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RESUMO

O Transtorno do Espectro do Autismo é um transtorno do neurodesenvolvimento, caracterizado
por limitagbes na comunicagdo social, padrdes comportamentais repetitivos e interesses
limitados, ocasionando importantes repercussdes para o desenvolvimento infantil e para o
ambiente familiar. No Brasil, as politicas publicas voltadas para a assisténcia integral frente as
especificidades da populacdo com o transtorno e suas familias sdo recentes, especialmente no
contexto infantojuvenil. O presente estudo teve como objetivo definir elementos constitutivos
de um projeto terapéutico para familias de criangas com o transtorno, a partir da participacédo
familiar na construcdo de estratégias para ampliacdo das potencialidades e enfrentamento das
fragilidades, visando a promocédo de efeitos na dinamica familiar em Campo Grande, Mato
Grosso do Sul. Utilizou-se abordagem qualitativa, a partir da pesquisa-acdo, para obtencédo de
dados primarios e corte transversal. A perspectiva do Construcionismo Social contribuiu para
a construcdo tedrica e metodoldgica, valorizando uma postura reflexiva sobre o
desenvolvimento da investigacdo cientifica, sendo os didlogos entre profissional e familiar
considerados como aces interativas, horizontais, inclusivas e corresponsaveis para 0 processo
de mudanca de realidades. Os participantes foram a equipe de saude do Centro de Atencédo
Psicossocial Infantojuvenil e pais e/ou responsaveis de criangas com Transtorno do Espectro
do Autismo, de até dez anos, atendidos pela instituicdo. Considerando o contexto da pandemia,
priorizou-se 0 uso de técnicas virtuais, a partir de questionario online com a equipe de satde
para obtencdo de dados sociodemograficos, dos sentidos sobre o transtorno e das relacfes
familiares. Para a cuidadora principal, utilizou-se entrevista semiestruturada para caracterizar
dados socioeconomicos, técnica “O Dia de Vida” da crianga com 0 transtorno para compreensao
de singularidades do contexto familiar, sequido de Roteiro para Entrevista para Pais e/ou
Responsaveis de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo que investigou sentidos
sobre o transtorno e sobre a vivéncia dos cuidados com a crianca. Apds a entrevista com a
cuidadora principal, foi desenvolvida intervencdo psicossocial, constituida por encontros
terapéuticos realizados a partir de videochamadas, com duracdo de até trés meses,
complementados com Diéario Terapéutico e finalizada com Carta Terapéutica para devolutiva
as participantes. Para analise das producdes da pesquisa, utilizou-se Andlise de Conteldo, a
partir do agrupamento por similaridades, resultando em categorias (BARDIN, 2020). Os
resultados da equipe de salde evidenciaram que os participantes eram fonoaudidlogos e
psicélogos, com 4 anos ou mais de atuacdo na instituicdo, dos quais realizavam orientacdo
guando solicitada pela familia. Os sentidos sobre o transtorno e relacdes familiares foram
categorizados a fim de ressaltar a polarizacdo acerca do TEA, a partir dos déficits e
potencialidades na compreensdo do transtorno. Quanto aos pais e/ou responsaveis, teve
destaque a participacdo das méaes como cuidadoras de criangas do sexo masculino, sem outra
condicdo coexistente ao espectro do autismo. A intervencdo psicossocial revelou
complexidades da crianga e seu contexto familiar, dificuldades com a rotina familiar,
fragilidades e potencialidades da rede de apoio, experiéncias exitosas e barreiras de acesso
frente a assisténcia a saude e educacional, repercussfes da pandemia e potencialidades para
transformacdo da realidade familiar. Considera-se que a familia deve ser o eixo central de
atuacdo frente ao Transtorno do Espectro do Autismo para producdo de salde e protecdo de
seus membros, necessitando de cuidados interdisciplinares qualificados e continuados para
acolhimento das demandas e desenvolvimento de potencialidades.

Descritores: Transtorno do Espectro Autista. Intervencgéo psicossocial. Relagdes familiares.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is a neurodevelopmental disorder characterized by limitations in
social communication, repetitive behavioral patterns, and restricted interests, leading to
significant implications for child development and the family environment. In Brazil, public
policies aimed at comprehensive assistance for the specific needs of individuals with the
disorder and their families are recent, especially in the child and adolescent context. This study
aimed to define constitutive elements of a therapeutic project for families with children with
the disorder, based on family participation in developing strategies to enhance potentials and
address weaknesses, aiming to promote effects on family dynamics in Campo Grande, Mato
Grosso do Sul. A qualitative approach was used through action research to obtain primary data
and a cross-sectional design. The perspective of Social Constructionism contributed to the
theoretical and methodological construction, valuing a reflective stance on the development of
scientific research, with dialogues between professionals and families seen as interactive,
horizontal, inclusive, and co-responsible actions for changing realities. The participants were
the health team of the Child and Adolescent Psychosocial Care Center and parents or guardians
of children with Autism Spectrum Disorder, up to ten years old, served by the institution. Given
the pandemic context, the use of virtual techniques was prioritized, starting with an online
questionnaire with the health team to obtain sociodemographic data, insights on disorder, and
family relationships. For the primary caregiver, a semi-structured interview was used to
characterize socio-economic data, the "Day in the Life" technique for understanding the child's
unique family context, followed by an Interview Guide for Parents or Guardians of children
with Autism Spectrum Disorder, which investigated perceptions of disorder and experiences
with child care. After the primary caregiver interview, a psychosocial intervention was
developed, consisting of therapeutic sessions conducted via video calls, lasting up to three
months, complemented by a Therapeutic Diary and concluded with a Therapeutic Letter for
feedback to the participants. For the analysis of research productions, Content Analysis was
used, grouping by similarities, resulting in categories (BARDIN, 2020). The results from the
health team showed that the participants were speech therapists and psychologists, with four or
more years of experience in the institution, providing guidance when requested by the family.
Perceptions about the disorder and family relationships were categorized to highlight
polarization regarding Autism Spectrum Disorder, based on deficits and potentials in
understanding the disorder. Concerning parents or guardians, there was a notable involvement
of mothers as caregivers of male children without any other coexisting condition besides autism
spectrum. The psychosocial intervention revealed complexities of the child and their family
context, challenges with the family routine, weaknesses, and potentials of the support network,
successful experiences, and barriers to accessing health and educational assistance, pandemic
repercussions, and potentials for transforming the family's reality. It is considered that the
family should be at the core of actions regarding Autism Spectrum Disorder for health
production and protection of its members, requiring qualified and continuous interdisciplinary
care to meet demands and develop potentials.

Descriptors: Autism Spectrum Disorder. Psychosocial intervention. Family relationships.
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APRESENTACAO

Apls a graduacdo em Psicologia no ano de 2008, tive oportunidades de realizar
atendimentos as criancas com deficiéncias e seus familiares, desenvolvidos em instituicdo que
atendia diferentes tipos de deficiéncias, fisicas e mentais. A imerséo neste contexto repercutiu
de maneira importante na minha formacao profissional, tanto pela vulnerabilidade das criangas
e seus familiares, quanto pela ampliacdo da consciéncia de que a formacgdo académica
proporcionou discussdes superficiais frente as pessoas com deficiéncias.

Apesar de considerar esse aspecto frustrante, ndo influenciou para desisténcia em
trabalhar no campo-tema com pessoas com deficiéncias, ao contrério, possibilitou constantes
buscas para compreensdo das diferentes realidades sociais e aprimoramento das minhas préaticas
profissionais, em dire¢do a desocupar “o lugar de especialista” e ocupar lugar de proximidade
e valorizag&o do saber presente nas narrativas dos atendidos por mim, inserindo-0s em processo
colaborativo, como coprodutores de mudangas.

Passados trés anos da graduacdo, trabalhei especificamente com a populacdo de
criancas, adolescentes com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e seus familiares. Neste
momento, ficou ainda mais evidente a necessidade de transformacdo das praticas tradicionais
de Psicologia, no sentido de considerar que sdo insuficientes para promocdo do
desenvolvimento psicossocial desta populacdo. No decorrer dos atendimentos, a experiéncia
particular com um adolescente com TEA favoreceu para surgimento de inquietacdes frente aos
potenciais poucos desenvolvidos nos ambitos da aprendizagem e das interacdes sociais que
estavam direcionados apenas para ambiente institucional de terapias. As fragilidades do
ambiente escolar em acolher as dificuldades deste adolescente e em adaptar atividades fizeram
com que os pais o tirassem da escola, ainda crianca.

A auséncia ou ineficicia da assisténcia oferecida a esta familia afetou de maneira
importante o desenvolvimento do adolescente e seu grupo familiar, sobretudo, os aspectos
relacionados com a falta de independéncia repercutiram negativamente no processo de transi¢ao
para a idade adulta. Este caso do adolescente, em especial, fez com que buscasse ampliar minha
formacao profissional e desenvolvesse projeto de pesquisa, em nivel de mestrado, para maior
compreensdo do universo familiar com adolescentes na instituicdo em que trabalhava.
Decorrente disso, a dissertacéo intitulada “Desenvolvimento Psicossocial de Adolescentes com
Transtorno do Espectro do Autismo” versou sobre especificidades das interagdes no ambiente

familiar, educacional e institucional, sendo a caréncia de assisténcia familiar continuada, um



dos aspectos mais evidenciados e que influenciaram negativamente no desenvolvimento dos
jovens com TEA.

Passados trés anos apds a defesa da dissertacdo, anos esses dedicados integralmente aos
cuidados com a minha maternagem, foi possivel a constru¢do do projeto de pesquisa para
doutorado, desenvolvido a fim de suprir parte da demanda das familias quanto aos aspectos
psicossociais. Neste interim, minha inquietacdo esteve relacionada a pesquisar familias de
criancas com TEA, por ser eixo fragil no suporte a crianca e por considerar que quanto mais
investimentos no grupo familiar, maiores as possibilidades de desenvolvimento integral da
crianca com TEA (e também com outras deficiéncias).

No inicio do doutorado, estava inclinada a estruturar um modelo de intervencéo para
familiares de criangas com TEA, com formuléarios fechados e poucas oportunidades de autoria
da populacdo em estudo. De certa maneira, caminhava em dire¢do a pesquisa quantitativa, mas
havia também, profundo desejo de realizar algo em que houvesse maior participacdo das
familias na construcdo desse projeto. Aos poucos, fui abandonando ideias e oferecendo espaco
para novos modos de pensar e intervir com familias, principalmente com aprofundamento das
leituras sobre Construcionismo Social para embasar a teoria e pratica da presente pesquisa. Em
oposicao e profundo questionamento aos fendmenos considerados universais, de modelos que
se enquadram para todos, esta abordagem valoriza a singularidade, a localidade do
conhecimento expressos pela linguagem em uma perspectiva relacional.

Valorizar o saber local a partir das narrativas construidas nas relacGes sociais das
familias de criancas no espectro do autismo representa possibilidade de novos caminhos para a
transformacéo social, principalmente quando ocorre a mudanga de sentidos que circulam sobre
0 TEA e aalteracdo do modelo de atencdo que priorize as potencialidades, frente as fragilidades.
O campo-tema do TEA possui multiplicidade de sentidos, tais como a perspectiva da
psiquiatria/neurologia, das politicas publicas, do ativismo familiar e da propria pessoa com
TEA. Quanto ao modelo da psiquiatria, 0 TEA é caracterizado como transtorno do
desenvolvimento que apresenta diversas caracteristicas universais e sao abordadas, a partir de
conceitos que envolvem deficiéncia, déficits e prejuizos. A atualizacdo da nomenclatura de
Autismo Infantil para Transtorno do Espectro do Autismo pode ser considerada um avango, no
sentido de valorizar diversos autismos, desde casos mais leves, até casos severos. Este é o
modelo hegemdnico no campo do TEA e 0s sinais e sintomas devem ser tratados e corrigidos,
a fim de se aproximarem com a normalidade do desenvolvimento humano.

Em oposi¢do ao modelo biomédico, tem-se 0 modelo da neurodiversidade que percebe

0 TEA como uma possibilidade do individuo em ser diferente, valorizando as singularidades de



cada pessoa. As diferencas sdo consideradas como peculiares e as caracteristicas presentes no
TEA sdo fortemente questionadas como ndo sendo universais. Esta perspectiva € amplamente
difundida por algumas comunidades de pais e de pessoas com TEA.

Atualmente, existe intenso ativismo pela causa do TEA respaldada pelo modelo da
neurodiversidade, mas que encontra divergentes, principalmente em comunidades em que 0s
casos do transtorno sdo graves e necessitam de tratamento intenso e continuo, pois buscam a
diminuicdo dos sintomas. Apesar das divergéncias entre os modelos biomédico e
neurodiversidade, ambos concordam com o conceito de espectro, com diferencas na
forma/intensidade dos sinais/sintomas e necessidade de suporte familiar. Diversas pessoas com
TEA e familiares buscam a diminuig&o dos estigmas e preconceitos sociais, questionam quando
o0 termo Autismo é utilizado como algo pejorativo, defendem a incluséo de qualidade em escolas
regulares, universidades e mercado de trabalho, sobretudo, defendem respeito as
singularidades, direitos e participacédo ativa na sociedade.

Observa-se também questionamentos sobre a utiliza¢do do termo “Autista” ou “pessoa
com Autismo”. No primeiro, hd uma valorizag¢do de que o Autismo € central na pessoa e todas
as suas caracteristicas sdo influenciadas pelo TEA. Na outra forma, ha uma valorizacdo de que
a pessoa possui uma personalidade singular e o Autismo atua como secundario na influéncia de
suas caracteristicas. Para este estudo, sera usado o termo “pessoa com Autismo” ou “pessoa
com TEA”, por ir ao encontro dos sentidos atribuidos por mim para o espectro do autismo,
alinhados com a perspectiva de evitar a reducdo da pessoa a um recorte diagndstico.

Considerando a centralidade da linguagem, do conhecimento local e das interacfes
sociais para o Construcionismo, o estudo com familias de criangas com TEA mostra-se rico em
possibilidades de producdo de novos sentidos e transformacdo social quando evidenciadas
dificuldades neste contexto. A escolha pelo conceito de projeto terapéutico para a presente tese
justificou-se por contemplar diferentes intervencbes psicossociais (entrevistas, encontros,
diarios e cartas terapéuticas), estruturadas a fim de favorecer processo colaborativo para atender

diferentes demandas familiares.
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1 INTRODUCAO

Estudos recentes apontam aumento nas taxas de prevaléncia do Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) em todo o mundo, especialmente nos EUA, local de maior quantidade de
pesquisas epidemioldgicas. De acordo com a série de estudos desenvolvidos pela Rede de
Monitoramento de Deficiéncias de Desenvolvimento e Autismo (Autism and Developmental
Disabilities Monitoring - ADDM) e coordenados pelo Centro de Controle e Prevencdo de
Doencas (Center for Disease Control and Prevention - CDC), cerca de 1 a cada 36 criancas foi
identificada com TEA nas areas rastreadas pelos estudos (Maenner et al., 2023; Shaw et al.,
2023).

Segundo estimativas da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o TEA afeta 1 a cada
160 criancas no mundo. No entanto, este seria um valor médio considerando que estudos
epidemioldgicos ainda carecem de resultados, principalmente em paises de baixa e média renda.
Estima-se que no Brasil existem em torno de 2 milhdes de pessoas no espectro do autismo
(Organizacdo Pan-Americana da Saude, 2021). As altas taxas de prevaléncia demonstram que
0 TEA é uma questdo de saude global, especialmente porque a atencédo integral para a pessoa
com transtorno e sua familia necessita de politicas publicas articuladas com diferentes esferas
sociais para oferecer cuidados qualificados, continuados e garantir direitos de cidadania nas
esferas da saude, educacdo, assisténcia social, transporte, habitacdo, trabalho, esporte e lazer
(Lord et al., 2021).

A ampliacdo do acesso a salude mental e promocao do bem-estar vdo ao encontro dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), elencados pela OMS, a fim de identificar e
diminuir barreiras de acesso a populacdo em diferentes contextos mundiais, incluindo territério
brasileiro (Meta 3 - Saude e Bem-estar: assegurar uma vida saudavel e promover o bem-estar
para todos, em todas as idades). Especialmente a Meta 3.8, busca assegurar, por meio do
Sistema Unico de Saude (SUS), cobertura universal de satide, acesso a servigos essenciais de
salde de qualidade em todos os niveis de atencdo, alem de acesso a medicamentos e vacinas
essenciais seguros, eficazes e de qualidade que estejam incorporados ao rol de produtos
oferecidos pelo SUS (Brasil, 2019).

No Brasil, as politicas publicas voltadas para assisténcia integral frente as
especificidades da populacdo com TEA e suas familias sdo recentes, especialmente no contexto
infantojuvenil. Em 2021, houve um salto de qualidade na estruturacdo de cuidados para essa

populacdo, com lancamento de documento orientador para gestores e equipes de saude das
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diferentes redes de atencdo a salde do SUS, além da inclusdo de instrumento para rastreio
precoce de TEA na Caderneta de Salude da Crianca (Brasil, 2021).

