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RESUMO

O objetivo geral deste estudo € descrever as vivéncias de cuidadores de criangas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). A pesquisa € de abordagem qualitativa,
descritiva, exploratéria e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo. O estudo foi realizado em uma cidade do interior do Estado do Tocantins,
na Regiao Norte do Brasil, em um Centro Municipal de Atendimento Multidisciplinar
(CMAM), uma clinica publica, que atualmente atende 74 criangas com TEA. Os
critérios de inclusdo foram cuidadores diretos, ou seja, os principais cuidadores das
criangcas com TEA do CMAM, independente do vinculo familiar com a crianca e que
apresentassem 18 anos ou mais. Os critérios de exclusdo foram: cuidadores que
recebiam salario para cuidar da crianga com TEA; cuidadores de criangas, cujo
diagnostico de TEA fosse associado a outras condi¢des de saude. Os dados foram
coletados nos meses de fevereiro e margo de 2024, por meio de entrevistas
semiestruturadas, que foram gravadas e transcritas. Utilizou-se Analise de Conteudo
e o referencial da Teoria de Campo de Kurt Lewin, que indica que as forgcas
impulsoras e restritivas podem agir em trés vetores: EU, OUTRO e AMBIENTE.
Foram analisadas 12 entrevistas; constatou-se que 100% dos cuidadores eram
mulheres e maes das criangas com TEA. A partir deste resultado, optou-se substituir
0 uso do termo cuidador(es) por mae(s). Apds analise dos depoimentos foi possivel
identificar que inumeras forcas estdo presentes nas vivéncias das maes das
criancas com TEA e que elas operam de modo a colaborar ou dificultar as
experiéncias dessas pessoas. Tais forgas subsidiaram a proposicao de duas
categorias de analise: forgas que impulsionam (primeira categoria) e que restringem
(segunda categoria) as vivéncias de maes de criangas com TEA. As forgas
impulsoras e restritivas identificadas nesta pesquisa agem nos vetores EU (méae),
OUTRO (crianga e familia), AMBIENTE (rede de ateng¢ao a saude, escola, demais
instituicbes e atores sociais) e podem favorecer ou dificultar o bem-estar da
mae/familia e da crianga com TEA. As forcas impulsoras presentes nas vivéncias
das maes das criangas com TEA apareceram relacionadas ao acolhimento pela
rede, ao funcionamento adequado da rede de saude e escola, bem como aos
aprendizados da familia na convivéncia com a crianga com TEA. As forcas

restritivas, que atuaram sobre as vivéncias maternas, estiveram relacionadas ao



itinerario diagnostico e aos sentimentos que surgem frente a confirmacao do TEA e
no convivio com a crianga com essa condicdao. Além disso, as mudancas na rotina
impostas pelo TEA, as particularidades comportamentais da crianga, as reacdes da
familia e da sociedade em relacédo a crianga com TEA, assim como a escassez de
recursos ambientais, sociais e na rede de saude atuaram como forcas que
dificultaram as vivéncias maternas, adversidades que, influenciam a vida da crianga
com TEA e, por vezes, dos demais membros da familia. Identificar o campo de
forcas possibilitou compreender os fatores e situagdes que influenciam a
maternagem e identificar demandas biopsicossociais das maes de criangas com
TEA.

Descritores: Transtorno do Espectro Autista; Autismo; Familia; Pais; Maes;
Cuidador.



Abstract

The general aim of this study is to describe the experiences of caregivers of children
with Autism Spectrum Disorder (ASD). The research is qualitative, descriptive and
exploratory and was approved by the institution's Research Ethics Committee. The
study was carried out in a city in the interior of the state of Tocantins, in the northern
region of Brazil, in a Municipal Center for Multidisciplinary Care (CMAM), a public
clinic, which currently cares for 74 children with ASD. The inclusion criteria were
direct caregivers, the main caregivers of children with ASD at the CMAM, regardless
of family ties with the child and aged 18 or over. The exclusion criteria were:
caregivers who were paid to look after the child with ASD; caregivers of children
whose ASD diagnosis was associated with other health conditions. Data was
collected in February and March 2024 through semi-structured interviews, which
were recorded and transcribed. Content Analysis and Kurt Lewin's Field Theory were
used, which indicates that the driving and restricting forces can act on three vectors:
ME, OTHER and ENVIRONMENT. Twelve interviews were analyzed; 100% of the
caregivers were women and mothers of children with ASD. This is why we decided to
replace the term caregiver(s) with mother(s). From the analysis of the reports, it was
possible to identify that numerous forces are present in the experiences of the
mothers of children with ASD and that they operate in such a way as to help or
hinder the experiences of these people. These forces led to the proposition of two
categories of analysis: forces that drive (first category) and restrict (second category)
the experiences of mothers of children with ASD. The driving and restraining forces
identified in this research act on the vectors ME (mother), OTHER (child and family),
ENVIRONMENT (health care network, school, other institutions and social actors)
and can favor or hinder the well-being of the mother/family and the child with ASD.
The driving forces present in the experiences of the mothers of children with ASD
were related to being welcomed by the network, the proper functioning of the health
network and school, as well as the family's learning from living with the child with
ASD. The restrictive forces that acted on the mothers' experiences were related to
the diagnostic itinerary and the feelings that arise when ASD is confirmed and when
living with a child with this condition. In addition, the changes in routine imposed by

ASD, the child's behavioral particularities, the reactions of the family and society to



the child with ASD, as well as the scarcity of environmental, social and health
network resources acted as forces that hindered maternal experiences, adversities
that influence the life of the child with ASD and, sometimes, other family members.
Identifying the field of forces made it possible to understand the factors and situations
that influence motherhood and to identify the biopsychosocial demands of mothers of
children with ASD.

Descriptor: Autism Spectrum Disorder; Autistic Disorder; Family; Mothers;

Caregivers.
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1.INTRODUGAO

O autismo, conforme o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-5), é um disturbio do neurodesenvolvimento, caracterizado por inicio
precoce e perdura por toda a vida do individuo (APA, 2013). Os autores Duarte,
Silva e Velloso (2018) apontam que a apresentagao dos sinais e sintomas variam de
pessoa a pessoa e os impactos podem ser em maior ou menor grau. Em 2013, o
DSM-5, na sua ultima versao, prop0Os utilizar o termo Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA).

O DSM-5 é descrito como um Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-5), publicado pela American Psychiatric Association
(APA), é um dos principais guias de diagndstico para transtornos mentais
amplamente utilizado por profissionais da saude mental. A versdo mais recente,
DSM-5, foi publicada em 2013, trazendo varias atualizagdes e revisdes em relagao a
edicdo anterior (DSM-IV-TR). Conceitualmente, o DSM-5 é estruturado para fornecer
critérios diagndsticos especificos para uma ampla gama de transtornos mentais,

visando padronizar e sistematizar o diagnoéstico (APA, 2013).

Cértes e Albuquerque (2020) ressaltam que o termo espectro, remete aos
varios niveis de comprometimento, manifestagbes comportamentais e
comorbidades. Outra referéncia no campo das classificagdes diagnosticas é a
Classificagao Internacional de Doengas (CID-11) que esta em sua décima primeira
versao e entrou em vigor no ano de 2022. Este manual propde a padronizagéo e
catalogagao das doencas e problemas relacionados a saude, tendo como referéncia
a Nomenclatura Internacional de Doengas, estabelecida pela Organizagao Mundial
de Saude (OMS), o que auxilia na busca de informagéo diagndstica (OMS, 2024).

As duas classificagbes, DSM-5 e CID-11, reconhecem o transtorno
caracterizado por déficits na comunicagdo verbal e ndo verbal em que alguns
desenvolvem repertorios vocais com presenca de ecolalias, alteracdes na prosddia
(APA, 2013) e podem nao conseguir comegar ou manter um didlogo. Outras
caracteristicas sao dificuldades na interacdo e reciprocidade social, tendéncia ao
isolamento, ou maneira inapropriadas de afeto. Os comportamentos repetitivos e

restritos podem se manifestar por meio de estereotipias, resisténcia a mudancas, no
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uso de objetos, na adesao excessiva e rigida a rotina (MACHADO; LONDERO;
PEREIRA, 2018).

A caracterizacdo do autismo passou por diversas reformulagdes desde a
primeira vez que foi citada na psiquiatria em 1906, como item descritivo do sinal
clinico de isolamento. No entanto, a primeira definicdo de autismo como um quadro
clinico ocorreu em 1943, quando o médico austriaco Leo Kanner, trouxe a primeira
definigdo de autismo, apés uma cuidadosa observagdo de um grupo de 11 criangas
com idades que variavam entre dois e oito anos, cujo transtorno Kanner denominou
de disturbio autistico de contato afetivo. Foi a criteriosa descricdo de tais
anormalidades feita por Kanner que permitiu a diferenciagcdo do quadro de autismo

de outros como esquizofrenia e psicoses infantis (BRASIL, 2015).

MARTINHAGO e CARPONI (2019) descrevem que os termos utilizados para
definir o TEA foram alterando-se no decorrer dos anos. No DSM | o autismo foi
considerado sintoma da “Reacgéao Esquizofrénica, tipo infantil”’; no DSM Il a categoria
passou a ser descrita como “Esquizofrenia, do tipo infantil’, mantendo-se o
comportamento autistico como manifestagdo da esquizofrenia infantil; somente no
DSM Il o diagnostico de “Esquizofrenia tipo infantil” desapareceu e foi realocado em
“Disturbios que habitualmente se manifestam na primeira infancia ou adolescéncia”.
Assim, o autismo saiu da condigao de sintoma para ser nomeado Disturbio Autista.
Silva e Elias (2020) salientam que no DSM |V, o autismo deixou de ser nomeado
como disturbio e passou a condicao de Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD). Nesse eixo, encontravam-se o Transtorno Autista, Transtorno de Asperger,
Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da Infancia e Transtorno Global do

Desenvolvimento sem outra especificagao.

O DSM-5 e a CID-11 entendem o autismo dentro de uma unica categoria,
variando em niveis de comprometimento, baseado na funcionalidade (DSM-5). O
DSM-5 apresenta niveis diferentes relacionados a gravidade dos comportamentos
apresentados, sendo classificados em: a) Nivel | — na auséncia de apoio a crianga
com TEA, ha prejuizo social notavel, que pode apresentar dificuldades para iniciar
interacdes; por vezes parecem apresentar pouco interesse nos contatos sociais e
quando tentam, podem ser mal sucedidos; apresentam certa rigidez de

comportamentos; b) Nivel Il — exige suporte substancial nas atividades do seu dia a
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dia, os prejuizos sociais sdo aparentes, ha limitagdes na tentativa de iniciar e manter
interagdes, rigidez de comportamento com apego exagerado a rotina; dificuldades
em aceitar mudancas repentinas; c) Nivel Ill — Necessidade de suporte em todas
suas atividades; ha prejuizos graves nas habilidades de comunicagdo social,
inflexibilidade de comportamento, extrema dificuldade com mudangas em sua rotina
e organizacao de espaco. Assim, quanto menor a necessidade de apoio da pessoa
com autismo, melhor tende a ser o prognostico do paciente, bem como as chances

de uma vida com autonomia e independéncia (APA, 2013).

A prevaléncia do autismo varia entre os paises; foi realizada uma pesquisa
nos anos de 2019 e 2020 nos EUA com 12.554 pessoas, a qual revelou a existéncia
de 1 autista a cada 30 criangas e adolescentes entre 3 e 17 anos naquele pais (LI, et
al. 2022). Outro estudo do Centro de Controle de Prevengao e Doengas (CDC), do
governo dos Estados Unidos da América, com mais de 226 mil criangas em 11 locais
no ano de 2020, divulgou que a prevaléncia de autismo, em criangas de 8 anos, é de
1 em cada 36 criangas (MAENNER, et al. 2023).

Os resultados de uma pesquisa publicada pelo CDC em 2020 refere que para
cada 1 menina com TEA, ha 4 meninos com TEA (MAENNER, et al.,, 2023).
Rutherford et al. (2016) pontuam que o diagndstico tardio em meninas pode estar
associado ao preconceito de género, pois, culturalmente é ensinado que meninas
devem ser mais comportadas, ndao sendo levada em consideragdo a dificuldade
sociocomunicativa, o que pode contribuir com o subdiagndstico ou diagnostico
tardio. Freire e Cardoso (2022) também ressaltam que é importante observar
variaveis presentes em cada cultura, pois, para as meninas ha padrbes que sao
impostos pela sociedade, fatores que podem interferir durante a investigagcdo do
TEA.

Pela primeira vez no Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) em cumprimento a Lei 13.861, de 2019, incluiu no censo de 2022 uma
pergunta sobre autismo na coleta de dados (IBGE, 2022); o resultado foi divulgado
em maio de 2025, os dados do Censo 2022 revelando 2,4 milhdes de pessoas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), o que representa 1,2%

da populacéo.
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O autismo nao € um transtorno com uma causa, mas um grupo de transtornos
relacionados com diversas causas possiveis. Aproximadamente 80% dos casos de
TEA tem origem genética (BAI, et al. 2019); o TEA n&o tem cura, porém, desde a
deteccdo dos sinais até o diagndstico propriamente dito, o acompanhamento e

intervengdes com profissionais sdo necessarios (BRASIL, 2015).

O TEA apresenta uma grande Vvariabilidade de caracteristicas
comportamentais, bem como, gera diferengas no desenvolvimento das criangas que
apresentam essa condigao (FARO et al., 2019). Essas dificuldades agravam-se mais
ainda quando associadas a outras condigdes de doengas cronicas, como
convulsdes, Transtorno do Déficit de Atengédo e Hiperatividade (TDAH), ou outras
deficiéncias, como deficiéncia intelectual (APA, 2013). O baixo rendimento
intelectual causa impacto nas habilidades adaptativas; as criangas com TEA podem
apresentar comportamentos indesejados, grande dificuldade na comunicacédo e
apego exagerado a rotina, o que afeta a todos os membros da familia (GORLIN et
al., 2016).

A disfungéo no processamento sensorial € comum no TEA e produz respostas
inadequadas na comunicagdo, na interacdo social, problemas emocionais,
comportamentais e educacionais. Essas disfuncbes podem se apresentar
como hipersensibilidade, hiporreatividade e busca sensorial a estimulos sensoriais,
como sons, luzes, toques, cheiros e sabores (POSAR e VISCONDI, 2018). Quanto
maior for a necessidade de suporte da crianga com autismo, maior sera a
dependéncia de ajuda para realizar atividades basicas, o que exige adaptagdes na
rotina dos familiares que convivem com a crianga com TEA, os quais podem
apresentar desgastes fisico e/ou emocional (MATTOS, 2019; VILANOVA et al.,
2022).

RUSSA et al. (2015), descreve que os familiares, muitas vezes, experimentam
estresse mesmo antes de seu filho ser diagnosticado com TEA, quando um
comportamento incomum ou atraso no desenvolvimento de habilidades,
principalmente no que se refere a linguagem e comunicagado, se torna o motivo de
preocupagao. Depois que a crianga € diagnosticada com TEA, os pais sao

bombardeados com novos problemas, dificuldades de obter informagdes verdadeiras
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ou de encontrar equipes especializadas, e os altos custos para o tratamento que

envolve uma equipe interdisciplinar (BRASIL, 2015).

Geralmente os homens ficam responsaveis pelas atividades profissionais e
sustento financeiros da familia, enquanto as mées dedicam-se a acompanhar o filho
com TEA em todas suas atividades escolares, terapias, grupos de convivéncia e,
consequentemente, deixam sua vida profissional e pessoal, 0 que pode afetar sua
saude fisica e mental (JORGE et al., 2021; RICCIOPPO; HUEB; BELLINI, 2021).
Estudos relatam que os cuidadores da pessoa com TEA, sentem-se julgados como
se nao soubessem educar, devido a irritagao, gritos e comportamentos da crianga de
dificil controle em ambientes sociais (BURTET; GODINHO, 2017; MACHADO;
LONDERO; PEREIRA, 2018; RUSSA; MATTHEWS; OWEN-DESCHRYVER, 2015)

Varios estudos contemplam o tema de vivéncias da familia da pessoa com
TEA com diversos enfoques, como na vivéncia das mées, da familia, na inclusao
escolar e na percepcéo de profissionais da satide (BONFIM et al., 2020; HILARIO;
AZEVEDO; SOUZA, 2021; MONHOL et al., 2021; RICCIOPPO; HUEB; BELLINI,
2021; RUSSA; MATTHEWS; OWEN-DESCHRYVER, 2015; VILANOVA et al., 2022).
Estes autores descrevem que as maes assumem grande parte das
responsabilidades e obrigagbes que emergem com o diagndstico; com isso ficam
sobrecarregadas, o que afeta o seu bem-estar fisico e emocional, assim como
influencia a dindmica familiar.

A sobrecarga materna surge como uma consequéncia do sistema patriarcal,
que é um sistema social e cultural em que homens ocupam posi¢cdes de poder e
autoridade, moldando normas e praticas que perpetuam a desigualdade de género
(MACEDO; VIEIRA, 2022; NASCIMENTO; MESSIAS, 2022). Nesse contexto, as
mulheres, frequentemente, sdo relegadas a papéis subordinados, principalmente no

que diz respeito a vida familiar e ao trabalho doméstico.

Além disso, Papadopoulos et al. (2019), destacam que um dos principais
fatores que contribuem para a ma saude mental dos cuidadores da pessoa com TEA
sdo os estigmas, que comegam na familia, com os parentes proximos que sao 0s
tios, avos, primos e estendem-se para a comunidade. Uma pesquisa conduzida por
Dababnah e Parish (2013) em um pais arabe palestino, estudou o conhecimento, a

exaustdo e comportamentos dos pais de criangas autistas e as estratégias de
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enfrentamento ao diagndstico. Os autores relatam que os pais experimentam
frustracao, raiva, depressao, por muitas razdes, que incluem dificuldades de acesso
aos servigcos publicos com equipe especializada, os pesados custos financeiros para
realizacdo do tratamento e, em algumas culturas, ha ainda a visdo de que o
nascimento de seus filhos com algum tipo de deficiéncia decorre de uma maldigéao

Ou punicao.

