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Resumo

Introdugao: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) faz parte
dos disturbios do neurodesenvolvimento, que sao disturbios
comportamentais e cognitivos. Esses sintomas aparecem de
acordo com o desenvolvimento da crianca, porém, na maioria
das vezes apresentam-se antes dos trés anos, podendo ser
evoluidos em intensidades maiores ou nao.

Objetivo: Analisar a vivéncia das familias com filhos com
Transtorno do Espectro Autista.

Método: Estudo exploratério de abordagem qualitativa
realizada na Associacéo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE). Participaram do estudo 46 familias e 10 profissionais.
Para a analise dos resultados deu-se mediante a técnica
de analise de contetdo proposta por Bardin. O projeto de
pesquisa deste estudo recebeu parecer aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos sob parecer de n°
3.172.942 em 27 de fevereiro de 2019.

Resultados: Evidenciou-se que a familia € um instrumento
importante para o cuidado com criangas com TEA e, por essa
razao, esta deve ser vista de formaintegrada e ndo fragmentada
no cuidado, revelando assim a necessidade de promover
agdes que cuidem do cuidador e nao apenas da crianca em
si, pois como visto, todo processo que vai do nascimento ao
diagnéstico e tratamento da crianga requer mudancas que
podem trazer agravos também a saude da familia.

Conclusao: A vivéncia das familias de criangas com (TEA)
perpassa por fases de aceitacdo e adaptagcido e que depende
da interacao e assisténcia dos profissionais para que possam,
apesar de mudancgas de vida, perceberem como importantes
na promocao da vida da crianga desde o desenvolvimento
motor e cognitivo a interacdo com a sociedade.

Palavras-chave: transtorno do espectro autista, familia,
profissionais.
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Sintese dos autores

Por que este estudo foi feito?
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O presente estudo foi realizado, afim de, analisar a vivéncia das familias com filhos com Transtorno do Espectro Autista.

O que os pesquisadores fizeram e encontraram?

Estudo exploratério de abordagem qualitativa, realizado na Associagéo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), no estado do
espirito Santo, Brasil. O referido estudo evidenciou que a familia € um instrumento importante para o cuidado com criangas com TEA
e, por essa razao, esta deve ser vista de forma integrada e nao fragmentada no cuidado, revelando assim a necessidade de promover
acoes que cuidem do cuidador e ndo apenas da crianga em si, pois como visto, todo processo que vai do nascimento ao diagnostico
e tratamento da crianga requer mudancgas que podem trazer agravos também a saude da familia.

O que essas descobertas significam?

Avivéncia das familias de criangas com (TEA) perpassa por fases de aceitagao e adaptagao e que depende da interacao e assisténcia
dos profissionais para que possam, apesar de mudancas de vida, perceberem como importantes na promogao da vida da crianca
desde o desenvolvimento motor e cognitivo a interacdo com a sociedade.

B INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) faz
parte dos disturbios do neurodesenvolvimento, que sdo
distarbios comportamentais e cognitivos que surgem
no periodo do desenvolvimento da crianga, envolvendo
assim dificuldades relevantes e dificuldades na execugdo
de fun¢des motoras, intelectuais e sociais'.

O TEA ¢ caracterizado por déficits persistentes
na capacidade de iniciar e sustentar a interagdo social
reciproca ¢ a comunicagdo social, e por uma série
de padrdes de comportamento e interesses restritos,
repetitivos e inflexiveis. O inicio do disturbio ocorre
durante o periodo de desenvolvimento, tipicamente na
primeira infancia, na maioria delas aparece antes dos trés
anos, porém, os sintomas se manifestam de acordo com o
desenvolvimento, podendo assim se manifestar mais tarde.
Os déficits sdo severos para causar prejuizo nas areas
pessoais, familiares, sociais, educacionais, ocupacionais
ou outras areas importantes de funcionamento'.

A etiologia do TEA ainda ¢ desconhecida, e o que
se tem avaliado ¢ que cerca de 20% de pacientes com
diagnostico da sindrome do X Fragil tenham sintomas
que atendam ao diagndstico do TEA. Outras sindromes
genéticas, mutagdes génicas e alteragdes cromossdmicas
sem causa identificada foram reconhecidas. Existe
uma caracteristica relacionada a efeitos da deficiéncia
intelectual, em que 10% a 30% dos pacientes com essas
sindromes, apresentam comorbidade com o TEAZ

Os primeiros sinais do TEA geralmente envolvem
atrasos no desenvolvimento da linguagem sem interagao
social; formas incomuns de se comunicar ¢ padrdes
estranhos de brincadeiras, de acordo com essas mudangas
0S pais comegam a se preocupar ¢ se atentar com as
limitagdes que vao sendo observadas. As manifestacdes
em geral s3o caracterizadas por: Dificuldades de interagir;
comunicagdo social em varios contextos; imaginagao;
habilidades; interpretagdes; grande déficit de aprender
regras sociais e desenvolve-las e manter e compreender
relacionamentos®.

Um estudo divulgado pelo CDC (Center of
Deseases Control and Prevention), o6rgdo ligado ao
governo dos Estados Unidos, revela que uma crianga
a cada 100 nasce com o TEA. Os dados revelam um
aumento no numero de casos de autismo em todo mundo.
Até a alguns anos, a estimativa era de um caso para cada
500 criangas. Com isso, estima-se que no Brasil existem
dois milhdes de autistas, e o que torna a questdo mais

grave ¢ o preconceito e a falta de tratamento adequado®.

Os novos critérios de diagndstico do TEA sdo
divididos em dois dominios: Comportamentos repetitivos,
com pelo menos trés déficits na comunicagdo social, ou
dois sintomas restritos, sendo eles TDAH, transtornos
depressivos, transtornos de ansiedade e transtorno bipolar
estdo entre as condigdes mais comuns com o transtorno
e comprometimento da comunicacdo social, interesses
restritos. A eliminagdo ou a identificagdo apropriada dessas
condigdes neuropsiquiatricas concomitantes ¢ importante
para confirmar o diagnostico’.

