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RESUMO

A presente dissertacdo objetivou analisar o relato de experiéncias parentais cotidianas e suas
demandas nos cuidados a criangas com TEA em diferentes idades e como elas se modificam
no decorrer do tempo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo exploratoria com recorte
transversal. O aporte tedrico que fundamentou a pesquisa foi o0 a Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano (TBDH) de Bronfenbrenner e pesquisas sobre o tema proposto.
Participaram deste estudo 12 maes de criancas diagnosticadas com autismo. A faixa etéaria
selecionada contemplou 3 grupos de idades com 4 mées em cada grupo: Grupo 01: mées de
criangas entre 2 e 3 anos; Grupo 02: mées de criancas entre 4 e 6 anos e Grupo 03: maes de
criancas entre 7 e 11 anos. Foram utilizados um Questionario Sociodemografico da familia e
uma Entrevista semiestruturada com as participantes. Os resultados foram organizados por
meio da Anélise de Contetddo de Bardin. Os resultados permitiram identificar que a trajetoria
diagndstica foi marcada pelas caracteristicas da investigacdo e da revelagdo do diagndstico,
incluindo impactos da revelacdo e pela falta de esclarecimentos profissionais. No Grupo 01
todas as criancas receberam o diagndstico mais precocemente (aos 2 anos), diferentemente dos
Grupos 02 e 03 em que a idade do diagnostico variou entre 3 e 4 anos. Metade das criangas
apresenta Nivel de suporte 1, duas apresentam Nivel de suporte 2, duas apresentam Nivel de
suporte 3 e trés criancas do Grupo 01 (2 a 3 anos) ndo apresentam um nivel definido.
Evidenciou-se que o cotidiano domiciliar e social das familias tem como foco principal a
crianca com TEA e a centralidade do cuidado frequentemente recaiu sobre a méde. A mencao a
figura paterna apareceu quando as mdes descreveram os cuidados realizados pelo pai e foi
pontuado o tempo mais reduzido que eles dispdem devido ao trabalho que exercem. Além
disso, nos trés grupos destacou-se a predominancia da referéncia aos termos Dificil/Dificuldade
ao falar sobre o que significa para elas ser mae de uma crianca com TEA. Dentre as
dificuldades, no Grupo 01 foi frequente a mencéo ao comportamento da crianca, seguida pela
vivéncia de situacdes de julgamento e/ou preconceito. No Grupo 02 (4 a 6 anos), foi citada de
forma predominante a dificuldade no acesso as intervenc¢des. Ja no Grupo 03, se sobressaiu a
falta de aceitacdo por parte de profissionais da escola. As men¢des aos recursos pessoais e/ou
ambientais utilizados nos trés grupos demonstram que os familiares sdo capazes de se
reorganizar diante das dificuldades. Salienta-se a referéncia a evolugdo da crianca a partir das
intervencdes. Em especial, no Grupo 01 (2 a 3 anos) verificou-se a importancia da intervencao
precoce. Em relacdo aos impactos causados pela pandemia da COVID-19, identificou-se
reverberagdes e desafios relativos ao isolamento social e & mudanga de rotina, além de
repercussdes no acesso as terapias. As expectativas para o futuro do(a) filho(a) com TEA
também foram abordadas e identificou-se alusfes acerca da reidealizacdo da crianca, sobre a
esperanca no tratamento e relativas & esperanca de que o(a) filho(a) se tornaria mais
independente. A discussédo dos resultados considerou os relatos maternos, as caracteristicas das
criangcas com TEA, a literatura relativa ao autismo, a TBDH e, mais especificamente os
conceitos do Modelo PPCT (Pessoa, Processo, Contexto e Tempo). A utilizagdo da TBDH
favoreceu a compreensdo das experiéncias parentais e possibilitou o acesso a informacdes
importantes que possam auxiliar as figuras parentais, a crianga com TEA e os demais
familiares. Evidenciou-se que que o autismo provoca repercussdes e demandas especificas para
as figuras parentais, influenciando as interacGes pais-filho ao longo do desenvolvimento da
crianga e essas reverberagdes influenciam nas concepgdes maternas, nas préaticas de cuidado e
no comportamento parental em relacdo a crianca.

Palavras-chave: cuidados parentais; Transtorno do Espectro Autista; crianca; relacfes
familiares; desenvolvimento humano.



ABSTRACT

The present dissertation aimed to analyze the report of everyday parenting experiences and
their demands in the care of children with ASD at different ages and how they change over
time. This is a qualitative exploratory research with a cross-sectional design. The theoretical
framework that underpinned the research was Bronfenbrenner's Bioecological Model and
relevant research on the proposed topic. Twelve mothers of children diagnosed with autism
participated in this study. The selected age range included 3 groups with 4 mothers in each
group: Group 01: mothers of children between 2 and 3 years old; Group 02: mothers of children
between 4 and 6 years old; and Group 03: mothers of children between 7 and 11 years old. A
family sociodemographic questionnaire and a semi-structured interview were used with the
participants. The results were analyzed using Bardin's Content Analysis. The results allowed
identifying that the diagnostic trajectory was marked by the characteristics of the investigation
and disclosure of the diagnosis, including the impacts of disclosure and the lack of professional
clarification. In Group 01, all children received the diagnosis at an earlier age (at 2 years old),
unlike Groups 02 and 03, where the age of diagnosis ranged from 3 to 4 years. Half of the
children had Level 1 support, two had Level 2 support, two had Level 3 support, and three
children from Group 01 (2 to 3 years old) did not have a defined level. It was evident that the
daily life of families focused mainly on the child with ASD, and the responsibility for care
often fell on the mother. Mention of the father figure appeared when the mothers described the
care provided by the father, and it was noted that they have less time available due to their
work. Additionally, in all three groups, there was a predominance of references to the terms
"difficult/difficulty” when describing what it means to them to be a mother of a child with
ASD. Among the difficulties, in Group 01, the mention of the child's behavior was more
frequent, followed by experiences of judgment and/or prejudice. In Group 02 (4 to 6 years old),
the predominant reference was the difficulty in accessing treatments. In Group 03, the lack of
acceptance by school professionals stood out. The mentions of personal and/or environmental
resources used in the three groups demonstrate that family members are capable of reorganizing
themselves in the face of difficulties. The importance of early intervention was emphasized,
particularly in Group 01 (2 to 3 years old). Regarding the impacts of the COVID-19 pandemic,
reverberations and challenges related to social isolation and changes in routine were identified,
as well as repercussions on access to therapies. The expectations for the future of the child with
ASD were also addressed, and references were made to the re-idealization of the child, hope in
treatment, and hopes that the child would become more independent. The discussion of the
results considered the maternal accounts, the characteristics of children with ASD, the literature
on autism, the Bioecological Theory of Human Development (BTHD), and the PPCT Model
(Person, Process, Context, and Time). The use of BTHD facilitated the understanding of
parental experiences and provided access to important information that can assist parents,
children with ASD, and other family members. However, it was found that there is still no
robust literature that proposes to investigate the theme of autism from a bioecological point of
view, thus suggesting that further studies be carried out with this focus. It has been shown that
autism causes specific repercussions and demands for parental figures, influencing the
interactions between parents and children throughout the child's development, and these
reverberations impact parental beliefs and parental behavior.

Keywords: child rearing; Autism Spectrum Disorder; child; family relations; human
development.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) corresponde a um transtorno do
neurodesenvolvimento cuja caracterizacdo envolve uma manifestagdo clinica variada, inicio
precoce, curso crénico e etiologia multifatorial. De modo especifico, 0 TEA é marcado por
déficits na interacdo social e na comunicacdo, associados a presenca de padrbes de
comportamentos e interesses restritos e repetitivos (Associagdo Americana de Psiquiatria
[APA], 2023).

Nos Ultimos anos, tem ganhado destaque o aumento rapido e significativo no nimero
de pessoas diagnosticadas com TEA (Fadda & Cury, 2019; Maenner et. al, 2023). A literatura
da area tem evidenciado algumas explicagdes sobre este aumento, entre elas, destacam-se:
maior conhecimento sobre o transtorno, expansdo dos critérios elencados para a realizacdo do
diagndstico, exposicdo aumentada a fatores causais e nimero mais expressivo de profissionais
capacitados para rastrear, identificar os sintomas e diagnosticar (APA, 2023; Bishop et al.,
2017; Fadda & Cury, 2019; Zanon et al., 2014).

Nos Estados Unidos da América (EUA), os novos numeros de prevaléncia de TEA
revelaram que a cada 36 criancas estadunidenses com 8 anos de idade, uma tem o diagnéstico
de autismo (1 para 36). Além disso, constatou-se que o autismo foi 3,8 vezes mais prevalente
entre meninos do que entre meninas (4,3 para 1). Constatou-se também que a porcentagem de
criancas brancas de 8 anos (2,4%) com TEA era menor em comparagdo com a de criancas de
8 anos negras, hispanicas ou das llhas do Pacifico (2,9%, 3,1% e 3,3 % respectivamente)
(Maenner et. al, 2023).

No caso do Brasil, em 2019, foi sancionada a Lei 13.861/19, que obrigou o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) a inserir no Censo 2020, questfes sobre o

Transtorno do Espectro Autista. Esta medida foi tomada com o intuito de monitorar a

11



quantidade de pessoas que apresentam esse transtorno e como elas estdo distribuidas pelo
territorio brasileiro. Entretanto, devido ao adiamento da realizacdo do Censo 2020 para o0 ano
de 2021 e, posteriormente para 2022, ndo existe atualmente um monitoramento do niumero de
pessoas diagnosticadas com autismo no pais (Radio Agéncia Nacional, 2022).

Devido a isto, assim como em outros paises, no Brasil ainda é utilizada a prevaléncia
estadunidense realizada pela Rede de Monitoramento de Autismo e Deficiéncias do
Desenvolvimento (ADDM) e a estimativa é calculada de acordo com a populacdo brasileira.
Nesse sentido, a estatistica de brasileiros com TEA pode ndo estar condizente com a realidade
atual, inclusive no que tange a identificacdo do autismo em criancas de todas as racas e etnias
(Fadda & Cury, 2019; Radio Agéncia Nacional, 2022).

Ao considerar esses numeros expressivos de prevaléncia de TEA em criangas, faz-se
necessario ressaltar que as caracteristicas do autismo envolvem dificuldades na realizacéo de
tarefas préprias de sua fase de desenvolvimento as quais repercutem em um aumento de sua
demanda por cuidados. Em decorréncia disso, surgem implicacdes que influenciam as
interacdes pais-filho ao longo do desenvolvimento da crianca que geram impactos no
comportamento e nas concepg¢des parentais que sdo direcionados a crian¢a (Corréa & Queiroz,
2017; Silva et al., 2020).

O estudo realizado por Silva e Dessen (2014) sobre relages familiares em casos de pais
que tém filhos com deficiéncia, evidenciou que existe uma rede complexa de inter-relacdes
entre os diferentes subsistemas familiares e que a atengdo as necessidades da familia demanda
um esforco para compreender como cada sujeito vivencia essa experiéncia. As autoras sugerem
que esta realidade por si s6 ndo se configura um evento adverso para o desenvolvimento, mas
um possivel fator de risco e ressaltam a variedade de repercussées que podem advir desse
contexto. Além disso, enfatizam que devem ser considerados o tipo e as caracteristicas da

deficiéncia, assim como as caracteristicas das praticas parentais.
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Nesse sentido, concorda-se com Dessen e Costa Junior (2008), ao defender que 0s
estudos sobre a dindmica familiar devem considerar a inevitavel inter-relagdo entre o
desenvolvimento do individuo e da familia, os padrdes de relacdo caracteristicos de cada fase
do desenvolvimento do individuo e do sistema familiar, as especificidades dos diferentes
subsistemas familiares e o contexto sécio-historico-cultural no qual a familia esta inserida.

No entanto, ao realizar um levantamento sobre estudos recentes que se propuseram a
relacionar o TEA com as vivéncias familiares, encontra-se uma quantidade significativa de
estudos que abordam o impacto das especificidades do autismo no contexto familiar de modo
a enfatizar os aspectos negativos e as dificuldades, tais como: sobrecarga de um dos familiares
(Misquiatti et al., 2015; Moreira et al., 2020; Sifuentes & Bosa, 2010) e estresse parental
(Carvalho-Filha et al., 2018; Christmann et al., 2017; Faro et al., 2019; Schmidt & Bosa, 2007),
e diminuicdo na qualidade de vida dos cuidadores familiares (Silva et al., 2020).

Defende-se, assim, que para além da identificacdo das dificuldades e dos aspectos
negativos, se faz necessario compreender também as experiéncias parentais ao longo do
desenvolvimento da crianca, as repercussées do TEA nas relacoes e na dindmica familiar, além
das concepc¢des e do comportamento parental diante da crianca. Buscar compreender essas
experiéncias parentais, possibilita identificar o que os pais vivenciam desde a suspeita e/ou a
confirmac&o do diagnostico, perpassando pelos momentos cotidianos dos cuidados a(o) filho(a)
com TEA.

Diante dessa realidade, faz-se importante enfatizar que as experiéncias de maes e de
pais de criangas com TEA necessitam de um nimero maior de investigacdes que levem em
consideracdo as significativas repercussbes e as demandas que ocorrem ao longo do
desenvolvimento da crianga com TEA e como essas reverberacdes impactam os pais, a propria
crianca e a dindmica familiar. Soma-se a isto, a importancia de considerar as repercussoes

sociais provenientes das relacbes com os demais familiares, comunidade, escola e sociedade
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de maneira geral, além de buscar identificar a existéncia de fatores de protecdo, tais como,
redes de apoio, politicas publicas e a legislacdo vigente.

O presente estudo se propBe a investigar o relato parental em cada fase do
desenvolvimento infantil considerando as mudancgas que ocorreram ao longo do tempo do
desenvolvimento da crianca e que foram elencadas pelas figuras parentais. De acordo com
Semensato e Bosa (2017), as crencas e concep¢Oes individuais, de casal ou familiares vém
sendo reconhecidas como influéncias importantes na compreensdo das pessoas, acerca dos
acontecimentos e eventos do mundo, de modo a fornecer coeréncia e organizar a experiéncia.

Para Tomasello (2003; 2005), as concepc¢des parentais se traduzem em interpretacdes e
acOes formuladas desde as primeiras interagdes com o bebé e a partir do momento em que 0s
pais significam as acdes da crianca e respondem a elas em conformidade com o significado
atribuido. Autores como Semensato e Bosa (2014, 2017) e Nunes (2018) destacam a relevancia
das crencas e concepcdes e sua relacdo com 0s pensamentos, sentimentos e atitudes parentais.
Em especial, Semensato e Bosa (2014) evidenciam que as crencas de familiares de individuos
com TEA contribuem para a compreensao do diagnéstico, do entendimento de quem é a pessoa
com TEA e do sentido atribuido as caracteristicas desse transtorno.

Aliada a importancia de considerar as concep¢des parentais, destaca-se a relevancia da
aplicagdo do modelo bioecoldgico no presente estudo, uma vez que possibilita compreender as
condicdes e processos que promovem o desenvolvimento humano (Bronfenbrenner & Evans,
2000). Em especial, esses fatores séo considerados neste estudo a partir de aspectos como:
caracteristicas dos individuos, das relagGes familiares, dos contextos nos quais elas vivem, o
tempo de convivéncia com o0 TEA e as mudancgas elencadas que ocorreram ao longo ao longo
do desenvolvimento da crianca.

Em consonancia com Bronfenbrenner (1986), defende-se que é preciso realizar

pesquisas que considerem as vivéncias da pessoa, o que elas fazem e como vivem. Levando
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em consideracdo também como as atividades que a pessoa realiza, podem exercer influéncia
sobre o desenvolvimento. Em especial, o presente estudo ao buscar compreender as
experiéncias parentais nos casos em que os filhos estdo no espectro autista torna-se possivel
listar informacGes importantes para o conhecimento na area. Além disso, ha o potencial de
contribuir com informacGes relevantes cujos conteudos podem subsidiar proposicdes de
politicas pablicas e/ou na assisténcia integral a salde e ao desenvolvimento da crianga com
TEA e de sua familia.

Em face do que foi exposto, evidenciou-se a necessidade de ouvir mées e pais de
criangas com TEA com o intuito de compreender suas experiéncias parentais. Para tanto, foram
formuladas algumas questfes que nortearam este estudo: Como sdo as vivéncias parentais em
diferentes fases do desenvolvimento infantil de criancas com TEA? O que as figuras parentais
dizem sobre a sua rotina e sobre o relacionamento com o(a) filho(a) com TEA? Como as maes
e pais vivenciam a descoberta do diagnostico de autismo no filho? Quais sdo as repercussoes e
as demandas da condicdo da crianca na dinamica e nas relacdes familiares? Como as figuras
parentais se organizam em suas praticas de cuidado ao filho(a)? Quais sdo os fatores
dificultadores e/ou facilitadores que as figuras parentais enfrentam no cotidiano de cuidados

a(o) filho(a) com TEA e quais estratégias de enfrentamento séo utilizadas?
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CAPITULO |

1. O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

1.1 Breve histdrico sobre o Transtorno do Espectro Autista

A compreensdo sobre o autismo passou por modificacbes ao longo dos anos em
decorréncia do surgimento de novas pesquisas, inclusive em relacéo as suas denominagdes. A
construcdo histdrica do conceito de autismo surge concomitante aos primérdios da psiquiatria,
na virada do século XVIII para o XI1X. Até a segunda metade do século XIX, as enfermidades
psiquicas da infancia ndo eram alvo do interesse dos psiquiatras, uma vez que tais enfermidades
sO recebiam atencdo quando pareciam corresponder a um diagndstico criado para os adultos.

Nesse sentido, a classificacdo do autismo se constituia de acordo com os moldes da
nosografia psiquiatrica do adulto, em decorréncia do entendimento de que ndo eram
consideradas passiveis de tratamento. O fato de que os métodos educacionais de tratamento
eram os Unicos que vinham sendo aplicados, também influenciou o desinteresse dos psiquiatras
(Marfinati & Abréo, 2014).

A obra do psiquiatra alemdo Hermann Emminghaus intitulada Disturbances of
childhood, pode ser referenciada como um marco inicial que representa um movimento
direcionado a mudancas nesse cenario. Embora Emminghaus tenha exercido uma influéncia
bastante limitada, conseguiu inovar ao separar a psiquiatria infantil da psiquiatria do adulto. No
entanto, apesar dessa discussao ser relevante, a obra de Emminghaus nédo foi reconhecida pela
comunidade cientifica e suas referéncias foram omitidas dos manuais de psiquiatria,
posterirormente publicados (Marfinati & Abréo, 2014).

No final do século XIX, o psiquiatra alemdo Emil Kraepelin publicou oito edi¢des da

obra ‘Tratado de Psiquiatria’, denominando de Dementia praecox, uma classe de pacientes
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afetados prematuramente, que apresentavam sintomas como ambivaléncia, extravagancia,
impenetrabilidade e autismo (Marfinatti & Abrdo, 2014). Em 1908, o educador austriaco
Theodore Heller, ao investigar casos de deméncia infantil pontuou que as criangas haviam
apresentado um desenvolvimento normal, mas a partir dos trés ou quatro anos de idade
apresentaram sintomas de morosidade, indiferenca, oposicao, negativismo, transtornos afetivos,
seguidos de uma desagregacdo da linguagem e transtornos motores bastante caracteristicos:
agitacdo, maneirismo nas atividades e gestos, entre outros (Bercherie, 2001).

Nesse sentido, Kraepelin tomando como base as descri¢bes realizadas por Heller,
defendia que a classificacdo mais adequada para as criangas descritas seria a Dementia
praecox/deméncia precoce. Em seguida, o quadro de deméncia precoce de Kraepelin foi
revisado inicialmente por Chaslin e Stransky e depois por Bleuler em 1911, cujo trabalho
demarcou que ndo se tratava de um colapso insano global sem reversdo, mas de uma
desintegracdo da personalidade, renomeando assim o quadro indicado por Kraepelin, a partir de
um novo conceito: a esquizofrenia (Marfinatti & Abrdo, 2014).

A primeira grande descri¢do de esquizofrenia infantil surgiu a partir dos estudos de J.
L. Despert, que buscou tracar um quadro com variedades sintomaticas manifestas em 29
criancas no Instituto Psiquiatrico de Nova York entre 1930 e 1937. De acordo com Marfinatti e
Abrdo (2014), foi com base nos estudos de Despert e na influéncia dos trabalhos de A. Gesell
sobre o desenvolvimento da criancga e a recusa relacional, que o psiquiatra austriaco Leo Kanner,
publicou em 1943 um trabalho intitulado "Autistic Disturbances of Affective Contact"”, onde
estabeleceu o conceito de autismo infantil enquanto uma entidade nosoldgica que se
diferenciava dos quadros de deméncias infantis, esquizofrenia e psicoses infantis.

O trabalho de Kanner consistiu em um estudo realizado a partir da descrigdo dos casos
de 11 criangas (8 meninos e 3 meninas) com idades entre 2 e 8 anos que eram acompanhadas

por ele e que apresentavam um quadro que ele considerava raro, caracterizando-se por
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comprometimentos semelhantes concernentes a trés aspectos: comunicacao/linguagem,
relacdes sociais e comportamento (Marfinatti & Abréo, 2014).

E importante ressaltar que, embora Leo Kanner tenha sido o primeiro a publicar um
trabalho onde descreve o termo autismo enquanto uma patologia, outro psiquiatra, chamado
Hans Asperger exp6s em 1944, quadros clinicos de meninos de 7 a 11 anos que apresentavam
bastante semelhanca com a descricéo feita por Kanner. No entanto, a obra de Asperger nao teve
muita repercussdo na época devido ao fato de ter sido escrita em alemdo em um periodo
marcado pelo término da Segunda Guerra Mundial (Marfinatti & Abrao, 2014).

Merece destague também a problematica sobre o conceito de autismo no que se refere
a sua distincdo com a esquizofrenia infantil e a psicose, em especial, evidenciam-se algumas
reverberacGes nos manuais psiquiatricos (Marfinatti & Abrdo, 2014). No tocante a isto, Bosa
(2002), pontua que as primeiras edi¢es da Classificacdo Internacional de Doencas (CID) nédo
fizeram qualquer referéncia ao autismo.

De acordo com Benedicto et. al (2013), foi na sexta classificacdo da Classificacdo
Internacional de Doencas (CID), divulgada em 1950, que ocorreu a primeira sistematizacdo do
autismo. Foi justamente em sua sexta classificacdo que a CID passou a ser sistematizada pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), caracterizando-se pela ampliacdo no nimero de
categorias por meio da incluséo de doencas néo fatais, apresentando uma secéo exclusiva para
classificar os transtornos mentais e inserindo o autismo na categoria “Perturbacdes
esquizofrénicas”, permanecendo associado a esquizofrenia até a nona edicéo (1979), agrupado
enguanto psicose infantil.

Somente a partir da década de 80 é que se instaura uma verdadeira revolucdo
paradigmatica no conceito de autismo, caracterizada pela sua retirada da categoria de psicose
no Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-I1I) e no DSM-III-R,

passando a fazer parte dos transtornos globais do desenvolvimento (Bosa, 2002). A décima
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versdo da CID, publicada em 1989, acompanhou as mudancas instauradas no DSM-III e no
DSM-11I-R, adotando a terminologia autismo infantil e autismo atipico nos Transtornos Globais
do Desenvolvimento (TGD), descritos por meio do codigo F84 (Fernandes et al., 2020).

A partir da década de 1990, o DSM-IV apresentou maior clareza com relacdo a
perspectiva de desenvolvimento adotada, se aproximando ainda mais da padronizagdo da CID-
10. Posteriormente, o Manual foi revisado e sofreu pequenas alteracées (DSM IV-TR)
(Fernandes et al., 2020). Atualmente, na classificacdo da 5a edicdo do Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais em texto revisado (DSM-5 TR) da APA (2023), o autismo
é denominado de Transtorno do Espectro Autista (TEA), havendo apenas uma mudanca em
relacdo ao manual original APA (2014): para ser classificado em um quadro de autismo é
necessario se encaixar em todas as subcaracteristicas do dominio de dificuldade de comunicacgéo
social.

De modo geral, pode-se considerar que muitas das caracteristicas descritas por Kanner
ainda fazem parte das definicdes que aparecem nos Manuais diagnésticos, por exemplo:
prejuizo na interacdo social e na linguagem, padrdes de comportamento e de interesse restrito,
estereotipias, contentamento na manutencdo da rotina (Marfinati & Abrédo, 2014). No entanto,
desde a descricdo inicial de Kanner, o conceito de autismo foi sendo explorado em diversas
pesquisas cientificas, o que levou a modificagdes em torno da sua caracterizagdo, uma vez que
foram evidenciadas diferentes etiologias, caracteristicas especificas ou ndo usuais e distintos
graus de gravidade (Marfinati & Abrdo, 2014; Schmidt & Bosa, 2003).

Atualmente a caracterizacdo do autismo envolve déficits que podem gerar prejuizo em
importantes areas de funcionamento, destacam-se as areas: pessoal, familiar, social,
educacional. O inicio dos sintomas ocorre geralmente na primeira infancia, e na maioria das
vezes, € possivel identificd-los antes dos trés anos. No entanto, existe um conjunto variado de

sintomas que se manifestam de acordo com o desenvolvimento, podendo aparecer de forma
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mais tardia (APA, 2023; Monhol et al., 2021).

As caracteristicas do TEA podem se apresentar em trés niveis de gravidade que sdo
classificados no DSM-V TR com base no apoio ou suporte que a pessoa necessita, demandando,
assim: apoio (nivel 1), apoio substancial (nivel 2) ou apoio muito substancial (nivel 3). Tais
especificadores séo utilizados para distinguir o nivel de autonomia e de independéncia e se
relacionam com a intensidade da dificuldade relativa aos padrdes de comportamentos restritos

e repetitivos e a comunicacao social (APA, 2023).

1.2. Caracteristicas do TEA e as suas repercussdes na dinamica e nas relagdes familiares

E importante enfatizar que a variabilidade nos quadros clinicos reverberou na adogéo
do termo espectro que foi utilizado inicialmente por Wing (1996) e foi adotado nos dias atuais
com base na classificacdo do DSM-V. A utilizacdo da palavra espectro demarca esse continuo
de sintomas e a variedade de caracteristicas que podem se manifestar com maior ou menor
impacto no desenvolvimento infantil (APA, 2014; Lemos, 2021).

De modo especifico, a variabilidade dessas caracteristicas pode ser evidenciada por
meio de diferentes sintomas, tais como: atraso na aquisicdo da fala, uso estereotipado e
repetitivo da linguagem e uma inaptidao para iniciar e manter uma conversacdo. Além disso,
existem casos em que ndo acontece o desenvolvimento da linguagem (Baptista & Bosa, 2002;
Schmidt & Bosa, 2003).

Nos casos em que ocorre o desenvolvimento da linguagem, existem dificuldades em
iniciar e manter dialogos, podendo apresentar neologismos e dificuldade em entender
determinadas expressdes em seu sentido figurado, assimilar o que foi falado de uma maneira

mais literal; a inversao pronominal que se caracteriza pela utilizacdo do “eu” no lugar de “vocé”
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e vice-versa e a ecolalia que constitui na repeticdo — imediata ou tardia — de palavras ou frases
ouvidas (Klin, 2006; Schmidt & Bosa, 2003).

Na é&rea sociocomunicativa, constam entre 0s principais sinais de alerta,
comprometimentos na habilidade de atencdo conjunta ou compartilhada configurando-se como
um importante preditor de um eventual diagnéstico de TEA, principalmente no que se refere a
iniciativa para buscar e sustentar a interacdo, de maneira reciproca e espontanea tem sido
definida (Marques & Bosa, 2015; Sanini et al., 2013). Em conformidade com Tomasello
(1995), a atencdo conjunta envolve a atencdo coordenada entre um parceiro social e um objeto
de interesse mutuo.

Nesse sentido, a coordena¢do mutua do adulto e da crianca com foco em um terceiro
elemento visando compartilhar a experiéncia relacionada as propriedades dos objetos e/ou dos
eventos ao redor por meio de verbalizacdes e gestos, caracteriza a atencdo conjunta. Soma-se
a essa definicdo, alguns comportamentos como seguir o olhar e o gesto de apontar do outro,
iniciar interac@es, alternar o olhar entre o parceiro social e 0 objeto e imitar gestos. Tais acfes
evidenciam a compreensdo dos outros e de si proprio enquanto agente intencional (Carpenter
etal., 1998).

No que se refere ao comprometimento da interacdo social, salienta-se que é marcado
por diferengas qualitativas nas interaces sociais reciprocas. Constam entre as caracteristicas
que podem ser observadas, o0 acentuado comprometimento no uso de comportamentos verbais
e ndo-verbais, além de dificuldades na reciprocidade social e emocional, na espontaneidade, na
imitacdo, em jogos sociais e na habilidade de desenvolver amizade com seus pares (Bosa, 2002;
Schmidt & Bosa, 2003).

Outro aspecto que merece destaque sobre o comportamento social de criangas com
autismo é o isolamento "proposital”. Bosa (2002), ressalta que tal comportamento parece

decorrer, especialmente, da auséncia de compreenséo acerca do que se quer dela, ou seja, existe
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uma dificuldade em compreender intengdes e outros estados mentais, como pensamentos,
crengas ou sentimentos de outras pessoas.

A capacidade de compreender que as pessoas Sdo seres psicoldgicos cujas aches e
comportamentos podem ser apreendidos, explicados e previstos em termos de estados mentais,
tdo habitual nas interacGes sociais recebe a denominacdo de Teoria da Mente (Tomasello &
Carpenter, 2005). Considerando o comprometimento nessa area nos casos de autismo, €
fundamental o estimulo natural da interacdo social a essas criangas 0 mais cedo possivel,
possibilitando assim, a ampliacdo do repertério de habilidades sociais (Schmidt & Bosa, 2003).

No que diz respeito aos padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e
atividades, ressalta-se que pessoas com TEA podem apresentar preocupa¢do constante com
partes de objetos, em detrimento do objeto como um todo e adesao inflexivel a rotinas e rituais
especificos, ndo funcionais (Schmidt & Bosa, 2003). Destaca-se também a manifestacdo de
estereotipias que incluem: movimentos repetitivos com os bragos, girar em torno do préoprio
eixo, estalar os dedos, balancar o corpo e andar na ponta dos pés. Tais movimentos sao
realizados como uma forma de obter prazer ou de se autorregular e podem ser intensificados
devido a ocorréncia de situagdes estressantes (Dias, 2017; Klin, 2006; Zanon et al., 2014).

Muitas criancas com TEA também costumam apresentar a seletividade alimentar, que
consiste na tendéncia em comer apenas determinados alimentos que sdo selecionados em
funcdo de alguma(s) caracteristica(s) especifica(s), como textura, cor e/ou cheiro, apresentando
também recusa em experimentar novos alimentos. Além disso, podem manifestar padrdes
erraticos de sono, acordando frequentemente a noite por longos periodos (Klin, 2006).

Diante do que foi exposto, faz-se importante pontuar que nos casos mais graves do
autismo, o impacto na familia tende a ser maior, demandando um cuidado mais intensivo
devido aos prejuizos no julgamento de perigo, dificuldades no controle dos impulsos e em

alguns casos, a presenca de comportamentos autolesivos (Gorlin et al., 2016).
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Outro aspecto importante que precisa ser considerado, diz respeito as diferentes
demandas e necessidades da familia e da crianca relacionadas as transformacdes ao longo do
ciclo de vida, evidenciando assim, os impactos que essas mudancas geram nas interacoes
familiares. Aliado a isto, salienta-se o fato de que tanto as familias de criancas com
desenvolvimento tipico como aquelas que apresentam filhos com desenvolvimento atipico,
apresentem semelhancas em termos de demandas surgidas de acordo com cada fase do
desenvolvimento, no entanto existem exigéncias relativas a propria condicdo diagndstica da
crianca (Dessen & Costa Junior, 2008; Minatel & Matsukura, 2014).

