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Resumo

O Transtorno do Espectro Autismo (TEA) é um conjunto de caracteristicas de
desordem no neurodesenvolvimento, com inicio precoce e ndo degenerativo. Por
nao se tratar de uma doenca com causas biologicas, o autismo ndo tem
tratamento definitivo. Com o diagndstico de TEA, o convivio familiar tende a ser
modificado, tanto psicologicamente (em relacdo a pressdes externas e internas),
quanto na rotina de horarios, tornando a participacdo da familia essencial para
0os cuidados com a crianga com TEA. Este estudo tem como objetivo
compreender a experiéncia de familiares de criancas com Transtorno do
Espectro Autismo. Trata-se de um estudo de campo, qualitativo, descritivo e
exploratdrio, que entrevistou familiares de criangas com TEA em uma amostra
autogerada. Para andlise dos dados, utilizamos andlise de conteldo temética.
Podemos ver que o convivio com a crianga com TEA € desafiador, sobretudo
para os pais e rede de apoio, envolvendo mudanca na rotina de toda a familia,
que fica impactada com o diagnostico de TEA. O acolhimento da familia de
autistas pelos profissionais envolvidos em seus cuidados € de extrema
importancia, e deve ser realizado de forma a atender essas necessidades.

Descritores: Transtorno Autistico/Autistic Disorder; Transtorno do Espectro
Autista/Autism Spectrum Disorder; Familia/Family; Educacdo em Saude/Health
Education.



2. Introducgao/justificativa

De etiologia desconhecida, o Transtorno do Espectro Autismo (TEA) € um
conjunto de caracteristicas de desordem no neurodesenvolvimento, com inicio
precoce e nao degenerativo (CARMO, 2019) (VIEIRA, 2018). Apesar de nao ter
marcador biolégico definitivo, fatores genéticos e neurobiologicos acarretam no
diagnostico correto. Embora ainda confundido com transtorno obsessivo
compulsivo, transtorno de humor e esquizofrenia, o autismo tem um quadro
clinico muito bem definido, sendo possivel identificar tragos do transtorno a partir
dos quatro meses de idade (LOCATELLI, 2016) (VIEIRA, 2018). Ademais,
supde-se que, em média, 1% das criancas e adolescentes sejam diagnosticados
com o transtorno, sendo um a cada 42 nascimentos masculinos, e um a cada
189 femininos (TEIXEIRA, 2016).

O TEA é, atualmente, categorizado em trés niveis a partir do apoio exigido
pelo paciente: 1 (exige apoio), 2 (exige apoio substancial) e 3 (exige muito apoio
substancial) (APA, 2014). Wing e Gould (1979) identificaram os sintomas
autisticos em trés grupos, denominados como “tripé dos sintomas autisticos", 0s
guais manifestam comprometimento na linguagem, no relacionamento social e o
aparecimento de comportamentos repetitivos (LOCATELLI, 2016).

O diagnéstico do Transtorno do Espectro Autismo se da a partir da analise
de comportamento, apenas com observacao e entrevistas com o0s pais, ou seja,
nao existe exame para concluir a identificagdo, apenas para excluir causas
fisicas. Em grande parte dos casos, os professores e o pediatra que iniciam a
desconfianga, levando os pais a uma maior investigacao.

De acordo com o DSM-V, existem cinco critérios base para concretizar o
diagnoéstico: “prejuizo em comunicacdo e interagcdo social em multiplos
contextos; padrdo de comportamento repetitivo e restritivo de interesses ou
atividades; os sintomas devem estar presentes no periodo de desenvolvimento
inicial da crianga; 0s sintomas provocam prejuizos significativos no
funcionamento social, ocupacional ou outras areas importantes; e essas
alteracdes ndo sdo mais bem explicadas por deficiéncia intelectual ou atraso
global do desenvolvimento” (VIEIRA, 2018). Por ndo se tratar de uma doencga
com causas biologicas, o autismo n&do tem tratamento definitivo, sendo possivel,



na maioria das vezes, os cuidados paliativos, com o intuito de diminuir a
gravidade do transtorno.

Em todo o mundo, existem dois sistemas para a classificacdo e
diagnosticos de doencas e disturbios: CID (Classificacdo Internacional de
Doencas) e o DSM (Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais,
da Associacdo Americana de Psiquiatria). Antes de ser entendido como
transtorno de desenvolvimento, o autismo era classificado junto as psicoses e
esquizofrenias. Na rotulagem atual do CID, o TEA esta na sua décima edicao
(CID-10), o que vai ao encontro com os DSM lll e o DSM llI-R. (LOCATELLI,
2016)