A aceitagdo do diagnostico do TEA ¢ muito
dificil para a familia, principalmente para os pais,
devido ao desconhecimento do Transtorno, por isso ¢
necessario compreender a importancia dos profissionais
para que contribuam com o acolhimento e apoio, e que
os devidos esclarecimentos sejam realizados pela parte
dos profissionais de saude, ou de qualquer profissional
que trabalhe no local, para que a dor, angustia sejam
diminuidos, e a aceitacdo aconteca com mais facilidade®.

No momento que ¢ descoberto o TEA, as
familias tém como maior dificuldade, lidar com o
comprometimento na comunicagdo, com a falta de
compreensdo na fala da crianga, ¢ causado uma acentuada
frustragdo e angustia materna. Alguns fatores influenciam
a adaptacdo das familias como: a falta de apoio social,
despreparo nos servigos pré-escolares, pouco acesso €
dificuldades a servicos de satude, dificuldade em identificar
aspectos positivos, falta de interagdo familiar e problemas
relacionados a doenga, além disso, na maioria dos casos
as mesmas dedicam-se integralmente seu dia ao filho,
por isso elas ndo podem trabalhar fora ou exercer outra
atividade, oferecendo todo cuidado necessario’.

Desse modo, ¢ importante trabalhar com familias
cujos filhos sdo diagnosticados com TEA, para avaliar
os impactos que a doenga ocasiona nas suas vidas. Nessa
perspectiva este trabalho tem como objetivo ¢ analisar
a vivéncia de familias com filhos com Transtorno do
Espectro Autista.

B METODO
Tipo de Estudo

Trata-se, de uma pesquisa do tipo descritiva
desenvolvida a partir de abordagem qualitativa.
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Periodo e Local de estudo

Apesquisa foi realizada no estado do Espirito Santo,
Brasil, tendo como cenario a Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) no municipio de Cariacica no
periodo de margo a maio de 2019. E uma institui¢io sem
fins econdmicos, que presta assisténcia a atendimento de
qualidade a pessoas com deficiéncia intelectual, multipla
e Transtorno do Espectro Autista. Atua com prevengao,
diagnostico, reabilitacdo, aprendizagem e inclusdo no
mercado de trabalho, visando a inclusdo social. Como
condicdo a associagdo exige que os individuos passem
por uma triagem, na qual serd avaliado e encaminhado aos
servicos necessarios®.

Populagédo de estudo e Critério de Inclusido

Participaram desse estudo as familias com filhos
com Transtorno do Espectro Autista e profissionais
atuantes na APAE. Referente as familias, o critério de
inclusdo foi que elas fizessem parte da Associag¢@o de Pais
e Amigos e Excepcionais (APAE) e fossem maiores de 18
anos. Nessa associacdo ha em torno de 129 familias que
possuem filhos com TEA, a amostra foi feita de forma
aleatdria de acordo com os critérios e o tempo de coleta
de dados.

Foram abordadas 47 familias e houve uma recusa.
As demais familias ndo puderam participar do estudo
devido a compatibilidade do horario, totalizando assim 46
participantes do grupo da familia.

Ja os profissionais do estudo, o critério de inclusdo
foi que atuassem no cendrio da pesquisa ha pelo menos
seis meses. Nessa associagdo ha 15 profissionais, sendo
eles: seis professoras, dois terapeutas ocupacionais, uma
psicologa, dois cuidadores, dois fonoaudidlogos, uma
diretora e uma pedagoga. Desses, houve trés recusas,
dois profissionais marcaram mais no dia ndo puderam
comparecer, totalizando 10 entrevistados do grupo de
profissionais.
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Coleta de Dados

A coleta de dados com as familias com filhos com
Transtorno do Espectro Autista foi realizada em sala de
espera, ¢ aos profissionais foram realizadas em salas
reservadas. Utilizou-se uma entrevista semiestruturada
direcionada 4s familias e aos profissionais.

Para as entrevistas foi utilizado gravador de voz e
logo depois foram transcritas. A maioria teve durac¢do de
trés a 20 minutos e foi utilizado um caderno de campo pra
anotacdes durante toda a pesquisa.

Analise de Dados
As entrevistas foram inicialmente organizadas e
analisadas segundo a técnica de Bardin (2010)°, que se
divide em trés momentos:
e Pré-analise: fase da organizagdo propriamente
dita, em que ¢é possivel escolher os documentos que
serdo submetidos a andlise para a sistematizacao
inicial das ideias, formulacdo de hipodteses e
objetivos para a interpretacdao final. Nesta fase,
foi realizada a leitura flutuante e constitui¢do do
CORPUS.
e Exploragdo do material: caracteriza-se na
codificagdo, decomposicdo e  enumeragdo,
considerando as regras previamente formuladas.
e Tratamento dos resultados e interpretacdo:
os resultados brutos sdo tratados de maneira a
serem significativos e validos, para posteriores
inferéncias.

Primeira etapa da analise: Pré-analise

A primeira etapa ¢ a pré-andlise que estd
relacionada a (re)defini¢do dos objetivos para construgdo
das categorias tematicas definidas e as regras utilizadas na
codificac¢do das unidades’.

f Leitura flutuante +
Leitura flutuante Mm;ﬁu dos | Definigles  dos transcricio  das  entrevistas
+ transcrigio das ‘ - | objetivos, ‘ 05 usudrios e
entrevistas com b m'oﬂsslomisdam
o5 usudrios e
profissionais  da
Sl - 1. Definir cores representantes
. - ' acerca
y . . Percepcio para cada categoria,
Bardin (1997): m““ E:“:m“““dna do conceito sobre | | 3 pecortar a WR demarcando
Polos pectn aulfle. @ T"""":“m :‘“ com @ cor da categoria
cronoldgicos T e | o mﬂmmmmmm é. representativa.
para  andlise & scolimanto  da 3. Construir as unidades de
de conteddo. | i AL e familia a frente 4s contexto usando as UR'S e
h . Iﬂrmmﬂﬁu do diagndstico do filho. ipﬂsmi o g
| 2 exploragio do material.
l | material. fwﬁca;:s m";‘: 3. Desafios
L : - = enfrentados  no l
diagnostico. conwivio com o
I = Descrever as estratigias transtorno do
1 Pré-andlise. que as mies usam para Espectro autista. Cores:
2 Exploragio melhorar a conviviéncia 4. Aces 1.Rosa 2.azu
do material. com seu filho. decanwohddat 3.Amarelo d\erde
3 Tratamento = Descrever as estrabégias pelos
resultados, a profissionais na prof Término
inferéncia e a assisténcia ao filho. da pre EEED
interpretagio. _ andlise.