Em face do exposto, cabe mencionar um estudo de reviséo bibliografica realizada por
Bernier et al. (2010), por meio do qual os autores constataram especificidades nas experiéncias
familiares ao longo do desenvolvimento do filho com autismo. Em especial, evidenciou-se a
caracterizacdo da fase da infancia, a partir do reconhecimento da deficiéncia, comportamentos
especificos e percepcdo do atraso na fala. Os autores também identificaram que apés a
confirmacdo do diagnostico, a familia passou a aceitar que se tratava de uma trajetoria de
desenvolvimento atipico.

A insercdo dos filhos com TEA no contexto educativo também foi salientada por
Bernier et al. (2010) enquanto um periodo desafiador para os pais. Os autores acrescentaram
ainda que as possibilidades de insercdo escolar sdo influenciadas pelo perfil cognitivo da
crianga, pelo grau de deficiéncia intelectual e pelo nivel de autonomia que é avaliado por
exemplo, pela sua capacidade em utilizar o banheiro.

Soma-se a isto o fato de que na fase escolar diante da convivéncia com pares, 0S
comportamentos estereotipados tornam-se mais evidentes, podendo gerar nos pais,
comportamentos de comparacdo do comportamento de seus filhos com o de criangas com
desenvolvimento tipico. Entretanto, Bernier et al. (2010) destacam a importancia de considerar

que essas dificuldades estdo relacionadas a uma preocupacdo constante dos pais em tentar
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garantir as condicBes que evitem que o filho passe por crises e se descontrole no ambiente
escolar.

Minatel e Matsukura (2014) em estudo realizado com 20 familias de criangas e
adolescentes com TEA os filhos foram divididos em trés fases do desenvolvimento: (grupos
01: dos 3 aos 6 anos; grupo 02: dos 7 aos 11 anos e grupo 03: dos 12 aos 18 anos). Verificou-
se que a dificuldade em participar de atividades sociais devido a determinadas caracteristicas e
comportamentos do filho, foi comum aos trés grupos investigados. No Grupo 01, os resultados
evidenciaram a dificuldade em aceitar o diagnéstico e o desafio em lidar com o proprio
preconceito (Minatel & Matsukura, 2014). Bernier et al. (2010) corroboram com esses dados
ao relacionar tais dificuldades com os contextos familiares de criangas menores em decorréncia
do processo de descoberta do diagndstico e da fase de adaptacao a essa nova realidade.

No que tange a dificuldade com comportamentos “inadequados” do filho e a sobrecarga
com os cuidados, foi verificado no Grupo 02 (dos 7 aos 11 anos), exigindo, 0 monitoramento
constante da crianca. Resultados encontrados no estudo de Faro, et al., (2019) corroboram com
esses dados. Ja no que diz respeito as dificuldades relativas a dependéncia do filho, higiene e
atividades que envolvam o contato fisico, foram verificadas de maneira mais recorrente por
Minatel e Matsukura (2014) nos grupos 02 e 03.

A literatura da &rea também evidencia que determinados comportamentos da crianca
decorrentes do TEA, tendem a limitar a sua participacdo em contextos sociais em que ela ndo
seja aceita ou onde possa se sentir desconfortavel. A familia busca identificar e ficar atenta as
situacGes em que isto acontece, cultivando esforcos para observar elementos que se repetem e
que podem desencadear tais reagdes na crianca (Mapelli et al., 2018; Minatel & Matsukura,
2014). Esta realidade demonstra desconfortos em espacos e atividades sociais tanto para a

crianga quanto para a familia.
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Nesse sentido, faz-se importante considerar que as caracteristicas do autismo além de
repercutir frequentemente em prejuizos no funcionamento social da crianca, podem se tornar
fonte de cuidados e de preocupac6es familiares recorrentes, demandando uma reorganizagéo
familiar com vistas a atender as necessidades da criancga (Dias, 2017; Corréa & Queiroz, 2017;
Franco & Apolonio, 2002).

Nesse sentido, buscando atender as necessidades e demandas decorrentes do transtorno,
o cotidiano domiciliar e social das familias geralmente passa a ter como foco principal a crianca
com TEA. Aspecto este que é influenciado também pela forma como a crianca é tratada pelos
membros da familia, fazendo com que os pais espontaneamente procurem direcionar uma
atencdo especial para o filho diagnosticado com autismo (Machado et al., 2018; Minatel &
Matsukura, 2014; Pinto et al., 2016). Tal conduta pode gerar uma superprotecdo parental,
podendo comprometer as relacdes afetivas entre os membros da familia (Pinto et al., 2016).

A pesquisa realizada por Minatel e Matsukura (2014), evidencia também que a rotina
de horarios e 0 acompanhamento escolar ou de satide do membro diagnosticado com autismo,
tem prioridade, independente de particularidades observadas no contexto familiar. Resultados
semelhantes foram encontrados por Machado et al. (2018) e por Monhol et al. (2021) ao
evidenciar que a realidade do TEA também levou a necessidade de modificacGes na rotina
familiar, especialmente no ambito do trabalho. O referido contexto demandou que maes que
antes trabalhavam, abandonassem 0s seus empregos ou passassem a trabalhar em casa para
dedicar-se aos cuidados dos filhos. Vale destacar que essas mudangas couberam
especificamente as figuras femininas.

Soma-se aisto, o fato de que o TEA pode repercutir de forma diferente em cada membro
da familia, mas que alguns elementos s&o comuns, € o0 caso da sensacédo de perda e de frustracdo
referente, por exemplo, as primeiras palavras da crianca, a iniciacdo na vida escolar e a

participagdo em festas infantis (Machado et al., 2018). De acordo com pesquisa realizada por
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Sifuentes e Bosa (2010), uma das repercussdes do TEA na familia, diz respeito a maneira como
o filho é percebido pelos pais. As figuras parentais podem ficar em davida se podem ser
permissivos com relacdo a determinados comportamento por considerar que poderia ser
decorrente do quadro clinico da crianca.

Ressalta-se, no entanto, que as adaptacdes e a negociacdo de novos papéis familiares se
tornam mais simples quando hd um maior envolvimento familiar nos cuidados a crianca e
quando o diagnostico é aceito pela familia. Apesar disso, algumas maes entrevistadas no estudo
de Pinto et al. (2016), referiram que alguns membros da familia se afastaram devido ao
preconceito, principalmente familiares paternos, o que provocou a quebra de vinculos afetivos
e sentimento de tristeza, gerando desapontamento para a figura materna.

Em contrapartida, Carvalho et al. (2011) verificaram que a relacdo das criancas com
TEA com a comunidade sucedeu de forma mais positiva do que supde a literatura, a qual aponta
para percal¢os significativos na esfera social dessas familias, uma vez que as manifestacGes de
comportamentos estereotipados ou de dificil aceitacdo pelo dominio social, dificultam trocas
afetivas, comunicacdo e o desenvolvimento a partir da interacdo com o ambiente (Suplino,
2009 como citado em Carvalho et al., 2011).

Diante do exposto e em conformidade com Lemos (2021) faz-se importante ressaltar
que considerar as carateristicas pessoais da crianca e aquelas que tem relacdo direta com o
TEA, como também as dos pais, ou ainda, dos outros familiares que convivem com ela, torna-
se fundamental nesse estudo. Tal perspectiva dialoga com a concepcdo de desenvolvimento
humano adotada nessa pesquisa, uma vez que se propde a contemplar a dinamicidade, a

reciprocidade, as mudancas e a estabilidade do ciclo de vida.
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1.3. Transtorno do Espectro Autista: diagnostico e intervencdes

O nascimento de um filho representa o desenvolvimento de um novo ciclo vital que
desperta uma idealizacdo da crianca por parte de seus pais e da familia em geral. No entanto,
quando os planos e as expectativas ndo correspondem ao que era esperado pelos familiares,
estes podem vivenciar: inseguranga, luto pela crianca idealizada, frustragdo, medo e falta de
esperanca. Nesse sentido, 0 momento em que a familia se depara com o diagnostico de uma de
autismo, geralmente surgem impactos significativos permeados por sensacfes e sentimentos
variados (Londero et al., 2021; Pinto et al., 2016).

A descoberta do diagndstico implica em importantes repercussfées na dindmica e nas
relacdes familiares, aliado a isto, o processo diagndstico apresenta potencial de despertar uma
dificuldade inicial de aceitacdo da condicdo do filho (Corréa & Queiroz, 2017; Franco &
Apoldnio, 2002). Enfrentar essa realidade demanda a elaboracéo do luto pelo filho idealizado
e a reidealizacdo do filho real. Entretanto, ressalta-se que esse processo de adaptacdo ndo se
encerra no luto, pois se assim fosse, a medida que o processo de luto acabasse, haveria apenas
pais adaptados e denotaria um fim em si mesmo que ndo consideraria as modificacfes ao longo
do tempo (Londero et al., 2021; Santos et al., 2019).

O diagnostico do TEA ¢€ clinico e é realizado pela equipe interdisciplinar em diversos
contextos a partir da observagdo livre da crianca em atividade dirigida e ndo dirigida,
possibilitando aos profissionais observar e analisar os comportamentos da crianga, a maneira
como ela se comunica e se manifesta no tocante a interagdo social. Além disso, é necessaria
uma escuta qualificada com os pais e quando possivel, com o préprio paciente para obter
informagcdes relativas a historia de vida, configuragdo familiar, historico de salde da pessoa e

seus familiares, rotinas e a queixa da familia e do paciente (Brasil, 2014; Dias, 2017).
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S&0 objetivos da observacdo direta sdo: avaliar o contexto familiar e identificar os
indicadores comportamentais — emocionais, sensoriais, motores, rotinas e fala — do TEA que
incluem a observacao dos seguintes indicadores comportamentais: movimentos estereotipados;
comportamentos repetitivos/restritivos; comunicacdo; expressdes afetivas; como a crianca
brinca, explora, utiliza e manipula os brinquedos e objetos; aspectos sensoriais; busca de
assisténcia; atencdo compartilhada e reciprocidade/interacéo social (Brasil, 2014).

A avaliacdo diagndstica do TEA, possibilita analisar os diagndésticos diferenciais com
base no DSM-V TR (2023) e observar se os comportamentos e os marcadores do
desenvolvimento infantil estdo em conformidade com a CID-11. Cabe salientar que a avaliacédo
diagnostica também fornece subsidios para a elaboracéo do Projeto Terapéutico Singular (PTS)
e para as intervencdes especificas de cada profissional que compde a equipe interdisciplinar
(Brasil, 2014).

De modo especifico, 0 DSM-V TR (2023) elenca cinco critérios para estabelecer o
diagnostico do TEA. Apresenta-se na sequéncia, uma breve descri¢do dos cinco critérios:

A. Déficits clinicamente significativos e persistentes na comunicacdo social e na
interacdo social em multiplos contextos;

B. Padrbes de comportamento, interesses ou atividades restritos e repetitivos;

C. Os sintomas devem estar presentes no inicio da infancia, mas podem ndo se
manifestar integralmente até que exista uma demanda social para que essas
habilidades sejam exercidas ou podem ser encobertos por estratégias aprendidas
em momentos posteriores;

D. Prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social, profissional ou
em outras areas importantes;

E. Tais perturbaces ndo sdo mais bem explicadas por atraso global do

desenvolvimento ou por deficiéncia cognitiva e intelectual.
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Para a realizacdo do diagndstico do TEA, também sdo registradas as caracteristicas
clinicas individuais por meio do uso de especificadores. Dentre eles destacam-se: Com ou sem
comprometimento da linguagem concomitante; com ou sem comprometimento intelectual
concomitante e associado a alguma condi¢cdo medica ou genética conhecida ou a algum fator
ambiental. Tais especificadores oportunizam a individualizacdo do diagndstico e a
comunicacgdo de uma descricdo clinica bem fundamentada (APA, 2023).

Enfatiza-se que em conformidade com 0 DSM-5 TR, as primeiras manifestacbes do
TEA devem aparecer antes dos 36 meses de idade (APA, 2023). No entanto, dados empiricos
evidenciam que a maioria das criancas apresenta sinais iniciais de possivel autismo ou
transtornos a ele relacionados, entre os 12 e 24 meses (Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels,
2010), sendo que alguns sinais podem ser percebidos antes mesmo dos 12 meses. Diante disso,
recomenda-se que 0s sinais de risco possam ser identificados precocemente (Brasil, 2014).

No que se refere aos sinais do espectro autista em bebés, cabe mencionar um estudo
prospectivo e longitudinal realizado por Ozonoff et al. (2010), que comparou o
desenvolvimento de bebés posteriormente diagnosticados com TEA com o de bebés com
desenvolvimento tipico. Os resultados demonstraram que a frequéncia do olhar para faces, das
vocalizagdes e do sorriso social, s6 comecgou a declinar no grupo com TEA, a partir dos seis
meses de idade. Antes disso, 0s grupos eram altamente comparaveis, colocando em evidéncia
0 segundo semestre de vida como um periodo critico para a manifestacdo de
comprometimentos mais significativos de autismo.

E também no segundo semestre de vida, mais precisamente por volta dos 9 meses de
idade do bebé, que surge a atencdo compartilhada, ou seja, a habilidade de compartilhar as
descobertas sobre 0 mundo através do olhar, de expressées emocionais e de atividades gestuais
(apontar, mostrar e oferecer objetos para os outros). Tal habilidade € um marco no

desenvolvimento sociocomunicativo da crianca e o Seu atraso, comprometimento ou auséncia
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constitui um importante indicativo para o diagnéstico do TEA e é um dos sinais mais
precocemente observados em criangas que estdo no espectro autista (Bosa, 2009; Zanon et al.,
2014).

Nesse sentido, embora os sinais do autismo estejam presentes desde cedo, até mesmo
quando ainda sdo bebés e ainda que o diagndstico possa ser realizado com seguranca aos 2
anos, os dados demonstraram gque a maioria das criancas so recebe o diagnostico apds os 4 anos
de idade. Vale mencionar que a coleta destes dados foi realizada em 2016 pela Rede de
Monitoramento de Autismo e Deficiéncias do Desenvolvimento (ADDM), grupo subsidiado
pelo Disease Control and Prevention (CDC) para monitorar a estatistica de criancas com TEA
e outras desordens de neurodesenvolvimento em diferentes areas dos EUA. A atualizacdo e
divulgacéo dos dados ¢ feita a cada dois anos (Maenner et. al, 2023).

A literatura da area também evidencia o fato de que varias das caracteristicas do TEA
que constam nos critérios diagnésticos dos manuais de classificacdo, fundamentam-se
principalmente em sintomas que sdo comuns em criancas e adultos, mas que dificilmente sdo
detectados em bebés, o que impossibilita a realizacdo do diagnostico precoce (Johnson, 2008).
Outra limitacdo diz respeito a avaliacdo dos padrGes de comportamento, interesses ou
atividades restritos e repetitivos, uma vez que eles dificilmente aparecem antes dos 18 meses e
tendem a se tornar mais evidentes entre 0s 3 e 4 anos (Zanon et al., 2014).

Outros fatores que podem influenciar no atraso na realizacdo do diagnostico precoce
sdo destacados por Siklos e Kerns (2007), séo eles: 1) a variabilidade na manifestacdo dos
sintomas do TEA; 2) as limitacbes da avaliacdo diagndstica de pré-escolares, devido a
necessidade de instrumentos especificos adequados ao rastreio dos comportamentos sociais
mais sutis e caracteristicos dessa faixa etaria; 3) a falta de profissionais habilitados/treinados
para identificar os sinais precoces do transtorno; e 4) a quantidade insuficiente de servicos

especializados.
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Em razéo dos fatores mencionados, embora as irregularidades no desenvolvimento
social possam ser observadas mais cedo, na maioria das vezes, 0 encaminhamento das crian¢as
com suspeita de autismo sé acontece quando um atraso significativo na "fala" é percebido
(Bosa, 2009; Zanon et al., 2014). Destaca-se que em funcéo da convivéncia diaria, a familia
desempenha um papel importante na identificagdo de alguns comportamentos da crianga que
levam a procura por ajuda profissional e consequentemente ao processo de diagndstico clinico
(Zanon et al., 2014).

Em estudo realizado por Machado et al. (2018), por exemplo, as autoras realizaram
entrevista semiestruturada com 7 familiares de criancas com TEA e identificaram que até
determinado periodo do desenvolvimento da crianca, os sintomas ndo foram percebidos. No
entanto, quando a crianca tinha entre 2 e 3 anos de idade, a familia comecou a perceber atrasos,
principalmente na fala e no comportamento e comecaram a buscar por ajuda especializada,
possibilitando assim, a confirmacédo do diagnadstico.

Em relacdo aos casos em que as alteracbes no comportamento do filho ndo sédo
percebidas pelos pais e/ou quando ndo ocorre o encaminhamento para a avaliagdo médica,
Jendreieck (2014) assinala que outros atores sociais (geralmente profissionais de creches e pré-
escolas ou profissionais da saude) percebem as alteracdes e chamam a aten¢do dos pais para a
necessidade de consultas com médicos e demais profissionais, para avaliar 0s sintomas.

A literatura da area tem evidenciado a necessidade de uma intervencdo precoce em
casos de Transtorno do Espectro Autista. Para tanto, € demandado um diagnéstico precoce e
atendimento multidisciplinar. A realizagdo do diagndstico precoce é de suma importancia para
que a criangca com TEA, seja encaminhada o mais cedo possivel para realizar as intervengdes,
além de receber educacdo especializada. A partir disso, existe como potencial, a oferta de
melhores condigdes para seu desenvolvimento (Jendreieck, 2014; Pinto et al., 2016; Zanon et

al., 2014).
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Ressalta-se assim, a importancia da realizacdo do diagnostico precoce integrado com
outras terapéuticas (medicamentosas e intervencdes psicoeducacionais) para o tratamento e o
prognostico positivo de criangas com TEA (Maenner et. al, 2023; Mapelli el. al, 2018; Zanon
et al., 2014). Nos casos em que a crianca apresenta comorbidades mais severas, € comum que
0 uso de medicamentos antipsicoticos com o intuito de auxiliar no desenvolvimento de
habilidades sociais e amenizar comportamentos agressivos (Mapelli el. al, 2018).

No entanto, muitos pais se deparam com impasses perante a decisdo de aderir ao
tratamento medicamentoso, pois referem que a medicacédo parece exercer um papel de limitador
da expressao e da autonomia infantil, aumentando a sonoléncia e diminuindo o senso critico e
a capacidade de discernimento de quem o utiliza. Além disso, levam em consideracéo o efeito
colateral frequente do aumento de apetite e de peso corporal (Mapelli el. al, 2018).

No que diz respeito aos métodos de intervencao utilizados para o tratamento do autismo
salienta-se que sdo conduzidos por profissionais psicologos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e
terapeutas ocupacionais e que podem estar associados ou ndo ao uso de medicamentos (Mapelli
et al., 2018). Dentre os métodos de intervencao utilizados, Schmidt et. al (2015) destacam o
TEACCH (Treatment And Education Of AutisticAnd Related Communication Handicapped
Children), que corresponde a um programa educacional estruturado composto por diferentes
materiais visuais que tem como finalidade aperfeigcoar a linguagem, o aprendizado e diminuir
comportamentos inapropriados.

Em relacdo as abordagens de base comportamental, evidencia-se 0 método ABA
(Analise do Comportamento Aplicada/Applied Behavior Analysis), que tem como base de
atuacdo, o reforco de comportamentos positivos. JA no que se refere aos programas
desenvolvimentistas, os autores destacam o Floortime, Son-Rise e 0 SCERT, que tem como

intuito favorecer o desenvolvimento da linguagem e das habilidades de comunicacéo funcional
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em ambientes naturais, ampliando, desta maneira, as condutas intencionais e socioafetivas da
crianca.

No que tange especificamente ao uso de intervencGes com foco em comunicacao
alternativa, evidencia-se 0 uso de recursos e estratégias de Comunicacdo Aumentativa e
Alternativa (CAA) destinadas a criancas que apresentam grandes déficits na habilidade de
comunicacdo verbal. A escolha do sistema de intervencdo de comunicacao que sera utilizado
deve levar em consideracédo a habilidade e o grau de comprometimento da crianca.

Um dos sistemas que tem alcancado destaque na literatura sobre a area € o PECS
(Picture Exchange Communication System) que utiliza figuras ou fotos que sdo trocadas entre
com um parceiro de comunicacdo e que refletem as necessidades e/ou o interesse individuais
da crianca. Ap0s ser estabelecida a associacao entre a atividade e o simbolo, a comunicacéo e
a compreensao da crianca sdo favorecidas (Bosa, 2006; Thiemann-Bourque et al., 2016)

Embora haja multiplas ferramentas disponiveis para auxiliar pessoas com TEA, Bosa
(2006) afirma que existem controvérsias sobre qual intervencdo seria mais adequada, uma vez
que cada uma apresenta aspectos positivos e limitacGes. Ainda conforme a referida autora,
determinada intervencao pode funcionar por um certo tempo e posteriormente nao funcionar
tdo bem, pois ndo existe uma abordagem especifica que seja totalmente eficaz e suficiente para
pessoas que estdo no espectro.

Em face do que foi exposto, as expectativas e valores com relacdo ao tratamento do
filho se modificam a depender da fase do desenvolvimento e da conjuntura familiar. Bosa
(2006) recomenda que em criangas pequenas o tratamento deve ter como foco principal a fala,
a interacdo social/linguagem, a educacéo especial e o apoio aos familiares, especialmente aos
pais. Em relacdo aos adolescentes, as terapias devem ter como cerne grupos de habilidades
sociais, terapia ocupacional e sexualidade. J& com o publico adulto, questdes sobre o futuro

precisam ser priorizadas, focalizando principalmente nas opc¢des de moradia e de tutela.
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1.4. O cuidado preconizado pelo Sistema Unico de Satde & pessoas com TEA

No que se refere ao tratamento no ambito do Sistema de Saude Brasileiro para pessoas
com TEA, destaca-se que apesar de 0 autismo apresentar-se como uma demanda de grande
amplitude para a assisténcia em saude, ainda é recente a construcdo de acdes e politicas para o
cuidado ao publico com TEA no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS) (Brasil, 2015;
Couto, 2012).

Salienta-se a normatizacdo da Portaria n°® 336, de 19 de fevereiro de 2002 enquanto
marco importante que incidiu no primeiro movimento de incluir no SUS, o reconhecimento e
a tomada da responsabilidade do cuidado em satde mental ao publico infantojuvenil no &mbito
da saude puablica e, por conseguinte, para pessoas com TEA (Brasil, 2002). A referida portaria
surgiu como resposta durante as deliberac@es da 111 Conferéncia Nacional de Saude Mental,
realizada em dezembro de 2001 e ocorreu por meio da implantacdo do Centro de Atencdo
Psicossocial Infantojuvenil (CAPSi) em todo o pais (Couto & Delgado, 2015).

Outro marco importante diz respeito a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, instituida por meio da lei 12.764 (Lei Berenice
Piana) que reafirma e destaca as especificidades dessas criangas e adolescentes, bem como
busca resguardar os seus direitos, reiterando também as particularidades do trabalho junto a
esse publico (Brasil, 2012).

Vale mencionar também a criacdo da Rede de Cuidados a Salde da Pessoa com
Deficiéncia no ambito do SUS, instituida em 2012 pelo Ministério da Satde (MS). Outros dois
marcos importantes merecem atencdo especial, sobretudo porque abordam orientagdes e
recomendag0es relativas ao tratamento de pessoas com TEA no dmbito do SUS, sdo eles: a

implantacdo em 2014 das Diretrizes de Atencdo a Reabilitacao da Pessoa com Transtorno do
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Espectro do Autismo (TEA) (Brasil, 2014) e a publicacdo em 2015, da Linha de cuidado para
a atencdo as pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias na Rede de
Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Satde.

O documento Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de
Salde é destinado a gestores e profissionais da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), e tem
como objetivo “[...] contribuir para a ampliagdo do acesso e a qualificacdo da atengdo as
pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) e suas familias” (Brasil, 2013, p. 9).

Ja o0 documento denominado Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) tem como objetivo apresentar orientacdes as
equipes multiprofissionais “[...] dos pontos de atengdo da Rede SUS para o cuidado a satde da
pessoa com transtorno do espectro do autismo (TEA) e de sua familia nos diferentes pontos de
aten¢do da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia” (Brasil, 2014, p. 7).

No entanto, segundo Silva e Furtado (2019), esses dois documentos lancados pelo MS
sdo discordantes, pois tem como base uma logica de rede e filiagcGes tedricas que sdo distintas.
Por conseguinte, o autista transita entre a Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) e a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Os autores também destacam que no proprio documento
da Linha de Cuidado néo € definido de maneira precisa o lugar que deve ser ocupado por esse
sujeito na Rede, ainda que, prioritariamente, mencione a RAPS.

O documento das Diretrizes de Atencdo, por sua vez, apresenta uma filiacao direta do
documento ao campo da deficiéncia e numa perspectiva voltada a reabilitagdo, aspecto este que
pode estar diretamente ligado ao fato de que tais diretrizes foram elaboradas, principalmente,
pelos profissionais das areas de Fonoaudiologia e Neurologia e pelos representantes da

Coordenacédo Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia.
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Vale salientar que os dois documentos sdo dissonantes também em relacdo ao
acompanhamento e atendimento da pessoa com TEA no SUS. No documento Linha de
Cuidado, por exemplo, é orientado que a avaliacéo inicial seja feita na Atencdo Bésica ou que
0 paciente seja encaminhado para avaliacdo especializada em um dos servicos da Rede de
Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia (RCPD) ou da RAPS. Ao destacar a RAPS, a
Linha de cuidado da énfase ao Centro de Atencéo Psicossocial (CAPS), como um servico de
referéncia as pessoas com TEA que oferta servicos como: atendimentos individuais ou em
grupo, atividades comunitarias e de reabilitacdo psicossocial, tratamento medicamentoso, entre
outros (Brasil, 2013).

Na Linha de Cuidado também € salientado o papel central do PTS, uma vez que consiste
no “direcionamento das ofertas de cuidado construido a partir da identificagao das necessidades
dos sujeitos e suas familias nos contextos reais de vida, englobando diferentes dimensdes” e
deve ser conduzido e acompanhado pelos profissionais da equipe de referéncia e por outros
atores sociais envolvidos no cuidado (Brasil, 2008 como citado em Brasil, 2013, p. 77). Além
disso, € enfatizado no referido documento que o cuidado da pessoa diagnosticada com autismo
se estende a familia e ndo se reduz a condicdo diagnostica, pois considera a singularidade da
pessoa com TEA e a sua maneira de estar no mundo e se relacionar (Brasil, 2013).

No que se refere aos métodos de intervencao direcionados ao autismo, 0 documento
Linha de Cuidado, sinaliza que ndo deve haver privilégio entre uma abordagem e outra, mas
da certa énfase as abordagens “objetivas”. Dentre elas menciona: tratamento clinico de base
psicanalitica, Anélise do Comportamento Aplicada (ABA), Tratamento e Educacdo para
criangas com Transtornos do Espectro do Autismo (TEACCH), Comunicacdo Suplementar
Alternativa (CSA) e Integracdo Sensorial (Brasil, 2013).

Em relagdo ao documento das Diretrizes de Atencdo, destaca-se que as orientacdes para

0 acompanhamento e atendimento da pessoa com TEA no Sistema Unico de Satde, tem como
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foco acOes de identificacao precoce e agdes de tratamento, habilitacao e reabilitacdo que devem
estar articuladas aos diferentes servicos de atencdo da Rede SUS, de protecdo social e de
educacéo (Brasil, 2014).

De modo especifico, nas Diretrizes de Atencdo é recomendado que as acles de
identificacéo precoce contemplem o acompanhamento do desenvolvimento infantil por equipes
de saude e educacdo, utilizacdo de indicadores de desenvolvimento infantil e instrumentos de
rastreamento e a identificacdo de sinais de alerta e desenvolvimento de ac¢des de estimulacao
(Brasil, 2014). Ja no que concerne as acdes de tratamento, habilitacdo e reabilitacdo, as
Diretrizes de Atencdo preconizam o desenvolvimento de PTS a partir do diagnostico realizado
e intervencgdes para ganhos funcionais e de autonomia, sobretudo nos aspectos comunicacionais
e de linguagem, na interacdo social e no desempenho de atividades da vida diaria (Brasil, 2014).

As Diretrizes de Atencao também recomendam que na Atencdo Primaria a Saude sejam
realizadas a¢des de acompanhamento, orientacao e apoio desde a suspeita de TEA. Além disso,
¢ demandada a articulacdo com outros equipamentos sociais e de apoio, além do
encaminhamento propriamente dito a atencdo especializada em salde para a realizacdo da
avaliacdo diagnostica diferencial. O documento orienta que esta avaliacdo diagndstica
diferencial, deve ser feita em um dos seguintes servi¢os de Atencdo Especializada: Centro
Especializado em Reabilitacdo (CER); Servicgos de Reabilitacdo Intelectual e Autismo; Centro
de Atencdo Psicossocial (CAPS) (Brasil, 2014).

Levando em consideracdo que o diagnostico do TEA é clinico e interdisciplinar, as
Diretrizes de Atencdo destacam a necessidade de entrevista com os pais ou cuidadores,
observacdo direta da interagdo social e do comportamento. Apos a confirmacao diagnostica,
deve ser desenvolvido o Projeto Terapéutico Singular (PTS) pela equipe interdisciplinar do
servigo especializado e séo realizadas a¢Ges de matriciamento e articulacdo do cuidado nas

escolas, além de intervengdes para o ganho funcional e de autonomia (Brasil, 2014).
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Outra recomendacdo feita pelas Diretrizes de Atencdo com relacdo a avaliacdo
diagnostica, se refere a énfase na importancia do diagnostico nosolégico e do papel da equipe
interdisciplinar diante desse processo. Além disso, define que as equipes devem contar com 0s
seguintes profissionais: psiquiatra e/ou neurologista e/ou pediatra, fonoaudiologo e psicélogo
(Brasil, 2014). E importante acrescentar que a Linha de Cuidado foi submetida a Consulta
Pablica, enquanto as Diretrizes de Atencdo foram elaboradas por pesquisadores e
“especialistas” reconhecidos nas areas da salde e sociedades cientificas, e ndao foram
submetidas a Consulta Publica (Brasil, 2013; 2014).

Frente ao que foi exposto até aqui, faz-se importante chamar a atencéo para o fato de
que embora exista uma série de mecanismos de identificacdo e de tratamentos para o TEA no
ambito do Sistema Unico de Salde, faz-se necessério o funcionamento adequado das Politicas
Plblicas para que 0 acesso aos servigos e tratamentos de salde seja acessivel a todos. Portanto,
as discordancias existentes na Linha de Cuidado e nas Diretrizes de Atencdo, ndo indicam
apenas que ainda ha muito a aprender sobre 0 TEA, mas também que é necessaria uma resposta

nacional coordenada e séria para melhorar a vida das pessoas com TEA.
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CAPITULO 11

2. O MODELO BIOECOLOGICO, CONCEPCOES PARENTAISE
COMPORTAMENTO PARENTAL: INTERSECCOES COM A

PARENTALIDADE NO CONTEXTO DO TEA

2.1 Modelo Bioecoldgico: aspectos tedricos e interseccbes com a parentalidade no
contexto do TEA

A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano (TBDH) foi desenvolvida por
Urie Bronfenbrenner e passou por alteracdes importantes e pela ampliagdo da concepgédo de
ecologia do desenvolvimento humano. O autor referia-se a ela como modelo bioecoldgico, mas
em determinados momentos foi chamada de teoria e em outros, de modelo. O proprio
Bronfenbrenner especifica dois periodos que evidenciam essas mudancas: o primeiro, em 1979,
foi marcado pela publicagédo de A ecologia do desenvolvimento humano, e o segundo, foi
representado pela producdo de diversos trabalhos cientificos que retomam o modelo original
de modo a integra-lo aos novos elementos (Dessen & Costa Junior, 2008).