Com o diagnostico de TEA, o convivio familiar tende a ser modificado,
tanto psicologicamente (em relacéo a pressdes externas e internas), quanto na
rotina de horarios, pois essa crianga precisara de cuidado e atencdo redobrados,
além de idas a fonoaudidlogos e psicélogos ocupacionais, por exemplo. Tendo
em vista que a familia é de extrema importancia quando falamos em convivéncia
com o individuo com o espectro autista, e, sendo essa convivéncia a principal
forma de “socializagdo desses individuos e a primeira mediadora entre o sujeito
e a cultura”, surgiram questionamentos sobre a participacdo da familia nos
cuidados com a crianca com TEA. Como é ter um filho/irmao/neto com
diagndstico de TEA? Qual é a experiéncia de ser familiar dessa crianca? Este
familiar abdicou de alguns momentos de vida por conta da condicdo desta

crianca? Como € o convivio familiar e o convivio social com outras criancas?



3. Objetivos

Compreender a experiéncia de familiares de crian¢cas com Transtorno do
Espectro Autismo.

Obijetivos especificos:

o Apresentar o perfil sociodemografico dos familiares da crianca com TEA
participantes do estudo.

¢ Identificar mudancas na rotina da familia da crian¢ca com TEA.

¢+ Relatar o convivio social da familia e da crianga com TEA, convivio com
seus familiares e com outras criancas.



4. Metodologia/Método
4.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratério. A pesquisa
qualitativa tem como foco o objeto de estudo no qual se pretende analisar de
forma aprofundada em suas peculiaridades e em experiéncias individuais. Os
dados podem ser coletados e analisados ao mesmo tempo, sendo que o
pesquisador tem papel fundamental na participacéo e elaboragéo do instrumento
a ser utilizado para levantamento destes, desde que de forma coerente e bem
estruturada (MASCARENHAS, 2012).

O estudo descritivo é elaborado com base nas caracteristicas a serem
observadas em uma populacdo identificando-se relacdes nas variaveis
analisadas, através do uso de instrumentos como questionarios abertos, as
narrativas, entrevistas e observagdo (MASCARENHAS, 2012).

4.2 Participantes e recrutamento

A populacéo escolhida para participar do estudo foi composta por dez
familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autismo. A amostra foi
autogerada, onde um familiar entrevistado indica outro familiar.

Os critérios de inclusdo séo: familiares de linha direta, como mae, pai,
irmaos e avOs de crianca com espectro autista e maiores de 18 anos. Ja os
critérios de exclusdo sao: familiares de linha direta que ndo residem e convivam
com a crianca ou familiares que ndo sejam de linha direta, porém que residam
junto com a crianca com TEA.

4.3 Desenvolvimento do estudo

O projeto foi submetido e aprovado ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Sao Judas Tadeu (anexo |), via plataforma Brasil, em conformidade
aos preceitos éticos de Pesquisa envolvendo Seres Humanos da Resolugéo
CNS 466/2012 (BRASIL, 2012).

Mediante aprovagdo do projeto pelo CEP, os participantes foram



convidados a participar do estudo, com formalizacdo do aceite do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). Foi mantido o
anonimato e o sigilo dos dados, assim como a liberdade de interrupcdo da
participacédo da pesquisa, a qualquer tempo do estudo.

Os riscos minimos estéo relacionados a possibilidade do surgimento de
desconforto emocional e/ou constrangimentos durante a entrevista, lembranga
gue cause desconforto ao participante. Caso isto ocorra, a coleta de dados foi
imediatamente suspensa/interrompida e foi encaminhado ao Centro de
Psicologia Aplicada (CENPA) da Universidade Séo Judas.

Quanto aos beneficios diretos, os participantes do estudo podem fazer
uma reflexdo critica sobre a sua experiéncia de ser familiar da crianga com TEA,
bem como identificar estratégias para melhorar seus cuidados e enfrentamentos
para as questdes do dia a dia da crianca. Como beneficios indiretos, ressaltamos
a contribuicdo para a comunidade cientifica com os resultados obtidos, através
da divulgacdo do estudo em eventos cientificos e publicacdes.

Os participantes do estudo foram identificados pela ordem de realizacéo
das entrevistas, como P1, P2, até o ultimo como P10, mantendo o sigilo dos seus
dados. A coleta de dados iniciou-se ap6s aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa, e foi realizada por meio de entrevistas individuais, agendadas
conforme dia e horario previamente combinados entre o pesquisador e 0s
participantes. Neste momento, lembramos sobre a importancia de escolher um
lugar que mantenha sigilo do participante e que seja silencioso, além de respeitar
as normas sanitarias contra o COVID, como uso de mascara, alcool em gel 70%,
distanciamento de 1,5 metros entre pesquisador e participante. A entrevista foi
gravada por audio, transcrita e sera arquivada por cinco anos pelo pesquisador
responsavel e posteriormente descartada.