Destaca-se que as mulheres, principalmente as mulheres negras, estdo em
posicao de subalternidade, no que se refere a horas de trabalho e ao cuidado. No
Brasil, em 2019, as mulheres dedicaram aos cuidados de pessoas ou afazeres
domésticos quase o dobro de tempo que os homens (21,4 horas contra 11,0 horas).
O recorte por cor ou raga indica que as mulheres pretas ou pardas estavam mais
envolvidas com os cuidados de pessoas e os afazeres domésticos, com o registro
de 22,0 horas semanais em 2019, enquanto mulheres brancas executaram 20,7
horas desses trabalhos (IBGE, 2021).

Diante das evidéncias apresentadas pela pesquisa do IBGE (2019) as
responsabilidades, afazeres domésticos e cuidados com os filhos sdo duas vezes
maiores para mulheres do que para os dos homens. Quando na familia ha uma
crianga com TEA, estas mulheres ainda assumem compulsoriamente um papel
social de buscar e conquistar acesso a tratamentos para essa crianga com
deficiéncia (SANTOS; NOGUEIRA; MOKARIN, 2023).

COSSIO, PEREIRA e RODRIGUES (2018) afirmam que quanto mais cedo as
intervengdes terapéuticas no TEA forem iniciadas, maiores serdo as possibilidades
da pessoa com este diagnostico, ter uma vida com autonomia e independéncia,
sendo necessario que esse apoio coloque o enfoque no desenvolvimento, no

contexto e se sustente nas praticas centradas no cuidado e apoio a familia.

No Brasil a Lei n°® 12.764/2012, conhecida também como lei Berenice Piana,
€ a legislagdo que instituiu a Politica Nacional de Protegao dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista, reconhecendo o autismo como uma deficiéncia
para todos os efeitos legais. Com isso, garantiu-se aos autistas direitos como

diagndstico precoce, atendimento multiprofissional, acesso a educacgéo, incluséo no
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mercado de trabalho e outros servicos essenciais institui a Politica Nacional de

Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

A Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA, indica que
a pessoa com TEA e seus familiares devem ter assisténcia a saude no ambito da
atencao primaria, secundaria e terciaria. O Ministério da Saude também disponibiliza
dois manuais que orientam quanto ao cuidado e assisténcia a pessoa com TEA
(BRASIL, 2014; BRASIL, 2015) e ambos pontuam que o diagnéstico de TEA exige
dos familiares longos e permanentes periodos de dedicagéo e, em muitos casos, se
faz necessario a diminuicdo das atividades de trabalho e lazer, o que pode

prejudicar a saude dessas pessoas e o funcionamento das familias.

Manuais do Ministério da saude indicam o cuidado integral a pessoa com TEA
e aos seus familiares, desde a hipétese do diagndstico como também na construgao
de um projeto terapéutico singular com propostas que vao orientar a familia na
direcdo do tratamento, como também a criacdo de espacos para escuta,
acolhimento, orientacédo e de cuidados terapéuticos especificos de acordo com suas
necessidades (BRASIL, 2014; BRASIL, 2015).

Deste modo, o objetivo principal dessa dissertagao foi descrever as vivéncias
de cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro Autista, no contexto do
Estado do Tocantins. Acredita-se que a investigagdo dessas vivéncias e
enfrentamentos, em uma cidade do interior do Estado do Tocantins, na Regiéo
Norte, a qual possui os piores indicadores sociais e de saude do Brasil, podera
contribuir para a analise do real impacto que o TEA causa nas familias, que
possuem criangas com essa condi¢ao e contribuir para o desenvolvimento de uma
abordagem em saude, com foco na integralidade do atendimento, fato que justifica a

presente pesquisa.

1.1 Referencial tedrico

O ser humano é gregario por natureza e somente existe, ou subsiste, em
funcdo de seus inter-relacionamentos nas vivéncias em grupo, ou seja, a partir das
interagbes com o outro (ZIMERMAN, 2000). Nessa perspectiva, ao se analisar

determinada experiéncia humana, € preciso considerar que suas partes constituem
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um todo dindmico, o que significa que alteracdo de uma de suas partes implica em
mudancas das outras (LEWIN, 1944).

Pontua-se que todos os aspectos do sujeito influenciam na construgao de si,
além de trazer uma bagagem sécio-historica, a qual constitui sua identidade com
base em significados estabelecidos pela sociedade e por ele proprio. Analisar o
sujeito dentro de um grupo ndo faz com que a subjetividade do individuo
desapareca, ao contrario, s6 é possivel determinar um grupo levando em
consideracao o espaco vital das pessoas que o constréi. Os habitos do individuo
dentro de um coletivo ou um grupo social ja estabelecido é fortalecido com a forga
topoldgica existente, servem como impulsos ou ajudam a construir um limite em
algumas situagdes (ALVES; GRACIANI, 2022).

O grupo, no seu formato primario (familia) ou n&o, configura-se no solo em
que o sujeito se sustenta. Assim, a rapidez e a determinacdo com que 0 mesmo
avanga, sua disposicao para lutar ou se submeter, e outras importantes
caracteristicas do seu comportamento dependem da firmeza do solo que ele pisa e

de sua seguranca geral (LEWIN, 1944).

Pontua-se, desse modo, que toda e qualquer experiéncia humana depende
do estado da pessoa e, ao mesmo tempo, do ambiente no qual ela esta inserida,
sendo a totalidade de fatos que determinam o comportamento de um individuo em
certo momento, seu espacgo vital psicolégico, também chamado campo psicoldgico
(LEWIN, 1965).

Este campo esta para além do espaco fisico, refere-se principalmente a
forcas internas e externas que afetam o comportamento e as decisbes da pessoa.
Inclui tudo o que esta dentro da percepcao e da experiéncia do individuo, como

necessidades, desejos, memorias e as relagdes sociais (MARTINS et al., 2011).

Neste contexto, de modo a contribuir para compreensao do comportamento
humano, o psicélogo social Kurt Lewin estabeleceu a Teoria de Campo, na qual o
comportamento é explicado como consequéncia da acado de forgcas presentes no
espaco vital do sujeito (LEWIN, 1965), por esta razdo, chamada também teoria do
campo de for¢cas (MOSCOVICI, 2008).
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Kurt Lewin é reconhecido como um dos fundadores da psicologia social e
oferece uma abordagem dindmica para compreender o comportamento humano,
deixando o mesmo de ser visto como resultado da realidade interna (ou externa) e
passa a ser como resultado da interagdo entre uma pessoa e seu ambiente
(PASQUALINI; MARTINS; FILHO, 2021).

A Teoria de Campo é central na psicologia social e organizacional, ela
estabelece que cada sujeito significa suas vivéncias de maneiras diferentes no
contexto onde esta inserido, ou seja, os comportamentos sdo subsequentes as
interagcdes que o individuo estabelece com o0 meio. Assim, cada ser humano, possui
uma dindmica interna prépria e, portanto, interpreta e percebe as situagdes, as

pessoas, os fatos de maneira individual (MARTINS et al., 2011).

Esse campo de forgas é representado por valéncias positivas (impulsoras) e
negativas (restritivas), ou seja, forcas que influenciam positivamente ou
negativamente o comportamento do sujeito. Essas forcas podem operar em trés
vetores, sendo eles o “Eu’- engloba fatores que se relacionam ao sujeito, tais como
motivacao, talentos, timidez; o “Outro”- refere-se a relagdo com outras pessoas, tais
como lideranga, competéncia, conflitos, simpatia; e o vetor “Ambiente”- contempla
elementos referentes ao espaco e a estrutura fisica, recursos materiais e dindmica
organizacional (MOSCOVICI, 2008).

Registra-se que as forgas existentes em determinada situagdo operam em
varias diregbes, em quantidades diversas e se inter-relacionam em graus diferentes,
sendo o comportamento resultado das forcas que atuam em diregao oposta (LEWIN,
1965; MOSCOVICI, 2008). Assim, dentro do espaco vital o individuo depende das
relagcbes de distribuicbes de forgas que estdo estabelecidas, para que consiga
direcionar essas for¢cas para um determinado resultado. A relagdo entre as forgas
direciona o comportamento da pessoa (ALVES; GRACIANI, 2022).

O campo psicolégico do individuo é um fendmeno determinante para o
comportamento, no qual s&o estabelecidas as experiéncias do sujeito e sua relagéo
com os acontecimentos (LEWIN, 1965). Entao, quando a soma total de forgas que

atuam em determinado campo for igual, ou seja, forgas positivas e negativas em
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quantidade e intensidade semelhantes, havera estagnacao do sujeito (MOSCOVICI,
2008).

Destaca-se, nesse contexto, que analisar o campo de forgas apresenta-se
como recurso que possibilita entender e lidar com as forgas que influenciam o
comportamento humano e a tomada de decisées (MOSCOVICI, 2008), sendo
especialmente utili em contextos de mudanga organizacional e resolugdo de
problemas (SUSSEKIND et al., 2016); para aprimorar intervengbes em grupos e
equipes; para identificar potencialidades e fragilidades em determinados contextos
de oferta de servicos (SANTOS et al., 2017); e para identificar situacbes que
contribuem ou dificultam a promogao e prote¢cdo da saude (SANTOS, L. F. et al,,
2023).

Pesquisas atuais tém evidenciado que o uso da Teoria do Campo de forgas,
como técnica de analise, possibilita compreender como determinados fatores
influenciam na saude e bem estar dos sujeitos, podendo assim colaborar para
intervencdes direcionadas as suas reais necessidades de cuidados em saude
(SANTOS, L. F. et al., 2023, 2020)

Considerando o exposto, esta pesquisa utilizou os pressupostos da Teoria de
Campo para esbocar as forgas presentes no espaco vital dos cuidadores de criancas
com TEA, especificamente nos vetores EU (cuidador da crianga com TEA), OUTRO
(crianga com TEA e a familia que coabita e/ou convive) e o AMBIENTE (como rede
de atencdo a saude, escola), e tem-se como situagdo desejada, o bem-estar da

familia.
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2.0BJETIVOS
2.1 Objetivo Geral

Descrever as vivéncias de cuidadores de criancas com Transtorno do

Espectro Autista.

2. 2 Objetivos especificos

Caracterizar demograficamente os cuidadores e as criangas com Transtorno
do Espectro Autista;

Identificar as forgas impulsoras e restritivas nas vivéncias que envolvem a
crianga com Transtorno do Espectro Autista e sua familia;

Construir uma caderneta da crianga com Transtorno do Espectro Autista
(prototipo);

Construir um guia sobre Transtorno do Espectro Autista para professores da
educacao infantil e ensino fundamental (protétipo);

Planejar e executar um evento sobre Transtorno do Espectro Autista para

profissionais da educag¢ao do municipio de Porto Nacional -TO.
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3.METODO

3.1 Tipo de estudo

A presente pesquisa apresenta uma abordagem qualitativa, de carater
descritivo e exploratdrio. Minayo (2014), define que a pesquisa qualitativa busca
compreender os significados, motivagdes, aspiragdes, crengas, valores e atitudes.
As pesquisas descritivas exploratérias, procuram esclarecer, aprofundar estudos
sobre fendmenos, assim como descrever a maneira como estes se relacionam em

seu contexto no cotidiano (GIL, 2017).

3.2 Cenario

O estudo foi realizado em Porto Nacional, municipio brasileiro do Estado do
Tocantins, pertencente a Regido Norte. O municipio é tido um polo rtidoegional
proximo a capital Palmas, considerado um importante acesso as algumas regides do
estado e do pais. Possui area territorial de 4.449,917 KM?, populagdo de 53.618
habitantes segundo estimativa de 2021 do IBGE, o que coloca a cidade, no quesito
populacional, em quinto lugar no estado. O municipio esta localizado no centro
geografico do Tocantins e integra a regido de saude Amor Perfeito, que € composta
por 13 municipios totalizando 112.031 habitantes (PAIVA, 2022).

O Municipio de Porto Nacional possui gestao plena no ambito da saude, com
isso prestam servicos ao Sistema Unico de Saude (SUS) no seu territério. A regido
de saude Amor Perfeito ndo possui Centro Estadual de Reabilitacdo (CER)
especifico para as criangas e adolescentes com deficiéncia. Desse modo, as
pessoas que moram na cidade e precisam de tratamento especializado devem ser
encaminhadas para o CER Ill de Palmas, o que costumawva gerar dificuldades
adicionais para as criangas com TEA e seus familiares, os quais nem sempre

conseguem manter o fluxo programado de sessdes terapéuticas.

Neste contexto, um grupo de pais e uma profissional trabalharam para
implantar o Centro Municipal de Atendimento Multidisciplinar (CMAM) em Porto
Nacional, em fevereiro de 2022. O CMAM tem o objetivo de ofertar um servigo que
contribua para o desenvolvimento infantil de criangas com TEA, do nascimento aos

onze anos, onze meses e vinte nove dias. Atualmente o CMAM atende setenta e
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quatro criangas e possui uma equipe multidisciplinar composta pelas seguintes
categorias profissionais e/ou especialidades: enfermagem, neuropsicopedagogia,
neuropsicologia, pedagogia, fisioterapia, psicologia e terapia ocupacional; esta
ultima, atualmente, atua apenas na gestdo do servico. O CMAM foi o cenario do

presente estudo.

3.3 Aspectos éticos e periodo de coleta de dados

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Tocantins, via Plataforma Brasil. A pesquisadora
responsavel, bem como toda a equipe de pesquisa seguiram a Resolugao 466/2012

do Ministério da Saude (BRASIL, 2012) e suas complementares.

Os dados foram coletados, apés aprovagao do CEP/UFT, sob o Certificado de
Apresentacdo de Apreciacdo Etica — CAAE 73747723400005519 e parecer
6439515/2023 (ANEXO A).

Os participantes que aceitaram participar da pesquisa receberam o Termo de
consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Apéndice (A), com objetivos da
pesquisa e outras informacgdes relevantes. O TCLE foi assinado em duas vias pela
pesquisadora e pelo participante, para que cada um ficasse com uma via do

documento.

Os dados foram coletados durante os meses de fevereiro e margo de 2024,
periodo que foi considerado suficiente para que houvesse a saturagao dos dados.
Segundo Minayo (2017), o termo saturagao refere-se a um momento no trabalho de
campo em que a coleta de novos dados nao trara mais esclarecimentos a pesquisa,

pois, ndo ira alterar a compreensdo do fendbmeno estudado.

3.4 Amostra e critérios de selegao dos participantes

Para essa pesquisa, considerou-se como populagéo alvo (n=74) os cuidadores
diretos, ou seja, os principais cuidadores das criangas com TEA do CMAM,

independente do vinculo familiar com a crianga.

A amostra foi de conveniéncia; aproveitava-se o periodo em que os cuidadores

levavam os filhos ao CMAM para realizar o convite a eles para participagao na
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presente pesquisa. O numero de cuidadores participantes (amostra) foi definido por

saturacao dos dados.

Os critérios de inclusdao foram os cuidadores das criangas com TEA, que
tivessem 18 anos ou mais, que fossem os cuidadores principais atendidos pela
equipe do CMAM, desde que aceitassem participar do estudo, mediante assinatura
do TCLE (Apéndice A). Os critérios de exclusao foram: cuidadores que recebiam
salario para cuidar da crianga com TEA; cuidadores de criangas, cujo diagnostico de

TEA fosse associado a outras condi¢cdes de saude.

3.5 Instrumentos e técnica de coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de entrevistas que, segundo Minayo
(2014), € uma técnica de comunicagao privilegiada, na qual ocorre uma conversa
entre duas ou mais pessoas, realizada com a finalidade de construir informacdes

inerentes a pesquisa.

Para registro das respostas, segundo Gil (2021), o modo mais confiavel de
reproduzir com precisdo é a gravagao, porém, é importante o consentimento
explicito do entrevistado. Para a gravacdao de voz, o participante forneceu seu

consentimento por meio de um termo (Apéndice B).

Para gravar as entrevistas foi utilizado um tablet, que possui um gravador de
voz. Apds a realizagdo das entrevistas, as respostas foram transcritas para o
computador, palavra por palavra (tal como o participante falou). Os arquivos com as
entrevistas transcritas foram mantidos em computador com senha pessoal e
intransferivel. As imagens dos participantes nao foram gravadas. Os nomes dos
participantes entrevistados foram substituidos pela letra ‘E’ seguidos por numeros

sequenciais, conforme a ordem de realizagcao das entrevistas.

Os instrumentos de coleta de dados foram compostos por ficha de
caracterizagdo demografica das criangas com TEA, bem como de seu cuidador
(Apéndice C), que foi o participante do estudo, e por um roteiro de entrevista
semidirigida (TURATO, 2003), que possui cinco questdes abertas (Apéndice D). Este
tipo de entrevista, também chamada por outros autores de semiestruturada € uma

espécie de guia tematico, por meio do qual tanto o entrevistado como o
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entrevistador, em certos momentos, podem dar algumas diregcbes, e as perguntas

servem apenas como roteiro para o encontro (TURATO, 2003).

3.6 Operacionalizagdao da pesquisa - abordagem dos potenciais participantes
da pesquisa

Os cuidadores receberam o convite feito pela pesquisadora durante a semana
de terapias no CMAM. Os cuidadores foram informados que a participagao seria
voluntaria e a pesquisadora procedeu a leitura do TCLE para o pretenso participante
(Apéndice A). A pesquisadora esclareceu que se o cuidador ndo desejasse
participar da pesquisa, seu filho continuaria sendo atendido pelo CMAM

normalmente, sem nenhum prejuizo para a crianga e familia.

Mediante a concordancia do cuidador em participar da pesquisa, o
participante, assinou o TCLE (Apéndice A) e o consentimento de gravagao de voz
(Apéndice B). As entrevistas foram realizadas em dias e horarios de acordo com a
disponibilidade dos participantes e ocorreram em um local privativo, livre de
distracdes e silencioso, conforme recomenda (Gil, 2021). Destaca-se que o CMAM
apresenta uma sala privativa climatizada, que foi utilizada para a realizagdo da
entrevista, momento em que estiveram presentes apenas a pesquisadora e o

cuidador da crianga com TEA.