As fragilidades do contexto familiar repercutem em todos os membros, em especial, na
crianga com o transtorno. A saude mental dos familiares depende de aspectos que devem ser
avaliados, tanto a partir da perspectiva individual, quanto grupal. A participacdo ativa dos
membros familiares na rotina doméstica e nos cuidados com a criangca favorece para a
diminuicdo da sobrecarga da cuidadora principal, bem como, o resgate de atividades que
causem bem-estar (individualmente e coletivamente) tendem a favorecer a saide do grupo
familiar.

O trabalho com familias deve considerar as potencialidades do grupo familiar e
peculiaridades das quais 0s membros conseguem resultados positivos em suas rotinas (Anjos;
Morais, 2021; Guanaes; Mattos, 2011). A mudanca de perspectiva, da possibilidade em
trabalhar com o que existe de potencial e recursos, altera a dindmica que prioriza apenas as
fragilidades, sobretudo, os potenciais devem nortear as préaticas para favorecer a superacao e
ampliacdo de aspectos que podem ser complexos no ambiente familiar em decorréncia do TEA.

A passagem para um modelo de atencao que valoriza os processos de significacdo social
acerca das narrativas dos familiares, considerando multiplas descri¢des sobre um fenémeno e a
horizontalidade das relacGes entre os atores envolvidos (profissionais e usuarios de servigos de
salde) sdo aspectos fundamentais para construcdo de praticas concebidas a partir do
Construcionismo Social, abordagem escolhida para o desenvolvimento da presente pesquisa.

A perspectiva Construcionista Social configura-se como proposta critica em Psicologia
Social dos modos tradicionais em fazer pesquisa, principalmente por questionar a existéncia de
uma realidade universal, na qual “a verdade” ¢ passivel de ser descoberta. No entanto,
compreende que pesquisar € um processo relacional que contém mdltiplos discursos e
contempla mdltiplas verdades que estdo situadas em contextos social, histérico e cultural
delimitados (Gergen; Gergen, 2010; Souza; Mcnamee; Santos, 2010). Considerando a
multiplicidade de descrigdes dos fendmenos, ampliam-se as reflexdes sobre possibilidades de
praticas profissionais dialdgicas e colaborativas que valorizam o saber familiar no contexto do
TEA.

Em diregdo as intervencOes centradas na familia, este estudo se propds a definir
elementos constitutivos de projeto terapéutico para familias de criancas com TEA, a partir da
participacdo familiar na construcdo de estratégias para ampliacdo das potencialidades e
enfrentamento das fragilidades, com vistas na promogéo de efeitos na dindmica familiar, no

municipio de Campo Grande, MS.
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Os capitulos que compbem o referencial tedrico deste estudo foram organizados de
modo a abordar a Constru¢do Social do TEA, iniciando com o topico TEA: da Psicose ao
Espectro, com apontamentos desde as primeiras conceitualizacbes do transtorno, até a
concepcao atual de espectro. A Polissemia sobre o TEA também mereceu destaque entre as
diferentes abordagens que circulam nas politicas publicas brasileiras, nos grupos de
profissionais generalistas/especialistas e comunidade ativista.

O subcapitulo dois, Politicas Publicas de Saude contextualiza a organiza¢do do Cuidado
em Redes de Atencdo pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e as diferencas dos cuidados
oferecidos pela Rede de Atencao Primaria e Atencdo Especializada, destacando a relevancia do
papel das familias e a articulagdo com diferentes segmentos sociais para ampliar a atencdo e
qualidade do cuidado para pessoas no espectro do autismo e suas familias. Os Aspectos
Normativos para Cuidado Integral da Pessoa com TEA abordam documentos oficiais do
Ministério da Saude para orientar as praticas voltadas para a pessoa com o transtorno e suas
familias no contexto de vulnerabilidade. Inclusive, a pratica de rastreamento de sinais precoces
de TEA no desenvolvimento infantil é avaliada como eixo central para transformacdo das
politicas publicas brasileiras, frente a possibilidade de alteracdo para contexto de estimulacdo
precoce e diminuicdo das repercussdes limitantes do transtorno no desenvolvimento infantil e
familiar. A fim de complementar, em Dispositivos para Cuidado Integral da Pessoa com TEA
sdo abordados principais aspectos que devem ser priorizados nos cuidados a esta populagéo,
tais como, os fundamentos da Integralidade, Clinica Ampliada, Equipe de Referéncia e Projeto
Terapéutico Singular (PTS), além da consideracdo do territério em que a familia esta inserida.

O subcapitulo trés aborda as Repercussdes do TEA no Binémio Familia Infancia,
incluindo a importéncia da Participacdo Familiar Ativa nos processos de desenvolvimento
infantil, principalmente por conhecer peculiaridades da rotina da crianca com TEA, ocupando
papel de protagonista nas diferentes perspectivas terapéuticas. Além desses aspectos, sao
abordadas as profundas Transformacdes na Dinamica Familiar, especialmente as repercussoes
na satde mental da cuidadora principal.

E para finalizar, o subcapitulo quatro, Intervencéo Psicossocial Centrada na Familia,
aborda possibilidades de atencdo as familias de criangas no espectro do autismo, sendo as
especificidades dos cuidados para familiares que assumem as principais responsabilidades com
a crianca com TEA abordadas no tdpico Cuidando de Quem Cuida. Como perspectiva
fundamental para elevar o protagonismo das familias no contexto do TEA, o topico Espagos

Dialdgicos e Colaborativos na Perspectiva Construcionista oferece apontamentos que
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priorizam a horizontalidade das relacBes entre equipe de salde/familiares e valorizagdo das

narrativas familiares como potencial para préticas de cuidados em saide mental.



21

2 REVISAO DE LITERATURA

A presente revisdo de literatura abordara trés eixos fundamentais relacionados ao TEA.
O primeiro eixo concentra-se na Construcdo Social do TEA, explorando as perspectivas
historicas e contemporaneas que moldam a compreensao coletiva desse transtorno. Em seguida,
examina-se o impacto do TEA no bindmio infancia familia, investigando as complexidades das
dindmicas familiares e os desafios enfrentados por aqueles que convivem com individuos
diagnosticados com o transtorno. Por fim, a revisdo explora a eficacia da Intervencao
Psicossocial Centrada na Familia como abordagem terapéutica para melhorar a qualidade de
vida e promover o desenvolvimento positivo de criangas com TEA e suas familias. Ao integrar
esses trés eixos, busca-se fornecer uma visdo abrangente das questdes sociais, familiares e

terapéuticas relacionadas ao espectro do autismo.

2.1 Construcéo social do TEA

Este capitulo iniciara com o panorama biomédico, modelo hegemdnico de atuagdo
frente a0 TEA, abordando-o a partir de dificuldades, déficits ou atrasos. Em seguida, serdo
apresentados diferentes sentidos do espectro do autismo nas diretrizes das politicas publicas
elaboradas pelo Ministério da Saude e adotadas pelo Sistema Unico de Satde — SUS. Em
contraponto ao modelo biomédico, serdo abordadas singularidades do movimento da

neurodiversidade em relacdo ao TEA.

2.1.1 TEA: da psicose ao espectro

Em 1943, no estudo intitulado “Autistic disturbances of affective contact”, Leo Kanner
publica suas primeiras descobertas acerca do autismo, no qual apresentou casos de crian¢as com
caracteristicas comuns de incapacidade de se relacionarem com as pessoas desde o inicio de
vida, classificando esta dificuldade relacional como uma sindrome (Almeida; Neves, 2020;
Ansermet; Giacobino, 2015; Marfinati; Abréo, 2014).

Na época, 0s pais relatavam que quando bebés, ndo havia comportamento de responder
aos estimulos ao serem pegos no colo, com uma postura antecipada, como fazem comumente
0s bebés, além de parecerem desconfortaveis com esta aproximacao. A preferéncia destas
criangas em estarem a sOs e em parecerem autossuficientes, como se estivessem em uma

concha, foi mencionado por Kanner como isolamento autista, momento em que utiliza pela
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primeira vez o termo autista, na tentativa de enfatizar que aquelas criancgas desconsideravam
qualquer tentativa de estimulagdo externa direcionada a si mesmas (Kanner, 1943).

Desordens graves no desenvolvimento da linguagem foram observadas, relacionadas a
auséncia da fala, incapacidade de compreensdo e expressdo por meio da linguagem verbal,
trocas de pronomes, ecolalia, dificuldades em dar sentido amplo as palavras e compreensdo em
sentido literal. No &mbito comportamental, observou-se dificuldades em lidar com pequenas
mudancas na rotina, como se todo elemento novo fosse considerado uma intrusdo temida.
Kanner destacou que esta sindrome ndo havia sido relatada e que criangas com estas
caracteristicas, possivelmente eram tratadas pela perspectiva da esquizofrenia (Ansermet;
Giacobino, 2015; Marfinati; Abrdo, 2014).

Kanner demonstrava uma postura ambivalente em relacdo a etiologia do autismo,
alternando entre diferentes perspectivas tedricas. Em certos momentos, ele parecia inclinado as
teorias psicanaliticas, que colocavam em foco a dindmica mae-crianga como elemento
etiologico do autismo. No entanto, em outras ocasifes, sua abordagem era dominada por um
viés biologicista (Barroso, 2020).

E inegavel a influéncia da abordagem psicanalitica nas décadas subsequentes,
especialmente na propagacdo da nogdo de que as mées eram as principais culpadas pelo
desenvolvimento do autismo. No entanto, é fundamental salientar que foi o préprio Kanner, ao
delinear o autismo como uma entidade clinica distinta, quem introduziu terminologias e
conceitos que fortaleceram essa perspectiva culpabilizante. Em seus textos, Kanner
frequentemente caracterizava maes de criancas autistas com adjetivos pejorativos, associando-
as a tracos parentais negativos, como frieza e falta de afeto genuino. Tal representacdo
contribuiu significativamente para uma visdo estigmatizada dessas mées, perpetuando
preconceitos que reverberaram por geragdes. Quanto as abordagens terapéuticas as instituicbes
endossavam essa narrativa prejudicial, segregando as médes do cuidado direto de seus filhos,
sob a justificativa de oferecer uma forma de maternidade terapéutica considerada superior
(Bialer; Voltolini, 2022).

Importantes redefinicbes em relagdo ao conceito de autismo ocorreram a partir da
década de 1980, nas quais 0s manuais psiquiatricos passaram a classificar como Transtornos
Globais do Desenvolvimento, conforme a Classificagdo Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados a Saude (CID -10) e Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, conforme o
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM- 4), considerando as
dificuldades centrais a partir de uma triade, relacionadas aos prejuizos na comunicag&o,

interacdo social e comportamentos e interesses restritos (Marfinati; Abréo, 2014).
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Os Transtornos Invasivos de Desenvolvimento (TID) possuiam subtipos classificados
como Transtorno Autista, Transtorno de Asperger, Transtorno Desintegrativo da Infancia e
Transtorno de Rett. O Transtorno Autista, uma das manifestacdes mais reconhecidas dentro
dessa categoria, &€ marcado por deficits notaveis na comunicacgéo e interacao sociais, além de
padrdes comportamentais restritos e repetitivos. Em contraste, o Transtorno de Asperger,
também catalogado sob os TID, apresenta caracteristicas semelhantes ao autismo, porém,
geralmente, sem atrasos no desenvolvimento da linguagem ou comprometimentos cognitivos.
O Transtorno Desintegrativo da Infancia, por sua vez, € uma condicdo mais rara e grave,
evidenciando uma regressdo acentuada em diversas areas de funcionamento ap6s um periodo
de desenvolvimento inicial normal. Complementarmente, o DSM-4 também incorporava o
Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo (PDD-NOS), destinado a
casos em que 0s sintomas ndo se alinhavam claramente as categorias previamente descritas de
TID, mas ainda assim evidenciavam déficits notaveis em comunicacéo, interacdo social ou
comportamento.

Esta taxonomia, embora tenha fornecido um arcaboucgo diagnostico durante sua
vigéncia, foi posteriormente refinada no DSM-5, que consolidou essas diversas condi¢des sob
o termo Transtorno do Espectro Autista (TEA), reconhecendo a complexidade e a variabilidade
dos sintomas autistas (American Psychiatric Association, 2002). Na 5% versdo, o DSM
considera o TEA a partir de uma diade de prejuizos na comunica¢do utilizada para interacdo
social e padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades. Existe uma
énfase no fato de que o transtorno é melhor representado por um continuum, a medida que 0s
sintomas apresentam ampla heterogeneidade (American Psychiatric Association, 2013). Nesta
atualizagdo do manual, sdo absorvidos os outros transtornos que constituiam os TID’s
(Fernandes; Tomazelli; Girianelli, 2020).

Atualmente, é considerado uma sindrome neuropsiquiatrica e as anormalidades no
desenvolvimento podem ser observadas nos trés primeiros anos de vida e permanecem até a
idade adulta, sendo que os sintomas podem apresentar variabilidade de trés niveis de gravidade,
de acordo com a necessidade de suporte. O diagndstico é essencialmente clinico, realizado a
partir da observacdo direta da crianca e entrevistas com os pais (American Psychiatric
Association, 2013). O TEA afeta importantes areas do desenvolvimento humano, especialmente
aspectos da linguagem (verbal e ndo verbal) utilizada para interacdo social. Além da
comunicacdo atipica, apresenta como questdo central alteragdes comportamentais
estereotipadas e interesses restritos com implicagdes relevantes para as interac0es sociais da

pessoa com o transtorno (American Psychiatric Association, 2014).
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No campo socioemocional, a crianga com o transtorno tende a apresentar dificuldades
para iniciar, manter e finalizar conversas, partilhar interesses pessoais, emog¢des ou afetos,
mesmo com pessoas de sua convivéncia. As dificuldades também incluem uma comunicacédo
verbal ou ndo verbal mal integrada, geralmente com déficits no contato visual, linguagem
corporal, compreenséo, uso de gestos, e auséncia total de expressdes faciais e de comunicacgao
verbal (American Psychiatric Association, 2014).

No ambito comportamental e de interesses, podem existir movimentos motores
estereotipados (balanco das mdos e movimento do corpo), uso incomum de objetos
(alinhamento de brinquedos sem uso funcional), fala ecolélica, insisténcia na mesmice, adeséo
inflexivel as rotinas, apego a objetos incomuns, interesses perseverativos, hiper ou hiporreacdo
sensorial que vao desde crises nervosas frente aos estimulos ambientais, aparente indiferenca a
dor ou a temperatura, até reacdes diversas aos sons, texturas e luzes (American Psychiatric
Association, 2014).

As diferencas presentes no espectro do autismo relacionadas com a gravidade de cada
caso sao classificadas em niveis de suporte, sendo que quanto menor o grau de

comprometimento, melhor progndstico:

o Nivel I: na auséncia de apoio, existe prejuizo social notavel, dificuldades para iniciar
interacdes e podem apresentar interesse reduzido para interagdes, tentativas malsucedidas
frente ao contato social, dificuldade de organizacédo, planejamento e certa inflexibilidade
referente ao comportamento;

o Nivel II: exige apoio substancial com prejuizos sociais aparentes, limitacfes para iniciar e
manter interacOes, inflexibilidade de comportamento e dificuldade para lidar com
mudancas;

o Nivel II: exige intenso apoio substancial, com déficits graves nas habilidades de
comunicacéo social, inflexibilidade de comportamento e extrema dificuldade de mudancas

(Fernandes; Tomazelli; Girianelli, 2020).

Além da diade de comprometimentos apresentadas pelo DSM 5, comunicacao social e
comportamentos/interesses restritos e repetitivos, Robertson e Baron-Cohen (2017) destacam
outro dominio-chave para o diagnostico precoce de TEA: as alteracbes no processamento
sensorial, podendo representar importante biomarcador para o espectro do autismo. Sintomas
sensoriais foram incluidos pela OMS na elaboracdo da CID — 11 (World Health Organization,
2021).
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A CID-11 altera seus critérios de classifica¢do, que ficaram semelhantes ao DSM -V,
considerando a remocédo da Sindrome de Asperger e Distlrbio Pervasivo de Desenvolvimento
Sem Outra Especificacdo, a fim de criar dominio ampliado, descrito como TEA. A partir da
CID -11 agrupam-se os dominios de comunicacao e interacdo social e acrescentam-se sintomas
sensoriais. As principais alteragdes referem-se as instru¢cdes minuciosas e codigos distintos para
diferenciacéo entre TEA com e sem deficiéncia intelectual e comprometimento de linguagem
funcional, além da gravidade de cada um (World Health Organization, 2021). A Figura 1

apresentara seus respectivos codigos e especificacoes.

Figura 1 - Cadigos e especificagdes para diagndstico de TEA, segundo a CID -11

6A02 Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)

6A02.0 Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com
comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional;
Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com

oAvz1 comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional,
Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com linguagem

oAD22 funcional prejudicada;
Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com linguagem

0A023 funcional prejudicada;

6A02.4 Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com auséncia de
linguagem funcional;

SA025 Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com auséncia de
linguagem funcional;

6A02.Y Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado;

6A02.Z Transtorno do Espectro do Autismo, ndo especificado.