Durante a entrevista, foram utilizados dois questionarios, o primeiro
contendo informagdes sociodemogréficas, a fim de caracterizar a amostra com
guestdes como: idade, sexo, estado civil, n° de filhos, renda, relacionamento
familiar e escolarizacdo da crianca (Apéndice B) e o segundo com questdes
norteadoras sobre a experiéncia de ser familiar de criangca com TEA (Apéndice
C).

As questbes norteadoras estabelecidas sdo: Como € ter um



filho(a)/irma(o)/neta(o) com diagndstico de TEA? Vocé abdicou de alguma coisa
na sua vida por conta desta crian¢ca? Como € o convivio familiar com a crian¢a?
E o convivio social com outras criancas? Para vocé, como € ser familiar de uma
crianca com TEA?

Nesta abordagem, estavam previstos 0s surgimentos de novas questdes
pertinentes e vinculadas ao desenvolvimento das entrevistas e do vinculo
estabelecido pelo pesquisador e participante do estudo. O tempo previsto para
cada entrevista € de aproximadamente 40 minutos.

Além da entrevista individual, gravada mediante autorizacdo dos
participantes, conforme ja mencionado, utilizamos a observacdo do participante
e o diario de campo do pesquisador. Em estudo de abordagem qualitativa, a
coleta e andlise de dados ocorrem concomitantemente, assim é previsto a
realizacdo de mais de uma entrevista, mediante consentimento do participante,
com agendamento, conforme disponibilidade do mesmo, até que os aspectos
relatados assegurem o alcance dos objetivos do estudo (POPE, MAYS, 2009;
BRAUN, CLARK, 2006).

4.4 Analise dos dados

Para a analise de conteudo indutiva foi utilizada a analise teméatica, que
se trata de um método para identificar, analisar e relatar os temas, integrando
dados de entrevistas, observacéo do participante e diario de campo. Este método
organiza e descreve o conjunto de dados qualitativos com detalhes e interpreta
0s varios aspectos da questado de pesquisa (BRAUN, CLARK, 2006).

Optamos por utilizar a Andlise Teméatica de Conteudo, que segundo
Minayo (2007) consiste na divisdo de trés etapas, sendo elas: pré-analise,
exploragdo do material ou codificagdo e tratamento do resultado
obtido/interpretagéo.

Essa etapa consiste na leitura flutuante do contetudo, e requer do
pesquisador o contato direto e intenso com o material de campo. A partir dai, o
pesquisador procede a formulacdo e reformulacdo de hipdteses, que se
caracteriza por ser um processo de retomada da etapa exploratéria por meio da
leitura do material e retorno aos questionamentos iniciais. Na etapa da



exploracdo do material, o investigador busca encontrar categorias que sao
expressoes significativas ao contetido. Na ultima etapa, o pesquisador realiza a
classificacdo e agregacdo dos dados, escolhendo as categorias tedricas ou
empiricas, responsaveis pela especificacdo do tema. A partir disso, o
pesquisador propde inferéncias e realiza interpretacdes, inter-relacionando-as
com outras dimensdes (MINAYO, 2007).
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5. Resultados e Discusséao

Dados sociodemogréficos apresentados na tabela:

Quem A crianca
N do Estado reside na| Renda esta
perticipante| 10006 | oy [Paremtescol s |familiar|matriculada|
gata? na escola? |
Casado Ave—- lsalano
Pl 41 |(unile| Mie | MRe- m Sim
tavel Autist
estave 3 E ]
Casado Nis - 5
P 42 |(a)unido Mae Marido —| salirios Sim
sstgvel Autists | minimos
Casado \P’:": 10
P3 46 |(a)umao Mae salanos Sim
Irmdo =
estavel MInImos
Autista
o [
P4 24 |(a)unmido| N ta x : Stm
B Ima - =
estavel : minimos
Autista
Casado \P&’_ 10
P5 48  |(2)umdo Pu 5 % salinps Sim
estavel Iuni.: nEnEmos
Aptista
Casado Miet | 53
P6 40  |(2)'umido Mae P4 salaros Stem
rmdos +
estavel 5 manemos
Autista
Casado Mas - p.
P 28 |(a)umdo Mae Pa~+ | salimos Sitm
sstavel Autista | manmos
Ps 4 preare N | Mt v Si
@omdo| Mie | oo, | o | Sim
: mIRImO
Casado NBe - "
P 13 |ayvaito] M | P+ [1®|  sim
. : mirmo
<tave] Aptista
Casado Nie - 8
P10 43 |(a)unido| Mae Pai+ | salirios Sim
sstdvel Autists | minmemos

Foram entrevistados dez participantes, entre eles pais e maes de criancas
com autismo. A andlise interpretativa das narrativas possibilitou a elaboracdo de
trés categorias: 1) Como é ser pai/méae de uma crianga com diagnéstico de TEA?;
2) Ocorreu a abdicagdo de algo na vida do participante por conta da condicdo da
crianga?; 3) Como se caracteriza o convivio social desta crianga?
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1) Como é ser pai/mée de uma crian¢ga com diagnostico de TEA?