Rosa e Tudge (2013) ao abordarem as reformulagfes que a TBDH sofreu no decorrer
do tempo, sugerem que a teoria pode ser dividida didaticamente em trés fases. Na primeira fase
(1973-1979), a denominacao atribuida a essa perspectiva tedrica era Abordagem (ou Modelo)
Ecoldgica do Desenvolvimento Humano e foi marcada por discussbes que apontavam as
limitacbes metodoldgicas das pesquisas da area de desenvolvimento humano que vigoravam
na época. As principais criticas de Bronfenbrenner eram direcionadas as pesquisas
experimentais, que tinham como enfoque o comportamento de pessoas em situacOes e locais
estranhos, isto é, em contextos aos quais elas ndo pertenciam.

Na segunda fase (1980-1993), Bronfenbrenner concentrou suas discussdes tedricas no

modo como o0 ambiente era conceitualizado nas pesquisas da area de desenvolvimento humano
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(Rosa & Tudge, 2013). Foram descritos quatro diferentes modelos de pesquisa (Endereco ou
Localizacdo Social, Processo-Contexto, Pessoa-Contexto e Pessoa-Processo-Contexto) e suas
respectivas limitagdes (Coscioni et al., 2018; Rosa & Tudge, 2013).

Para ilustrar o descontentamento de Bronfenbrenner com esse paradigma de pesquisa
que vigorava na época, cabe mencionar uma das criticas tecidas por ele em relagdo ao Modelo
de Endereco ou Localizacdo Social que abrange o endereco social propriamente dito e é
bastante utilizado em estudos comparativos entre adultos e criangas que crescem em diferentes
localidades geogréaficas e sociais (Dessen & Costa Junior, 2008). Segundo Bronfenbrenner,
embora as pesquisas realizadas com base nesse modelo, considerem o ambiente, este ndo é
completamente investigado, pois o foco recai somente no endere¢o social ao qual pertence o
individuo, desconsiderando o que ele faz, 0 seu modo de vida e como suas atividades podem
influenciar o desenvolvimento (Lemos, 2021).

Nesse sentido, um dos intuitos de Bronfenbrenner era romper com a logica
individualista que estava em vigor, sugerindo que 0s processos psicoldgicos eram componentes
de um sistema no qual o foco principal ndo era a pessoa (que era apenas um dos elementos),
mas sim as interacdes e os processos (Narvaz & Koller, 2004). O autor nomeou de Paradigma
Ecoldgico o modelo que coloca em evidéncia o aspecto ativo da pessoa no ambiente, além dos
impactos do tempo (pessoal e historico) e dos processos do desenvolvimento (Coscioni et al.,
2018).

Na terceira fase (1994-2006), Rosa e Tudge (2013) destacam que a teoria recebeu a
nomenclatura atual - Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano (TBDH) — e
evidenciam enquanto caracteristica principal deste periodo, a formulagdo do Modelo Processo-
Pessoa-Contexto-Tempo (Modelo PPCT). Embora haja uma énfase nas relagdes bidirecionais
entre 0s organismos e seus ambientes, a fase mais recente (1994-2006), tem como foco 0s

processos proximais, 0s quais compreendem as interacGes mutuas e sucessivamente mais
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complexas entre a pessoa e outros individuos, objetos e simbolos em um ambiente imediato,
avaliados como propulsores do desenvolvimento. Além disso, a dimensdo Pessoa, ganhou mais
destaque nessa terceira fase da teoria, a partir da adi¢ao do prefixo ‘bio’ na denominagao inicial
“Ecologia” (Bronfenbrenner & Evans, 2000; Bronfenbrenner & Ceci, 1994; Bronfenbrenner,
1999; Coscioni et al., 2018; Lemos, 2021).

Enfatiza-se que a Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano, abrange as
relacBes entre os sistemas comportamentais, sociais e fisioldgicos. Cabe enfatizar que para
Bronfenbrenner, o desenvolvimento humano é estimulado ou inibido pelo nivel de interacéo
entre as pessoas que por sua vez, desempenham uma diversidade de papéis, e pela participacédo
e engajamento em diferentes ambientes. O desenvolvimento, dentro dessa perspectiva, é
conceituado e investigado ora enquanto produto e ora enquanto um processo, de modo a
considerar a sua intima conexao entre eles (Dessen & Costa Junior, 2008).

Bronfenbrenner apresenta uma concepc¢ao de desenvolvimento que estd profundamente
relacionada com a interacdo das propriedades do individuo e do ambiente, produzindo as
mudangas e constancias que transcorrem nas caracteristicas biopsicologicas de uma pessoa
durante o seu percurso da vida e ao longo de gerac6es (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Nesse
sentido, o processo de desenvolvimento caracteriza-se enquanto uma reorganizacdo que
decorre de modo continuo dentro da unidade espago-tempo. Além disso, a mudanca acontece
em diferentes niveis: interagdes com o seu mundo, a¢es, atividades e percepcdes da pessoa
(Bronfenbrenner, 1999).

De modo geral, quatro dimensdes ou nucleos interdependentes sdo descritos enquanto
resultados do desenvolvimento de acordo com a TBDH, sdo eles: pessoa, processo, contexto
e tempo, constituindo assim o Modelo PPCT (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Pessoa diz
respeito as caracteristicas individuais do desenvolvimento em funcéo das interacfes constantes

com o ambiente; processo contempla as atividades realizadas pela pessoa em desenvolvimento
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de modo a envolver o meio (outras pessoas, simbolos, objetos); contexto compreende o0s
ambientes fisicos, sociais e culturais que concebem as experiéncias cotidianas; e tempo
constitui fases do desenvolvimento, questdes historicas, frequéncia e estabilidade de atividades,
incluindo a rotina e a historia da pessoa (Koller et al., 2020).

No que se refere ao nucleo tempo, é importante destacar que ele é conceituado na
TBDH, a partir de trés niveis denominados de microtempo, mesotempo e macrotempo. O
Microtempo diz respeito ao tempo imediato em que 0S processos proximais se constituem; o
mesotempo, se refere a periodicidade do estabelecimento dos processos proximais em
intervalos de tempo mais amplos e 0 macrotempo compreende 0s acontecimentos histéricos,
cujas experiéncias se desenvolvem em escalas de tempo maiores, impactando individuos e
grupos (grandes e pequenos), dentro e através das geracdes (Coscioni et al., 2018).

A passagem de tempo em termos histdricos repercute significativamente em todas as
sociedades. No ambito familiar, episdédios como o nascimento de um irmao, a entrada da
crianca na escola ou a mudanca de trabalho dos pais, podem exercer uma influéncia expressiva
no desenvolvimento de cada integrante da familia em determinados momentos de suas vidas.

No tocante ao nucleo processo, constitui-se por meio dos papéis e
atividades diarias da pessoa em desenvolvimento que recebe a denominacdo de processos
proximais e se estabeleceu enquanto o conceito central do modelo bioecoldgico
(Bronfenbrenner & Morris, 2006) e desempenhando um papel fundamental enquanto
impulsionador do desenvolvimento (Bronfenbrenner & Evans, 2000).

Em sintese, as caracteristicas dos processos proximais que favorecem e impulsionam o
desenvolvimento sdo: (a) a interacdo da pessoa em desenvolvimento com pessoas, simbolos no
ambiente e objetos; (b) as interagdes sdo gradativamente mais complexas; (c) existe certa

constancia na ocorréncia das interagdes e uma extensdo no seu intervalo de tempo; (d) existe
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reciprocidade nas relacGes interpessoais; e (e) objetos e simbolos sdo estimulantes
(Bronfenbrenner & Morris, 2006).

Cabe enfatizar que os resultados dos processos proximais sdo moldados pelas
caracteristicas pessoais (historia de vida, personalidades, fatores bioldgicos) que por sua vez,
afetam a forma como os individuos interagem com seu contexto (Koller et al., 2020). Associado
a esses aspectos, destaca-se a tendéncia ao aumento do potencial dos processos proximais entre
pessoas que apresentam relacdes emocionais fortes (Bronfenbrenner & Morris, 2006).

O nucleo contexto ocorre em diferentes sistemas que se relacionam mutuamente e que
abarcam progressivamente uns aos outros. Tais sistemas sdo denominados de: microssistema
que se caracteriza pela ocorréncia das relacGes proximais face a face, envolvendo as relacbes
entre a pessoa em desenvolvimento e 0 seu ambiente mais imediato; mesossistema que abrange
0 conjunto de microssistemas gue uma pessoa participa e as interrelacGes estabelecidas entre
eles; exosssistema que consiste nos ambientes nos quais apesar de a pessoa nao participar
diretamente, podem influenciar de forma indireta no seu desenvolvimento; e macrossistema
que constitui o sistema mais amplo e integra todos 0s outros contextos ambientais e envolve
crencas, influéncia da midia, cultura e formas de governo vigentes no cotidiano
(Bronfenbrenner & Evans, 2000; Lemos, 2021; Linhares & Enumo, 2020).

As acomodac0es estabelecidas entre 0 micro, meso, exo e 0 macrosistema, garantem a
compreensdo do ambiente ecoldgico mais préximo (micro) ao mais remoto (macro). Constam
entre os ambientes mais imediatos (micro): a familia, o circulo de amizade e a vizinhanga; ja
entre 0s mais longinquos, destacam-se: o sistema econémico vigente, as politicas publicas e o
fendmeno da globalizacdo. Especificamente nos ambientes mais imediatos (microssistema),
sdo estabelecidos padrBes de atividades, relagBes interpessoais e papéis vivenciados pelos

individuos em um determinado ambiente (Dessen & Costa Junior, 2008).
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As caracteristicas que dizem respeito a dimensdo pessoa, exercem um papel
fundamental no ndcleo contexto, ora enquanto resultados e ora enquanto moderadoras dos
processos proximais, estimulando ou inibindo as relacBes interpessoais. Além disso, as
atividades geradas nesse ambiente imediato tornam as interagdes progressivamente mais
complexas (Coscioni et al., 2018).

Vale salientar que caracteristicas do tipo pessoais, como cor da pele ou género, podem
influenciar no modo como os outros lidam com a pessoa em desenvolvimento e fazem com que
valores e expectativas que se tém na relacdo social precisem ser considerados. Além disso,
nenhuma caracteristica da pessoa pode existir ou exercer influéncia sobre o desenvolvimento
isoladamente, aliado a isto, enfatiza-se também que a operacdo dos processos de crescimento
psicoldgico pode ser nutrida ou rompida a depender das qualidades pessoais (Martins &
Szymanski, 2004).

No modelo bioecologico sdo distintos trés niveis de caracteristicas pessoais que
influenciam e moldam o curso do desenvolvimento humano, séo eles: as caracteristicas de
forca; as caracteristicas de recurso e as caracteristicas de demanda. Em relacdo as
caracteristicas de forca que podem ser geradoras, ou seja, mantém e sustentam 0s processos
proximais (a tendéncia em iniciar ou se engajar em atividades, por exemplo) ou disruptivas,
caracterizando-se por interromper ou impedir 0s processos proximais (a agressividade, por
exemplo) (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

As caracteristicas de recurso, por sua vez, dizem respeito aos aspectos fisicos, sociais,
emocionais, cognitivos e materiais da pessoa, que podem influenciar o envolvimento efetivo
em processos proximais (habilidades, por exemplo) ou inibi-lo (deficiéncia fisica, por
exemplo). Ja as caracteristicas de demanda, se referem ao terceiro nivel e sdo atribuidas a elas

a causa de reacOes desfavoraveis ou favordveis ao estabelecimento de processos proximais.
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Vale destacar que 0s aspectos macrossistémicos exercem influéncia valorativa sobre as
caracteristicas de demanda (Bronfenbrenner & Morris, 2006; Coscioni et al., 2018).

No que concerne a atuacao da pessoa no seu espaco de relacbes, os papéis exercidos
representam um conjunto de atitudes, expectativas e atividades esperadas a nivel social. As
relacdes interpessoais, por sua vez, acontecem cada vez que sdo compartilhadas atividades
entre duas ou mais pessoas em um determinado ambiente ou quando uma pessoa observa e
considera o que a outra esta fazendo. Para desempenhar tais papéis, cada um dos participantes
se envolve em atividades especificas e compartilhadas de modo a produzir padrdes de interacdo
que se transformam conforme o tempo passa (Dessen & Costa Junior, 2008).

Fatores como estresse e 0 apoio proveniente de outros ambientes (demais familiares,
amigos, boas condicdes de trabalho, etc), também influenciam no desempenho efetivo dos
papeis em questdo (Lemos, 2021). A modificacdo na posicdo do individuo no seu ambiente
ecologico enquanto consequéncia de uma mudanca de papéis, de status e de ambiente, bem
como da combinacdo desses fatores, ocasiona o que Bronfenbrenner denominou de transicao
ecologica. A transicdo ecoldgica pode se apresentar como uma consequéncia de mudancas ou
como uma causadora de processos gque acontecem no desenvolvimento (Dessen & Costa Junior,
2008).

Vale destacar que 0 modo como cada familia vivenciara cada transicao ecolégica pela
qual passaré ao longo do seu ciclo de vida, repercute na prépria adaptacdo da crianca. Nesse
sentido, a transicdo da crianga tende a ocorrer de maneira mais segura quando existe um clima
emocional positivo na familia. Em contrapartida, um clima negativo acontece quando ndo ha
coesdo, resolugdo dos conflitos, havendo hostilidade e auséncia de uma relacdo afetiva
apoiadora para com a crianga (Guisso & Motta, 2020).

E imprescindivel pontuar que a TBDH distingue as criangas enquanto “pessoas em

desenvolvimento”, cujo desenvolvimento acontece em determinado contexto e apresenta
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diferencas a partir da experiéncia demarcada pelo sexo e pelo género, por exemplo (Barbosa &
Sampaio, 2017). Para Bronfenbrenner (2011), o desenvolvimento psicoldgico da crianca nos
seus primeiros anos de vida é impulsionado pelo seu envolvimento em padrdes de interacdo
reciproca que sejam duradouros e progressivamente mais complexos com pessoas cujo
relacionamento € marcado pelo estabelecimento de um apego emocional mutuo e permanente.
Quando este apego emocional se estabelece, ocorre direcionamento para a internalizagdo das
atividades e dos sentimentos de afeto expressados pelas figuras parentais.

Faz-se importante salientar que o contexto familiar constitui o primeiro microssistema
por meio do qual se estabelecem as interacdes proximais face a face significativas entre as
criancas em desenvolvimento e os seus cuidadores principais. E justamente nesse
microcontexto que os pais desenvolvem a funcdo parental de educar e cuidar de um filho,
atividade esta que se estende até a sua maturidade.

As figuras parentais sdo fundamentais no desenvolvimento da crianca, sobretudo na
primeira infancia (zero a seis anos), pois tem o potencial de favorecer o desenvolvimento
saudavel e adaptativo de seus filhos (Linhares & Enumo, 2020). Cabe enfatizar que para
Bronfenbrenner, o relacionamento pais-crianca é considerado um processo proximal que se
inter-relaciona com aspectos dos demais nucleos (Pessoa, Contexto e Tempo), sucedendo em
diferentes desfechos de desenvolvimento (Bronfenbrenner, 2001).

Nesta fase da vida os pais também exercem a fungéo de ser a principal fonte de apoio
emocional dos filhos, entretanto, na perspectiva bioecoldgica o desempenho eficaz em seus
papéis parentais depende do estresse e do apoio proveniente de outros ambientes que operam,
de forma concomitante, no processo de desenvolvimento humano (Barbosa & Sampaio, 2017).
Portanto, os pais sdo figuras centrais nesse cenario, pois sdo eles que irdo cuidar da crianga e

da familia em sua totalidade (Londero et al., 2021). Evidencia-se assim, o potencial de
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contribui¢cdes que o modelo bioecoldgico dispbe para a compreensdo da influéncia dindmica
de diversos fatores no desenvolvimento infantil.

Devido a essas caracteristicas, ainda que outros microssistemas tais como a escola e o
trabalho dos pais desempenhem grande influéncia no desenvolvimento da crianca, a familia é
considerada o microssistema mais importante (Dessen & Costa Junior, 2008). Nos casos em
guem a crianga apresenta algum tipo de deficiéncia, o papel da familia se torna ainda mais
predominante, principalmente no que se refere aos cuidados direcionados a crianca (Dessen &
Costa Junior, 2008; Londero et al., 2021).

A referida dindmica que se instala no contexto familiar ocorre devido a sua prépria
configuracdo enquanto principal microssistema no qual a pessoa em desenvolvimento
estabelece relac@es significativas e estaveis. Os pais, além de desempenhar o compromisso de
cuidar, disciplinar e promover a socializacdo dos filhos, exercem posicdo central no
favorecimento do desenvolvimento dos filhos por meio da estimulacdo (Bronfenbrenner &
Morris, 2006).

Nesse sentido, ao considerar a familia como um microssistema bastante significativo e
para a Teoria Bioecoldgica, destaca-se a importancia de levar em conta também os impactos
do diagnéstico infantil de TEA na dinamica familiar, na relacdo entre as figuras parentais e na
qualidade de vida dos pais, de modo a sopesar também os fatores de risco e 0s de protecdo que
estejam interligados. De modo especifico, os fatores de risco envolvem as ameacas ao
desenvolvimento que aumentam a probabilidade de desencadear problemas. Ja os fatores de
protecdo, compreendem 0S recursos pessoais ou ambientais que podem ser ativados em
contextos de risco (Poletto & Koller, 2008; Seibel, et al., 2017).

Em conformidade com Poletto e Koller (2008), é importante considerar o carater de
ambivaléncia dos fatores de risco e de protecdo. Sobre isso, as autoras exemplificam que o

préprio conceito de familia pode se constituir tanto como um fator protetivo como de risco, a
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depender do contexto, dos sentidos atribuidos pelo individuo, das relac@es interpessoais e dos
processos com os quais ela se relaciona.

Ao considerar os fatores de risco para o desenvolvimento, faz-se relevante mencionar
resultados de uma pesquisa realizada por Seibel et al. (2017) que buscou verificar se a qualidade
da rede de apoio social dos cuidadores das familias influencia o funcionamento familiar. Apds
a realizacdo do estudo, os autores demonstraram através de analises de qui-quadrado e
Generalized Estimating Equation indicadores de diferencas na rede de apoio social com base
na configuracdo familiar. De forma complementar, a rede de apoio se relacionou a qualidade
do funcionamento familiar. Tais resultados demonstraram o papel protetivo da rede de apoio
dos cuidadores.

Dito isso, convém enfatizar que estudar o TEA e as experiéncias parentais a partir da
perspectiva da TBDH, demanda do pesquisador uma postura que leva em conta as
caracteristicas pessoais dos pais da crianca e as caracteristicas da prépria crianca e da dindmica
familiar. Nesse sentido, defende-se nesse estudo que além das caracteristicas mais comuns dos
pais que sdo utilizadas nas pesquisas (sexo, idade, por exemplo), faz-se importante considerar
informacdes como: estado civil, profissdo, rotina, divisdo de tarefas entre os pais e/ou com
demais familiares, ambientes que frequenta, a existéncia ou ndo de rede de apoio e concepcdes
parentais sobre as politicas publicas relacionadas ao autismo e sobre a inclusdo do filho na
escola e em outros ambientes.

No que se refere as caracteristicas pessoais da propria crianca, torna-se relevante
ponderar a idade da crianca, quando foi fechado o diagndstico, caracteristicas do TEA que ela
apresenta, nivel de comprometimento, posi¢do na ordem de nascimento, rotina, servicos que
frequenta, incluindo uma descrigéo sobre os profissionais que a atendem e quais as intervengoes

terapéuticas adotadas e quanto tempo esta ou esteve com cada profissional, além de buscar
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identificar os ambientes que ela frequenta, em especial sobre qual é a etapa da Educacédo Bésica
na qual ela esta, e em qual ano escolar estd matriculada.

Soma-se a esta postura, a ado¢do de uma contextualizacdo bioecoldgica aplicada a
realidade vivenciada por pais de criangas com TEA, baseada em uma revisao de estudos na
area, realizada pela autora. De modo especifico, essa proposta de aplicacdo da TBDH tem como
cerne 0S processos proximais, uma vez gque se defende a ideia de que o uso apropriado dessa
teoria, requer um foco nesses processos.

Nesse sentido, compreende-se que sdo diversas as possibilidades de processos
proximais no desenvolvimento dos individuos que estdo no espectro do autismo. No entanto,
pondera-se que o foco desta pesquisa sdo as experiéncias parentais cotidianas e as demandas
de cuidados a criancas com TEA em trés fases do desenvolvimento infantil, bem como as
interacdes entre pais e filhos com TEA. Desse modo, este enfoque recebe uma atencéo especial.

No que se refere aos possiveis contextos naturais nos quais 0s processos proximais entre
pais e filhos com TEA podem ocorrer e ser identificados nos discursos parentais, destacam-se:
casa, escola, servigcos onde a crianca € acompanhada e espacos de lazer. Ja no que se refere as
atividades, tanto as livres quanto as estruturadas precisam ser consideradas, pois fornecem
informacdes importantes sobre a dindmica realizada e os recursos utilizados.

Em relacdo a dimensdo contexto, a variedade é ainda mais ampla, uma vez que, pode
ser compreendida por meio de quatro subdivisdes: o microssistema, que envolve o ambiente
fisico em que a pessoa se insere e estabelece relacdes proximais face a face com outras pessoas,
podendo acontecer em ambientes familiares, escolares ou clinicos, entre o individuo com TEA
e seus pais, irmaos, avos, professores, pares ou com profissionais que o acompanham
(psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, psicopedagogo, entre outros).

O mesossitema, por sua vez, contempla relagfes entre dois ou mais microssistemas em

que a pessoa se insere e a relacdo estabelecida entre esses ambientes, podendo contemplar:
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relaces pais-escola e pais-terapeutas; Ja o exossistema, se refere aos microssistemas em que
0s pais da pessoa com TEA ndo participam diretamente e que contemplam relac6es entre a
crianca com TEA e outras pessoas: escola do filho com TEA (relacionamento da criangca com
pares, professores, acompanhante terapéutico e demais profissionais da comunidade escolar),
salas de atendimentos terapéuticos e intervences com foco na criancga, entre outros.

Em relagdo ao macrossistema, destaca-se que compreende 0s sistemas institucionais de
uma cultura e engloba todos os outros contextos ambientais, podendo envolver a cultura na
qual os pais foram educados, seus valores familiares, as leis, as politicas publicas relacionadas
ao autismo e a proposta pedagdgica e inclusiva da escola.

No que diz respeito a dimensdo tempo, entendida na TBDH a partir dos niveis
microtempo, mesotempo e macrotempo, 0s quais se associam enquanto perspectiva temporal,
pessoal e historica e sdo explicados a partir dos seguintes termos: segundos, minutos ou horas
de interacdo; frequéncia e extensdo de tempo (dias, semanas ou meses) e, no transcorrer de
anos, fases de desenvolvimento e geracoes.

No caso da compreensdo acerca das experiéncias parentais associadas ao nucleo
tempo, considera-se importante buscar conhecer através do relato dos pais, informacdes
importantes sobre a historia de vida da pessoa gque esta no espectro do autismo, incluindo o
surgimento dos sintomas, o0 processo diagnostico, as terapéuticas adotadas e a duracdo do
tratamento, a vivéncia de episodios significativos do desenvolvimento no decorrer dos anos,
acompanhada por uma descrigdo de sua situacdo atual. Além disso, devem ser levadas em
consideracdo as mudancas que acontecem no decorrer do tempo na dindmica familiar e no nivel
individual referente aos membros que compde a familia, bem como as diferentes demandas
familiares em funcédo da idade e do nivel de comprometimento do individuo com TEA.

Com o intuito de ilustrar as aproximacdes conceituais abordadas neste capitulo, foram

elaboradas as Figuras 1, 2 e 3 com o objetivo de sistematizar os dados abordados a luz da
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TBDH, a partir da formacéo de Categorias bioecoldgicas relativas ao TEA e de exemplificacdes

pertinentes a cada uma delas.

Macrossistema

Exossistema

Processo: Interagoes entre Pai-Mae-

Crianca com TEA Mesossistema

\ Microssistema ’

. MiCto
0.
Te“‘? M‘& ot oﬁemvo

Meso ©

Figura 1. Categorias bioecoldgicas relativas ao TEA geradas a partir do Modelo PPCT.
Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacao sobre experiéncias parentais no
cuidado a criangas com TEA.
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Figura 2. Categorias bioecoldgicas relativas ao TEA geradas a partir do Nucleo Contexto.

Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacdo sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.
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Figura 3. Categorias bioecologicas relativas ao TEA geradas a partir do Nucleo Tempo.
Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacao sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.

Lemos (2021) pontua que a elaboracdo desse tipo de sistematizacdo, torna possivel
visualizar como um pesquisador bioecolégico pode elucidar as quatro dimensdes ou ndcleos
interdependentes que compde o0 Modelo PPCT com o fendmeno que sera estudado. Além disso,
a autora destaca a relevancia desse tipo de sistematiza¢ao, uma vez que possibilita refletir sobre
os procedimentos metodoldgicos, principalmente no que tange ao tipo de estudo e aos
instrumentos que podem ser adotados. De acordo com Afonso et al. (2015), este devera ser o
primeiro passo a ser realizado em uma pesquisa bioecoldgica.

Portanto, frente ao que foi exposto sobre a relevancia dos aspectos conceituais da
TBDH para os objetivos deste estudo, conclui-se que o Modelo PPCT reflete os avancos
cientificos e se constitui enquanto uma perspectiva capaz de abranger as relacdes entre 0s
sistemas fisiologicos, sociais, culturais e comportamentais. Perspectiva esta que contempla de
forma ampliada as pretens@es e 0s objetivos estabelecidos neste estudo. Além disso, considera

as realidades néo diretamente presentes, configurando-se assim como um diferencial.
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Concomitante a essa reflexdo e analise, € imprescindivel integrar e compreender o
fendmeno a ser investigado a partir desse modelo teérico de modo levar em conta as
contribuicdes que a TBDH pode oferecer com vistas a compreensdo das experiéncias parentais,
ao longo do desenvolvimento da crianga com TEA. Para tanto, faz-se relevante considerar
também as crencas e as concepcdes parentais a respeito dos significados atribuidos as
caracteristicas e influéncias pessoais/familiares, contextuais e das mudancas e situacdes vividas

ao longo do desenvolvimento da crianca com TEA.

2.2. Concepcdes parentais e comportamento parental: aspectos tedricos e intersecgdes
com a parentalidade no contexto do TEA

As contribuicdes sobre a temética das concepces ocupam um espaco de destaque na
producdo cientifica relativa a psicologia social. O estudo das concep¢des esta situado no campo
das cognicBes e percepcdes sociais, objetos de investigacdo da psicologia social (Alvaro &
Garrido, 2006; Camino et al., 2011). Para Kriuger (2013), a cognicdo social consiste em um
processo complexo que possibilita aos seres humanos tomar consciéncia de si proprios e da
realidade objetiva e sociocultural na qual estdo situados e por meio da qual tecem relacdes,
transformando-a e sendo por ela afetados. O autor pontua também que a cogni¢édo social é um
processo continuo, que se estende no decurso das experiéncias de interacdo social, por meio
das quais séo formuladas interpretacoes e tecidas modificagdes.

Nesse sentido, as estruturas cognitivas tém como uma de suas principais fungdes
fornecer um marco interpretativo por meio do qual cada pessoa atribui significado aos
fendmenos e constrdi um conhecimento acerca da realidade. Sdo essas estruturas prévias ou
esquemas ja existentes que tornam possivel interpretar a informag&o que € recebida pelos seres

humanos. Os processos interpretativos tém uma origem cultural, sdo aprendidos ao longo da

54



interacdo social e tem como resultado os contetdos da mente. Além disso, exercem influéncia
nos julgamentos, avaliac@es, previsdes e comportamentos (Alvaro & Garrido, 2006).

Outro aspecto que é importante salientar diz respeito a ambiguidade expressiva no uso
dos termos utilizados nos estudos sobre estruturas cognitivas (Alvaro & Garrido,
2006). Em conformidade com Nunes (2018), crencas, ideias, concepc0es, atitudes, percepcdes
e expectativas, constam entre as principais estratégias de pesquisa e nomenclaturas utilizadas.
Diante disso, a autora acrescenta que a definicdo dos termos utilizados vem sendo uma tarefa
complexa, uma vez que diferentes conceitos sao apresentados indiscriminadamente e ndo existe
uma preocupacdo frequente em definir de maneira rigorosa e precisa cada um deles.

Segundo Kriiger (2013), as crengcas compreendem as representacbes mentais que estao
relacionadas a processos cognitivos, motivacionais, afetivos e conotativos. A origem das
crencas pode ser interna ou externa e ocorre mediante a experiéncia pessoal, além disso
possuem conteddo simbolico e podem se manifestar de maneira objetiva por meio da
linguagem. Enquanto as crencas de origem interna sdo resultantes da cogni¢do, sobretudo do
pensamento e da imaginacdo, as de origem externa, sucedem da percepcao que é nutrida pelas
sensacOes. O referido autor pontua também que as crencas possibilitam que o0s seres humanos
sejam capazes de interpretar a realidade, ao mesmo tempo em que orientam as condutas
individuais visando ao ajustamento pessoal.

No que se refere especificamente as crencas parentais sobre o0
desenvolvimento infantil, compreende-se em conformidade com Prado et al. (2007) que tais
crencas estdo fundamentadas em um esquema que engloba a dimensdo emocional
da interagdo com a crianga, as expectativas em relacdo ao futuro dos
filhos e os valores culturais. Miguel et al. (2009) alegam que as crengas sdo constru¢des mentais
da experiéncia, que comumente sdo compactadas e interligadas dentro de esquemas ou

conceitos avaliados como verdadeiros e que norteiam o0 comportamento. Para esses autores, as
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expressdes das crencas sdo influenciadas pelos valores e desejos dos pais, pelas ideias parentais
e pelos sentimentos relacionados a essas ideias. Nesse viés, 0 complexo de crencas tem como
componentes: o contetido cognitivo, a relacdo de afeto, a estrutura, a intencédo e os valores.

No entanto, apesar de os termos “crenga, concepgdo, percep¢ao e representagido”
tenham o objetivo de informar de maneira semelhante acerca da avaliacdo, percepcao e acédo
de pessoas no tocante a determinado fenémeno, Matos e Jardilino (2016) argumentam que estes
ndo podem ser considerados sindbnimos e que sua diferenciacao é importante para as pesquisas
nas areas do desenvolvimento e da educacdo. Os autores, ao discorrer sobre o conceito de
crengas, chamam a atencao para o fato de que ela ¢ usualmente definida por “expressdes como
opinido, certeza ndo racional, assentimento sem prova ¢ certeza sem prova”. Acrescentam
também que elas podem ser classificadas em graus que variam entre uma opinido vaga até a
verdade cientifica que foi incorporada no senso comum (apropriacdo de um conhecimento
cientifico) (p.24).