Figura 1: Apresentacao do fluxograma de pré-analise de Bardin
Fonte: Elaboragao proépria, Vitéria, ES, Brasil, 2019.
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Preparagdo do CORPUS do estudo

De inicio, o material da entrevista foi transcrito na
integra, com todas as questdes do roteiro de entrevistas dos
usudrios e profissionais, organizadas em um documento
no programa Microsoft Word, seguindo as questdes
relacionadas aos objetivos iniciais propostos no estudo.
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Depois da leitura flutuante, o material foi
organizado, na versdo Microsoft Word, de acordo com as
pré-categorias tematicas seguindo o roteiro das entrevistas.
Os participantes foram identificados com o codigo

(U) para usuarios, que seriam as familias e; (P) para os
profissionais, seguidos de um niimero que corresponde a

ordem de transcri¢do das entrevistas.

Tabela 1: Corpus do estudo: fragmentos dos depoimentos dos participantes da pesquisa, relacionados as
categorias tematicas

“‘Autismo é uma dificuldade de interagir com outas pessoas, € uma dificuldade de aprendizado, é ....
dificuldade em todos os sentidos, né, até na convivéncia, [...]. (U 15)

“O autismo para mim, ele € uma, nao posso nem falar doencga, porque € um transtorno neurolégico né, que
dificulta na fala, na socializagao, outras criangas as vezes na coordenacdo motora”.(U 46)

“O transtorno do espectro autismo, sao algumas dificuldades que interagem na interagao social, comunicagéo
e no comportamento”. (P 10)

“[...] Eu entendo que seja uma deficiéncia neuroldgica né [...] que acaba atingindo as areas tanto de
comunicagao de interacao, €. a questdo também de movimentos repetitivos, que acabam interferindo em
varias areas né, no caso da crianga, do comprometimento”. (P 4)

“Mudou tudo. Tive que parar de trabalhar, tive que, tinha minha vida ativa né meu emprego e, tive que parar,
[...]” (U 6)

“Ah... aqui a gente procura da atencao, conversar, a pedagoga procura também vé se precisa de psicologa,
ela tenta ajudar. De alguma forma elas tem ajuda, faz visita nos lares também”. (P 8)

“[...] a gente faz e tem reunides né, esporadicas, [...] conversa, procura saber o que aconteceu, 0 que néo...
como t& sendo esse relacionamento em casa com a familia”. (P 3)

“Tudo, eu passei a ter mais paciéncia, eu passei a ter mais benevoléncia, eu passei a me importar mais com
o préoximo e... [...] (U 36)

“[...] o planejamento a gente faz referente a cada crianga. E um planejamento praticamente individual, é...
cada um com a sua dificuldade, cada um com seu jeito de olhar diferente, [...] (P 1)

“[...] dependéncia e autonomia das criangas, com relagdo as AVDS, que sao as atividades de vida diaria...
tomar banho, né, sempre priorizar com que essas criancas tentem realizar essas atividades ao maximo que
elas conseguirem sozinha... se alimentar, escovar os dentes né... [...]". (P 5)

“[...]é uma estimulagdo adequada nessa crianga, desde de pequena, desde que foi diagnosticada, [...]
essa crianga recebendo as estimulagdes adequadas, ela vai chegar préximo ao padrdo de uma crianga
neurotipica, [...]". (P 2)

“Tudo que é feito aqui do nosso trabalho, a gente tenta pedir pra que a mae faga em casa. [...] o autista

ele tem muitos é dificuldade de ir ao banheiro né, de entender essa situagao do dia a dia, entdo tudo que a
gente faz aqui a gente passa pra mae e a maioria delas, nés da retorno”. (P 6)

“[...] a gente leva pra escola, nove e meia da manha busca, porque a escola ndo consegue ficar com ele o
periodo inteiro, isso também é frustrante, (U 7)

“[...] varios lugares nao estao preparados pra receber nossos filhos, vocé passa por preconceito dentro do
6nibus, dentro do supermercado, qualquer lugar, até dentro da sua casa mesmo vocé passa por preconceito,
[...](U9)

“[...] algumas n&o aceitam, algumas a gente vé que tenta aceitar, mas tem muita negacdo em relagéo a
deficiéncia deles, acha que o menino nao é autista, ndo tem... € bem complicado. [...] (P 3)

“A necessidade de acompanhamento e atendimento do problema que o filho, que a crianga tem, que seu
filho tem que muitas vezes é muito mais pesado para ela que para crianga, entdo esse acompanhamento,
essa dificuldade de interagéo”. (P 10)

Fonte: Elaboragao prépria, Vitoria, ES, Brasil, 2019

Assim, seguindo os passos de Bardin’, apés leitura
flutuante, com elaboragdo de hipoteses e objetivos,
identificaram-se as unidades de registros. Apos a defini¢cao
dos objetivos e categorias temadticas do estudo, foram
definidas as regras para a codificagdo das Unidades de
Registro (UR) e Unidades de Contexto (UC), sendo
definidas as cores: rosa, azul, amarelo e verde para as pré-
categorias 1, 2, 3, 4, respectivamente.

