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RESUMO

Objetivo: Descrever, na percepcdo das maes, as experiéncias vivenciadas por familias no cuidado de criancas com Transtorno do Espectro
Autista.

Metodo: Estudo qualitativo, realizado com 20 mées de criancas diagnosticadas com transtorno autistico, acompanhadas por uma instituicdo em
Teresina, Piaui. Entrevistas semiestruturadas foram realizadas entre fevereiro e marco de 2019, e submetidas a analise de contetdo.

Resultados: Foram identificadas cinco ideias centrais relacionadas aos estagios vividos pelos familiares apos o diagndéstico, desde a negacdo até
a aceitacdo. Familiares e cuidadores vivenciam sentimentos de tristeza e luto pela descoberta da impossibilidade de cura da sindrome, revelando
a necessidade de cuidado para com essa familia. A busca por ajuda e as adaptac6es da rotina s@o vivéncias constantes.

Concluséo: Cuidar de criangas com transtorno autistico envolve aprendizados que vdo dos aspectos estruturais aos emocionais, como lidar com
as limitacdes e impossibilidade de cura, apontando para a necessidade de um cuidado familiar.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Saude mental. Sadde da familia.

ABSTRACT

Objective: To describe, in the mothers’ perception, the experiences lived by families in the care of children with autism spectrum disorder.
Method: Qualitative study, carried out with 20 mothers of children diagnosed with autistic disorder accompanied by an institution in Teresina-
Piaui, Brazil. Semi-structured interviews were conducted between February and March 2019 and subjected to content analysis.

Results: Five central ideas related to the stages experienced by family members after the diagnosis were identified, ranging from denial to
acceptance. Family members and caregivers experience feelings of sadness and mourning for the discovery of the impossibility of curing the
syndrome, revealing the need for care for this family. The search for help and adaptations of the routine are constant experiences.

Conclusion: Caring for children who live with autistic disorder involves learning ranging from structural to emotional aspects, such as dealing
with limitations and impossibility of cure, pointing out to the need for family care.

Keywords: Autistic disorder. Mental health. Family health.

RESUMEN

Obijetivo: Describir, en la percepcion de las madres, las experiencias vividas por las familias en el cuidado de nifios con trastorno del espectro
autista.

Metodo: Estudio cualitativo, realizado con 20 madres de nifios diagnosticados de trastorno autista acompafiados de una institucion en Teresina-
Piaui, Brasil. Las entrevistas semiestructuradas se realizaron entre febrero y marzo de 2019 y se sometieron a analisis de contenido.

Resultados: Se identificaron cinco ideas centrales relacionadas con las etapas vividas por los familiares luego del diagnostico, que van desde la
negacion hasta la aceptacion. Los familiares y cuidadores experimentan sentimientos de tristeza y duelo por el descubrimiento de la
imposibilidad de curar el sindrome, revelando la necesidad de cuidar a esta familia. La bdsqueda de ayuda y adaptaciones de la rutina son
experiencias constantes.
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Conclusién: Cuidar a los nifios que viven con trastorno autista implica aprender que van desde los aspectos estructurales hasta los emocionales,
como afrontar las limitaciones y la imposibilidad de cura, apuntando a la necesidad del cuidado familiar.

Palabras clave: Trastorno autistico. Salud mental. Salud de la familia.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado uma sindrome de origem multicausal, pois envolve diversos fatores neuroldgicos,
genéticos e sociais. No entanto, a especificidade de etiologia ainda é desconhecida®. Nos dltimos anos, houve aumento significativo de
diagnosticos de TEA®, A estimativa mundial é que 1% da populagéo é diagnosticada com o transtorno®.

O TEA consiste em um conjunto de condi¢Ges que se caracterizam por uma serie de fatores que comprometem a comunicagdo, a
linguagem e o comportamento social?. Identifica-se como transtorno do desenvolvimento, pois a definicdo tem base em avaliages do
comportamento do individuo, sendo determinado por déficits na comunicacdo social, na interacdo, na sensibilidade sensorial, na coordenacédo
motora e nos niveis de atencdo, apresentando dificuldades no que se refere ao esforco e envolvimento para realizar atividades®),

O diagnostico ocorre geralmente na infancia, fase em que as manifestagdes da sindrome podem ser percebidas pelas alteragdes nas
funcBes cognitivas mencionadas anteriormente®®. N&o ha cura para o TEA. No entanto, desde a década de 1980, existem intervencdes
comportamentais intensivas que tém proporcionado melhoras relevantes no desenvolvimento de criancas diagnosticadas, especialmente quando
aliadas a deteccéo precoce®™.