Por outro lado, ao definir o termo concep¢des, Matos e Jardilino (2016) salientam dois
grandes sentidos que ele contém: o primeiro deles descreve que “as concepgdes podem
informar a maneira como as pessoas percebem, avaliam e agem com relacdo a um determinado
fendmeno” e o outro especifica que “as nossas concepcdes envolveriam um processo de
formagao de conceitos” (p.24). Borges e Salomao (2015), corroboram com as explicitagdes dos
autores mencionados anteriormente, pois afirmam que enquanto as crengas dizem respeito a
uma nomenclatura que envolve nogdes mais estaticas de convicgdo, 0 termo concepgdes
expressa uma nocao mais fluida e flexivel sobre os sentidos que os seres humanos atribuem ao
mundo.

Ao considerar esta divergéncia em termos conceituais e de sentido, optou-se pela
utilizagdo do termo “concepgdes” nesta dissertagdo, a fim de abordar a temética central do

presente estudo. As concep¢des englobam uma série de conhecimentos adquiridos
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ao longo da vida de cada pessoa. Rossi e Batista (2006) afirmam que concepcéao diz respeito a
um modo especifico de perceber, entender e apreender algo, configurando-se assim, enquanto
uma construcdo de cada individuo a respeito de determinado fenémeno, considerando suas
experiéncias e sensagdes sociais prévias. Por conseguinte, e em conformidade com os autores,
as concepcdes sdo resultantes de uma histdria de vida e de uma heranca cultural, além de serem
desenvolvidas em determinado processo historico-cultural.

Nas ultimas décadas, pesquisas psicologicas tém se debrucado sobre as concepgoes
que permeiam as praticas parentais e suas reverberacdes culturais. A principal pergunta
que se faz presente nesses estudos na area de psicologia do desenvolvimento, consiste em
investigar como os organismos se desenvolvem, buscando elucidar as circunstancias que
atravessam as etapas que os individuos percorrem no decorrer da vida (Feitosa, 2020). Por
conseguinte, os diferentes modelos de desenvolvimento visam delinear e explicar
as transicbes que acontecem entre 0 organismo e o ambiente e de que maneira elas se
relacionam com as transformacdes concernentes ao ciclo de vida (Kolbarg et al., 2006).

De modo especifico, as pesquisas que tém como foco de investigacdo as concepgdes
parentais sobre desenvolvimento infantil dividem-se em trés eixos fundamentais. O primeiro
deles, intenciona compreender as ideias e pensamentos parentais sobre o desenvolvimento
infantil e como eles explicam as habilidades manifestadas pelos seus filhos. O segundo, por
sua vez, visa analisar as causas e as origens das ideias parentais. Ja 0
terceiro, objetiva identificar as consequéncias das ideias parentais para a crianca, para as
interacGes diadicas e para os proprios pais (Miguel et al., 2009). Apesar de 0s trés eixos estarem
interconectados, a presente dissertagédo tem como foco principal o primeiro deles.

Embora existam divergéncias em termos de nomenclaturas, ha um consenso tedrico que
compartilha a ideia de que os pais tém percep¢do ou determinadas ideias acerca do que é certo

ou errado, bom ou ruim e de como devem se comportar perante seus filhos. Existe concordancia

57



em compreender que tais praticas sdo norteadas por principios especificos (Harkness & Super,
2006; Kobarg et al., 2006). Desse modo, o papel de estudos transculturais nesse campo, uma
vez que as concepcgoes sdo especificas de cada contexto, tanto em modo de expressao como em
contetdo.

Destacam-se entre os fatores parentais que séo evidenciados pela literatura da area e
que podem gerar interferéncia nas concepcdes e praticas educativas: sexo; expectativas
relativas a maternidade e/ou da paternidade; ordem de nascimento dos filhos; crencas
intergeracionais sobre a parentalidade e crencas socialmente partilhadas sobre o
desenvolvimento (Bornstein et al., 2010; Harkness & Super, 2006; Marin et al., 2013; Sampaio
& Vieira, 2010). Caracteristicas sociodemograficas também podem influenciar, entre elas:
idade, nivel socioeconémico, especificidades das profissdes dos pais, nivel instrucional,
numero de filhos, assisténcia pré e pos-natal e qualidade conjugal (Berry & O’Connor, 2010;
Bolsoni-Silva & Loureiro, 2019; Crestani et al., 2013; Lucas et al., 2013; Reich, 2005; Seidl-
de-Moura et al., 2004).

Jano que diz respeito aos aspectos referentes as caracteristicas das criangas que constam
entre os fatores influenciadores que tém sido analisados em pesquisas na area, destacam-se: a
fase do desenvolvimento, o sexo da crian¢a e 0 seu temperamento (Bolsoni-Silva & Loureiro,
2019; Sampaio & Vieira, 2010; Wu & Gros-Louis, 2014). O modo como as maes e 0s pais
vivenciam o estabelecimento da maternidade e da paternidade merece destaque também,
incluindo as repercussdes no relacionamento entre eles e na maneira como veem o filho. Em
especial, vale mencionar o periodo de transi¢do para a maternidade e a paternidade como a
chegada do primeiro filho, por exemplo, devido as transformagdes psicologicas e sociais
(Dessen & Costa Junior, 2008; Piccinini et al., 2012).

Em face ao que foi exposto, € importante salientar o papel de estudos transculturais

nesse campo. Harkness e Super (1996, 2006) propdem o conceito de nicho de desenvolvimento
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ou nicho ecoldgico para abordar esse tema, caracterizando-se pela presenca de trés sistemas
interconectados relativos ao ambiente fisico e social onde a crianca vive, a psicologia dos
cuidadores e aos costumes relacionados ao cuidado parental. Esses autores, defendem que a
psicologia dos cuidadores remete as cognicdes, as caracteristicas psicologicas, as
ideias, as percepcoes, as crencas, as praticas parentais, entre outros elementos. Eles utilizam a
denominacdo etnoteorias ou sistema de crencas parentais, cuja definicdo consiste em nocoes
ou ideias que os pais tém referentes ao modo como devem tratar seus filhos.

Os autores supracitados destacam o papel que as crengas, as metas parentais e 0s grupos
culturais exercem sobre o desenvolvimento infantil, uma vez que esses fatores ditam regras
para a educacdo das criancas dentro das etnoteorias parentais. SAo essas etnoteorias que
possibilitam identificar a maneira como os pais percebem seus filhos e quais comportamentos
parentais sdo adotados por eles. Harkness e Super (1996, 2006) também enfatizam a relacdo
intrinseca entre as etnoteorias e as praticas parentais, uma vez que elas funcionam como modelo
para acdo, envolvendo escolhas, julgamentos e decis@es parentais no cuidado aos filhos. Torna-
se relevante, portanto, analisar as percepcdes e préaticas parentais, de modo abarcar 0s aspectos
de cada pais ou cultura inclusive, entre subgrupos de uma sociedade.

Feldman e Reznick (1996), corroboram esses dados ao salientar que as concepgoes
parentais acerca do desenvolvimento humano e da prépria parentalidade influenciam a maneira
como 0s pais veem e agem ndo apenas com seus filhos, mas com as
criancas em geral. Vale ressaltar que a maneira como os pais compreendem o desenvolvimento
infantil pode influenciar, direta ou indiretamente, 0 ambiente que eles promovem para seus
filhos, além dos recursos utilizados e de certas especificidades da interacdo que auxiliam na
promocédo do desenvolvimento saudavel (Piovanotti, 2007).

O comportamento parental, por sua vez é descrito por Kobarg et al. (2006), enquanto a

relacdo que os pais estabelecem com a crianga, desde sua concepcdo até a vida
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adulta. Este comportamento desperta o interesse de pesquisadores, de diferentes campos
teoricos, que investigam sobre a natureza dos acontecimentos
vivenciados na infancia e sobre os possiveis efeitos que eles podem ter gerado nas esferas
emocional, cognitiva e social da crianca. Os autores acrescentam que a interpretacdo que 0s
pais atribuem a realidade na qual estdo inseridos, de modo a considerar as especificidades de
cada contexto e a influéncia das esferas historica, cultural e social, gera a compreensao parental
sobre o desenvolvimento da crianca, sobre a sua natureza e sobre os significados relacionados
ao seu comportamento.

No que se refere as préaticas de cuidado diario, Harkness e Super (1994) expdem que
consistem no comportamento dos pais que € direcionado a crianca. Essas praticas sao
construidas e valorizadas no meio sociocultural, tornando-se naturalizadas em suas culturas, de
modo a ndo despertar questionamento nos pais. No entanto, defende-se, em conformidade com
Miguel et al. (2009), que embora a relacdo entre concepcdes e praticas seja muitas vezes
avaliada como significativa, ndo implica que ela seja compreendida como uma regra simples e
determinista.

As relages entre as concepgdes e o comportamento parental nem sempre sao faceis de
interpretar nem acontecem de maneira direta. A influéncia das concep¢bes sobre o
comportamento € permeada também por outros fatores que afetam incessantemente essa
relacdo. Nesse viés, compreende-se que tanto as caracteristicas dos genitores quanto as das
criangas exercem influéncia significativa sobre as interacbes e 0s processos de
desenvolvimento (Miguel et al., 2009).

Em relacdo ao TEA, o estudo das concepgdes parentais evidencia indicativos
importantes para compreender o sentido que os pais atribuem a esse diagnostico e sua relagdo
com a tomada de decis0es, visto que as concepgOes tém o potencial de motivar, prever, explicar

e modificar as condutas parentais reguladoras das interacGes entre a crianca e 0 ambiente
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(Borges & Salomao, 2015). Consonante a isto, Harrington et al. (2006), expdem que as
concepgoes podem contribuir na formulagao de “teorias” parentais acerca do TEA, abrangendo
inclusive adesdo ao tratamento, possibilidades de lidar com o diagnostico e a formulacdo de
expectativas futuras.

A construcdo das concepgdes parentais incide em um processo complexo cuja
constituicdo e modificacdo sofrem influéncias ndao apenas das fontes de informacéo sobre o
autismo, mas também dos contextos cultural, social, econdmico e historico nos quais a familia
estd inserida (Borges & Salomdo, 2015). Semensato e Bosa (2017) destacam que uma das
situacBes que tende a ser mais critica para 0s pais diz respeito a dificuldades no
desenvolvimento dos filhos e evidenciam a realidade imposta pelo autismo. Cabe mencionar a
influéncia que as proprias caracteristicas do autismo exercem sobre as concepcdes parentais,
as quais podem ser interpretadas de maneiras diferentes pelas figuras parentais.

Para adentrar nos estudos sobre concepc¢des parentais sobre o filho com TEA é
imprescindivel considerar os multiplos fatores com os quais elas interagem. Enfatiza-se assim,
a importancia de investiga-las de modo a considerar o cotidiano de cuidados com o(a) filho(a)
com TEA. Posto isto, é importante buscar conhecer e analisar o modo como as figuras parentais
veem e compreendem o relacionamento com os filhos e os aspectos especificos do
desenvolvimento infantil, em particular do autismo. Tais elementos constituem recursos que
auxiliam na compreensdo dos papéis e das competéncias parentais e possibilitam maior

compreensdo acerca da psicologia parental demarcada pelo diagnostico de autismo na crianca.
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CAPITULO Il

3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

Analisar o relato de experiéncias parentais cotidianas e suas demandas nos cuidados a

criangas com TEA em diferentes idades e como elas se modificam no decorrer do tempo.

3.2. Objetivos especificos

- Identificar as experiéncias parentais diante do processo diagndéstico do filho(a);

- Investigar como os pais descrevem a relacdo com o(a) filho(a) com TEA e as
caracteristicas decorrentes do transtorno;

- Avaliar as repercussdes e as demandas que ocorrem ao longo do desenvolvimento da
crianga com TEA e como essas reverberacdes impactam a crianca e a dindmica familiar;

- Analisar como os pais se organizam em suas praticas de cuidado ao filho(a);

- Averiguar os possiveis impactos no cotidiano familiar e da crianga com TEA em
decorréncia da nova realidade imposta pela pandemia da COVID-19;

- Verificar os fatores facilitadores e dificultadores que os pais enfrentam no cotidiano
de cuidados a(o) filho(a) com TEA, de modo a considerar as redes de apoio, as politicas

publicas e a legislacdo vigente;
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CAPITULO IV

4. METODO

4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo exploratoria com recorte transversal, cuja
énfase objetivou realizar uma analise minuciosa sobre relatos de experiéncias parentais no
cotidiano de cuidado a criancas com TEA. Cabendo destacar que a fase inicial dos estudos tem
carater exploratorio por considerar que ainda ndo existe uma tradicdo ja robusta e consolidada
de publicacdes relacionando o autismo com a teoria bioecoldgica.

Apresenta também um carater qualitativo, por esta razdo ela se propde de acordo com
Gil (1999), a alcancar maior familiaridade com o problema de pesquisa, de modo a torna-lo
mais explicito ou a construir hipdteses. Assim, contempla o significado de acbes e relacbes
humanas, as quais trazem consigo a valorizacdo do contato direto com a situacdo estudada de
modo a buscar o que é comum, o que ha de individualidade e os significados multiplos (Gil,

1999).

4.2 Participantes

O acesso aos participantes ocorreu através de dois servigos, um publico e outro privado,
ambos localizados em Jodo Pessoa — PB, cujos termos de anuéncia foram devidamente
assinados para permitir o0 acesso da pesquisadora aos participantes. No entanto, devido aos
impactos da Pandemia de COVID-19 que demandou mudancgas no funcionamento do servico

publico, inicialmente houve dificuldade em acessa-lo em decorréncia de
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adaptacdes/adequac0es internas diante da adocdo de atendimentos na modalidade presencial,
uma vez que anteriormente os atendimentos estavam sendo realizados apenas de forma remota.

Também houve dificuldade em alcancar o numero pretendido de participantes por meio
desta Gnica instituicdo publica, o que resultou na submisséo de emenda ao Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude (CEP/CCS/UFPB) a fim de solicitar a inclusdo de
um novo servico para tentar alcancar o nimero pretendido de participantes. Para tanto, foi
considerada a importancia de diversificar a amostra, a partir da insercdo de familias com maior
renda salarial e ensino superior completo, devido a isto, buscou-se uma instituicdo de iniciativa
privada. No entanto, mesmo com a aprovacdo de parecer consubstanciado do CEP sob o
CAAE:58352522.0.0000.5188 relativo ao projeto inicial e as emendas submetidas, houve
dificuldade em conseguir a adesdo da quantidade de participantes minima pretendida para a
pesquisa.

Embora o foco inicial do presente estudo tenha sido realizar entrevistas com pais e com
maes de criancas com TEA, ndo houve a adesdo de pais para participar da pesquisa. Soma-se
a isto o fato de que as proprias profissionais dos servigos que auxiliaram a divulgar a pesquisa
tenham salientado que o acompanhamento das crian¢as, na maioria das vezes, era feito pela
figura materna ou por uma das avés e ndo pela figura paterna. Além disso, as proprias maes
mencionaram na entrevista que a maioria dos cuidados, inclusive o acompanhamento da
crianga nas terapias, era realizado por elas e com menor frequéncia pela figura paterna. As
méaes mencionaram a falta de disponibilidade decorrente do trabalho exercido pelos pais.

Desse modo, participaram deste estudo 12 maes de criancas diagnosticadas com TEA
e que residem com o(a) filho(a). A faixa etaria selecionada contemplou trés grupos de
idades: Grupo 01 (GO1): composto por pais de criangas de 2 a 3 anos; Grupo 02 (G02):
composto por pais de criancas entre de 4 a 6 anos e Grupo 03 (G03): composto por pais de

criangas entre de 7 a 11 anos. A divisdo etéaria dos grupos foi realizada com base nos seguintes
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periodos do ciclo vital elencados por Papalia e Martorell (2022): Primeira infancia (do
nascimento aos 3 anos de idade); Segunda infancia (de 3 a 6 anos) e Terceira infancia (de 6 a
11 anos).

Especificamente, a faixa etaria do Grupo 01 foi selecionada por contemplar o periodo
em que se torna bastante importante iniciar o processo diagnostico de TEA, pois aumenta as
chances de intervencédo precoce, uma vez gque a presenca de sinais do autismo se faz presente
desde cedo, até mesmo quando ainda sdo bebés (Maenner et. al, 2023; Zanon et al., 2014). Em
relacdo a delimitacdo do segundo grupo foi feita por contemplar a idade pré-escolar. Em
conformidade com Papalia e Martorell (2022), nessa fase ocorre um desenvolvimento
significativo das capacidades motoras (grossas e finas), e das capacidades mentais (linguagem,
memo©ria, inteligéncia e aprendizagem). Ja o terceiro grupo foi demarcado por abranger idades

em que as criancas estao inseridas no contexto escolar (Bernier et al., 2010).

4.3 Instrumentos

Para alcancar os objetivos deste projeto, foram utilizados dois instrumentos:
Questionario Sociodemografico da familia com o intuito de obter informaces referentes a
idade, namero de filhos, nivel educacional, renda familiar, estado civil e profissdo dos
entrevistados, aléem de colher algumas informag6es sobre a crianga com TEA; Entrevista
Semiestruturada com o intuito de conhecer as experiéncias parentais, 0 processo diagndstico,
a descricdo da configuracao familiar, as repercussées do transtorno na dindmica e nas relagbes
familiares, as redes de apoio relatadas, concepcdes sobre politicas publicas e legislacdo vigente,
0s possiveis impactos da pandemia da COVID-19, assim como as dificuldades enfrentadas e

as tentativas de adaptacéo utilizadas pelas maes. A escolha pela entrevista semiestruturada se
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deve ao fato de que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema apontado,
possibilitando a obtencdo de dados de natureza objetiva e subjetiva (Minayo, 2000).

Embora na época de elaboracdo do cronograma de pesquisa houvesse ampla vacinacao
e queda no namero de casos graves da COVID-19, considerou-se que o cenario brasileiro
durante o periodo de coleta de dados ainda estava demarcado pela pandemia. Diante disso,
optou-se por permitir que os participantes que demonstraram interesse em participar da
pesquisa, pudessem escolher se preferiam realizar a entrevista de forma presencial ou online.
Desse modo, uma parte das entrevistas foi realizada presencialmente e o restante ocorreu por
meio da modalidade online.

Schmidt, Palazzi e Piccinini (2020) enfatizam que diante desta nova realidade, ampliou-
se 0 uso das conexdes virtuais entre as pessoas e também no contexto de realizacdo de pesquisas
cientificas. Ressalta-se em conformidade com nota de alerta publicada pela Sociedade
Brasileira de Pediatria (2020) que criangas com TEA ndo fazem parte do grupo de risco para
complicacBes e morte por COVID-19 e a excecdo é para aqueles que possuem comorbidades
clinicas. No entanto, elas possuem risco aumentado de contagio devido a hiperreatividade
sensorial (exploracdo pelo olfato — cheirar - colocar na boca e tocar objetos). Em decorréncia
desse risco aumentado e do convivio diario com os pais, justificou-se a oferta da opcdo de
realizar as entrevistas de forma online.

De acordo com Schmidt, Palazzi e Piccinini (2020), existem duas possibilidades de
realizacdo de entrevistas online: sincrona e assincrona. Para esta pesquisa foi adotado o formato
sincrono, cuja interagdo ocorreu de forma simultdnea por meio de videoconferéncia e de
maneira individual, ou seja, contando apenas com participacdo de maes de criangas com TEA,
uma vez que ndo houve adesdo de nenhuma figura paterna. As entrevistas foram realizadas a
partir da utilizacdo de recursos de chamada de video. Para registrar as falas, foi adotado o

recurso de gravacdo da videochamada e em um momento posterior, as entrevistas foram
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transcritas na integra com o intuito de garantir maior fidedignidade as verbalizacdes dos

entrevistados (Schmidt, Palazzi & Piccinini, 2020).

4.4 Procedimento para Coleta e Analise de Dados

Em um primeiro momento foi estabelecido o contato com maes e pais de criangas com
TEA, que possuiam idade entre 02 e 11 anos. O acesso aos participantes da primeira instituicdo
ocorreu através de duas assistentes sociais. Ja com relacdo a segunda instituicdo, o acesso aos
participantes ocorreu por meio de uma psicéloga que atua no servico em questdo. Tais
profissionais concordaram com a pesquisadora que seria necessario informar para as figuras
parentais sobre o carater cientifico e voluntario da pesquisa, além de explicar sobre a
confidencialidade dos dados e o0 anonimato da sua participacéao.

Em seguida, as profissionais do Servico Social e a profissional de Psicologia,
repassaram para a pesquisadora responsavel, o contato telefénico das maes que demonstraram
interesse em participar da pesquisa e foi estabelecido o contato com elas a fim de esclarecer
possiveis duvidas e explicar que seria necessaria a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido - TCLE para assegurar o consentimento de sua participacdo. No caso das
entrevistas presenciais, as participantes assinaram o TCLE minutos antes da realizacdo da
coleta dos dados.

Em relacdo as entrevistas realizadas na modalidade remota, foi explicado que a
assinatura poderia ser digital cujo envio seria por e-mail ou WhatsApp para que os participantes
pudessem realizar uma leitura prévia do contetdo do documento. Também foi elucidado que
poderia ser realizada nas proprias instituicbes no formato impresso ou que seria possivel enviar
o referido documento para ser assinado, digitalizado e enviado em seguida para o e-mail da

pesquisadora responsavel.
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Para registrar as falas das entrevistas foram utilizados gravador ou por meio do Software
ScreenRec nos casos em que foi utilizada a plataforma de videoconferéncia Google Meet. Em
um momento posterior, elas foram transcritas na integra com a finalidade de garantir maior
fidedignidade as verbalizacGes dos entrevistados. Em conformidade com Schmidt et al. (2020),
a realizacdo das entrevistas online demandou ajustes e esforgos por parte da pesquisadora e das
participantes tendo em vista a garantia da privacidade, qualidade e efetividade nas entrevistas
online, tais como: ambiente privativo e silencioso, confiabilidade e seguranca da rede de
Internet e dos equipamentos utilizados (computador, celular, por exemplo).

Durante o processo de escolha da plataforma considerou-se as necessidades do estudo,
a seguranca do aplicativo, o grau de dificuldade para acesso e manejo do aplicativo por parte
da pesquisadora, mas sobretudo pelos participantes. Diante disso, optou-se pela plataforma de
videoconferéncia com acesso gratuito Google Meet. Buscou-se seguir condi¢des similares
aquelas existentes nas entrevistas realizadas presencialmente, além de se adequar as
particularidades e recomendac®es para a realizacdo remota.

A interpretacdo dos dados ocorreu por meio da Analise de Contetido de Bardin (1997)
cujo procedimento de analise € estruturado a partir de etapas: A primeira delas é denominada
de Pré-andlise e esta relacionada a (re)defini¢do dos objetivos para a construcao das categorias
temaéticas e das regras utilizadas para a codificacdo das unidades. De modo especifico consistiu
na organizacdo e selecdo das respostas as perguntas realizadas na entrevista que foram
analisadas tendo em vista a sistematizacdo inicial das ideias, (re)formulacdo de hipoteses e
objetivos para a interpretacéo final.

Salienta-se que nesta fase foi realizada a leitura flutuante das respostas as perguntas
com o intuito de identificar por meio de uma leitura exaustiva os temas, contetdos e termos
recorrentes. Além disso, se sucedeu o delineamento do CORPUS da pesquisa com a adogéo de

cincos regras indicadas por Bardin (1997): Exaustividade, Representatividade,
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Homogeneidade, Pertinéncia e Exclusividade. Estas regras auxiliaram na codificacdo das
Unidades de Registro (UR’s) e das Unidades de Contexto (UC’s).

Nesta primeira fase, os participantes foram identificados por um cédigo composto pela
palavra Mae, seguida da letra C que representa a crianca com TEA e acompanhada por um
numero para especificar sobre qual crianca esta se referindo (Mée de C1, Mée de C2, Mée de
C3, Mée de C4, Mé&e de CO05 e C06, Mé&e de CO7, Mée de C8, Mé&e de C9, Mée de C10 e C11
e Mée de C12). Ressalta-se que duas maes tém dois filhos com TEA, especificamente os filhos
da Mae de C05 e C06 que tem respectivamente 4 e 5 anos de idade, e os filhos da Mae de C10
e C11 que sdo um casal de gémeos com 7 anos de idade, ja as demais participantes tem apenas
um filho com diagndstico de autismo.

Ja a segunda etapa, incidiu na Exploracdo do material e caracterizou-se pela aplicacdo
das regras previamente adotadas de modo a operacionalizar a codificagdo dos dados através da
identificacdo das UR’s e das UC’s que foram se agrupando de acordo com as suas semelhancas
e significados percebidos. O tema foi escolhido enquanto Unidade de Registro, uma vez que
consiste em uma afirmacdo sobre determinado assunto que envolve ndo somente
componentes  racionais, mas também ideol6gicos, emocionais e  afetivos
(Franco, 2008). Segundo Bardin (1977, p. 105), o tema “é a unidade de
significacio que se liberta naturalmente de um texto analisado segundo
certos critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura”.

No processo de codificagdo uma das etapas estabelecidas por Bardin (1997) é a
enumeracdo atraves da escolha de regras de contagem que possibilitam identificar de forma
mais efetiva as UR’s e as UC’s segundo oS objetos do estudo. Verificou-se neste estudo a
frequéncia de apari¢do dos temas por meio de critérios pré-estabelecidos pela pesquisadora
com base na literatura da temaética e cujo aparecimento/presenca revela algo para o objeto

analitico tencionado. Cabe pontuar que quanto mais os temas se repetem, mais significacdo
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tem a sua expressdo ou sentido. Desse modo, foram definidas as UR’s pela contagem da
frequéncia simples, além do delineamento das UC’s que corresponderam aos elementos do
texto a serem analisados e que equivalem ao paragrafo ou trechos que contém a mencao direta
de cada participante aos temas identificados.

A terceira etapa, por sua vez, correspondeu ao Tratamento dos resultados e a sua
interpretacdo tendo em vista a elaboracdo das evidéncias a partir de uma articulagdo com a
literatura da area e com o modelo bioecoldgico. As exemplificacdes podem ser verificadas a
partir dos trechos das verbalizacBes dos participantes que estdo inseridos no topico dos
resultados deste trabalho. Destaca-se que cinco categorias foram elaboradas a partir do
conteudo obtido por meio das entrevistas com mées de criancas com TEA, e a partir das

perguntas foram gerados Eixos tematicos conforme as Figuras 4, 5, 6, 7 e 8.

Categoria 1: Processo Questédo 4: Como foi o processo até fechar o diagnostico?
diagnéstico do autismo, ~ Quais informacoes foram repassadas pelos profissionais?
informacdes repassadas COMO Voceé reagiu a noticia do diagnostico?

e reacdo a noticia do

diagnostico Eixos tematicos gerados:

- Processo até fechar o diagndstico de TEA
- Informacodes repassadas pelos profissionais
- Reacdo a noticia da confirmacao diagnostica

Figura 4. Fluxograma da composicdo da Categoria 1.
Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacdo sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.
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Categoria 2: O filho com
TEA e as experiéncias
familiares diante do
cotidiano dos cuidados
com a crianga

Questdo 2: Conte-me sobre seu filho

Questédo 3: Gostaria que voceé falasse sobre o
relacionamento entre vocé e o seu filho

Eixo tematico gerado:

- Descrigéo materna sobre o filho com TEA e acerca do
relacionamento mée-filho

Questdo 5: Como vocé se organiza e participa da rotina
diaria do seu filho? Quais atividades sao realizadas?
Questdo 6: Como os outros familiares que residem junto
com o seu filho participam da rotina de cuidados da
crianca? E como é o relacionamento entre eles?

Eixo tematico gerado:

- Experiéncias familiares diante dos cuidados com a
crianga

Questdo 7: Vocé identifica que a pandemia da COVID-19
gerou impactos no cotidiano familiar e da crian¢a com
TEA? Caso sim, conte-me quais foram os impactos

Eixo tematico gerado: Experiéncias familiares relativas

aos impactos da Pandemia de COVID-19

Figura 5. Fluxograma da composicdo da Categoria 2.

Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacdo sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.
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Categoria 3: Fatores
dificultadores ou
facilitadores e 0s
recursos pessoais ou
ambientais utilizados

Questdo 1: Para vocé o que significa ser pai/méae de uma
crianca com TEA?

Questdo 8: Quais sdo as dificuldades relacionadas ao TEA
gue vocé, a sua familia e o seu filho enfrentam? E quais
0S avangos ou aspectos positivos vocé destacaria?

Questdo 14: Como vocé percebe a inclusédo do seu filho de
forma geral? E como percebe a inclusdo escolar dele?

Eixo temético gerado:

- Fatores dificultadores e fatores facilitadores do
desenvolvimento presentes no convivio com o TEA

Questdo 9: Como vocé lida com as dificuldades?

Questdo 13: Quais sao as pessoas, grupos e/ou instituicdes
gue te ajudam diante das dificuldades relacionadas ao
TEA?

Eixo temaético gerado:

- Recursos pessoais ou ambientais utilizados diante das
dificuldades

Questdo 15: Quais politicas publicas vocé considera
importante para promover o desenvolvimento em
familias com individuos com TEA?

Eixo temético gerado: Politicas publicas relacionadas ao
TEA importantes enquanto fatores facilitadores

Figura 6. Fluxograma da composicédo da Categoria 3.

Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacdo sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.
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Categoria 4: O
tratamento do filho com
TEA

Questdo 12: O seu filho é atendido por quais
profissionais? Ha quanto tempo? Qual é a sua opiniao
sobre o acompanhamento?

Eixos tematicos gerados:

- Profissionais que realizam o tratamento do filho com
TEA

- Tempo de acesso as terapias
- Opinido materna sobre 0 acompanhamento

Figura 7. Fluxograma da composicdo da Categoria 4.
Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacdo sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.

Categoria 5: As
expectativas maternas
para o futuro da
crianca

Questdo 10: Quais sado as suas expectativas sobre o
futuro do seu filho?

Eixo temético gerado:

- Expectativas maternas sobre o futuro do(a) filho(a)
com TEA

Figura 8. Fluxograma da composicdo da Categoria 5.

Fonte: Elaborada pela autora com os dados de sua dissertacdo sobre experiéncias parentais no

cuidado a criangas com TEA.
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4. 5 Aspectos éticos da pesquisa

No tocante aos aspectos éticos relativos as entrevistas online, salienta-se que séo 0s
mesmos das entrevistas presenciais. E importante mencionar que no Brasil, a CONEP, em 05
de junho de 2020, divulgou orientacdes para a analise de pesquisas de Ciéncias Humanas e
Sociais nos Comités de Etica em Pesquisa (CEP), durante a pandemia de COVID-19. Entre as
recomendac0es, vale citar a elucidacdo sobre a forma de buscar preservar a integridade dos
participantes da pesquisa (Schmidt, Palazzi & Piccinini, 2020).

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa — CEP do Centro
de Ciéncias da Saude da UFPB, por se tratar de uma pesquisa com seres humanos, e obteve
emissao de parecer favoravel para realizar as entrevistas, cujo numero € 5.655.912. Nesse
sentido, foi permitida a operacionalizacdo do estudo a fim de atender a Resolucéo n° 466, de
12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS) que trata de pesquisa
envolvendo seres humanos.

A participacdo no estudo foi voluntéria e foi demandada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Pondera-se que na pesquisa, por ser descritiva e
de carater qualitativo, foi possivel inferir que haveria, em certa medida, uma incursdo no espaco
privado dos participantes voluntariados. Por reconhecer isso, existiu a preocupagdo em primar
pelo respeito ao espaco e lugar de fala de cada um, exigindo do pesquisador um esfor¢co em
transmitir e contemplar o discurso dos entrevistados de modo a preservar a sua integridade. A
identidade dos participantes foi mantida em sigilo e ndo sera exposta em nenhuma producéao
textual decorrente da pesquisa.