Fonte: World Health Organization (2021)

Ambas classificagcdes, DSM-V e CID-11, compreendem o TEA a partir de um espectro,
embora exista énfase do DSM —V para a funcionalidade do individuo, variando de acordo com
a gravidade da comunicacdo /interacéo e diferentes necessidades de suporte, e da CID -11, com
énfase em niveis de deficiéncia intelectual e linguagem funcional (Fernandes; Tomazelli;
Girianelli, 2020). Diversos fatores estdo associados a etiologia do TEA, incluindo ambientais e
geneéticos, sobretudo, a associacdo de causalidade entre vacinas e o transtorno é refutada pelas
pesquisas epidemiologicas ao longo do tempo (Organizacdo Pan-Americana da Salde, 2021).

No contexto de diagndsticos estabelecidos, é fundamental destacar a perspectiva

diferenciada da psicanalise em relacé@o ao autismo. Contrapondo-se a simples adeséo a modelos
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tedricos ou técnicas intervencionistas, a psicanélise se concentra em aprofundar a relacéo entre
0 individuo, o universo linguistico e o ambiente social, promovendo uma integracdo mais
efetiva. Esta perspectiva adota uma abordagem minuciosa e personalizada, investigando cada
caso de maneira detalhada para captar as nuances especificas do autismo em cada sujeito
(Barroso, 2020).

Embora exista ampla heterogeneidade das caracteristicas e especificidades do
desenvolvimento no espectro do autismo, bem como diferentes perspectivas de compreenséo,
a pessoa com o transtorno é reconhecida como pessoa com deficiéncia pela legislacao brasileira,
a partir da Lei 12.764/12 (Lei Berenice Piana) que institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com TEA. As diretrizes versam a respeito de politicas de atendimentos,
participacdo social, atencdo integral as necessidades de saude e educagdo no sistema regular de
ensino e insercdo no mercado de trabalho (Brasil, 2012).

Essa abordagem legislativa se estende com a Lei 13.977/20 (Lei Romeo Mion) que
estabelece o direito a Carteira de Identificacdo da Pessoa com TEA. A complementagdo das leis
reflete um avanco na garantia dos direitos e na visibilidade das pessoas com autismo,
fortalecendo sua incluséo e reconhecimento na sociedade (Brasil, 2012). Além disso, conforme
0 Art. 8° do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), é dever do Estado, da sociedade e da
familia assegurar a pessoa com deficiéncia, com prioridade, a efetivagdo dos direitos referentes
a uma ampla gama de aspectos, desde saude e educacdo até convivéncia familiar e comunitéria,
reconhecendo assim a importancia de garantir uma inclusdo plena na sociedade para todas as
pessoas, independentemente de suas condi¢oes (Brasil, 1990).

E fundamental ressaltar que, além das definicbes legais e nosograficas, outras
perspectivas emergem no campo do TEA. Estas abordagens valorizam a singularidade da
pessoa, evitando reduzi-la meramente a categorias de doenca genética, psiquica ou deficiéncia.
Assim, busca-se uma compreensdao mais holistica, focada no funcionamento subjetivo do

individuo, reconhecendo sua unicidade para alem do diagndstico (Anjos; Morais, 2021).

2.1.2 Polissemia sobre o TEA

Dentre as nogdes fundamentais do Construcionismo Social sobre pensar o ser humano
e suas relacdes, destaca-se o conceito de reflexividade, valorizando a pluralidade de vertentes
sobre um mesmo fenémeno. O conceito de TEA possui diversos posicionamentos, circulando

desde a perspectiva biomédica, presente nos manuais de psiquiatria, até a perspectiva da
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neurodiversidade, apoiada pela comunidade autista (Ortega, 2009; Rios; Camargo Junior,
2019).

A definicdo de TEA, conforme adotada por profissionais da area da satde, baseia-se na
descricdo proposta pela American Psychiatric Association (2014). Segundo essa descri¢édo, 0
TEA é caracterizado como um transtorno neurolégico que se manifesta principalmente por
dificuldades nas areas de comunicacdo, interacdo social e pela presenga de comportamentos
e/ou interesses repetitivos ou restritos. Esses sintomas exibem uma ampla variabilidade em sua
manifestacdo individual, e o transtorno € reconhecido por sua natureza pervasiva e permanente,
impactando diversos aspectos da vida do individuo ao longo de seu desenvolvimento.

A suavizacgdo dos sintomas e melhorias de prognostico s@o possiveis quando iniciadas
intervencdes precoces, considerando que estas tendem a repercutir positivamente no
desenvolvimento de habilidades que comumente sdo comprometidas nas pessoas com TEA.
Outro aspecto a ser considerado para o tratamento precoce esta relacionado com a diminui¢do
de custos com tratamentos tanto para familias, quanto para as politicas publicas do pais
(Sociedade Brasileira de Pediatria, 2019).

As politicas publicas de assisténcia ao TEA no Brasil, desenvolvidas pelo Ministério da
Saude, centralizam suas diretrizes em dois documentos, intitulados “Diretrizes de Atencdo a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA)” (Brasil, 2014), abordando
0 TEA a partir da perspectiva da deficiéncia, cujo tratamento ocorre por meio da reabilitagéo,
e 0 outro, “Linha de Cuidado para a Atengdo as Pessoas com Transtorno do Espectro Autista
e suas Familias na Rede de Aten¢do Psicossocial do Sistema Unico de Savide” (Brasil, 2015),
concebendo o TEA como transtorno mental e direcionando os cuidados a rede de Atencao
Psicossocial, como os Centros de Atengdo Psicossocial Infantojuvenil (Nunes; Schmidt;
Sobrinho, 2021; Oliveira et al., 2017; Silva; Furtado, 2019).

Tal proximidade temporal na formulacdo desses documentos pode ser atribuida, em
parte, as atualizagdes promovidas pela APA em 2014, através do DSM-5 as quais demandaram
uma reavaliacdo e alinhamento das diretrizes nacionais brasileiras. Adicionalmente, a
promulgacéo da Lei n.12.764/12 em 2012, citada anteriormente, evidenciou a necessidade de
um arcabouco complementar que proporcionasse clareza e especificidade na implementacéo
das diretrizes estabelecidas.

Embora abordagens detalhadas e atualizadas acerca do TEA foram constituidas no
contexto brasileiro, importantes divergéncias entre os documentos sdo observadas no que
concerne a escolha de assisténcia que melhor atende as demandas das pessoas com TEA. O

primeiro documento “Diretrizes de Atengdo a Reabilitagdo [...]” privilegia o fluxo predefinido
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da Rede de Cuidados as Pessoas com Deficiéncia, com abordagem objetiva e focada nos
aspectos técnicos frente suas diretrizes diagndsticas, de cuidado e de tratamento, apoiadas na
legislacdo sobre deficiéncia. Em contrapartida, o segundo documento “Linha de Cuidado para
a Atencdo [...]” enfatiza a assisténcia de maneira ampliada na Rede de Atencédo Psicossocial,
incluindo valorizagdo de vetores culturais, éticos e politicos em suas diretrizes diagnosticas e
terapéuticas, com diversidade de técnicas, métodos clinicos e valorizacdo dos lagos sociais da
pessoa com TEA, apoiados tanto pela legislacéo sobre deficiéncia, quanto pela de Satude Mental
(Almeida; Neves, 2020; Nunes; Schmidt; Sobrinho, 2021; Oliveira et al., 2017; Silva; Furtado,
2019).

As principais énfases dos dois documentos oficiais do Ministérios da Saide apontam
para diferentes formas de atencao a pessoa com TEA, principalmente em relacdo a perspectiva
de habilitacdo/reabilitacdo em contraponto a valorizacdo de singularidade, subjetividade e

participacdo familiar, apresentadas conforme a Figura 2:

Figura 2 - Dissonancias entre documentos oficiais do Ministério da Saude

Deteccdo precoce de sinais

Indicadores do desenvolvimento
"Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da o
Pessoa com Transtornos do Espectro do Sinais de Alertas
Autismo (TEA)"

Indicadores comportamentais de TEA
Instrumentos de rastreamento
Avaliacdo Diagnoéstica

Classifica¢fes CID 10
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Continuagao Figura 2 - Dissonancias entre documentos oficiais do Ministério da Sadde

Singularidade

Narrativa aberta ao processo diagnostico

"Linha de Cuidados para Atencao as
Pessoas com Transtornos do Espectro do
Autismo e suas Familias na Rede de
Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de

Salde™ Reforma Psiquiatrica

Integralidade do cuidado

Territério
Intersetorialidade

Garantia de direitos

Fonte: Adaptado de Silva e Furtado (2019)

Apesar da diversidade entre abordagens nos documentos do Ministério da Saude, alguns
principios fundamentais convergem entre as cartilhas, favorecendo para o fortalecimento das
politicas pablicas brasileiras no campo do TEA. O consenso envolve a necessidade de deteccdo
precoce dos sinais e sintomas do transtorno, realizacdo de diagndéstico diferencial, defesa de
direitos, trabalho colaborativo e intersetorial, valorizacdo da familia desde o processo
diagnostico até o tratamento, aspectos individuais da pessoa com TEA frente a autonomia,
melhorias no desempenho das interagdes sociais e insercdo no mercado de trabalho (Oliveira et
al., 2017).

Distintas concepcdes sdo observadas acerca do TEA que vdo desde o pertencimento ao
campo das deficiéncias, sendo o tratamento pelo enfoque da reabilitacdo, até a compreensdo de
que o TEA faz parte do campo da satude mental, compreendido como um transtorno mental e
suas fragilidades devem ser tratadas pela via da Atencéo Psicossocial (Almeida; Neves, 2020;
Oliveira et al., 2017; Silva; Furtado, 2019).

A existéncia de diferentes grupos sobre o TEA possibilita a ampliacdo da discusséo
sobre o tema, a0 mesmo tempo, promove impasses sobre estratégias eficazes de assisténcia,
observados nos grupos denominados pré-cura, composto por integrantes do campo da Atencgéo
Psicossocial, associacdes de familiares e de grupos anti-cura, cujo posicionamento compreende
gue as caracteristicas do transtorno ndo sdo consideradas patologicas, mas constituintes da
neurodiversidade (Almeida; Neves, 2020; Ortega, 2009).
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Importantes questionamentos direcionados & neurodiversidade estdo relacionados com
o fato de que € um movimento frequentemente defendido por ativistas autistas, considerados de
alto funcionamento e ndo representam a maioria de pessoas com TEA com graves atrasos no
desenvolvimento fisico e mental. No entanto, os aspectos criticados por este movimento quanto
a imposicdo de ideais e padroes de normalidade para esta populagdo, principalmente sobre a
necessidade de terapias intensivas que buscam a adequagcdo de seus comportamentos,
favorecem para o desmonte de uma ideologia reducionista da pessoa com o transtorno (Ortega,
2008).

Rios e Camargo Junior (2019) destacam trés posicionamentos no campo do TEA, cada
um valorizando caracteristicas como Especificidade, Especialismo e Identidade,
respectivamente. O grupo da Especificidade é composto por profissionais da Saude Mental,
principalmente os envolvidos com servicos da Atencgdo Psicossocial que valorizam o tratamento
pela via das singularidades, priorizando o sofrimento mental individual e familiar, em
detrimento de caracteristicas centrais do transtorno. O grupo do Especialismo é composto por
profissionais especializados em TEA, detentores de técnicas diagnosticas e terapéuticas bem
delimitadas em relacdo aos sinais e sintomas do transtorno. E por ultimo, o grupo de pais e
comunidade autista que buscam por uma identidade social e politica no Brasil. Utilizada como
instrumento politico, a maternagem e paternagem tonaram-se importante mecanismo para
reivindicacdo de assisténcia adequada aos filhos com transtorno, conforme verificado em
pesquisa documental de cartas e autobiografias de mées e pais de pessoas com TEA, divulgadas
em imprensa periédica (Leandro; Lopes, 2018; Lopes, 2020).

Observa-se que a escolha de pertencimento em determinado grupo esta relacionada com
vivéncia pessoal, nivel do transtorno presente em membro familiar e perspectivas em relacédo
ao TEA. Mesmo dentro de um grupo existe diversidade, tais como as de familiares que
consideram prioridade o tratamento em centros especializados e as de familiares que priorizam
tratamento de maneira a contemplar singularidades do caso, em relacdo aos déficits centrais do
transtorno, e ainda, aqueles que consideram que as caracteristicas do transtorno estdo
relacionadas com uma maneira Unica de ser, como critica a perspectiva biomédica (Oliveira et
al., 2017; Ortega, 2009; Rios; Camargo Junior, 2019; Vilani; Port, 2018).

A critica a0 modelo biomédico também se estende ao campo da educagdo, mais
especificamente a educacdo especial, no qual observa-se a tendéncia de educadores em
conceber o TEA a partir de dificuldades, déficits e atrasos, provocando fenbmeno contrario ao
da inclusdo. O modelo centrado na deficiéncia desconsidera problematicas sociais e educativas

presentes no cotidiano escolar, mas pode ser superado a partir de um modelo critico que
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considere, além das fragilidades socioeducativas, a diversidade cognitiva/neurolégica do
estudante (Wuo; Yaedu; Wayszceyk, 2019).

Em relacdo a necessidade de valorizacdo das singularidades da pessoa com o transtorno,
observa-se que contribuicdes adicionais relacionadas a psicopatologia infantil e ao TEA séo
oferecidas pela perspectiva psicanalitica, de maneira a valorizar a subjetividade e os lagos
afetivos, em detrimento de abordagem exclusivamente organica e do uso de psicofarmacos no
tratamento deste transtorno (Delion, 2015; Marfinati; Abrao, 2014; Marfinati; Abrao, 2018;
Vilani; Port, 2018).

O Projeto Terapéutico Singular (PTS), desenvolvido pelo SUS por equipe
multiprofissional e demais atores sociais envolvidos na atencdo a pessoa com TEA, constitui-
se uma estratégia de abordagem integral e individualizada ao usuério do sistema, considerando
suas particularidades e necessidades de saude. O PTS é construido de forma colaborativa entre
profissionais de salde e o usuério, visando planejar e organizar as a¢des e intervencdes
terapéuticas mais adequadas para o seu cuidado. Essa abordagem busca integrar diferentes
saberes e praticas, promovendo um atendimento humanizado, enaltecendo a integralidade do
sujeito e das acOes direcionadas ao cuidado (Silva; Furtado, 2019).

Paralelamente, a consolidacdo de uma rede de expertise acerca do espectro do autismo
requer envolvimento ativo de diversos segmentos sociais, tais como gestores, profissionais
especializados, comunidade e familiares, com diferentes concepces, trazem a luz discussdes
relevantes sobre diagndstico e tratamento, fomentando o avanco cientifico da area. Neste
sentido, a construcdo de identidade social e politica do TEA no Brasil perpassam diferentes
cenarios, tais como as concepgdes expostas anteriormente sobre a necessidade de tratamento
especializado e respeito as singularidades, caminhando alinhadas, sem necessariamente serem
excludentes (Brasil, 2015; Delion, 2015; Marfinati; Abrdo, 2014; Rios; Camargo Junior, 2019;
Vilani; Port, 2018).
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2.2 Politicas publicas de saude

Este subcapitulo contextualiza a organizacdo do cuidado em redes de atencdo pelo SUS
e as diferencas dos cuidados oferecidos pela Rede de Atencdo Priméria e Atencao
Especializada, destacando a relevancia do papel das familias e a articulacdo com diferentes
segmentos sociais para ampliar a atengéo e qualidade do cuidado para pessoas no espectro do
autismo. Em sequéncia, aborda documentos oficiais do Ministério da Saude para orientar
praticas voltadas para a pessoa com o transtorno e suas familias no contexto de vulnerabilidade,
especialmente os aspectos que devem ser priorizados nos cuidados a esta populagéo, tais como,
os fundamentos de Integralidade, Clinica Ampliada, Equipe de Referéncia, Projeto Terapéutico

Singular (PTS) e a nogdo de territorio.

2.2.1 Cuidado em redes de atencao

A diferentes demandas de saude da populacdo brasileira sdo estruturadas pelo SUS por
meio de redes diversificadas de servigos aos usuarios para atender diferentes necessidades, das
mais simples as mais complexas e suas praticas priorizam a atualizagdo constante, respaldas
por evidencias cientificas (Brasil, 2021). Na busca por integracdo e participagdo social de
pessoas com transtornos mentais, a Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) é organizada por

pontos de atencdo, conforme demonstrado na Figura 3:

Figura 3 - Rede de Atencéo Psicossocial e A¢Bes de Cuidado

Atencdo Basica
Equipe de Saude da Familia (ESF)

Unidade Basica de Saude (UBS) Acoes de Cuidado: Acolhimento, apoio
Nucleo de Apoio a Salde da Familia (NASF) matricial, processo diagnostico, cuidado
Centros de Convivéncia e Cultura (CCC) continuado.

Atencao Psicossocial Estratégica

Ac0es de Cuidado: Acolhimento, processo

diagnostico, cuidado continuado, apoio
CAPS I, I, I

) ] matricial, reabilitacdo psicossocial, atencdo
CAPS 1J (Infantojuvenil)

as situaces de crise.
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Continuago Figura 3 - Rede de Atengdo Psicossocial e A¢fes de Cuidado
Reabilitacdo Psicossocial

Iniciativas de geragdo de trabalho e renda ) o
) L Ac0es de Cuidado: Itinerérios de
Empreendimentos solidarios o )
) o reabilitacdo social.
Cooperativas sociais

Atencéo as Urgéncias e Emergéncias

Servico de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU) Acdes de Cuidado: Atencdo as situacdes de
Unidade de Pronto Atendimento (UPA) urgéncia.