Apos receber o diagndstico do transtorno, os familiares dessas criangas se sentem angustiados e desamparados; portanto, necessitam de
apoio emocional e incentivo para cuidar dos filhos. E importante que esses pais recebam assisténcia no que se refere ao papel educativo que
devem desempenhar, pois é fundamental a sua participacio no tratamento da crianca®.

Os familiares das criangas com TEA sdo impactados pelo diagnostico dos filhos por ficarem receosos quanto ao seu futuro, uma vez que
existem limitacGes no desenvolvimento da crianga. Esse conhecimento gera preocupacdo com os cuidados dos filhos quando eles ndo estiverem

mais presentes®.



A maioria das familias se sente fragilizada ao receber o diagnostico e tarda a acreditar que o filho apresente algum problema. No entanto,
0s pais/cuidadores percebem — mesmo antes do diagnostico — que os filhos apresentam comportamento diferente das outras criangas, motivo pelo
qual buscam avaliacdo médica®®.

Estudos indicam que o cotidiano da familia se altera, na maioria dos casos, € preciso deixar de participar de alguns eventos ou mesmo
prescindir do tempo de lazer devido a condigdo do filho. A presenca em certas atividades — como as que envolvem convivio social — exige
atencdo redobrada, considerando que, geralmente, quem vive com TEA apresenta dificuldade de interacdo social. Dessa forma, deve-se avaliar o
cenario acerca do nimero de pessoas que estardo no lugar, bem como a intensidade do som no ambiente, entre outros pontos, ocasionando, na
maioria das vezes, o cancelamento da participacdo nessas atividades de lazer(®®),

Ao saber que a crianca com TEA possui apego as atividades limitadas e continuas, a familia deve elaborar uma nova rotina, que permita a
adaptacdo as suas necessidades. Desse modo, é importante que a familia esteja completamente em harmonia com a crianca, para lidar com as
frequentes mudancgas comportamentais que ela pode apresentar. Estudo apontou que 0s avos dessas criangas possuem papel importante, pois sao
eles os responsaveis pelo cuidado quando os pais estdo no trabalho, sendo centrais para o seu bem-estar(.

Pessoas da familia da crianca com TEA, na maioria das vezes, sdo exclusivamente responsaveis pelos cuidados, ndo contando com ajuda
profissional. Dessa maneira, entende-se que a familia também precisa de cuidados especificos®, além de instrucdes e técnicas para aliviar o
estresse, pois as tarefas que o cuidador da crianca assume gera impacto na sua qualidade de vida. A finalidade é que a familia tenha uma
condicdo de vida melhor, de forma que possa fornecer maior atencéo ao integrante que possui TEA.

Ao considerar as colocagdes e 0s aspectos apontados, formulou-se, como ponto de partida para o estudo sobre o tema, a seguinte questéo
norteadora: quais as experiéncias vivenciadas por familiares de criancas diagnosticadas com TEA? A partir dela, objetivou-se descrever, na

percepc¢do das mées, as experiéncias vivenciadas por familias no cuidado de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

METODO



Trata-se de estudo qualitativo e descritivo, desenvolvido em instituicdo de carater publico, localizada na cidade de Teresina, Piaui, Brasil.
Essa associacdo, criada em 2010, é constituida por pais e profissionais que buscam ampliar a conscientizacdo das pessoas sobre o TEA e dar
suporte a essas familias. O principal objetivo dessa associacdo € melhorar a capacidade de adaptacéo e a qualidade de vida de pessoas com TEA,
bem como de seus familiares, de forma a minimizar o preconceito relacionado ao transtorno.

Adotou-se como critério de inclusdo ser familiar de crianca com diagnostico de TEA e, como critério de exclusdo, tempo de
acompanhamento na instituicdo inferior a seis meses.

Utilizou-se, para a selecdo dos participantes, a amostragem intencional composta pelos familiares de criancas que tinham o diagndstico do
TEA, obedecendo-se os critérios de elegibilidade. Dessa forma, elencaram-se 20 familiares, ndo havendo recusas e/ou desisténcias.

Efetuou-se a coleta de dados nos meses de fevereiro e marco de 2019, na propria instituicdo de estudo, por meio de entrevistas individuais
semiestruturadas, gravadas em audio e transcritas na integra. Vale ressaltar que as entrevistas foram agendadas previamente, conforme a
disponibilidade dos participantes, e aconteceram quando a crianga estava em atendimento com os profissionais da associacdo. A coleta de dados
foi realizada em ambiente privado, com a participacao de uma pesquisadora e um participante.

