneira de fuga, apesar da confirmacdo do diagnostico. Fica evidente neste
estudo, o desafio da familia no que se diz respeito ao diagnostico do TEA, podemos
perceber que as familias ndo conseguiram identificar os primeiros sintomas. De
acordo com os estudos de Pinto et.al (2016) em sua pesquisa sobre o impacto do
diagnéstico e repercussdes nas relacdes familiares, diz que o impacto de um
diagndéstico de uma doenca possibilita a familia a sofrer as mesmas fases do luto, além
disso a negacao.

Outro estudo, que corrobora com nossa pesquisa, intitulada criangca com
transtorno do espectro autista: cuidado na perspectiva familiar, realizada por Mapeli
et.al (2018), aborda que o problema na aceitacao do diagndstico é manifestado pela
familia através da sensacéo de culpa, de negacéao, de incerteza e de desespero pelo
desaparecimento do filho visto como "normal” perante os olhos da sociedade. No
entanto, fica evidente neste estudo o empenho das méaes em providenciar tratamento
e melhorias para seus filhos.

No presente estudo observou-se que as maes em hipétese alguma deixaram
de buscar ajuda médica e tratamento para seus filhos, e isso é evidenciado nos
estudos de SOUSA E DUARTE (2022), que abordam sobre o impacto do espectro

autista no ambito familiar, os autores falam que na maior parte dos casos é a mée da



33
crianca com TEA que procura ajuda médica, destina-se ao cuidado da crianca e
gerenciando o seu dia-a-dia.

Quando os primeiros sinais aparecem e a familia percebe, logo nas primeiras
mudancas o0 comportamento da crianca, apresenta-se um problema no
reconhecimento de um possivel problema de salde e a interpretacdo de alguns
comportamentos ou modificacfes tendem a ser caracteristicas da crianca ou até
mesmo da propria idade (BONFIM etal, 2020). Nesta pesquisa 60% das
entrevistadas, relatam que na hora da revelacéo do diagnostico foi normal e tranquilo,
pois ja desconfiavam do diagndstico do transtorno.

{...} Pra mim foi normal, porque eu ja tinha certeza de que ela era, né que que
ela ja tinha TEA, ndo foi normal para os outros, para o pai, para o avo. Eu fui estudar
para saber o que fazer... {...} porque eu sabia que ndo era normal, dai s6 fui
procurando especialidades, para confirmar o que eu pensava{...} (F1).

{...} olha, eu confesso que foi tranquilo, porque eu ja estava desconfiada que
ele era autista, eu tenho esse sobrinho que € autista {...} foi tranquilo pois eu ja estava
esperando {...} (F3).

{...} Na verdade, quando o médico deu o laudo mesmo, eu néo fiquei téo
surpresa, porque eu ja sabia mais ou menos, {...} quando eu o ganhei, jA desde a
primeira mamada, eu ja senti diferencga, senti uma “coisa estranha,” falei para minha
mae e para a enfermeira, {...} falei que ele ndo tava mamando, que elas ajudavam a
mamar, ai elas falaram que isso era coisa da minha cabeca {...} (F5).

{...} Eu ja esperava, ja desconfiava que tinha alguma coisa por causa do
comportamento dele, uns comportamentos muito agressivos, s6 ndo sabia que era
autismo, porque eu nunca tinha ouvido falar, ndo sabia como as criangcas eram,
quando agia assim {...} (F6).

{...} Assim, eu comecei desconfiar dele com lano e 6 meses, ele teve uma
regressao muito grande, ele falava, parou de falar, os gestos que ele fazia parou de
fazer, entdo eu fiquei uns 6 meses pesquisando pra vé se realmente era ou nao, se
nao era coisa da minha cabeca {...} eu ja tinha 100%de certeza que ele era autista,
entdo pra mim foi muito facil {...} (F9).

{...} Eu nem sabia 0 que era isso, figuei bem em duvida, mais pra mim foi
tranquilo, o meu medo foi como poder ajudar (a crianga) {...} (F10).

Diante das narrativas das mées, observa-se que as mesmas, sao as primeiras

a notarem o comportamento atipico do filho, indo de acordo com a literatura. Os
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familiares, quando percebem que o desenvolvimento do seu filho ndo ocorre da de
forma esperada, logo se atentam aos comportamentos. Nessas horas, a mae, que €
a responsavel pelos cuidados principais a crianca, € que percebe o desenvolvimento
atipico em seu filho. Portanto, ao obterem o diagnostico as méaes iniciam medidas para
ajudarem no tratamento do filho (BONFIM et.al, 2020).

As mées ao serem questionadas, sobre como elas e demais familiares lidaram
com o diagnostico do TEA, revelam em suas falas sobre a dificuldade dos demais
familiares em aceitarem o diagnastico.

{...} E que dai assumi eu, eles nio tiveram poder nenhum de fazer nada, fiquei
eu s6 com ela, e como é até hoje, tudo que eu for fazer € s6 eu e ela. {...} eles diziam
que eu via “pera em ovo”, eu ja sabia! {...} (F1).

{...} O meu luto como dentro da comunidade fala, o meu luto do diagnostico nao
durou um dia ou dois, deu aquele baque, que é aguele momento que vocé apaga todos
0s sonhos pro seu filho{...} aquele momento vocé apaga tudo isso da sua mente e
esquece, e vocé comeca viver dia apos dia. O “baque” foi mais para o restante da
familia, todo mundo falava que eu estava louca, que eu estava “procurando chifre na
cabecga do cavalo”, que eu estava inventando doenca{...} (F2).

{...} Agora sim, da minha familia quem teve mais resisténcia foi meu pai,ele ahh,
ndo é! entdo eu tive que me sentar com ele e explicar toda a questdo {...} (F3).