Atencéo Hospitalar

. . ) o . Acdes de Cuidado: Atencdo as situagdes de
Leitos e enfermaria de sade mental em hospitais gerais .
agravamento clinico.

Desinstitucionalizacdo

] ] o . Ac0es de Cuidado: Reabilitacéo
Servigos Residenciais Terapéuticos ] .
psicossocial de egressos de longas
Programa de volta para casa ) B
internagdes.

Fonte: Adaptado de Brasil (2015)

O cuidado e producdo de vida na abordagem as familias sdo aspectos importantes da
Atencdo Priméaria em Saude. Compreendida como unidade de producdo social, a familia é
reconhecida por suas configuragdes, arranjos, contextos, processo social de trabalho e vivéncia,
cultura, considerando o tempo atual, questdes demograficas e epidemioldgicas. Essa atencéo é
essencial para a producdo de salde, educacdo e bem-estar, especialmente por ser agente de
protecdo de seus membros, incluindo as pessoas em situacdo de vulnerabilidade, tais com
criangas, idosos, doentes cronicos, entre outros (Chapadeiro; Andrade; Aradjo, 2011).

A intervencdo psicossocial as familias de criangas com o transtorno necessita ocorrer de
forma continuada e ndo apenas em um dado momento, como por exemplo, apos o diagnostico
médico. A medida que a crianca amadurece, os familiares precisam de acolhimento as suas
dificuldades, e em alguns casos, necessitam ser orientados e encaminhados a servicos de saude
mental (Dantas; Neves; Ribeiro et al., 2019).

A organizacdo do cuidado em Redes de Atencdo, incluindo articulagdo com a Politica
Nacional da Educacdo Especial na Perspectiva da Educagdo Inclusiva, parcerias com a
assisténcia social e perspectivas da Convencédo Sobre os Diretos das Pessoas com Deficiéncia,
valoriza as multiplas apresentacdes presentes no espectro do autismo e amplia a diversidade de
assisténcia (Brasil, 2015).

No ambito do SUS, o tratamento as pessoas com TEA é realizado tanto pela Atengéo
Basica, quanto pela Atencdo Especializada, com diferentes ofertas de cuidados (Portolese;
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bordini; Lowenthal et al., 2017). A Atencdo Priméaria a Satde (APS) ocupa lugar de destaque
na organizacdo das Redes de Atencdo por ser o principal local de acesso dos usuérios de
servicos no Sistema Unico de Satde (SUS). A equipe de saude da APS deve estar atenta a
vigilancia do desenvolvimento infantil para identificacdo de sinais precoces de atrasos
neuropsicomotores que possam ser indicativos de TEA, relacionados com alterages da
linguagem (verbal e ndo verbal), interacdo social, interesses restritos e comportamentos
estereotipados, encaminhando para imediata estimulacéo precoce. Neste contexto, profissionais
de satde devem priorizar a cumplicidade com a familia para obtencéo de dados sobre a crianca,
oferecendo escuta qualificada as demandas familiares (Brasil, 2014; Brasil, 2021).

A Atencéo Especializada é composta pelos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) e
Centros Especializados em Reabilitacdo (CER). O CAPS é um servico de salde aberto e
comunitario, referéncia para atender pessoas gque possuem transtornos mentais, psicoses,
neuroses graves, dentre outros quadros psicopatoldgicos, incluindo o TEA, que necessitam de
cuidado intenso, comunitario, personalizado, sobretudo, espaco promotor de vida (Brasil, 2004;

Brasil, 2021). A Figura 4 apresentard um panorama das principais responsabilidades dos CAPS.

Figura 4 - Principais responsabilidades dos CAPS

Prestar atendimento em regime de atencéo didria;

Gerenciar projetos terapéuticos oferecendo cuidado eficiente e personalizado;

Promover a insercédo social dos usudrios por meio de agdes intersetoriais com os campos da educacao,

trabalho, esporte, cultura, lazer;

Desenvolver interveng8es conjuntas de enfrentamento dos problemas e organizar a rede de servigos de saide

mental de seu territorio;

Oferecer suporte e supervisionar a atencdo a saide mental na rede bésica: Programa Salde da Familia (PSF) e

Programa de Agentes Comunitérios de Saude (PACS);

Regular a porta de entrada da rede de assisténcia em salde mental de sua area;

Coordenar, juntamente com coordenador local, atividades de supervisdo de unidades hospitalares psiquiatricas

que atendem seu territorio;

Manter atualizada a listagem de usuarios de medicacao para salide mental de sua regido.
Fonte: adaptado de Brasil (2004)

O espaco fisico dos CAPS deve contar com ambiente diversificado, estruturado para
atendimento as demandas da populacdo em sofrimento psiquico, composto por consultérios
para atendimentos individuais, consultas, entrevistas e terapias, e por salas para atendimentos
em grupos, oficinas, espago de convivéncia, area externa para recreacao e esportes, além de

refeitorios e sanitarios (Brasil, 2004).
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O cuidado oferecido ocorre a partir de abordagem interdisciplinar, com equipe
multiprofissional, composta por psiquiatras, psicélogos, terapeutas ocupacionais, técnicos de
enfermagem, agentes sociais, sendo suas acdes operacionalizadas decorrentes de demandas
espontaneas ou referenciadas (Brasil, 2021). As principais acdes assistenciais foram

organizadas na Figura 5:

Figura 5 - Principais assisténcias ofertadas pelos CAPS

Atendimento individual: Medicamentoso, psicoterépico, de orientagéo;

Oficinas terapéuticas, oficinas expressivas, oficinas
geradoras de renda, oficinas de alfabetizacfo, oficinas
Atendimento em grupos: culturais, grupos terapéuticos, atividades esportivas,
atividades de suporte social, grupos de leituras e debate,

grupos de confeccéo de jornal;

Atendimento nuclear e a grupo de familiares, atendimento
Atendimento para familia: individualizado a familiares, visitas domiciliares, atividades

de ensino, atividades de lazer com familiares;

Atividades realizadas em conjunto com associacGes de
bairro e outras instituicdes existentes na comunidade,
valorizando a integragdo do usuério na comunidade e sua
Atividades comunitérias: insercdo familiar e social. As ac¢bes podem envolver
participagdo em eventos e grupos dos centros comunitarios,
festas comunitarias, caminhadas com grupos da
comunidade.

Fonte: adaptado de Brasil (2004) e Brasil (2021)

A fim de atender as demandas de criangas e adolescentes com sofrimento mental grave,
foram criados os CAPS, centralizando os cuidados para essa populagdo em rede publica de
salde especifica. Além dos cuidados clinicos, gerencia a rede ampliada de atencdo, tendo como
norteadora a intersetorialidade e corresponsabilidade da atencdo ofertada (Portolese et al.,
2017). Quando ndo ofertada a modalidade de CAPS especialmente as criancas e adolescentes,
a atencao deve ser direcionada para outros tipos de CAPS ou entidades filantrépicas, como
APAE ou outras associa¢des congéneres (Brasil, 2021).

Os CER sdo pontos de atencdo ambulatorial e constituem-se em servigos de referéncia
no cuidado e reabilitacdo de criancas com deficiéncia intelectual, ofertando diagnoéstico,
tratamento, concessdo, adaptacdo e manutencdo de tecnologia assistiva. Criangas com suspeita
ou com diagnéstico de TEA podem ser encaminhadas para programas de reabilitacdo e

estimulagdo precoce ofertados pelos CER, desde que possua, no minimo, duas areas a serem
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reabilitadas, dentre elas, intelectual, fisica, visual e/ou auditiva (Brasil, 2021). As principais
assisténcias oferecidas pelos CER estéo organizadas na Figura 6:

Figura 6 - Principais assisténcias ofertadas pelos CER

Acolhimento do usuério;

Avaliacdo inicial;

Diagnéstico;

Elaboracédo de Plano Terapéutico;

Atendimento especializado em reabilitacdo/habilitacdo;

Estimulag8o precoce para criancas de zero a 3 anos;

Orientacdo aos cuidadores, acompanhantes e familiares;

Estratégias de Educagdo Permanente;

Sistema de referéncia e contrarreferéncia;

Avrticulaco intersetorial com servicos de prote¢do social, educacdo, esporte, cultura, entre outros.
Fonte: Brasil (2021).

Para melhor organizagdo do cuidado integral a pessoa com TEA, o Ministério da Satde
desenvolveu aspectos normativos, visando ampliar a qualidade da atencéo para esta populacéo,

especialmente ao publico infantojuvenil.

2.2.2 Aspectos normativos de cuidado integral para pessoa com TEA

A partir do ano de 2013, avancos importantes ocorreram na atencao para pessoas com
TEA no Brasil em decorréncia de articulagdes de grupos de trabalho do Ministério da Salde,
Secretarias de Estado da Saude e dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Estado de Séo
Paulo, especialistas e representantes da sociedade, resultando na producdo de trés documentos
que objetivam nortear as praticas do SUS para essa populacdo (Portolese et al., 2017).

O “Protocolo do Estado de Sao Paulo de Diagnéstico, Tratamento e Encaminhamento
de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista” foi desenvolvido a fim de ampliar e
estruturar as politicas publicas, a partir da difusdo de informagdes que vao desde o diagnostico
precoce, as abordagens terapéuticas consideradas mais eficazes para a populagdo com TEA
(Séo Paulo, 2013). Mesmo que desenvolvido localmente para o Estado de S&o Paulo, mostrou-
se fundamental, atuando como documento base para equipes de saude em todo territorio
nacional, considerando que até o ano de 2013 ndo haviam publicacdes informacionais
especificas para o trabalho com pessoas no espectro do autismo, envolvendo politicas publicas

brasileiras desenvolvidas pelo Ministério da Saude.
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As “Diretrizes de Aten¢do e Reabilitagdo para Pessoas com Transtornos do Espectro
do Autismo” foi o primeiro documento publicado pelo Ministério da Salde para orientar
esquipes multiprofissionais de diferentes pontos de atencdo do SUS sobre o cuidado de pessoas
com TEA e suas familias, com base na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, enfoque
na reabilitacdo e oferta especifica de abordagem terapéutica (Brasil, 2014).

O documento “Linha de Cuidado para Atencdo as Pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo e Suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de
Sauide” desenvolvido pelo Ministério da Saude no ano de 2013 e relancado em 2015, com
colaboracéo de diferentes segmentos da sociedade, incluindo profissionais de salde, educacéo,
direitos humanos e integrantes de comunidades, objetiva melhorar o acesso e qualificar a
atencdo as pessoas com TEA e suas respectivas familias (Brasil, 2015).

Neste documento, observa-se énfase na diversidade de intervengdes terapéuticas, na
qual ndo ha uma Unica abordagem a ser privilegiada na atencdo integral a essa populagéo,
sobretudo, busca a construcdo de possiveis caminhos e diversidade de estratégias com intuito
de oferecer atencdo qualificada e garantir o cuidado continuado em seus diferentes niveis, da
atencdo basica a complexa, no que se refere ao uso de tecnologias de cuidado (Brasil, 2015).

Com intuito de ampliar a qualidade da atencdo infantil, respeitando o fundamento da
integralidade presente no SUS, o Ministério da Sadde langa, em 2021, o documento “Linha de
Cuidados do Transtorno do Espectro do Autismo na Crian¢a” juntamente com a revisao da
Caderneta de Saude da Crianga, incluindo instrumento Modifield Checklist of Autism in
Toddlers (M-CHAT-R/F), revisado e validado para o Brasil em 2008 para rastreio de sinais
sugestivos de desenvolvimento atipico, incluindo TEA, para criancas entre 16 e 30 meses com
entrevista de segmento, favorecendo para ocorréncia de estimulagdo precoce compartilhada
com a familia, mesmo antes do diagndstico (Brasil, 2021).

A Sociedade Brasileira de Pediatria direcionou sua atencdo quanto ao diagnostico e
intervengd@o precoces na populagéo infantil brasileira ao lancar o “Manual de Orientagdo:
Transtorno do Espectro do Autismo ”, enfatizando a necessidade de intensiva triagem de sinais
de atraso do Desenvolvimento Neuropsicomotor (DNPM) e rastreio de sinais de TEA durante
a consulta de puericultura, o que ja incluia a utilizacdo do M-CHAT-R/F por pediatras
(Sociedade Brasileira de Pediatria, 2019).

Mesmo que o TEA seja considerado pervasivo, permanente e sem possibilidade de cura,
é possivel, por meio de intervencdo precoce, suavizar sintomas e melhorar prognostico. A
identificacdo de alteragdes no desenvolvimento nos primeiros anos de vida possibilita

minimizar repercussdes econdmicas para 0s sistemas publicos de salde e para familias,
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sobretudo, favorecer o convivio e fortalecimento de vinculo familiar (Brasil, 2021; Sociedade
Brasileira de Pediatria, 2019).

Observa-se que tanto a identificacdo precoce de sinais de alerta, quanto a estimulacéo
precoce do desenvolvimento infantil, configuram-se como principal estratégia para ampliacéo
e fortalecimento das politicas publicas no campo do TEA. Os sinais de alerta mais relevantes
para investigacdo de TEA estdo demonstrados na figura 7, segundo a Sociedade Brasileira de
Pediatria (2019):

Figura 7 - Principais sinais de alertas para TEA organizados por idade

Poucas expressdes faciais;
6 meses: Baixo contato ocular;
Auséncia de sorriso social e pouco engajamento

sociocomunicativo;

Néo faz troca de turno comunicativo;
N&o balbucia “mama/papa”;

9 meses: N&o olha quando chamado;

N&o olha para aonde o adulto aponta;

Pouca ou nenhuma imitacéo;

Auséncia de balbucio e gestos convencionais (abanar
para dar tchau, por exemplo);

12 meses: 3 . .

Né&o fala mamée e papai;

Auséncia de atencdo compartilhada;

* Regressdo do desenvolvimento em qualquer idade.

Fonte: adaptado de Sociedade Brasileira de Pediatria (2019)

Os sinais de alertas para atrasos do DNPM exigem estimulacdo precoce imediata,
considerando que a primeira infancia é a fase de melhor resposta para aquisicao de habilidades
sociocognitivas, devido a plasticidade neural presente nos primeiros anos do desenvolvimento
infantil (Brasil, 2021; Ponson; Gateau; Malvy, 2019; Sociedade Brasileira de Pediatria, 2019).

Ap0s a consolidacdo do diagnostico de TEA, o cuidado integral perpassa diferentes
dispositivos que priorizam o atendimento humanizado, respeitando as singularidades dos

usuarios dos servigos de saude e seus familiares.
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2.2.3 Dispositivos de cuidado integral para pessoa com TEA

Os principios constituintes do Sistema Unico de Satde (SUS) séo alicercados pelos
conceitos de acesso universal, publico e gratuito aos servicos de saude, de integralidade nas
acOes e concepcao do individuo, de equidade no atendimento aos direitos dos individuos,
respeitando suas diferencas, de descentralizagdo dos recursos de saude, a fim de garantir
qualidade de acordo com as necessidades dos usuarios dos servi¢os em saude, e por fim, de
controle social de responsabilidade de Conselhos Municipais, Estaduais e Nacional de Salde,
representados por diferentes segmentos sociais (usuarios, trabalhadores, prestadores,
organizagOes da sociedade civil e instituigdes) (Brasil, 2004).

Em especial, a integralidade esta presente na assisténcia a pessoa com TEA, tanto pelo
cuidado em rede, envolvendo articulacdo intra e intersetorial no campo da saude, educacéo,
assisténcia social, justica e seguranca publica, quanto pelo reconhecimento de sujeito com
multiplas dimensdes biopsicossociais (Brasil, 2015).

Com vistas a oferecer atendimento humanizado para todos os usuarios de servicos de
salde, incluindo a populacéo no espectro do autismo e seus familiares, o SUS trabalha com a
perspectiva de Clinica Ampliada, Equipe de Referéncia (interdisciplinar) e Projeto Terapéutico
Singular (PTS). A humanizagdo dos servicos de saide rompe com a tendéncia em reduzir os
usuarios a uma classificacao diagndstica, tais como, as de qualificar as pessoas com a respectiva
doenca, transtorno ou situacdo que cause sofrimento, sobretudo, busca a participacdo e
autonomia, a partir do reconhecimento de sua complexidade e de diadlogos com os usuarios
(Brasil, 2008).

A Clinica Ampliada valoriza o tratamento aos usuarios de salde a partir da compreensédo
de que possuem singularidades, mesmo que sua condi¢do de doenca, transtorno ou sofrimento
apresentem carateristicas consideradas universais, sendo assim, envolve a compreensdo do
modo especifico e Unico de sinais e sintomas expressos em cada pessoa. Além desses aspectos,
esse modo de ofertar a clinica propde a equipe de saude a responsabilidade sobre 0s usuarios,
priorizando a intersetorialidade e reconhecimento das limitacbes do saber técnico dos
profissionais e das tecnologias de cuidados, sobretudo, com profundo compromisso ético
(Brasil, 2008).