Empregou-se, para tanto, um roteiro de entrevista que contemplava caracterizacdo sociodemografica — faixa etaria, grau de parentesco
com a criancga, quantidade de filhos, estado civil, renda familiar, residéncia, idade da crian¢ca no momento do diagnéstico do TEA e casos de TEA
na familia — e solicitou-se que os participantes falassem abertamente sobre a repercussdo do diagndstico de autismo infantil na sua familia e as
vivéncias cotidianas como familiar de uma crianca com TEA.

Ressalta-se que, para verificar a compreensdo das questdes, realizou-se um teste piloto com dois familiares de criangas autistas, cujas
entrevistas foram excluidas do processo de analise dos dados. Para cessar a coleta de dados, adotou-se o critério de reincidéncias dos temas nas
falas, que compreendeu a transcrigdo das entrevistas e a realizacdo de leituras repetidas.

Para a anéalise de contetdo, aplicou-se a técnica de Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), por meio do software Interface de R

pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ). Observaram-se 0s seguintes passos: preparacdo dos dados



com transcri¢des e organizagdo corpus textual em Unico arquivo; leitura flutuante para aproximacéo dos pesquisadores as singularidades contidas
nos dados; e processamento dos dados por meio da CHD. O processamento do corpus textual permitiu obter classificacdo estavel e definitiva do
conteddo em grupos de segmentos de texto com similaridades.

Os segmentos de texto constituintes das classes geradas pela CHD foram submetidos a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)“9),
conforme as fases de identificacdo das expressdes-chave (ECH) — que revelam a esséncia do conteldo contido nos segmentos —, e de
levantamento das ideias centrais (IC), ou seja, dos sentidos referentes ao conjunto de segmentos incluidos em uma mesma classe. Por fim,
agruparam-se as IC semelhantes em categorias e elaborou-se o discurso-sintese. Procedeu-se a interpretacdo e inferéncias dos dados brutos
obtidos com o software a fim de dar sentido as palavras, sendo subsidiado pela literatura disponivel.

O estudo atendeu aos preceitos éticos estabelecidos para pesquisa envolvendo seres humanos, sendo iniciado ap6s aprovacao pelo Comité
de Etica em Pesquisa, sob o Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica n.° 02853818500005210, bem como depois da leitura e

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos participantes.

RESULTADOS

Participaram do estudo 20 mulheres, mées de criancas com TEA, na faixa etéaria de 28 a 60 anos, e que possuiam entre um e quatro filhos.
Nove eram casadas, nove solteiras e duas relataram estar em unido estavel. A renda familiar era de um a trés salarios-minimos e a maioria residia
em Teresina, Piaui, Brasil. A idade de diagnostico do TEA variou entre 10 meses e 7 anos, sendo que 65% das maes relataram que ndo tinham
informac&o de outros casos do transtorno na familia.

A aplicacdo do IRAMUTEQ para analise dos depoimentos reconheceu, no corpus, 114 segmentos de texto, com 3.854 registros de
ocorréncias e aproveitamento de 73% do total. Por intermédio da CHD — que cruza matrizes dos segmentos de texto e palavras —, obtiveram-se

cinco classes originadas de um eixo, conforme o dendograma representado na Figura 1. Segundo descrito na figura, o corpus foi inicialmente



dividido em dois eixos e, do Eixo 1, surgiram as classes 1 e 4, que se correlacionam e se sustentam. Em seguida, o Eixo 2 também se ramificou:

por um lado, deu origem & Classe 5; por outro, ap6s novo cruzamento de dados, determinou as classes 2 e 3.

Figura 1 — Dendograma das classes obtidas a partir do processamento do corpus textual. Teresina, Piaui, Brasil, 2019

Classe 4 20.6%
Classe 1 15.1%

Classe 5 24 7%
Classe 2 15.1%

Classe 3 24.7%

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.



Cada classe é descrita pelas palavras mais significativas (mais frequentes) e respectivas associa¢cdes com a classe (X2), conforme Figura 2.