{...} Pra mim foi bem dificil, eu chorava bastante ndo aceitava, eu dizia que ele
nao tinha nada, que era coisa da cabeca da médica, meu marido foi bem tranquilo.
{...} mas a partir do momento que eu aceitei, que eu botei na minha cabeca que ele
realmente tem, as coisas comecaram a fluir na vida dele, ele comec¢ou a desenvolver
mais.{...} minha irmas diziam que ele nado tinha nada, minha mae também dizia que
ele ndo tinha nada {...} (F4).

{...} No comec¢o, meu marido meio que n&o aceitava, tinha uma certa
resisténcia, minha outra filha dizia que também né&o era, minha mae também assim
aceitou de boa, mas vinha aquela duvida, devido a certas coisas que ele fazia {...}
(F5).

{...} Eles também eram iguais eu ndo entendia 0 que era, eram leigos, mas tinha
um familiar que achava que ele era, por conta dele ndo se comunicar, ter muito atraso

na comunicacao, eles aceitarem e tem muita paciéncia também{...} (F6).
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{...} Nao é facil, principalmente pra minha familia que ndo tem nenhum caso
né{...} (F7).

{...} olha, foi bem complicado, tem umas coisas que ele n&o fala, entdo a gente
precisou vé como elas fazem na escola, pra gente fazer aqui {...} (F8).

{...} Afamilia assim, sempre tem aquela coisa, ndo &, o médico so viu apenas
uma vez, ja vai dar diagnostico, sempre tem aquela relutancia , que ndo é, que nédo
vai ter. {...} aquele luto que as pessoas propriamente dizem {...} (F9).

{..} Por parte do pai que hoje ja é falecido, ndo aceitou, foi bem dificil e
demorou, por partes dos meus sogros foi bem dificil {...} (F10).

A maioria das participantes pontuaram o impacto do diagnostico entre os
familiares, principalmente por parte da figura paterna, isso se deve ao receio do
diagnéstico do TEA. De acordo com Silva e Oliveira (2017), por algum tempo os pais
evitam cré no que esta acontecendo com o seu filho e essa atitude ndo € uma escolha
consciente.

No entanto, concordar com o diagndstico significa que os pais estao preparados
para cuidar do filho. As fases que seguem o diagnéstico do TEA podem gerar muitos
desafios, isso até mesmo para as familias mais equilibradas. Entretanto, a crianca
diagnosticada com autismo ndo venha sentir os sentimentos negativos ligados ao
diagnéstico, portanto a fase individual do diagnostico pelos pais e outros familiares é
diferente e acontece em momentos divergentes (SILVA e OLIVEIRA, 2017).

Desta forma, no estudo de Ribeiro (2020) sobre o impacto familiar frente ao
diagndéstico do autismo, observa-se que os participantes entrevistados, relatam nao
querer acreditar no diagndstico de TEA de seus filhos e que os pais com filhos
diagnosticados com TEA apresentam-se mais ansiosos e angustiados.

Categoria ll: O local da revelacdo do diagndéstico e o processo de comunicagao
entre o profissional e a familia e a mudanca na rotina familiar.

A familia de pessoas portadores de TEA, se enxergam desafiados ao
ajustarem seus planos e expectativas no que se refere ao futuro, em relacdo aos
entraves desta condicdo, além de tudo faz se necessario adaptar-se a acentuada
dedicacéao e assisténcia das necessidades propria do filho (SCHMIDT e BOSA, 2003).
Em todos os casos investigados nesta pesquisa, observou-se que o diagnéstico foi

realizado em consultérios por profissionais médicos, neurologistas e psiquiatra.
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{...} Quanto ao diagnostico, eu levei ela no atendimento que tinha la, que vinha
um psiquiatra de Porto Alegre e eu morava em Caxias do Sul, e ele vendo o jeito que
ela era, assim como ela estava brincando e como ela estava também entrando em
crise porque estava em lugar fechado, ai ele disse eu ndo vou tomar seu tempo de
jeito nenhum, eu vou facilitar isso pra senhora, eu ja vou dar o diagnostico dela com
cid e tudo {...} o acompanhamento assim nao tinha sabe, tinha lista de trés mil autista
em espera {...}.(F1).

{...} O diagnéstico foi la em Balneario, levou trés meses pra fazer o diagnaostico,
porque foi feito pela Univale 14 {...} ao momento que a gente conseguiu entrar dentro
que levou uns seis meses até fechar o diagndstico, foi totalmente acessivel {...} (F2).
{...} Entdo, quando eu marguei a consulta pra ele né no posto, ndo demorou muito pra
sair ndo foi rapido, ai eu fui na pediatra e a pediatra me indicou esse neuro la no Pam,
e ai foi bem rapida a consulta {...} a nossa conversa nao foi muita longa,eu entrei com
o (filho) e falei das minhas desconfiancas, e ele simplesmente olhou para o (filho) viu
ali né que, avaliou ali e ai ja deu o laudo (F3).

{...} ehh na verdade assim, eu digo que foi Deus, antes deu engravidar, meu
marido fez plano de saude, e entédo eu tive bem pouca ajuda do SUS ali, por conta de
eu ter o plano, eu fiz tudo pelo plano{...} tanto € que quem abriu meus olhos foi a
pediatra dele eu fui buscar, porque tratamento ajuda né, porque o que aconteceu foi
gue ele ndo tinha indicios de nada, ele s6 atrasou a fala{...} ela ja me encaminhou pro
neuro, eu ja comecei a buscar ajuda, mesmo o neuro nao me dando um diagnéstico
naquele dia, ndo falando nada, ndo me deu nenhum norte, eu ja pedi um
encaminhamento pra fono{...} eu passei por quatro neuros nenhum me dava um
diagnéstico {...} (F4).