No que concerne a avaliacdo dos riscos aos sujeitos participantes da pesquisa, destaca-
se que este estudo ofereceu riscos “minimos” ¢ que foi informado aos participantes que na

ocasido de riscos eventuais, sejam estes de ordem psicoldgica ou relativos a possiveis
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desconfortos ao realizar a entrevista online, a pesquisadora principal se comprometeria a
prestar assisténcia e/ou encaminhar o sujeito para o profissional adequado.

Em relacdo aos beneficios provenientes deste estudo, destaca-se que ele possibilita
listar informacdes importantes para o conhecimento na area. Em especial, pode contribuir com
informacdes relevantes sobre as experiéncias parentais nos casos em que os filhos sdo
diagnosticados com TEA. Os contetdos evidenciados tem o potencial de subsidiar proposicoes
de politicas publicas e/ou na assisténcia integral a salde e ao desenvolvimento da criangca com
TEA e de sua familia.

Por fim, salienta-se o entendimento com relacdo a importancia social e cientifica em
realizar uma devolutiva dos resultados da pesquisa para os participantes. Diante disso, indica-
se como possibilidade realizar uma roda de conversa com as maes de criangas com TEA que
participaram deste estudo a fim de compartilhar com elas aspectos importantes identificados
por meio da andlise dos resultados e ouvir o que elas tém a dizer em relacdo aos dados que lhes
serdo apresentados. Para tanto, pretende-se estabelecer o contato com elas ap6s a concluséo da

pesquisa com o intuito de convida-las a participar desse momento.
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CAPITULO V

5. RESULTADOS

Nesta secdo, sdo apresentados os resultados da caracterizacao das participantes e dos filhos
com TEA. Em seguida, sdo apresentadas as cinco categorias derivadas das entrevistas com
mées de criancas com TEA, quais sejam: Categoria 1: Processo diagndstico do autismo,
informacdes repassadas e reacdo a noticia do diagndstico; Categoria 2: O filho com TEA
e as experiéncias familiares diante dos cuidados com a crianca; Categoria 3: Fatores
dificultadores ou facilitadores e 0s recursos pessoais ou ambientais utilizados; Categoria
4: Tratamento do filho com TEA e Categoria 5: Expectativas maternas para o futuro da

crianca.

5.1. Resultado da analise dos dados sociodemogréaficos

5.1.1. Caracterizacao sociodemografica das maes

A Tabela 1 exp0e a caracterizagdo das maes cujas idades variam de 24 a 39 anos. No
que se refere a composicdo familiar, a maioria é casada ou esti em unido estavel com o pai da
crianga e trés delas estdo solteiras. No que diz respeito a escolaridade, cinco maes tém ensino
médio completo, duas tem ensino superior incompleto, duas tem pds-graduacéo completa, uma
tem ensino superior completo, uma tem o ensino técnico completo e outra tem apenas o ensino

fundamental completo.
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No tocante a profissdo/ocupacdo a maioria das mées é dona de casa. Dentre as

participantes que trabalham fora de casa, duas possuem pds-graduacdo completa, duas possuem

ensino superior incompleto e apenas uma delas possui ensino médio completo. Valendo

destacar que a Mae de C5 e C6 tem dois filhos com diagnoéstico de autismo e a Mae de C10 e

C11 tem um casal de filhos gémeos com TEA. Em relacdo a renda familiar, quase metade das

maées referiu que a familia recebe até um salario minimo, quatro delas recebem entre dois e trés

salarios e trés recebem trés salarios ou mais. Cabe salientar que metade das participantes

recebia algum beneficio social do governo em 2022, ano em que as entrevistas foram feitas.

Sendo que apenas uma delas (a mée dos gémeos) recebe o Beneficio de Prestacdo Continuada

(BPC) e as outras recebem o Auxilio Brasil.

Tabela 1

Caracterizacao sociodemografica das maes

Mée Idade Estado Profisséao/ Escolaridad Renda Recebe
civil ocupacao e familiar beneficio
social

Mée de |37 Solteira Dona de casa E. F. <1salario  Sim (A.Br.)
Cl

Mée de |39 Solteira Dona de casa E.T. <1salario  Sim (A.Br.)
C2

Mé&e de |30 Casada Farmacéutica P.G. >2e<3 Né&o
C3 salarios

Méede |27 Solteira Operadora de loja E.S.I > 3 salarios  N&o
C4

Méede |34 Casada Dona de casa E.M. <1salario  Sim (A.Br.)

C5eC6

Méede |24 Casada Dona de casa E.M. <1salario  Sim (A.Br.)
C7

Mée de |36 Casada Microempreende E.M. > 3 salarios  Sim (A. Br.)
C8 dora individual

Méede |36 Casada Pedagoga P.G. >3 salarios Nao
C9

Méede |35 Unido Dona de casa E.M. >2e<3 Sim (BPC)

Cl0eC11 Estavel salarios
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Mée de |36 Casada Intérprete de E.S.I >2e<3 Néo
C12 libras salarios

Made de |38 Casada Dona de casa E.M. < 1 salario Nao
C13

Maede |35 Casada Dona de casa E.S.C. >2e<3 Néao
Cl4 salarios

Note. E.F. = Ensino Fundamental; Ensino Médio; E.T. = Ensino Técnico; E.S.I. = Ensino
Superior Incompleto; E.S.C. = = Ensino Superior Completo; P.G. = Pds-graduada; A. Br. =
Auxilio Brasil; BPC = Beneficio de Prestacdo Continuada.

Fonte: elaborado pelas autoras

5.1.2. Caracterizacgao sociodemografica dos filhos com TEA

A tabela 2 exibe que as criangas com TEA possuem entre 3 e 10 anos de idade. Dentre
elas, 9 sdo do sexo masculino e 5 sdo do sexo feminino. No grupo 01 todas as criangas
receberam o diagnostico mais precocemente (com 2 anos de idade), diferentemente dos Grupos
02 e 03 em que apenas uma crianca em cada grupo foi diagnosticada aos 4 anos e as outras trés
em cada grupo receberam diagnéstico aos 3 anos de idade. De modo especifico, no que diz
respeito ao grau do autismo: metade das criancas apresentou Nivel 1 de suporte (Leve), duas
apresentam Nivel 2 de suporte (Moderado) e duas apresentam Nivel 3 suporte (Severo). Trés
criancas do Grupo 01 (2 a 3 anos) ndo apresentavam um grau definido na época da entrevista.

No que se refere a escolaridade das criangas, segundo o Grupo de idades preconizado
pela Base Nacional Comum Curricular (BNCC), criancas entre 1 ano e 7 meses a 3 anos e 11
meses se encaixam no segundo grupo de faixa etaria. Nesse sentido, as criangcas C1, C3 e C4
que tem 3 anos estdo matriculadas em séries que correspondem ao segundo grupo de faixa
etaria, estando em conformidade com o que preconiza a BNCC (Brasil, 2018). A crianga C2
que também tem 3 anos, esta no Maternal | que seria para bebés com zero até 1 ano e 6 meses,
ou seja, do primeiro grupo de faixa etaria. Diante disso, cabe uma problematizacdo em torno

da insercdo/inclusédo de criangas com deficiéncia no ensino regular.
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Salienta-se, em conformidade com a BNCC, que a série pode variar um pouco devido
ao més em que a crianca faz aniversario porque existe um corte de data que é 31 de marco para
delimitar as criancas que vdo ser matriculadas em determinado grupo/série (Brasil, 2018).
Além disso, durante a entrevista foi possivel perceber pela fala das maes que as criancas C3,
C4,C9,C10e C11 estudam em escola particular o que pode explicar as nomenclaturas “Infantil
I, II, III e V”’ que foram utilizadas pelas maes.

Ja as criancas com idades entre 4 e 5 anos e 11 meses, de acordo com a BNCC sdo todas
pré-escolar (Brasil, 2018). Dentre as criancas entre 7 e 10 anos a C11, apesar de ter idade para
estar matriculada no Ensino Fundamental, esta no Infantil V, soma-se a isto o fato de ser gémeo

da C10 que esta no 2° ano do E.F. Ja a crianca C12 que tem 8 anos estad matriculada no Pré-I.
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Tab

ela 2

Caracterizacao sociodemografica dos filhos com TEA

Crianga Idade Sexo Idade do Grau do autismo Escolaridade indicada
diagnostico pela mée
C1 3 F 2 Sem definigéo Creche
C2 3 M 2 Nivel 1 de suporte (Leve) Maternal |
C3 3 M 2 Sem definigéo Infantil 11
C4 3 M 2 Sem definigéo Infantil 111
C5eC6 4e5 MeM 4e3 Nivel 3 suporte (Severo) PrélePréll
C7 4 F 3 Nivel 2 de suporte Pré |
(Moderado)
C8 5 M 3 Nivel 1 de suporte (Leve) Pré |
C9 4 M 3 Nivel 2 de suporte Infantil 111
(Moderado)
Cl0eCl1 |7e7 MeF 3e3 Nivel 1 de suporte (Leve) 2°anodo E.F. e
Infantil V
C12 8 M 3 Nivel 1 de suporte (Leve) Pré |
C13 8 F 4 Nivel 1 de suporte (Leve) 2°ano do E.F.
Cl4 10 F 3 Nivel 1 de suporte (Leve) 4°ano do E.F.

Note. F = Feminino; M = Masculino; E.F. = Ensino Fundamental;

A tabela 3 evidencia que na maioria dos casos a mae € a cuidadora principal do filho

com TEA, apenas duas mées relataram que os cuidados principais direcionados a crianga sao

divididos igualmente entre elas e a avd materna. No que se refere a convivéncia diaria na

residéncia, a metade dos filhos com TEA mora com 0s pais, ja as outras criangas residem com

pelo menos uma das figuras parentais e também com avos e/ou irmdo e/ou tia materna. Além

disso, cinco criangas com TEA tem um irm&o cada uma, duas delas tem dois irméos e cinco

ndo tem nenhum irm&o. A idade dos irm&os varia entre 4 e 17 anos de idade, sendo que a maior
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parte das criancas com TEA s@o mais novas do que 0s seus irmaos que estdo, em sua maioria,

na fase da adolescéncia.

Tabela 3

Caracterizagdo familiar das criangas com TEA

Crianca Cuidador(a) Reside com quem Irmaos (Idade)
Principal

C1 Mée Mée e irma 1 (17 anos)

C2 Mae Mae e avdés maternos Né&o tem

C3 Mée e avo Mée 1 (13 anos)
materna

C4 Mae e avo Mae, avé materna e tia de Né&o tem
materna C4

C5eC6 Mée Mae e Pai Né&o tem

C7 Mée Mae e Pai Né&o tem

C8 Mée Mée e 2 irméos 2 (15e10)

C9 Mae Mae e Pai 2 (13e11)

Cl0e Cl1ll | Mae Mée, pai e irma 1(18)

C12 Mae Mae e pai 1(11)

C13 Mée Méae, pai e irméo 1(4)

C14 Mée Mae, pai e avO materna Né&o tem
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5.2. Resultados das analises das entrevistas

Inicialmente € importante mencionar que para descrever os resultados derivados das
entrevistas realizadas, destacou-se em italico as perguntas que foram feitas e, para dar énfase
aos temas que surgiram nas respostas, utilizou-se o recurso do sublinhado em cada Unidade de
Registro que constitui os significados tematicos atribuidos aos recortes das falas das maes que
foram analisadas. Salienta-se também que houve um esforco em garantir que cada Unidade de
Registro evidenciada estivesse vinculada a um Unico Eixo tematico e cada eixo relacionado a

uma Unica Categoria de andlise.

5.2.1. Categoria 1: Processo diagndstico do autismo, informagcdes repassadas e reacdo a

noticia do diagndstico

Esta categoria é formada pelos seguintes Eixos Tematicos: Processo até fechar o
diagnostico de TEA; Informaces repassadas pelos profissionais e a Reacdo a noticia da
confirmacao diagnostica. De modo especifico, perguntou-se: como foi o0 processo até fechar
o diagnostico? Quais informac6es foram repassadas pelos profissionais? E como foi a reacéo
a noticia do diagndstico?

No Grupo 01 foi bastante comum a mencdo a Comparacdo com outras

criancas/familiares e a maioria das comparagdes foi com parentes que também tem o

diagnostico de autismo. Outros elementos que foram citados com frequéncia pelas maes foram:

Impacto da revelacdo do diagndstico de autismo para a familia. Caracteristicas da investigacdo

e da revelacdo do diagndstico e Falta de esclarecimentos. Esses elementos podem ser

observados nas falas abaixo:
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Comparacdo com outras criancas/familiares: Eu notei algumas
coisas nele porque eu tenho sobrinhas gémeas (...) e elas séo
autistas (...) ele ndo olhava nos olhos, ele ndo respondia quando
a gente chamava o nome dele, ele é... amava enfileirar as coisas,
ver as coisas girando (27 anos, Mée de C4, uma crianca de 3
anos sem definigéo de grau).

Impacto da revelacéo do diagnostico de autismo para a familia:
N&o foi tdo demorado pra receber o laudo (...) na hora que eu
recebi, eu sai do consultério, eu sé consegui chegar até a
recepcao, comecei a chorar (...) eu ja desconfiava, ja sabia, mas
nao sei, passou muita coisa pela minha cabe¢a no momento,
achei que ele ndo ia conseguir muita coisa (...) 0 baque foi muito
grande de ter a certeza (27 anos, Mée de C4, uma crianca de 3
anos sem definicdo de grau).

No Grupo 02 por sua vez, ao serem indagadas com relacdo ao processo diagnostico, as
informacdes repassadas pelos profissionais e sobre a reacdo a noticia, apenas uma mée referiu

ter percebido diferencas no filho com TEA a partir da Comparagdo com outras

criancas/familiares, especificamente com os filhos mais velhos. Nesse grupo foi frequente no

discurso das maes, a alusdo a Caracteristicas da investigacdo e da revelacdo do diagndstico.

Destaca-se o relato da Mae de C8 citado abaixo e que aborda as Caracteristicas da investigacéo

e da revelacdo do diagnostico onde pontua que incialmente o filho foi diagnosticado com surdez

e sO depois perceberam que se tratava de TEA:

Caracteristicas da investigacéo e da revelacdo do diagnostico: a
gente perdeu um ano e meio nessa questao ai de surdez. Um ano
e meio colocando aparelho, pelejando... ndo sei 0 que até 0s
ultimos exames que foram feitos e “ahhh ndo, ele ndo é surdo
nao, deve ter sido uma imaturacédo, esse comportamento € um
pouco atipico assim, ele deve ser autista né” enfim, ai voltamos
pra neuropsicologa e... sim, ja hoje ele tem trés laudos... trés
laudos... em todos trés ele é autista. (36 anos, Mae de C8 uma
crianca de 5 anos com Nivel 2 de suporte/Moderado).
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No Grupo 03, ao serem questionadas sobre como foi processo diagndstico, quais
informacdes foram repassadas pelos profissionais e sobre a reacdo a noticia, ndo houve alusao

a Comparacdo com outras criancas/familiares, sendo frequente no discurso das mées, a

referéncia a Caracteristicas da investigacdo e da revelacdo do diagnostico, seguidas por

menc0es referentes a Demora para iniciar o tratamento e sobre a_Falta de esclarecimentos por

parte dos profissionais. Esses resultados podem ser observados pelos trechos de respostas

citados abaixo. O primeiro aborda Caracteristicas da investigacdo e da revelacdo do diagnostico

e a Demora para iniciar o tratamento. Ja o segundo retrata a Falta de esclarecimentos:

Caracteristicas da investigacdo e da revelacdo do diagnostico:
ela comecou a fazer triagem, aquele processo todo né, com uma
equipe interdisciplinar, até que chegou na neuro e ela deu o
diagnostico, mas isso levou eu acho que por volta de 2 anos.
Demora para iniciar o tratamento: Depois que ela recebeu o
diagnostico, ela ficou numa lista de espera e foi muito tempo até
ela comecar a ser atendida (36 anos, Mae de C12, uma crianca
de 8 anos com Nivel 1 de suporte/Leve).

Falta de esclarecimentos: O médico foi super grosso e insensivel
[...] eu perguntei: “doutor, o senhor acha que ela vai falar?” -
Ndo. Se ela falar mae, talvez seja la pros 10, 11 anos”. - “E ela
vai ser alfabetizada?”. - “Ndo existe nenhuma possibilidade
dessa crianga ser alfabetizada” (35 anos, Mée de C14, uma
crianga de 10 anos com Nivel 1 de suporte/Leve)

Diante do conteudo apresentado das respostas maternas referentes a Categoria 1,
verificam-se evidéncias sobre as experiéncias maternas diante do processo diagnostico do
filho(a) com TEA. De modo geral, o periodo de suspeita e/ou de confirmacdo do diagnostico
de autismo foi permeado por fatores como: caracteristicas da investigacdo e da revelacdo do
diagndstico, impacto da confirmagdo do diagnoéstico de autismo e a falta de esclarecimentos

por parte dos profissionais.
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5.2.2. Categoria 2: O filho com TEA e as experiéncias familiares diante do cotidiano dos
cuidados com a crianca

Esta categoria é composta pelos seguintes Eixos Tematicos: Descri¢cdo materna sobre
o filho com TEA e acerca do relacionamento mae-filho; Experiéncias diante dos cuidados
com a crianga; Experiéncias familiares relativas aos impactos da Pandemia de COVID-
19. No que diz respeito as descri¢des maternas relativas as respostas da questdo 2 na qual foi
solicitado que as mées falassem sobre o(a) filho(a) com TEA cabe enfatizar que nos grupos 01

e 02 alusbes a Caracteristicas gerais da crianga, seguidas por Aspectos socioemocionais e

Aspectos socioafetivos do(a) filho(a). No entanto, no Grupo 03 destacou-se a mengdo a

Mudancas ao longo do tempo no desenvolvimento da crianga. Tais resultados podem ser

exemplificados pelas falas abaixo:

Caracteristicas gerais da crianca: € uma crianga curiosa né,
muito ativa, ainda ndo fala, td com 3 anos. E uma crianca néo
verbal, ele sempre pra comunicacdo ele tem que ta me
empurrando (30 anos, Mée de C3, uma crianca de 3 anos com
Nivel 1 de suporte/Leve).

Mudangas ao longo do tempo no desenvolvimento da crianga:
Inicialmente ela era... assim... mais introspectiva do que ela é
hoje. Assim... ela evoluiu muito com as terapias (...) E ai no
inicio ela tinha mais essas estereotipias que chama né? E...
andar na ponta dos pés... é... [inaudivel] gagueira, né? (...) Ela
tinha uma gagueira muito forte, agora ta bem... menor e também
ndo é fixa... é somente quando ela ta mais nervosa que fica (38
anos, Mae de C13, uma crianca de 8 anos com Nivel 1 de
suporte/Leve).

No que se refere & indagacdo sobre o relacionamento entre a mée e o seu filho com

TEA, no Grupo 01 houve mengéo de forma predominante ao tema do Apego para descrever a
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relacdo entre eles a partir de um vinculo caracterizado como sendo de muita proximidade como

pode ser verificado na fala abaixo:

Apego: Ele é muito apegado a mim, muito apegado! (30 anos
Mée de C3, uma crianga de 3 anos sem definicdo de grau).

Apego: a gente é muito apegado, sempre foi muito apegado. Até
hoje eu escolhi um emprego de madrugada que é pra poder ter
0 suporte, dar o suporte pra ele durante o dia. Entdo continuo
sendo muito apegada a ele. (27 anos, Mé&e de C4, uma crianca
de 3 anos sem definicdo de grau).

No Grupo 02 por sua vez, ao serem questionadas sobre o relacionamento mae-filho foi

frequente no discurso das mées a referéncia a Aspectos socioafetivos, seguidos por mencoes

sobre uma relagcdo de Apego com a crianga, bem como pela referéncia ao Desenvolvimento

cognitivo e o Comportamento do filho com TEA. O primeiro e o terceiro temas podem ser

verificados no exemplo a seguir:

Desenvolvimento cognitivo: uma crianca de 5, 6 anos, ja vai
entender que ndo pode certas coisas e ele ndo compreende.
Entéo vocé fazer ele compreender que algo acabou... é... pra
ele... ele ndo entende. Ele pode ta vendo la que acabou a
bolacha, mas ele ndo entende Aspectos socioafetivos: (...), mas
é uma crianga muito daécil (...) Muito carinhoso, eu ganho 500
beijos por dia. (36 anos, Mae de C8, uma crianca de 5 anos com
Nivel 2 de suporte/Moderado).

No que tange ao Grupo 03, ao descrever sobre o relacionamento entre a mée e filho

com TEA, houve mencdo de maneira predominante ao Comportamento parental de modo a
evidenciar a relacdo que as mdes estabeleceram com a crianca. Esse elemento pode ser
observado na fala a seguir:

Comportamento parental: Eu ndo trabalho, entdo eu me dedico
exclusivamente pra ela 24 horas, da hora que acorda até a hora
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que vai dormir e por conta do comportamento que eu disse a
vocé que vem apresentando isso ta dificultando a comunicagao.
Entéo quase toda noite ¢ um sermao (36 anos, Mde de C12, uma
crianga de 8 anos com Nivel 1 de suporte/Leve).

Ao serem indagadas sobre como se organizam e participam da rotina diaria do filho
com TEA e quais atividades séo realizadas, foi bastante comum no Grupo 01 a descricdo da

Rotina, bem como das Praticas de cuidado diario que sdo desempenhadas, esses elementos

podem ser exemplificados pela resposta a seguir:

Rotina: 4 gente tem é... a gente [risos] ele tem terapia trés vezes
na semana durante é... no periodo da manhd: segunda, terga e
quinta. No sébado ele tem natacdo pela manha também Préticas
de cuidado diério: e eu acompanho, acompanho ele. Na quinta-
feira € o pai dele que leva, eu levo na segunda Rotina: e na
ter¢a... quando... a gente volta, vai pra escola, leva na escola
em dia de terapia. Préticas de cuidado diério: Quando ele volta
da escola (...) passo um tempo com ele, a gente brinca (36 anos,
Mae de C8, uma crianca de 5 anos com Nivel 2 de
suporte/Moderado).

No Grupo 02 por sua vez, em relacdo a indagacdo sobre como se organizam e como
participam da rotina do filho com TEA e quais atividades séo realizadas, foi predominante a

descricdo da Rotina, ocorrendo apenas uma mencgdo as Praticas de cuidado diario que sdo

desempenhadas e duas referéncias a Rede de apoio. Essa realidade pode ser evidenciada pelo

exemplo a seguir:

Rotina: trabalho mais no fim de semana. E... mesmo que eu
esteja na pizzaria... qualquer coisa eu corro em casa. Entdo é
tranquilo, mas gragas a Deus que é assim! Porque em outra
circunstancia ndo tem como! (...) porque... ele tem terapia trés
vezes por semana, tem aula nos outros dois dias que restam da
semana... e... no fim de semana eu tento dar o maximo de... de
apoio possivel, Rede de apoio: porque quem fica com ele mais é
[nome filha mais velha], s6 que (...) estuda muito... entdo sé tem
o fim de semana. (36 anos, Mae de C8, uma crianca de 5 anos
com Nivel 2 de suporte/Moderado).
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No que tange ao Grupo 03, ao responder a pergunta sobre como se organizam e como
participam da rotina do filho com TEA e quais atividades séo realizadas. Houve referéncia de

forma predominante a descricdo da Rotina, seguida pelas Praticas de cuidado didrio que sédo

desempenhadas e uma referéncia a Rede de apoio. Esses elementos podem ser demonstrados

pelo exemplo a seguir:

Rotina: Bem, de manha acorda cedinho né, umas 6h (...) toma
mingau, escova 0s dentes, vai no banheiro, tudo nessa
sequéncia. Rede de apoio: Ai deixo na casa da tia, ai vou
trabalhar. Ai de meio dia, ele almoga, se ajeita, espera o dnibus
né, da prefeitura que pega ele pra levar pra escola, ai chega na
escola 1h e fica até as 4h da tarde, Préticas de cuidado diario: ai
volta comigo, ai de 4h ja ta comigo né, a gente vai pra casa e de
noite ele fica ou assistindo ou brincando, mas antes disso, ele
faz a tarefinha da escola (38 anos, Méde de C13, uma crianca de
8 anos com Nivel 1 de suporte/Leve).

Ao serem questionadas a respeito da participacéo dos outros familiares na rotina da
crianca e sobre o relacionamento entre eles, nos trés grupos foi predominante a mencao a Rede
de apoio, pois foram descritos os membros da familia, em especial, avos e tios(as) maternos(as)
e irmas(os) da crianga que auxiliam nos cuidados a ela e/ou que vivenciam momentos de
interacdo importantes com o familiar com TEA. Esses resultados podem ser observados nas

falas abaixo:

Rede de apoio: E a minha mée, desde que ela era pequenininha
que saiu da maternidade que ela me ajuda a cuidar dela. Teve
um tempo quando eu ndo sabia que ela tinha autismo, eu
trabalhava e ai a minha mée ficava com ela, cuidava, arrumava,
levava pra escola (35 anos, Mée de C14, uma crianca de 10 anos
com Nivel 1 de suporte/Leve)

Rede de apoio: quem cuida mesmo sou mais eu e [nome filha
mais velha] assim. [nome Filho do meio], ele da aquele auxilio
de meio de campo... “olha o menino que eu vou tomar banho”
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(36 anos, Mae de C8, uma crianca de 5 anos com Nivel 2 de
suporte/Moderado).

No grupo 03, no entanto, as Praticas de cuidado diério foram tdo mencionadas quanto

a Rede de apoio, diferentemente dos grupos 01 e 02 nos quais a Rede de apoio foi referida mais

vezes do que as Préticas de cuidado diario. E importante destacar que as Praticas de cuidado

diario apareceram diretamente ligadas ao papel desempenhado pela figura paterna e houve a
descricdo de cuidados realizados pelo pai; também houve destaque para o tempo reduzido que
0s pais passam com a crianga com TEA devido ao trabalho que exercem.

Vale pontuar que somente no Grupo 01 ao se referir ao pai da crianga houve mencao a

Acordo ou desacordo nas préticas de cuidado diario no que diz respeito a maneira como lidam

com o diagnostico de autismo da crianga e com o comportamento dela, demonstrando segundo
o relato materno que o pai ainda ndo aceita o TEA e que ndo sabe lidar com o transtorno e com
as suas caracteristicas. Alguns elementos que foram destacados podem ser exemplificados

pelas respostas citadas a seguir:

Préticas de cuidado diério: O pai ele tem interag¢do assim, mais
de noite né que o pai chega a partir das 6h da noite né do
trabalho, ai fica la com ele, ajuda ele na tarefinha também da
escola, brinca um pouquinho com ele, ai depois mais no final de
semana que o pai fica né sabado e domingo em casa ne, ai fica
mais tempo com ele (36 anos, Mée de C12, uma crianca de 8
anos com Nivel 1 de suporte/Leve).

Acordo ou desacordo nas praticas de cuidado diario: Ele sé diz
que as vezes quando ela ta naquele desespero... ele num... as
vezes nem entende... fica é... as vezes fica ele falando de um
lado e C1 chorando de outro (37 anos, Mae de C1, uma crianga
de 3 anos sem definicdo de grau).

Outra pergunta feita as mées foi: Vocé identifica que a pandemia da COVID-19 gerou

impactos no cotidiano familiar e da crianca com TEA? Caso sim, conte-me quais foram o0s
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impactos. Na maioria das respostas foram mais presentes no Grupo 01 as teméaticas Mudanca

de rotina e a Demora no processo diagnostico como pode ser observado a seguir:

Mudanca de rotina: como ela passou muito tempo dentro de casa
(...) ficou dificil até pra sair de casa, ela ndo quer sair mais (...)
assim, vai sair com ela, ela vai... ela ja vai comegando a chorar
(37 anos, Mae de C1, uma crianca de 3 anos sem definigéo de
grau).

Demora no processo diagnostico: Teve atraso né, porque (...) 0
meu laudo no tempo foi laudo de pandemia (...) ndo conseguia
agendar de jeito nenhum (...) uma crianca que poderia ter
passado por um processo mais rapido e ter iniciado suas
terapias, ndo iniciou (30 anos, Mé&e de C3, uma crianga de 3 anos
sem definicéo de grau).

No Grupo 02 por sua vez, foram mais comuns respostas abordando as tematicas:

Mudanca de rotina e Estresse. Tais evidéncias podem ser exemplificadas pela resposta a seguir:

Mudanca de rotina: principalmente no inicio quando tava muito
forte, a gente ficou muito em casa com ela Estresse: e isso
acabou... deixando ela mais estressada, mais sensivel, qualquer
coisa ela tava chorando (24 anos, Mée de C7, uma crianca de 4
anos com Nivel 2 de suporte/Moderado).

Ja no Grupo 03 os temas mais mencionados foram Ansiedade e Crianga comegou a

falar, ler e/ou escrever. A tematica da Ansiedade foi enfatizada na resposta da Mée de C14 ao

destacar que percebeu que a filha ficou ansiosa ndo sé em decorréncia do isolamento social,
mas principalmente devido ao fato de que o pai da crianca contraiu a forma grave da COVID-
19 e ficou na UTI logo no inicio da pandemia, ou seja, além do isolamento social em si, foram

salientados os impactos de ter um Familiar infectado pela COVID-19 que foi outra temética

abordada em seu discurso.

Ja no que se refere ao fato de a que Crianca comecou a falar, ler e/ou escrever, pontua-

se que apareceu na resposta da mae dos gémeos (Mée de C10 e C11) ao destacar que ao
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contrério do que ela imaginava, durante a pandemia os filhos ndo foram prejudicados em seu
desenvolvimento, pois eles comecaram a falar, principalmente C10 (menina) que também

comecou a escrever e a ler. Esses elementos podem ser observados pelos trechos a seguir:

Crianca comecou a falar, ler e/ou escrever: eles desenvolveram
bastante. Foi quando eles comegaram a falar. As atividades eu
fazia com eles (...) Eu pensei que eles iam sofrer assim, pelo fato
do desenvolvimento né, parar as terapias, mas nao (...) eles
desembestaram a falar, a... a C10 escrever, até ler assim, ela ja
sabe, comegou também. (35 anos, Mée de C10 e C11, gémeos de
7 anos, ambos com Nivel 1 de suporte/Leve).

Familiar infectado pela COVID-19: ele veio se recuperou, ai
mesmo com a pandemia, mas a gente tinha uma alegria, apesar
de ta isolado, de ndo ta saindo pra lugar nenhum, mas a gente
tava mais leve Ansiedade: e ai aquela ansiedade todinha que ela
tava foi diminuindo. (35 anos, Mée de C14, uma crianga de 10
anos com Nivel 1 de suporte/Leve)

Em face do que foi exposto, notabiliza-se que tais contetidos identificados nas respostas
das mées na Categoria 1 apresentaram informacoes relevantes. Em especial, sobre a maneira
como as maes descrevem o(s) filho(s) com TEA, a participacdo da mae e de outros familiares
na rotina de cuidados da crianca, aspectos do relacionamento mae-filho com outros familiares
e a crianca, e sobre os impactos da Pandemia de COVID-19 no cotidiano familiar e da crianca
com TEA.