Apesar de ja identificarem sinais de alteragbes em seus filhos, os pais
vivenciam um grande choque ao receberem o diagndstico. Estes, por sua vez,
tendem a negar o TEA, e demoram para atingir uma aceitacdo completa, o que
pode ser identificado em falas como a do participante P10.

"Olha quando eu soube foi um baque, foi um choque, 0 meu companheiro ele teve muita
dificuldade de aceitagédo, até hoje a gente encontra um pouco de dificuldade nele, mas eu
tive muito apoio da neuro, conversou bastante comigo, me indicou bastante coisa para eu
ir atras, literatura para me informar e a minha aceitacéo foi melhor. [...] (P10)"

A fim de comparacéao, os familiares ao receberem o diagnostico de TEA
tendem a passar pelos mesmos estagios de aceitacdo de um paciente que
recebe uma noticia de doenca terminal. Elizabeth Kiibler-Ross (1994) descreve,
em seu livro “Sobre a morte e morrer”, cinco fases caracterizadas por acgdes
especificas diante do acontecimento. Ja representadas diante do autismo, estas
etapas sdo: 1) negacdo e isolamento: recusa do diagndstico; pedido de
reavaliacdo; procura de novas opinides ou criacdo de redoma sob a criancga; 2)
raiva: frustragcao; sentimento de ‘por que comigo?’; proje¢cao do sentimento na
equipe médica e/ou familiares; 3) barganha: pedidos de milagres divinos em troca
de sacrificios; tentativa de permuta com equipe médica pela cura do filho; 4)
depressao: tentativa de detectar a causa, sem sucesso, levando a culpa e/ou
vergonha, surgindo sintomas depressivos, como choro constante, isolamento
severo e desesperanca; 5) aceitacdo: percepcao que € inevitavel; convivéncia
com o diagnaéstico, fazendo o possivel para adaptacao a nova realidade.

E muito comum, inicialmente, a descrenca no diagnostico. Todos os pais
sonham e planejam uma crianca saudavel e sem limitagbes, mas, quando se
deparam com algo que quebre esse pensamento, é natural a procura de outras
respostas. Fica claro na fala da participante P2 que aquela familia ndo se
preparou para sair do mundo ideal do qual sonhavam, ela apenas foi trazida para
a realidade de forma brusca e inesperada.

"No meu caso foi muito triste, foi bastante desgastante para mim, para 0 meu marido. A
gente demorou muito para ter essa filha, n6s temos 23 anos de casamento, ela é filha Unica

e tem 7 anos, entdo ela era uma crianca muito esperada, muito querida, e que assim,
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nenhuma méae quer que seu filho venha com nenhum tipo de limitacdo. A gente espera
uma crianca saudavel, perfeita. E ai quando vocé percebe que ndo é bem assim, é um
baque, é um choque, é muito triste. E fora a peregrinacdo por diagndstico, porque vocé
percebe que ela é diferente das outras criancas, mas nao sabe o que, qual é o problema

[...]" (P2)

O desconhecimento do espectro autista também ocasiona uma série de
guestionamentos, no entanto, a maioria dos pais se aprofundam no assunto
como forma de buscar a aceitacdo. O interesse por literaturas sobre 0 assunto,
videos explicativos e consultas com diversos profissionais sao caracteristicas
encontradas nas entrevistas realizadas. As falas dos participantes a seguir
retratam essa condicdo presente nas familias que recebem o diagnostico de uma
criangca com TEA.

“[...] agora que eu comecei a fazer algum curso online que eu ja tenho conhecimento do
que mais ou menos que €, ai eu sei como cuidar dele, como tratar, quando ele tem as
crises, as intervencgdes [...]” (P1)

“[...] Ai vocé para de se lamentar e vai a luta. Ai vocé vai na terapia ocupacional, fono, vai
na psicopedagoga, vai na neuropsicéloga, estimula, 1&, canta, tudo que uma méae de uma
crianga tipica faz, a mae da crianga neurotipica faz em dobro, ou em triplo [...]” (P2)

“Entéo eu corri atras da terapia, mudei de municipio para que ela pudesse ter terapia, € na
falta de terapia eu pesquisei na internet, eu utilizei videos do youtube, procurei livros, para
aprender o que era autismo, aprender a lidar com o autismo para poder auxiliar ela.” (P6)

O autor Jodo Tadeu Abreu da Silva (2018) categorizou 0 medo em cinco
possiveis causas. Em quinto lugar, relata-se a “Crise de Confianga”, a qual
consiste em um desconforto quando a pessoa € colocada em um ambiente
desconhecido, novo. Em familiares de criangas no espectro autista, ao
receberem esse diagndstico, encaram um mundo totalmente
inexplorado, complexo, o qual pode gerar um misto de sentimentos como
inseguranca e incertezas do futuro. Em resumo, o inexplorado, desconhecido,
pode resultar em angustia e medo.
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2) Ocorreu a abdicagédo de algo navida do participante por conta da
crianca?