{...} o acesso ao diagnostico eu s0 tive por que a médica la, era bem querida,
ela é clinica geral da unidade basica {...} eu fui conversar com ela, pra ver né, e ela
desconfiou e ela me encaminhou {...} o doutor que consultou ele olhou e disse que ele
nAao era autista e que era pra eu voltar com quando ele tivesse dois anos e trés meses,
ai eu voltei embora, mais eu disse nam! Pelo que a doutora falou ele €, ai eu fui atras
{...} ai me falaram sobre a AMA ai eu vim aqui na Ama e marquei a consulta, ai no dia
da consulta com o doutor junto com a psicologa em conjunto eles avaliaram e na hora
ja deram o diagndstico {...} (F5).

{...} N&ao equipe de saude néo, eu faco tudo pelo SUS né, porque eu néo tenho

condi¢cGes de nada particular, entdo a gente ficou oito meses na fila esperando uma
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consulta com o neuro, e as terapias me mandara, eu sou do Renascer entdo me
mandaram |& pro Rio maina né sem suporte nenhum sabe {...} fui pro clinico depois
pro pediatra, ai o pediatra achou que nado, que era coisa da minha cabeca que nao
tinha nada a ver, que cada criancga tinha seu tempo, entédo ai pedi depois eu pedi pro
neuro, ai ficamos esperando o neuro e depois encaminhou pra fono {...} (F6).

{...} Bem dificil, tudo pelo postinho né, dai pela creche foi encaminhado, mas
nao deu certo, ai no colégio foi encaminhado para o CAPS |la em Ararangud, dai foi
encaminhado para o Unesc e |a até hoje ndo me deram resultado, dai la no Caps que
me deram resultado, passou pela psicéloga e pelo psiquiatra {...} tudo pelo SUS é
demorado € puxado né {...} (F7).

{...} Foi pelo posto, marquei uma consulta ai médico encaminhou ele para o
neurologista, ai foi 0 neuro que falou que ele realmente era autista {...} (F8).

{...} Na época eu ainda trabalhava entdo, eu conversei com a pediatra do
postinho, porque ela atendia no postinho, ela encaminhou pro neuro, mas eu nao
esperei via SUS, eu fui direto no particular que era mais rapido que o SUS, porque iria
demorar em torno de um ano {...} (F9).

{...} A gente passou por trés neuros, a doutora disse na hora que ela era cem
por cento autista{...} (F10).

Observa-se nesta pesquisa que a maioria das maes tiveram dificuldade para
passar com o0s especialistas para terem o laudo do diagnéstico de seus filhos, o que
ja mostra como é o0 acesso a saude publica no Brasil. Algumas demoram meses numa
fila de espera para passarem com um neurologista.

O profissional de saude para estar habilitado a ajudar uma familia e prestar
uma assisténcia integral a crianca autista, € necessario que esse profissional precise
de fundamentos tedricos. Por isso é importante conhecer o assunto para informar a
fundo aos pais, portanto é necessario atentar a sintomas e acoes, contribuindo assim
para que o encaminhamento seja ao local certo para consultas com especialistas. No
entanto, o exercicio dos enfermeiros frente a crianca autista e sua familia é necessario,
pois eles tém um papel importantissimo de sociabilizar, de aceitacdo e entendimento
da crianca, diretrizes e apoio familiar (MESQUITA et.al, 2020).

Sendo assim, o paciente com TEA necessita de condutas especificas que
facilitem o processo de comunicagdo e o contato com ele e a familia, pois € uma

juncdo significativa para que esse relacionamento se estabeleca de maneira
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humanizada. O fortalecimento desse relacionamento proporciona um cuidado mais
fundamentado dentro das condi¢cdes que apresentam, procurando a solucéo e também
um impacto menor nos efeitos que a situacdo proporciona ao paciente com TEA
(SANDRI; PEREIRA; CORREA, 2020).

No estudo sobre o Cuidado a pessoa com transtorno do espectro do autismo e
sua familia, dos autores Sandri, Pereira, Corréa (2020), elas abordam que a familia
do paciente com TEA de tal modo auxilia quanto recebe a assisténcia, a familia faz
parte do processo de cuidado, nado inclui-la é praticar violéncia institucional
prescindiveis e que ira atrasar o tratamento. No entanto, compete aos profissionais o
encaminhamento e a dissolucao dos problemas, dessa forma ajudando e promovendo
a qualidade de vida da crianca autista e de seus familiares. Portanto, é importante e
necessario aplicar em qualificacdo profissional.

Em seu estudo Dias (2017), sobre méaes de criancgas autistas, diz que 0 no ano
de 2013 o ministério da saude juntamente com o SUS criaram uma cartilha sobre as
diretrizes de atencéo a reabilitacdo da pessoa com transtorno do espectro autista, com
0 intuito de orientar as equipes multiprofissionais na assisténcia a pessoa com TEA e
seus familiares, considerando os divergentes pontos de atencéo da rede de cuidados
a esse paciente, para promover a identificacdo precoce do autismo. E que o
acompanhamento deve acontecer nos centros de assisténcia psicossocial (CAPS)
mas deve acontecer inicialmente na atencao béasica, através do acompanhamento do
pré-natal.

As maes ao serem questionadas sobre as mudancas na rotina familiar, relatam
sobre as dificuldades, mudangas que tiveram que fazer, sobrecarga principalmente
para elas maes. Pois neste estudo constata-se que o cuidado e toda assisténcia
prestada ao filho autista é delegada somente a mae.

{...} eu muitas vezes n&o posso levar ela a determinados lugares,ela néo se
adapta a certas coisas, se tiver em multidao ela ndo consegue ficar {...} (F1).

{...} ter mais rotina rsrs,a gente focou muito mais em rotina, a gente comecou
perceber e evitar coisas que a gente sabia que iria desencadear uma crise nele, ir pra
lugares com muito barulho {...} (F2).