Ao participante da pesquisa foi dada a opcao de realizacdo da entrevista
durante o periodo em que a crianca estivesse em terapia no CMAM, em outra sala
(diferente do local da terapia). Outra possibilidade dada ao participante foi que as
entrevistas poderiam ser realizadas em sua propria residéncia, de acordo com sua
disponibilidade de horario, com o intuito de garantir que ele nao tivesse gastos ou
quaisquer outros transtornos decorrentes da pesquisa. Entretanto, todos os

participantes optaram pela realizacao das entrevistas no CMAM.

3.7 Analise dos dados

As entrevistas transcritas foram submetidas a Analise de Conteudo, proposta
por Bardin (2016), que apresenta trés fases primordiais: pré-analise (organizagéo),

exploragdo do material e tratamento dos resultados (interpretacao).



26

Desse modo, foram realizadas leituras das entrevistas, visando apropriagao
das mensagens, impressdes, representagdes, conhecimentos e expectativas
presentes nos depoimentos. Posteriormente, considerando os pressupostos da
Teoria de Campo de Kurt Lewin (1965), foram identificadas unidades de registro,
sendo estas, forcas presentes nas vivéncias dos cuidadores da crianca com TEA, as
quais subsidiaram a proposicdo de duas categorias de analise: “Forgas que
impulsionam as vivéncias de méaes de criangas com Transtorno do Espectro Autista
(influenciam positivamente)” e “Forgcas que restringem as vivéncias de mées de

criangas com Transtorno do Espectro Autista (influenciam negativamente)”.

De acordo com a Teoria de Campo (LEWIN, 1965), as forgas impulsoras e
restritivas podem agir em trés vetores: EU, OUTRO e AMBIENTE. Assim, registra-se
que para esta pesquisa considerou o cuidador da criangca com TEA como vetor EU;
a crianga com TEA e a familia que coabita e/ou convive, como OUTRO; e a rede de
atencdo a saude, escola e demais instituicdes e atores sociais, como AMBIENTE.

Ainda, como situagéo desejada, apresenta-se o bem-estar da familia.

3.8 Percurso metodolégico para a construgao dos produtos técnicos
relacionados a dissertagao

Um produto técnico segundo a Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior (CAPES) é um resultado concreto de uma atividade docente e/ou
do estudante, que consiste em um conteudo, ou mais especificamente um conjunto
de instrugdes acerca de um método de trabalho. O produto técnico deve apresentar
aplicabilidade, impacto social e algum grau de inovagao (BRASIL, 2019).

Nesta dissertagcao foram construidos trés produtos técnicos: um protétipo de
uma caderneta da crianga com autismo, um curso de formacéo profissional para
professores sobre TEA, assim como um protétipo de um guia para professores da
educacao infantii e do ensino fundamental sobre TEA (Apéndices E, F e G,

respectivamente).

O desenvolvimento dos produtos técnicos ocorreu durante as disciplinas do
Programa de Pd6s-Graduacao em Ciéncias da Saude (PPGCS) com a participagao
da mestranda, de um grupo de pos-graduandos e docentes do mestrado

profissional/PPGCS. Durante as aulas ocorreram apresentacdes e discussdes, que
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contribuiram para a construgao dos materiais, assim como para o planejamento e a

execucao do referido evento.

Para a construgdo da caderneta e do guia para professores foram utilizados

0s seguintes programas: Video Scribe®, Canva® e imagens livres do Google®.

4. Resultados

4.1 Caracterizagcao demografica dos participantes (maes) e de seus filhos com
TEA

Foram realizadas quinze entrevistas; entretanto, as duas primeiras foram
entrevistas-piloto, que foram transcritas, lidas e discutidas entre a pesquisadora
(mestranda) e as orientadoras da presente pesquisa. Esse processo contribuiu para
que a pesquisadora refinasse a sua habilidade de entrevistar. Deste modo, essas
duas entrevistas-piloto ndo foram incluidas na analise dos dados. Além dessas, mais
uma entrevista foi excluida, pois durante a sua transcricdo, observou-se que a
crianca com TEA apresentava também epilepsia de dificil controle, que foi um critério

de exclusao da presente pesquisa.

Assim sendo, doze entrevistas foram analisadas; em relagao a caracterizagao
demografica das criangas, estas apresentavam média de idade de 7,08 anos
(dp=2,12), sendo que a crianga mais nova apresentava trés anos e a mais velha 11
anos. Das 12 criangas em questédo, nove eram do sexo masculino (75%) e possuiam
uma meédia de 1,33 irmaos (dp=1,41). Todas as criangas com TEA frequentavam
escola, com nove cursando o ensino fundamental (75%) e trés na educacgao infantil
(25%).

Tendo em vista que o critério de inclusdo era que a crianga com TEA
estivesse em atendimento pelo CMAM, 100% delas realizavam terapia por ocasiao
da entrevista de seus cuidadores, com frequéncia de uma a trés vezes na semana,
sendo que nove das criangcas eram atendidas duas vezes por semana, duas eram
atendidas trés vezes por semana e uma delas durante um dia por semana. As
criangas estavam em tratamento em média a 15,25 meses (dp=8,48); o tempo de

tratamento variou de menos de um més (sete dias) a 24 meses.
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Dos cuidadores entrevistados, constatou-se que 100% eram mulheres e maes
das criangas com TEA. Por isso se optou por, a partir deste resultado, substituir o
uso do termo cuidador(es) por mae(s). Estas apresentaram média de idade de 35,41
anos (dp=3,53) e cerca de 80% apresentavam escolaridade correspondente ao
ensino médio completo (n=3) ou mais anos de estudo (superior incompleto — n=3;
superior completo — n=4). Onze mées (dentre doze) possuiam companheiro e quatro

(33,33%) realizavam atividade remunerada.

4.2 Categorias e subcategorias de analise

A partir da analise dos depoimentos foi possivel identificar que inumeras
forcas estao presentes nas vivéncias das maes das criancas com TEA e que elas
operam de modo a colaborar ou dificultar as experiéncias dessas pessoas. Tais
forgas subsidiaram a proposicédo de duas categorias de analise e dez subcategorias,

e estdo apresentadas a seguir (Figura 1).

Figura 1. Categorias e subcategorias de analise. Palmas, Tocantins, Brasil. 2024.
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Fonte: Elaboragao proépria.
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4.3 Forgas que impulsionam as vivéncias de maes de criangas com Transtorno
do Espectro Autista (influenciam positivamente)

4.3.1 Quando a familia/crianca se sente acolhida pela rede
A partir dos depoimentos € possivel identificar que a conduta dos

profissionais, em relagdo as necessidades da familia e da crianga com autismo,
especialmente relacionadas as necessidades de informacéao, orientagdo e atencgao,

pode colaborar para mitigar sofrimentos advindos da condi¢gdo de saude da crianga:

E essa médica ela me ajudou muito, ela disse vocé comega por aqui, que foi
aqui no CMAM mesmo, que ela me falou... disse: vocé procura que... ela me
falou que eles vao te dar todo o suporte. [E4]

[..] na escola ele é bem acolhido até né? E as professoras, as
coordenadoras, toda a equipe la da escola eh entende ele, sabe como que
ele é sempre eh a cuidadora dele eh acompanha sempre, entdo assim, na
escola ele gosta de ir pra escola e nos dias que a gente leva ele gosta de ir
pra la, gosta de estar la. [E6]

O acolhimento, comunicacao efetiva, escuta ativa e disponibilidade para
compreensao (linguagem verbal e ndo verbal), atuaram como forgas positivas no
vetor EU e no OUTRO, auxiliando a mae nas experiéncias advindas do processo de

ter e conviver com a crianga com TEA.

4.3.2 Beneficios do funcionamento adequado da rede de saude e escola na vida da
crianca com TEA e sua familia

A inclusédo da crianca com TEA nas diferentes unidades que integram a rede
de atendimento, tais como escola e terapias em saude, refletem positivamente no

comportamento e desenvolvimento da crianga:

[...] ela ndo sentava, ndo tinha quem fizesse a [crianga] sentar. Ela ficava
em pé e ela ndo, se vocé conversasse com ela, ela ndo olhava em vocé.
Hoje se vocé chamasse (...) a primeira coisa que ela olha nos seus olhos.
Ela senta, ela tira foto, ela ja comecgou a ler, ela vai fazer cinco aninhos, ela
comegou 0 ano passado com quatro aninhos ela comegou, ela ja I1é algumas
coisas. [E4]

[...] antes das terapias ela, ela ndo, vocé levasse a mao no rumo dela ela
tirava o corpinho dela de lado, vocé ndo conseguia tocar nela. Hoje ela
mudou tanto, que quando ela vé que ela conhece a pessoa ela ja corre pra
abracar. [E4]

[...] as meninas [profissionais da saude] atenderam muito bem e ele
desenvolveu algumas coisas do tipo, a socializagdo. Ele ainda era assim,
nao gostava muito de brincar com outro coleguinha, depois que ele passou
pela sala de recurso, ele comegou ja a chegar assim, a aceitar que outras
criangas sentem com ele, brinque com ele. [E9]
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[...] o [crianga] melhorou bastante em questao de conviver né, porque ele
nao tinha esse convivio com outras criangas. Na escola mesmo estava no
cantinho. E elas [profissionais] vao fazer atividade pra introduzir ele na
brincadeira, agora ja ndo. E depois que ele veio pra ca pro CMAM também,
eu descobri como lutar pelos direitos do meu filho. [E12]

[...] é significativa a mudanca dela a evolugdo tanto na fala, como de
comportamento, como de interagao, porque ela nio interagia na escola, ela
sempre estava no cantinho. Pra tirar foto, ela sempre tampava o rosto, e a
fala € absurdamente positivo né? Que teve aqui no CMAM. [E14]

Mas a crianga melhorou depois disso por causa das terapias, que ele
passou a se entender porque que ele sente aquilo, o [crianga] passou a
tomar remédio, por que o doutor [nome do médico] passou remédio pra ele,
ele passou a dormir, passou a comer melhor, ele aceita o alimento, ele
experimenta alimentos que ele tinha nojo, ele vomitava s6 de olhar, entao
mudou muito, e agora a gente ta se entendendo melhor. [E15]

A disponibilidade de servigos de saude, a articulagdo saude-escola (trabalho
intersetorial), sdo forgas positivas presentes no vetor AMBIENTE e colaboram para o
desenvolvimento da crianga e, por conseguinte, para melhorar as suas condi¢des de

vida e da familia.

A efetivacdo de uma rede de assisténcia a crianca com TEA, muito embora se
constitua como reflexo principalmente das acbes desenvolvidas pelo vetor
AMBIENTE, requer a participacdo dos atores sociais envolvidos no mundo-vida da
crianga/familia. Desse modo, esta forga atua de maneira impulsora (positiva) e esta
presente em todos os vetores, contribuindo para melhorar a vida da crianga com
TEA, que desenvolve suas habilidades de linguagem, comportamental e de

socializacdo, que sao essenciais para sua inclusao plena na sociedade.

4.3.3 Aprendizados da familia na convivéncia com a crianga com TEA

As maes explicitaram que perceberam a necessidade de manterem-se

calmas, serem resilientes e dispostas a aprender com o filho com TEA:

Quando ela queria uma coisa, misericordia. Entao eu, eu fui me acalmando
mais, que eu era muito agitada, eu fui me acalmando pra mim, como é que
eu vou acalmar uma crianga agitada, se eu sou agitada? [E4]

[...] eu ndo me limitei em nenhum momento. Eu ndo disse em nenhum
momento, nossa o qué que eu vou fazer dentro da minha vida? Nenhum
momento, nem a mim nem do pai dela. Vamos! Aonde é que nés temos que
ir? [E4]

E uma coisa muito boa porque a gente descobre muito sobre nossas... até
sobre a gente mesmo né? E, nossas emogdes, aprende a lidar com as
emocoes. [EB]
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Nos depoimentos é possivel identificar disposicdo para aprender com o0 novo,

e que os processos de aprendizagem incluem aspectos biopsicossociais do TEA:

[...] o cuidado com ele [crianga] tem que ter mais ali né, entender
exatamente quando, qual tipo de emocado que ele ta tendo no momento,
como lidar com aquela emogao no momento para que ele ndo entre numa
crise, para ndo gerar transtorno pra gente e para ele, para as pessoas que
estdo em volta. Entdo, assim, aprender sobre, mais sobre isso pra mim esta
sendo maravilhoso porque assim, ainda n&o aprendi tudo, mas assim, essa
€ uma das partes que para mim foi muito bom. [E6]

Nota-se que entre as maes houve aprendizagem em relagdo a interacao,

valorizag&o da vida e empatia:

[...] para mim foi um aprendizado. E eu digo que minha filha me ensinou
muito foi a como amar mais as pessoas. A ver que aquele mundo nao é sé
seu, que existe maes e, e muitas criangas que eu gostaria que tivesse o que
eu tenho, o que minha filha tem hoje. [E4]

Mas também tem muita coisa boa e assim a experiéncia € maravilhosa né?
Apesar das dificuldades a gente vé que aquelas dificuldades ajudam até a
gente mesmo né? Ajudar a gente a crescer na prépria vida assim e
entender naquela né? Sabendo lidar com aquela dificuldade, tentando
aprender a lidar com aquela dificuldade, ajuda a gente até se desenvolver
melhor. [E6]

[...] a gente tem que o autista, ele nos ensina a diminuir o orgulho né?
Porque eh eles tem uma maneira de funcionar e é aquela maneira. Eu que
as vezes tenho que me adequar e se vocé com muito amor vocé adéqua a
eles também ao nosso mundo né? E e é isso. Entdo a minha palavra que
define o autismo é extraordinario também. [E12]

A importancia da aceitagdo do diagnostico de TEA para buscar assisténcia

adequada a crianga:

[...] Porque a crianga, se eu te digo que tua crianga tem uma limitagdo nao
quer dizer que aquilo ali é o fim dela. Pra mim nunca foi o fim, as pessoas
assim, nossa! Tua crianga tem Autismo, tem certeza? E tu, ndo muda nada?
[E4]

[...] o autismo é como se vocé tivesse indo em uma viagem.... como se vocé
tivesse em uma viagem pra um lugar desconhecido mas, mas vocé ama seu
guia turistico, entdo eu vejo que o autismo é isso, eu estou indo pra um
lugar que eu nao sei onde eu vou, eu n&o sei como vai ser daqui dez anos
se meu filho ele vai ele vai ter uma profissao, se ele vai conseguir fazer uma
faculdade, ele vai ser ter uma familia, uma familia sé dele, mas eu amo ele
do jeito que ele é, e eu aprendo a lidar com ele todos os dias, entéo eu
acredito que o autismo é isso. Eu estou fazendo uma viagem pra um lugar
desconhecido, “mais” eu amo o meu guia turistico. [E8]

[...] é algo que me desafia, é algo que me transforma, é algo que me motiva
ser melhor todos os dias, de querer ser melhor em todos os sentidos, sabe?
De querer dar o melhor para ela, e é algo que nao sei, que transforma a
gente. [E11]
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A autorregulagao, resiliéncia, empatia, disponibilidade para aprender sao
forgas impulsoras que agem no vetor EU. Nos relatos das maes também ¢é possivel
identificar que cada passo na jornada com um filho TEA ¢é algo transformador, com

oportunidade de crescimento pessoal e familiar.