A Equipe de Referéncia (interdisciplinar) atua priorizando o vinculo especifico e
cuidado continuo entre um grupo de profissionais e uma populacéo de usuérios, além de servir
de elo entre as demais equipes nas redes de atencdo e realizar encaminhamentos quando

verificada a necessidade. O trabalho desenvolvido pela Equipe de Referéncia (interdisciplinar)
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facilita a humanizacdo da gestdo em salde e a qualidade da atencdo oferecida aos usuérios,
principalmente porque a interdependéncia entre diferentes servigos e préaticas profissionais
favorece o didlogo e a interacdo criativa entre essas dimensdes (Brasil, 2008).

E fundamental ressaltar que no caso dos cuidados especificos com usuarios no espectro
do autismo e seus familiares, a organiza¢do do trabalho em equipe interdisciplinar favorece
trocas de saberes e novas possibilidades de préaticas, rompendo com perspectivas estereotipadas
por parte de determinado profissional. Ao mesmo tempo em que € desejavel que o
conhecimento seja compartilhado e reinventado, a equipe deve romper com a nocdo de
“detentora do conhecimento” (Brasil, 2015).

Com objetivo de incrementar o didlogo entre diferentes equipes de salde e assegurar 0
respeito as carateristicas singulares dos usuarios, o Projeto Terapéutico Singular (PTS) mostra-
se importante recurso que retine condutas terapéuticas articuladas, destinadas a uma pessoa
(individual) ou grupo (coletivo), advindas de discussfes coletivas de uma equipe
interdisciplinar, e quando necessério, recebe apoio matricial (Brasil, 2008, Brasil, 2015). Os

aspectos contemplados no PTS foram expostos na Figura 8:

Figura 8 - Etapas do Projeto Terapéutico Singular (PTS)

Diagnostico: contempla avaliagdo orgéanica, psicoldgica e
social com conclusdo dos riscos e vulnerabilidade do
usuario. Busca a compreensdo do sujeito em diferentes

contextos (trabalho, familia, rede social e cultural);

Projeto Terapéutico Singular -

S Definicdo de metas: apds o diagnostico, propfe-se metas de
PT

curto, médio e longo prazo, negociadas com 0 usuario e

técnico de referéncia;

Divisédo de responsabilidades: definicdo de tarefas para cada

integrante;

Reavaliacdo: discussdo sobre evolucédo e devidas alteragdes.
Fonte: Brasil, (2008)

O direcionamento do tratamento proposto pelo PTS deve priorizar a compreensao dos
diferentes modos de funcionamento do sujeito, das suas relagdes sociais e de situagdes
aparentemente insolUveis. Na busca por peculiaridades do contexto real, aspectos da rotina,
cotidiano, preferéncias e refutacbes, a escuta qualificada do sujeito e de sua familia é
fundamental e deve contemplar esta importante tecnologia de cuidado (Baptista et al., 2020;
Brasil, 2008; Brasil, 2015).
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A nocdo de territério também contribui para ampliacdo das acfes para pessoas no
espectro do autismo e envolve, além de questBes geogréficas, a compreensdo de saberes,
recursos e potencialidades de determinada localidade, favorecendo trocas, ampliando cuidados
e orientando acbes em saude mental (Brasil, 2015). O conceito de territério contribui para a
diversidade das demandas de inclusdo de pessoas com deficiéncia, oferece maior resolutividade
das demandas, promove e amplia autonomia e cidadania de populac@es vulneraveis.

Reconhecer particularidades das relagdes sociais, incluindo as instituicdes frequentadas
pelo sujeito e sua familia (creche, escola, igreja), interagdes com vizinhanca e insercdo na
comunidade favorecem para profundo conhecimento das vivéncias, td0 necessario para
concepcao de integralidade e ampliagdo dos lagos sociais de pessoas no espectro do autismo
(Brasil, 2015).

Além da valorizacdo do territorio, o cuidado integral perpassa diferentes possibilidades
de inclus&o e reabilitagdo psicossocial, ampliacdo da autonomia, prevencao de incapacidades e
promoc¢do de salde, garantindo direitos de cidadania nos dmbitos da educacdo, transporte,

habitacdo, assisténcia social, trabalho, esporte e lazer.
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2.3 TEA: repercussdes no bindmio infancia familia

Este subcapitulo abordard a importancia da participacdo familiar para o
desenvolvimento saudavel da crianca e as repercussdes do TEA no desenvolvimento
psicossocial familiar. Necessidade de assisténcia continuada aos familiares no contexto do
TEA, especialmente as maes cuidadoras, mostra-se fundamental para a saide mental do grupo

familiar e da pessoa com o transtorno, indo além do momento do diagndstico médico.

2.3.1 Inféancia e participacéo familiar ativa

O ambiente familiar possui valor inestimavel para o desenvolvimento integral da
crianca, em especial, as trocas sociais advindas deste contexto oferecem importantes
oportunidades para criacdo e ampliacdo dos lagos afetivos e de habilidades sociocognitivas.
Devido ao vinculo afetivo existente entre cuidadora e crianca, é possivel afirmar que o ambiente
familiar seja o recurso mais importante para o desenvolvimento infantil e deve ser contemplado
na atencdo dos servicos de saude (Corréa; Queiroz, 2017).

E no ambiente familiar que podem ser observadas particularidades do desenvolvimento
infantil, principalmente quando existem caracteristicas que denotam atrasos e necessidades de
terapias para ampliacdo das habilidades da crianga. A detecgéo de sinais precoces de alteracdo
no desenvolvimento melhora o progndstico psicossocial na infancia e fases posteriores, sendo
assim, é fundamental a atencdo e orientagdo a cuidadora principal pela possibilidade de
observacdo do desenvolvimento e descri¢do ao profissional de satde (Ponson; Gateau; Malvy,
2019).

Em situacbes de vulnerabilidade social, incluindo o contexto de pessoas com
deficiéncia, pais e cuidadores merecem especial atencdo quanto ao desenvolvimento de
habilidades familiares, fornecendo amparo nas diferentes necessidades da crianga. Profissionais
de salde e educacao possuem amplos conhecimentos que auxiliam o grupo familiar a melhorar
os cuidados a crianca com transtorno. No caso especifico do TEA, observa-se que podem se
beneficiar de apoio quanto a maneira de ampliar a comunicacdo e o vinculo afetivo com a
crianca (Delion, 2015; Lord et al., 2021).

As potencialidades familiares devem ser priorizadas nos servicos de saude coletiva e
educacéo inclusiva, a fim de fomentar os processos de aprendizagem infantil, valorizando o
contexto familiar e diferentes realidades sociais. O reconhecimento do protagonismo familiar

contribui para repercussdes positivas no comportamento infantil, favorecendo maior autonomia
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da crianca em realidades complexas, incluindo as que envolvem o TEA (Anjos; Morais, 2021;

Belo; Fonseca, 2020; Lord et al., 2021).

Necessidades de reorganizacdo do contexto familiar sdo observadas nessas familias,

especialmente pela presenca de comportamentos desafiadores, tais como birras e autoagressoes,

comuns em criangas com este transtorno e que repercutem de maneira negativa nas relagoes

entre os membros familiares (Silva et al., 2018). No que se refere as necessidades familiares de

criancas no espectro do autismo que contribuem com a qualidade do cuidado entre os membros

familiares, observa-se a importancia de receber informacdes relacionadas a diferentes eixos

tematicos, tais como, aspectos essenciais sobre 0 TEA, a criangca com TEA, direitos da crianca

com TEA e diversidade de fontes de informacgédo, conforme demonstrado pela Figura 9

(Weissheimer et al., 2020).

Figura 9 - Necessidades informacionais de familiares de crianca com TEA

Aspectos essenciais sobre 0 TEA:

O que é 0 TEA, causas, sinais e sintomas, dietas especiais,
testes e exames diagndsticos, probabilidade de ter outro
filho com a mesma condicéo, significados do diagndstico e
prognostico, opgles de tratamentos, terapias alternativas de
assisténcia a crianca e possibilidade de cura.

A crianga com TEA:

Compreensédo dos comportamentos desafiadores da crianca,
necessidade de conhecimento sobre desenvolvimento de
habilidades sociais e sensoriais, manejar as imitacdes e
estimular a integracdo social (familiares, educadores e
outros conhecidos da crianca);

Necessidades de instrugdes facilitadoras da rotina da crianca
(repouso, sono, autocuidado, alimentacdo e lazer), como
brincar, desenvolver independéncia e como abordar a
sexualidade na adolescéncia;

Informagdes sobre as etapas de desenvolvimento e suas
principais demandas, desempenho educacional,
necessidades de educacdo regular ou especial, mercado de
trabalho e vida independente.

Direitos da crianca com TEA:

Conhecimento sobre politicas publicas, legislacdo, subsidios
financeiros as pessoas com deficiéncias e assisténcias
governamentais de intervencdo precoce;

Apoio sobre como explicar o TEA para outras pessoas a fim
de aumentar a conscientizacdo de outros familiares e

comunidade.




44

Continuacao Figura 9 - Necessidades informacionais de familiares de crianga com TEA

Informagdes sobre possibilidades de receber ajuda de grupos
) de apoio e organizacBes para pais e/ou responsaveis de
Fontes de informacao: ) L L
criangas com TEA, ampliacdo de participacdo em eventos
sobre o0 TEA, indicacéo de livros e sites destinados para pais.

Fonte: Weissheimer et al. (2020)

Conforme exposto, diversas necessidades sdo vivenciadas pelas familias no contexto do
TEA, de modo que, a experiéncia de ser pais ou cuidadora de crianga com transtorno mostra-se
complexa pelas caracteristicas inerentes ao espectro e por repercutir na saide mental dos
membros familiares, favorecendo quadros de estresse, depressao e ansiedade (Suarez; Soto,
2019). O suporte a infancia deve ser prioridade nas politicas publicas, considerando tanto a fase
de vulnerabilidade da crianca e sua familia, quanto de oportunidades para desenvolvimento
integral da crianca. Para atender diferentes demandas no contexto do TEA, deve-se priorizar o
atendimento as necessidades parentais e suportes em diversas areas da familia, de maneira a

contemplar aspectos socioecondmicos e psicossociais (Fonseca et al., 2019).

2.3.2 TransformagGes na dindmica familiar

A infancia demonstra aspectos e desafios que sdo pertinentes desta etapa do
desenvolvimento e que podem ser agravados quando a crianca possui TEA (Suérez; Soto,
2019). No caso de familias com filho no espectro do autismo, observa-se que as relagdes entre
os membros familiares sdo afetadas de maneira importante, principalmente pelas dificuldades
frente aos comportamentos desafiadores da crianca e suas consequéncias afetam a qualidade de
vida para todos que convivem com a crianca (Silva et al., 2018; Suarez; Soto, 2019).

A experiéncia de pais ap0s diagndstico de TEA em membro familiar pode-se apresentar
de maneira complexa, devido aos inUmeros questionamentos em relagdo ao desenvolvimento
do filho e necessidade de apoio subsequente (Boshoff et al., 2019). Devido as falhas na
comunicagdo da pessoa no espectro do autismo, 0s pais apresentam importantes dificuldades
no relacionamento com seus filhos, tanto no sentido de se perceberem incompreendidos, quanto
de ndo compreenderem aspectos da comunicacdo da propria crianca (Pereira; Bordini,
Zappitelli, 2017).

O sofrimento psicologico desses pais frequentemente inicia-se com extensa busca em
servicos médicos para obtencdo do diagndstico, seguido de sentimentos confusos, conflitantes

e sensacdo de desamparo social (Anjos; Morais, 2021; BOSHOFF et al., 2019). Geralmente
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vivenciam carga emocional e econdmica significativa, principalmente em relagéo aos cuidados
de criancas em condi¢des mais graves, e em locais aonde 0 acesso aos Servigos e apoios sao
inadequados (Anjos; Morais, 2021; Dantas et al., 2019; Lord et al., 2021; Organizacdo Pan-
Americana da Salde, 2021).

A parentalidade é permeada por davidas quanto a qualidade de atuag@o nos cuidados
aos filnos e por culpa por acreditarem que sdo malsucedidos como pais, ocasionando
desvalorizacdo pessoal, desanimo, e até mesmo depressao (Crowell; Keluska; Gorecki, 2019;
Delion, 2015; Silva et al., 2018). A culpa sentida por estes pais geralmente esta relacionada
com a incapacidade em nédo controlar determinados comportamentos dos filhos, resultando em
rejeicdo social da comunidade, repercutem em isolamento social. A falta de conhecimento
basico sobre o transtorno e preconceito frente aos transtornos mentais e deficiéncias em geral
influenciam para existéncia de estigma vivenciados pelos pais, mas podem ser superados com
aprendizado relacionado ao transtorno, apoio dos pares e experimentacdo da fé (Lord et al.,
2021; Selman et al., 2018).

O sofrimento psicoldgico dos pais no contexto do TEA frequentemente esta vinculado
com o nivel do transtorno na crianca, principalmente em sua forma mais grave e com a
percepcdo desses pais sobre a maneira como criam e educam seus filhos (Yorke et al., 2018).
Embora, existem evidéncias de estresse parental e diminuicdo da qualidade de vida no contexto
de pais de criangas no espectro do autismo com necessidade leve de suporte (Pisula;
Porebowicz-Dérsmann, 2017).

Aspecto gque proporciona sobrecarga entre familiares e merece especial atencdo das
politicas publicas esta vinculado com a preocupacdo de que os filhos necessitardo de apoio
vitalicio para cuidados com saude e suporte psicossocial, incluindo a fase adulta, na qual os
pais poderdo estar ausentes da convivéncia diaria. Tal preocupacdo com a finitude dos pais deve
ser assistida em diferentes etapas do ciclo vital da pessoa com TEA, pois existe relacdo direta
entre suporte social e diminuicao dos niveis de sobrecarga entre os familiares (Hall, 2012; Lord
et al., 2021; Marsack; Hopp, 2019; Marsack; Samuel, 2017).

A sobrecarga decorrente de preocupagdes quanto ao futuro das criangas com TEA, mais
especificamente quando estiverem adultos, justifica-se em decorréncia de que jovens adultos
com o transtorno apresentam piores resultados em atividades de vida diaria que necessitem de
independéncia, nivel educacional e laboral, quando comparados com jovens com outras
deficiéncias (Lord et al., 2021; Sosnowy; Silverman; Shattuck, 2018).

A prevaléncia de transtornos psicoldgicos em pais de criancas com TEA também

influenciam negativamente no funcionamento familiar, sendo os transtornos de ansiedade e
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depressdo os mais frequentes, seguidos por transtorno obsessivo-compulsivo, transtorno de
personalidade, esquizofrenia e aqueles relacionados com uso de &lcool e outras substancias
(Schnabel et al., 2020; Suérez; Soto, 2019). Maes de criancas no espectro do autismo
experimentam niveis mais elevados de estresse quando comparadas com pais, repercutindo na
diminuigéo da qualidade de vida e dificuldades no funcionamento familiar (Pisula; Porebowicz-
Dorsmann, 2017).

A dindmica familiar também recebe influéncias de caracteristicas comportamentais da
crianca, especialmente quando existem alteragdes sensoriais, comumente presentes no espectro
do autismo. As caracteristicas sensoriais podem afetar as experiéncias cotidianas, causando
tensdo nas relacGes de criancas e seus cuidadores, necessitando de apoio especializado com
efeitos a médio e longo prazos (Kirby et al., 2019; Pisula; Porebowicz-Dérsmann, 2017).

As redes de apoio formal e informal para familias de criancas com TEA e outras
deficiéncias sdo eficazes e fornecem suporte para superacao de eventos estressores, facilitando
desenvolvimento da resiliéncia, adaptacéo e nivel de confianga dos pais (Anjos; Morais, 2021,
Baixauli et al., 2019; Hall, 2012; Twoy; Connolly; Novak, 2007). Em estudo conduzido por
Marsack e Samuel (2017) destaca-se a necessidade de aprimoramento da rede de apoio social
informal, principalmente para pais idosos de adultos com TEA, a fim de repercutir de maneira
direta na diminuicdo da sobrecarga e melhorias na qualidade de vida do cuidador principal. A
assisténcia adequada as necessidades destas familias possibilita beneficios que atingem o
desenvolvimento infantil, a medida que melhoram aspectos comportamentais e psicossociais,
sobretudo, repercutem para maior empoderamento parental (Oliveira, Schmidt, Pendeza, 2020).

Neste sentido, 0 empoderamento dos cuidadores é cada vez mais reconhecido como
componente fundamental das intervencdes de cuidados para criangas nessas condicdes,
auxiliando para a ressignificacdo do diagndstico medico e melhor aceitacdo das condi¢des
complexas inerentes ao transtorno (Anjos; Morais, 2021; Lord et al., 2021; Organizacdo Pan-
Americana da Saude, 2021).
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2.4 Intervencdo psicossocial centrada na familia

A intervencdo psicossocial centrada na familia destaca-se como uma abordagem
terapéutica crucial para o apoio eficaz a familias que lidam com desafios complexos, como o
cuidado de individuos com necessidades especiais, incluindo aqueles com TEA. Essa
intervencdo vai além do foco tradicional no paciente, reconhecendo a importancia vital do
contexto familiar e do bem-estar dos cuidadores. Ao adotar uma abordagem centrada na familia,
busca-se promover ndo apenas 0 desenvolvimento e a adaptacdo da crianca com TEA, mas
também o fortalecimento dos vinculos familiares e a resiliéncia dos cuidadores. Alem disso, 0s
espacos dialdgicos e colaborativos sdo essenciais dentro dessa abordagem, proporcionando um
ambiente de troca aberta e respeitosa entre profissionais de satde, familiares e outros membros
da equipe de apoio. Esses espacos facilitam a construcao de uma parceria empoderadora, onde
0 conhecimento e a experiéncia de todos os envolvidos séo valorizados, contribuindo para um

planejamento de intervencdo mais holistico e eficaz.

