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EXPERIENCIA DOS FAMILIARES NO CONVIVIO
DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO

ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Rafaela da Rosa Hofzmann',Marcia Perondi’, Jouhanna Menegaz?, Soraia Geraldo Rozza Lopes!, Dayanne da Silva Borges!

Resumo: Objetivo: conhecer a experiéncia dos familiares no convivio de criangas com TEA. Metodologia: pesquisa qualitativa,
realizada através de Grupo Focal com familiares de oito criangas com diagnéstico de TEA. A coleta de dados ocorreu no més
de setembro de 2016, através de questoes norteadoras discutidas no grupo. Os relatos foram gravados em audios e transcrito
pelos autores. A andlise foi realizada a partir da Analise de Conteudo. Resultados: A partir da andlise dos dados surgiram trés
categorias: ‘a descoberta do autismo’; ‘experiéncias dos familiares apos o diagndstico de autismo’ e ‘atendimento em saude da
crianga com autismo’ Conclusao: o autismo é um transtorno que causa muitas adaptagdes e mudangas na vida dos familiares
envolvidos, surgindo a necessidade do apoio dos profissionais de saide no suporte dos cuidados prestado a estas criangas.
Descritores: Autismo; Relagdes Familiares; Acontecimentos que Mudam a Vida; Enfermagem.

THE EXPERIENCE OF FAMILIARS IN THE COEXISTENCE OF CHILDREN WITH AUTISTIC SPECTRUM DISORDER (ASD)
Abstract: Objective: to know the experience of family members living with children with ASD. Methodology: qualitative research,
carried out through a Focal Group with relatives of eight children diagnosed with ASD. Data collection occurred in September
2016, through guiding questions discussed in the group. The reports were recorded in audios and transcribed by the authors. The
analysis was made from the Content Analysis. Results: From the analysis of the data emerged three categories: ‘the discovery
of autism’; ‘Family experiences after the diagnosis of autism’ and ‘health care of the child with autism' Conclusion: autism is a
disorder that causes many adaptations and changes in the lives of the family members involved, resulting in the need of the
support of the health professionals in the support of the care provided to these children.

Descriptors: Autism; Family Relations; Life Changing Events; Nursing.

LA EXPERIENCIA DE LOS FAMILIARES EN LA CONVIVENCIA DE NINOS CON TRANSTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)
Resumen: Objetivo: conocer la experiencia de los familiares en la convivencia de ninos con TEA. Metodologia: investigacion
cualitativa, realizada a través de Grupo Focal con familiares de ocho nifnos con diagnéstico de TEA. La recoleccion de datos
ocurrio en el mes de septiembre de 2016, a través de cuestiones orientadoras discutidas en el grupo. Los relatos fueron
grabados en audios y transcrito por los autores. El andlisis fue realizado a partir de la Andlisis de Contenido. Resultados: A partir
del andlisis de los datos surgieron tres categorias: ‘el descubrimiento del autismo’; “Experiencias de los familiares después del
diagnostico de autismo” y “atencion en salud del nino con autismo”. Conclusién: el autismo es un trastorno que causa muchas
adaptaciones y cambios en la vida de los familiares involucrados, surgiendo a la necesidad del apoyo de los profesionales de
salud en el soporte de los cuidados prestados a estos ninos.

Descriptores: Autismo; Relaciones Familiares; Acontecimientos que cambian la vida; Enfermeria.
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INTRODUGAO

O Autismo é classificado no grupo de Transtornos do
Espectro Autista (TEA). Com base no DSM 5, sabe-se que o
diagnéstico é clinico, feito a partir da observagao da crianga,
relato dos cuidadores eaplicagao deinstrumentos especificos.
A causa do autismo ainda é desconhecida, considerando-se o
envolvimento de fatores genéticos, idade avangada dos pais,
baixo peso ao nascer e exposigao fetal ao acido valpréico®.

Associado ao diagnodstico de TEA, estao as manifestagoes
déficits  de
comunicagao e interagao social, comportamentos repetitivos

comportamentais  acompanhadas  de

e estereotipados, havendo assim alteragoes precoces
nas areas de socializagdo, comunicagao e cognigao, com
variagoes individuais. Os comprometimentos advindos do
autismo trazem impactos ao autista e sua familia, que devem
se ajustar as novas demandas e as exigéncias advindas da
condigao de deficiéncia da crianga® ?.