Ap0s a recepgédo do diagnostico, inicia-se a etapa de intervenc¢des. Com o
auxilio de neuropediatras e equipe interprofissional, comeca a introducdo de uma
nova rotina familiar, a qual necessitara de psicologos, fonoaudiélogos no convivio

7

direto desta familia. Este novo contexto é classificado pelos pais como
extremamente cansativo e desafiador, pela rentncia de outras atividades, como
trabalho, passeios e outras atividades sociais, como podemos ver nas falas de
alguns dos participantes P2, P8 e P9.

“[...] a primeira coisa que eu fiz foi abrir mdo do meu trabalho. [...] as terapias que ela tem,
que ela faz que eu j4 falei, fono, terapia ocupacional, neuropsicéloga, psicopedagoga,
ainda tem a escola, preciso ajudar na licdo de casa, e tem as recreagfes também, ela faz
karaté, ela faz balé, ela faz ginastica ritmica. Entdo é o dia todo levando ela e trazendo
para as terapias ou pras recreagdes, e quando ndo tem nenhuma aula, nenhuma recreacéo
a gente precisa estimular, precisa ler, precisa cantar, ndo d4 para conciliar isso com
trabalho, entéo eu abdiquei do meu trabalho para cuidar da minha filha.” (P2)

“Eu abdiquei de muita coisa, mas a principal foi ter que abdicar de trabalhar. Eu tive que
deixar de trabalhar para levar ela ao médico, para descobrir o que ela tinha, para fazer
muitos exames, para conseguir terapias, para levar ela nas terapias durante toda a
semana. [...]" (P8)

“Eu falo que mae de autista, ela se abdica ja desde quando ela descobre que a crianca é
autista, porque a gente ndo tem tempo para a vida social, pra vida familiar, a nossa vida,
pelo menos a minha vida é em prol do filho. A gente leva ele em consulta, em terapia, em
médico, escola, eu fico o tempo integral com ele, o tempo todo em casa, quando ele ndo
td na creche, que sé@o quatro horinhas, o restante ele tA comigo, entdo o tempo todo é
comigo, entdo tudo o que eu vou fazer, até banho, quando eu vou tomar banho ele esta la
comigo. Entéo eu falo que eu deixei de ser a mulher para ser mée, hoje em dia eu sou s6
mae. [...]” (P9)

O conceito de coparentalidade é definido “pelo modo como dois ou demais
cuidadores realizam as suas praticas parentais, fornecem suporte ou boicotam o
papel do outro e administram os conflitos decorrentes da criagéo dos filhos, ou
seja, o compartilhamento das tarefas relacionadas ao papel parental” (MACIEL
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PORTES, J. R.; VIEIRA, M. L. - 2020). Diante desta concepc¢ao, os autores Joao
Portes e Mauro Vieira trazem a tona a sobrecarga da mae com relagéo as tarefas
de cuidados com seus filhos dentro do espectro. Apesar de reconhecerem o
papel masculino na criagdo, as maes se sentem mais responsaveis pela crianga
quando comparada aos pais, sendo elas com a maior carga horaria e emocional
no suporte do autista.

3) Como se caracteriza o convivio social desta crianca?

A dificuldade da socializacdo € uma das caracteristicas mais predominantes
em criancas dentro do espectro autista, no entanto, este bloqueio esta
diretamente relacionado com o grau de classificacdo dentro do espectro
(PROENCA, 2020). Classes mais elevadas do transtorno tendem a demonstrar
de forma mais agressiva o déficit nas interagdes sociais. Diante das entrevistas,
podemos constatar em trechos dos participantes P5 e P6 que a maior parte das
criancas tem um 6timo relacionamento com os integrantes da familia que
convivem na mesma residéncia, geralmente, pais, maes e irmaos; ja com
parentes mais distantes, o vinculo é diminuido. Ademais, foi relatado que os
autistas tém uma maior facilidade de ligacdo com adultos em comparagédo as
criancas da mesma faixa etaria, conforme vemos na fala de P7

“Super 6timo, os irmaos ddo uma ajuda gigantesca com isso, a gente tem que tomar alguns
cuidados, o que € normal, como um lugar ndo muito agitado, sem muito barulho, talvez
com pouca luz mas os irmaos compreendem totalmente isso, alids se ndo fossem eles
talvez ia ser um pouquinho mais complicado esse convivio, mas todos os irmaos, pais,
avos, tios, tem ndo uma coisa diferente com ele, mas todos eles entendem muito bem
algumas dificuldades que uma crianga com TEA acaba tendo. [...] (P5)