4.4 Forgas que restringem as vivéncias de maes de criangas com Transtorno
do Espectro Autista (influenciam negativamente)

4.4 1 ltinerario diagnostico

Existem percursos de idas e vindas as unidades de saude até o diagndstico
do TEA. Muitas vezes, a mée precisa insistir para ser ouvida e ter suas observagoes

consideradas pelos profissionais de saude:

[...] eu levei ela em varios médicos pediatras que falaram que nao, era tudo
normal. Até eu levar, até eu levar ela, ela ia fazer trés aninhos, quando eu
levei ela numa neuro, foi ai onde comegou toda a minha trajetéria com a
minha menina. [E4]

[...] € tudo muito dificil desde o inicio o processo do diagndstico porque
muitos médicos eles ndo estdo preparados pra diagnosticar nem pra te
orientar né, na verdade a maioria ndo esta preparado nem pra te orientar.....
e ai acaba que a gente fica sozinho, naquele, naquele pensamento de que
tem, de que alguma coisa nao ta certo, né? E a gente tem que convencer os
préprios médicos de que algo realmente nao ta certo e de, de fazer com que
eles pelo menos falassem assim, entdo vamos investigar, porque muitos ja
falam assim, nao, seu filho nao fala porque é culpa sua. [E8]

Ai eu fui procurar, né? pelo postinho de saude e ai a moga me falou assim,
nao, € muito dificil vocé conseguir assim, vai demorar bastante, pra vocé
conseguir um profissional sabe, ele e diagnosticar ele. Ai eu fiz particular,
né? [E9]

[...] sempre procurei ajuda, mas alguns, mas o pediatra sempre afirmava
que podia ser timidez. Entdo eu optei e escolhi esse diagndstico né, que pra
mim era bem mais facil do que outro diagnéstico. Mas com o tempo nao era
timidez, nao falava, nao tinha é, ndo socializava com os colegas, com outras
criangas. Eu decidi colocar na creche foi de mal a pior. [E10]

[....] falei pro meu esposo, eu marquei e vou levar o [crianga] no psiquiatra
infantil, porque foi o que me indicaram, ai eu levei, ela falou que o [crianga]
realmente tinha caracteristica de autismo, porém, ela ndo ia investigar agora
porque ela achava que o [crianga] tava era com Transtorno de Ansiedade
Generalizada e Transtorno de panico que com a época que o [crianca] nao
queria, tipo ir num restaurante em lugar nenhum, foi o tempo que ele se
isolou completamente. E ai ela falava, falou que era isso. Ai eu voltei pra
casa, levei pra fazer terapia com a psicéloga, porém eu néo estava vendo
resultado, ndo estava vendo resultados nenhum. [E15]

[...] sempre chorava na escola, todos os dias chorava quando chegava. Ai
conversei com a escola e eu optei em procurar uma fono, que passou para
um neuro e a Terapia Ocupacional, que eu nunca consegui até hoje. [...] 0
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neuro, ele falou que provavelmente era autismo, mas ndo podia dar né,
esse diagndstico e me passou por neuropsicélogos. Ai a gente passou
pelas sessdes, ai que a gente comegou a procurar especialista mais, que é
o caso dele, né. Nesse processo, até procurar um diagnéstico, eu fiquei trés
anos a procura. [E10]

Também ¢é possivel observar fragilidades na rede, na integragdo entre os
servigos e no preparo de alguns profissionais, levando a burocratizagdo e demora na

assisténcia a crianga com TEA:

[...] porque quando ela foi diagnosticada eu fiz tudo no particular, eu nao fiz
pelo SUS e o SUS ndo aceitou. Porque tinha que prescrever toda a
documentacao. Foi por isso que demorou mais e eu voltei na médica, na
neuro, e ela tornou passar por outro laudo. [E4]

[...] eu ja fui descobrir, desconfiava, mas quando a gente foi conseguir o
laudo ele ja tinha oito anos, porque a gente morava numa cidade pequena,
Ia ndo tinha todos esses recursos ai, depois ha trés anos atras que a gente
veio pra ca, pra pra Luzimangues, que ele conseguiu o diagnéstico dele,
porque la onde eu morava, eu nao tinha, porque tudo tinha que mandar pra
Palmas, eu ndo tenho condi¢do, e ai querendo ou nao, ele sabe...

ficou bem atrasado. [E7]

Além de incertezas em relacdo a condicdo de saude da crianga, a mae
precisa lidar com os julgamentos dos entes queridos, que colocam em prova suas

observacodes e preocupacdes em relagao aos sinais do TEA na crianga:

[...] a familia do meu marido quase morre, diz que eu estava louca, que eu
nao tinha que tirar a menina daqui; que n&o era pra mim trazer ela e que eu
estava ficando doida. [E4]

[...] e ai todo mundo falava que ndo, que era coisa na minha cabega, que
queria aceitar uma crianga autista na familia. E ai eu falava nao, eu acho
que eu preciso procurar um médico, porque eu estou vendo sinais. [...] mas
isso ai é coisa da sua cabega, toda crianga tem seu tempo. [...] e ai cada
vez me sentia mais sozinha, sem apoio com o que eu afirmava que eu
acreditava ser. Ainda tinha aquela questao do pai ndo aceitar. [E11]

[...] eu estava aguentando tudo sozinha, eu quando eu cheguei aqui eu n&o
aguentei desabei, tive muitas crises de ansiedade porque cada dia que
passava eu via mais sinais de autismo na [crianga], € ninguém, ninguém
para acreditar em mim. [E11]

Nos depoimentos a seguir, € possivel perceber que algumas maes também

negaram os primeiros sinais do TEA percebidos no filho:

E ele ja demonstrava um pouco assim que era uma crianga autista s6 que
assim, pra mae a gente nunca percebe direito né? Quem percebe mais é os
outros de fora. [E9]
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[...] @ medida que ela ia passando os meses e eu ia acompanhando o
desenvolvimento dela e eu comecei a anotar que tinha algo diferente ali. Ai
comecei estudar sobre autismo e a medida que eu ia estudando sobre
autismo e eu vendo sinais, eu detectando sinais de autismo na [crianga], e
ai eu ficava desesperada. Falei, sera que eu estou vendo coisa? Sera que é
porque eu estou muito focada com esse assunto sobre autismo, e ai eu t06
passando a ver os sinais na minha filha? Ou sera que realmente ela é? Tem
o transtorno do espectro autista? [E11]

[...] no inicio foi mais complicado porque a gente nunca esta preparado para
ter uma crianga autista, nunca esta preparada. E a gente ndo quer ter muita
uma crianga autista e a gente sempre espera e idealiza muito quando ainda
esta na barriga sendo gerada. [E11]

[...] porque 0 meu coragéo falava muito, muito forte muito forte, muito alto
ele estava muito alto assim que [crianga] era autista, mais sabe quando a
gente tem, a gente tem aquele aquela esperancinha, sabe? Resta aquela
esperancinha la no fundo do tunel, eu me apeguei a isso. [E11]

No comeco foi bem dificil porque ele foi pra creche, até entdo, eu nao tinha
eu... eu sabia que ele tinha assim alguma coisa né, mas, também nao me
aprofundava e também n&o perguntava ninguém. [E12]

[...] essa questdo do autismo ela é desafiadora ndo sei se a palavra seria
essa né? Porque eu por diversas vezes eu ndo quis aceitar que a minha
filha fosse autista né? [E14]

Ao perceber comportamentos diferentes dos esperados para a idade da
crianga, as maes enfrentam muitas barreiras, como as atitudinais, por vezes, dentro

da propria familia que colocam em prova suas observagoes sobre o filho.

A falta de escuta qualificada nos equipamentos de saude, o pouco
conhecimento dos profissionais e a burocratizagao dos servigos levam a demora no
fechamento do diagndstico e, consequentemente, atrasam o acesso da crianga ao
tratamento. Tais aspectos atuam como forgas restritivas, nos vetores EU, OUTRO e
AMBIENTE.

As dificuldades relatadas na busca do diagnostico, como a falta de uma rede
de apoio, tanto profissional, quanto social e familiar contribuem para gerar nas maes
sentimentos como ansiedade, medo, negagao que sao forgas restritivas que agem

no vetor EU e, consequentemente, retardam o acesso da crianga a rede de saude.

4.4.2 Sentimentos e emogdes frente a confirmagao do diagndstico de TEA

Receber o diagnostico de TEA configura-se um momento dificil para as méaes

e familias, no qual elas experienciam diversas emocdes:
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Quando ela [médica] me falou e foi me explicar o que era o autismo, ai eu
fiquei, nossa! Eu quase que eu piro. [E4]

[...] mas vocé achar que esta preparada ou ja desconfiar, achar que esta
preparada pra receber a resposta, mas quando vocé receber a resposta é
como se fosse assim, sei la um, um punhal no seu peito, foi isso. Quando
ela falou: vocé sabe que sua filha é autista maezinha, ndao sabe? E como se
eu nao tivesse mais pisando no chao [E11]

Autismo pra mim é uma barreira que vocé encontra na vida assim de um
filho que vocé cria tanta expectativa. Quando tem um filho e quando vocé
chega com o diagnéstico de autismo vocé se pega perdida de certa forma.
[E13]

O diagnéstico de TEA, muitas vezes, vem acompanhado de uma onda de
emocdes intensas, como tristeza, medo, dor e luto pela perda do filho idealizado.

Tais sentimentos agem como forgas restritivas no vetor “EU”.

4.4.3 Mudancas na rotina impostas pelo TEA

E possivel observar que em decorréncia do TEA, a crianca precisa participar
de inumeras atividades terapéuticas, o que gera mudangas significativas na rotina
das familias e sobrecarga materna, haja vista que prioritariamente, as maes sao as

responsaveis por estas demandas:

[...] eu que levo ele pra escola, eu que busco eles, levo para a terapia e faz
terapia duas vezes na semana, fico esperando ele nas terapias. Terapia de
quarenta minutos, isso com a escola, trago, levo pra escola. Eu que levo ele
no médico. [...] e a rotina é bem corrida. Ai eu tenho a minha filha que me
ajuda né, as vezes. [...] bem corrida a nossa rotina, mudou totalmente. [E3]

[...] ndo é facil ndo. Eu vejo relato de mae que vira noite, perde marido,
perde familia por uma crianga. [...] entdo eu acho que é muito doloroso. [E4]

[...] também tem as dificuldades do dia a dia em casa também, né? Com eh
as coisas que ele vai fazer, as coisas que ele vai brincar, o que ele vai
comer, como que ele vai comer né? Tudo isso € uma é uma dificuldade né?
[E6]

A rotina dele depende muito de mim, porque sou eu que levo ele pra escola,
que busco, que ensina as tarefinhas, que levo pra terapia, que levo pra
comprar roupa pra tudo. Se caso eu falte a rotina dele ja ndo acontece da
mesma maneira e ai isso ja € motivo pra desregulagdo, né? [E8]

[...] eu me sinto sobrecarregada, porque ele [pai] ndo tem nocdo de nada,
ele ndo, ele ndo sabe quais sdo as terapias que ele tem, o dia que tem,
quais sdo os profissionais, ele ndo sabe o nome de professor, quem € a
cuidadora, nada, nada, nada, nada, entdo tudo isso fica sobre a minha
responsabilidade e acaba sendo cansativo, bastante cansativo. [E8]
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Mudangas na rotina impostas pelas inUmeras atividades em saude que séo
necessarias a crianga, tais como consultas, terapias com fonoaudiéloga, terapeuta
ocupacional, psicologos entre outros profissionais, limitam o tempo da méae e
comprometem sua vida social.

Nesse sentido, as maes relatam que ndo conseguem trabalhar fora de casa

devido, especialmente, a falta de tempo, pois dedicam-se integralmente a crianga:

[...] € impossivel eu trabalhar fora, porque né, a carga horaria de trabalho,
aqui a maioria todas, € né o dia todo e é além da carga horaria de trabalho
também é, eu ja passei por entrevista ndo foi nem uma nem duas vezes que
nao foi contratada por ter um filho autista e né? devido eh essa dificuldade
que a gente tem de inserir eles, de cuidar deles, de ter que levar nas
terapias né? Entdo assim, é impossivel. Entdo sempre eu estou la para
fazer tudo. [E6B]

Facil ndo é né? Porque a gente tem que abrir mao de tudo, pra poder viver
pra eles. [...] sem falar que a gente quer trabalhar e ndo tem como, né?
Porque a gente tem que depende dele, que a gente for pagar uma pessoa
pra cuidar deles, ndo compensa, porque cobra um absurdo. [E7]

E devido a isso eh eu ndo consigo trabalhar desde quando eu descobri o
diagndstico dele que eu trabalhava, ai eu tive que parar de trabalhar pra
poder acompanhar ele na nas atividades escolares, acompanhar também
na terapia e ai a rotina se torna muito cansativa devido a isso, porque tudo
fica na nas minhas costas, né? Tudo fica nas costas da mae. [E8]

E hoje a minha rotina é adaptada a ele, né. Hoje eu ndo posso procurar um
emprego que eu desejo, eh pelo fato de ndo ter ninguém pra trazer mesmo.
[E10]

[...] € muito complicado pra mim porque eu ndo posso trabalhar, ndo posso
trabalhar o dia todo, ficar o dia todo fora. Imagina se hoje uma empresa me
contrata o dia inteiro. Ai eu vou ficar o dia todo fora, o dia todo longe da
[crianca], que é uma crianga atipica, uma crianga que exige muito, muito,
muito de mim, que é totalmente dependente. [E11]

A experiéncia de ser mae de autista é dificil; era concursada; abri m&o do
meu concurso so pra cuidar dos dois, ai a minha correria eu levo pra APAE
pra escola que ele depende cem por cento de mim. Ai eu deixei de
trabalhar, deixei de estudar, fazer faculdade parei pra cuidar deles, porque
nao tinha suporte. [E13]

S&0 necessarias inumeras mudangas na rotina da mé&e da crianga com TEA,
e elas podem gerar sobrecarga mental, fisica e até mesmo financeira. Nota-se,
assim, que sobrecarga, falta de apoio, desemprego e desvinculagdo com a
sociedade, configuram-se como forgcas negativas presentes no vetor EU, que

colaboram para comprometer o bem estar da mée.
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Nos relatos é possivel identificar que a figura paterna deveria oferecer
suporte, mas, muitas vezes abandona e negligencia a crianga e a mae. Apesar de
configurar-se em acbes que, muitas vezes, independem do desejo da mae, a
auséncia de rede de apoio e de co-responsabilizacdo de familiares sdo forcas que
atuam nos vetores EU e OUTRO (familia), agindo de modo restritivo, causando

ainda mais desgaste a mae que experiencia o TEA no filho.

4.4 .4 Particularidades comportamentais da crianca com TEA

As maes explicitaram que as diversas caracteristicas comportamentais do
filho com TEA s&o desafios e podem levar ao isolamento social tanto da crianca
como da familia. Além disso, é possivel observar que a crianca com TEA pode

apresentar mudancgas repentinas no comportamento, bem como agressividade:

[...]...assim nas terapias ele ta nos grupos, né porque, devido a
agressividade que ele ainda tem um pouquinho, mas é bem eh complicado,
assim pra ele, assim, dentro de casa ele tem a irma dele que ele, ele briga
muito com ela, ele bate muito nela ainda, mas nés estamos trabalhando
essa parte dele [E3]

[...] Essa semana mesmo a gente tava no final de semana, ele tava de boa
la e de repente comegou a me chutar, agressivo mesmo, entendeu? [E15]

[...] se a gente saia pra comer, ninguém comia, o irmao ndo comia, o0 pai
nao comia. Por ela chorar e gritar muito. [E4]

Outros aspectos descritos pelas méaes, referem-se ao comportamento
alimentar seletivo, padrao irregular no sono e hiperfoco da crianga com TEA, que

também repercutem na vida da familia:

A maior dificuldade dela é que ela s6 tem uma comida. A comida da
[crianga] é arroz e feijdo e ovo quando eu ndo dou direto. Entdo a rotina
dela levantou de manh3, ela tem, come a mesma comida, no café ela come
pdo com leite e um pouquinho de café. E a comida dela de manha. Ela nédo
come fruta, ela nao come biscoito, ela ndo come nada disso. Entdo meio dia
ela come o arroz e feijao. [E4]

[...] ele nAo come nenhum tipo de fruta nem verdura. E nao toma liquido sé
toma agua. E assim na hora de alimentacao principal que é a almogo e janta
a unica coisa que ele aceita é carne. [E6]

A alimentacéo dele ja é ele, ele ndo come de tudo, sempre as mesmas
coisas, até inclusive na escola é permitido levar o lanche pra ele, tive que
assinar um termo pra levar um lanchinho pra ele, ele ndo come eh o lanche
da escola de jeito nenhum. [E9]

[...] Alimentagdo que também sempre foi péssima, porque ele é seletivo, ai
ela [médica] falava: ndo é a fase, é a fase...[E15]
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[...] desde pequenininho ndo dormia a noite, entdo sempre foi um, um
trabalho assim bem, bem complicado...[E15]

[...] hiperfoco dele foi assim 6, agora ele s6 pensa em pescaria, ele assiste,
s6 quer ligar a televisdo em pescaria, ai ndo assiste mais outras coisas e
tal. Ai tipo ele consegue, realmente pega ai, pega peixes enorme. A questao
€ que eu estou achando que esse hiperfoco dele esta prejudicando ele
porque esta sendo ansioso. Sé que isso, entendeu? Ele s6 pensa nisso. Ele
nao quer nem conversar outra coisa. [15]

Conforme relatos, dificuldade na aprendizagem e disturbios de aprendizagem,

também se apresentam como particularidades possiveis nas criangas com TEA:

Nos

relatos,

Na escola também tem muita dificuldade, eh meu filho mesmo ele tem muita
dificuldade com a aprendizagem, a concentragdo, a permanecer no lugar e
€ dificil até pros professores eh fazer atividades adaptadas, fazer no PEI
(plano de ensino individualizado) né? [E8]

[...] ele tem déficit de atencdo, ele ndo foca muito nas atividades, néo
consegue. Hoje ele ja esta conseguindo um pouco, ja teve um pouquinho de
avanco, mais ele tem muita dificuldade. [E9]

identificou-se que dificuldades na comunicagdo social

(relacionadas a comunicagao vocal, gestual e compreensado), bem como na

socializacao, interferem diretamente nas vivéncias da criangca com TEA e de sua

familia.

Os

[...] é dificil porque a crianga né por ser uma crianca autista, ela demora pra
socializar, ela demora pra eh relacionar com a pessoa pra confiar na
pessoa, pra se abrir, [crianga] € uma crianga ndo verbal ela ndo fala ainda,
tem quatro anos de idade, entdo se ela precisar de algo né? la fora na
comunidade ela nao vai saber pedir, falar, e ela comunica de forma com o
gestos, s6 que nao é todo mundo que entende, ndo é todo mundo que tem
paciéncia. [E11]

relatos de algumas participantes referem que as caracteristicas

comportamentais como agressividade, dificuldades de aprendizagem, transtorno de

aprendizagem, comprometimento na comunicagdo social, seletividade alimentar,

dificuldades no sono, entre e outros, sdo comuns e podem dificultar a adaptacao,

interacédo e a vida social. Na convivéncia com as pessoas com TEA, configuram-se

como forgas restritivas, presentes no vetor EU e OUTRO.

Outro fator importante € a necessidade de compreensdo das muitas formas

de comunicagdo nao falada (gestuais, olhares, balbucios) pois, este fator esta

diretamente ligado ao desenvolvimento de habilidades sociais e emocionais, como

resolucdo de conflitos, expressao de empatia e compreensao de pontos de vista.
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Dificuldades nessa area atuam como forgas restritivas que agem no vetor EU e no

OUTRO, causam inseguranga, assim como isolamento.

4.4.5 Reacgbdes da familia e da sociedade em relacéo a crianga com TEA

Nota-se que existem estigmas em torno da pessoa com TEA. Nos relatos foi
possivel apreender que existe uma expectativa social quanto a aparéncia fisica da
crianca com TEA. Esses preconceitos podem levar a equivocos e a falta de

compreensao sobre a verdadeira diversidade dentro do espectro autista.