2.4.1 Cuidando de quem cuida

A importancia da inclusdo familiar permanente em processos de assisténcia terapéutica
infantil ocorre devido ao fato de que sdo considerados corresponsaveis pelo tratamento da
pessoa com deficiéncia ou em sofrimento mental, no sentido de conviverem maior tempo com
a crianca e serem profundos conhecedores de sua rotina (Brasil, 2015). O grupo familiar deve
receber suporte para lidar com as especificidades da criangca com TEA, reconhecer a
importancia de seu papel social para ampliacdo das experiéncias e fomentar seu
desenvolvimento.

Os membros do grupo familiar se influenciam mutuamente e quando existe sobrecarga
de tarefas e cuidados realizados frequentemente por uma mesma pessoa, tende a gerar estresse
e diversas dificuldades emocionais. Sendo assim, a assisténcia a todos os membros familiares
favorece a saude do grupo como unidade, e principalmente, no desenvolvimento individual da
criangca com TEA (Anjos; Morais, 2021; Kirby et al., 2019; Pisula; Porebowicz-Dérsmann,
2017).

Quanto maior a rede de apoio familiar formal e informal, envolvendo desde a atuacéo
de outros membros familiares ndo pertencentes ao ndcleo familiar, até a atuacéo de educadores

e equipe de saude mental fortemente envolvida com protagonismo familiar no cuidado a pessoa
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com TEA, maiores as possibilidades de amplo desenvolvimento da familia (Baixauli et al.,
2019; Hall, 2012; Twoy; Connolly; Novak, 2007).

As maes sdo as principais responsaveis pelos cuidados da crianca com deficiéncia e
vivenciam sobrecarga de funcbes que afetam a salde mental. Estudos recentes demonstram
elevados niveis de estresse, ansiedade e depresséo nessa populacao, devido aos iniumeros fatores
relacionados com a escassez de tempo para realizacdo de atividades pessoais, abandono dos
estudos e/ou carreira profissional, excesso de funcGes domiciliares e cuidados com a crianca,
escassez de apoio para divisdo de tarefas, despesas relacionadas aos servicos de saude, entre
outros (Anjos; Morais, 2021; Schnabel; Youssef; Hallford et al., 2020).

A atencdo aos pais e/ou cuidadores de criancas com TEA deve contemplar apoio para
exposicao de suas dificuldades relacionais com os filhos, aliada a oferta de informac@es para
maior conscientizacao sobre o transtorno nas comunidades e garantia de servicos e intervencgdes
para as criangas, podendo reduzir consideravelmente o estigma social vivenciados por esses
familiares (Lord et al., 2021; Selman et al., 2018).

As praticas de atencdo primaria devem reconhecer diferentes niveis de apoio que cercam
essas familias, além de valorizar para mobilizacao de recursos psicologicos de empoderamento
familiar em abordagens centradas na familia (Hickey; Hartley; Papp, 2020; Valero et al., 2020).
Iniciativas preventivas e interventivas de saide mental infantil, mais especificamente entre
criangas de zero aos cinco anos com dificuldades socioemocionais, devem priorizar trés
importantes pilares para praticas com familias, sdo eles: 0s grupos para pais e/ou cuidadores,
intervencdes relacionais didaticas entre pais-filhos e programas de visita domiciliar (Mcluckie
etal., 2019).

Importantes melhorias no bem-estar psicoldgico de pais de criangas no espectro do
autismo também sdo alcangadas a partir de intervencdes que envolvem técnicas de relaxamento
e gerenciamento de estresse, escrita expressiva, atencdo plena e terapia de aceitacdo e
compromisso (Paz; Wallander, 2017). Intervencdes comportamentais para esta populacéo tém
apresentado evidéncias de sua eficacia, tanto em relacdo ao comportamento desafiador e
hiperatividade da crianga, quanto no controle do estresse dos pais (Tarver et al., 2019).

No Brasil, estudo conduzido por Oliveira, Schmidt e Pendeza (2020) ofereceu
treinamento para pais de crianca com TEA, a partir das fragilidades relacionais entre pais e
crianga demonstradas por filmagens no ambiente familiar, no qual verificou-se aumento das
habilidades sociocomunicativas da diade méae-filho e empoderamento parental. A intervencéo
em grupo para pais mostra-se fundamental na atengdo integral a pessoa com TEA, & medida

que os participantes podem beneficiar-se com informac6es entre os membros do grupo que
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complementam uns aos outros. Além do beneficio pessoal para cada familia, a modalidade de
grupo viabiliza politicas publicas de larga escala no contexto do TEA pela economia de tempo
e recursos inerentes a esta abordagem (Oliveira; Schmidt Pendeza, 2020).

Parcerias entre pais e escola também devem ser priorizadas em intervencGes para
criangas com TEA, no qual o ensino de habilidades aos pais resulta em melhor aproveitamento
da aprendizagem para o estudante e deve ser desenvolvido e avaliado constantemente para
eventuais adequacOes as singularidades da crianca, considerando a apresentacdo complexa
deste transtorno (Lord et al., 2021; Rispoli; Mathes; Malcolm, 2019; Vargas; Schmidt, 2017).
Abordagens educativas direcionadas aos pais de pessoas no espectro do autismo sdo essenciais
no tratamento, no sentido de considerar que s&o profundos conhecedores da dindmica do filho,
mas por vezes, carecerem de informacfes que podem ampliar as interacdes sociais (Delion,
2015).

A combinacdo de distintas formas de intervencdo no contexto do TEA deve ser
considerada, a fim de potencializar resultados que propiciem bem-estar, repercutindo tanto na
salde emocional de pais e/ou cuidadores, quanto no desenvolvimento integral da crianca
(Salgado-Cacho; Jiménez; Rios-Rodrigues, 2022; Kasari; et al., 2015; Milosevic et al., 2022).
Articular trabalho profissional em conjunto com esses pais mostra-se fundamental,
considerando que séo conhecedores de singularidades do filho, favorecendo para evolugédo do
tratamento terapéutico, em especial com aspectos relacionados a comunicacao e interacdo entre
familia e crianca (Althoff et al., 2019; Delion, 2015).

Neste sentido, observa-se que a atencéo qualificada a cuidadora principal da crianga no
espectro do autismo consolida-se a partir de articulagdes entre diferentes campos do
conhecimento, envolvendo mudltiplas praticas assistenciais que contemplam aspectos
terapéuticos (dimensdo individual do cuidador) e psicoeducacionais (dimensdo sobre

especificidades do TEA) capazes de construir novos caminhos para a transformacéo social.

2.4.2 Espacos dialogicos e colaborativos na perspectiva Construcionista Social

A producdo do cuidado no campo da salde é considerada eixo fundamental para
alcancar a cura e promover a saude. A énfase nos processos relacionais em espacos que
privilegiem o encontro entre trabalhador de satde e usuario, possibilita ganhos importantes para
a construcdo de caminhos que solucionem demandas e necessidades dos usuarios de servi¢os
de satde. As intervengdes produzidas em salde s&o importantes ferramentas para construcao

de novos modos de atuar, priorizando o processo dialégico e possibilitando alteracdes na
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direcdo das acBes em salide em que a autonomia do usuério ¢ amplamente valorizada (Merhy,
2004).

Nas ultimas décadas, observa-se a construcao de modelos complexos de atencédo a satde
familiar nos quais valorizam processos de significacdo social e maior interacdo entre
profissionais e usuérios de servigos de salde, rompendo com perspectivas direcionadas apenas
para a doenca, processos tecnicistas e individualistas (Guanaes; Mattos, 2011). O grupo familiar
tem sido alvo das politicas publicas de saude mental por possuir caracteristicas de protecéo,
ajuda e cuidado entre os membros familiares, essenciais para o desenvolvimento frente as
possiveis adversidades (Martins; Santos; Guanaes-Lorenzi, 2014; Menezes; Guanaes—Lorenzi,
2016; Serapione, 2005).

E salutar refletir abordagens com familias a partir de préticas interdisciplinares,
valorizando a compreensdo social, aspectos econdmicos, culturais, demogréaficos e
epidemioldgicos do territério das familias, visando cuidado integral e resolutivo, com
participacdo comunitéria para elaboracdo e avaliacdo das acOes a serem realizadas (Brasil,
2004; Brasil, 2015).

O contexto dialdgico entre equipes de salde deve contribuir para problematizacdo de
conceitos relacionados com praticas familiares, a partir da compreensdo de maltiplos sentidos
sobre familias e problemas advindos das relagdes familiares que fomentam as a¢fes em saude
(Guanaes; Mattos, 2011). A ampliacdo do dialogo com o préprio grupo familiar também
favorece para aproximacao entre todos os atores envolvidos na atencao a salde, especialmente,
guando consideradas as narrativas familiares como potencial recurso terapéutico (Brasil, 2008).

As relacbes desenvolvidas entre profissional e usuario de servicos de satde mental que
exploram narrativas e experiéncias, sem julgamentos de valor e interpretacdes a priori sobre as
histérias compartilhadas, revelam possibilidades de coconstrucdo de alternativas terapéuticas
gue contribuem para mudancas em cenarios conflituosos (Martins; Santos; Guanaes-Lorenzi,
2014; Rasera et al., 2006). Compreender experiéncias e o saber de cada familia possibilita aos
profissionais de saude construirem programas de suporte que atendam especificidades do
contexto da crianca e seus membros familiares, favorecendo para efetividades das agdes em
salde e protagonismo social (Kuru; Piyal, 2018).

A perspectiva da propria pessoa com TEA, principalmente em relagdo ao conceito de
bem-estar, pode contribuir para o desenvolvimento de praticas terapéuticas para esta populacédo
e melhor compreensdo da pessoa com transtorno por parte de familiares e profissionais, a
medida que existe importante heterogeneidade no espectro e estas podem ndo serem

contempladas por modelos universais de assisténcias (Lord et al., 2021; Robeyns, 2016).
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Os fendmenos a serem trabalhados nas acBes em salde devem considerar que o
conhecimento dos usuarios necessita ser considerado a partir de especificidades culturais,
historicas e das interacfes sociais (Rasera; Japur, 2005). Em documento que aborda sobre o
futuro dos cuidados e da pesquisa clinica com TEA organizado pela Lancet, destaca-se
abordagens de cuidados escalonados e de salde personalizada para pessoas no espectro e seus
familiares. Nesta perspectiva de cuidado prioriza-se tomadas de decisdes compartilhadas entre
equipes de saude e familiares, respeitando valores de ambas as partes (Lord et al., 2021).
Préaticas terapéuticas criticas, reflexivas e que priorizam aspectos discursivos e relacionais sao
amplamente apoiadas pelo Construcionismo Social (Guanaes, 2006; Martins; Santos; Guanaes-
Lorenzi, 2014)

O Construcionismo Social, adotado por autores como Kenneth Gergen, Tomas Ibafiez,
Lupicinio IfAiguez e Mary Jane Spink, enfatiza a movimentacao do pensamento e 0S processos
de mudanca. Em um contexto epistemoldgico, ele se alinha ao pensamento p6s-moderno,
contestando os conceitos cientificos estabelecidos na Modernidade, época caracterizada por
uma ciéncia fundamentada em racionalidade e objetividade, no qual o conhecimento representa
a realidade e reconhece verdades universais (Ifiiguez, 2002; Méllo; Di Paolo, 2007).

Ao identificar a persisténcia desses conceitos no panorama contemporaneo e na
metodologia cientifica atual, o Construcionismo se posiciona de maneira critica neste cenario e
destaca a necessidade de uma analise profunda das relagdes e dos contextos especificos em que
o0 conhecimento é gerado e interpretado. Além disso, enfatiza que o conhecimento ndo é apenas
uma representacao estatica da realidade, mas é influenciado e moldado por variaveis temporais,
geogréficas e sociais particulares (Cadong; Scarparo, 2015).

Para esta perspectiva, a linguagem possui papel fundamental pois € considerada pratica
social capaz de transformar realidades a partir da ampliacéo da reflexdo sobre acontecimentos
e possibilidades de negociacdo de sentidos (Spink, 2003; Corradi-Webster, 2014). Uma mesma
situacdo possui inumeras possibilidades de reflex&@o, discursos e construgcdes de sentidos que
devem ser considerados no trabalho com familias e que repercutem para processos de mudancas
(Corradi-Webster, 2014). As narrativas familiares possuem carater performatico, pois ao
contarem histdrias sobre si mesmos e sobre 0 mundo, ampliam-se as possibilidades para melhor
compreensdo de suas vidas (Martins; Santos; Guanaes-Lorenzi, 2014)

Sem o intuito de buscar “a verdade” ou formas corretas de descri¢do dos fendmenos do
cotidiano, pode-se buscar a reflexdo sobre tais acontecimentos e construir novas a¢oes que
transformem realidades (Corradi-Webster, 2014; Martins; Santos; Guanaes-Lorenzi, 2014).

Afinal, cada familia vivencia uma maneira Unica acerca do TEA e seu fazer depende de como
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significam o transtorno, de acordo com sua versdo da realidade. Realidade singular e ndo
universal que deve ser valorizada nas intervencgdes familiares.

A esséncia do pensamento construcionista vai além da mera teoria, convocando
profissionais a adotarem praticas transformadoras. Esta abordagem promove uma mudanca
paradigmatica nas interacBes profissionais, encorajando uma escuta ativa e empaética,
descri¢des sensiveis e posicionamentos éticos. Ao trabalhar com familias, o Construcionismo
valoriza a cocriacdo do conhecimento e do tratamento, reconhecendo cada membro como um
participante ativo e coconstrutor do processo terapéutico. Esse enfoque é particularmente
relevante e impactante ao lidar com individuos em situacfes de vulnerabilidade, onde a
colaboracdo e a coautoria podem ser ferramentas poderosas para promover resiliéncia,
empoderamento e bem-estar, especialmente em um cenario de politicas publicas (Martins;

Santos; Guanaes-Lorenzi, 2014).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Definir elementos constitutivos de projeto terapéutico para familias de criancas com

TEA, a partir da participacdo familiar na construcdo de estratégias para ampliacdo das

potencialidades e enfrentamento das fragilidades, com vistas na promocdo de efeitos na

dindmica familiar, no municipio de Campo Grande, MS.

3.2 Objetivos especificos

a)

b)

d)

Caracterizar aspectos sociodemograficos, sentidos sobre TEA e sobre as relacfes
familiares da crianga com o transtorno, a partir da perspectiva da equipe de salde;
Caracterizar aspectos sociodemogréaficos, socioculturais e socioemocionais de pais e/ou
responsaveis de criangas com TEA, a partir das dimensdes de satisfacdo pessoal quanto
a participacdo, divisdo de papé€is e responsabilidades no cuidado, comunicacéo,
afetividade, bem-estar, satide emocional, rede de apoio e resolutividade de dificuldades
no contexto familiar;

Desenvolver intervengdo psicossocial centrada na familia de criangas com TEA para
enfrentamento dos desdobramentos decorrentes do convivio familiar com membro com
TEA, tendo por base potencialidades e fragilidades identificadas na familia;
Compreender repercuss@es da intervencao psicossocial no relacionamento familiar com
a crianca com TEA, a partir da perspectiva de pais e/ou responsaveis de criangas com
TEA.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Pesquisa como pratica social

Para o presente estudo, adotamos abordagem qualitativa para atuacdo no contexto
familiar de criangas com TEA, utilizando a pesquisa-acdo para construcdo de projeto
terapéutico, com dados priméarios e corte transversal. No campo das metodologias
participativas, destacam-se papel central dos participantes nas pesquisas, reflexividade
(reflexdo na agéo) e interacao entre pesquisadores-participantes para construcao de experiéncias
compartilhadas que visam processos de transformacdo social (Thiollent; Colette, 2020).

Em complementaridade aos pressupostos da pesquisa-acdo, utilizou-se a perspectiva do
Construcionismo Social como abordagem teorica e metodoldgica, na qual possui postura
reflexiva sobre o desenvolvimento da investigacdo cientifica. Posiciona-se em favor de enfoque
investigativo que dialoga constantemente com o objeto estudado, no qual o pesquisador nao
possui neutralidade ao pesquisar, mas faz parte da pesquisa por negociar sentidos com
participantes e com a literatura da area (Mcnamee, 2010).

Pesquisar, a partir da perspectiva do Construcionismo Social, implica romper com
tradicBGes cientificas, principalmente aquelas relacionadas com a compreensdo de que o
pesquisador deve se aproximar da realidade a ser estudada de maneira neutra, buscando a
descricdo fiel de suas caracteristicas, a fim de testa-las posteriormente. Romper com questdes
hegeménicas, atreladas ao pesquisador, implica ampliar o entendimento sobre a participacdo do
pesquisador como alguém que faz escolhas, e estas, constroem determinada perspectiva do
objeto estudado (Corradi-Webster, 2014).