No que diz respeito as praticas de cuidado diario das maes houve convergéncia com
estudos realizados na area ao evidenciar que o cotidiano domiciliar e social das familias passou
a ter como foco principal a crianga com TEA, buscando atender as suas necessidades (Machado
etal., 2018; Minatel & Matsukura, 2014; Pinto et al., 2016). Em relagéo aos impactos causados
pela pandemia da COVID-19, a literatura também corroborou com os dados, pois destacaram-
se implicacdes diante da necessidade de manter a crianga em casa, a mudanca de rotina, falta
de acesso as terapias presenciais e a adaptacdo ao cotidiano das terapias remotas (Amorim et

al., 2020; Medrado et al., 2021).
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5.2.3. Categoria 3: Fatores dificultadores ou facilitadores e 0s recursos pessoais ou
ambientais utilizados diante das dificuldades

Esta categoria é constituida pelos seguintes Eixos Tematicos: Fatores dificultadores e
fatores facilitadores do desenvolvimento presentes no convivio com o TEA; Recursos
pessoais ou ambientais utilizados diante das dificuldades; Politicas publicas relacionadas
ao TEA importantes como fatores facilitadores. Cabe enfatizar que os contetidos analisados
e evidenciados por meio dessa categoria, levam em consideracdo ndo apenas as dificuldades,
mas também as potencialidades de adaptagdo e de superacao.

Nesse sentido, considerou-se o cardter multideterminado do processo de
desenvolvimento humano, uma vez que sofre a influéncia de diferentes fatores
interdependentes que podem atuar como facilitadores ou dificultadores com os quais as figuras
parentais se deparam em suas experiéncias cotidianas de cuidados ao filho com TEA ao longo
do seu desenvolvimento infantil.

Apesar de ter sido realizada uma pergunta cujo objetivo era ouvir das mées as
dificuldades e avancos relacionados ao TEA, outras mencdes a dificuldades e avancos também
surgiram de maneira significativa nas respostas a outras perguntas do roteiro de entrevista que
ndo necessariamente tinham esse enfoque. Esse dado pode ser demonstrado por meio das
respostas das participantes ao serem indagadas sobre o que significa para elas ser mae de uma
crianca com TEA, uma vez que apareceram em sua maioria, mencoes relacionadas aos termos

Dificil/Dificuldade nos trés grupos. No entanto, houve predominancia desse tema no grupo

GO1 (mées de criancas entre 2 e 3 anos) e no grupo G02 (maes de criancas entre 4 e 6 anos).

Tais evidéncias podem ser exemplificadas pela resposta a seguir:
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Dificil/Dificuldade: E dificil, ndo vou mentir, pra mim cuidar
dela tudim... até levar ela pras terapia que ela comegou agora...
pra creche (...) muitas vezes, a pessoa as vezes pensa em desistir,
sabe? (37 anos, Mée de C1, uma crianca de 3 anos sem definicéo
de grau).

No grupo 01 também houve mengdes a Luta/Batalha relacionadas a uma percepc¢éo de
que crianga com TEA apresenta uma condicao de dependéncia em relagdo a mae. Ja no Grupo

G02, ao descrever sobre o que significa para elas ser mae de uma crianga com TEA, apesar de

ter aparecido predominantemente a mencéao a Dificil/Dificuldade e Desafio para descrever o
significado de ser mée de uma criangca com TEA, houve também uma aluséo a Caracteristicas

gerais da crianga que pareceu amenizar as dificuldades. Como pode ser verificado no exemplo

a sequir:

Dificil/Dificuldade: E dificil, mas é maravilhoso! Porgque no meu
caso, ela é... ela é sensivel, Desafio: ela é especial né, é muito
desafiador, mas é muito bacana. (24 anos, Mée de C7, uma
crianca de 4 anos com Nivel 2 de suporte/Moderado).

No G03 (maes de criancgas entre 7 e 11 anos), por sua vez, ao falar sobre o que significa
para elas ser mae de uma crianca com TEA, apesar de se destacar a mencdo a

Dificil/Dificuldade e Desafio, houve uma resposta nesse grupo que demonstrou o significado

de ser mée a partir de uma percepcdo da Crianga para além do diagnéstico, pondo em evidéncia

outra perspectiva sobre essa realidade a partir das experiéncias parentais vivenciadas ao longo

do tempo. Como pode ser observado a seguir:

Dificil/Dificuldade: Assim, apesar de toda dificuldade, né? A
gente... eu sempre pensei assim que ¢ uma dadiva de Deus.
Crianca para além do diagndéstico: Um filho, independente de ser
um filho com TEA. Eu ndo vejo assim que eu sou uma mée de
uma crianca com TEA. Eu sou mée dela. Ela ndo é esse
diagndstico, né? Eu tento levar assim. Desde quando ela era
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mais crianga eu nunca tentei limitar ela a nada. Eu trato ela
como uma crianga normal dentro das possibilidades dela assim
(...) eu ndo coloco a dificuldade dela a frente dela ndo. (38 anos,
Mae de C13, uma crianca de 8 anos com Nivel 1 de
suporte/Leve).
Quando foi solicitado que as mées respondessem a pergunta: quais as dificuldades
relacionadas ao TEA que vocé, a sua familia e o seu filho enfrentam? E quais 0s avangos ou

aspectos positivos vocé destacaria? No Grupo 01 foi frequente a mencdo a Dificuldade

relacionada com o comportamento da crianga com TEA, como pode ser observado na fala a

sequir:

Dificuldade relacionada com o comportamento da crianga com
TEA: Na alimentacdo né, a gente tem muita dificuldade de
identificar o que ele quer comer, o que agrada ele. Tem horas
que ele chora muito com fome e a gente oferece de um tudo e
nada ele quer. Entdo a maior dificuldade da gente hoje seria
iss0. (39 anos, Mée de C2 , uma crianca de 3 anos com Nivel 1
de suporte/Leve).

A referéncia a vivéncia de situacdes de Julgamento e/ou preconceito diante do

comportamento da crianca com TEA foi a segunda tematica mais referida pelas maes do GO1.

Entretanto, em um caso especifico a menc¢éo a julgamento e/ou preconceito, surgiu seguida por

uma mencao a Estratégias de coping e/ou resiliéncia familiar por parte da Mée de C4 como

pode ser verificado a seguir:

Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da
crianca com TEA: tem uma tia que quando ela vai falar de
autismo, ela ela fala bem baixinho [risos] é como se fosse um...
uma... ndo é vergonha, é de gente mais velha mesmo, néo tem
esses costumes que a gente tem hoje, Estratégias de coping e/ou
resiliéncia familiar: mas eu t6 sempre mostrando ali, ndo precisa
ter vergonha € assim mesmo e mostrando como s&o as coisas.
(27 anos, Mae de C4, uma crianca de 3 anos sem definigcdo de
grau).
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No que diz respeito as respostas das maes do Grupo 02 com relacdo as dificuldades
relacionadas ao TEA que a familia e o filho enfrentam, houve a presenca predominante da
tematica Dificuldade no acesso aos tratamentos, como pode ser observado nos trechos a seguir:

conseguir uma vaga é muito dificil. (...) E todo mundo querendo,
entdo vocé ndo pode faltar um dia que se ndo tem... tem uma fila
de exército esperando para entrar e isso € triste (36 anos, Mae
de C8, uma crianca de 5 anos com Nivel 2 de suporte/Moderado)
E... o plano de saide estdo afunilando, a gente td ganhando no
Congresso, mas aé eles estdo afunilando porque eles nao
querem cobrir o tratamento do nosso filho porque é um
tratamento caro. (36 anos, Mae de C9, uma crian¢a de 4 anos
com Nivel 2 de suporte/Moderado).

No que se refere ao Grupo 03, a principal dificuldade relacionada ao TEA que a familia

e o filho enfrentam foi a Falta de aceitacdo por parte de profissionais da escola como pode ser

verificado na resposta abaixo da Mée de C10 e C11 no qual ela se refere a diretora da antiga

escola dos filhos. O tema referente aos Aspectos em gue a crianca apresentou evolucdo foi o

segundo mais mencionado. J& a mencdo a Julgamento e/ou preconceito diante do

comportamento da criangca com TEA apareceu em terceiro lugar nas respostas desse grupo

como pode ser observado nos trechos da resposta da Mée C14 que constam a seguir:

Ela disse tanta coisa, tanta coisa, foi logo na entrada, na hora
que tava todo mundo entrando na creche: “seus filhos da muito
trabalho, eu ja... eu ja fago um favor, eu ja quebro o seu galho
de ta aceitando seus filhos aqui”. (35 anos, Mae de C10 e C11,
filhos gémeos de 7 anos, ambos com Nivel 1 de suporte/Leve).

E a questdo da evolucdo. Ela evoluiu em muitos aspectos: na
socializagdo. Hoje ela conversa, abraca. E... a questdo de fa...
conseguir fazer sozinha tarefas diarias que pode parecer simples
pra alguém... pras outras pessoas, amarrar um cadar¢o, colocar
uma xuxinha no cabelo, vestir uma roupa sozinha, colocar um
copo de leite sozinha, fazer um sanduiche. (35 anos, Mae de C14,
uma crianga de 10 anos com Nivel 1 de suporte/Leve).

A minha maior dificuldade ndo é nem ela ser autista, nem ela ter

as vezes esse comportamento dificil, mas sim a questao de como
0 que o povo fala dela ou como as pessoas olham pra ela, afeta
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mais a mim do que a ela porque as vezes ela nem percebe, quem
percebe sou eu. Entdo a questdo da dificuldade do autismo é
mais o respeito e a aceitacdo da sociedade, ndo da familia. (35
anos, Mée de C14, uma crianca de 10 anos com Nivel 1 de
suporte/Leve).

As respostas ao questionamento sobre Como vocé percebe a inclusédo do seu filho de
forma geral? E como percebe a inclusdo escolar dele? também apresentaram respostas com
conteudos relacionados a dificuldades, desafios, aspectos positivos ou vitorias alcancadas. No
Grupo 01, entre os temas mais referidos, um deles abordou especificamente um fator de risco

que consistiu no Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da crianca com TEA

e é demonstrada pela resposta abaixo:

o pessoal as vezes diz “que ahh isso é besteira’.... “‘é porque a
mde ndo deu educagdo”... “é porque a mae” ... diz... sempre é
a gente que somos julgadas. Ja passei por muitas vezes isso, mas
agora... ai as vezes eu digo assim: “ela é autista” (37 anos, Mae
de C1, uma crianca de 3 anos sem defini¢cdo de grau).

Ja os temas Inclusdo por parte de outras criancas e Presenca ou auséncia do

Acompanhante Terapéutico Escolar que também foram bastante citados no Grupo 01, o

primeiro indicando fatores de protecdo e o segundo, em sua maioria, fatores de risco devido a
auséncia do Acompanhante Terapéutico Escolar. Nesse sentido, cabe mencionar respostas das
maes que contemplaram respectivamente a primeira e a segunda tematica tal como pode ser
observado a seguir:
Eu vejo que as criancas gostam muito dele. As criangas
encontram com ele, abraca ele. Eu perguntei ja a diretora e a
professora, elas disseram que parece que as criangas entendem
ele, sempre buscam mostrar as coisas a ele. (39 anos, Mée de

C2 uma crianga de 3 anos com Nivel 1 de suporte/Leve).

Ele estuda numa escola particular (..) e ndo tem
acompanhamento (...) A crianca sofre bastante porque fica
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isolada das outras criancas, eles ndo déo atencéo (...) deveria
ter um Orgdo que regulasse isso ai (30 anos, Mae de C3, uma
crianca de 3 anos sem definicao de grau).

No Grupo 02, o primeiro e o segundo temas mais referidos foram: Presenca ou auséncia

do Acompanhante Terapéutico Escolar e as Estratégias de coping e/ou resiliéncia familiar.

Ambos apareceram vinculados a aspectos positivos e se configuram enquanto fatores de

protecdo. Faz-se importante destacar um trecho que refere Estratégias de coping e/ou resiliéncia

familiar, pois indicam maneiras que as maes encontram para lidar com situagfes adversas sem

sucumbir a elas:

A gente tem que t& sempre explicando que é diferente né [...] que
a gente tem que respeitar o autismo dele. (36 anos, Mae de C9
uma crianca de 4 anos com Nivel 2 de suporte/Moderado).

Ja os temas: Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da crianca com

TEA e Falta de inclusdo por parte dos profissionais da escola foram os terceiros mais citados

no Grupo 02, apresentando 0 mesmo nimero de mencbes e abordaram especificamente
dificuldades e/ou desafios, indicando fatores de risco. Tais resultados podem ser

exemplificadas pelas respostas a seguir:

E muito ruim! é muito ruim! Ninguém chama, sabe? [...] As
pessoas ja evitam né, porque ele grita bastante, né. Também, ele
nao sabe falar. Entdo tem muito a questdo da exclusdo, com
certeza! (36 anos, Mae de C8, uma crianca de 5 anos com Nivel
2 de suporte/Moderado).

eu acho que eles excluiu os meus sabe por qué? Ta todo mundo
na sala, na sua carteirinha e eles sempre ficam no canto [...] por
qué quando eu vou buscar no horario de... de pegar ele, ele td
junto com os coleguinhas e na hora de ele aprender ele ta
excluido? (34 anos, Mé&e de C5 e C6, duas criangas com 4 e 5
anos, respectivamente, que apresentam Nivel 3 suporte/Severo).
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No Grupo 03, por sua vez, os temas mais referidos nas respostas das méaes acerca dos
aspectos sobre a inclusdo do filho com TEA em termos gerais e no contexto escolar foram:

Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da crianca com TEA; Falta de aceitacdo

por parte de outras criancas; Ambientes externos onde ocorre a inclusdo da crianca com TEA;

Presenca ou auséncia do Acompanhante Terapéutico Escolar. O segundo deles merece
destaque, uma vez que diferentemente do Grupo 01 as maes trouxeram relatos de Falta de

aceitacdo por parte de outras criancas ao invés da aceitacdo que foi tdo mencionada pelo Grupo

01. Dado este que pode ser exemplificado pelo trecho a seguir:

Ele... ele... ele gracas a Deus, ele ndo entende ainda, ndo
diferencia quando a crian¢a ndo quer brincar com ele, pra ele...
ele, j& teve ja varias criancas sem querer brincar com ele, ele
néo entende (35 anos, Mae de C10 e C11, filhos gémeos de 7
anos, ambos com Nivel 1 de suporte/Leve)

O terceiro tema mais citado no Grupo 03 consistiu nos Ambientes externos onde ocorre

a inclusdo da crianca com TEA e merecem aten¢do especial, uma vez que dentre os ambientes

externos mencionados, a escola apareceu mais vezes nas respostas como ilustra o trecho abaixo:

Na escola eu vejo que ele é incluido né. Assim na... tudo que...
se vai ter educagéo fisica ele é incluido, os professores eles
fazem atividades adaptadas, se ele ndo consegue fazer uma
atividade, os professores vai adaptar aquela atividade (36 anos,
Mae de C12, uma crianca de 8 anos com Nivel 1 de
suporte/Leve).

As maes também responderam a pergunta sobre Como lidam com as dificuldades.
Enfatiza-se que nos trés grupos o conteido das respostas apareceu com maior frequéncia

atrelado a Estratéqias de coping e/ou resiliéncia familiar, como descrito abaixo:
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Assim, dependendo da dificuldade e o que seja, eu tento resolver.
Hoje em dia ndo deixo mais pra l& nada. Hoje em dia, eu tento
resolver tudo, dependendo do que for. (35 anos, Méae de C10 e
C11, filhos gémeos de 7 anos, ambos com Nivel 1 de
suporte/Leve).

No entanto, merece destaque o fato de que no grupo 02 no contetdo das respostas surgiu

em segundo lugar o contetudo de que Nao ha o que fazer pra lidar melhor com a situacdo ou

para ameniza-la. Esse elemento pode ser exemplificado pela resposta citada a seguir:

nao tem muito o que fazer na verdade, ndo tem muito o que fazer.
A falta de atendimento, vocé ndo tem o que fazer né, vocé fica
ali esperando que as coisas deem certo... tudo pra ele ¢ mais
caro né, ele ndao tem ainda plano de saude, [...] entdo, tudo ndo
tem o que fazer (36 anos, Mée de C8, uma crianca de 5 anos com
Nivel 2 de suporte/Moderado).

Outra pergunta feita as mées para entender melhor as dificuldades que enfrentam foi a
seguinte: Quais sdo as pessoas, grupos e/ou instituicdes que te ajudam diante das dificuldades

relacionadas ao TEA? Nas respostas do Grupo 01 o tema mais citado foi 0 Grupo de maes que

consiste em um grupo de WhatsApp cujo intuito é a troca de experiéncias, de davidas, dicas,

entre outros. Esse dado pode ser observado pelo trecho a seguir:

Um grupo do WhatsApp porque assim gque eu descobri, eu tava
sem saber algumas coisas. E... e uma amiga minha, [...] ela
falou pra mim sobre esse grupo que era assim... é... importante
porque a gente além de trocar as experiéncias que as vezes a
gente precisa que alguém escute a gente, alguém que entenda
(27 anos, Mae de C4, uma crianca de 3 anos sem definigcdo de
grau).

Ji nos Grupos 02 e 03, a tematica mais recorrente foi o Suporte

institucional/profissionais seguida respectivamente por: Grupo de mdes e Rede de apoio

familiar. Diante disso, faz-se importante citar abaixo uma resposta evidenciando o tema do

Suporte institucional/profissionais:
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Quando eu tenho alguma dificuldade relacionada a ele, algum
comportamento que ele esteja tendo que é... eu vejo que ele ndo
tinha ou que voltou, algo que precise de uma intervencao
imediata ou algo que aconteceu que precise relatar, eu tenho
esse suporte com os profissionais e vou atras mesmo. (36 anos,
Mae de C9, uma crianca de 4 anos com Nivel 2 de
suporte/Moderado).

O ultimo questionamento feito as maes que apresentou contetdos relacionados a

Categoria 3 foi: Quais politicas publicas vocé considera importante para promover o

desenvolvimento em familias com individuos com TEA? Salienta-se que no Grupos 01, os temas

mais referidos foram: Beneficio de Prestacdo Continuada e Dificuldade no acesso aos

tratamentos. Tais evidéncias podem ser verificadas pelos trechos abaixo:

Beneficio de Prestacdo Continuada: o Governo precisa ter mais
uma visao pra esse publico que o que ele oferece é muito pouco,
principalmente na questdo também do BPC demora muito e vocé
precisa muitas vezes recorrer a advogado e isso gera gastos.
Tem pessoas que nao tém condicdo de pagar advogado e assim,
é tudo muito dificil (39 anos, Mée de C2, uma crianca de 3 anos
com Nivel 1 de suporte/Leve).

Dificuldade no acesso aos tratamentos: por muitas histérias
negativas, muitos relatos negativos eu preferi ndo... eu acabei
ndo indo atrds de publico assim, eu fiquei mais no particular
mesmo (27 anos, M&e de C4, uma crianca de 3 anos sem
definig&o de grau).

Janos Grupos 02 e 03, dentre as tematicas mais mencionadas, a mais citada diz respeito

a Conscientizacdo sobre o autismo. Ja os temas que ficaram em segundo e terceiro lugar,

respectivamente, foram: Dificuldade no acesso aos tratamentos e Beneficio de Prestacdo

Continuada. Nesse caso em especifico merece destaque a Conscientiza¢ao sobre 0 autismo por

ter aparecido apenas nesses dois grupos e por ter sido a tematica mais referida. Nesse sentido,

faz-se importante exemplifica-la por meio do trecho a seguir:
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antes de tudo é conscientizar a populacdo sobre o respeito né, a
diversidade que ndo existe... ndo existe porque as pessoas
desconhecem o que é o autismo (..) Entdo seria mais a
divulgacdo, a conscientizacdo sobre o respeito das diferencas
(35 anos, Mae de C14, uma crianca de 10 anos com Nivel 1 de
suporte/Leve).

Considerando as informacdes que foram identificadas a partir das respostas maternas
referentes a Categoria 3, enfatiza-se que apesar de a dindmica familiar tenha sido impactada
pelo diagnostico de TEA, a mée se tornou homeadamente a principal cuidadora do filho com
TEA. Além disso, nos trés grupos foi possivel observar a predominancia da referéncia aos
termos Dificil/Dificuldade ao se referir ao significado que as participantes atribuem ao fato de
serem médes de criancas com TEA. Frequentemente houve mencdo sobre a vivéncia de
sobrecarga devido as caracteristicas infantis e aos desafios impostos pelo autismo.

No entanto, a referéncia acerca da participacdo de outros familiares na rotina da crianca
indicou consistir em um fator de protecdo, uma vez que a maioria das maes referiu 0s membros
da familia que contribuem auxiliando nos cuidados para com a crianca. A alusao a figura
paterna, por sua vez apareceu mais expressivamente relacionada a determinados aspectos das
praticas de cuidado, pois as maes descreveram os cuidados realizados pelo pai e foi pontuado
0 tempo reduzido que a figura paterna passa com a crianca com TEA devido ao trabalho que
exercem. A alusdo a estratégias de coping e/ou resiliéncia familiar nos trés grupos também
chamou a atencéo, pois demonstra que os familiares séo capazes de se reorganizar diante das

dificuldades por meio de recursos pessoais e/ou ambientais ativados.
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5.2.4. Categoria 4: O tratamento do filho com TEA

Esta categoria é constituida pelos seguintes Eixos Tematicos: Profissionais que
realizam o tratamento do filho com TEA; Tempo de acesso as terapias; Opinido materna
sobre o acompanhamento. De modo especifico, as mées foram indagadas sobre Quais séo 0s
profissionais que atendem a crianca com TEA? Ha quanto tempo? Qual é a opinido sobre o

acompanhamento? Nas respostas das participantes do Grupo 01 a Evolucdo da crianca a partir

das intervencoes, Equipe de profissionais/tratamento e o Tempo de tratamento foram as

tematicas mais abordadas e cuja ocorréncia foi quase a mesma em termos de quantidade de
mencdes. Esse dado pode ser demonstrado pelo trecho citado a seguir sobre a Evolucdo da

crianca a partir do tratamento:

Evolucdo da crianca a partir das intervencdes: C4 teve uma
evolucdo que qualquer pessoa pode ver! [...] A evolucédo da fala
[...] a fala, ele hoje responde quando a gente chama [...]Eu falo
a todo mundo: “sem terapia ndo era a mesma criang¢a e vai
continuar, o tanto que eu conseguir que ele continue, ele vai
continuar. (27 anos, Mée de C4, uma crianca de 3 anos sem
definicdo de grau).

Nos Grupos 02 e 03, no contetdo das respostas foi bastante comum a descri¢do

propriamente dita da Equipe de profissionais/tratamento. Cabendo salientar que no Grupo 02

o segundo tema mais referido foi a Evolugéo da crianca a partir das intervencdes. E importante

salientar que nos trés grupos ficou perceptivel de forma unanime, o inicio da intervencdo
precoce nas criancas que fazem terapia particular conforme relato das mées (Mae de C4, Mé&e
de C9, Mée de C14). Além disso, evidenciou-se que a quantidade de profissionais que atendem
tais criancas foi maior e a especificagdo do tratamento foi mais presente também entre essas

maes. Esse dado pode ser exemplificado pelo trecho a seguir:
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Equipe de profissionais/tratamento: além do ABA que ¢ analista
do comportamento, um AT escolar e uma domiciliar que no caso
da... da Clinica, ela ofertou a AT Clinica (...) Além desses tem a
equipe médica. E ... trés psicélogas, TO ele td duas vezes (...) tem
nutricdo uma vez por semana, hidroterapia uma vez por semana,
psicopedagoga uma vez por semana (...) e psicomotricidade
duas vezes por semana... (36 anos, Mae de C9, uma crianca de
4 anos Nivel 2 de suporte/Moderado).

Diante das informagfes que foram identificadas a partir das respostas maternas
referentes a Categoria 4, faz-se relevante destacar a mencéo a evolucéo da crianca a partir das
intervencdes, a descricdo da equipe de profissionais e o tempo de tratamento. No Grupo 01 (2
a 3 anos) verificou-se a importancia da efetiva intervencdo precoce. Em contrapartida,
constatou-se o inicio um pouco mais tardio das terapias no Grupo 02 (4 a 6 anos), repercutindo

em uma provavel demora na melhoria das condic¢@es para o desenvolvimento da crianca.

5.2.5. Categoria 5: As expectativas maternas para o futuro da crianca

Esta categoria € constituida pelo seguinte Eixo Tematico: Expectativas maternas
sobre o futuro do(a) filho(a) com TEA. Ao serem questionadas sobre quais sdo as suas
expectativas sobre o futuro do filho com TEA, o tema mais comum nas respostas dos Grupos

01 e 03, foi A crianca no futuro: reidealizacdo e esperanca no tratamento e esteve relacionada

a expectativas sobre aspectos positivos ou vitorias a serem alcangadas no futuro da crianca.

Esses resultados podem ser verificados pelos trechos abaixo:

A crianga no futuro: reidealizacdo e esperanga no tratamento:
como eu escuto muito dos terapeutas falando que o
desenvolvimento dele € bom, que ele tem muito foco nas coisas,
hoje eu ja tenho um pensamento diferente, mas antes era muito
incerto (39 anos, Mé&e de C2, uma crianca de 3 anos com Nivel
1 de suporte/Leve).

A crianca no futuro: reidealizacdo e esperanca no tratamento:
antes eu me frustrava. Hoje em dia ndo. Eu sou mais... eu to
mais calma porque eu vejo a evolugdo diaria dela e eu sei que
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ela vai conseguir superar os obstaculos que vierem aparecer na
vida né (35 anos, Mé&e de C14, uma crianca de 10 anos com Nivel
1 de suporte/Leve)

Ja a temética da Independéncia, foi bastante mencionada no Grupo 02 e foi a segunda mais
citada nos Grupos 01 e 03. No entanto, no Grupo 01 ela apareceu mais vezes no discurso da
Mée de C1 e esteve vinculada a dificuldades e/ou desafios, uma vez que houve o
questionamento se a crianga conseguiria ser independente no futuro. Esse dado pode ser

observado no trecho a seguir|:

Independéncia: Daqui mais pra frente como é que vai ser né? Se
ela vai ter a independéncia dela ou se vai depender de mim? [...]
porque ela assim né... depende de mim... [...] a assistente social
e atée minha menina mesmo diz: ‘“ndo mde, ela vai ser
independente ainda” (37 anos, Mae de C1, uma crianca de 3
anos com grau Indefinido de TEA).

Ja nos Grupos 02 e 03 o tema da Independéncia apareceu vinculado a expectativas sobre
aspectos positivos ou vitorias alcangadas para o futuro da crianca como pode ser verificado nas

respostas citadas a seguir:

Independéncia: que ela possa se virar sozinha... que ela possa
viver e evoluir sozinha [...]Jque ela possa trabalhar, que ela
possa constituir familia e que ela possa crescer, crescer bem
muito. Trabalhar com o que ela goste... é... que estude bastante
(24 anos, Mae de C7, uma crianga de 4 anos com Nivel 2 de
suporte/Moderado).

Independéncia: eu acredito que ela vai... é... quando tiver
adulta, ser independente ... porque ela... evoluiu muito e vai
continuar (38 anos, Mée de C13, uma crianca de 8 anos com
Nivel 1 de suporte/Leve).

Cabe enfatizar, no entanto, que no Grupo 02 a segunda tematica mais citada foi a

Dificuldade em reidealizar a crianca no futuro, que apareceu vinculada a questionamentos
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sobre a real possibilidade do desenvolvimento de sua independéncia. Esse dado pode ser

exemplificado pelo trecho abaixo:

Dificuldade em reidealizar a crianga no futuro: eu queria muito,
muito ter mais expectativas, mais expectativas positivas pro
futuro de C8... [...] S6 que C8 eu ndo acredito! Nao acredito!
Muita gente fala: “ahhh, mas ele ta em processo”, sim, ele vai
melhorar muito, mas independente como eu vejo as outras
criancas, eu nado consigo ver C8. (36 anos, Mée de C8, uma
crianga de 5 anos com Nivel 2 de suporte/Moderado).

Verificou-se, portanto, que na maioria das vezes, as expectativas para o futuro da
crianca com TEA sucederam de forma mais positiva do que propde parte da literatura, uma vez
que ndo foi abordada uma presenca acentuada de preocupacdes relativas a quem iria cuidar do
filho na auséncia dos pais, bem como questionamentos sobre a real possibilidade do
desenvolvimento de sua independéncia (Bonfim et al., 2020; Fadda & Cury, 2019; Machado et
al., 2018; Pereira et al., 2017; Portes & Vieira, 2022; Semensato & Bosa, 2014; Weissheimer
etal., 2021).

De modo especifico, foram encontradas no presente estudo, muitas alusdes a
reidealizacdo da crianga com TEA, a esperanca no tratamento e a crenca no desenvolvimento
da independéncia da crianca. Em pesquisas realizadas por Hofzmann et al. (2019), Semensato

e Bosa (2017) e Riccioppo et al. (2021), resultados semelhantes foram idenficados.
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CAPITULO VI

6. DISCUSSAO

A discussdo dos dados ocorreu a partir da articulagdo entre a caracterizacdo dos
participantes, as cinco categorias resultantes das entrevistas e das quatro dimensées ou nucleos
que, de acordo com Bronfenbrenner, se interrelacionam para constituir o desenvolvimento
humano, séo eles: Pessoa, Processo, Contexto e Tempo (Modelo PPCT). Além disso, foram
pontuados os fatores de risco e fatores de protecao (Bronfenbrenner & Evans, 2000; Poletto &
Koller, 2008; Seibel, et al., 2017). Em conformidade com os autores, considera-se a
variabilidade desses conceitos e a interrelacdo entre eles em diferentes contextos e 0s
significados caracteristicos de cada individuo.

No que diz respeito aos Eixos Tematicos: Processo até fechar o diagnostico de TEA,;
Informacbes repassadas pelos profissionais, e Reacdo a noticia da confirmacao
diagnostica, enfatiza-se que no Grupo 01 (2 a 3 anos) foi bastante comum a mencédo a

Comparacdo com outras criancas/familiares e a maioria das comparacdes foi com parentes que

também tem o diagndstico de autismo. Outro aspecto que foi citado com frequéncia pelas maes

foi o Impacto da revelacdo do diagnéstico de autismo para a familia. Nos Grupos 02 (4 a 6

anos) e 03 (7 A 11) por sua vez, além da tematica sobre as Caracteristicas da investigacdo e da

revelacdo do diagndstico, houve mencdes referentes a Demora para iniciar o tratamento e sobre

a Falta de esclarecimentos por parte dos profissionais.

Diante desses resultados, cabe mencionar que o perfil das familias estudadas apresentou
uma trajetoria, que durante o periodo de suspeita e/ou a confirmacédo do diagndstico de autismo,

foi permeada por dificuldades. Constam entre os fatores de risco que foram percebidos: demora
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na conclusdo do diagnostico e na prépria trajetdria diagnostica percorrida aliado a falta de
esclarecimentos e de orientacdo profissional desde o inicio do processo diagnostico. A
literatura da area (Hofzmann et al., 2019; Mapelli et al., 2018; Rendon et al., 2019; Santos et
al., 2019) evidencia que, em geral, 0s sentimentos experienciados pelos familiares no momento
do diagnostico tendem a se tornar mais intensos quando existe falta de conhecimento sobre o
autismo, sobretudo quando o diagnostico é comunicado por profissionais que ndo oferecem
apoio as familias, esclarecimentos e orienta¢cfes sobre a condicdo da crianca.

A demora na conclusdo do diagndéstico e a propria trajetoria diagndstica percorrida se
destacam enguanto fatores dificultadores, levantando ddvidas e insegurancas até mesmo em
relacdo a eficécia terapéutica (Bonfim et al., 2020; Hofzmann et al., 2019; Mapelli et al., 2018;
Rendon et al., 2019). Em contrapartida, em conformidade com Corréa e Queiroz (2017) e com
Weissheimer et al. (2021), o acesso a informacdes sobre o autismo, tratamentos e servicos
podem auxiliar as familias de criangas com TEA no enfrentamento dessa nova experiéncia.