Segunda etapa da Analise de conteudo

A etapa seguinte foi a exploragdo do material da
analise de conteudo segundo Bardin9. Assim, a partir das
regras previamente definidas, foi dado inicio a aplicagao
das regras, de acordo com o processo demonstrado na
figura 02.
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Figura 2: Apresentagéo do fluxograma da exploragdo do material da pesquisa

Fonte: Elaboragao propria, Vitéria, ES, Brasil, 2019.

Implementado a ectapa de pré-analise, foram
operacionalizadas as codificagdes, sendo identificadas
as unidades de registros e, posteriormente, as unidades
de contexto. Estas foram encontradas nas falas, por
meio de palavras, que foram se agrupando segundo suas
semelhancas e significados identificados.

Porquanto, no processo de codificagdo, uma das
etapas propostas por Bardin'® é a enumeragdo, com escolha
de regras de contagem que possibilitam definir melhor as
UR's e UC's, de acordo com o objeto do estudo, a partir
de uma contagem que se faz por meio de critérios pré-
estabelecidos pelo pesquisador. Neste estudo, foi utilizada
a seguinte regra:

Frequéncia Simples (FS): corresponde a frequéncia
de aparigdo das palavras ou temas e quanto mais estas se
repetirem, mais significacdo tem a expressdo ou sentido,
conforme tabela 2. Assim, foram definidas as unidades
de registro pela contagem da frequéncia simples e
construidas as unidades de contexto, que propiciam
melhor interpretacdo para analise, conforme apresentado
na tabela 3.

Tabela 2: Organizacao das palavras com a frequéncia simples. Vitoria, ES, Brasil, 2019

Categoria 1 Frequéncia Categoria 2 Frequéncia Categoria3 Frequéncia Categoria4 Frequéncia

Mudanga no 13 Mudanca de 38 Estimulagao 3 Aprendizado 9

Comportamento rotina

Dificuldades 14 Abandono do 14 Planejamento 5 Comunicacao 10

trabalho
Aprendizado 5 Coordenacao 5 Aceitagao 10
motora
Estereotipias 6 Autonomia 9 Adaptacao na 10
escola

Socializagao 10 Dialogo com 18 Interagéo 6
a familia social

Comunicagao 1" Preconceito 10

Agressividade

Fonte: Elaboragdo propria, Vitéria, ES, Brasil, 2019.

J Hum Growth Dev. 2021; 31(2):224-235. DOI: 10.36311/jhgd.v31.12224 \'}



Ay
Ly
www. jhgd.com.br

Tabela 3: Organizacado do material empirico segundo técnica de Bardin. Vitéria, ES, Brasil, 2019

Unidade de Registro

Unidade de contexto

CATEGORIA 1: Percepcao acerca do conceito sobre o Transtorno do Espectro Autista.

Comportamento;
Dificuldade;
Aprendizado;
Estereotipia;
Socializagao;
Comunicacao.

O Transtorno do Espectro Autista é visto como uma
mudanca de comportamento da crianga destacando
a dificuldade de aprendizado,
comunicagao e estereotipias.

interagdo social,

CATEGORIA 2: Vivéncia de familias com filhos com Transtorno do Espectro Autista.

Mudanga na rotina;

Paraas familias houve uma mudancga de vida, relacionada

Abandono do trabalho. @ rotinado dia adia, muitas familias relataram o abandono
do trabalho para dedicagao exclusiva a crianga.

CATEGORIA 3: Acolhimento e acdes desenvolvidas pelos profissionais.

Estimulagao;
Planejamento;
Coordenacao motora;
Autonomia;

Didlogo com a familia.

Para cada crianga € feito um planejamento individual
com atividades de estimulagdo, que incentivam a
autonomia das criangas e auxiliam no desenvolvimento
da coordenagado motora. Além disso, € realizado um
didlogo com a familia para que se sintam acolhidas e
compartilhem as experiéncias com seus filhos.

CATEGORIA 4: Desafios enfrentados no convivio com o transtorno do Espectro autista.

Aprendizado;
Comunicagao;
Aceitacéao;
Adaptacao na escola;
Interacado social;
Preconceito;
Agressividade;

Os maiores desafios enfrentados no convivio com filhos
com Transtorno do Espectro Autista estdao associados
com a adaptagao na escola, dificuldade de aprendizado,
dificuldade nafala, falta de interagéo social, agressividade
da criangca, como também a ndo aceitagao da prépria
familia com o Transtorno e o preconceito.

Fonte: Elaboragao prépria, Vitoria, ES, Brasil, 2019.

Terceira etapa da analise de conteudo:
Tratamento dos resultados

O ultimo momento correspondente a0 método do
estudo foi o tratamento dos resultados ja categorizados
e organizados nas UR's e UC's, para a elaboragdo das
evidéncias e a construgdo do quadro com as mesmas por
categoria tematica.

Para cada categoria tematica foram descritas
as Evidéncias do estudo que orientaram as discussoes,
as quais sdo apresentadas no capitulo dos resultados,
buscando compreender os significados da vivéncia de
familia e profissionais com o Transtorno do Espectro
Autista.

Aspectos éticos

O projeto respeitou os principais éticos e legais
cumprindo as exigéncias formais dispostas na Resolugao
466/12, do Conselho Nacional de Satde/Ministério da
Saudel0, que dispde sobre pesquisas envolvendo seres
humanos, sendo aprovado pelo comité de ética sob o
numero: 3.172.942.

Bl RESULTADOS
Caracterizagdo dos participantes
Foram entrevistados 46 usuarios, sendo 42 do

sexo feminino (91%) e quatro do sexo masculino (9%),
entre a faixa etaria de 25 a 55 anos. Em relacdo ao nivel
de escolaridade, quatro usudrios (9%) nao concluiram o
Ensino Fundamental e 42 (91%) concluiram o Ensino
Meédio. No que se refere ao estado civil, 23 sdo casados
(50%), 19 solteiros (41%), trés divorciados (7%) e um
viavo (2%).