A nocdo de neutralidade ao se fazer ciéncia é substituida por uma postura de
engajamento do pesquisador que esta comprometido com o que pretende produzir,
especialmente com a transformacdo de situacdes conflituosas (Corradi-Webster, 2014;
Thiollent; Colette, 2020). O campo a ser estudado & compreendido como campo-tema,
considerando o engajamento do pesquisador desde aproximacao inicial com o tema, incluindo
a compreensdo de que sua participagdo/presenga no campo-tema é algo que produz
repercussoes, sem qualquer neutralidade de suas ac¢des (Spink, 2003).

Diferentes formas de aproximacao do objeto, desde leituras, observacoes e intervengdes
compdem o campo-tema do pesquisador, no qual a investigagdo, necessariamente, produz agoes

psicossociais que interferem no ambiente a ser estudado. A diversidade para pesquisar um
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suposto campo-tema também esta relacionada com os modos de pesquisar e produzir
conhecimento e perpassam por reflexdes de “como”, “onde” e “o que” pesquisar (Spink, 2003).

Considerando o pressuposto da perspectiva Construcionista Social de que pesquisar
implica em multiplas formas de se relacionar com o campo-tema, Spink (2003) argumenta que
0 pesquisador social ndo coleta dados em suas investigagOes, pois assim estaria reduzindo as
relagbes ao status de mercadoria. No entanto, qualifica os resultados da investigagdo como
“pedagos ou fragmentos de conversas”, dado valor performatico da pesquisa que visa a
transformacéo de praticas.

A abordagem relacional de fazer pesquisa cientifica substitui praticas que buscam
diagnosticar a realidade, descobrir “a verdade” e relacdes de causa-efeito por questionamentos
relacionados ao fazer do pesquisador, a partir de uma perspectiva de cocriacdo de realidades,
no qual o conhecimento configura-se como localmente Util e generativo, ampliando
possibilidades de acdes em favor de uma populagdo (Mcnamee, 2014). Neste sentido, o
resultado das investigacdes da presente pesquisa considerou o contexto relacional direcionado
a um processo terapéutico para familias de criancas com TEA, utilizando as narrativas
familiares como producédo de sentidos que versaram sobre potencialidades e fragilidades do
contexto familiar relacionadas ao TEA. Os didlogos entre pesquisadora e familiares foram
considerados como ac¢des interativas, horizontais, inclusivas e corresponsaveis para processo

de mudanca de realidades.

4.2 Pesquisando na pandemia

No inicio do desenvolvimento da presente pesquisa, a intervencdo com familiares de
criancas com TEA estava programada para ocorrer a partir de processos grupais com a equipe
de satde do CAPS 1J-111 e com o familiar responsavel ou cuidador principal da crianca. Para a
equipe de salde estava programado um encontro para realizagdo de oficina, no qual seriam
investigados aspectos sociodemograficos e sentidos sobre o TEA, com ampliagéo das reflexdes
a partir da prética profissional.

Em um segundo momento, o responsavel pela crianga com TEA seria convidado a
participar de oficinas que seriam desenvolvidas na propria instituicdo, no momento de espera
dos atendimentos da crianca. Ao todo, seriam realizadas seis oficinas, com tematicas diversas,
incluindo sentidos sobre 0 TEA, responsabilidades no cuidado, comunicacéo, afetividade, bem-

estar e satde emocional, rede de apoio e resolutividade de dificuldades.
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Essa programacdo estava prevista para acontecer no inicio de 2020, na ultima semana
do més de marcgo, no entanto, necessitou ser adiada devido ao advento da pandemia do novo
Coronavirus, no qual as atividades presenciais, especialmente as que envolviam grupos,
estavam proibidas. Enquanto aguardavamos novos direcionamentos das autoridades de saude,
a pesquisadora esteve confiante que em breve a situagdo da pandemia poderia alcancar niveis
aceitaveis para desenvolvimento da pesquisa.

No entanto, com agravamento da pandemia no decorrer do segundo semestre e a partir
das conversas com orientador e co-orientadora, consideramos a construcdo de novas
possibilidades para pesquisar experiéncias familiares de criangas com TEA de modo nao
presencial, com auxilio de técnicas virtuais (Entrevistas e Encontros Terapéuticos por
videochamadas) e textuais (Diario e Carta Terapéutica).

No contexto de distanciamento social imposto pela COVID-19, as entrevistas e
intervencdes online ofereceram possibilidades para estudos qualitativos iniciarem ou
continuarem etapas paralisadas, favorecendo a investigacdo de temas presentes na vida dos
individuos e das familias em contexto pandémico (Schmidt; Palazzi; Piccinini, 2020). Materiais
informativos sdo alternativas eficientes para intervencdo com populacbes com baixa
escolaridade, pois o uso de videos, audios ou infogréficos, com predominios de imagens,
facilitam a compreensdo e sdo complementares a outras formas de intervencdo psicoldgica,
principalmente durante a pandemia (Schmidt et al., 2020).

Dentre as vantagens destas intervenc@es, considera-se que possuem maior abrangéncia
geografica, contemplando diversos locais dos participantes, reducdo do tempo para
intervencdes (considerando que ndo hé necessidade de grandes deslocamentos), menor uso de
recursos financeiros, maior seguranca para pesquisador e participante frente a propagacdo do
virus, maior possibilidade de investigacdo de temas sensiveis (considerando que o0s
participantes ndo estdo face a face com pesquisador e ndo estdo em locais publicos) e maior
acesso aos grupos mais resistentes a participacdo em estudos (Schmidt; Palazzi; Piccinini,
2020).

Especialmente no contexto pandémico, envolvendo familias de criancas e adolescentes
com TEA, é salutar considerar acGes de cuidado que envolvem apoio & promogéo de saude das
familias, maior autonomia das pessoas no espectro do autismo e fomento a participagdo em
ambientes sociais e coletivos. Dentre as possibilidades de cuidado a esta populacéo, destacam-
se as acdes que considerem a rotina familiar como elemento protetivo a saide mental dos
membros familiares, incluindo a organizacdo de atividades com maior previsibilidade para

pessoas com TEA, reducéo dos possiveis danos ocasionados pelo isolamento social, acdes que
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facilitam o uso da mascara de protecdo ao virus e interveng@es informacionais que considerem
o0 contexto das familias, a fim de ampliar conhecimento (Fernandes et al., 2021).

Novos elementos foram considerados para compreensao socioemocional das familias
em decorréncia da pandemia, tais como, os efeitos psicoldgicos gerados pelo distanciamento
social, medo de contaminacdo, da perda de familiares e de pessoas dos grupos de
relacionamento interpessoal, diminuicdo ou perda da renda familiar, ruptura com vinculos
escolares, dificuldades de acesso e de permanéncia a educacdo a distancia, entre outros
aspectos.

Dada complexidade da situacéo de crise em multiplos contextos de salde, economia e
educacdo, a assisténcia psicologica as familias de criangas com TEA mostrou-se urgente,
especialmente do ponto de vista humanitario. Sendo assim, em marco de 2021, iniciou-se a
pesquisa com aproximacg6es com a gerente da unidade de satde do CAPS 1J- 11 e participacédo
em reunido com equipe de salde, a fim de explanar sobre a relevancia da pesquisa para
aprimoramento e desenvolvimento de novas praticas centradas nas familias de criangas com
TEA, envolvendo a saude mental no contexto familiar. E posteriormente, deu-se inicio as
intervencdes com as familias de criancas com TEA.

Para mencdo do contexto geral das agdes realizadas pela pesquisadora denominou-se
projeto terapéutico e para as acOes especificas, denominou-se intervengdes psicossociais. Sendo
assim, as intervencfes psicossociais (especificas) sdo constituintes do projeto terapéutico
(geral). Um projeto terapéutico geralmente refere-se ao plano global e estruturado de
tratamento, incluindo objetivos, estratégias e avaliacdo, enquanto uma intervencao terapéutica
é uma acdo especifica realizada durante o tratamento para alcancar um objetivo terapéutico. O
projeto é mais abrangente, envolvendo a visao geral do tratamento, enquanto a intervencéo €

uma parte especifica desse plano.

4.3 Aspectos éticos

A presente pesquisa obteve autorizagdo da Secretaria Municipal de Saide Publica -
SESAU (Anexo A) para atuacdo junto ao CAPS 1J-111, sendo a mesma encaminhada para o
Comité de Etica em Pesquisas da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (UFMS), a fim
de seguir aspectos regidos pela Resolucdo 466/12 para a garantia de direitos dos envolvidos. O
protocolo de aprovacgdo da pesquisa possui registro CAAE de n° 26627919.6.0000.0021, sob

parecer de n° 3.763.423 (Anexo B), no qual contém notificacdo ao Comité de Etica em
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Pesquisas, realizada em margo de 2021, referente a alteragdo dos instrumentos metodolégicos
da pesquisa para ambiente remoto em razdo da pandemia.

Com as devidas autorizacdes da SESAU (Anexo A) e do Comité de Etica em Pesquisas
(Anexo B), iniciou-se contatos com a gerente do CAPS 1J-111 para divulgar especificidades do
estudo. Em reunido presencial com a gerente da unidade de salde, além de informagGes sobre
objetivos, metodologia e relevancia social e cientifica do estudo, foi ofertada copia do projeto
de pesquisa e das autorizagdes institucionais. Desde o primeiro contato, a mesma relatou a ndo
participacdo na pesquisa por motivos pessoais e informou que provavelmente outros
profissionais teriam a mesma postura. Apesar de questionamentos da pesquisadora, ndo foram
dadas informacdes adicionais para a postura de ndo adesdo a participacdo na pesquisa pela
gerente da unidade.

A populacédo do estudo foi composta pela equipe de salde e por pais e/ou responsaveis
de criancas com TEA de até dez anos, ndo havendo intervencdo direta com criancas e
adolescentes. A idade limite de dez anos foi considerada em decorréncia da definicéo de idade
referente a infancia emitida pela OMS (World Health Organization, 1986).

Para equipe de saude, foi realizada reunido presencial CAPS 1J-111 para divulgar as
caracteristicas do estudo e explanar sobre o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (Apéndice A) e a necessidade de concordancia as informacdes deste documento para
ter acesso ao questionario. Na ocasido, 0s integrantes da equipe que demonstraram interesse em
participar da pesquisa, disponibilizaram informacdes como nome, e-mail e telefone para envio
do questionario online (Google®) (Apéndice B). A necessidade de consentimento foi informada
apos a apresentacdo do TCLE no documento digital, no qual continha a resposta “sim”, no item
“aceito” logo na primeira questdo, sendo obrigatoria para acesso as questdes da pesquisa.

Em um segundo momento, os pais e/ou responsaveis de criangcas com TEA foram
contatados, via telefonema, para apresentacdo da pesquisadora e convite a participacdo na
pesquisa, com devidas observacdes referentes ao TCLE (Apéndice C). Os mesmos foram
informados sobre a participacdo voluntaria, uso de gravacdo de audio e imagem nas
videochamadas (WhatsApp®), objetivos, metodologia a ser utilizada, inexisténcia de riscos
atuais ou potenciais, relevancia e razdo da escolha dos participantes, bem como, garantia quanto
ao acesso as informacoes, sigilo dos dados obtidos e anonimato.

Também foi informado sobre a necessidade de concordar com TCLE (Apéndice C) para
continuidade da pesquisa, ao qual foi apresentado em linguagem de facil compreensdo, tanto

no contato inicial por telefone, quanto na primeira videochamada (WhatsApp®), a fim de
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documentar formalmente o aceite. Caso o participante ndo tivesse acesso ao aplicativo
WhatsApp®, a intervencdo psicossocial ocorreria via ligagdes telefonicas.

A escolha pela plataforma WhatsApp® para realizacdo da entrevista semiestruturada
(Apéndices D, E, F) e Encontros Terapéuticos (Apéndice G) justificou-se pelo acesso gratuito,
por ser amplamente utilizado pela populacéo brasileira e estar disponivel para uso em smartfone
e computador/notebook (Schimidt; Palazzi; Piccinini, 2020). Apesar da plataforma né&o
possibilitar a gravacdo das videochamadas, utilizou-se software Xbox Game Bar, nativo do
Windows® 10 para captura de audio e imagem, armazenados em dispositivo eletrdnico local,
no qual sera mantido por cinco anos, a fim de que em qualquer momento durante este periodo,
0 participante podera solicitar acesso as informag6es. Para melhor sigilo das informacGes
resultantes das videochamadas (WhatsApp®), a pesquisadora utilizou fones de ouvido e
indicou seu uso aos participantes, bem como, esteve em local privado e livre de interrupgdes.

O envio do Diario Terapéutico (Apéndice H) para residéncia do participante ocorreu por
meio de empresa privada e esteve embalado de maneira a evitar acesso as informacdes do
mesmo, tanto para a entrega, quanto para a retirada, apos periodo de 3 meses. A Carta
Terapéutica (Apéndice 1) foi enviada ao final da intervencdo psicossocial em Formato Portatil
de Documento (Portable Document Format — PDF, Adobe Systems), por aplicativo de
mensagens (WhatsApp®).

A pesquisa poderia ser suspensa frente a qualquer evento danoso néo previsto, sendo
informados aos participantes e a instituicdo. A responsabilidade pela realizacdo de entrevistas
e encontros subsequentes foi integralmente da pesquisadora, ndo acarretando quaisquer énus
para 0 CAPS 1J-1ll. Apés o término do projeto terapéutico, as participantes receberam
devolutiva do processo. O mesmo ocorrera, apds defesa da presente tese, com a equipe de salde
da instituicdo pesquisada e integrantes da educacdo em saude da SEMED.

Importante salientar que a realizacdo da pesquisa ndo acarretou riscos imediatos ou
futuros aos participantes, sendo 0os mesmos informados de possiveis limitages referentes a
confidencialidade dos dados que sé@o préprias do ambiente virtual, embora, diversos cuidados
foram resguardados, incluindo a escolha de ambiente virtual que possui nivel aceitavel de
segurancga (criptografia), ambiente reservado e uso de fones de ouvido para pesquisadora e
participante. Em relacdo aos beneficios, considerou-se que foram diretos, uma vez que permitiu
as familias a compreenséo de especificidades inerentes a convivéncia com os efeitos do TEA,
e indiretos, pois o estudo contribuira com a literatura no campo da satude mental de familiares
com criangas no espectro do autismo, a partir da divulgagéo por meio de artigos e em eventos

cientificos.
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4.4 Contexto e Participantes

O local da presente pesquisa foi no municipio de Campo Grande, Mato Grosso do Sul e
as producdes da pesquisa ocorreram com a equipe de profissionais de saude do Centro de
Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil III “Dr. Samuel Chaia Jacob” e com pais e/ou
responsaveis de criangas com TEA, atendidos por esta instituicao.

A escolha por esta unidade de saude justificou-se por ser considerada referéncia no
municipio para atendimento e acompanhamento ambulatorial e interdisciplinar para usuarios
infanto-juvenis (até 18 anos), com transtornos mentais ou em sofrimento mental. Neste local,
sdo oferecidos atendimentos de Psiquiatria, Psicologia, Assistente Social, Enfermagem,
Farmacia e Fonoaudiologia, sendo que as modalidades de Terapia Ocupacional e Pedagogia
ndo estavam contempladas no periodo de realizacdo da pesquisa e aguardavam novo concurso
publico para preenchimento dessas vagas.

Foram convidados os profissionais que compBem a equipe de saude (Psiquiatra,
Psicologo, Assistente Social, Enfermeiro, Farmacéutico, Fonoaudidlogo e Técnicos de
Enfermagem), incluindo a gerente de unidade e os pais e/ou responsaveis de criancas com
diagndstico médico (neuroldgico e/ou psiquiatrico) referente ao TEA, com idades de até 10
anos, independente de sexo e posi¢do socioecondémica, atendidos pelo CAPS 1J-111 e que
concordaram com o TCLE (Apéndices A e C). Estava prevista a exclusdo da participacdo na
pesquisa 0s pais e/ou responsaveis de criancas com TEA que apresentassem dificuldade de
expressao ou compreensao da comunicacdo verbal e 0s que ndo assinassem o TCLE.

Dez participantes da equipe de saude disponibilizaram seus contatos e seis familias de
criangas com TEA, de até dez anos que estavam cadastradas no registro institucional, das quais
sete criancas recebiam atendimento pelo CAPS 1J-111, sendo duas da mesma familia. Na etapa
inicial da pesquisa, delineou-se um projeto terapéutico para seis familias, todas selecionadas
por atenderem aos critérios de inclusdo estabelecidos. Embora a intencéo fosse envolver todas
as seis familias, a analise preliminar apontou para um acumulo significativo de dados
provenientes das trés familias iniciais. Diante da vastiddo desses dados e das restricdes
temporais do estudo, a decisdo foi tomada: concentrar a investigagdo exclusivamente nessas
trés familias, visando uma analise mais detalhada e focada. A robustez e recorréncia das
informacdes coletadas reforcaram essa decisdo, confirmando que o conjunto de dados era
representativo o suficiente para os propositos do estudo. E fundamental destacar, conforme

observado por Andrade (2019), que em pesquisas qualitativas, a escolha da amostra é uma
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jornada continua e criteriosa, voltada para aprofundar a compreensao do fenémeno em questéo

e para captar as nuances e particularidades dos participantes envolvidos.