Salienta-se, contudo, que a Comparacdo com outras criancas/familiares e os Sinais de

autismo percebidos ndo estiveram diretamente ligados a dificuldades e/ou desafios, pois foram

referidas como a maneira que ajudou as mées a perceber que o filho era diferente seja por meio
da comparagcdo com criangas neurotipicas ou até mesmo ao perceber que era parecido com
familiares que apresentavam o TEA. A partir disso, notabiliza-se que houve o estimulo para
iniciar o processo diagndstico e por conseguinte, possibilitou que o tratamento iniciasse 0 mais
cedo possivel.

Esse dado chama a atencgdo, uma vez que os principais sinais de autismo evidenciados
pela literatura da area que sao identificados e que estimularam o inicio do processo diagnéstico
sdo: comportamentos diferentes do esperado para a idade, tais como: auséncia ou atraso na fala
(Bonfim et al., 2020; Hofzmann et al., 2019; Machado et al., 2018) e retrocesso de habilidades

sociais (Bonfim et al., 2020); isolamento e dificuldade de interacdo na escola ou em outros
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ambientes sociais (Bonfim et al., 2020; Hofzmann et al., 2019; Mapelli et al., 2018);
desconforto da crianca diante de situacdes de intenso barulho em espacos sociais (Mapelli et
al., 2018); dificuldades na modificacdo de rotinas (Mapelli et al., 2018) ou de ambientes
(Hofzmann et al., 2019), comportamentos e interesses restritos e repetitivos, tais como
“organizar” e “girar” objetos € movimentos repetitivos do proprio corpo, como “andar na ponta
dos pés” (Hofzmann et al., 2019).

Em face ao que foi exposto, compreende-se em conformidade com Lemos et al. (2021)
que o diagnostico de TEA em um membro da familia consiste em uma transicdo ecoldgica que
pode estar conexa a outras transi¢cdes, uma vez que se relaciona e influencia acontecimentos
que transcorrem no decorrer do desenvolvimento, tais como o proprio inicio das terapias, a
insercdo em grupos ou associacdes, a adesdo e/ou mudanca de abordagem terapéutica no
processo de intervencgdes.

No que se refere ao nucleo Pessoa do modelo PPCT ressalta-se a maneira como as
mées descreveram o(s) filho(s) com TEA. Nos Grupos 01 e 02 as descricBes maternas sobre

o(s) filho(s) com TEA contemplaram predominantemente alusfes a Caracteristicas gerais da

crianca, seguidas por Aspectos socioemocionais e Aspectos socioafetivos do(a) filho(a),

indicando assim, que a maneira como descreveram a crian¢ca com TEA apresentou sentidos e
significados que denotam afeto, carinho e compreenséo.

Esses dados fornecem informac@es sobre o0 apego que é conceituado por Bowlby (1969)
enquanto um sistema complexo que envolve comportamentos de apego a crianca e ao processo
de cuidar presentes nos cuidadores e bastante representado pela figura materna. Assim, 0 apego
consiste em um vinculo reciproco e duradouro entre a crianga e o(s) cuidador(es). Para Bowlby
a funcdo do apego é de protecdo e de oferta de uma base segura para que a crianga possa

explorar o mundo.
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Vale pontuar que as Caracteristicas gerais da crianca foram a segunda tematica mais

referida no Grupo 03, porém houve predominantemente men¢fes a Mudancas ao longo do

tempo no desenvolvimento da crianga. Nesse aspecto, evidencia-se dados relevantes sobre o

nacleo Tempo, uma vez que abordou as mudancas que a crianga vivenciou ao longo do tempo
e a importancia das terapias na evolucéo do filho(a). Tais elementos podem ser compreendidos
enquanto fatores de protecdo que tem o potencial de favorecer o desenvolvimento do individuo
com TEA.

Aspectos do relacionamento mée-filho e sobre como se organizam e participam da
rotina diaria do filho com TEA e quais atividades sdo realizadas também constituiram
elementos importantes que auxiliam sobretudo na compreensdo dos nucleos Pessoa e
Processo, em especial mencionam-se: o tema do Apego para descrever o relacionamento mae-
filho enquanto um vinculo caracterizado pelo afeto, e proximidade com a criancga, sobretudo

no Grupo 01; Aspectos socioafetivos e sobre o Desenvolvimento cognitivo e 0 Comportamento

do filho com TEA predominantes no Grupo 02 e a mencdo ao Comportamento parental bastante

presente no Grupo 03 de modo a evidenciar a relacdo que as maes estabeleceram com a crianca.

Os relatos concernentes a participacdo na rotina diaria do filho com TEA e quais
atividades sdo realizadas também forneceram dados relevantes para a compreensdo dos
nucleos Pessoa e Processo. Nos Grupos 01 e 03 houve referéncia de forma predominante a

descricdo da Rotina, seguida pelas Préticas de cuidado diario que sdo desempenhadas. No

Grupo 02, prevaleceu a descrigdo da Rotina, ocorrendo apenas uma mencao as Praticas de
cuidado diario que sdo desempenhadas e uma referéncia a Rede de apoio.

Acessar informagfes sobre as Praticas de cuidado didrio no contexto de mées de
criangas com TEA torna-se relevante ao considerar, em conformidade com Harkness e Super
(1994), que elas incidem no comportamento parental. Nesse contexto em especifico as Préticas

de cuidado diario das maes que participaram desta pesquisa corroboram com estudos realizados
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na area ao demonstrar que o cotidiano domiciliar e social das familias tem como foco principal
o filho com TEA, visando atender as suas necessidades e dificuldades. Esse aspecto €
influenciado pelas caracteristicas inerentes ao transtorno e faz com que as figuras parentais
direcionem uma atencéo especial para a crianca (Machado et al., 2018; Minatel & Matsukura,
2014; Pinto et al., 2016).

Especificamente no que diz respeito ao contexto domiciliar, as respostas maternas
evidenciaram que a Rotina tem como cerne o acompanhamento terapéutico e/ou escolar do
membro diagnosticado com autismo, independente de particularidades observadas na dindmica
familiar (Minatel & Matsukura, 2014). Contudo, ao falar da Rotina, as médes do Grupo 03
descreveram, certa autonomia dos filhos em realizar cuidados com a higiene, diferentemente
dos outros grupos em que foi predominante a aluséo a cuidados realizados exclusivamente pela
mée ou pela rede de apoio.

Por meio da realizacdo desta pesquisa, foi possivel constatar que embora a dinamica
familiar tenha sido impactada pelo diagnéstico de TEA tanto no que se refere a necessidade de
adequacBes nos papéis parentais quanto na mobilizacdo de outros familiares que residem com
a crianga que esta no espectro autista, a centralidade do cuidado frequentemente recai sobre a
mae, principalmente quando o pai trabalha.

A pesquisa realizada por Machado et al. (2018) corrobora com esses dados ao
identificar que as figuras femininas (mdes e avd) sdo as que mais se dedicam aos cuidados
prestados a crianca, indicando que essa realidade pode se configurar como um fator de risco,
pois pode aumentar a probabilidade de desencadear problemas sobretudo para a figura materna.
Soma-se a isto o fato de que uma parte das maes relatou ao longo da entrevista que abdicou do
seu trabalho para se dedicar integralmente aos cuidados para com o filho com TEA. Tais dados
corroboram com estudos realizados na area (Mapelli et al., 2018; Pinto et al., 2016; Portes &

Vieira, 2020; Sifuentes & Bosa, 2010).

110



A participacdo dos outros familiares na rotina da crianca e o relacionamento entre
eles também apresentou dados importantes que auxiliam principalmente na compreensao dos
nucleos Pessoa e Processo, uma vez que nos trés grupos foi predominante a mencéo a Rede de
apoio. Esse resultado indica ser este um fator de protecédo pois foram descritos os membros da
familia que contribuem auxiliando nos cuidados para com a crianca com TEA e/ou que
compartilham de momentos de interacdo importantes com ela. Em especial, houve destaque
para 0s avos e tios(as) maternos(as) e irméds(os) da crianca. Em estudo realizado por Pinto et
al. (2016) também se verificou que alguns familiares, sobretudo, os avds maternos e 0s irmaos
auxiliam e/ou dividem os cuidados direcionados ao familiar com TEA.

No grupo 03, no entanto, ao falar sobre a participacdo dos outros familiares na rotina

da crianca e o relacionamento entre eles cabe salientar que as Préticas de cuidado diario
apareceram diretamente ligadas ao papel desempenhado pela figura paterna, a quem foram
relacionados os cuidados realizados pelo pai, com destaque para o tempo reduzido que passam
com a crianga com TEA devido ao trabalho que exercem.

Embora esse dado indique que ndo existe uma falta de envolvimento efetivo dos
parceiros no cuidado para com o filho com TEA, ainda prevalece uma disparidade na divisao
das tarefas parentais. Em conformidade com a literatura, a principal justificativa um menor
tempo de interagdo pai-crianca esta relacionada com as responsabilidades financeiras que esta
figura desempenha para a familia (Mapelli et al., 2018; Pinto et al., 2016; Portes & Vieira,
2020; Sifuentes & Bosa, 2010).

Considerando os impactos causados desde a descoberta do novo coronavirus em
dezembro de 2019 que repercutiram no cenario mundial caracterizado pela pandemia da
COVID-19 que passou a demandar mudancas de habito e de comportamento, e por
compreender, em conformidade com Saxena (2020), que as criangas e seus respectivos

cuidadores compdem um dos grupos que tendem a ser mais afetados psicologicamente e que
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necessitam de atencdo especial, esta pesquisa buscou abordar esse aspecto. Para tanto, foi
realizado o seguinte questionamento as mées: Vocé identifica que a pandemia da COVID-19
gerou impactos no cotidiano familiar e da crianca com TEA? Caso sim, conte-me quais foram
0s impactos.

Na maioria das respostas foram mais presentes no Grupo 01 as tematicas Mudanca de

rotina e a Demora no processo diagnostico. Ja no Grupo 02, foram mais comuns respostas

abordando as tematicas: Mudanca de rotina e Estresse. No Grupo 03 por sua vez, 0s temas mais

mencionados foram Ansiedade e Crianca comecou a falar, ler e/ou escrever.

Um dado bastante relevante encontrado em respostas das participantes do GO1 (maes

de criancas entre 2 e 3 anos) foi a Demora no processo diagnostico. Evidenciou-se assim, que

0s impactos da pandemia nos servicos de salde e que demandaram o seu fechamento
temporario e/ou o tempo de adaptacdo para implementacdo de atividades remotas,
reverberaram em atraso no processo diagnostico e fez com que criangas que poderiam ter sido
diagnosticas com mais rapidez postergassem também o inicio de suas terapias.

Em relacdo a Mudanca de rotina corroborou-se com artigos analisados em revisao

narrativa realizada por Medrado et al. (2021), uma vez que se evidenciou as implicacbes
geradas diante da necessidade de manter a crianca em casa, um fato que impossibilitou o acesso
as terapias presenciais ou demandou uma adaptacdo ao cotidiano das terapias realizadas de
forma remota por meio de plataformas digitais e se tornou um contexto particularmente
desafiador para a familia.

Em estudo realizado por Amorim et al. (2020) verificou-se que os principais desafios
para os seus filhos, conforme relatos parentais, consistiram no isolamento social (41,4%), ndo
poder brincar ao ar livre (13,1%), mudancas na rotina (11,1%), tédio (9,1%) e aulas online

(7,1%). De modo especifico, o objetivo da pesquisa foi analisar como as criangas com TEA e
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seus pais vivenciaram o isolamento social em suas casas durante o fechamento das escolas
devido a pandemia de COVID-19.

No que diz respeito ao tema do Estresse, o estudo realizado por Alhuzimi (2021) com
intuito de investigar o estresse e 0 bem-estar emocional de pais de criancas com TEA na Arabia
Saudita. Verificou-se que durante a pandemia de COVID-19 as caracteristicas do TEA e fatores
como idade, sexo da crianga com TEA e gravidade de seus sintomas, exerceram um impacto
significativo no estresse dos pais e no seu bem-estar emocional. Além disso, o estresse parental
e 0 bem-estar emocional foram impactados negativamente pela frequéncia do
acompanhamento recebido. Também houve impactos negativos devido a mudanca na
gravidade do autismo nas criangas.

No tocante a tematica Ansiedade, por meio do estudo de Amorim et al. (2020) verificou-
se que a maioria das criangas com TEA teve um impacto negativo no gerenciamento de
emocBes em comparagdo com as do grupo controle, as quais expressaram um impacto
principalmente positivo/nulo. No grupo com autismo, as criangas que ndo mantiveram as
rotinas apresentaram maiores niveis de ansiedade. Além disso, os cuidadores classificaram 0s
niveis de maior ansiedade em si mesmos do que em seus filhos.

Amorim et al. (2020) também constatou que os pais de criancas com TEA também
relataram de forma preponderante mudangas no comportamento de seus filhos (72,1%),
enquanto a maioria dos pais de criangas do grupo controle néo encontraram mudangas (67,9%).
As principais causas de mudanca de comportamento relatadas foram: ansiedade (41,7%),
irritabilidade (16,7%), obsessédo (11,1%), hostilidade (5,6%) e impulsividade (2,8%).

O fato de no Grupo 03 por sua vez, dentre os temas mais abordados aparecer um que
abrange marcos do desenvolvimento, uma vez que durante a pandemia de COVID-19 conforme

relato da mée a Crianca comecou a falar, ler e/ou escrever e evidencia um dado relevante sobre

0 desenvolvimento. Em conformidade com a perspectiva desenvolvimentista, a crianga com
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TEA apresenta algum déficit inato que origina falhas nos precursores socioemocionais da
linguagem e que ocasionam prejuizos nas suas interac@es interpessoais. Tais prejuizos geram
um desvio no desenvolvimento destas criancas e repercutiram em uma trajetoria diferente do
desenvolvimento tipico (Corréa & Queiroz, 2017; Tomasello, 2003).

Desta maneira, ao contrario de outras teorias, o fato de essas criangas nascerem com
um déficit inato, ndo determinara a sua condi¢cdo, uma vez que se compreende que nédo ¢ algo
que se define por si mesmo, mas que se constrdi nas interacdes sociais. Nesse sentido, 0 autismo
apresenta nao apenas prejuizos primarios, mas também secundarios, que dependem da forma
como se lida com as dificuldades iniciais de cada crianca. Portanto, o contexto em que ela esta
inserida exerce um papel fundamental no seu desenvolvimento (Corréa & Queiroz, 2017).

No que se refere aos impactos da pandemia de COVID-19 nas experiéncias de méaes
nos cuidados direcionados a criancas com TEA, faz-se importante adotar os principios da
Teoria do Caos no desenvolvimento (Evans & Wachs, 2010) para auxiliar na compreenséo dos,
pois consiste em uma releitura da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano (TBDH)
de Bronfenbrenner (2011), de modo a compreender os diferentes sistemas a partir do contexto
das adversidades.

Em conformidade com Evans e Wachs (2010) em determinadas relacGes familiares
estdo presentes diversos fatores de risco que ameagam o desenvolvimento saudavel e
adaptativo das criancas, alguns deles consistem em conflitos, violéncia, negligéncia, maus
tratos, praticas parentais com disciplina abusiva e coercitiva. Para a Teoria do Caos no
desenvolvimento, esses ambientes familiares em condic¢des adversas séo caracterizados como
um “microcontexto cadtico”, pois abrangem contextos com alta densidade habitacional em que
as criangcas vivem em ambiente barulhento, com falta de estrutura e regularidade fisica e

temporal.
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De modo especifico, a perspectiva do caos no ambiente familiar direciona uma atencao
especial para a falta de estrutura (pouca regularidade, rituais ou rotinas; nao existe hora e lugar
para nada), alto nivel de estimulacdo, previsao, controle e atividade frenética. Além disso,
pontua-se que o impacto é diferencial, uma vez que depende da interacdo com as caracteristicas
das criancas.

Embora o contexto caotico seja altamente correlacionado com o baixo nivel
socioeconémico familiar, as repercussdes negativas do caos no desenvolvimento humano
podem aparecer independentemente deste fator e consequentemente tem o potencial de afetar
as mais variadas camadas sociais (Linhares & Enumo, 2020). Cabe pontuar também que 0s
eventos historicos podem modificar de forma positiva ou negativa o curso do desenvolvimento
humano, tanto do ponto de vista individual quanto social (Bronfenbrenner, 2011).

Diante do que foi exposto e considerando que desde o surgimento da COVID-19 em
dezembro de 2019, a populacdo mundial passou a enfrentar uma experiéncia repleta de
adversidades devido a grave ameaca a salde e a vida da populacdo, pode-se afirmar que esse
evento adverso, provocou um contexto caltico e altamente estressor, que repercutiu
significativamente no sistema familiar e no desenvolvimento infantojuvenil. Tal contexto pode
potencializar problemas previamente existentes no microssistema familiar, de maneira especial
naqueles que apresentam maior vulnerabilidade psicossocial e que convivem com multiplos
fatores de risco (Linhares & Enumo, 2020).

Os significados atribuidos & condigdo materna enquanto mae de uma crianca com TEA
estiveram atrelados as dificuldades relacionadas ao TEA. Esse dado pode ser evidenciado por
meio das respostas das participantes ao serem indagadas sobre o que significa para elas ser
made de uma crianga com TEA, uma vez que nos trés grupos apareceram em sua maioria,

mencdes aos termos Dificil/Dificuldade, sobretudo no grupo GO1 (mé&es de criangas entre 2 e

3 anos). No GO03 (mées de criangas entre 7 e 11 anos), por sua vez, apesar de aparecer com
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mais frequéncia a referéncia a Dificil/Dificuldade e Desafio, uma das respostas atrelou o

significado de ser mae a partir de uma percepcéo da Crianca para além do diagndstico, pondo

em evidéncia outra perspectiva sobre essa realidade a partir das experiéncias parentais
vivenciadas ao longo do tempo.
O fato de, no Grupo 01 (mdes de criangas entre 2 e 3 anos), terem sido bastante

mencionados os termos Dificil/Dificuldade nas respostas maternas, pode indicar que a

percepcao de dificuldade identificada esteja relacionada com a perda da crianca idealizada em
detrimento do estabelecimento do relacionamento com o filho real que esta no espectro autista.
A literatura da area evidencia que se trata de uma vivéncia que é comum principalmente no
periodo pds-imediato de confirmacéo do diagnostico de TEA (Machado et al., 2018; Riccioppo
et al., 2021; Santos et al., 2019). Cabe pontuar que essa realidade pode se configurar como um
fator de risco, pois pode aumentar a probabilidade de desencadear problemas sobretudo para a
figura materna.

De modo geral, nos trés grupos foi possivel observar que a predominancia da referéncia

a Dificil/Dificuldade parece estar relacionada a alguns fatores psicossociais apontados em

estudo realizado por Meimes et al. (2015) que podem influenciar negativamente a adaptacédo
materna em contexto de TEA, quais sejam: sobrecarga materna devido as caracteristicas
infantis (caracteristicas individuais) e desafios impostos pelo transtorno (desafios especificos
relacionados ao TEA na crianga).

No que tange especificamente as dificuldades relacionadas ao TEA que a familia e o
filho enfrentam e os fatores facilitadores ou aspectos positivos, cabe salientar que consistem
em aspectos que podem se configurar como fatores de risco, pois consistem em ameacas ao
desenvolvimento que podem aumentar a probabilidade de desencadear problemas para a

familia e para a crianca.
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De modo especifico, no Grupo 01, foi bastante mencionada a Dificuldade relacionada

com o comportamento da crianga com TEA, seguida pela referéncia a vivéncia de situacdes de

Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da crianga com TEA. No Grupo 02, por

sua vez, houve o predominio da tematica Dificuldade no acesso aos tratamentos. J& no Grupo

03, a principal dificuldade mencionada foi a Falta de aceitacdo por parte de profissionais da

escola. Ademais, a menc¢édo a Julgamento e/ou preconceito também se destacou nas respostas

desse grupo.

No que se refere a predominancia de mencdes sobre Dificuldade relacionada com o

comportamento da crianga com TEA foi pontuado no Grupo 01 a dificuldade de interacao e de

comunicacdo que a crianca apresentava, seletividade alimentar e situacfes de crise que a
crianga vivenciou em espacos sociais, caracterizando evidéncias que corroboram com a
literatura da area (Carvalho et al., 2011; Faro, et al., 2019; Mapelli et al., 2018; Minatel &
Matsukura, 2014)

O Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da crianca com TEA

repercutiu em dificuldades, tais como a sensacdo de desconfortos em espacos e préaticas sociais
tanto para a crianca quanto para os familiares. Soma-se a isto o fato de a familia evitar ou ndo
ser convidada para participar de determinadas atividades sociais devido ao julgamento e/ou
preconceito e o desconforto diante da crianga pode estar associado as dimensdes Pessoa,
Processo e Contexto.

No que concerne a falta de aceitagdo, julgamento e/ou preconceito diante da crianca
com TEA tanto no ambiente externo como no contexto familiar, a literatura da area corrobora
com esse dado ao enfatizar que constitui uma das principais dificuldades vivenciadas pelas
figuras parentais (Carvalho et al., 2011; Mapelli et al., 2018; Minatel & Matsukura, 2014;

Sifuentes & Bosa, 2010). Cabe destacar que também é comum a mencao por parte das mées
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sobre situacfes em que a familia ndo foi convidada para eventos sociais, principalmente para

festas de aniversario (Bonfim et al., 2020; Machado et al., 2018; Rendon et al., 2019).

No que diz respeito a presenca marcante no Grupo 02 da tematica Dificuldade no acesso

aos tratamentos, salienta-se que resultados semelhantes foram encontrados na literatura da area,

evidenciando que a dificuldade do acesso aos tratamentos &€ motivo de preocupacdes
frequentes. Demonstrou-se o quéo lento pode ser 0 processo para conseguir atendimentos em
servigos publicos, além do impacto da sobrecarga econdémica nos casos em os familiares
necessitam recorrer a atendimentos particulares (Hofzmann et al., 2019; Machado et al., 2018;
Pereira et al., 2017).

No que se refere a Falta de aceitacdo por parte de profissionais da escola, principal

dificuldade mencionada pelo Grupo 03 e demonstra falta de (re)conhecimento acerca dos
direitos da crianca com TEA por parte dos profissionais da educacdo, além de falta de
habilidade dos profissionais de lidarem com as demandas da crianca. Tais aspectos
conjecturaram impedimentos para o efetivo acesso aos direitos de educagdo da crianca com
TEA e geraram preocupacOes parentais relativas a inclusdo do filho no contexto escolar.
Aspectos semelhantes sdo abordados na literatura da area (DePape & Lindsay, 2015; Portes &
Vieira, 2022; Weissheimer et al., 2021).

Em relacdo as percepcdes parentais sobre a inclusdo do filho com TEA em termos gerais
e no contexto escolar, salienta-se que foram abordadas a partir da seguinte pergunta: Como
vocé percebe a incluséo do seu filho de forma geral? E como percebe a inclusdo escolar dele?
No Grupo 01, entre os temas mais referidos nas respostas das mées, um deles abordou

especificamente um fator de risco que consistiu no Julgamento e/ou preconceito diante do

comportamento da crianca com TEA. Ja os temas Inclusdo por parte de outras criancas e

Presenca ou auséncia do Acompanhante Terapéutico Escolar que também foram bastante
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citados no primeiro grupo, o primeiro indicando fatores de protecdo e o segundo, em sua
maioria, fatores de risco devido a auséncia do Acompanhante Terapéutico Escolar.
No Grupo 02, por sua vez, o primeiro e o segundo temas mais referidos foram: Presenca

ou auséncia do Acompanhante Terapéutico Escolar e as Estratéqgias de coping e/ou resiliéncia

familiar. Ambos apresentaram contetidos que se configuram enquanto fatores de prote¢édo. Ja

os temas: Julgamento e/ou preconceito diante do comportamento da crianca com TEA e Falta

de inclusdo por parte dos profissionais da escola foram os terceiros mais citados no Grupo 02,

apresentando o mesmo numero de mencdes e abordaram especificamente dificuldades e/ou
desafios, indicando fatores de risco.

No Grupo 03, os temas mais citados foram: Julgamento e/ou preconceito diante do

comportamento da crianca com TEA; Falta de aceitacdo por parte de outras criancas;

Ambientes externos onde ocorre a inclusdo da crianca com TEA; Presenca ou auséncia do

Acompanhante Terapéutico Escolar.

Diante do que foi exposto, evidenciou-se a importancia que as figuras parentais
atribuem a tematica da inclusdo da crianca tanto na comunidade em geral como no contexto
educacional. Em relacdo a inclusdo do filho em termos gerais, notabiliza-se a mencéo

significativa nos trés grupos a tematica do Julgamento e/ou preconceito diante do

comportamento da crianga com TEA, corroborando com dados da literatura sobre o preconceito

e 0 incomodo das pessoas diante da presenga da crianca com TEA enquanto uma das principais
dificuldades que a familia vivencia (Hofzmann et al., 2019; Machado et al., 2018; Mapelli et
al., 2018; Minatel & Matsukura, 2014; Riccioppo et al., 2021; Sifuentes & Bosa, 2010).

Em contrapartida, no que tange a tematica bastante mencionada no Grupo 03

relacionada aos Ambientes externos onde ocorre a inclusdo da crianca com TEA merece

destaque o fato de que dentre os ambientes externos mencionados, a escola foi a mais citada.

No que se refere a tematica da Falta de aceitacdo por parte de outras criancas bastante citada
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no Grupo 03, chama a tencdo, uma vez que diferentemente do Grupo 01 as maes trouxeram
relatos de falta de aceitacdo ao invés da aceitacdo por parte de outras criancas.

Enfatiza-se que este resultado identificado no Grupo 02 apresenta similaridades com o
que afirmam Papalia e Martorell (2022), ao pontuar que na fase pré-escolar, geralmente as
criancas gostam de brincar com os pares que sdo do mesmo sexo e faixa etaria de modo a
apresentar uma tendéncia de optar por colegas pro-sociais e rejeitar aqueles que demonstram
intromissd@o ou agressividade.

Nascimento et al. (2015), descrevem em seu artigo limites e problemas identificados
por uma acompanhante terapéutica escolar (ATE). Dentre eles, ressalta-se que a maioria dos
colegas parecia ndo perceber a crianga com TEA como pertencente ao grupo. A sua atuagdo
enfocou na mediacdo das relacBes da crianga com 0s outros atores escolares por meio de
brincadeiras de reconhecimento do corpo e da imagem contribuindo assim, para uma evolucao
significativa nas interacGes com pares.

Contudo, faz-se importante salientar que a tematica da Inclusdo por parte de outras

criancas que foi evidenciada no Grupo 01, corrobora com resultados da pesquisa realizada por
Agripino-Ramos et al. (2019) cujo objetivo foi investigar as concep¢des de criangas com
desenvolvimento tipico acerca de suas vivéncias escolares com colegas com TEA em dois
momentos distintos: no inicio e no final do ano letivo. As autoras constataram que 0s colegas
com TEA foram considerados por seus pares como preferidos, este dado foi demonstrado pelo
uso dos termos “especial” ou “bebé” para caracteriza-los.

Soma-se a isto o fato de que Agripino-Ramos et al. (2019) averiguaram que com 0
transcorrer do tempo os colegas com TEA passaram a ser vistos a partir das suas capacidades
e interesses, uma vez que algumas criangas que referiram, no inicio do periodo letivo, que eles
ndo brincavam ou ndo deixavam outras criangas brincarem porque gritavam, choravam,

empurravam ou pegavam brinquedos mencionaram menos tais caracteristicas ao final do ano,
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ja que relatos sobre a percepcdo das aprendizagens adquiridas pelos colegas com TEA, bem
como as suas capacidades e interesses, foram citadas em detrimento das dificuldades
anteriormente relatadas.

As mées também responderam a pergunta sobre como lidam com as dificuldades, e o
conteudo das respostas que apareceu com maior frequéncia esta atrelado a Estratégias de

coping e/ou resiliéncia familiar nos trés grupos. Tais dados demonstram que os familiares sdo

capazes de se reorganizar frente as dificuldades por meio da adocdo de estratégias que ajudem
a enfrentar os fatores dificultadores. A literatura tem se referido as “estratégias de coping”
enquanto maneiras encontradas pelas familias para lidar com os desafios, favorecendo o
alcance de resultados mais positivos em sua qualidade de vida. O processo de resiliéncia
familiar também tem sido referenciado, uma vez que através dele é possivel encontrar formas
saudaveis de lidar com a situacdo adversa sem sucumbir a ela (Franco & Apoldnio, 2002;
Schmidt et al., 2007).

Outro dado relevante foi identificado quando as mées responderam a seguinte pergunta:
Quais sdo as pessoas, grupos e/ou instituices que te ajudam diante das dificuldades
relacionadas ao TEA? Nas respostas do Grupo 01 o tema mais citado foi 0 Grupo de méaes. No
entanto, cabe salientar que se trata de um grupo de WhatsApp onde as mdes trocam

experiéncias, esclarecem duvidas, indicam profissionais, compartilham dicas, entre outros.

O Grupo de mées foi percebido como uma fonte fundamental para o enfrentamento de
dificuldades com relagdo ao autismo do filho. Sobre isto, Semensato e Bosa (2017) destacam
que o contato com outros pais que tém filhos com TEA pode auxiliar em suas proprias
experiéncias, sobretudo na forma de lidar com a criangca e no processo de escolha de
profissionais. A participagdo em grupos também ajuda no processo de busca de informacéo e

de conhecimento acerca do que se passa com o filho e sobre autismo em si.
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Ji nos Grupos 02 e 03, a tematica mais abordada foi o Suporte

institucional/profissionais seguida respectivamente por: Grupo de mées e Rede de apoio

familiar. Evidencia-se que a orientacdo e 0s esclarecimentos dos profissionais que
acompanham a crianca e a familia, despontam como fatores importantes até mesmo para
favorecer o estabelecimento de estratégias de enfrentamento.

Semensato e Bosa (2017) denominam esse tipo de suporte enquanto rede de apoio
formal cuja formacdo engloba profissionais da salde e da educacéo, por exemplo. Portes e
Vieira (2022), também se referem em seu estudo a rede de apoio formal a partir da importancia
que ela desempenha em auxiliar os pais no manejo das dificuldades do filho com TEA por meio
dos servigos de saude e em especial, do cuidado da equipe de profissionais. Corréa e Queiroz
(2017) a existéncia de uma rede de apoio social que engloba a participacdo de outros membros
da familia nos cuidados a crianca destacam esta relacionada ao enfrentamento das dificuldades
impostas pelo transtorno.

No que diz respeito as percepc¢des parentais sobre as politicas publicas relacionadas ao
TEA, destaca-se que buscou enfocar na dimensdo Contexto e em especial no Macrossistema
envolvendo aspectos sociais, politicos, econdmicos e educacionais que englobam, por
exemplo, as politicas publicas vigentes, leis em vigor, sistemas de governo, acesso a Servicos,
filosofia da escola e influéncia da midia. Para tanto, foi realizado o seguinte questionamento:
Quais politicas publicas vocé considera importante para promover o desenvolvimento em
familias com individuos com TEA?

No Grupos 01, os temas mais referidos foram: Beneficio de Prestacdo Continuada e

Dificuldade no acesso aos tratamentos. JA nos Grupos 02 e 03, dentre as tematicas mais

mencionadas, apareceu uma que foi a mais citada e diz respeito a Conscientizacdo sobre o

autismo. J& os temas que ficaram em segundo e terceiro lugar, respectivamente, foram:

Dificuldade no acesso aos tratamentos e Beneficio de Prestacdo Continuada. Nesse caso em
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especifico, merece destaque a Conscientiza¢ao sobre o0 autismo por ter aparecido apenas nesses

dois grupos e por ter sido a temética mais referida.
Em estudo realizado por Weissheimer et al. (2021) resultados semelhantes foram
encontrados, tais como o enfrentamento de discriminacdo da sociedade perante os direitos da

crianca com TEA que apareceu atrelado nos Grupos 02 e 03 a Conscientizacdo sobre 0 autismo,

onde as maes enfatizaram que existe um desconhecimento da populacdo em geral sobre 0 TEA
e sobre os direitos desse publico, sugerindo que é preciso conscientiza-los.