Em relagdo aos profissionais, foram entrevistados
10 profissionais que fazem parte do Nucleo de Autismo da
APAE. Todos sdo do sexo feminino (100%) com a faixa
etaria de 25 a 60. E composto por: cinco Professores, um
Terapeuta Ocupacional, um Cuidador, um Diretor, um
Pedagogo, um Psicologo. Experiéncia relacionada ao
tempo de atuacdo na APAE: entre seis meses a dois anos,
trés profissionais; trés a quatro anos, trés profissionais;
acima de quatro anos, quatro profissionais.

Analise das categorias

Os resultados do estudo foram identificados a partir
das evidéncias, com o tratamento dos dados categorizados
nas UR’s e UC's e organizados na tabela 4.

Na Categoria I — Percepcao acerca do conceito
do Transtorno do Espectro Autista ¢ apresentada as
evidéncias sobre a compreensdao sobre o Transtorno do
Espectro Autista. Na categoria II — Vivéncia de familias

J Hum Growth Dev. 2021; 31(2):224-235. DOI: 10.36311/jhgd.v31.12224 Vi



com filhos com Transtorno do Espectro Autista sdo
apresentadas as evidéncias da vivéncia das familias,
apresentado as principais mudangas de vida apoés o
diagnodstico. Na categoria III — Acolhimento e agdes
desenvolvidas pelos profissionais sdo apresentados as
evidéncias de acolhimento a familia e a¢des educativas
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que sdo desenvolvidas na APAE ¢ ensinadas a familia

para desenvolverem com as mesmas. Na categoria IV

— Desafios enfrentados no convivio do Transtorno do

Espectro Autista sdo apresentados as evidéncias sobre as

principais dificuldades relatadas pelas familias com os
filhos com Transtorno do Espectro Autista.

Tabela 4: Descricao das evidéncias do estudo relacionadas as categorias tematicas.

Evidéncias Identificadas

Compreensao sobre o Transtorno do Espectro Autista: Observou-se
que o Transtorno do Espectro Autista é caracterizado por movimentos
repetitivos, dificuldade na socializagéo, aprendizado e comunicagao da
crianga.

Categorias tematicas

Percepgao acerca do conceito
sobre o Transtorno do Espectro
Autista.

Evidéncia: Conceito dentro do preconizado.

Mudancas de vida de familias com Filhos com Transtorno do Espectro
Autista: Observou-se que a mudanga de vida dos participantes esta
relacionada a dedicagao exclusiva ao filho.

Evidéncia: Adaptacéo da familia ao modo de viver do filho.

Vivéncia de familias com filhos
com Transtorno do Espectro
Autista.

Acolhimento do profissional as familias e a¢des que sdo desenvolvidas:
O acolhimento é feito de forma sucinta e as atividades séo planejadas de
acordo com cada crianga.

Evidéncia: Assisténcia pontual com foco apenas nas necessidades dos
filhos.

Dificuldades no convivio com o Transtorno do Espectro Autista: Observou-
se que as dificuldades estao relacionadas a falta de interagdo social e a
mudanga constante de comportamento.

Evidéncia: As dificuldades do Transtorno do Espectro Autista trazem
uma frustragdo para as familias devido a mudanga de comportamento
da crianga, inclusive pelo preconceito da sociedade.

Acolhimento e acoes
desenvolvidas pelos
profissionais.

Desafios enfrentados no
convivio com o transtorno do
Espectro autista.

Fonte: Elaboracao proépria, Vitoria, ES, Brasil, 2019.

Evidenciou-se que o conceito do TEA ¢ conhecido
pelas familias de acordo com o que ¢ afirmado em estudos
¢ que o Transtorno traz mudangas na vida, fazendo assim
com que as familias tenham uma dedicacdo exclusiva aos
filhos, abandonando alguns sonhos e expectativas. Essas
mudancas acarretam dificuldades em relagdo a falta de
interacdo social e a mudancga constante de comportamento e
estas sofrem algumas frustragdes por conta do preconceito
da sociedade.

Além disso, evidenciou-se que os profissionais
realizam acolhimento de forma sucinta e que o principal
foco de agdes dos profissionais esta ligado apenas nas
criangas nao havendo uma aten¢do para as familias de
forma mais precisa. As atividades realizadas sdo de acordo
com cada especificidade da crianga.

B DISCUSSAO

Evidenciou-se que a vivéncia da familia frente a
situac@o do Transtorno do Espectro Autista (TEA) perpassa
por situagdes comuns caracteristicas do transtorno, as
quais implicaram em mudangas de vida da familia como
um todo. Destaca-se, a percepcao sobre o transtorno dentro
de um conceito preconizado na literatura, a qual se afirma
por movimentos repetitivos, dificuldade na socializagao,
aprendizado e comunicagdo da crianga, tais caracteristicas
fizeram com que a familia adaptasse ao modo de viver do
filho.

Por outro lado, ao buscarem assisténcia profissional,
foi evidenciado que o acolhimento ¢ feito de forma mais
pontual e as atividades s@o planejadas de acordo com
cada crianga, parecendo ndo haver, dessa forma, quase ou
nenhuma agdo voltada para a familia como um todo, e sim,
acOes pontuais com foco apenas na crianga. Nesse viés,
se destaca que em todo processo de adaptacdo a familia
passa por dificuldades trazendo certa frustracdo devido
a mudanga de comportamento da crianga, inclusive pelo
preconceito da sociedade.

Assim, em relacdo a percepgdo da familia acerca
do Transtorno, tem-se um conceito voltado para mudanga
de comportamento, comunica¢do e socializagdo, indo a
encontro com o que discorra Santo e Ivanildo (2011)", o
TEA ¢ uma desordem que afeta a capacidade da pessoa de
comunicar-se, de estabelecer relacionamentos e responder
apropriadamente ao ambiente que a rodeia.