“O convivio da familia com a crianga, a familia de dentro de casa, o convivio é excelente.
Eles estdo sempre ajudando, estdo sempre juntos, eles entendem muito bem o que

acontece em relagcdo ao C.. Mas isso é a familia de casa, ja os parentes se afastaram.’
(P6)
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“O convivio social do M., ele se da muito bem com adultos, com criangas € um pouco
mais complexo, ele ndo se da muito bem.” (P7)

Um ponto a se destacar é o papel fundamental das escolas, terapias e
recreacao oferecidas a crianca, quanto mais cedo estas forem expostas, maior
sao os resultados positivos. Segundo estudos, a interacdo social escolar entre o
autista, colegas de turma e funcionarios da escola comprovou-se capaz de
estimular a conexao interpessoal dentro do espectro (RAMOS, 2020).

“O convivio social melhorou muito. Hoje ele faz aula de futebol, eu levo ele pra jogar futebol,
faz aula de danca, faz aula de capoeira. Depois dessas atividades, e da creche, ele
melhorou muito. Ele interage melhor com as criangas, com outras pessoas. Ele aprendeu
também muita coisa na creche, tudo que a gente ensina agora ele aprende com mais
facilidade. Demora um pouco, mas aprende.” (P1)

"A gente acaba levando ele para terapia, para fono, com neuro, justamente para ter
convivio social ser o mais normal possivel. Entdo a gente se dedica bastante com ele, a
gente deixa ele fazer todos esses profissionais, acabam orientando a gente em varias
circunstancias do dia a dia, de sociabilidade, mas ele tem, € um convite muito normal com
todos. Pratica esporte, pratica atividades de arte, de musica, de natagdo, de judd, tem um
6timo relacionamento nas festas quando encontra pessoas diferentes, a sociabilidade dele
€ super boa.” (P5)
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6. Consideragdes finais

O convivio com a criangca com TEA é desafiador, sobretudo para os pais
e rede de apoio, envolvendo grande mudanca na rotina familiar. O diagndstico
de TEA é algo impactante, principalmente para a familia que sofre com a falta de
conhecimento sobre o assunto, 0 que pode gerar maior inseguranca e
sentimentos de tristeza diante da nova situacdo. Estes buscam estudar sobre o
assunto como meio de batalhar contra o luto. Alguns familiares, em especial as
maes, passam a dedicar-se de forma integral a crianca autista, devido a grande
guantia de terapias necessarias no seu cuidado. Contudo, percebe-se que em
muitos casos, mesmo em meio a desesperanca e medo, os familiares
conseguem se manter positivos, acreditando sempre no potencial da crianca.

Desta forma, faz-se necessario o acolhimento da familia de autistas pelos
profissionais envolvidos em seus cuidados, devendo este, receber tanta atencéo
guantos seus filhos.

Diante deste trabalho, fica evidente a necessidade da realizacdo de mais
estudos acerca da atencdo voltada a familia da crianca autista, bem como a
inclusédo de politicas publicas que promovam a capacitacdo dos profissionais de
salide para que atuem com seguranca.
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APENDICE A
APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu , anos, RG
, residente
telefone , dou meu consentimento livre e esclarecido

para participar como voluntario (a) da pesquisa “A experiéncia de familiares de
criangas com transtorno do espectro autismo”, sob responsabilidade da aluna do
5° semestre da graduacdo em enfermagem da Universidade S&o Judas Tadeu:
Larissa Ramos Medeiros. O trabalho é de cunho académico e esta sendo
orientado pelo Prof. Me. Monise Moreno Freitas.

Titulo da pesquisa: A experiéncia de familiares de criancas com transtorno do
espectro autismo. Assinando este termo de Consentimento estou ciente de que:
. Concordo em ser participante da pesquisa, sendo que posso desistir a qualquer
momento, sem nenhum prejuizo.

. O objetivo geral da pesquisa € compreender a experiéncia de ser familiar de
criangas com Transtorno do Espectro Autismo.

. Serdo utilizados durante a entrevista para a coleta de informacfes, dois
questionarios: sociodemograficos e outro com questdes norteadoras sobre a
experiéncia de ser familiar de crianca com transtorno do espectro autismo. A
coleta de dados sera realizada por meio de entrevista individual, agendada
conforme dia e horério previamente combinados entre o pesquisador e
participante, gravada em audio, cujo tempo de coleta de dados € de
aproximadamente 40 minutos.