Esse processo de adaptagao da familia pode gerar efeitos
estressores, com prejuizo as atividades sociais, expondo
as familias a cuidados extensos e por longos periodos de
dedicagao a crianga com TEA. Durante o trajeto de adaptagao
dessas familias, ha sentimentos de desanimo, desesperanga
e cansago, que podem prejudicar a estrutura familiar,
fundamental para o progresso da crianga autista®.

Ainda sao escassas as pesquisas em torno do autismo,
assim como a atengao e cuidado direcionado aos familiares
dessas criangas, considerando que o transtorno exige
muitas adaptagdes e mudangas nas vidas dos cuidadores e a
deficiéncia no suporte oferecido a estes. Diante do exposto,
questiona-se: Qual é a experiéncia dos familiares no convivio
de criangas com TEA?

Logo, este manuscrito objetiva conhecer a experiéncia
dos familiares no convivio de criangas com TEA. Justifica-se
sua relevancia para demonstrar a importancia da detecgao
precoce, bem como o acolhimento as familias de autistas,
buscando, na Atengao Primaria em Saude e na atuagao
do profissional enfermeiro, a porta de entrada para esse
acolhimento e atengao, dispensados aos familiares em todo
processo que envolve o autismo.

METODOLOGIA
Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa com
abordagem exploratoria. A pesquisa qualitativa busca explorar
os fendmenos em sua esséncia ou a experiéncia vivida.

Participantes da pesquisa

Os participantes foram familiares de criangas com TEA
que utilizam os servigos de Estimulagao Essencial®.

Os critérios de inclusado foram: ser familiar da crianga com
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diagnostico de TEA, que utilize os servigos de estimulagao
essencial da APAE.

Local do estudo

O local do estudo foi a Associagao de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), de um municipio da Grande Florianopolis,
Estado de Santa Catarina, cuja coleta de dados ocorreu
através de Grupo Focal.

Coleta de dados

O grupo focal foi realizado no dia 22 de setembro de 2016;
conforme informado no convite realizado via telefénica e
por e-mail. Previamente ao inicio da sessao, os participantes
receberam esclarecimentos acerca da pesquisa, assim
como da metodologia de gravagao e filmagem que seriam
empregadas durante a sessao e do sigilo ao material
produzido.

A fim de estimular a discussdao do tema entre os
participantes, a sessdo teve inicio com a leitura de uma
vinheta ficticia, criada pelos autores, acerca de uma familia
com uma crianga autista®. A sessao foi conduzida, abordando
categorias e questionamentos pertinentes, em que cada
participante pode expressar suas vivéncias a partir dos
questionamentos apontados.

Andlise dos dados

Os registros dos dados obtidos na sessao de grupo focal
foram ordenados®, classificados e analisados através de
andlise de conteudo conforme as premissas de Minayo®.
Para a ordenagao dos dados foram realizadas: (a) transcrigao
das falas do Grupo Focal (gravagao e filmagem); (b) releitura
do material; (c) organizagao dos relatos, iniciando uma
classificagao.

Aspectos Eticos

Os procedimentos éticos do estudo sao registrados
através da anuéncia do Comité de Etica da Universidade
Paulista, através do parecern?21.730.878. Foirealizada a leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para
os participantes, com esclarecimentos de eventuais duvidas
e coleta das assinaturas, como expressao do consentimento
de participagao na pesquisa.

RESULTADOS

Foram identificados e convidados a participar da pesquisa
familiares de 13 criangas que cumpriam os critérios de
inclusdo. Obteve-se aceite informal (pessoalmente ou via
ligagao telefénica) de 100% dos individuos convidados,
contudo apenas oito familiares compareceram a data do
encontro. Considerando que a técnica metodolégica do
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Grupo Focal permite a média de seis a onze participantes, o
numero alcangado compds o grupo focal, realizado em uma
Unica sessao.

A amostra foi composta por avos, pais e maes de criangas
com autismo, com faixa etaria de 21 a 66 anos de idade, grau
de escolaridade majoritariamente de nivel fundamental
incompleto, como principal ocupagao “Do Lar” e renda
mensal entre R$ 480,00 a 3.500,00.

A partir da andlise dos dados surgiram trés categorias: a
descoberta do autismo por parte das familias; as experiéncias
dos familiares apds o diagnostico do autismo; e o atendimento
em saude da crianga com autismo.