{...} ahh mudou completamente, eu agora, como ele vem duas por semana aqui,
minhas faxinas eu deixo pra tarde, que ele estuda a tarde, deixo ele na escola, e

guando tem eu vou la fazer, e é aquela coisa € sempre ta ali buscando o melhor pra
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ele, as vezes é muito corrido, mas a gente que é mée a gente tem que da conta, ndo
tem negocio de dia ruim ndo, a gente tem 14 que fazer {...} (F3).

{...} Assim oh, ndo teve muitas mudancas, a Unica coisa que mudou mesmo
pra mim, pro meu marido ndo mudou muita coisa, o trabalho eu tiver que fazer meio
periodo somente pra poder t&4 correndo com ele, porque meu marido trabalha o dia
inteiro né, e as adaptacdes em casa assim, para as atividades, alimentacgoes {...} (F4)

{...} No comeco foi muito cansativo desgastante, tinha que trabalhar, da atencéo
pro filho, pra casa, me desgastei bastante, ndo tinha outra pessoa pra fazer tinha que
ser eu né, eu nao tive muito apoio do posto de saude, plano assistencial pelo SUS néo
tem, terapia, essas coisas ndo tém, ndo tem um psicélogo pra te dar um apoio {...} as
maiorias das maes ficam bem sozinha nessa fase porque ndo tem lugar que apoie

como aqui {...} (F5).

{...} Eu faco faxina porque eu nédo tenho suporte nenhum sabe, é sé eu e ele,
eu nao consigo trabalhar fichado, porque tem as terapias tem médico, as vezes € bem
dificil, as vezes ele se desregula por causa da rotina, terapia e tem que voltar pra
escola, mas eu me adapto pra da esse suporte a ele {...} (F6).

{...} E dificil porque como eu nio tenho tempo pra ta com ele o dia inteiro,
porque eu trabalho o dia inteiro, e eu t6 tentando aposentar ele, no dia que eu
aposentar ele eu fico em casa pra cuidar dele, mas por enquanto eu tenho que
trabalhar, é dificil € puxado {...} (F7).

{...} Como eu ja disse, quase ndo saiamos ai comecamos a sair com ele, e
ensinar também mas ele nas coisas, porque ele ndo gostava de brincar {...} fazia birra,
mas a gente ta ajudando e se adaptando também {...} (F8).

{...} Ehh, a rotina rsrs, a rotina a gente meio que, vai pela rotina dele, eu tive
que parar de trabalhar, a gente teve bastante limitacdo, porque a gente tinha uma
rotina até a gente era lider do grupo de jovens, tivemos que sair, tivemos bastante
mudangas {...} (F9).

{...} As adaptacgdes da rotina tudo era eu, foi bem “panque”, ela andou com
quatro ano, tudo pra ela foi atrasado extremamente, mas também porque eu néo tinha
0 apoio do meu esposo né, foi bem dificil, era mais eu sozinha, trabalhava fora, vinha,
0 pouco que fazia ja era cansac¢o, mas o processo foi, bem {...} (F10).

O estudo de Mattiazzi et.al (2019), sobre qualidade de vida de mé&es de criangas

com transtorno do espectro autista, corrobora com esse estudo pois, é necessario um
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olhar mais atencioso em relacdo a qualidade de vida dessas maes. Ter um filho com
autismo afeta intensamente na dinamica familiar, ocasionando sobrecarga dos
cuidadores, principalmente da mae. Entender como os familiares se sentem ao
prestarem uma assisténcia integral para criancas com TEA é um importante fator para
o planejamento de cuidados ligadas as crian¢as e também a seus familiares.

Desta forma, o dia a dias das familias é voltado para a assisténcia de cuidados
com a crianca com TEA, necessitando assim de uma mudanca na rotina familiar.
Observa-se que a sobrecarga de cuidados afeta a qualidade de vida. De acordo com
a literatura, em grande maioria dos casos estudados as méaes sao as mais atingidas
pelo estresse, pois as mesmas abrem mao da carreira profissional e até da vida social,
experimentando assim sentimentos de isolamento e frustracdo (LOPES, 2020).

Neste estudo, através das narrativas das maes evidenciou-se alguns fatores
que afetam o bem-estar das mées sendo eles a dificuldade de aceitacdo do
diagndstico, falta de apoio social e principalmente do parceiro e a limitada rede de
saude. Torna-se evidente que as familias de criancas com TEA experimentam uma
intensa rotina com seus filhos, e esse rotina pode ocasionar efeitos na saude
psicoldgica e fisica, o que pode afetar na qualidade de vida familiar (TINOCO et.al.
2022).
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6 CONCLUSAO

A partir dos resultados obtidos neste trabalho em relacéo a caracterizacao
da amostra do estudo a faixa etaria dos participantes variou de 28 a 67 anos de
idade, todas eram do sexo feminino (100%), com relacdo a escolaridade das
maes (40%) finalizaram o ensino médio, (10%) finalizaram o ensino fundamental,
(10%) nao finalizaram o ensino médio, (10%) também néo finalizaram ensino o
fundamental, (20%) finalizaram o superior completo e (10%) néo finalizaram o
ensino superior. Todas as participantes trabalham atualmente. Sobre os
pacientes com transtorno do espectro autista, as faixas etarias variam de 4 a 17
anos.

Pode-se compreender que o impacto do enfrentamento do diagnostico do
transtorno do espectro autista gerou repercussdes no ambito familiar. A
expectativa versus realidade, a expectativa de um filho idealizado versus um filho
com um transtorno até entdo desconhecido pela familia, o “medo” do novo. Ao
longo da pesquisa identificamos dez familias com filhos autistas, todas as
entrevistas foram respondidas pelas mé&es das criancas e que participam de uma

associacao de pais de amigos de autistas.