[...] todo mundo olha pra ela ah, mas n&o tem, num parece, ela n&o tem
cara. Gente n&o é que tem que ter cara de autista. [E4]

[...] € uma dificuldade né, porque a gente ouvia as pessoas falando ele nao
gosta, ou que ele ¢ isso, ou que ele é aquilo. [E6]

Essa questdo de que nado tem cara de que é autismo, mesmo as pessoas
que sabem que ele é autista, eh conversam sim. E ai assim, as vezes é
complicado a gente ter que ficar falando o tempo todo. [E6]

Ha relatos de que ter uma pessoa com autismo na familia é falta de fé e a
percepcdo do desenvolvimento atipico pode ser considerado um lancamento de

maldigao sobre o filho.

[...] muitas pessoas confundem muito quando a gente fala assim ah eh sera
que a nossa filha é autista? Acha assim que a gente esta perdendo a fé em
Deus, que esta afirmando uma coisa e ai a gente ndo pode ter palavra
negativa e a palavra de Deus fala que a gente ndo pode amaldigoar nossos
filhos, tem que falar palavras de bencgdo, ndo palavra de maldigdo e num
saber separar, sabe? [E11]

[...] teve uma pessoa que falou assim que estava ficando louca, na época
que eu tinha é enlouquecido que eu tinha perdido minha fé em Deus, que eu
estava amaldicoando minha filha, colocando doenca na minha filha. [E11]

Negagao do diagnéstico por parte da familia/sociedade pode resultar em um
atraso no acesso a terapias e suportes que sdo importantes para o desenvolvimento

e aprendizado da crianca.

[...] Eu cheguei la [escola] esses dias, a crianga derrubando tudo, crianga
mexendo. Eu digo gente!!! Por que os pais ndo aceitam? Sera que é tao
dificil vocé, o qué que vai mudar gente? Vai mudar a vida, a qualidade de
vida da crianca. [E4]

O pai no inicio ele ndo, ndo aceitava o que ele achava assim que era
frescura o jeitinho dele, né? Nao, ah eu sei que, colocava culpa em mim.
Dizia que eu que nado ensinava ele fazer as coisas, que eu que nao corria
atras. [E9]
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Muitas pessoas na sociedade nao estdo familiarizadas com as caracteristicas
da crianca com TEA e, portanto, podem interpretar equivocadamente os
comportamentos da crianga. Isso leva a julgamentos precipitados e a criticas por
comportamentos que sdo inerentes ao transtorno, como as dificuldades de

comunicagao ou reagdes intensas de choros e gritos.

[...] eu ia no shopping com a minha filha, voltava chorando. Muitas vezes, a
sociedade, ela condena muito a gente. [...] eu entrava no shopping ela
comegava a gritar, ai as pessoas nunca chegaram em mim. Ah, tu ja sofreu
preconceito? Com palavras ndo, mas por olhar, por gesto, esta em fila e
gente vira os olhos, gente olhando assim. [E4]

[...] dificuldade vem também quando vocé esta em outro ambiente né? Que
as pessoas ndo entendem né? Até a propria familia também ndo entende
porque € daquele jeito né, fala que a crianga ndo gosta da pessoa. [E6]

[...] ninguém entende né? tipo assim, eh acha que a gente ta deixando ele,
deixando porque quer, ah é falta disso, falta daquilo né? e assim a gente
tenta lidar e € complicado, fora de casa € bem dificil (...) familia também é...
pouquissimas pessoas que, que entende exatamente né? Sempre na
familia € complicado. [E6]

[...] tinha muitos comportamentos dificeis eh acabava que a gente era muito
julgado né? Principalmente quando ele ndo tinha o diagnéstico que ele
corria pela igreja, ia la na frente, ele gritava, chorava muito, se mordia e as
pessoas falavam que ele, eu ndo conseguia por limite nele, esse tipo de
coisa. [E8]

[...] esses dias eu tava na fila preferencial e ai o senhor foi e passou na
frente dele e falou pra ele, falou pra [crianga] que passar na frente dele
porque aquela fila era sé pra velhinho, ndo era pra ele, né? E entdo assim,
esse tipo de coisa sempre acontece, mas séo as dificuldades que o autismo
traz. [E8]

As pessoas com TEA podem apresentar uma variedade de caracteristicas
comportamentais. No entanto, a falta de conhecimento, de empatia, julgamentos,
acusagdes, negacado por parte da familia e sociedade sao forgas restritivas
presentes no AMBIENTE e agem no vetor EU e podem levar a mée e, por vezes, a
familia (vetor OUTRO) a um lugar de isolamento, frustragédo, incertezas, medo do
futuro e preocupacdes constantes. Nesse sentido, tais forgas atuam negativamente

nos trés vetores.

4.4 .6 Escassez de recursos ambientais, sociais e na rede de saude

Nota-se que ha fragilidades na oferta de servigos e na garantia de direitos as
criangas e familias. Em alguns casos, os direitos das pessoas com TEA e suas

familias podem néao ser totalmente reconhecidos ou protegidos por leis e politicas.
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[...] vocé nao ter aquele acompanhamento que o seu filho &, poderia e é
direito dele. [...] que entdo que eles dizem que a crianga tem, mas ao
mesmo tempo eles limitam aquele direito. Entdo o autismo pra mim, é isso
sim, que tem muita m&e que nado pode trabalhar e ndo tem ajuda nenhuma.
[E4]

[...] uma pessoa com dinheiro ele faz coisas, que o que ndo tem néo faz,
entdo que a gente esta é refém da politica que as vezes o governo nao olha
pra esse lado, e eles sdo muito carente, tipo um lugar desse, tinha que ter
todo apoio e ndo tem. [E4]

[...] ndo estava conseguindo é, em relagdo a rede de saude publica né.
Porque eu ndo estava, ndo é facil conseguir uma vaga hoje né. Procurei,
esperei bastante &, para mim ver se eu conseguia uma vaga. Acho que eu
fui a mée bem abusada, ia toda semana para ver se eu conseguia uma
vaga, porque pra mim nao era facil olhar meu filho e ver que ele néo estava
se desenvolvendo. [E10]

E dificil, porque a gente encontra muito empecilho para buscar o
diagndstico, né? Ai depois que vocé tem um diagnéstico, a luta pra vocé
conseguir os médicos né, em si. Eu passei um ano na fila pra conseguir ter
psicologo, a fono e a Terapia Ocupacional, mas foi quando abriu 0 CMAM e
ai deu um suporte melhor pra gente. Até os doze anos ele esta aqui no
CMAM, ai com doze anos eles ficam... 0 meu eu encaminho... e matriculei
na APAE que o outro ja tinha dezessete anos, entéo ele fica na APAE. [E13]

[...] foram quatro consultas com a neuro até chegar no CMAM para fazer as
terapias. E chegando no CMAM, também nao foi facil, porque tinha uma
lista de quase quarenta criangas né? E eu nao desisti, eu fui até assim um
pouco, muito pouco nao, muito persistente. [E14]

Mas as dificuldades sdo grandes porque sdo muitas as criangas, né? Que
necessita desse atendimento e a minha filha ela também precisava de ir...
muito, de um atendimento de um terapeuta ocupacional e de uma fono, né?
Que aqui eu ndo encontrei. [E14]

[...] Tem muitas mées que ndo tem condigbes de comprar o remédio do
filho, que muitos toma. [E4]

Outra questao referida pelas méaes foi a indisponibilidade de servicos e de

profissionais para o atendimento da crianca com TEA:

Pelo SUS eu nem tentei. Nem tentei porque o médico mesmo, que com o
médico, a gente tem comércio, o médico € la de dentro, ele disse ndo tem,
vocé ndo vai achar neuro, vocé ndo vai achar fono, vocé ndo vai achar.
Vocé vai achar quando ela fizer, como eu conhego gente que menino tem o
qué? Sete anos, e nunca conseguiu. [E4]

[...] tipo, servico é complicado. Transporte nem se fala a gente tem que
correr atras. E cuidadora porque ele precisa também na sala, inclusive
agora mesmo, esta sendo uma luta porque eles solicitaram, ele ainda esta
sem cuidador, e nem sabe se vai conseguir. [E7]

[...] quando eu descobri o diagndstico dele, ele [profissional da saude]
solicitou uma neuropediatra. Eles vieram entrar em contato comigo pra ele
ter essa consulta final do ano passado. la fazer dois anos. Se eu nao
tivesse pagado no particular ele ainda nao estaria fazendo as terapias dele,
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porque todos os exames dele pra ele ter um lado, eu tive que pagar
particular porque tem alguns que até hoje nunca entrou em contato. [E7]

Condutas inadequadas dos profissionais da saude e educacido destacam-se

nas falas maternas:

[...] para gente também é tudo novo. As vezes a gente vai em algum médico
e tipo acho que parece que a gente tem a obrigagdo de saber tudo né? A
gente sai de la parece que a gente € a pior mae do mundo. [E10]

E na escola também a dificuldade dele é e é isso porque ele segue a rotina
e na escola eles ndo seguem a rotina. Igual quando ha cuidadora dele nao
vai, vamos supor, ela ndo vai hoje, ai se ela ndo for ele ndo vai, que nao
tem quem fica com ele. Ai em vez deles me avisar assim nao dona [méae],
na quinta vamos falar ndo vai na sexta ele ndo me avisar antes né? Ai eles
ndo avisam... ai eles... me avisam ja em cima da hora pela manha. Oh dona
[nome da mae] hoje a cuidadora dele ndo vem, ai a senhora néo traz ele
nao tem quem fica com ele aqui na escola. [...] Ai ele ndo entende. Ai ele
entra em crise ai ele chora a tarde toda, ai tem vez que ele chora até e
dorme porque elas nao avisam antes. [E12]

E possivel identificar diversas fragilidades na oferta de servicos e na garantia
de direitos as criangas e familias com TEA: a falta de recursos, indisponibilidade de
servigos/profissionais, fragilidade na comunicagao, falta de transporte, auséncia de
profissionais de apoio na educagao e longo periodo de espera para iniciar o
tratamento. Estes fatos encontrados no vetor AMBIENTE comprometem o
desenvolvimento integral da crianga (vetor OUTRO) e fragilizam ainda mais as méaes

(vetor EU), sendo assim, atuam como forgas presentes nos trés vetores.

4.4.7 Sentimentos de preocupacgdo, medo e insuficiéncia na convivéncia com a
crianca com TEA

As necessidades impostas pelo TEA a crianca colocam a mde em constante

preocupacao, € como se validassem uma condi¢gao de impoténcia a essas mulheres:

Todo ano é aquela preocupagao, como que ele vai se adaptar, como que
ele vai interagir com as outras criangas, que as outras criangas vao
entender, vai entender, né e também as professoras, né? [EG]

[...] quando eu olho pro meu filho, ao mesmo tempo eu vejo que, que eu
ainda nao sei de nada [choro]. E que assim, eu sinto que por ele, eu dou o
meu melhor, mas que eu nunca vou ser suficiente para dar realmente o que
ele precisa. [E8]

[...] é uma preocupacdo. As vezes a gente se preocupa &, 0 qué que VAo
pensar dele? O qué que vao falar pra ele, né? A gente fica com isso na
cabega. [E10]
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Muito desafiador. E vocé matar um ledo por dia. E vocé nunca saber o que
pode acontecer. Vocé nao pode prever o qué. Eu acho que eu vou chorar
[pausa]. Porque é muito imprevisivel. Tem dias que s&o tranquilos, que é
calmaria. Tem dia que é muito, muito agitado, uma tempestade, acontecem
coisas que vocé nao estava preparada. [E11]

[...] a minha preocupacao é essa questao de escola, em questao de tudo, ah
eu vou deixar a minha filha numa creche integral, o dia todo pra poder
trabalhar, sendo que a minha filha € uma autista ndo verbal? E se ela
precisar de algo, se ela ndo conseguir comunicar? e se ela sentir algo e
ninguém ligar? ninguém conseguir compreender? Entdo esse € meu medo,
entende? [E11]

[...] porque a gente procura dar o melhor para eles, nem sempre a gente
consegue. A gente se sente falha como mae, e a sociedade também &
muito egoista. [E13]

As maes de criangas com TEA frequentemente apresentam sentimentos
intensos de insuficiéncia, preocupacao, impoténcia, medo da incompreensdo do
outro frente as diferengcas do filho, incertezas do futuro, que podem estar
relacionados ao egoismo da sociedade, na perspectiva de uma mae. Esses fatores
agem como forgas restritivas no vetor EU e OUTRO (sobretudo no EU/mée) e

interferem no bem estar da familia.

4.5 Resultados em produtos técnicos

A caderneta da crianga com autismo apresenta informagdes importantes
sobre ela e sua condigao (TEA), é destinada ao registro de dados relevantes sobre a
crianca, bem como dos atendimentos profissionais, sendo constituida por 23
paginas. Acredita-se que este material tenha impacto social, pois pode contribuir
para a inclusdo social da criangca, como também para o aprimoramento do

atendimento multiprofissional da crianga com TEA (Apéndice E).

O curso de formacgéao profissional sobre TEA foi destinado a professores da
educacao infantil e do ensino fundamental de Porto Nacional-TO, com carga horaria
de oito horas. Participaram do evento cerca de 300 pessoas, que foram certificadas
(Apéndice F). Este curso foi precursor para a construgao do protétipo do guia sobre
TEA para professores, cujo objetivo € fornecer informagdes sobre a condi¢gao da
crianga com TEA e propor estratégias que possam ajudar na inclusdo no ambiente

escolar; o guia € constituido por 30 paginas (Apéndice G).
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5. DISCUSSAO
Inicialmente o titulo da atual pesquisa seria “Vivéncias de cuidadores de

pessoas com transtorno do espectro autista”, no entanto, a totalidade das
cuidadoras entrevistadas no estudo foram maes das criangcas com TEA. Por isso
optou-se por substituir o uso do termo cuidador(es) por mae(s) no titulo da pesquisa
a partir dos resultados apresentados. As mulheres comumente sao responsaveis
pelo cuidado com os membros da familia e isto foi ratificado pelos resultados da
presente pesquisa, em que as maes eram as principais cuidadoras das criangas com
TEA e, portanto, as responsaveis por acompanhar o tratamento do filho(a).

O cuidado é frequentemente desvalorizado e atribuido a mulher em um
contexto de desigualdades de género, atribuidas a fatores historicos, culturais e
sociais do patriarcado (MACEDO E VIEIRA, 2022).

Luna et al. 2023 pontuam que, além da vivéncia da maternidade, ser
culturalmente romantizada pela sociedade, a mée de uma crianga com TEA traz
consigo a maternagem atipica, que abarca um conjunto de responsabilidades
voltadas para um dia a dia cercado da necessidade de acompanhamento
multiprofissional infantil. Com isso, ha mudancas na rotina diaria que, muitas vezes,
sao repletas de sentimentos de ansiedades, tristeza, frustragao.

Diante da historicidade do patriarcado (PINHEIRO, 2008, NASCIMENTO;
MESSIAS, 2022; SANTOS; NOGUEIRA; MOKARIN, 2023) difundiu-se um ideal de
amor materno, que é capaz de tudo para suprir as demandas dos filhos, com a

(i ““

criacdo de estereodtipos femininos e maternos de “super mae/mulher”, “mae/mulher
forte, que tudo suporta”, “mae/mulher guerreira”, o que nao condiz com a realidade e
contribui para o sofrimento das maes.

Percebe-se por meio das falas das méaes entrevistadas que toda demanda de
cuidados requerida pelo filho é atribuida a elas, as quais, disponibilizam grande
parte do seu tempo para a rotina de cuidados com o(s) filho(s), principalmente a
partir do diagnostico de TEA. Deste modo, consequentemente, as maes costumam
ter prejuizo no autocuidado em decorréncia da pouca participagdo ou auséncia da
figura paterna e/ou de uma rede de apoio.

A partir da analise dos depoimentos foi possivel identificar que inUmeras
forgas estdo presentes nas vivéncias das maes das criangas com TEA e que elas

operam de modo a colaborar ou dificultar as experiéncias dessas pessoas. Tais
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forcas subsidiaram a proposicao de duas categorias de analise e dez subcategorias,
que foram apresentadas nos resultados e serdo discutidas a seguir.

A primeira categoria relacionada as “Forgas que impulsionam as vivéncias
de maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista” apresentou trés
subcategorias. Na primeira subcategoria relativa as forgas impulsoras “Quando a
familia/ crianga se sente acolhida pela rede”, de acordo com o estudo de BURTET e
GODINHO (2017), o apoio emocional e a compreensdao das necessidades
especificas da crianga e da familia s&o cruciais.

Na presente pesquisa, esse acolhimento foi promovido por parte dos
profissionais da equipe multiprofissional da saude e da educagao que demonstraram
empatia, respeito e valorizagao das particularidades da crianga com TEA.

O acolhimento da familia e da crianga com TEA pela rede de apoio € um
processo multifacetado que envolve empatia, informag¢des adequadas, acesso a
recursos e servigos, inclusdo social e suporte continuo. Esses elementos
combinados ajudam a criar um ambiente no qual a mae (vetor EU) se sente
compreendida, apoiada e capaz de enfrentar os desafios associados ao TEA com
mais confianga e seguranca.

A segunda subcategoria “Beneficios do funcionamento adequado da rede de
saude e escola na vida da crianga com TEA e sua familia” (relativa as forgas
impulsoras) apresentou que a disponibilidade de servigos de saude, a articulagao
saude-escola (trabalho intersetorial), sdo forgcas positivas presentes no vetor
AMBIENTE e colaboram para o desenvolvimento da crianga e, por conseguinte, para
melhorar as suas condi¢cdes de vida e da familia.

Nesse contexto, um marco importante para as pessoas com o TEA e seus
familiares foi a promulgacéo da Lei n°® 12.764/2012, também conhecida como Lei
Berenice Piana. Berenice, uma mae que na busca por inclusdo para o seu filho,
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo e incluiu o autismo, em termos juridicos, no campo das
deficiéncias (BRASIL, 2012). Seu trabalho ajuda a orientar a elaboracéo de politicas
que garantam acesso a servigos de saude, educagao e apoio, contribuindo para uma
vida mais digna e plena para as pessoas com autismo e suas familias.