A descoberta do autismo

Nessa categoria, foram agrupados os relatos dos
familiares desde o nascimento até os dois anos e sete meses
deidade da crianga com TEA. As observagoes relatadas foram,
principalmente, a atitude de “organizar” e “girar” objetos.
Adicionalmente, foram percebidos movimentos repetitivos
do proprio corpo, como “andar na ponta dos pés’, “sacudir as
maos” e “mexer o tronco para frente e para tras”, assim como
auséncia ou parada repentina de fala, auséncia de resposta
ou contato visual, isolamento, choro intenso ao mudar de
ambiente, agressividade, insénia, rejeigao ao colo ou contato
fisico:"Tudo que ele pegava ele organizava, ele ndo brincava.
Era meia, era sapato das criangas, ele se isolava num cantinho
e ficava organizando” (vermelho); “Quando eu vi ele nao falava,
comegou a travar, ndo escutava, ndo respondia” (verde).

Quanto as atitudes tomadas frente a percepgao das
diferengas, em sua maioria, houve a procura por profissional
fonoaudidlogo, seguido de médico pediatra, neurologista,
otorrinolaringologista e a Fundagao Catarinense de Educagao
Especial (FCEE). Na grande maioria, os familiares nao tinham
o conhecimento do que era o autismo: “Achava que era um
retardo mental. [...] Ndo sei, ndo conhecia, ndo sabia” (verde);

Experiéncias dos familiares apés o diagnéstico do autismo
Os familiares apresentaram reagdes diversas, como
aceitagao, preocupagao, sofrimento, negagao, sensagao de
impoténcia e previsao de momentos turbulentos.
Deacordocomosrelatos, arotinafamiliarsofreuprofundas
mudangas devido ao cuidado e atengao dispensados a
crianga, dentre elas a necessidade de renunciar as atividades
profissionais: “[..] Minha vida é so elel E em funcdo delel”
(preto).
dificuldades
comprometimento financeiro foi

Em relagédo as enfrentadas, o
citado como maior
problema. O or¢gamento familiar passou a ser comprometido
com gastos em tratamentos necessarios a crianga, somados

aperda de emprego de alguém da casa:"Mudou, fui dispensada
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do servico, ndo consegui mais servigo. Sempre tem que andar
com ele pra cima e pra baixo, sé eu! [...]" (verde).

Em contraste com as dificuldades, os familiares relataram
a aprendizagem que tiveram a partir da convivéncia com
a crianga autista e os pontos positivos existentes nesta
convivéncia. Dentre os relatos, alguns enfatizaram a
valorizagdo das pequenas vitorias relacionadas a evolugao
no desenvolvimento da crianga autista, situagoes antes
despercebidas pelos mesmos: “Mas o que a gente aprende,
é basicamente comemorar com as pequenas vitérias [...]"
(laranja).

Foram relatadas também habilidades e/ ou facilidades
que a crianga apresenta em sua vivéncia cotidiana, na
perspectiva dos familiares. Dentre essas, as habilidades/
facilidades com musica, aparelhos smartphones, letras e
numeros, e a compreensao de videos e musicas em inglés:"A
minha, por exemplo, tudo que tem letras e nimeros atrai ela
[..]" (laranja); “[...] Ele estava vendo um desenho em inglés, e o
desenho falava: Triangle! Ele pegava o triangulo e colocava (&"
(vermelho).

Quanto a perspectiva de futuro apontado pelos familiares
em relagao a crianga com autismo, detectou-se a busca pelo
melhor apoio e amparo hoje, evitando dificuldades nos dias
vindouros, além de nao dispensar a fé em Deus e a esperanga
em vitdrias e conquistas: “O futuro da minha filha, enquanto
eu tiver vivo, eu quero fazer o melhor por ela. Ai depois eu nao
sei nél Espero em Deus!” (azul).

Atendimento em saude da crianga com autismo

Os relatos demonstram que a Unidade Basica de
Saude nao tem uma participagao efetiva no atendimento e
acompanhamento da crianga autista. Isto decorre da demora
no agendamento das consultas e exames pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), fazendo com que os familiares recorram a
outras vias de atendimento. Adicionalmente, os familiares
relataram a inexisténcia da atuagao do profissional enfermeiro
em qualquer momento do processo da doenga, seja antes
ou apos o diagndstico: “[...] Eu acho que o profissional de
enfermagem tem que saber sobre isso, porque lida muito com
crianga. E o quanto antes a gente poder ter um diagnéstico
ou uma familia ser orientada, mais chances nés temos de ter
criangas bem desenvolvidas!"(laranja).

Em relagao a APAE, os familiares afirmaram que a crianga
utiliza os servigos de estimulagao essencial da instituigao
semanalmente. Porém, preferem levar a crianga em
atividades extras, fora da instituicao, buscando reforgar o
acompanhamento e desenvolvimento da crianga.