Figura 2 — Estrutura tematica das classes geradas pelo IRAMUTEQ por Classificacdo Hierarquica Descendente. Teresina, Piaui, Brasil, 2019

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Classe 3 Classe 2 Classe 5 Classe 1 Classe 4

12 UCE / 15,6% 11 UCE / 15,07% 18 UCE / 24,66% 11 UCE / 15,07% 15 UCE / 20,55%
Aceitacdo da familia A descoberta do Sentimentos de Experiéncias e Mudangas na rotina
frente ao diagndstico autismo para a familiares apos o saberes de familiares de familiares de
de TEA nas criancas familia diagnostico do sobre o autismo criancas autistas

autismo infantil

Palavras X2 Palavras X2 Palavras X2 Palavras X2 Palavras X2
Achar 12,82 Bem 19,22 Dar 19,10 Hoje 23,80 Deixar 25,28
Querer 12,26 Melhor 19,22 Momento 12,93 AMA 17,68 Cuidar 25,09
Gente 11,01 Ela 15,77 Chao 12,93 Ano 17,63 Trabalhar 24,67
Dificil 9,56 Sé 12,21 Ajudar 12,12 Autismo 11,05 Como 9,69
Mae 9,12 Também 11,88 Filho 11,01 Assim 6,76 Pessoa 7,69
Ficar 8,36 Bom 10,71 Sempre 6,93 Dia 6,51 Mudar 6,35
Aceitar 7,79 Agora 7,94 Pensar 6,21 Até 6,23 De 573
Pai 6,93 Se 5,63 Nunca 5,77 Vida 6,23 Minha 5,28
Ja 5,99 Mesmo 4,19 Luto 577 Aqui 6,23 Ver 512
Crianga 4,40 Familia 4,03 Ajuda 5,77 Saber 4,93 Medo 4,08
Mesmo 4,02 Entender 4,03 Assim 3,93 Estar 4,92 Parar 4,08
Mais 4,02 Pai 3,53 Terapia 2,97 Muita 4,67 Poder 3,92
Autismo 4,01 Dizer 3,53 Parecer 2,97 Parte 4,03 Vender 3,47
Questdo 2,97 Ele 3,46 Necessidade 2,97 Em 2,06 Entao 2,95
Continuar 2,97 Fazer 3,05 Tudo 2,26 Praticamente 2,25
Caso 2,97 Que 2,55 Falar 2,26 Mudanga 2,25
Nao 2,63 Ja 2,47 Descobrir 2,26 Acontecer 2,25
Buscar 2,26 Diagndstico 2,26




A apresentacdo dos resultados foi feita conforme a divisdo e ordem da CHD. As ECH
mais representativas para o conjunto de ideias — ou seja, que concentraram a significacdo e os
sentidos dos relatos — foram agrupadas quando se referiam a mesma IC, construindo assim 0s

DSC. Dessa forma, os temas estdo apresentados com as respectivas IC e DSC.

Classe 1: Experiéncias e saberes de familiares sobre o autismo

A ideia central da Classe 1 apresenta os vocabulos de grande relevancia que
demonstraram o conhecimento dos familiares ap6s o diagnostico de TEA e a busca por ajuda
em instituicdes de apoio. Os vocébulos foram “autismo”, “vida” e “saber”, que dispem das

concepgdes sobre os diagnosticos.

Sabia que era uma coisa que tinha que mudar na minha vida, tinha que ter mais
responsabilidade com ela, porque elas ndo tém muita no¢do de perigo. Entendeu?
Com trés anos, consegui falar com a pediatra e foi onde concluiu o diagndstico que
ela realmente era autista e foi onde comecou toda a minha luta e, até hoje, eu estou
aqui na associagdo dos autistas, correndo atras e, hoje em dia, para mim o autismo
nao é nada, porque o autismo dela é muito assim daqueles gque ela ndo tolera barulho,
multiddo, barulhos de fogos de artificio. Ela ndo gosta e, certa parte, pelo
comportamento, tém dias que ela esta 6tima, tem dia que esta péssima. Entdo, eu vim
buscar saber o que era e matricular ela, consegui uma vaga aqui na instituicdo dos
autistas e, até hoje, estou aqui com ela e vendo mais o desempenho dela. Ela interage
mais com as criangas, mas, praticamente, mesmo até hoje, eu me pergunto sem saber,
ainda ndo sei de tudo mesmo do autismo.

Classe 2: A descoberta do autismo para a familia

A Classe 2 discorre como a familia vivencia o cuidado da crianca diagnosticada com
TEA, o que foi percebido pelas expressdes-chave “melhor”, “bem”, “entender” e “familia”.
Enfatiza-se a importancia de prestar assisténcia adequada aos responsaveis da crianca com
TEA, pois a familia é o primeiro ambiente de sua socializacdo e busca forcas para lidar com
dificuldades e percalgos relacionados ao TEA.