No intuito de amparar profissionais e familiares durante o tratamento da
pessoa com TEA, pelo SUS, em 2014, o Ministério da Saude elaborou Diretrizes de

Atengdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo
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(BRASIL, 2014) e, em 2015, a Linha de Cuidado para a Atencao as Pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencao
Psicossocial do Sistema Unico de Saude” (BRASIL 2015). Essas publicacdes
buscaram contribuir para a ampliacgdo do acesso e para a qualificacdo dos
profissionais que prestam atendimentos as pessoas com TEA e suas familias.

A Linha de Cuidado é um importante norteador da politica de atengao ao TEA,
pois reforca a importancia e a obrigatoriedade da adog¢do de Plano Terapéutico
Singular (PTS) na atencdo e cuidado a pessoa com deficiéncia, que leve em
consideracao a historia de vida e aspectos pessoais da pessoa com TEA e de suas
familias, direcionando-os a tratamentos mais adequados as realidades e
individualidades de cada crianga, propiciando a ampliagdo de seus lagos sociais e
suas possibilidades de participacdo social. Dessa forma, € previsto que os
profissionais e familiares tenham acesso as ferramentas terapéuticas, como:
Tratamento Clinico de Base em Analise do Comportamento Aplicada (ABA);
comunicagdo suplementar alternativa; medicina integrativa; método D.l.R.
(Developmental, Individual Difference, Relationship-based Model)/Floortime,
acompanhamento terapéutico e tratamentos medicamentosos (BRASIL, 2015).

As Diretrizes tratam da atencdo a pessoa com TEA e seus familiares,
oferecem orientagcdes aos profissionais para a ndo redugdo da pessoa somente ao
seu diagnostico, pois, é necessario olhar a pessoa de modo amplo e valorizar seus
aspectos psiquicos, no que tange os seus sentimentos, os seus pensamentos e
suas formas de relacionamento com as pessoas e com o0 seu ambiente (BRASIL,
2015).

Apesar dos beneficios relacionados ao funcionamento adequado da rede de
saude e escola terem sido citados em parte dos depoimentos maternos, nem todos
os cuidados/terapias preconizados pela Linha de cuidado para a pessoa com TEA
sao disponibilizados nacionalmente e para todos que necessitam e tém direito a eles
(GOMES et al. 2015). Esses cuidados incluem intervengdes multidisciplinares, como
terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia e apoio educacional (BRASIL, 2015).

Outro aspecto observado nos resultados de nosso estudo, para além do
acesso a servigos de saude qualificados, é o papel da inclusdo escolar da crianga;
parcela das mées entrevistadas atribuiram uma série de avangos no
desenvolvimento de seus filhos a entrada da crianga na escola. A inclusdo escolar

de criangas autistas é garantida pela Lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012.



47

Nesse sentido, a presente pesquisa indica a importancia da qualificagdo nao
sO dos profissionais da saude, como também dos profissionais da educacao para
trabalhar de maneira adequada com as criangas com TEA e com seus familiares.

A terceira subcategoria relativa as forgas impulsoras da presente pesquisa
aponta os “Aprendizados da familia na convivéncia com a crianca com TEA”. Um
dos aprendizados que as maes trazem € o desenvolvimento da capacidade de
autorregular-se face aos desafios comportamentais da criangca com TEA. CUNHA et
al. (2022), definem autorregulagdo como a capacidade de modular as reagdes
emocionais usando a moderagao, inibicdo, intensificacdo ou manutengdo das
emocgdes face a um estimulo estressor; essa foi uma capacidade adquirida e
compartilhada no depoimento de uma participante.

No estudo de SEMENSATO E BOSA (2017) sobre crengas indicativas de
resiliéncia parental, os autores apontam que as crencas dos pais podem funcionar
como fator de protecado ou de vulnerabilidade ao lidar com o diagndstico de TEA que
acomete o filho. As autoras citadas exploram o conceito de resiliéncia parental, que
se refere a uma parentalidade sensivel e cuidadosa nas situagdes criticas; um
processo dindmico que permite aos pais desenvolverem uma relagao protetora ante
as vulnerabilidades dos filhos, como também aprendem a adaptar-se e diversificar
suas formas de comunicacdo para atender as necessidades da crianga com TEA.
As maes entrevistadas relatam que, frequentemente, se tornam mais habeis em usar
as mais diversas estratégias de comunicagao, gestual, visual e de suportes
adicionais, para interagir efetivamente com seus filhos.

Ainda na pesquisa, SEMENSATO E BOSA (2017) aclaram que o
enfrentamento das dificuldades diarias associadas ao TEA pode levar a um aumento
significativo na resiliéncia e na flexibilidade da familia. Neste sentindo, Machado,
Londero e Pereira (2018) destacam que muitas dessas familias sdo capazes de se
reorganizarem as mudangas e encontram estratégias que auxiliam em suas
necessidades.

Além disso, as familias, sobretudo as maes das criancas com TEA
apresentam disposi¢cao para buscar informagdes sobre o TEA ao longo do percurso
diagnostico e do tratamento. Pitombeira et al. (2022) apontam que a familia
desempenha um papel importante como representante da pessoa com TEA, o que

pode contribuir para que ela tenha acesso a recursos e servigos adequados e pode
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atuar como defensora da conscientizagdo sobre o TEA na comunidade em que
vivem.

A Declaragao de Salamanca (BRASIL, 2003) salienta que a parceria entre a
familia e a escola garante uma ativa participagdo dos pais na tomada de decisdes e
no planejamento educacional dos seus filhos. Segundo Gomes, Silva e Moura
(2019), a familia deve colaborar com os educadores para elaborar um plano de
ensino personalizado que atenda as necessidades especificas da pessoa com TEA.

No estudo de Oliveria (2020) os autores descrevem sobre empoderamento
parental para ressignificar o papel dos pais no processo de educagdo em saude do
TEA; neste contexto, a familia é tirada de uma posi¢géo submissa, para aturem como
agentes ativos no processo de tratamento do filho com essa condigao.

Além dos desafios, a convivéncia com uma crianga com TEA também
proporciona a oportunidade de aprender novas habilidades e adotar novas
perspectivas. Oliveira (2020) identificou que os pais de criangcas com TEA, muitas
vezes, desenvolvem habilidades de resolugdo de problemas e estratégias de
enfrentamento que podem ser aplicadas em diversas areas de suas vidas.

A segunda categoria relacionada as “Forgas que restringem as vivéncias
de maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista” apresentou sete
subcategorias. Na primeira subcategoria “ltinerario diagnostico” algumas maes
relataram que quando observaram o desenvolvimento atipico do filho e levantaram a
hipétese de que o filho poderia ser autista, enfrentaram rejeigdo do cénjuge e/ou de
outros membros da propria familia, os quais ndo valorizaram suas observagdes
acerca do filho. Essa reagdo pode estar vinculada ao sentimento de medo e ao
processo de negagdo, que permeia essa fase inicial do itinerario diagnostico
(CONSTANTINIDIS et al, 2018).

A partir da analise das entrevistas das maes, os autores FAVERO-NUNES;
SANTOS (2010), assim como na presente pesquisa, encontraram depoimentos
sobre a peregrinacdo da mée/familia com a crianga por sucessivas instituicbes de
saude, o que pode contribuir para o comprometimento da qualidade de vida dessas
familias que sofrem por perceber o desenvolvimento atipico do filho e o despreparo
dos profissionais da saude. Maes relatam que, por vezes, nao sao ouvidas pelos
profissionais, fato que atribuem a natureza do TEA, tendo em vista que nem sempre

suas observagdes podem ser confirmadas durante as consultas.
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Outra dificuldade relacionada ao diagndstico do TEA, percebida na atual
pesquisa e corroborada pela literatura, refere-se a fragilidade nas redes de atengao
a saude, que apresenta escassez de recursos humanos e materiais, assim como
relacionada a formagéo de parte dos profissionais (PIMENTA, 2019; ARAUJO et al.,
2019).

HOMERCHER et al. (2020) pontuam que os primeiros sinais observados pela
mae precisam do olhar de profissionais da saude, o que podera favorecer a
identificacdo precoce do TEA. Quanto mais cedo o diagndstico for feito e o
tratamento for iniciado, melhor sera o desenvolvimento da crianca (COSSIO,
PEREIRA E RODRIGUES, 2018).

Neste contexto, ressalta-se a importadncia de os profissionais de saude
oferecerem uma escuta qualificada e investigativa a partir dos relatos da familia
sobre o desenvolvimento da crianca. Para isso, € necessario investimento na
formagao desses profissionais, que devem buscar aprimoramento tedérico-pratico,
que favoreca a compreensao sobre os processos de desenvolvimento da crianca e
os diagndsticos em tempo oportuno (HOMERCHER et al., 2020).

Os autores Araujo et al. (2019) fazem algumas consideragdes sobre a
atencao a pessoa com TEA na rede publica de saude. Enfatizam que as pessoas
com TEA precisam de servigos que oferecam suporte desde o diagnostico precoce,
tratamentos que contribuam para o desenvolvimento e inclusdo social da crianga,
olhar atento com relacdes possiveis comorbidades, além de oferecer cuidados aos
seus familiares. Pontuam que, o TEA deve ser tratado como uma questdo de saude
publica, com impactos sobre a rede de saude, que requer investimentos.

A segunda subcategoria tematica relativa as forgas que restringem as
vivéncias de maes de criancas com TEA foi nomeada como os “sentimentos e
emocgdes frente a confirmagdo do diagnéstico de TEA”. As maes entrevistadas,
descrevem que apds o diagnéstico de TEA, surge uma onda de emogdes intensas,
como tristeza, medo, dor e luto pela perda do filho idealizado. Tais sentimentos
agem como forgas restritivas no vetor “EU”.

SOUSA e DUARTE (2022), MAPELLI et al. (2018), CONSTANTINIDIS et al.
(2018) salientam que a chegada de um filho constitui um novo ciclo para a familia; o
qual passa a ser idealizado em todas suas etapas pelos pais e pela familia.

Entretanto, quando os planos para o filho sao diferentes da realidade vivenciada, a
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familia é afetada; os pais de uma crianga atipica podem ter dificuldade para aceitar
esta condicdo (IGNACIO E UHMANN, 2021).

PINTO et al. (2016) também pontuam que o momento do diagndstico de uma
doenca ou condicdo crénica para a familia € permeado por varias sensacgoes e
sentimentos, como frustracdo, incerteza, culpa, luto, medo e desesperanca,
principalmente quando o paciente é uma crianga, para a qual se espera um universo
de vivéncias pela frente. Diante da doenca ou condicdo cronica, o futuro torna-se
incerto, pois, o desenvolvimento esperado para a crianga pode n&o acontecer.

Do mesmo modo, Russa e Mattheus (2015), destacam que depois que a
crianga é diagnosticada com TEA, os pais sdo sobrecarregados com novos
problemas, como o estresse das interagdes com os profissionais de saude e as
dificuldades para a obtengao de informacdes e acesso aos servigos.

Os relatos das mées, indicam que o processo diagnéstico envolve mais do
que uma informagao final sobre ter ou nao ter autismo. O TEA também tem um
impacto significativo na vida dos pais e irmaos (SILVA et al., 2018), por isso a
atencao a saude deveria ser estendida as familias.

A terceira subcategoria tematica de forgas que restringem foi nomeada
“‘mudancgas na rotina impostas pelo TEA”. Individuos com TEA tém necessidades
complexas que desafiam as familias de maneiras unicas.

Segundo Pinto et al. (2016) a partir de um diagndstico inesperado e crénico, a
familia passa a sofrer continuas adaptagdes a fim de suprir as necessidades da
crianga. Muitas vezes, em alguns nucleos familiares o impacto é tao intenso que
compromete a aceitagdo da crianga e a relagdo conjugal entre os pais; por vezes, é
necessario um periodo longo para que a familia retorne ao equilibrio e inicie o
processo de enfrentamento das mudancgas impostas pela condicdo cronica do TEA,
como revelam os depoimentos na presente pesquisa. Quando a condi¢ao da crianga
€ aceita pela familia, as adaptagdes e a negociagcdo de novos papéis tornam-se mais
faceis como também o processo do cuidado e tratamento terapéutico (COSTA E
FERNANDES, 2018).

Constantinidis e Pinto 2020, salientam que, na grande maioria das familias, as
maes vivenciam estresse progressivo, depressdo, abandono da atividade
remunerada e de todas as perspectivas de desenvolvimento pessoal e de
autocuidado. Essas mulheres sdo a referéncia e o maior suporte para seus filhos;

desse modo, sua saude fisica e mental reflete diretamente na relagdo com seus
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filhos, bem como, na realizagdo dos estimulos necessarios para o desenvolvimento
de habilidades em atraso da crianca.

Como observado nos resultados desta pesquisa, esse cenario relatado
repete-se em diversos estudos. A mae de uma crianga com TEA é o membro da
familia que mais se desgasta para conseguir acompanhar as demandas terapéuticas
da rotina diaria do filho. Portanto, € necessario que haja uma sensibilizacéo
profissional, que deve ter preparo e empatia para atender essas méaes/familias
(CITACAO: SANTOS, N. C. M. et al., 2023).

A quarta subcategoria tematica de forgas que restringem as vivéncias de
maes de criangas com TEA séo as “particularidades comportamentais da crianga
com TEA”.

Os seres humanos sdo sobretudo sociais, ou seja, no seu dia-a-dia
pertencem a varios grupos e relacionam-se com pessoas diferentes. Para interagir
neste meio social, sdo necessarias habilidades que englobam a capacidade de
dividir espacgos, de adaptar-se a diferentes situagcdes, compreender pensamentos e
desejos dos outros (RONCA et al., 2022).

No entanto, o TEA é uma condi¢ao neurobiolégica complexa que afeta a
forma como uma pessoa percebe e interage com pares, percebe as regras sociais e
comunica-se. As caracteristicas comportamentais associadas ao TEA podem
apresentar desafios significativos, tanto para a crianga quanto para sua familia e,
frequentemente, resultam em isolamento ou restricbes sociais (MEIMES, 2015),
como foi verificado também na presente pesquisa.

As maes relatam ainda sobre o desafio de lidar com os comportamentos de
agressividade, agitacdo e isolamento. Segundo um estudo de RICCIOPPO et al.
(2021), criangas com TEA podem ter dificuldades em expressar suas necessidades
e emogdes de maneira apropriada, o que pode resultar em comportamentos
desafiadores como agresséo e autoagresséao; tais comportamentos causam impacto
na pessoa com TEA, nos que convivem com ela e contribuem para o processo de
exclusao social, que ocorre na propria familia, escola, ambientes publicos e,
consequentemente, sdo barreiras de aprendizagens de habilidades sociais e
educacionais. As caracteristicas comportamentais da crianga com TEA séo,
sobretudo, um grande gerador de estresse na familia que afetam, especialmente, as

maes, pois sao elas as principais cuidadoras do filho (GORLIN, 2016).



52

Outro relato das méaes foi sobre alteracbes do sono na crianga, que refletem
em suas atividades durante o dia. ROBERTS et al. (2017) afirmam que a privagéao
do sono tem muitos efeitos nocivos, como prejuizo do funcionamento cognitivo,
incapacidade de regular emoc¢des e dificuldade em realizar determinadas atividades;
a crianga pode apresentar-se irritada e chorosa sem motivos aparentes. Alteracoes
no sono da crianga interferem ainda, em toda a rotina da familia, pois uma vez que a
crianga permanece acordada durante a noite, os pais também permanecem em
estado de vigilancia, de modo que, com o passar do tempo, o sono desregulado
pode causar problemas tanto aos filhos quanto aos pais, como estresse, fadiga e
cansaco.

Outro fator citado pelas maes, que atua como forgca restritiva em suas
vivéncias, sdo as dificuldades alimentares dos filhos com TEA. As pessoas com
TEA, segundo SILVA, et al.,, (2021) podem demonstrar preferéncias alimentares
muito especificas, recusar alimentos com texturas, cores ou cheiros diferentes do
que estdo acostumados. A rejeicdo pode também estar ligada a caracteristicas
sensoriais, como o sabor, a consisténcia ou a temperatura dos alimentos. Os
autores referem que a seletividade alimentar é caracterizada pela triade, que é
composta pela rejeicao alimentar, apetite diminuido e auséncia de interesse pelo
alimento. A combinagdo desses fatores com a rigidez comportamental pode
promover uma restricdo a diversos alimentos. Essa limitagdo do repertério alimentar
na hora da refeicdo também pode afetar a vida social e a dindmica familiar, o que
dificulta a participacdo em atividades que envolvem refeicdbes compartilhadas e
contribui para o estresse familiar (CURTIN et al., 2015).

A quinta subcategoria tematica de for¢cas que restringem as vivéncias
maternas sao “reacées da familia e da sociedade em relagdo a criangca com TEA”.
De acordo com relatos das maes, quando uma pessoa com TEA frequenta igrejas,
escolas ou clubes, por exemplo, o comportamento diferente do considerado normal
gera estranhamento e por ndo corresponder a um padrdo comportamental esperado,
pode ser excluida do convivio social.

Nas falas das maes €& possivel perceber que o isolamento social ocorre
principalmente pelo sofrimento em perceber expressdes e olhares de julgamento
para os filhos; isso faz com que a mae busque superproteger o filho, tratando-o
como um ser fragil e indefeso (ZANATTA, 2014). As mées de criangas com TEA, por

vezes, se sentem solitarias; mesmo quando o cbnjuge esta presente em casa, a



53

mae apresenta-se como a principal responsavel pelos cuidados com o filho
(SANTOS; NOGUEIRA; MOKARIN, 2023)

Em outro contexto, que considera as maes, cujos filhos estdo encarcerados,
devido a criminalidade, Mestre e Souza (2021) discutem a produgéo cultural da
culpa materna, sob um olhar antropoldgico; as mées € dada a responsabilidade da
criagao dos filhos conforme os preceitos morais da sociedade e, se algo, ndo ocorre
como o esperado, a culpa é atribuida a mae. Tal julgamento pode acontecer em
outros contextos, como o do autismo, pois algumas mées revelaram que s&o
responsabilizadas pelos comportamentos do filho com TEA.