DISCUSSAO
Semelhante ao que se observa nesse estudo, a literatura
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afirma que os sintomas do TEA sao reconhecidos entre os 12
e 24 meses de vida da crianga®. Frente as percepgdes das
diferengas comportamentais da crianga autista, os familiares
recorrem primeiramente ao profissional fonoaudioélogo,
baseando-se na hipotese de disturbios auditivos. Apesar da
suspeita diagnéstica inicial, a surdez é geralmente descartada
com o evoluir das investigagoes®d.

O desconhecimento ou ainda o conceito equivocado sobre
o autismo, relatado pelos participantes da presente pesquisa,
evidencia a importancia da disseminagao de informagoes
sobre o TEA para a sociedade, sobretudo para populagao
leiga, que pode vir a conviver diariamente e diretamente
com o transtorno®. Para que o autista seja acolhido, faz-se
necessario que o conceito, as caracteristicas e as formas
de tratamento sejam conhecidos por todos, facilitando o
acolhimento pela familia, especialistas e sociedade, fazendo
com que o individuo receba o apoio necessario para seu
desenvolvimento cognitivo, pessoal e social.

Em relagdo as experiéncias na vida familiar apos o
diagnoéstico de TEA, foram observados varios relatos,
dentre eles, as mudangas cotidianas nas quais os familiares
tiveram que estabelecer apods o diagndstico. Alguns estudos
relatam que a familia é colocada frente a sentimentos de
luto, negagao, tristeza e culpa, que associada a falta de
conhecimento do transtorno, pode agravar a negagao quanto
ao diagndsticol®,

Quanto as dificuldades advindas com o diagndstico de
autismo, destaca-se a dificuldade financeira, seguida de
relatos de dificuldade em frequentar ambientes diferentes
ao habitual da crianga e a aceitagao das demais pessoas.
A literatura cita que, principalmente, a figura materna
reconhece no filho autista a dificuldade em relacionar-se,
inflexibilidade ao barulho, falta de vinculo e dificuldades de
comunicagao. Tal situagao faz com que a familia tenha que
se adaptar as exigéncias que a perturbagao do transtorno
do espectro autista traz, exigindo atengao permanente dos
cuidadores, culminando no afastamento do convivio social®?.

Adicionalmente, evidenciam-se pontos considerados
positivos pelos familiares, em relacao a aprendizagem
adquirida na convivéncia com a crianga autista. Segundo
a literatura, a afetividade é de extrema importancia para os
autistas, pois proporciona aproximagao e a criagao de vinculo
com os familiares, subsidiando o bom desenvolvimento da
crianga e fortalecendo a saude emocional de toda a familia®.

Estudos indicam a alta capacidade de memoria em
criangas autistas, observada pelo aprendizado mecanico, cuja
tarefarealizada nao requer a compreensao do contexto global.
Autistas possuem “ilhotas de habilidades especiais’, areas
com alta habilidade, desenvolvendo interesses especificos,
associados a uma excelente memoria visual®.
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Em relagao as perspectivas futuras, observa-se, entre os
participantes deste pesquisa, assim como na literatura(15),
preocupagodes relacionadas ao futuro dos individuos com
diagndstico de TEA, principalmente no que se refere a sua
independéncia, advindo o desejo da insergao na sociedade
pela busca da “normalidade” Os estudos apontam que a
intervengao precoce é fator fundamental para ganhos com
relagdao ao quadro clinico do autismo, adquirindo ganhos
significativos e duradouros no desenvolvimento da crianga(16).

No que diz respeito ao atendimento de saude a crianga
autista, foi observada a falta da participagao efetiva da
Atencao Basica na vida das familias e das criangas autistas,
bem como a auséncia do profissional enfermeiro antes e/
ou apos o diagnoéstico de autismo. Visto que a Atengao
Basica deve realizar agdes de promogao, prevengao e
reabilitagao em saude, dentre elas, deve estar a consulta de
enfermagem, quando é possivel identificar sinais de atraso no
desenvolvimento infantil. O enfermeiro também tem seu papel
de educador na medida em que procura orientar as familias
sobre a patologia e os sinais de atraso no desenvolvimento.
A enfermagem ainda aparece de forma muito timida no
atendimento e tratamento de autistas, em parte, devendo-se
a falta de conhecimento da patologia pelos profissionais(17).

Os atendimentos semanais da crianga autista,
relacionados a sua estimulagao, tiveram seu foco voltado
para a APAE. O brincar é um recurso terapéutico utilizado
na estimulagdo precoce, visto que a brincadeira estimula o
desenvolvimento das criangas durante a infancia, quando
evidencia o significado dos objetos, o aprendizado da
linguagem e realidade da vida(18).