Para a gente, ndo foi muita surpresa pelo diagndstico dela de nascido. Eu
acompanhei minha sobrinha quando ela nasceu na maternidade e, de impacto, logo a
médica que viu, disse que ela tinha e que ela era especial. Eu, como tia, eu a amo
demais. Dai tirei minhas férias para vim acompanhé-la, eu abracei a causa. Ai tive
meu filho e, com trés, dois anos, eu comecei a descobrir que ele tinha algumas
dificuldades, eu ndo sabia bem qual era, e foi quando comegou toda a minha luta.
Para outros, ele ndo falava, gesticulava, falava na terceira pessoa, achava mesmo que
era a idade, uma crianga de dois, trés anos, geralmente, tem essas atitudes, mas
chegou ao ponto que ele foi crescendo e em vez de melhorar, ele foi piorando.
Quando a gente descobriu, ndo sabiamos o que era, com a questdo de o tempo passar,
fomos nos aprofundando, ndo teve tanto impacto porque ndo sabiamos, né&o
conheciamos. A Unica coisa que teve no comeco foi a curiosidade em saber, quando
fomos pesquisando e sabendo, fomos adquirindo e tudo mais. Tem gente que se
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desespera, a gente ndo teve essa curiosidade para poder ajuda-lo porque, se tém
outros autistas na familia, a gente ndo sabe, mas a minha familia sempre procurou
interagir para ajudar no tratamento dele.

Classe 3: Aceitacao das familias frente ao diagndstico de TEA nas criancas

A Classe 3 apresenta como ideia central, pelos discursos, a dificil experiéncia do
diagndstico de TEA, que alterna momentos de aceitacdo, rejeicdo, esperanca e angustia. A
familia busca compreender melhor o transtorno que afeta a vida das criangas, tentando
entender o diagnostico para proporcionar tratamento adequado, saber lidar com ele e
promover boa qualidade de vida para a crianca e os demais membros da familia. Os vocabulos
de grande relevancia foram “querer”, “dificil”, “aceitar” e “continuar”, os quais demonstraram

o0s sentimentos dos familiares apds o diagndstico.

Eu acho até que eu aceitei rapido, tive aquela compreenséo rapida. A mée, as vezes,
fica com aquela dorzinha no coragdo, porque a gente sabe que vai mudar muita
coisa; mas tranquilo, levei. Entdo, é uma coisa que eu estava trabalhando e fui buscar
atras de tratamento. N&o teve aquela questdo do luto. Isso foi mais com o pai dele que
foi dificil aceitar, falaram gue o0 menino néo tinha nada: s6 nédo tem paciéncia de ficar
na sala de aula. Eu ndo me desesperei, s6 busquei conhecer o que é o autismo, meu
sentimento foi de querer entender mesmo. J& ele (o pai) ndo queria admitir, ndo
gueria nem que eu usasse a blusa daqui, dizendo que o menino ndo tinha isso que o
povo iria ver, ele ficou mais preocupado, mas com o tempo ele foi aceitando, agora
ele exagera demais. A gente pensa que € um castigo porque isso aconteceu,
principalmente para mim, que eu ndo tenho suporte familiar nenhum. Eu n&o tenho
ninguém para apoiar, estou sozinha com ele, entdo, para mim, foi bem dificil. Estdo
vendo com outro olhar a questdo do meu filho que tem uma necessidade e precisa de
mais ajuda, primeiro a gente tem aquela sensagdo de culpa, acho que toda mée
quando descobre fica se perguntando. Para mim, no meu caso, no inicio, eu senti
porque eu ndo estava preparada, porque embora ja tivesse um na familia, mas a gente
nunca sente quando ndo é na pele da gente. Para mim, eu senti que muito foi dificil de
aceitar.

Classe 4: Mudangca na rotina de familiares de criangas com TEA
A ideia central desta classe € especificada pelas expressdes-chave “deixar”, “cuidar”,
“trabalhar” e “mudar”. Ela aborda, pelos discursos, a vivéncia de familiares para se adaptar a

rotina e incorporar novos habitos, bem como reorganizar o estilo de vida, os relacionamentos

e vinculos do trabalho, que devem ser reavaliados para permitir o cuidado da crianca autista.