Essas maes enfrentam uma luta diaria para proporcionarem o melhor aos
seus filhos, indo atrds de consulta, médicos especializados, terapias. A maioria
dessas maes recorrem ao servico privado pelo fato da agilidade, mas nem todas
podem ter acesso, necessitando aguardar pelo servi¢o publico.

O processo de aceitacdo do diagnéstico foi bem aceito pela maioria das
maes, mais em relacdo ao restante da familia foi mais dificil, o que afeta
diretamente o tratamento da crianga. Foi identificado mudancas na dinamica
familiar de todas as entrevistadas, pois todas relatam dificuldades no seu dia a
dia, no ambito familiar e social, algumas tendo dificuldade de trabalhar fora devido
o cuidado para com o filho.

A maioria das mées possuem algum conhecimento sobre o transtorno do
espectro autista e as que nao sabiam comecaram a estudar mais sobre o assunto para
poder ajudar o filho e passar o conhecimento para os demais familiares que também
eram leigos. O que mostra que € necessario falar mais sobre o assunto, oferecer um

apoio, atencéo e orientacdo, mesmo o diagnostico sendo realizado em consultérios



42
médicos, segundo a narrativa das maes o momento da revelacdo foi cheio de
objetividade, frieza e falta de empatia por parte dos profissionais.

Diante disso, entendemos sobre a importancia de se falar mais sobre o
transtorno do espectro autista e o cuidado empatico que todos os profissionais de
saude precisam ter, o que facilitar4 para implantar estratégias tanto na aceitagdo do
diagnostico do TEA, como na qualidade de vida das cuidadoras e seus familiares.
Portanto, que esse estudo, possa contribuir para o conhecimento dos saberes dos
profissionais e ainda, melhorar o impacto no ambito familiar gerando novas

perspectivas, acdes e intervencdes de saude.
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APENDICE A
ROTEIRO DE PERGUNTAS DA ENTREVISTA

Sobre perfil séciodemogréafico e epidemiolégico do participante da pesquisa

1. Sexo bioldgico do participante da pesquisa () Feminino () Masculino

2. ldade:

3. Profissao:

4. Ocupacéo:

5. Nivel de escolaridade:

6. ldade com a mae que teve O paciente com

TEA:

7. Historico familiar de TEA na familia () sim () nédo
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Sobre o paciente com TEA

[ERN

. Vinculo com participante da pesquisa:

Idade do paciente:

Com guantos anos teve diagnostico de TEA:

Quanto tempo participa da AMA:

Participa de mais alguma outra escola além da AMA? se sim qual?

Sobre o enfrentamento do diagndéstico do TEA:

N =

Descreva como foi receber o diagnéstico de TEA do seu familiar;

Apés recebimento do diagndstico quais foram suas atitudes com paciente?
Descreva como foi lidar com diagnodstico de TEA para vocé e para sua
familia?

Fale sobre o que conhece sobre o TEA.

5. Como € o desenvolvimento de seu filho? ha alguma dependéncia em alguma

tarefa? e como é a rotina de seu filho? como € cuidar de seu filho frente ao
trabalho e ao seu lazer?

Como foi 0 acesso ao diagnostico e 0 acompanhamento pela equipe de saude
de seu bairro? quais as mudancas comecaram a ocorrer com o diagnostico
na vida familiar e quais adaptacdes na rotina?

Como é acompanhamento de seu filho e o desenvolvimento de seu filho
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conforme a idade bem como o processo de sexualidade?

Vocé e sua familia j& passaram por situacdes de preconceito ou situacdes

constrangedoras relacionado a outras pessoas contra crianga autista e como foi
iss0?



ANEXO A

CARTA DE ACEITE
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CARTA DE ACEITE

Declaramos, para os devidos fins que se fizerem necessarios, que concordamos em

Zu::;aorsa ::‘:::: f::):; ::z ::ias ::ra:a::; ::s: pevrﬁl dé Instit.uigéo {\MA/REC- Associagao de Pais
. : ossi - Vila Zuleima, Criciuma - SC, 88817-140, para o
desenvolvimento da pesquisa intitulada “O IMPACTO DO DIANGNOSTICO DO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA PARA A FAMILIAS" sob a responsabilidade do professor(a) responsavel
Amanda Luiz Maciel e pesquisador(s) Ana Paula Lima De Brito, Isabella de Oliveira Alves do Curso
de Enfermagem da Universidade do Extremo Sul Catarinense — UNESC, pelo periodo de execugao

previsto no referido projeto.

. onotottd
andra Pereira Vi Mﬁ "ggq\u
Diretora Geral 0“'“‘»»"“

ANEXO B

Titulo

da Pesquisa: ENFRENTAMENTO DO DIAGNOSTICO DO
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TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA PARA AS FAMILIAS

Objetivo: Discutir o enfrentamento do diagnéstico do TEA para as familias. Periodo
da coleta de dados: 24/ 04/ 2023 a 05/ 06/ 2023

Local da coleta: Associacdo de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera
(AMA-REC/SC) de Criciuma SC.

Pesquisador/Orientador: Profa. Dra. Amanda Maciel Telefone:

Pesquisador/Académico: Ana Paula Lima de Brito Telefone:(48)998379586

Pesquisador/Académico: Isabella de Oliveira Alves  Telefone:(51)997978020

9° fase do Curso de Enfermagem da UNESC

Os pesquisadores (abaixo assinados) se comprometem a preservar a
privacidade e o anonimato dos sujeitos com relacdo a toda documentacao e toda
informacéo obtidas nas atividades e pesquisas a serem coletados através do
questionario no local informado a cima.