O TEA compromete principalmente o
desenvolvimento da crianga e ¢ uma sindrome
comportamental de varias etiologias. Os prejuizos
qualitativos que definem estas condigdes representam um
desvio acentuado em relagdo ao nivel de desenvolvimento
ou idade mental do individuo. Em geral, as alteracdes se
manifestam nos primeiros anos de vida, variando em grau
e intensidade de manifestagdes'>!,

Os individuos acometidos com o TEA, também
apresentam comprometimentos na comunicagdo verbal
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e ndo-verbal e o uso repetitivo da palavra. Além disso,
apresenta compreensdo atrasada da linguagem e uma
incapacidade para compreender metaforas. E consenso
dos autores na area em afirmar, que os individuos com esse
transtorno possuem comportamentos e interesses restritos,
adotam uma rotina permanente, apresentam restri¢do numa
area de interesse, podem insistir bruscamente em algo e
ainda, podem apresentar anormalidades na postura'.

De acordo com esses conceitos, a interagao familiar
¢ de extrema importancia para uma crianca diagnosticada
com TEA, pois constitui o primeiro contexto relacional
de um individuo. Por esse motivo, possui importante
influéncia na determinag¢do do comportamento humano e
na formagdo da sua personalidade'. Ou seja, as relagdes
pessoais no contexto da infincia requerem que a crianga
seja entendida como sujeito inserido em um ambiente
social e familiar, em constante interagdo com o meio'®.

Nesse contexto, ao serem abordados sobre como a
familia hoje vivencia com a crianga com TEA, percebeu-
se que apesar de uma séric de adaptagdo para o convivio
com a crianga, essa familia vem buscando entender
processos e vivencia-los de forma a trazer melhorias ao
desenvolvimento da crianga.

Entretanto, a analise dos depoimentos mostra que
as mulheres tiveram de abdicar de suas atividades diarias
para se dedicar exclusivamente a crianga, resultados que
confirmar com Santiago (2016)!” ao relatar que as familias
perdem ha pouco sua propria histéria e passam a viver a
histéria do filho como prioridade. Dessa forma, educar
uma crianca com TEA é um trabalho arduo, ainda mais
pelo fato de muitas vezes as mesmas terem que deixar de
lado suas vontades, seus sonhos ¢ planos para dedicar-se
integralmente ao filho.

Nesse contexto, o0s comprometimentos no
desenvolvimento que é apresentado pelas criangas podem
ter diversas implicagdes para a dindmica familiar, como
sobrecarga fisica ¢ mental que acontecem devido as
atribuigoes de vida do cotidiano até a possibilidade de
desenvolver a capacidade de adaptagdo e resiliéncia. Essas
questdes podem interferir em aspectos da vida pessoal,
familiar, social e laboral'®!°,

As criangas com TEA enfrentam déficits em relago
as tarefas comuns, que ¢ a fase de desenvolvimento,
pois as caracteristicas de uma crianga com TEA afeta as
condigdes fisicas e mentais, aumentando a demanda de
cuidado e a dependéncia da familia. Nessa perspectiva
segundo as evidéncias, a familia, vé-se diante do desafio
de ajustar seus planos e expectativas futuras as limitagdes
da condi¢do, além da necessidade de adaptar-se a intensa
dedicag@o ¢ a prestagdo de cuidados das necessidades
especificas do filho.

Segundo Favero e Santos (2005)*° o abandono do
trabalho e algumas dificuldades de prosseguir a carreira
profissional em familias com criangas que possuem o
TEA é comum, pois essas familias precisam atender as
necessidades do filho e ndo tem tempo para desenvolver
algo para elas por conta do excesso de cuidados.

Outrossim, ¢ visto que as mulheres sdo as
principais responsaveis por cuidar diretamente da crianga
com TEA, por esse motivo desenvolvem altos niveis de
estresse por conta da sobrecarga de demandas por excesso
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de cuidado com os filhos, gerando agravos na saude fisica
e psicoldgica. Além disso, a falta de apoio parenteral gera
sentimento de inseguranca influenciando negativamente
as expectativas das mulheres?!.

Dessa forma, percebe-se no estudo, que existe uma
falta de apoio dos familiares para um suporte a familia,
para auxiliar nos encargos do cuidado do dia a dia com
seu filho, para ter alguém ha compartilhar os momentos
e dificuldades, a terem um lugar para levarem seus filhos
para passear, mas que ndo sofram com olhares diferentes.
Assim, seria uma alternativa de mudar esse sofrimento,
tornando mais leve a vivéncia dessa familia.

Pelas mudangas de vida que acontecem com a
familia ¢ importante um convivio entre familia e crianga
para que possa promover melhor desenvolvimento
e qualidade de vida, torna-se necessario o apoio de
profissionais de satide ou de areas afins, para que possa
da melhor forma atender as necessidades da crianga e suas
proprias necessidades.

Nesse cenario, o TEA acarreta mudangas que
apontam que todo o cotidiano das familias fica voltado
para a crianca. Essa dedicacdo traz sobrecarga fisica e
emocional, tanto com os cuidados gerais do filho, como
também com todas as outras tarefas do dia, como os
cuidados com a casa, atengdo aos outros integrantes da
familia e, ainda, o seu emprego. Todos os horarios ¢ rotinas
sao modificados para poder dar o suporte ¢ o cuidado
necessario ao TEA. Para a crianga as dificuldades nas
relagdes sociais podem ocasionar problemas que refletem
no cotidiano da familia, ja ela que passa a viver em fungéo
das suas exigéncias e permanente dependéncia®.

Os resultados vdao ao encontro com o estudo
realizado por Zanatta et al. (2014)*, os quais foram vistos
que as familias sofrem por estar totalmente ligadas aos
filhos e que essas precisam de atengdo, de serem ouvidas
e confortadas, que o olhar ndo deve ser apenas para a
crianca com TEA. Por esse motivo ¢ necessario ter um
apoio ¢ uma mediag@o durante essa trajetoria, das pessoas
mais proximas e principalmente de atendimentos de
profissionais para auxiliar essa familia na sobrecarga.