. A pesquisa € considerada de risco minimo, porém se este procedimento gerar
desconforto, constrangimento ou outra situacao desagradavel qualquer, a minha
participacdo podera ser interrompida, a qualquer momento, sem qualquer
prejuizo para qualquer das partes. Caso este desconforto se perdure, 0s
pesquisadores fardo um primeiro acolhimento e, se necessario, sera oferecido
ao participante o atendimento psicolégico no CENPA — Centro de Psicologia
Aplicada da Universidade S&o Judas Tadeu.

. Os beneficios diretos obtidos por minha participacdo séo: levar a reflexdo critica
sobre a experiéncia de ser familiar da crianca com TEA, bem como identificar
estratégias para melhorar seus cuidados e enfrentamentos para as questdes do
dia a dia da crianga.

6. Minha participacédo na pesquisa é voluntaria, ndo receberei qualquer forma
de remuneracédo. 7. Meus dados pessoais serdo mantidos em sigilo e os
resultados gerais obtidos por meio da pesquisa serdo utilizados apenas para
alcancar os objetivos da pesquisa, incluindo sua divulgacdo em eventos
cientificos e publicacdo na forma de artigos em revistas.

. Poderei entrar em contato com o responsavel pela pesquisa, Profa. Me. Monise
Moreno de Freitas, sempre que julgar necessario pelo telefone (11) 99662-7969
para esclarecer eventuais davidas, ou com o Comité de Etica da Universidade
S&o Judas Tadeu, pessoalmente na Rua Taquari 546 (Mooca, S&o Paulo/SP),
ou pelo telefone (11) 2799-1950, ou e-mail: cep@usijt.br

. O arquivamento dos materiais coletados durante a pesquisa obedecera as leis
vigentes ficando sua guarda e protecdo sob responsabilidade do pesquisador,
por cinco anos, e disponivel para consulta do comité de ética quando este julgar
necessario.

10. Autorizo a gravacao das entrevistas por audio, realizadas pelos pesquisadores
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e estou ciente de que as gravacgles, apos transcritas, serdo descartadas. As
transcrigcdes serdo arquivadas por cinco anos e posteriormente incineradas.
11.0 presente documento devera ser assinado em duas vias de igual teor, sendo
gue uma ficara em poder do pesquisador e outra em poder do participante. Os
participantes deverao rubricar todas as paginas do presente documento.

Sao Paulo, de de 2021.

Nome e/ou assinatura do voluntario

TN M- L BNTaTR0. Q\CN‘\M.‘Q_;
Monise Moreno Freitas Larissa Ramos Medeiros
Endereco: Rua Taquari, 546, RA: 819153801
Mooca — Sao Paulo/SP E-mail:
E-mail: larissamedeiros.3801@aluno.saoj
monise.freitas@saojudas.br udas.br
Cel: (11) 99662-7969 Cel: (11) 94163-0353
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APENDICE B - INSTRUMENTO SOCIODEMOGRAFICO DOS
PARTICIPANTES DO ESTUDO

Numero do participante:

Data da entrevista: Duracdo da entrevista:

1) Idade: Data de nasc.: 2) Estado civil:

(1) Solteiro(a) (2) Casado(a)/unido estavel (3) Divorciado(a) (4) Viuvo(a) (99)
NS/NR

3) Parentesco:

4) Quem reside na mesma residéncia?

5) Renda familiar (em salarios minimos):

6) A crianca esta matriculada na escola?

7) Como é o relacionamento entre os pais/familiares?

APENDICE C - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS PARAA
ENTREVISTA

NUmero do participante:
Data da entrevista: Duracao da entrevista:

1) Como é ter um filho(a)/irméa(o)/neta(o) com diagndstico de TEA? Para vocé,
como é ser familiar de uma crianga com TEA?

2) Vocé abdicou de alguma coisa na sua vida por conta desta crianca?
3) Como € o convivio familiar com a crianca?
4) E o convivio social e com outras criancas?

5) Para vocé, como é ser familiar de uma criangca com TEA?
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ANEXO |

s3ojudas’  UNIVERSIDADE SAO JUDAS

s TADEU-AMCSERVICOS ‘GRErad
EDUCACIONAIS S/C LTDA

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A EXPERIENCIA DE FAMILIARES DE CRIANGAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: Monise Moreno de Froitas

Area Tematica:

Verslo:

CAAE: 52491821.0.0000 0089

instituico Proponente: AMC Servigos Educacionass S/C Lige
Patrocinador Principal: Financiamento Propno

DADOS DO PARECER
Ndmero do Parecer: 5035 295

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de um estudo qualtalivo, descritivo e exploratdria. Serdo iIncluidos neste estudo 10 famillares deo
oriangss com Transiomo do Espectro Aulismo. Serlio adatados como critérios de inclusdo, familares de
inha direta, como mae, pal, fmdos o avis o8 Cranca com espectro autista @ maores de 18 anos. Como
critérios de exclusdo famiiares de linha direta gue nao residem e convivam com a crianca ou familiares que
nido sefam de Inha direta, pordm que residam junto com a crianga com TEA. A coleta de dados serd alravés
de QUESBONANOS: O Prmaro contendo nformagies socodemograficas, & im do caracterizar a amostra com
questOes como. idade, sexo, estado civil, n° da fithos. renda, relacionamento famiiar e escolarizaclo da
crianga & 0 seguUNdo com questdes noreadoras sobie b expendncia de ser famikar de crianga com TEA.