Weissheimer et al. (2021) também identificaram davidas sobre como acessar os direitos
sociais, principalmente Beneficios de Prestacdo Continuada (BPC) e guestionamentos sobre o
acesso aos direitos de salde e educacdo da crianca com TEA. Valendo pontuar que no caso da

pesquisa sobre a qual se trata essa dissertacdo, a tematica do Beneficio de Prestacdo Continuada

surgiu atrelada especificamente ao excesso de burocracia, dificuldades e demora para ter acesso

a0 mesmao.

No que se refere a Dificuldade no acesso aos tratamentos, salienta-se que resultados
semelhantes foram encontrados na literatura da area, evidenciando a demora no processo para
conseguir atendimentos nos servigos publicos. E importante pontuar que nos casos em que 0s
familiares necessitam recorrer a atendimentos particulares, reverbera em sobrecarga econdmica
(Hofzmann et al., 2019; Machado et al., 2018; Pereira et al., 2017). Sobre isto, Bonfim et al.
(2020) salientam em seu estudo a escassez de servicos disponiveis para atender crian¢as com
TEA e seus familiares tanto no contexto de salide como no social. Ressalta-se que tais aspectos
tendem a gerar aumento do estresse e diminuicdo da qualidade de vida dos familiares.

Considerando o contexto de desigualdade social bastante significativa que existe no
Brasil e 0 fato de o TEA ser o transtorno mais complexo da psiquiatria € com maior custo
financeiro, direto ou indireto, sdo poucas as familias que possuem condigdes financeiras de

arcar com 0s custos que englobem um tratamento multidisciplinar continuo e frequente
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(Camargos Junior, 2010 como citado em Feitosa, 2020). Perante as necessidades que o0 autismo
demanda, torna-se ainda mais imperativa a ampliacdo e implementacéo efetiva de Politicas
Pablicas que visam alcancar o acesso aos direitos legais e exercer o pleno e efetivo exercicio
da cidadania desse publico e de sua familia (Costa & Fernandes, 2018; Feitosa, 2020).

Diante do que foi exposto sobre os significados atribuidos ao fato de ser mae de uma
crianca com TEA e acerca dos fatores dificultadores e dos facilitadores relativos a essa
realidade familiar, concorda-se com Pereira et al. (2017) ao fazer referéncia aos resultados de
seu estudo. De modo especifico os autores pontuaram que embora tenham sido evidenciados
de maneira mais frequente os aspectos mais negativos de tais experiéncias familiares, defende-
se que é importante identifica-los, pois auxilia no processo de mudancas na medida em que
compreende-se melhor o que precisa melhorar e/ ou ser modificado, além de robustecer a
defesa pela necessidade de criar e desenvolver espagos de suporte emocional a essas familias.

Em relacdo a composicdo da equipe de profissionais que realizam o tratamento da
crianca com TEA, do periodo de duracéo das terapias e qual é a percepcdo da materna sobre
as terapias, o fato de as respostas das participantes denotarem elementos importantes
associados ao Modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo (Modelo PPCT). De modo
especifico, apresentam-se as seguintes derivacfes: Pessoa (Crianca com TEA); Processo
(interacdes entre a crianga com TEA e/ou as figuras parentais e os terapeutas em ambientes
clinicos, ou seja, no Microssistema que contempla relagdes proximais face a face entre eles no
ambiente dos atendimentos; Mesossistema (relacdo familia-terapeutas); Exossistema
(intervengdes realizadas em salas de atendimentos terapéuticos) e Macrocontexto (acesso a
servicos, abordagem teorica das intervencgdes terapéuticas).

Enfatiza-se que as tematicas citadas com frequéncia significativa no Grupo 01 foram a

Evolucdo da crianca a partir das intervencdes, a Equipe de profissionais/tratamento e o Tempo

de tratamento. A sua ocorréncia foi quase a mesma em termos de quantidade de mencdes e
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apresentaram contetdos relacionados a aspectos positivos ou vitdrias alcancadas. Ressalta-se

a Evolucdo da crianca a partir das intervencdes, uma vez que indica a importancia da efetiva

intervencdo precoce nesse grupo composto por criangas com 3 anos de idade. Nos Grupos 02
e 03, o conteudo das respostas referiu com maior frequéncia a descricdo propriamente dita da

Equipe de profissionais/tratamento.

Faz-se importante destacar que no Grupo 02 o segundo tema mais citado foi a Evolucao

da crianca a partir das intervencdes, porém o numero de meng6es foi menor em comparacéo

com o Grupo 01. Embora esse dado possa demonstrar 0s aspectos positivos ou vitorias
alcancadas por meio do tratamento, indica que o inicio um pouco mais tardio das terapias nesse
grupo de criancas entre 4 e 6 anos provavelmente gerou uma demora na efetiva melhoria das
condicdes para seu desenvolvimento. Em contrapartida, foram observadas pela mée mais
avancgos e vitorias alcancadas nas criancas com 3 anos de idades que tiveram acesso a
intervencgéo precoce.

E importante salientar também que nos trés grupos ficou perceptivel de forma unanime,
0 inicio da intervencdo precoce justamente nas criangas que fazem terapia particular conforme
relato das maes (Mae de C4, Mée de C9, Mée de C14). A quantidade de profissionais que
atendem a crianca foi maior e a especificacdo do tratamento ao mencionar o ABA, por exemplo,
foi mais presente também entre essas méaes. Ja dentre as mées cujos filhos fazem as terapias no
servico publico, a quantidade de profissionais e a mencdo especifica ao tipo de tratamento
foram menores.

Frente ao que foi exposto, os dados da faixa etaria do GO1 demonstraram a importancia
de iniciar mais rapido possivel o processo diagndstico de TEA aumentando as chances de ser
encaminhada para a intervencdo precoce logo em seguida, uma vez que a presenga de sinais do

autismo se faz presente desde cedo, até mesmo quando ainda sao bebés. Cabendo salientar que
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o diagndstico ja pode ser realizado com seguranca aos 2 anos (Maenner et. al, 2023; Zanon et
al., 2014).

Salienta-se que a literatura tem dedicado atencdo para a necessidade da intervencéo
precoce em casos de TEA a partir do atendimento multidisciplinar aliada a educacao
especializada, o que muito provavelmente, resultara em melhores condi¢cbes para seu
desenvolvimento se configurando como um fator de protecdo (Jendreieck, 2014; Pinto et al.,
2016; Zanon et al., 2014).

A partir das respostas das participantes da pesquisa em questdo, evidenciou-se que as
figuras parentais atribuem grande importadncia ao tratamento do filho com TEA,
compreendendo que ndo significa a cura, mas 0 meio pelo qual a crianca pode se desenvolver
mais. Em estudo realizado por Machado et al. (2018) com pais de criancas diagnosticadas com
autismo, dados semelhantes foram encontrados. Merece atencdo especial o fato de existir uma
leitura favoravel perante as intervenc@es terapéuticas realizadas na criancga, destacando a sua
evolucdo em decorréncia das terapias e a esperanca no desenvolvimento do filho, e
consequentemente, em uma melhor qualidade de vida.

No entanto, torna-se relevante ressaltar que com base nos dados obtidos nesta pesquisa
e no estudo realizado por Chaim et al. (2020) embora as maes tenham descrito que os filhos
estdo em terapia, nenhuma mencionou estar fazendo psicoterapia e/ou estar recebendo o
suporte terapéutico direcionado ao favorecimento de uma melhor qualidade para sua familia de
forma geral, ainda que tenha sido mencionado que quando necessario a equipe multidisciplinar
do servico oferece orientagOes e suporte. Reforga-se a necessidade de promover acdes e
intervencdes na assisténcia em salde que sejam capazes de potencializar melhorarias ndo
apenas no desenvolvimento da crianga, mas também com relacdo aos seus impactos no

funcionamento familiar.
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Sobre as expectativas parentais para o filho com TEA no futuro, foram percebidos
elementos relacionados a dimensdo Tempo. Contudo, verificou-se que na maioria das vezes,
as perspectivas futuras sobre o filho com TEA sucederam de forma mais positiva do que supde
a literatura, uma vez que ndo existiu uma presenca mais enfatica de preocupactes relativas
sobre quem vai cuidar da crianca na auséncia dos pais e questionamentos sobre a real
possibilidade do desenvolvimento de sua independéncia (Bonfim et al., 2020; Carvalho et al.,
2011; Fadda & Cury, 2019; Machado et al., 2018; Pereira et al., 2017; Portes & Vieira, 2022;
Semensato & Bosa, 2014; Weissheimer et al., 2021).

Diferindo, assim, dos dados encontrados nesse estudo, visto que foram predominantes
a reidealizacdo do filho, a esperanca no tratamento e a crenga no desenvolvimento de sua
independéncia, indicando a presenca de fatores de protecdo. Destaca-se que em pesquisas
realizadas por Lemos (2021), Semensato e Bosa (2017) e Riccioppo et al. (2021), resultados
similares foram encontrados.

De modo especifico, nas respostas dos Grupos 01 e 03, destacou-se a tematica: crianca

no futuro: reidealizacdo e esperanca no tratamento e esteve relacionada a expectativas sobre

aspectos positivos a serem alcancados no futuro da crianca. Ja a tematica da Independéncia, foi
a mais mencionada no Grupo 02 e a segunda mais citada nos Grupos 01 e 03. Ja nos Grupos
02 e 03 o tema da Independéncia apareceu vinculado a expectativas sobre aspectos positivos a
serem alcancados no futuro da crianga. Cabe enfatizar, no entanto, que no Grupo 02 a segunda

tematica mais citada foi a Perspectiva cristalizada nas dificuldades relacionadas ao TEA na

crianca e dificuldade em reidealizar a criang¢a no futuro e apareceu vinculada questionamentos

sobre a real possibilidade do desenvolvimento de sua independéncia.
Sobre esses dados, enfatiza-se a interpretacdo que os pais atribuem a realidade na qual
estdo inseridos, de modo a considerar as especificidades de cada contexto e a influéncia das

esferas social, cultural e histdrica, reverbera na compreenséo parental sobre o desenvolvimento
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da crianca e sobre os significados relacionados ao seu comportamento. (Kobarg et al., 2006).
Harrington et al. (2006), pontuam que as concepg¢fes maternas e paternas podem contribuir na
formulacao de “teorias” parentais acerca do TEA, envolvendo inclusive a adesao ao tratamento,
possibilidades de lidar com o diagnostico e a formulagéo de expectativas futuras.

Em pesquisa realizada por Corréa e Queiroz (2017) ao analisar as trocas sociais entre
criancas com TEA e suas maes que participaram de um programa de intervencado precoce
verificou-se um decréscimo ao longo do tempo relativo a falta de informacao sobre o autismo,
decorrente da oferta semanal de um espaco para tirar davidas sobre o diagndstico e o
tratamento. O acesso a informacéo foi considerado um fator que facilitador das trocas sociais
entre as méaes e as criangas, auxiliando no relacionamento com o(a) filho(a), diminuindo o
estresse familiar e pessoal das mées. As participantes ressaltaram a importancia de serem
ouvidas desde o primeiro encontro e de participarem ativamente, de modo a favorecer
expectativas de esperanca sobre a crianca e sua evolucéo.

Dados semelhantes foram encontrados em devolutiva de pesquisa realizada por Lemos
et al. (2021) com mées de filhos adolescentes com TEA indicou que dentre os temas que
despertaram maior interesse nas mées foram aqueles relacionados as transicdes ecoldgicas e a
necessidade mencionada pelas mées de ter acesso a mais espacos para compartilhar as suas
experiéncias, além da possibilidade de ser disponibilizado para elas a um nimero maior de

recursos que propiciem o favorecimento de estratégias de suporte e enfrentamento.
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CAPITULO VII

7. CONSIDERACOES FINAIS

Inicialmente faz-se relevante pontuar que a tematica escolhida neste estudo reflete um
compromisso que sempre esteve presente na jornada em Psicologia a nivel tedrico e pratico da
pesquisadora que o desenvolveu. Diz respeito ao compromisso com aqueles que podem ser
beneficiados com o fazer cientifico e pratico da Psicologia. De maneira mais especifica, surgiu
a partir de uma sensibilizacdo para buscar entender melhor o que mées e pais de criangas com
TEA vivenciam. Tais motivacGes sao refletidas pelos préprios objetivos da pesquisa realizada.
A realizacdo desta pesquisa, demonstrou a relevancia desta proposta, pois apresentou o
potencial de auxiliar ndo apenas na compreensdo sobre as experiéncias parentais, mas também
sobre o desenvolvimento infantil no contexto do autismo.

Considerando tanto o objetivo geral como objetivos especificos, avalia-se que 0s
resultados alcancados forneceram informacdes que possibilitaram o acesso a dados relevantes
para as principais questdes norteadoras da presente pesquisa. Enquanto resultados alcangados,
foram identificadas informacdes relevantes acerca das experiéncias parentais diante do
processo diagndstico do filho(a) com TEA. Identificou-se que o periodo de suspeita e/ou a
confirmacéo do diagndstico de autismo foi permeado por fatores como: impacto da revelacao
do diagnostico de autismo para a familia; caracteristicas da investigacdo e da revelacdo do
diagnostico e falta de esclarecimentos por parte dos profissionais.

Chamou atencdo também, o fato de que no Grupo 01 (2 a 3 anos) o aspecto relativo a
comparagdo com outras criancas/familiares enquanto maneira de iniciar a investigacao
diagnostica. Ja nos Grupos 02 e 03 um dado que se destacou foi a demora para iniciar o
tratamento. Aliado a isto, constatou-se as diferencas de idades nas quais as criangas recebem o

diagndstico. Em especial, chamou a atencdo o fato de que no Grupo 01 todas as criangas
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receberam o diagnostico mais precocemente (com 2 anos de idade), diferentemente dos Grupos
02 e 03 em que apenas uma crianga em cada grupo foi diagnosticada aos 4 anos e as outras trés
em cada grupo receberam diagnostico aos 3 anos de idade.

No que se refere a maneira como as maes se organizam em suas praticas de cuidado
do(a) filho(a), enfatiza-se que houve convergéncia com estudos realizados na area ao
demonstrar que o cotidiano domiciliar e social das familias tem como foco principal o filho
que estd no espectro autista, visando atender as suas necessidades. No entanto, embora a
dindmica familiar tenha sido impactada pelo diagnéstico de autismo, a centralidade do cuidado
frequentemente recaiu sobre a mae. Tais dados forneceram informacgdes importantes sobre a
prépria relacdo com o(a) filho(a) com TEA e as caracteristicas decorrentes do transtorno.

Soma-se a isto o fato de que os dados sobre a participacdo dos outros familiares na
rotina da crianca indicaram consistir em um fator de protecdo, pois a maioria das maes
mencionou 0s membros da familia que contribuem auxiliando nos cuidados para com a crianca.
Faz-se importante salientar que a mencdo a figura paterna apareceu mais relacionada aos
aspectos das praticas de cuidado, uma vez que as maes descreveram os cuidados realizados
pelo pai e foi pontuado o tempo reduzido que a figura paterna passa com a crianca com TEA
devido ao trabalho que exercem.

Em relagdo aos fatores facilitadores e dificultadores enfrentados no cotidiano de
cuidados a(o) filho(a) com TEA, de modo a considerar 0s recursos pessoais e/ou ambientais
utilizados, constatou-se que nos trés grupos foi possivel observar a predominéancia da referéncia
aos termos Dificil/Dificuldade ao se referir ao significado que as maes atribuem ao fato de
serem méaes de criangas com TEA. Em especial, houve mencgdes relativas a sobrecarga materna
devido as caracteristicas infantis e desafios impostos pelo transtorno fornecendo informacées

relevantes sobre relacdo mae-filho com TEA e a repercussao das caracteristicas do transtorno.
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Dentre as dificuldades relacionadas ao TEA que a familia e o filho enfrentam, pontua-
se que no Grupo 01 foi frequente a mencdo a dificuldade relacionada com o comportamento da
crianca com TEA, seguida pela referéncia a vivéncia de situacGes de julgamento e/ou
preconceito diante do comportamento do filho. No Grupo 02 (4 a 6 anos), houve a presenca
predominante da tematica dificuldade no acesso aos tratamentos. J& no Grupo 03, a principal
dificuldade mencionada foi a falta de aceitacao por parte de profissionais da escola.

As mencdes sobre 0s recursos pessoais e/ou ambientais utilizados nos trés grupos
também chamaram a atencdo, pois evidenciaram que os familiares sdo capazes de se
reorganizar diante das dificuldades por meio da adocao de estratégias que ajudem a enfrentar
os fatores dificultadores, o que indica a adocdo de estratégias de coping e/ou aspectos da
resiliéncia familiar.

No que diz respeito as repercussbes e as demandas que ocorrem ao longo do
desenvolvimento da criangca com TEA e como essas reverberagdes impactam a crianca e a
dindmica familiar, merece destaque ndo apenas as dificuldades que surgiram, mas também as
potencialidades. Em especial, pontua-se a alusdo a evolucdo da crianca a partir das
intervencdes, a descri¢do da equipe de profissionais e o tempo de tratamento.

Sobretudo no Grupo 01 (2 a 3 anos) verificou-se a importancia da efetiva intervencéo
precoce, uma vez que as maes mencionaram bastante as melhorias em decorréncia das terapias
nesse grupo de idade. Outra potencialidade identificada se refere as expectativas para o futuro
dacrianga com TEA, pois nos trés grupos foram identificadas alusdes a reidealizacao da crianga
com TEA, sobre a esperanga no tratamento e acerca da crengca no desenvolvimento da
independéncia da crianca.

Em relacdo aos impactos no cotidiano familiar e da crianga com TEA causados pela
pandemia da COVID-19, evidenciou-se implica¢Ges geradas diante da necessidade de manter

a crianga em casa, impossibilitando o acesso as terapias presenciais e/ou requerendo uma
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adaptacdo ao cotidiano das terapias realizadas de forma remota se tornando um contexto
particularmente desafiador para os pais.

Ressalta-se que a discussdo dos resultados considerou os relatos maternos, as
caracteristicas das criancas com TEA, a literatura da area relativa ao autismo, a Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano (TBDH), e em especial, o Modelo PPCT (Pessoa,
Processo, Contexto e Tempo), além de fatores de risco e fatores de protecdo ao
desenvolvimento humano por ela discutidos. A utilizacdo dos aspectos conceituais da TBDH
favoreceu a compreensdo acerca dos fatores e dos processos que podem atuar nas vivéncias de
pais e maes de criancas com diagndstico de autismo, além de possibilitar o acesso a
informacdes importantes que possam auxiliar 0s pais em suas praticas parentais e o préoprio
desenvolvimento infantil no contexto do autismo.

Notabiliza-se assim, o potencial de listar informacg6es importantes para o conhecimento
na area, uma vez que a propria literatura que se propGe a investigar a tematica do autismo a
partir de uma visdo bioecoldgica ainda ndo é robusta. Nesse sentido, sugere-se que sejam
realizados mais estudos que utilizem a TBDH de modo a considerar os aspectos da realidade
vivenciada pelas figuras parentais.

No entanto, faz-se importante esclarecer que devido aos impactos da Pandemia de
COVID-19 que demandou mudangas no funcionamento da instituicdo publica contatada,
inicialmente  houve dificuldade em acessar este servico em decorréncia de
adaptacdes/adequac0es internas diante da adocdo de atendimentos na modalidade presencial,
uma vez que anteriormente os atendimentos estavam sendo realizados apenas remotamente.

Enfatiza-se também as dificuldades relativas a adesdo dos participantes, sobretudo das
figuras paternas, repercutindo na participacdo exclusivamente materna neste estudo, mesmo
tendo sido considerada a importancia de ouvir também os pais. Uma possivel explicacdo foi

elencada pelas proprias profissionais dos servicos que auxiliaram a divulgar a pesquisa tenham
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ressaltado que o acompanhamento das criangas na maioria das vezes era feito pela figura
materna ou por uma das avoés e ndo pela figura paterna.

As proprias participantes referiram na entrevista que a maioria dos cuidados, inclusive
0 acompanhamento da crianca nas terapias, era realizado por elas e com menor frequéncia pela
figura paterna devido a indisponibilidade devido ao trabalho exercido. Outra dificuldade
encontrada em relacdo a adesdo dos participantes foi a demora em alcancar o nimero minimo
pretendido por meio de um dnico servico de mandando a inclusdo posterior de uma nova
instituicao.

Pontua-se também que o referido estudo contou com uma importante limitacdo: ndo
solicitou que as maes especificassem no questionario sociodemogréafico a cor/raca da crianca
com TEA, impossibilitando que fossem pontuadas questbes especificas relativas a
desigualdades e dificuldades enfrentadas por criancas negras no percurso diagnostico, por
exemplo ou interligadas as fases de seu desenvolvimento infantil.

Diante de tais consideracdes, enfatiza-se que por meio dos resultados deste estudo foi
possivel corroborar com a literatura da area com relacéo ao fato de que o convivio com um
familiar com TEA pode ser influenciado por uma multiplicidade de aspectos concernentes as
caracteristicas dos ndcleos do modelo PPCT (Pessoas, Processo, Contexto e Tempo), em
especial, considera-se um aspecto importante do objetivo, a relagéo entre o ndcleo tempo e 0s
processos proximais.

Portanto, as caracteristicas do autismo provocam repercussdes e demandas especificas
para as figuras parentais, influenciando as interag0es pais-filho ao longo do desenvolvimento
da crianca e essas reverberacgdes influenciam nas concepcdes parentais e 0 comportamento dos
pais direcionado a crianca. Ao buscar compreender as experiéncias parentais, torna-se possivel
fornecer subsidios para trabalhos de intervencdo que podem repercutir em melhorarias no

funcionamento familiar e em melhores condic¢des para o desenvolvimento da crianga com TEA.
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Salienta-se 0 reconhecimento da importancia social e cientifica em realizar uma
devolutiva dos resultados da pesquisa para os participantes. Desse modo, indica-se como
possibilidade realizar uma roda de conversa com as méaes de criancas com TEA que
participaram deste estudo com o intuito de compartilhar com elas aspectos importantes
identificados por meio da analise dos resultados e ouvir o que elas tém a dizer em relacdo aos
dados que lhes serdo apresentados. No entanto, compreende-se que pode haver dificuldade de
viabilidade da realizacdo de uma roda de conversa considerando que dependera da propria

disponibilidade e da adesdo das participantes.
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APENDICE A

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO DA FAMILIA

Parte | — Dados da mée ou do pai

Data da entrevista: [ [2022.

1. Idade da mae ou do pai:

2. Estado civil: () Solteiro (a) ( ) Casado (a) ( ) Unido Estavel

( ) Divorciado(a) ( ) Separado(a) ( ) Viavo(a)

3. Profissdo/ocupacdo:

4. Escolaridade:

( ) Ensino Fundamental Incompleto () Ensino Fundamental Completo

( ) Ensino Médio Incompleto ( ) Ensino Médio Completo
() Ensino Superior Incompleto () Ensino Superior Completo
( ) Pés-graduacao Incompleta ( ) Pés-graduacdo Completa

5. Renda familiar:

( ) até 1 salario minimo ( ) de 2 a 3 salarios minimos () acima de 3 salarios

minimos
6. Recebe algum beneficio social: ( ) Sim ( ) Nao
Se sim, qual? Qual o valor do beneficio?
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Parte Il — Dados da crianca

1. Sexo:

( ) Feminino () Masculino

2. Data de nascimento: / /

3. ldade:

4. Temirmaos? ( ) Sim ( ) Né&o

Quantos? Qual(is) idade(s)?

5. Quantas pessoas residem na casa (convivio familiar diario)?

6. Com qual idade a crianca recebeu o diagndéstico de autismo?

7. Qual é o grau do autismo (leve, moderado ou severo)?

8. A crianca frequenta a escola ou creche:

( ) Sim ( ) Né&o

Quial série/ano?
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1. Paravocé o que significa ser pai/mée de uma crianga com TEA?

2. Conte-me sobre seu filho.

3. Gostaria que vocé falasse sobre o relacionamento entre vocé e o seu filho.

4. Como foi o processo ate fechar o diagndstico e quais informacdes foram

repassadas pelos profissionais? Como vocé reagiu a noticia do diagndstico?

5. Quem é o(a) principal cuidador da crianga?

6. Como vocé se organiza e participa da rotina diaria do seu filho? Quais atividades

sdo realizadas?

7. Como os outros familiares que residem junto com o seu filho participam da rotina

de cuidados da crian¢a? E como é o relacionamento entre eles?

8. Vocé identifica que a pandemia da COVID-19 gerou impactos no cotidiano familiar

e da crianga com TEA? Caso sim, conte-me quais foram os impactos.

9. Quais sdo as dificuldades relacionadas ao TEA que vocé, a sua familia e o seu filho

enfrentam? E quais 0s avangos ou aspectos positivos vocé destacaria?

10. Como vocé lida com as dificuldades?

11. Quais séo as suas expectativas sobre o futuro do seu filho?
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12. O seu filho ¢é atendido por quais profissionais? Ha quanto tempo? Qual é a sua

opinido sobre 0 acompanhamento?

13. Quiais séo as pessoas, grupos e/ou instituicdes que te ajudam diante das

dificuldades relacionadas ao TEA?

14. Como vocé percebe a incluséo do seu filho de forma geral? E como percebe a

inclusdo escolar dele?

15. Quiais politicas publicas vocé considera importante para promover o

desenvolvimento em familias com individuos com TEA?

16. A entrevista esta terminando. Existe mais alguma informacéo que vocé gostaria de

compartilhar?
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APENDICE C

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA SOCIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA OS PAIS DAS
CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Prezado(a) PARTICIPANTE DE PESQUISA,

Os pesquisadores Leonidia Aparecida Pereira da Silva, aluna do Programa de Pds-
Graduacao em Psicologia Social, em nivel de Mestrado, da Universidade Federal da Paraiba, e
a Prof. Dré, Néadia Maria Ribeiro Salomdo, convidam vocé a participar da pesquisa intitulada
“Experiéncias parentais na cria¢ao de criangas com Transtorno do Espectro Autista”. Para tanto
vocé precisard assinar o TCLE que visa assegurar a protecdo, a autonomia e o0 respeito aos
participantes de pesquisa em todas as suas dimensdes: fisica, psiquica, moral, intelectual,
social, cultural e/ou espiritual — e que a estruturagdo, o contetdo e forma de obtencdo dele
observam as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos
preconizadas pela Resolucdo 466/2012 e/ou Resolucdo 510/2016, do Conselho Nacional de
Saude e Ministério da Saude.

Sua decisao de participar deste estudo deve ser voluntaria e ela ndo resultard em nenhum
custo ou 6nus financeiro para vocé e vocé ndo sofrera nenhum tipo de prejuizo ou punicéo caso
decida ndo participar desta pesquisa. Todos os dados e informacGes fornecidos por vocé serdo
tratados de forma anénima/sigilosa, ndo permitindo a sua identificacéo.

Para a realizagéo deste estudo seréo realizadas entrevistas individuais online com 0s

pais de criangas com TEA e sera aplicado um Questionario Sociodemogréfico sobre a familia
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e sobre a crianca com TEA com o intuito de obter informacdes referentes a idade, nimero de
filhos, nivel educacional, renda familiar, estado civil e profissdo dos entrevistados, além de
obter algumas informaces sobre a crianga com TEA. Sendo assim, solicitamos a sua permissao
para que as entrevistas sejam gravadas, contudo, asseguramos a confidencialidade desses dados.

A finalidade deste trabalho é contribuir para uma melhor compreensao sobre a realidade
vivenciada pelos pais de criangas que estdo no espectro autista, possibilitando listar

informacfes importantes para o conhecimento na &rea. Além disso, acredita-se que pode
contribuir com a qualificacdo das préticas de intervencdo e subsidiar proposi¢des de politicas
publicas voltadas para a assisténcia integral a saude e ao desenvolvimento da criangca com TEA
e de sua familia.

Destaca-se que a sua participacdo é voluntéria e, portanto, ndo ha obrigatoriedade em
fornecer informacdes ou cooperar com as atividades solicitadas pela pesquisadora. Caso decida
gue ndo quer participar do estudo, ou resolva abdicar de sua participacdo durante o andamento
da pesquisa, ndo sofrera nenhum prejuizo.

Solicitamos também a sua autorizacdo para publicar os resultados deste estudo em
revista cientifica e para apresentéa-los em eventos de Psicologia e/ou de areas afins. Garantimos
que nas ocasifes em que os resultados venham a ser publicados, os nomes de todos os
participantes do estudo serdo mantidos em sigilo.

No tocante a avaliacdo dos riscos aos sujeitos participantes da pesquisa, destaca-se que
este estudo oferece riscos considerados “minimos” e que sera informado aos participantes que
na ocasido de riscos eventuais, sejam estes de ordem psicolégica ou relativos a possiveis
desconfortos ao realizar a entrevista online, a pesquisadora principal se compromete a prestar
assisténcia e/ou encaminhar o sujeito para o profissional adequado.

Em relagéo aos beneficios provenientes deste estudo, destaca-se que ele pode contribuir
com a qualificacdo das préticas de intervencdo e subsidiar proposicdes de politicas publicas
voltadas para a assisténcia integral a saide e ao desenvolvimento da criangca com TEA e de sua
familia. Por fim, tém-se que no que se refere aos beneficios, sem duvida eles superam 0s riscos.

A pesquisadora estara a sua disposi¢édo para qualquer esclarecimento que avalie como

necessario em qualquer etapa da pesquisa.
Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou 0 meu

consentimento para a realizacdo da pesquisa e para a publicacdo dos resultados. Estou ciente

que receberei uma copia desse documento.
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Eu, , declaro que fui

devidamente esclarecido (a) quanto aos objetivos, justificativa, riscos e beneficios da pesquisa,
e dou 0 meu consentimento para ser entrevistado(a), contribuindo com a realizagédo da pesquisa
e para a publicacdo dos resultados obtidos. Tenho o conhecimento de que receberei uma copia
deste documento com a primeira pagina rubricada e a ultima assinada por mim e pela
pesquisadora responsavel, em duas vias, de igual conteudo, ficando uma via sob meu poder e

outra em poder da pesquisadora responsavel.

Jodo Pessoa-PB, / /

Assinatura do participante da pesquisa

Leonidia Aparecida Pereira da Silva

Pesquisadora responsavel

Espaco para impressédo
dactiloscépica

Assinatura da testemunha

Contatos da pesquisadora responsavel:

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor entrar em contato com
a pesquisadora Leonidia Aparecida Pereira da Silva.
E-mail: leonidiapereiral @gmail.com
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Telefone: (83) 9 9964-9097

Nucleo de Estudos em Interacdo Social e Desenvolvimento Infantil, 1° andar, Ambiente 26,
Departamento de Ciéncias Humanas e Letras, Universidade Federal da Paraiba, Campus I,
Cidade Universitéaria, CEP 58051-900, Jodo Pessoa/PB.

Telefone: (83) 99360-2301.

Contatos do Comité de Etica em Pesquisa:

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba, Campus I, 1° andar, Cidade Universitaria, Conj. Castelo Branco, CEP 58.051-900,
Jodo Pessoa/PB.

Telefone: (83) 3216 7791 Fax: (83) 3216-7791

E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br
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