A mudanca foi tudo, porque eu ndo posso trabalhar, eu tenho que cuidar s6 da minha
filha, frequentar escola junto com ela. Para mim, mudou tudo, porque eu praticamente
vivo s0 para ela. Eu fiquei triste, mas era uma coisa que eu estava trabalhando mesmo
na minha cabeca, devido a esse curso de Enfermagem que eu fiz, entdo, eu estava vendo
as caracteristicas, mas eu ndo podia dizer. A mudanca foi porque eu tive que correr
atras do tratamento dela e deixar o meu trabalho de lado. Eu trabalhava e levava
minha crianca para o trabalho, porque realmente eu ndo tenho ninguém e eu nao pude
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mais fazer isso, porque eu tinha que estar buscando as consultas dela, o tratamento
dela. Na época, eu tinha uma farmécia, acabei a farmacia para ir cuidar dela, como
era pouca coisa e vendia muito pouco, era s6 uma ocupacado mesmo, foi melhor fechar,
entdo, o que mudou foi a minha rotina. A medida que ela foi crescendo, eu tive que
parar de trabalhar, porque antes eu trabalhava, eu passei 0s quatro meses de licenca-
maternidade e deixei ela uns seis meses com a minha sogra. Entéo, o que mudou foi que
eu parei de trabalhar e vivo s6 em casa agora, eu ndo tenho como trabalhar, porque na
hora que eu procuro uma pessoa para ela ficar, a maioria diz que ndo pode. Tive que
deixar de trabalhar fora para me dedicar a cuidar dela, porque, se eu como mae nao
me dedicasse totalmente a ela, eu poderia ndo ver melhoras em relacéo a ela. Eu deixo
de fazer as coisas para olha-la, porque eu tenho medo dela correr e cair dentro da
agua, tenho que ficar de olho.

Classe 5: Sentimentos de familiares ap6s o diagnéstico do autismo infantil

A Classe 5 tem como ideia central os vocdbulos de grande relevancia demonstrando os
sentimentos das médes apds o diagnostico do TEA. Os vocabulos e as expressdes-chave
prevalentes foram “dar”, “momento”, “chdo” e “ajudar”, que relatam suas concepcdes sobre
os diagnosticos. Percebeu-se, por meio dos discursos, que muitas desconheciam esse
disturbio, ou achavam que seria possivel cura-lo, permitindo que 0s sentimentos de tristeza e

luto se manifestassem.

E o0 sentimento que eu tenho até hoje é de soliddo. Se ela tivesse aceitado mais cedo,
hoje ela estaria falando. Na hora eu ndo senti nada porque eu ndo tinha nogao do que
fosse, mas a partir do momento eu comecei a pesquisar € a me interessar em tudo que
acontecia, mas o carinho é essencial. Sera o que eu fiz de errado? Por que sera que
meu filho nasceu assim? Por que Deus me deu uma crianga assim? Eu sempre fui
muito positiva, a partir do momento eu passei uma semana de luto. Aquela semana
gue vocé tenta andar, mas parece que vocé ndo esta pisando no chdo porque seu
pensamento é voltado todo para aquela necessidade, mas eu sabia que ndo podia nem
me dar esse luxo de parar para pensar muito tempo porque eu tinha que agir. No
tempo que o diagnostico foi dado ndo era assim tdo conhecido quanto agora. Quem
sempre tomou de conta foi eu, entdo eu e meu marido chegamos a conclusdo que ela
precisava de tratamentos de terapia. Na verdade, eu fiquei sem chdo, mas em
momento algum pensei em me desesperar. S6 pensava: eu quero que Deus me dé um
jeito para eu ajudar meu filho. Quando o médico me disse foi a primeira coisa que
veio na minha cabecga, entdo senti esse sentimento de desespero, de luto que as
pessoas falam. Eu senti aquela vontade de fazer tudo que eu pudesse de ir atras de
onde tivesse ajuda para ajudar ele. Foi uma bomba porque a gente nunca imaginava,
eu nunca imaginei que iria ter um filho especial assim, porque eu sempre tive muito
medo, ndo sei por que, mas eu sempre tive muito medo de ter um filho especial. Eu
senti como se o chao tivesse aberto e eu entrado, € um sentimento indescritivel,
parecia que meu filho tinha morrido, o filho que eu desejei, o filho que eu planejei
para mim.