O julgamento social, a falta de compreensao e/ou aceitacdo da crianga com
TEA na sociedade, por falta de acesso ao conhecimento, pode aumentar as
dificuldades enfrentadas pelas méaes e impulsionar impactos emocionais negativos;
elas enfrentam estresse elevado, ansiedade e sentimento de culpa, que séao
exacerbados pela falta de apoio e compreensao (TIMMONS, et al. 2016).

Para que ocorram avangos no cuidado a crianga com TEA é fundamental
promover a educagao e a empatia nesse contexto, com a participacao de diferentes
atores sociais, como pais, profissionais de saude e da educagao (SANTOS, N. C. M.
et al., 2023), os mesmos autores apontam a necessidade de uma abordagem
educacional mais inclusiva e de campanhas de conscientizagdo para reduzir o
estigma e melhorar a compreenséo sobre o autismo, o que pode, por sua vez, aliviar
a pressao principalmente sobre a mae cuidadora.

A sexta subcategoria tematica de forgas que restringem as vivéncias de mae
de criancas com TEA foi denominada “escassez de recursos ambientais, sociais e
na rede de saude”. Segundo os depoimentos das maes o tratamento da pessoa
com TEA enfrenta diversos desafios que impactam significativamente as familias.
Esses desafios variam desde dificuldades no acesso a servigos especializados,
como longas listas de espera, falta de conhecimento dos profissionais da saude,
barreiras financeiras, questdes relacionadas a qualidade, adequacgao dos cuidados
oferecidos, o que torna a jornada do cuidado do filho com TEA ainda mais
desafiadora para as maes.

Observa-se a peregrinacdo de familias a hospitais e consultas com
especialistas para a obtengcdo do diagndstico, nas quais maes podem ndo ser
ouvidas e/ou se deparam com profissionais despreparados para o atendimento da

crianga com TEA, assim como, de sua familia. Cossio et al. (2018) ressaltam que o
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diagndstico e a intervengcdo precoce aumentam a possibilidade da crianga se
desenvolver, sendo necessario que esse apoio se estenda a sua familia; sao
necessarias intervencdes e planos de tratamento mais adequados que permitirdo
uma melhor qualidade de vida para a crianga diagnosticada com TEA até atingir a
idade adulta.

As maes entrevistadas destacam também as dificuldades de transporte para
acesso aos servigos especializados, a falta de disponibilidade de recursos
adequados no SUS e os altos valores para realizagdo do tratamento na rede
privada. Mediante os resultados da pesquisa a postergacdo diagndstica e as
barreiras para acesso a um tratamento qualificado, sdo fontes de estresse para as
maes da criangca com TEA, o que gera sentimento de impoténcia e desesperanca
(GOMES et al., 2014).

A sétima subcategoria tematica de for¢as que restringem as vivéncias de mae
de criangcas com TEA ¢é relativa aos “sentimentos de preocupagdo, medo e
insuficiéncia na convivéncia com a crianga com TEA”. Sabemos que a maternidade
€ desafiadora para todas as maes, mas para aquelas que enfrentam a maternidade
atipica, a jornada é ainda mais complexa e imprevisivel. E possivel identificar nas
falas das maes participantes da pesquisa, medos, preocupacgdes, incertezas
relacionadas ao desenvolvimento da autonomia dos filhos. Muitas mées se
perguntam como sera a vida de seus filhos na adolescéncia e na idade adulta,
especialmente em relagdo a inclusdo social e a capacidade de trabalho (MAIA e
MUNER, 2024).

SEMENSATO e BOSA (2017) em um estudo sobre crencgas indicativas de
resiliéncia parental no contexto do autismo descrevem que os pais tendem a ter
receio sobre o futuro, que pode decorrer, dentre outras razdes, da escassez de
servicos e de profissionais preparados para atender pessoas com TEA e para
auxilia-las na transi¢do para uma vida adolescente ou adulta.

Lopes (2021) aborda sobre a histéria da descricdo e construcdo do
diagndstico de TEA; a autora elucida que € possivel avaliar seu impacto nas maes,
mulheres que foram nomeadas como “maes geladeiras” a partir da década de 1940.
No inicio da descoberta do TEA, o tratamento dos filhos correspondia a psicanalise
para as maes e institucionalizacdo para os filhos; sem nenhuma base cientifica,
julgavam que a causa do TEA na crianga era decorrente das caracteristicas das

maes, que seriam frias, distantes e rejeitavam o filho. A autora aponta que, a partir
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desse contexto, pode-se verificar o surgimento de um estigma social. Essas maes
eram rejeitadas e julgadas socialmente, carregavam um status de desvalorizagao
social e uma identidade deteriorada. Atualmente, as maes atipicas ainda convivem
diariamente com a culpa, manifestada nas sutilezas, como em comparagdes com

outras maes.

6. CONSIDERAGOES FINAIS

Durante meus 14 anos de pratica com a pessoa com transtorno do espectro
autista (TEA) sempre tive uma inquietagdo com relagéo ao cuidador da pessoa com
TEA e quis entender como ele vivencia os desafios corriqueiros e desafiadores que
essa condicdo gera na vida da familia. A realizacdo deste estudo possibilitou
alcangar o objetivo de conhecer as experiéncias vivenciadas por familias de criangas
com TEA.

Segundo os resultados obtidos, conclui-se que a mae € a pessoa que esta em
tempo integral cuidando do filho e € quem mais sofre impactos psicossociais e
fisicos. Essas repercussdes negativas, sobretudo na figura materna, decorrem da
falta de apoio social e conjugal, pois, quando os pais ndo abandonam o lar, sdo pais
que pouco se envolvem com as multiplas responsabilidades que um filho com esse
diagnostico traz.

As maes dedicam-se integralmente a esses cuidados, percorrem longas
trajetérias de diagndsticos e tratamentos, em diversos servigos de saude. Além
disso, muitas vezes, precisam realizar tarefas/cuidados desafiadores, como
alimentar uma crianga com TEA, que apresenta seletividade alimentar, o que resulta
em escassez de tempo para atividades de autocuidado, profissionais, sociais e de
lazer. Consequentemente, isso gera sobrecarga fisica e emocional, que pode ser
percebida pelas falas das maes e das emocgdes expressas, por vezes, pelo choro.

Destaca-se, que ndo sao somente as particularidades apresentadas pela
criangca com TEA que acarretam adoecimento materno. Neste estudo foi possivel
identificar multiplas forgas restritivas que atuam sobre as vivéncias maternas, que
geram preocupagdes, medos e ansiedade. Dentre as varias lutas empreendidas pela
familia, principalmente pela mae, a inicial relaciona-se ao estabelecimento do
diagndstico, uma vez que evidéncias comportamentais nem sempre sao suficientes
para um diagnoéstico precoce. As barreiras para o diagnodstico, podem ter inicio na

préopria familia, que coloca a prova as observagdes maternas.
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De acordo com o presente estudo, o pouco conhecimento dos profissionais, a
falta de escuta qualificada e a burocratizagdo dos servigos levam a demora no
fechamento do diagnéstico e, consequentemente, postergam o acesso da crianga ao
tratamento. Tais aspectos atuam como forgas restritivas, nos vetores EU (mae) e
OUTRO (familia/crianga).

Os relatos maternos mostraram a complexidade emocional dessa jornada, na
qual o amor e a dedicagao, muitas vezes, se entrelagcaram com a ansiedade e a
exaustdo. O papel das maes é central, ndo apenas como cuidadoras, mas também
como defensoras dos direitos de seus filhos com TEA. As mées, muitas vezes, se
envolvem em batalhas para garantir o acesso do filho a servicos de saude e de
educacao.

Além disso, a presente pesquisa também abordou a importancia da rede de
apoio para essa mae, por vezes, insuficiente ou inexistente. Muitas maes ainda se
sentem solitarias o que indica a necessidade de iniciativas voltadas para a inclusao
da crianga com TEA, bem como para a saude e bem-estar dessa mae

Para a reducio desses impactos, € necessario o desenvolvimento de politicas
publicas efetivas e praticas, que resgatem a identidade dessas méaes cuidadoras e
ressignifiquem seus multiplos papéis. Nenhuma mulher esta preparada para viver
uma maternidade atipica; elas sdo simplesmente mulheres-maes que lutam, a todo
custo, para que seu filho alcance uma vida autbnoma e que merecem cuidado,
respeito e empatia, tanto para elas, quanto para seus filhos.

Apesar de algumas conquistas no campo do TEA como as “Diretrizes de
Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo” e a
“‘Linha de cuidado para atengcao as pessoas com Transtorno do Espectro Autista e
suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude”, a
presente pesquisa revelou a escassez de servicos e de qualificacao profissional.
Cabe destacar que o bom funcionamento da rede implica oferta de servigos
alinhados com as necessidades da crianga, ou seja, em cuidados efetivos, o que
também resulta em maes mais confiantes para lidar diariamente com os desafios de
ser mae de uma crianga com TEA.

Ademais, considerando que as maes atipicas dedicam a vida aos cuidados
com o filho, é necessario garantir-lhes atendimento profissional, por meio de
politicas publicas, que proporcionem escuta, acolhimento e cuidado para essas

maes, o que beneficiara todo o ambiente familiar.
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6.1 Contribuigdes da dissertagao

O presente estudo permitiu dar visibilidade as demandas de cuidados diarios
que a crianga com TEA exige e, que sao executados pelas méaes. A partir das
vivéncias maternas expostas nessa pesquisa, espera-se suscitar a reflexao sobre as
limitacbes dos servicos de saude no atendimento da criangca com TEA e de sua
familia, sobretudo das méaes, que sdo as principais cuidadoras. Muitos esforgos
ainda sdo necessarios para que a integralidade do cuidado a crianga/pessoa com
TEA e familia seja alcangada.

No decorrer desse mestrado profissional, foi realizado o primeiro simpdsio
sobre TEA na cidade de Porto Nacional -TO, que foi destinado a comunidade em
geral e aos professores, no qual foram compartilhadas informacdes sobre a
crianga/pessoa com TEA e sua familia, bem como acerca das vivéncias,
possibilidades e desafios nesse contexto.

Além disso, foram construidos protétipos de uma caderneta da crianga com
TEA, assim como um guia sobre esse tema para professores da educagéao infantil e
ensino fundamental, que podem auxiliar o trabalho de profissionais de saude e

educacao.

6.2 Limitagoes do estudo

Como limitacdo da presente pesquisa, pode-se citar a coleta de dados restrita
a realidade de uma cidade do estado do Tocantins, o que pode limitar a comparagao
dos seus achados com a literatura. Além disso, foram entrevistadas apenas as maes
cujos filhos com TEA ja estdo sendo atendidos pelo servico de saude, cujas
vivéncias podem diferir das experiéncias das maes/familias que ainda permanecem

aguardando vaga para o tratamento dos filhos.

6.3 Trabalhos futuros

No presente estudo, a figura paterna ndo se apresenta como parceiro da
mae/mulher no cotidiano com o filho com TEA. O pai, na maioria das vezes, aparece
como mais um familiar ausente, que oferece pouco ou nenhum suporte a mae e ao

filho com TEA. Entretanto, é interessante notar que as vivéncias e percepg¢des do pai
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sdo pouco exploradas nos estudos sobre TEA; nesse sentido, estudos futuros sobre

0 pai da crianga com TEA podem ser relevantes.
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APENDICES

APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido

SOBRE A PARTICIPACAO DE CUIDADORES

Vocé estda sendo convidado (a) a participar da pesquisa, que se chama ‘Vivéncias de
cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro Autista” de forma que possa se manifestar, de
forma livre e consciente. Vocé esta recebendo esse convite por ser o cuidador principal de uma
crianca de até 12 anos com diagndstico médico de Transtorno do Espectro Autista (TEA), que realiza

atendimento no Centro Municipal de Atendimento Multidisciplinar - CMAM, de Porto Nacional -TO.
Esta pesquisa busca compreender as vivéncias das pessoas que cuidam de

criangas com transtorno do espectro autista. Esse estudo esta sendo desenvolvido pela
pesquisadora Marcinéis Milhomem da Silva Campos, aluna do Curso de Pés-Graduagdo em Ciéncias
da Saude (Mestrado) da Universidade Federal do Tocantins, sob a orientagdo da professora Dra.
Juliana Bastoni da Silva e co-orientagédo da professora Dra Leidiene Ferreira Santos.

O documento abaixo contém todas as informacdes necessarias sobre a pesquisa que
estamos fazendo. Sua colaboracdo neste estudo sera de muita importancia para nés, mas se desistir,
a qualquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo para vocé, nem para a crianga.

1 JUSTIFICATIVA E DOS OBJETIVOS PARA REALIZAGAO DESTA PESQUISA:

Como foi dito, o objetivo dessa pesquisa & conhecer as vivéncias de cuidadores de criangas

com transtorno do espectro autista. Para que esta pesquisa seja possivel, precisamos da sua

participagdo em uma entrevista em que perguntaremos algumas informagdes para conhecermos
melhor sua familia e o cuidado ao seu (sua) filho(a) com autismo.

2 OBJETIVO DE MINHA PARTICIPAGAO: Sera por meio de uma entrevista (conversa), que
buscaremos compreender melhor as necessidades do seu(sua) filho(a) e da sua familia. Com isso,
esperamos melhorar nosso trabalho em beneficio das criangas com autismo e suas familias.

3 PROCEDIMENTO PARA COLETA DE DADOS: As informagdes serdo coletadas por meio de uma
entrevista (conversa) elaborada como um roteiro, que o(a) sr (sra) respondera da maneira que sentir
mais confortavel; ndo ha respostas certas ou erradas.

4 UTILIZAGAO, ARMAZENAMENTO E DESCARTE DAS INFORMAGOES DA PESQUISA: Todas
as fichas de informagbes coletadas serdo mantidas em sigilo e sob guarda total do pesquisador
responsavel (seu nome ndo sera divulgado). Os papéis e arquivos com as informagbes serdo
armazenados sob a responsabilidade do pesquisador durante 05 anos, sendo que a qualquer
momento, caso vocé queira ou necessite de alguma explicagdo ou avaliagdo posterior da sua
entrevista, ela estara disponivel para vocé. Para a protegdo dos arquivos em papel, o pesquisador
responsavel os guardara em armario pessoal com chave. Para a proteg¢éo das informagdes que serao
guardadas no computador, o pesquisador responsavel usara senhas, que impedem que outras
pessoas vejam as informagdes da pesquisa.

5 DESCONFORTOS E DOS RISCOS: Como riscos dessa pesquisa, é possivel que vocé se sinta

obrigado ou forgado a participar, ou sinta medo de perder o acesso aos atendimentos do CMAM para
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seu filho(a) com TEA, ou de sofrer algum tipo de punigdo, caso ndo aceite participar da pesquisa.
Mas, eu afirmo que sua participagcdo na pesquisa néo é obrigatoria, ou seja, € opcional e voluntaria e
nao havera prejuizo para a crianga ou para vocé, se ndo desejar participar do estudo. Se vocé é
cuidador de uma crianga que esta na lista de espera do CMAM, preciso te dizer que sua participagéao
nessa pesquisa ndo garante o inicio do tratamento no CMAM e que vocé pode ou ndo querer
participar da pesquisa; independente da sua decisdo vocé n&o sofrera prejuizo algum. E importante
dizer também que vocé podera apresentar algum desconforto durante a entrevista ao falar sobre sua
vida e de sua familia, fatos de sua rotina com seu filho(a) com TEA. Neste caso, pego que vocé me
fale sobre 0 seu mal estar e assim, podemos parar a entrevista. Eu, Marcinéis, responsavel por esse
estudo estarei pronta para te ouvir e, se necessario for, marcarei consulta psicolégica para vocé no
Centro de Especialidades Médicas da cidade de Porto Nacional - Tocantins, sem custos para vocé.
Caso vocé sinta vergonha ou outro sentimento parecido, posso te assegurar que seu nome nao sera
divulgado e que vocé ficard em uma sala apenas com a pesquisadora, sem outras pessoas ho
ambiente. Vocé recebera o meu numero de telefone e e-mail (da pesquisadora Marcinéis), para
esclarecimento de possiveis duvidas, assim como também asseguramos o sigilo das informagbes que
nos forem passadas. Vocé tem a liberdade de desistir desta pesquisa a qualquer momento sem
prejuizos para vocé ou para a crianga.

6 BENEFICIOS: Ao identificar e analisar as suas vivéncias e de sua familia junto & crianca com TEA,
esse estudo podera descobrir varias necessidades, como fisicas, emocionais, sociais, das criangas,
de familiares e cuidadores, o que podera ajudar os profissionais da saude a atenderem melhor a
crianca com TEA e sua familia.-

7 METODOS ALTERNATIVOS EXISTENTES: Os métodos descritos neste estudo representam uma
maneira indicada ja realizada por estudos anteriores para se avaliar os temas de nossa pesquisa. Os
procedimentos sdo rapidos, ndo geram nenhum custo ao participante.

8 ISENCAO E RESSARCIMENTO DE DESPESAS: Vocé nao terd nenhum custo para participar da
pesquisa. Mas, se houver danos, comprovadamente decorrentes da pesquisa, vocé tera direito a
indenizagao financeira.

9 FORMA DE ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: A pesquisadora responsavel se
responsabiliza por prestar a assisténcia necessaria para sua participacdo na pesquisa, estando
disponivel para sanar duvidas ou orientar sobre quaisquer demandas sobre este trabalho que
aparecerem. Vocé pode entrar em contato com o pesquisador responsavel por este estudo pelos
contatos disponiveis ao fim deste documento (item 13).