Nesse sentido, evidenciou-se neste estudo, que
o papel dos profissionais que assistem criangas em
associagdo especializada como a APAE, ¢ importante no
enfrentamento dessa nova vida da familia, sendo esses
profissionais responsaveis pela assisténcia que gere
melhoria no desenvolvimento motor, cognitivo e social
dessa crianga. Contudo, a0 mesmo tempo em que se
percebeu esse acolhimento, agdes voltadas para atender
essas necessidades, pouco se viu estratégias que pudessem
atender as necessidades da familia quanto pessoas que a
partir de entdo comega a passar por mudancas de vida
importantes.

Sendo assim, a integralidade interfamiliar das
acOes de saude entra como um fator determinante para
a qualidade das relagdes interpessoais, pois além do que
considerar apenas a doen¢a do individuo, a integralidade
da atencdo envolve o olhar para a pessoa de modo a
compreender de forma ampliada o seu contexto de vida.
Assim, a preocupagao vai além do olhar sobre o biolégico,
assumindo-se o compromisso de atendé-la em suas
multiplas necessidades'®.
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Quando os pais plancjam em ter um filho, ou
até quando acontece uma gravidez inesperada a familia
acredita que a crianga vira ao mundo saudavel e perfeito.
Na mente de nenhuma familia passa que a mesma nascera
com alguma limitagdo. Quando essa crianga que foi tdo
esperada comega a ter comportamentos agressivos, demora
a falar, movimentos que se repetem, ou dificuldade de
socializar, enfrentar essa nova realidade causa frustragao
aos sonhos que foram idealizados pela familia, a cena
muda e a realidade é desconhecida, sendo necessaria uma
nova organizacao familiar®.

De acordo com a analise das entrevistas, os
profissionais e familia relataram que sdo realizadas agdes
com atividades relacionadas as Atividades de Vida Diaria
(AVD), o que corrobora com Aratjo et al., (2018)* ao
afirmarem que a interac¢do social com criangas, profissionais
ou a propria familia, pode ser estimulado para que elas
se desenvolvam e este envolvimento pode acontecer
por meio de atividades e brincadeiras desenvolvidas em
conjunto. Tais atividades sdao capazes de desenvolver na
crianca possibilidades de mudangas de comportamento
relacionadas as (AVD) em que as criangas sdo incentivadas
a alimentar-se e ingerir liquidos, usar o banheiro, fazer
higiene das maos, calgar ¢ amarrar os cal¢ados, colocar
suas vestimentas de maneira independente, estimulando
dessa forma a autonomia dessa crianga.

Nos resultados obtidos, os profissionais relataram
que usam como metodologia na APAE o Tratamento
em Educacdo para Autista e Criangas com Deficiéncias
Relacionadas a Comunicagdo (TEACCH) que segundo
Mello (2007)* ¢ um dos métodos de ensino mais
utilizados no Brasil para atender a crianca com TEA.
Esse método auxilia nos seguintes aspectos: habilidades
de coordenagdo motora, na classificagdo, percepgdo
de objetos, introdugdo de letras e niimeros ¢ simbolos,
exercicios de memorizagdo, leitura, escrita e realizagdo
de operagdes matematicas, enaltecendo as caracteristicas
dos principios metodologicos dirigidos ao aprendizado do
aluno. E uma abordagem que responde as necessidades dos
integrantes, utilizando as melhores abordagens e métodos.

Nessa perspectiva é relevante o acolhimento dos
profissionais que estdo envolvidos com essa familia,
entretanto, acolher ndo presume profissional especifico,
qualquer pessoa consegue realizar, ¢ uma forma de
dialogar, escutar ¢ dar resposta que acolhem e ajudem,
ouvindo seus pedidos ¢ assumindo no servigo uma postura
capaz de acolher e prestar cuidados, orientando o melhor a
ser feito com uma relagdo de confianga®.

Diante das dificuldades enfrentadas por estes
individuos e consequentemente as limitagdes que a
doencga acarreta para suas familias, o acompanhamento
do profissional da APAE, bem como as atividades comuns
da vida diaria, coordenagdo motora sdo importantes
estimulagdes. Além disso, ¢ preciso ser abrangente no
atendimento, ndo tendo um olhar apenas para a crianga
com TEA, mas fazer de uma forma que a familia, mae
seja incluida, ja que sdo elas que assumem o maior papel.
E por meio da construgdo de vinculo de confianga com
esses profissionais que os atendimentos passam a ser mais
eficazes e leves”.
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O desenvolvimento de boas relagdes entre
profissional e paciente reduz a ansiedade e melhora a
compreensdo. Utilizando os pontos fortes do paciente com
TEA ao invés de pontuar suas fraquezas, pode aumentar o
controle da situagdo pelo profissional. Muitos apresentam
pouca coordenagdo motora ¢ podem nao ser capazes de
executar tarefas basicas realizadas pelos profissionais,
mesmo quando ddo o melhor de si*.

Por fim, observou-se, que existem desafios que
precisam ser enfrentados pela familia e até mesmo pelos
profissionais que direto ou indiretamente interferem
no convivio com a crianga, dificuldade estas que estdo
relacionadas a falta de interagdo social ¢ a mudanga
constante de comportamento, implicando ainda no
preconceito da sociedade para com a crianga.

Constata-se, que as dificuldades em lidar com
situagdes que trazem preocupagdes se constituem
mediante a alguns elementos, entre eles estdo as varias
formas de preconceito que esta crianga sofrera na escola,
na rua ¢ inclusive entre os membros da propria familia,
0 processo de aceitacdo em muitos casos se constitui
de forma gradativa, desde a negacdo do diagnostico a
frustrag@o de ter uma crianga com limitac¢des, até chegar a
aceitagdo desse transtorno®.