DISCUSSAO
As familias de criancas com diagndéstico de TEA vivenciam um processo dindmico, no

gual os membros se mobilizam, assumindo papéis ativos frente aos sinais, diagnostico e
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cuidados, de forma que a interpretacdo das situagOes vivenciadas, bem como as interagoes
com a crianca, direciona as agdes realizadas por elesb,

O convivio diario com a crianca permite as mées identificar comportamentos distintos
daqueles observados em outras criangas que elas conhecem. Embora ndo saibam do que se
trata, estdo cientes de que algo se difere dos padrdes notados, especialmente quando esse
comportamento diferente é observado apds um periodo de normalidade. A partir dessa
percepcdo, a mde — como se observou nos relatos — comeca um movimento de peregrinacéo
por consultérios, hospitais e profissionais de saude, em busca de respostas que ajudem a
compreender o que se passa com o filho?,

Frente a essa situacdo, surgem os sentimentos de angustia e impoténcia em relagédo a
salide da crianca, por ndo saber exatamente 0 que esta acontecendo e nem como ajuda-la. No
Brasil, a precariedade dos servicos de saude, bem como a falta de experiéncia dos
profissionais de salide em reconhecer precocemente o TEA, reforca esses sentimentos e
acarreta a demora e indefinigdo no diagndstico®®.

Desse modo, é compreensivel que a revelacdo do diagnostico do TEA se apresente
gual um momento complexo, delicado e desafiador para a familia, assim como para 0s
profissionais de salde responsaveis por essa missdo. O ambiente fisico, associado as demais
circunstancias relacionadas a noticia, podera interferir positiva ou negativamente para
minimizac&o do sofrimento familiar®4.

A pouca disponibilidade de tempo, a inabilidade em comunicacao e o apoio emocional
do profissional de saude constituem, ainda, significativas barreiras para a acao de diagnosticar
0 que, legalmente, compete ao médico. Entretanto, deve-se considerar a importancia da
presenca da equipe multiprofissional nesse processo, a fim de compartilhar os
questionamentos, as angUstias e as necessidades dos familiares).

Nesse contexto, é fundamental planejar como o diagnostico serd revelado a familia,
mantendo-se a relacdo dialdgica compreensiva, com a finalidade de facilitar o fluxo de
informacdes fornecidas, além de viabilizar melhor aceitacdo por parte da familia, a fim de que
ela estabeleca as estratégias de enfrentamento do problema da crianga®®),

A dimensdo do impacto do autismo nas maes participantes deste estudo abrangeu
inimeros aspectos, incluindo mudanga e adaptacdo do espaco, reducdo do nivel
socioecondémico, mudancas de planos futuros e possibilidade de gerar conflito conjugal, entre

outros. Diante dessas mobilizagbes, notaram-se as consequéncias que um membro

12



permanentemente sintomatico — como o autista — ocasiona & familia, tornando-se fator
relevante para estudos®.

Esse fator, muitas vezes, leva a familia a comportar-se de forma disfuncional, devido
as constantes adaptacdes que precisam vivenciar, e descobrir a melhor maneira de ajudar o
filho autista, evidenciando a possibilidade de desenvolver a relagéo entre o autismo infantil e
o estresse familiar®®),

Por conta disso, o0 TEA afeta os membros da familia, gerando sentimentos e respostas
variadas, determinando consequéncias nas criancas. Ao vivenciar as dificuldades frente ao
autismo, a familia apresenta um estado de desequilibrio pelas situacdes de tensdo, que se
reflete nas relacdes familiares, afetando a saude emocional dos membros. O estresse parental
é uma situacdo comum e estratégias focadas no problema ou nas emocdes sdo usadas para o
seu enfrentamento®”,

Nesse contexto, as familias que se encontram em circunstancias especiais, promotoras
de mudancas nas atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico dos membros, como o
autismo, deparam-se com sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais, que suscitam situacdes
potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional. Essas situacdes de tensdo foram
encontradas nas mées participantes deste estudo, que demonstraram diferentes sentimentos e
emogdes&1D,

A sobrecarga dessas mdes, em fun¢do do cuidado com a crianca autista, também €
relatada em estudo®® que retrata a ardua luta materna na busca por assumir o cuidado integral
de criangas autistas, tanto em domicilio, quanto nas idas e vindas aos servigos de assisténcia a
crianca autista. A mée absorve o universo desse filho de tal forma que passa a relatar o seu
cotidiano como se fosse o dele. Essa problematica se da, particularmente, associada a
construcdo social do papel da mulher como cuidadora, enquanto do homem de mantenedor do
sustento da familia.