Essa terapéutica esta fundamentada na plasticidade
cerebral, ou seja, na habilidade do sistema nervoso de
se remodelar em fungao das experiéncias do individuo,
reformulando suas conexdes em fungao das necessidades e
dos fatores do meio ambiente. A importancia da estimulagao
precoce em autistas justifica-se pelo presente fator, visto
que certas regides encefalicas podem substituir as fungoes
afetadas, conquistando novas areas de desenvolvimento ao
autista®. Outro fator importante de ser destacado, é que
a inclusdo da crianga com deficiéncia estd articulada ao
conhecimento dos professores na area e na necessidade
de capacitagao para o trabalho. Para que haja inclusao, os
professores necessitam ampliar seu leque de conhecimentos,
investir na sua formagdo continuada, para aprender e
desenvolver as potencialidades dessas criangas®.

Limitagdes do estudo

O presente estudo apresentou algumas limitagoes,
principalmente no que se refere a abrangéncia, estando
restrito a um unico local; a limitagao temporal, visto que
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a coleta de dados foi realizada em um Unico encontro e a
limitagao relacionada ao numero reduzido de participantes.

Contribuigao do estudo para a pratica

O presente estudo aponta a tamanha importancia que
o conhecimento traz para a vida dos familiares e o bom
progndstico do autista. A informagao precoce do que se trata
o autismo e quais os sinais e sintomas tornariam o diagnostico
ainda mais precoce, potencializando o desenvolvimento da
crianga e tornando mais féacil a aceitagao e entendimento
para os familiares.

Percebe-se a necessidade da maior participagao da
Unidade Basica de Saude na vida das criangas e dos familiares,
visto que, é através do acompanhamento do desenvolvimento
da crianga na primeira infancia que é observada os primeiros
sinais de alteragao em seu desenvolvimento. Evidenciamos
o papel fundamental do profissional enfermeiro frente a
consulta de enfermagem e no acolhimento a crianga e sua
familia.

CONCLUSAO

Tendo em vista o objetivo de conhecer a experiéncia dos
familiares no convivio com criangas com TEA, conclui-se que
o transtorno promove muitas adaptagoes e mudangas na vida
dos familiares envolvidos, e que estes recebem pouco suporte
para se adequarem a essa situagao. Adicionalmente, faz-se
necessaria a inclusao de politicas publicas que promovam
a capacitagao dos profissionais da rede, para a detecgao e
acolhimento da familia de autistas, assim como, para que o
profissional enfermeiro seja coautor dessa detecgao precoce.

Contudo, diante da pouca exploragao do conhecimento
nessa tematica, fica evidente a necessidade da realizagao de
mais estudos acerca da atengao voltada a familia da crianga
autista, bem como do papel do profissional enfermeiro frente
ao diagnostico, assim como na identificagdo dos primeiros
sinais e sintomas do autismo na Atengao Primaria em Saude.

Ao final desse trabalho, consegue-se perceber o quao
impactante é o diagndstico de TEA para a familia. A falta
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de conhecimento sobre o assunto impera sobre a maioria,
trazendo inseguranga e sentimentos diversos. Ficou claro
que, o diagnostico precoce trona-se a chave para o bom
prognostico e desenvolvimento da crianga autista, que
quanto mais jovem maior as chances de melhora do quadro
devido a plasticidade cerebral.

As familias atravessam momentos de tristeza, luto, medo
diante de uma situagdo nova e sem respostas para tais.
Muitos dedicam-se integralmente a crianga autista, devido a
grande quantia de terapias necessarias. Contudo, percebe-
se que em muitos casos mesmo em meio a desesperanga e
o medo, os familiares conseguem olhar pelo lado positivo,
acreditando sempre no potencial da crianga, tendo fé no
futuro, e enxergando pontos positivos, vistos como especiais
por eles, com relagao ao autista.

Perante o estudo, foi possivel verificar a falta de
assisténcia prestada pelo SUS e do profissional enfermeiro.
Onde ha longa espera por consultas com especialistas, e
falta de informagao e participacao ativa do enfermeiro no que
tange o desenvolvimento infantil e o acolhimento a familia.

Contudo, tem-se a certeza de que ainda ha muito a se
fazer quando se trata de autismo. E que a informagao é a
grande arma para o diagndstico precoce e o bom prognéstico
da crianga e de sua familia.
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