Concordam, igualmente, em:

e Manter o sigilo das informacdes de qualquer pessoa fisica ou
juridica vinculada de alguma forma a este projeto;

e Nao divulgar a terceiros a natureza e o contetdo de qualquer
informacéo que componha ou tenha resultado de atividades técnicas do projeto de
pesquisa;

e NA&o permitir a terceiros o manuseio de qualquer documentacéo
gue componha ou tenha resultado de atividades do projeto de pesquisa;

e Na&o explorar, em beneficio proprio, informacoes e
documentos adquiridos através da participacdo em atividades do projeto de pesquisa;

e N&o permitir o uso por outrem de informacgdes e documentos
adquiridos através da participacao em atividades do projeto de pesquisa.

e Manter as informacdes em poder do pesquisador Ana Paula Lima
de Brito e Isabella de Oliveira Alves por um periodo de 5 anos. ApGs este periodo,
os dados serdo destruidos. Por fim, declaram ter conhecimento de que as

informacdes e os documentos pertinentes as atividades técnicas da execucao da
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pesquisa somente podem ser acessados por aqueles que assinaram o Termo de

Confidencialidade, excetuando-se o0s casos em que a quebra de
confidencialidade é inerente a atividade ou em que a informacdo e/ou

documentacéo ja for de dominio publico.
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ASSINATURAS

Orientador(a)

Pesquisador (a)

Assinatura
Nome:
Assinatura CPF: S
Nome:
CPF:
Pesquisador(a) Pesquisador(a)
Assinatura Assinatura
Nome: Nome:
CPEF: CPE:

Criciima (SC), 20 de novembro de

2022
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ANEXO C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Titulo da Pesquisa: ENFRENTAMENTO DO DIAGNOSTICO DO
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA PARA AS FAMILIAS
Objetivo: Discutir o enfrentamento do diagndstico do TEA para as familias.
Periodo da coleta de dados: 24/ 04 /2023 a 05/ 06/ 2023 Tempo
estimado para cada coleta: 30 minutos ou 1hora
Local da coleta: Associacdo de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera
(AMA-REC/SC) de Criciuma SC.

Telefone: (48)99796281
Pesquisador/Orientador: Profa. Dra. Amanda Maciel

Telefone:(48)998379586
Pesquisador/Académico: Ana Paula Lima de Brito Telefone: :(51)997978020

Pesquisador/Académico: Isabella de Oliveira Alves

9 ° fase do Curso de Enfermagem da UNESC

Como convidado (a) para participar voluntariamente da pesquisa acima
intitulada e aceitando participar do estudo, declaro que: Poderei desistir a
qualquer momento, bastando informar minha decisdo diretamente ao
pesquisador responsavel ou a pessoa que esta efetuando a pesquisa. Por ser
uma participacdo voluntaria e sem interesse financeiro, ndo havera nenhuma
remuneracao, bem como néo terei despesas para com a mesma. No entanto, fui
orientado (a) da garantia de ressarcimento de gastos relacionados ao estudo.
Como prevé o item 1V.3.g da Resolucdo CNS 466/2012, sera garantido a mim
(participante de pesquisa) e a0 meu acompanhante (quando necessario) o
ressarcimento de despesas decorrentes da participacado no estudo, tais como
transporte, alimentacao e hospedagem (quando necessario) nos dias em que for
necessaria minha presenca para consultas ou exames.

Sera expresso de modo claro e afirmativo o direito de assisténcia integral
gratuita devido a danos diretos/ indiretos e imediatos/ tardios pelo tempo que for
necessario a mim (participante da pesquisa), garantido pelo (a) pesquisador (a)
responsavel (Itens 11.3.1 e 11.3.2, da Resolugcédo CNS n° 466 de 2012).

Estou ciente da garantia ao direito a indenizacdo diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa (Item IV.3.h, da Resolucdo CNS n° 466 de 2012).
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Os dados referentes a mim serdo sigilosos e privados, preceitos estes
assegurados pela Resolucdo n° 466/2012 do CNS - Conselho Nacional de Saude -
podendo eu solicitar informacdes durante todas as fases da pesquisa, inclusive apos a
publicacdo dos dados obtidos a partir desta.

Para tanto, fui esclarecido (a) também sobre os procedimentos, riscos e
beneficios, a saber

DETALHES DOS PROCEDIMENTOS QUE SERAO UTILIZADOS NA PESQUISA
Para a realizacdo dessa pesquisa, serd aplicado um questionério aos pais ou
responsaveis pelas criancas com autismo, nesse questionario cada pessoa ira
responder a 20 perguntas, com trés topicos diferentes como: Peffil
séciodemografico e epidemiolégico, sobre o paciente com TEA e o enfrentamento
do diagnostico, o tempo de resposta varia de 3 a 5 minutos, cada participante levara
em torno de 1:00 hora para finalizar todo o questionario. Essa pesquisa sera um
estudo qualitativo, descritivo e transversal. O presente estudo sera desenvolvido na
Associacao de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera (AMA-REC/SC) de
Criciuma SC

RISCOS
Perda da confidencialidade dos dados e este risco sera amenizado pela privacidade
mantida, ndo sendo divulgado os dados pessoais do paciente, constrangimento,
nervosismo, se caso ocorra cada participante terd seu tempo e espaco respeitado,
bem como todas suas duvidas sanadas, evitando desconforto e constrangimento,
pode haver contagio do virus do COVID-19, mais nesse caso cada participante tera
sua caneta, serdo utilizados mascaras e alcool para ndo haver nenhuma|
contaminacgao

BENEFICIOS
beneficios dessa pesquisa estdo implicados em poder contribuir com informacdes
sobre o enfrentamento do diagndstico do transtorno do espectro autista para as
familias, melhorar a qualidade de vida dos mesmos, condicdes para o tratamento,
acOes de enfrentamento e contribuir com informacdes para a comunidade cientifical
sobre esta relevante tematica.