Nesse contexto, o preconceito ¢ definido como um
conjunto de crengas, atitudes e comportamentos negativos
atribuidos a membros de determinados grupos sociais®.
Ao falar de TEA, o olhar da sociedade ¢ um fator que
influéncia a familia, lidar com o incdmodo das pessoas,
discriminagdes, olhares de forma diferente é apontado
como ofensa ao filho e sentido pela mae como se fosse
a ela. E justamente por essa circunstincia que se percebe
a fragilidade da crianga diante da sociedade, e assim as
familias também se sentem fragilizadas’'.

Tendo em vista os aspectos abordados da
crianca com TEA, entende-se que existem dificuldades
e desafios nas areas de intera¢do social, comunicagdo
e comportamento se articulam intimamente no
desenvolvimento humano. Neste modelo, vé se a escola
como um espago que favorece essa crianga a desenvolver
essas areas, pelo fato de estar com outras criangas ¢ pela
importancia do profissional que favorecem as habilidades
das criangas??.

E importante destacar, nesse sentido, o disposto nos
artigos 1° e 27° da Lei n°® 13.146 de 06 de julho de 2015,
a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia’,
sobre o assunto:

Art. 1°. E instituida a Lei Brasileira de Inclusio da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover,
em condi¢des de igualdade, o exercicio dos
direitos e das liberdades fundamentais por pessoa
com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e
cidadania.

Art. 27. A educacdo constitui direito da pessoa
com deficiéncia, assegurado sistema educacional
inclusivo em todos os niveis ¢ aprendizado ao
longo de toda a vida, de forma a alcangar o
maximo desenvolvimento possivel de seus talentos
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e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e
sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e
necessidades de aprendizagem. Paragrafo tunico.
E dever do Estado, da familia, da comunidade
escolar ¢ da sociedade assegurar educagdo de
qualidade a pessoa com deficiéncia, colocando-a
a salvo de toda forma de violéncia, negligéncia e
discriminagéo.

Com base ao exposto, a existéncia da referida
lei visa a efetividade da educagdo inclusiva, conforme é
possivel verificar pela literalidade do art. 28°, inciso XI:

Art. 28. Incumbe ao poder publico assegurar, criar,
desenvolver, implementar, incentivar, acompanhar
e avaliar: (...) XI. “Formagao e disponibilizagido
de professores para o atendimento educacional
especializado, de tradutores e intérpretes da Libras,
de guias intérpretes e de profissionais de apoio”.

Tais profissionais atuam como agentes reguladores
garantindo o acesso de pessoas com TEA e outras
deficiéncias a educagdo, entretanto, nao assegura que os
educadores saibam auxilid-los no seu processo educativo.
Porém, este fendmeno se depara com a realidade
precaria do educador na forma de condug@o do processo
educativo, para que o direito a ter educagao seja cumprido
satisfatoriamente*. Ou seja, o educador precisa estar
preparado para auxiliar a crianga com deficiéncia, seu
principal objetivo é ensina-lo e estimular a formagdo de
conhecimento, ¢ necessario passar uma confianga para que
essa crianga se sinta acolhida por este profissional.
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Assim, percebe-se que a familia de criangas com
TEA em decorréncia da mudancga de vida ap6s nascimento
¢ diagnostico da crianga, passa por dificuldades como
o preconceito, agressividade, a falta de adaptagdo nas
escolas e com isso gera uma frustragcdo tanto por parte
da familia como para a crianga. Entretanto, ficou claro
que apesar desses desafios apontados, apos a adaptagdo e
aceitacdo da familia, enfatiza-se a importancia da familia
para essa crianga, assim como a relevancia do profissional
na estimulagdo e no acolhimento de ambos.

Valeressaltar, que se tem a familia como instrumento
importante para o cuidado com criangas com TEA e, por
essa razao, esta deve ser vista de forma integrada ¢ ndo
fragmentada no cuidado, revelando assim a necessidade
de promover a¢des que cuidem do cuidador e ndo apenas
da crianga em si, pois, como visto todo processo que vai
do nascimento ao diagnéstico e tratamento da crianga
requer mudangas que podem trazer agravos também a
saude da familia.

l CONCLUSAO

A vivéncia da familia de criangas com Transtorno
do Espectro Autista perpassa por fases de aceitagdo e
adaptag@o ¢ que depende da interacdo e assisténcia dos
profissionais para que possam, apesar de mudancgas de
vida, perceberem como importantes na promogao da vida
da crianca desde o desenvolvimento motor e cognitivo a
interacdo com a sociedade.
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Abstract

Introduction: Autistic Spectrum Disorder (ASD) is part of neurodevelopmental disorders, which are
behavioral and cognitive. These symptoms appear according to the child’s development, however, most
of the time, they present themselves before the age of three, and they may evolve to greater intensities
or not.

Objective: To analyze the experience of families with children with Autistic Spectrum Disorder.

Methods: Exploratory study with a qualitative approach carried out at the Associagéo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (Association of Parents and Friends of the Exceptional/APAE). 46 families and 10
professionals participated in the study. For the analysis of the results, the technique of content analysis
proposed by Bardin was used. The research project for this study was approved by the Ethics Committee
for Research with Human Beings under opinion No. 3172.942 on February 27, 2019.

Results: It was evident that the family is an important instrument for the care of children with ASD and,
for this reason, it should be seen in an integrated and not fragmented way in care, thus revealing the
need to promote actions that take care of the caregiver and not just of the child itself, because as seen,
every process that goes from birth to diagnosis and treatment of the child requires changes that can also
bring harm to the health of the family.

Conclusion: The experience of families of children with ASD goes through phases of acceptance and
adaptation and depends on the interaction and assistance of professionals so that they can, despite
life changes, perceive them as important in promoting the child’s life from the motor and cognitive
interaction with society.

Keywords: autistic spectrum disorder, family, professionals.
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