10 LIBERDADE DE RECUSAR, DESISTIR OU RETIRAR MEU CONSENTIMENTO: Vocé tem a
liberdade de recusar, desistir ou de interromper a colaboracdo nesta pesquisa quando desejar. Esta
desisténcia ndo lhe causara prejuizo a saude, bem-estar fisico ou financeiro. Ressalto ainda que
seu(sua) filho(a) continuara sendo atendido no CMAM, independente da sua decisao de participar ou
nao dessa pesquisa. Se vocé fizer parte das familias que ainda aguardam tratamento (em lista de
espera), assim que surgirem vagas no CMAM, de acordo com sua posigdo na lista, a crianga sera
atendida. Sua desisténcia ou ndo aceitacdo em participar dessa pesquisa ndo prejudicara vocé ou

sua familia.
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11 GARANTIA DE SIGILO E DE PRIVACIDADE: Nao havera nenhuma identificacdo pessoal das
pessoas entrevistadas, ou seja, seu nome e outras informagdes pessoais ndo seréo divulgadas.
12 GARANTIA DE DUAS VIAS DO TERMO DE CONSENTIMENTO: O pesquisador responsavel se
responsabiliza e garante a entrega deste termo em DUAS vias assinadas pelo pesquisador e pelo(a)
sr(a), de forma que uma fique com o (a) senhor (a), e outra conosco.
13 GARANTIA DE ESCLARECIMENTO E INFORMAGCOES A QUALQUER TEMPO: O(A) sr(a) tem
a garantia de tomar conhecimento e obter informagdes, a qualquer tempo, dos procedimentos e
métodos utilizados neste estudo, bem como dos resultados finais, desta pesquisa. Para tanto, pode-
se consultar a pesquisadora responsavel — Marcinéis Milhomem da Silva Campos no Centro
Municipal de atendimento Multidisciplinar localizado R. Goiania, n°1431 - QD 07 LT 15 - Centro, Porto
Nacional - TO, 77500-000. E-mail: marcineis.milhomem@mail.uft.edu.br. Telefone: (63) 99232 2105.
Em caso de duvidas nio esclarecidas de forma adequada pelo (s) pesquisador (es), de
discordancia com os procedimentos, ou de irregularidades de natureza ética vocé podera entrar em
contatar o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFT em Palmas — Tocantins. Esse comité recebe e
avalia projetos de pesquisa envolvendo seres humanos, de forma a garantir a integridade e dignidade
dos participantes de pesquisas. O 6rgao aqui descrito funciona de segunda e terga-feira das 14h as
17h; quarta e quinta-feira das 9h as 12h e apresenta-se no seguinte endereco: Quadra 109 Norte,
Plano Diretor Norte, CEP 77001-090, UFT Campus Palmas, Novo Prédio da Reitoria — 2° piso, sala
16. Telefone/whatsapp: (63) 3229 4023. Email: cep_uft@uft.edu.br.

Declaro que recebi todas as informagdes necessarias e esclarecimentos quanto as dulvidas
apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em duas vias de igual conteudo e
forma, ficando uma via em minha posse e outra com a equipe de pesquisa.

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Eu, , por me

considerar devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre o conteldo deste documento dou meu

consentimento para minha inclusdo como participante desta pesquisa.

) de de

Pesquisador Responsivel pelo Projeto Participante da Pesquisa (assinatura ou
impressiio dactiloscopica)

Testemunha (caso participante seja nao alfabetizado)


mailto:cep_uft@uft.edu.br
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APENDICE B- Termo de consentimento par gravagdo de voz

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA GRAVAGAO DE VOZ NA COLETA DE DADOS (NA
ENTREVISTA) DA PESQUISA

Eu

autorizo, por meio deste termo, os pesquisadores a

realizarem a gravac¢do de minha entrevista (da minha voz apenas) sem custos financeiros a nenhuma

parte. Essa AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso dos pesquisadores em garantir-

me os seguintes direitos:

1.

Os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informacoes
para a pesquisa aqui relatada e outras publicagdes dela decorrentes, quais
sejam: revistas cientificas, jornais, congressos entre outros eventos dessa
natureza;

Minha identificacdo n&o sera revelada em nenhuma das vias de publicagcao
das informagdes geradas;

Qualquer outra forma de utilizagdo dessas informagdées somente podera ser
feita mediante minha autorizagao.

Os dados coletados serao guardados por 5 anos, sob responsabilidade da
pesquisadora coordenadora da pesquisa, e apds esse periodo serdao
destruidos.

Serei livre para interromper minha participagdo na pesquisa a qualquer
momento e/ou solicitar a posse da gravagdo e transcricdo de minha

entrevista.

Pesquisador Responsdvel pelo Projeto Participante da Pesquisa (assinatura ou

impressiio dactiloscopica)

Testemunha (caso participante seja nao alfabetizado)



APENDICE C- Ficha de dados da crianga e dos cuidadores

1. DADOS PESSOAIS DA CRIANGCA

- Data de Nascimento: / / Idade:
- Sexo: () Feminino () Masculino

- Numero de irméos da crianga:

- Frequenta escola? ( )n&do ( )sim
Se sim, qual série?
- Seu filho ja realiza terapia? ( ) ndo ( ) sim
-Quantas vezes na semana seu filho faz terapias?
-Que atendimento o filho frequenta: ( ) psicologo ( ) fonoaudiélogo
fisioterapeuta () terapeuta Ocupacional ( ) psicopedagogo ( ) pedagogo

-Ha quanto tempo ele vem recebendo esses
tratamentos?

2. DADOS PESSOAIS DO CUIDADOR (entrevistado)
-Sexo: () feminino () masculino

-ldade:

-Escolaridade (estudou até que série):

-Situagdo conjugal: ( ) possui companheiro(a); ( ) ndo possui
- Profisséo:

APENDICE D- Roteiro de entrevista semidirigida

Roteiro de Entrevista Semidirigida

69

companheiro(a)

1) Caso concorde, fale-me sobre como é a experiéncia de cuidar de uma crianca

com Transtorno do Espectro Autista.

2) Caso concorde, fale-me sobre como é a rotina diaria da crianga, a qual vocé é

responsavel, e de sua familia.

3) Caso concorde, fale-me sobre como é a vivéncial/interacdo da crianga, a qual

vocé é responsavel, com os demais integrantes da familia e com a comunidade.

4) Caso concorde, fale-me como vocé explicaria autismo.

5) Caso deseje falar mais alguma coisa ou fazer alguma pergunta, sinta-se a

vontade.



APENDICE E- Caderneta da crianga com autismo
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me de diferentes formas,
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APENDICE F- Curso de formagao profissional sobre TEA

1° Workshop sobre o Transtorno do Espectro Autista-TEA, no Municipio de Porto

Nacional Tocantins — ocorreu no dia 20 de abril de 2023.

Objetivos do evento

» Realizar capacitacédo para servidores da educagao municipal de Porto
Nacional — TO;

= Aprimorar as possibilidades de aprendizagem para alunos com TEA no

ambiente escolar;

= Discutir sobre adaptagao curricular, manejo de comportamentos disruptivos e
processos de terapia-escola-familia.

Parcerias

T WORKSHOP
1° WORKSHOP y -\ l B
I M O conhecimento muda caminhos
PALESTRA

O conhecimento muda caminhos

20 de Abril

©8has18h

Q Centro de Convencdes
Comandante Vicentao

OFICINA: MANEJO DO COMPORTAMENTO: O QUE
DEVEMOS SABER E COMO REALIZAR?

‘.(‘. aronance

Al NACIONAL | SECRETARIA MUNICIPAL | SECRETARIA MUNIC
DE SAUDE DE EDUCACAO

SECRETARIA MUNICIPAL + r
ASSISTENCIA SOCIAL E ITPAC | A

3 B POCIOTUNA OC

4+» PORTO

N7\ NACIONAL | SECRETARIA MUNICIPAL | SECRETARIA MUNICIPAL
! DE SAUDE DE EDUCACAO

SECRETARIA MUNICIPAL P
DE ASSISTENCIA SOCIAL I- H ITPAC | Afa s
E MABITAGAO

Divulgagao: https://www.instagram.com/p/CrJReP4L2bc/?img_index=1



T° WORKSHOP

AUTISM

O conhecimento muda caminhos
Certificado de 8 horas

Inscrigcoes pelo link:

https/formsgle/4aDsaFIN7TPN7FCq8

*» PORTO
NACIONAL | SECRETASIA MUNCEAL | SECRETARIA MUNCIA
DE SAUDE DE EDUCACAD

l P AT oo gl 'TPAC | A

8 g | e
R sAloE EDUCAGAD
&R SECRETARIA MUNCIAL | SECRETARIAMUNCIAL
NACIONAL o ot

I ;&&m ITPAC | Af o
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Divulgacéo

T WORKSHOP

AUTISM

O conhecimento muda caminhos

CRONOGRAMA TARDE:

¥4h - Oficina: Como utilizar o hiper foco
para desenvolver as habilidades?

O conhecimento muda caminhos

CRONOGRAMA MANHA:

14h40 - Oficina: Habilidades de comunicacao:
gomo wtlizar estratégias para Uma comunicasdo

15h20 - Intervalo
15h50 - Oficina: Como utilizar jas dentro

dos amblentes, para Uma boa aprendizagem

escolar?

16030 - Oficina: Manejo de comportamenta:

©que devemos saber @ como realizar? 0
T7h50 - Finalizaso do Workshop

»

B ASSATENCA SOOAL E ITPAC | AP
EHABITACAD




Fotos do evento
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APENDICE G- Guia para professores sobre o TEA

) o PRDTTITAADE
V{ +¥ PORTO
/("J'; m SECRETARIA MUNICIPAL
\ iy DE BAUDE

itismo

GUIA RAPIDO PARA PROFESSORES
DA EDUCACAO INFANTIL

uFT
el
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GUIA RAPIDO PARA PROFESSORES

autismo & Educacio DA EDUCACAO INFANTIL

APRESENTACAO
Esta cartilha foi d lvida como produto técnico da discente Marcinéis
Milhomem da Silva Camp em i to aos isi da disciplina de
Gestao, Pl ji ito e Avaliagdo em Saude , do Programa de Mestrado
Profissional em Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Tocantins- UFT.
Com a orientagdo do Médico e P da UFT, Dr. Neilton Aradjo de Oliveira,
a nutricioni; e também Prc da UFT, Dra. Renata Andrade de Medeiros
Moreira, também a Prof. Dra. Juliana Bastoni da Silva. Foi desenvolvida, em
formato de guia rapido e dir aos pi i da area da educacédo
infantil

GUIA RAPIDO PARA PROFESSORES
DA EDUCAGAO INFANTIL.

COMO VOU SABER SE ALGUM DOS MEUS ALUNOS
APRESENTAM AUTISMO?




rassnnon
ﬁ‘ NACIONAL | SECRETARIA MUNICIPAL
cmmmcoers | DE SAUDE




Habilidades de
Comunicagao

Social

+ Isolamento

+ Dificuldades em trabalhar
em grupos

+ Pode ndo compreender
regras sociais.
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W
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% Podem incluir resisténcia a mudancas;
* Appgoadetetmiuhsrdinsea

objetos;
% Estereotipias motoras e verbais podem

Dificuldades
no brincar.

% Exemplos:

- Preferir somente os pneus de um carrinho
para girar;
Enfileirar obi

- objets;
- Andar com determinados objetos na méo.
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AUTISMOI

V[

%

( \

NAO TEM CARAl

Autismo ndo tem cara (aparéncia fisica).
Olhando vocé nao diz que tenho autismo.
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Nao

esquecer

Nao

esquecer
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Nao
L“; esquecer
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meio da fala,
com figuras de su
interesse, seus familial
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autismo & Educagio

Bater

«Primeiro passo é saber qual a
fungdo do comportamento, porque
o comportamento aconteceu?

C
COMPORTAMENT( CONSEQUENCIA
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ANEXO A- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

FUNDACAO UNIVERSIDADE

FEDERAL DO TOCANTINS - ‘GG o

UFT

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Vivéncias de cuidaderes de criangas com Transtomo do Espectro Autista
Pesquisador: Juliana Bastoni da Silva

Area Tematica:

Versiao: 1

CAAE: 7a747723.4.0000.5518

Instituigao Proponente: Fundacio Universidade Federal do Tocantins

Patrecinador Principal: Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: £.439.515

Apresentacdo do Projeto:

O abjetive deste estudo & Identificar @ analisar as vivénclas de culdadores de criancas com Transtorne do
Especlro Aulista - TEA, seus racursos @ diiculdades no colidiano dessas familias em uma cidade do inleror
do Estado do Tocanting, na Reqgido Morte do Brasil. A pesquisa serd realizada em um Cantro Municipal de
Atendimento Multidisciplinar — CMAM, uma clinica pablica, gue atualmante atende 53 criangas com
Transtorna do Especire Aufista, e possui fila de espera de familias que necessitam de fratamento para seus
filhos. Serfo inclusos cuidadores cujas criangas ja realizam ftratamento, assim como os cuidadores gue
aguardam vagas no CMAM. Trata-se de uma pesquiza descritiva e exploratiria com abordagem gualitativa,
baszeada no referencial tledrico do Cuidado Centrado na Familia. Os dados serdo coletados por melo de
entrevistas semicstruturadas, gue serfo transcritas ¢ submetidas & Andlise de Conteldo. Os dados sefdo
tratados por meio do software Nvivo 14.

Objetive da Pesgulsa:
Objetive Geral:
Descrever as vivincias de cuidadoras de criangas com transtomo do espectro autista

Objatives especificos:

Caracterizar cuidadores de criangas com franstorno do espectro autista;

Enderego:  Cuadra 108 Morba, Av. Ns 16, ALCHO 14, Pradio da Re#oria, 2° Pavimenlo, Sals 18

Bairra:  Flano Diratar Nore CEP: 77.001-000
UF: TO Municipio: PALMAS
Talefone: |(63)3229-4023 E-mail: cep uftiffuf.edu.br

Plagaraa 01 cha S8
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FUNDAGAO UNIVERSIDADE
FEDERAL DO TOCANTINS - %ﬁwﬂl ome
UFT

Caortnuagao oo Parecor. G429.515

Identificar recursos amblantais e sodals disponivels acs culdadores a crlancas com transtoemo do espactro

autisla,

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

Rizcos:

Em contrapartida, existern polenciais nscos, gue podem envalver sentimentas dos cuidadores de criancas
com TEA (potenciais paricipantes) como o de coagdo ou receio de perderem o acesso aos atendimenios do
CMAM, ou de n3o conseguirem o acesso (no caso dos que estdo na lista de espera), assim como de
sofrerem algum tipo de punigio, casoe ndo aceitemn participar da pesguisa. Para amenizar esses riscos, a
pesquisadora, gque ja conhece esse grupo de cuidadores, verbalizara de forma clara e acessivel, que a
parbicipacio na pesguisa ndo ¢ obrigaténa, portanto, & opclonal e voluntaria e que ndo havera prejuizo para
a crlanga ou para o8 culdadoras, se nao desejarem parlicipar do esludo. Neste caso, acredita-se gue o
vinculo & bom relacionameanta da pesquisadara com essas familias frara tranquilidade para que fagam, de

maneira tranguila, a opgio por participaram ou nao da pesquisa.

Beneficios:

Ao identificar e analisar as vivéncias de cuidadores de criangas com TEA, esse estudo podera revelar
diversas necessidades, como fisicas, emocionais, soclals, das criangas e culdadores, o que poderd
consliluir um malenal que subzidiard discussbes a negociacies antre profiszionas das Redes de Alencao &
Saude e o poder publico, com o infuito de avangarmos na garantia de direilos da populagdo em guesto. Os
dados da pesquisa, que serdo publicizados em congressos & revistas cientificas, poderao tambem contribuir
para que o5 profissionais envelvidos na assisténcia & cranga com TEA fagam reflexbes e revisdes sobre
suas praticas

Comentirios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa tem relevancia social, uma vez que reflete sobre as vivéncias de cuidadores de de criangcas com
ranstomo do espectio autista.

Consideragies sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Qs termos foram apresentados segundo as orientagbes do CEP,

Enderego:  Cuadra 1089 Marls, Av. Ms 15, ALCHMO 14, Prédo da Reteria, 2° Pavimenlo, Sala 18,
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Conclusées cu Pendéncias @ Lista de Inadequagies:

E necesséric rever data de inicio de coleta de dados

Consideragbes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Auitor Situagio
Informactes Basicas] PE_INFORMACOES _BASICAS DO _P | 21/08/2023 Aceito
da Projalo ROJETO 2190065 pdf 09:55:358
Cronograma Cronograma.pdf 21082023 | Juliana Bastoni da Aceiio
09:52:57 | Silva

Orgamento Orcamento.pdf 21082023 | Juliana Bastoni da Aceilo
09:52:34 | Silva

Felha de Rosto folha_rosto_assinada, pdf 21082023 | Juliana Bastoni da Aceilo
08:32:08 ) Silva

Projete Detalhado [ |PROJETO_19_08_2023.docx 1908/2023 | Juliana Bastoni da Acello

Brochura 11:28:18 | Siiva

nvestigador

Cufros Instrumento_entrevista, pdf 19/08/2023 |Juliana Bastoni da Aceito
11:22:40 | Silva

Outros instrumento_caractenzacao, pdf 1908/2023 | Juliana Bastoni da Aceito
11:22:24 | Silva

Outros anuencia_servico,pdf 19082023 | Juliana Bastoni da Aceito
11:21:40 | Silva

Outros termo_gravacao, pdf 19/08/2023 | Juliana Bastoni da Aceiio
11:21:21 | Silva

TCLE f Termos de | TCLE. pdf 19/08/2023 | Juliana Bastoni da Aceilo

Azzentimento / 11:20:48 | Silva

Justificativa de

Ausancia

Brochura Pesquisa |PROJETO_19_08_2023. pdf 19/08/2023 | Juliana Bastoni da Acailo
1120001 | Siiva

Sitwacio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

MNao

Enderego: Cuadra 109 Marle, Av. Ne 15, ALCHMO 14, Prédio da Reforia, 2° Pavimenlo, Sala 16
T7.001-080
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E-mail:  cop uftiffufedu br
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Contnuagio do Fareoer: 5439515

FALIMAS, 20 de Qutubro de 2023

Assinado por:
MARCELO GONZALEZ BRASIL FAGUNDES
{Coordenador{a))