Declaro ainda, que tive tempo adequado para poder refletir sobre minha
participacdo na pesquisa, consultando, se necessario, meus familiares ou outras
pessoas que possam me ajudar na tomada de decisdo livre e esclarecida,
conforme a resolugdo CNS 466/2012 item IV.1.C.

Diante de tudo o que até agora fora demonstrado, declaro que todos os
procedimentos metodoldgicos e 0s possiveis riscos, detalhados acima, bem
como as minhas duvidas, serdo devidamente esclarecidos, sendo que, para
tanto, firmo ao final a presente declaracdo, em duas vias de igual teor e forma,
ficando na posse de uma e outra sido entregue ao(a) pesquisador(a) responsavel
(o presente documento sera obrigatoriamente assinado na Ultima pagina e
rubricado em todas as paginas pelo(a) pesquisador(a) responsavel/pessoa por
ele(a) delegada e pelo(a) participante/responsavel legal).
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Em caso de duvidas, sugestdes e/ou emergéncias relacionadas a pesquisa,
favor entrar em contato com o (a) pesquisador (a) Pesquisador/Orientador:
Profa. Dra. Amanda Luiz Maciel, Ana Paula Lima de Brito e Isabella de Oliveira
Alves, pelos telefones: (48) 999796281 (48)998379586, (51)997978020 e/ou
pelo e-mail: amanda.maciel@unesc.net
anapaula.enfermagem2023@gmail.com, ev.isabellaoliveira@gmail.com.

Em caso de denuncias, favor entrar em contato com o Comité de Etica —
CEP/UNESC (endereco no rodapé da péagina).

O Comité de Etica em Pesquisa em Humanos (CEP) da Unesc
pronunciase, no aspeécto ético, sobre todos os trabalhos de pesquisa realizados,
envolvendo seres humanos. Para que a ética se faca presente, o CEP/UNESC
revisa todos os protocolos de pesquisa envolvendo seres humanos. Cabe ao
CEP/UNESC a responsabilidade primaria pelas decisbes sobre a ética da
pesquisa a ser desenvolvida na Instituicdo, de modo a garantir e resguardar a
integridade e os direitos dos voluntarios participantes nas referidas pesquisas.
Tem também papel consultivo e educativo, de forma a fomentar a reflexdo em
torno da ética na ciéncia, bem como a atribuicdo de receber denuncias e requerer
a sua apuracao.

ASSINATURAS
Voluntério (a) /Participante Pesquisador (a) responséavel
Assinatura Assinatura
Nome: Nome:
CPF: : . -
CPF: : . -

Cricima (SC), 20 de novembro de 2022.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ENFRENTAMENTO DO DIAGNOSTICO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
PARA AS FAMILIAS Pesquisador: Amanda Luiz Maciel Area Temética:

Verséo: 2

CAAE: 68036522.6.0000.0119

Instituicdo Proponente:Universidade do Extremo Sul Catarinense

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.999.808

Apresentacdo do Projeto:
As informacdes foram extraidas dos documentos postados na PB

Introducdo: Os transtornos mentais geralmente sdo marcados por uma juncdo de pensamentos,
enfrentamento, emocgdes e comportamento

inesperados, podendo interferir no relacionamento intrafamiliar e com outras pessoas. Ha distintos transtornos
mentais, com aspectos diferentes,

entre eles o autismo. O transtorno do espectro autista (TEA), partilha de indicios fundamentais no
comprometimento de trés areas exclusivas do

desenvolvimento que séo os déficits de capacidades sociais, déficits de capacidades comunicativas, interesses
e/ou atividades restritos, recorrentes

e estereotipados. Com base no cenario atual € notorio o aumento dos diagndsticos relacionado ao Transtorno
do Espectro Autista-TEA. Estima-se

gue, ultimamente, a prevaléncia mundial do TEA encontrar-se em torno 70 casos para cada 10.000 habitantes,
dessa forma sendo quatro vezes

mais frequente em meninos. Objetivo geral: Identificar o enfrentamento do diagnostico do TEA para as familias.
Metodologia: Essa pesquisa serd um

estudo qualitativo, descritivo do tipo transversal, sera desenvolvido na Associagdo de Pais e amigos de
Autistas da Regido Carbonifera (AMAREC/SC), com 10 familias que responderdo a uma

Enderego: Avenida Universitaria, 1.105
Bairro: Universitario CEP: 88.806-000
UF: SC Municipio: CRICIUMA
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entrevista semiestruturada. Resultados esperados: O presente trabalho visa discutir e

analisar o enfrentamento do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista para as familias,
através deste, realizar acdes que possam amenizar este enfrentamento e qualidade de vida do
conjunto de atores sociais.

Metodologia Proposta:

Essa pesquisa serd um estudo qualitativo, descritivo do tipo transversal, pois ira avaliar o
enfrentamento do diagnéstico do transtorno do espectro

autista para as familias, no municipio de Criciima -SC. O presente estudo sera desenvolvido na
Associacdo de Pais e amigos de Autistas da Regido

Carbonifera (AMA-REC/SC), localizado na rua Antonio Rossi - Vila Zuleima, Cep 88817-140,
Criciima SC.

Objetivo da Pesquisa:

Obijetivo Primario:

Identificar o enfrentamento do diagnostico do TEA para as familias.

Objetivo Secundario:

Identificar o perfil s6ciodemogréfico e epidemiolégico das familias;Conhecer o mecanismo de
enfrentamento das familias diante o recebimento do diagnéstico de TEA;ldentificar mu

A populacao estudada sera composta por 10 familias com crianc¢as diagnosticadas com autismo,
e que fazem parte da Associacdo de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera (AMA-
REC/SC).

1. A pesquisa foi organizada em diferentes momentos, como destacada abaixo:

2. A populacédo estudada serd composta por 10 familias com criancas diagnosticadas com
autismo, e quefazem parte da Associagéo de Pais e amigos de Autistas da Regido Carbonifera
(AMA-REC/SC.