Objotivo da Pesquisa:

Objetvo geral. Compraender a experiéncia de lamilares de crancas com Transiomo do Espectro Aulismo.
Objetivos especificos:

* Apresentar o pedfil socodemogrifico dos famiiares de crianca com TEA participantes do estudo

« identificar mudangas na rotina da famiia da cranga com TEA.

+* Relatar o convivio sockal da familia & da crianga com TEA, convivio com seus famillares e com outras

ciangas

Endereco: fum Toguan 548

Babre Moocs CEP: 02106000
ur: sp Municiplo:  SAD PALLO
Yulofone: (13107061050 Fax: (V100042510 Eenalll copDascpasos by

Fapru it e W
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s3ojudas’  UNIVERSIDADE SAO JUDAS
e TADEU - AMC SERVICOS W
EDUCACIONAIS S/C LTDA
Coviruegdc o MNeoow 100 29

Avaliacho dos Riscos ¢ Benoficlos:

Beneficios: Quanto acs beneficios direlos, os partiopantes do estudo poderdo fazer uma refllexdo critica
sobre & sus experdngis de ser famsliar da crianca com TEA, bem como idertificar estralégias para melhorar
seus cudados o enfrentamenios para as quesides do dia & ¢ da crianga. Como beneficios indiretos,
contribuigho pata comunidade cientifica com os resulflados oblidos alravés da divuigagho do estudo em
sverios cmntificos & publicaches. Riscos: estho relaconados 4 possibiidade do surgmento de desconfono
emocional a/ou cConsirangimenios duranie & ontravista, lembianca que cause desconiono a0 participants

Comentirios & Consideracdes sobre a Peaquisa:

Estudo acaddmico com cusios detaihado am RS 120 com revisdo de pomuguds e encademacio pass banca.
Amostra de pesquisa de 10 familiares de criangas com Transtorno do Espectro Autismo delinidos por
WMOSiR aulogerada. Previsio de inicko da coleta de dados 4 em 16 de outubro de 2021 @ encerramento am
31 de janedro de 2022

Consideragtes sobre os Termos de apresantacdo obrigatoria:

Vide campo “Conclusdes ou pendéncias e Lista de inadequagles”

Rocomendagtoes:

Vide campo "Conclusdes ou pendéncias e Lista de inadequagtes”

Conclusfes cu Ponddncias ¢ Lista de Inadoquagtes:

N30 ha penddndias.

Consideractes Finals a critério do CEP:

Em condormidade com & Resoluciio ONS n* 468/12, para o desenvolvimento do estudo cabe a0
PCTI432300

a) desenvolver o projeto conforme delineado.

b) elaberar o apresentar o retaidno final;

©) apresertar dados solctados pelo CEP a qualquer momenio;

d) manier em arquivo, sob sua guarda, por um periodo de 5§ (Cnco) anos apos o término da pesquisa, os
seus dados, em arquivo fisico ou digital,

®) arcamirhar os resullados paca publcacho, com os devidos Cradios 808 peaguisadores ASSOCAUos & S0

Enterege: s Taguss 548

Barro: Mooca CEF: 03 160000

UF: 50 Maniciplo:  SAD PALLD

Telefone: (1127951950 Fax: [1112654.2512 Eanil:  Coplanyitas b

P Bl de 1
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P TADEU - AMC SERVICOS W
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Contruachs %o Pamce 5305 238

pessoal iecnico partcipania do projeto;
f) justficar perarte 8o CEP inlerrupgio do projeio ou a niio publicacio dos resuliados, quando perinente.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Arquie Postagem Autor Stuagao
Indormactes Bascas|PB_| | _DO_P | 23092021 Acelo
Co1 T — 103835
Foha de Roslio fohaDeRostol arisss pdf 2800972021 |Monise Moreno de Aceio
u - - - 103808 IFrofas
Prajeto Detabhado /| ProjetoLanssaRamos docx 270820217 |Monise Moreno do Acoto
Brochura 18:37:81 |Frokas
ELTUTIATT  — —
TCLE / Termos 0 | TCLELArsSa, 0ocx 271092021 | Monise Moreno 0 | AceRo
Assentimento / 183738 |Fretas
Justificativa de
| Auséncia
Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacho da CONEP:
Nao
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Assinado por:
iris Callado Sanches
(Coordenadoria))
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