Nessa conjuntura, as maes, aos poucos, vao perdendo a prépria histéria e identidade,
porque passam a viver para os filhos. Diante disso, elas buscam suporte para criar um filho
com TEA na Associacdo de Amigos dos Autistas (AMA) e na Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE), que atuam proporcionando espacos de troca de experiéncias e
amparo, para que os cuidadores possam falar das dificuldades do dia a dia, dos sentimentos,
das frustracdes, alem de esclarecer duvidas e aconselharem-se com os profissionais inseridos
nesses servigcos. Com isso, adquirem a sensagdo de seguranca e motivacdo para seguirem em

frente com a batalha diaria de criar filhos autistas da melhor maneira possivel®).,
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E nesse contexto que a enfermagem ganha espaco de atuac&o, tanto no que se refere ao
cuidado para com a crianga quanto para com a familia, em particular as maes, que, nesse
momento, encontram-se fragilizadas, necessitando de apoio e orientacdes acerca da direcdo a
ser tomada.

Os profissionais da enfermagem devem atentar-se as singularidades dos individuos e
suas respectivas necessidades, prestando assisténcia integra e de qualidade — que atenda a
todas as demandas de cuidado dos autistas e familias —, contribuindo para o fortalecimento e
ampliacdo dos lacos relacionais. O enfermeiro envolvido, pela competéncia em cuidar do
doente e da sua familia, € um profissional capaz de se inserir no cuidado em domicilio, e
contribuir na organizagéo da dindmica familiar.

A familia demanda cuidados disponibilizados por profissionais de diversas areas.
Contudo, observa-se que cada profissional atua dentro da propria atribuicdo, isoladamente,
apesar de pertencerem a mesma equipe de tratamento. Assim, o suporte oferecido se revela
fragmentado, descontinuo e desproporcional para abranger todas as necessidades da familia.

Cada familia possui necessidades particulares, cujas fragilidades a serem abarcadas
relacionam-se & sua propria dinamica. E necessario compreender a familia, a sua estrutura e o
seu funcionamento, cabendo ao profissional descobrir, pelas consultas e narrativas — bem
como pela compreensdo do ambiente domiciliar —, como ocorre a sua organizacao, além das
relacBes e resiliéncias. Nesse sentido, visitas domiciliares podem compor o planejamento do
cuidado familiar, uma vez que revelam questdes que o espaco do consultorio/instituicdo de
satide ndo abrange®?.

As limitacdes deste estudo se relacionam ao nimero de entrevistados e ao local do
estudo — uma Unica unidade —, o que impede a generalizacdo dos achados. No entanto, 0s
resultados sdo considerados confiaveis, pois refletem condicGes semelhantes verificadas em
pesquisas de maior abrangéncia, e ressaltam a necessidade de estudos complementares que

envolvam o tema, visto que ainda existe caréncia nesse sentido.

CONCLUSAO

Este estudo evidenciou o impacto do diagnostico e os efeitos sobre as relagbes
familiares de criangas com TEA. A partir dos resultados, foi possivel perceber que a revelagédo
do diagnostico do TEA ocasionou importantes repercussdes no contexto familiar, nos anseios
atribuidos as maes, bem como sobre a capacidade de entender as peculiaridades da sindrome e

a importante necessidade de auxilio as criancas. O estudo enfatizou as mudancas rotineiras
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observadas no trabalho dessas mulheres, nas experiéncias e vivéncias para conciliar o cuidado
com as criangas e manterem-se financeiramente.

Dessa forma, destacou-se a importancia de que os esclarecimentos necessarios sejam
fornecidos, as duvidas e os anseios das mées envolvidas nesse momento sejam minimizados e
os profissionais de saude — entre eles o enfermeiro — saibam implementar estratégias de
aceitacdo e constituam apoio solido na disseminacéo de informacdes.

Ressalta-se a relevancia do presente estudo, considerando que os resultados obtidos
enfatizam a percep¢do da mulher — méde de uma crianga com diagndstico de TEA — sobre o
transtorno e suas vivéncias nesse cuidar, levantando direcionamentos para pesquisas futuras.

Por fim, acredita-se que os achados contribuirdo na busca por acbes voltadas a
educacdo e suporte para a familia cuidadora de individuos com TEA, tanto pelos profissionais
de enfermagem, quanto dos demais profissionais da area da saide. O estudo permite, ainda,
reflexdes sobre a importancia de prestar acolhimento apropriado a essas mulheres, mediante
uma visdo holistica, sem se concentrar especificamente no paciente com TEA, mas focando

também em seus cuidadores.
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