3. 1° momento: Apresentacao e aprovacdo do projeto ao comité de ética;

4. 2° momento: Aceite dos locais de participacdo do estudo;

5. 3° momento: Assinatura do termo de consentimento e aplicacdo da entrevista de forma
presencial. Aentrevista foi aplicada pelos pesquisadores

de forma presencial, com duracdo de no maximo 1 hora. (Para a realizacao dessa pesquisa, sera

aplicado um questionario aos pais ou responsaveis
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guestionario aos pais ou responsaveis
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pelas criangas com autismo, nesse questionario cada pessoa ir4 responder a 20 perguntas, com

trés topicos diferentes como: Perfil

séciodemogréfico e epidemiolégico, sobre o paciente com TEA e o enfrentamento do diagndstico,

o tempo de resposta varia de 3 a 5 minutos, cada

participante levara em torno de 1:00 hora para finalizar todo o questionario. Essa pesquisa sera

um estudo qualitativo, descritivo e transversal. O

presente estudo serd desenvolvido na Associacdo de Pais e amigos de Autistas da Regido

Carbonifera (AMA- REC/SC) de Criciima SC).

6. 4° momento: Compilagéo e analise dos dados para elaboragdo da concluséo do estudo;

7. 5° Momento: Construcdo da dissertacéo e apresentagdo para a banca examinadora;dancas
na dindmicafamiliar dos pacientes com TEA apds o diagnéstico;ldentificar o conhecimento que
0S pais tém sobre o TEA;

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Perda da confidencialidade dos dados e este risco ser4 amenizado pela privacidade mantida,
ndo sendo divulgado os dados pessoais do paciente,

constrangimento, nervosismo, se caso ocorra cada participante terd seu tempo e espaco
respeitado, bem como todas suas duvidas sanadas,

evitando desconforto e constrangimento, pode haver contagio do virus do COVID-19, mais
nesse caso cada participante tera sua caneta, serdo utilizados mascaras e alcool para nao
haver nenhuma contaminacéo.

Beneficios:

Os beneficios dessa pesquisa estao implicados em poder contribuir com informacdes sobre o
enfrentamento do diagndstico do transtorno do

espectro autista para as familias, melhorar a qualidade de vida dos mesmos, condi¢gbes para o
tratamento, acbes de enfrentamento e contribuir com informacdes para a comunidade cientifica
sobre esta relevante temética.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa apresentada é relevante e de significativa contribuicao cientifica.
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Consideragfes sobre os Termos de apresentacédo obrigatéria:
Todos os termos devidamente inseridos

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

A partir desse momento o CEP passa a ser corresponsavel, em termos éticos, do seu projeto de
pesquisa — vide artigo X.3.9. da Resolugdo 466 de 12/12/2012.

Fique atento(a) para as suas obriga¢des junto a este CEP ao longo da realizagéo da sua
pesquisa. Tenha em mente a Resolucdo CNS 466 de 12/12/2012, a Norma Operacional CNS
001/2013 e o Capitulo Il da Resolugdo CNS 251/1997.

Lembre-se que:

1. No prazo maximo de 6 meses, a contar da emissao deste parecer consubstanciado,
deveré ser enviadoum relatério parcial a este CEP (via NOTIFICACAO, na Plataforma Brasil)
referindo em que fase do projeto a pesquisa se encontra. Um novo relatério parcial devera ser
enviado a cada 6 meses, até que seja enviado o relatdrio final.

2. Qualquer alteragé@o que ocorra no decorrer da execucdo do seu projeto e que ndo
tenha sido previstadeve ser imediatamente comunicada ao CEP por meio de EMENDA, na
Plataforma Brasil. O ndo cumprimento desta determinag&o acarretara na suspenséo ética do
seu projeto. 3. Ao final da pesquisa devera ser encaminhado o relatério final por meio de
NOTIFICACAO, na Plataforma Brasil.

Devera ser anexado comprovacédo de publiciza¢do dos resultados.

Considerag@es Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Informacdes PB_INFORMACOES BASICAS DO _P | 12/04/2023 Aceit

Bésicas do Projeto  |ROJETO_2059726.pdf 13:42:22

Outros Doc6.pdf 12/04/2023 |Amanda Luiz Maciel | Aceit
13:41:33

TCLE / Termos de |DOC10.pdf 12/04/2023 |Amanda Luiz Maciel | Aceit

Assentimento / 13:38:41

Justificativa de

Auséncia

Cronograma DOCL1.pdf 12/04/2023 [Amanda Luiz Maciel | Aceit
10:55:52

Projeto Detalhado / | DOCS8.pdf 12/04/2023 |Amanda Luiz Maciel | Aceit

Brochura 10:55:38

Investigador

Folha de Rosto Doc9.pdf 05/12/2022 |Amanda Luiz Maciel | Aceit
22:26:45

Outros doc5.pdf 30/11/2022 |Amanda Luiz Maciel | Aceit
17:11:18

Outros doc4.pdf 30/11/2022 |Amanda Luiz Maciel | Aceit
17:10:16

Outros doc3.pdf 30/11/2022 |[Amanda Luiz Maciel | Aceit
17:09:42

Orcamento doc2.pdf 30/11/2022 |[Amanda Luiz Maciel | Aceit
17:07:22

Brochura Pesquisa |Doc7.pdf 30/11/2022 |Amanda Luiz Maciel | Aceit
17:06:01

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro:
UF: SC
Telefone:

Universitario

Municipio:
(48)3431-2606

CRICIUMA, 13 de Abril de 2023

Assinado por:
Marco Antdnio da Silva

(Coordenador(a))

Avenida Universitaria, 1.105

CEP: 88.806-000

CRICIUMA

E-mail:

cetica@unesc.net
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