4.5 Construcao do Corpus da Pesquisa

Ap0s reunides com a gerente do CAPS 1J-111 e, posteriormente, com a equipe de salde,
a pesquisadora esteve no local em outras oportunidades para ter acesso aos prontuarios das
criancas com TEA de até dez anos, conversar com profissionais e observar a dindmica
institucional. Os integrantes da equipe de salde que concordaram participar da pesquisa
divulgaram seus contatos para posterior envio de video informativo e link para acesso ao
questionario online (Google®) (Apéndice B), enviado por aplicativo de mensagens
(WhatsApp®), reiterando as informacgdes expostas na reunido presencial.

A escolha em pesquisar profissionais de saide do CAPS 1J-Ill justificou-se em
decorréncia de ampliar a compreenséo sobre os sentidos em relacdo ao TEA e sobre as relagdes
familiares de criancas com TEA, além da caracterizacdo de dados sociodemograficos,
importantes para compreender aspectos da equipe atuante com usuarios no espectro do autismo
e seus familiares.

Dos dez profissionais de salude que disponibilizaram seus contatos para envio do
questionario online (Google®) (Apéndice B), quatro responderam em um periodo de sete
meses. Passados trés meses do envio do primeiro link, foi enviado lembrete sobre a importancia
da participacdo, na tentativa de ampliar a adesdo a pesquisa. O questionario caracterizou dados
sociodemogréaficos (sexo, idade e formacdo profissional) e a préatica profissional (tempo de
atuacdo no CAPS 1J-111, se realizava atendimento/ intervengdo com familiares de criangas com
TEA e em caso positivo, o tipo de atendimento/intervencdo). Em seguida, foi realizado o “Teste
de Associacdo de Palavras”, utilizando as palavras indutoras Autismo/TEA e Relacdes
Familiares de Criancas com Autismo/ TEA. Optou-se por incluir ambos os termos, Autismo e
TEA, por considerar possivel ndao familiarizacdo com o termo TEA por parte de algum
participante.

Segundo Bardin (2020), o “Teste de Associagdo de Palavras” ¢ uma das formas de
investigacdo mais antigas em Psicologia e auxiliam na investigacdo de associacdes relativas a
palavra explorada ao nivel dos estereotipos. Solicita-se que associem de maneira livre e rapida,
a partir da audicdo da palavra indutora (estimulo), outras palavras (respostas) ou palavras

induzidas.
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Para convite aos pais e/ou responsaveis de criancas com TEA, o primeiro contato foi
realizado por telefonema para apresentacdo da pesquisadora, dos objetivos, procedimentos,
relevancia social e aspectos referentes aos direitos como populacdo em estudo. Na ocasido,
também foi realizado agendamento da entrevista por videochamada (WhatsApp®) (Apéndices
C, D, E, F) para semana subsequente, respeitando dia e horario previamente acordados. Na
perspectiva do Construcionismo Social, a entrevista constitui instrumento dialdgico no qual,
frequentemente, ocorre a negociacdo de sentidos, pontos de vista e versdes sobre determinado
fendmeno. E considerada importante técnica de processo interanimado, favorecendo a
reflexividade de ambos os envolvidos, pesquisador e participante (Aragaki et al., 2014).

Considerando a necessidade de flexibilizar o tempo da entrevista de acordo com cada
participante, sua duracdo estava prevista para variar entre 30 e 50 minutos para aplicacédo do
Formulério Sociodemogréafico (Apéndice D), da técnica “O Dia de Vida” (Apéndice E) e do
Roteiro para Entrevista (Apéndice F). Apesar da adequacdo do tempo para cada familia, uma
das participantes necessitou de mais de uma entrevista para finalizar as respostas. Apds aceite
ao TCLE, utilizou-se Formulario Sociodemografico (Apéndice D) para caracterizar aspectos
gerais da participante (sexo, idade, grau de parentesco com a crianca, estado civil, profisséo,
escolaridade) da familia (renda familiar, nimero de dependentes, membros diretos da familia
que residiam na mesma casa) e da crianca (condicdes coexistentes ao TEA, frequéncia escolar
e tipos de tratamentos recebidos).

Seguiu-se com investigagdo da rotina familiar com uso da técnica “O Dia de Vida”
(Apéndice E), com perguntas abertas sobre o cotidiano familiar, a fim de compreender
especificidades da crianga com TEA. A técnica “O Dia de Vida” possibilita que o participante
reconstrua um dia de vida familiar, especialmente em relagéo ao dia da crianca, com perguntas
abertas que orientam sobre experiéncias basicas, nivel de dependéncia, liberdade, coacao
externa, instabilidade ou estabilidade das normas educativas. E possivel verificar se as
exigéncias sdo adequadas ao nivel de desenvolvimento infantil, atrasos do desenvolvimento,
potencialidades, desejos e reacGes frente as proibicdes parentais (Aberastury, 1982).

Na sequéncia, utilizou-se Roteiro para Entrevista com Pais e/ou Responsaveis
(Apéndice F), com questbes semiabertas, complementares a técnica anterior. Esse roteiro
iniciou-se com o “Teste de Associagdo de Palavras”, e em seguida, com questionamentos a
partir de categorias definidas a priori, tais como, vivéncia do cuidado com a crianca,
participacdo, divisao de papéis e responsabilidades no cuidado, comunicacao/afetividade, bem-
estar/satide emocional e por fim, rede de apoio e resolutividade das dificuldades com a crianca.

Ao finalizar a entrevista, foram acordados os dias e horarios para iniciar intervengédo
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psicossocial (Encontros Terapéuticos — Apéndice G, Diario Terapéutico — Apéndice H, e Carta
Terapéutica — Apéndice I).

Os Encontros Terapéuticos (Apéndice G) ocorreram com frequéncia de uma vez na
semana e com duracéo entre dois e trés meses. Tanto o tempo de duracdo do encontro, quanto
0 tempo total do projeto terapéutico respeitaram as necessidades de cada familia. A duracéo dos
encontros oscilava entre trinta minutos a uma hora e vinte, considerando situacfes em que uma
das participantes esteve em sofrimento mental grave. Um dos encontros ocorreu via ligagdo
telefénica em decorréncia de instabilidade da rede de internet no ambiente da pesquisadora,
com duracdo proxima a sessenta minutos. Antes do inicio dos assuntos abordados, a
pesquisadora solicitou novamente a permissdo para gravacdo do audio, principalmente por ter
passado um tempo consideravel da primeira entrevista, na qual foi autorizada a gravacéo, além
deste encontro ocorrer de modo ndo habitual e por existir uma mensagem do dispositivo
(Android® 2022) que comunicava o inicio da gravacao.

Dentre os procedimentos realizados, houve destaque para escuta qualificada, apoio a
resiliéncia familiar, fortalecimento de vinculos familiares, reflexdo sobre potencialidades e
fragilidades do ambiente familiar, além de intervencdo informacional, de acordo com as
especificidades de cada crianca. Para esses encontros, ndo havia uma pauta pré-definida,
sobretudo, a intervencéo psicossocial foi conduzida levando em consideracéo a livre expressao
e necessidades das participantes que emergiam no contexto. Ao priorizar as tematicas das quais
as participantes tinham necessidade em abordar, foram construidas intervencdes com a
participacdo familiar, considerando especificidades de cada contexto, pertinentes ao campo da
pesquisa-acao e a perspectiva colaborativa do Construcionismo Social.

Com intuito de complementar, foi desenvolvido Diario Terapéutico (Apéndice H) com
guestionamentos para ampliar a reflexdo do relacionamento entre mée e crianca, além da
solicitacdo para escreverem livremente sobre suas rotinas, favorecendo a expressdo de
sentimentos. A técnica do diario solicitado contempla pedir aos participantes que se dediquem
na redacdo de diarios que poderdo abordar sobre sentimentos, ideias e experiéncias, sendo estes,
utilizados como fonte de dados qualitativos. A escrita expressiva favorece para reflexdo de
aspectos pessoais, podem provocar o reviver de experiéncias passadas e contribuir para
pesquisas de cunho transformativos (Meth, 2019).

O diario era um caderno contendo oitenta folhas, em formato 140mm X 200mm. A
primeira folha possuia explicagdes sobre como conduzir a escrita e importancia de escrever
periodicamente. Nas folhas seguintes, continha uma pergunta por pagina, totalizando dezessete

perguntas sobre a rotina familiar, a rotina com os filhos e perspectivas acerca da propria
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maternidade. As paginas restantes estavam em branco para que a participante escrevesse
livremente. O diério foi apresentado as maes nos primeiros encontros, apds a entrevista inicial,
no qual foi explicado sobre o conteddo das questdes, realizado o convite a escrita e acordado o
prazo para entrega (um més apds o término dos encontros).

Ao realizar o Gltimo encontro, foi solicitado as mées que descrevessem sobre a
participacdo no presente projeto, com intuito de ampliar a compreensdo da pesquisadora sobre
as repercussdes da pesquisa, tanto em uma perspectiva individual, quanto familiar. Encerrados
0s encontros, a pesquisadora enviou Carta Terapéutica (Apéndice 1) para agradecer pela
participagdo e envolvimento das maes, além de documentar as principais intervencoes
realizadas. Um dos principais intuitos deste tipo de narrativa do profissional com o participante
da pesquisa, é ampliar a reflexdo sobre acontecimentos vivenciados pelo individuo em processo
terapéutico, envolvendo tomadas de decis@es e recursos possiveis de serem acessados (Carrijo;
Rasera, 2010). Importante ressaltar que as técnicas virtuais e textuais utilizadas no presente
projeto estavam alinhadas a perspectiva do Construcionismo Social, pois reconheciam o saber
familiar como conhecimento a ser valorizado.

Neste sentido, a construcdo dos diferentes momentos ocorreu de modo colaborativo,
com espaco dialégico, inclusivo e relacionamento horizontal entre pesquisadora e participante,
especialmente por considerar a familia como corresponséavel para processos de mudanca de
realidades. Para melhor visualizagdo de todas as etapas do projeto terapéutico com pais e/ou

responsaveis de criancas com TEA constam na Figura 10.
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Figura 10 - Etapas do Projeto Terapéutico para Familias de Criangas com TEA
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Fonte: produgdo propria (2024)

4.6 Desenvolvimento da analise

As analises das producdes da pesquisa foram realizadas a partir do referencial da Analise
de Conteudo, definida como conjunto de instrumentos metodol6gicos para analisar discursos,
em relagéo aos seus contetdos e continentes, sendo baseada em uma hermenéutica controlada,
a inferéncia (Bardin, 2020). Constitui-se de trés etapas principais, Organizacdo da Analise,
Codificacdo e Categorizacdo que foram analisadas tanto em relacéo as producgdes advindas da

equipe de satde, quanto dos pais e/ou responsaveis de criangas com TEA.

4.6.1 Organizag&o da analise
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Os questionarios respondidos online (Apéndice B) pela equipe de saide do CAPS 1J-111
foram armazenados em ambiente virtual do Google Drive, integrante do Google Apps®, em
conta especifica criada para desenvolvimento da presente pesquisa. Apds o término do tempo
de aceite das respostas, os resultados foram editados pela mesma plataforma, gerando gréaficos
com as caracteristicas sociodemogréficas da equipe de saude, apresentadas a partir de figuras.

Para organizacgdo dos dados sociodemograficos (Apéndice D) dos pais e/ou responsaveis
de criancas com TEA, também foram utilizadas tabelas para melhor sistematizacdo. As
narrativas relacionadas com questionamentos abertos decorrentes da entrevista (Apéndices E,
F), e posteriormente, dos Encontros Terapéuticos (Apéndice G) foram gravadas (imagem e
audio) e transcritas na integra, incluindo anotacfes dos estados emocionais, como tristeza,
choro, alegria, risos, entre outros.

Apds transcricdo, realizou-se leitura flutuante do material investigado, ressaltando que
na Anéalise de Contetdo “a leitura efetuada pelo analista, do contetido das comunicagdes, ndo é
uma leitura a letra, mas antes, o realcar de um sentido que se encontra em segundo plano”
(Bardin, 2020, p. 43). Quanto as producdes textuais advindas do Diario Terapéutico (Apéndices
H), foram realizadas leituras, seguidas de marcacdes com diferentes cores, de acordo com as
narrativas para posterior identificacdo e classificagdo tematica. Abaixo, segue panorama acerca
da organizacdo da andlise das producdes da pesquisa, conforme a Figura 11:

Figura 11 - Sintese da organizac&o da andlise das produgdes da pesquisa
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Fonte: produgdo propria (2024)
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A exploracdo ampliada das producdes da pesquisa ocorreu a partir da codificagéo,
abordada no topico seguinte.
4.6.2 Codificacao

O recorte das transcri¢Ges ocorreu considerando a unidade de registro denominada tema,
alinhada aos objetivos em que a presente pesquisa buscou responder, pertinentes aos aspectos
socioculturais e socioemocionais de familiares de criancas com TEA, além daqueles ndo
estabelecidos a priori, mas que surgiram na intervengdo psicossocial que priorizou a livre
expressao das participantes.

As unidades de contexto foram exploradas para compreensdo da pertinéncia do tema,
favorecendo para compreensdo do contexto das narrativas, sendo assim, utilizou-se a Analise
Categorial ou Analise Tematica para apresentacdo dos resultados. Esta forma de analise é
operacionalizada a partir do desmembramento do texto em unidades, formando categorias de

acordo com reagrupamentos analégicos, conforme demonstrado pela Figura 12 (Bardin, 2020).

Figura 12 — Sintese da codificacdo (anélise categorial) das produces da pesquisa
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4.6.3 Categorizacao

A categorizacdo busca classificar elementos pertinentes a um determinado conjunto por
meio da diferenciacdo, reagrupando-os de acordo com analogia. Neste sentido, as categorias ou
classes sdo agrupadas devido caracteristicas em comum que recebem um titulo genérico
(Bardin, 2020). Para a autora, a categorizacdo pode conter dois processos inversos, conhecidos
como “caixas” ou “acervos”. No primeiro, as classes sdo definidas antecipadamente pelo
pesquisador de acordo com hipdteses, e no segundo, a classificacdo dos elementos decorre do
processo, de maneira progressiva, sendo que o titulo conceitual da categoria serd definido ao
final. Na presente pesquisa, observou-se que ambos modos de classificagdo ocorreram, sendo
a modalidade por “caixas” presente nos instrumentos da entrevista com categorias de
investigacdo definidas a priori ¢ a modalidade por “acervos” como as decorrentes da
intervencdo psicossocial, definidas a posteriori.

O “Teste de Associagdo de Palavras” foi realizado com a equipe de saude e com os pais
e/ou responsaveis de criangas com TEA e consistia em perguntar o que vem a mente quando
mencionada a palavra Autismo/TEA. Para equipe de saude, solicitou-se associacdo com duas
palavras/frases indutoras (Autismo/TEA e RelacGes familiares de criangas com Autismo/TEA)
(Apéndice B) e para os pais e/ou responsaveis de criangas com TEA solicitou-se apenas uma
palavra indutora (Autismo/TEA) (Apéndice F). Para cada palavra indutora e para cada
participante tem-se uma ou mais palavras (adjetivos, substantivos, expressdes, entre outras)
inseridas em uma ficha e classificadas, criando um conjunto heterogéneo de unidades
semanticas. Apds a primeira andlise por ligeiras aproximagdes semanticas, utiliza-se critérios
de agrupamento para representar a informacdo de modo condensado (Bardin, 2020).

As unidades de significacdo permitiram criar duas categorias que foram analisadas para
realcar a dicotomia interna em torno do TEA, foram elas, a categoria dos Déficits e a categoria
das Potencialidades. As categorias dos sentidos sobre TEA foram construidas a partir de
posicionamentos que envolveram perspectivas hegemonicas acerca do tema, das quais fazem
parte do modelo biomédico, com enfoque nos prejuizos, déficits e atrasos do desenvolvimento
da crianga. Outra importante categoria esteve relacionada com a perspectiva de TEA voltada
para diversidade do desenvolvimento humano, com enfoque nas potencialidades do ambiente
familiar para fomentar aspectos das criancas que possuem dificuldades.

Para a técnica “O Dia de Vida”, as participantes foram convidadas a falar livremente
sobre a rotina familiar em diferentes momentos, tais como nos periodos da manha, hora do

almoco, tarde e noite. Essas categorias foram escolhidas a priori, a fim de compreender
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especificidades (fragilidades e potencialidades) do cotidiano familiar, em especial, da crianca
com TEA. Esta técnica permite compreender a vida familiar, especialmente por detalhar
aspectos do desenvolvimento da crianga que podem ser frequentemente omitidos em entrevistas
com perguntas fechadas (Aberastury, 1982).

O Roteiro para Entrevista com Pais e/ou Responsaveis de Criancas com TEA (Apéndice
F) também foi desenvolvido com categorias escolhidas a priori, a saber: vivéncia do cuidado
com a crianga, participacdo, divisdo de papéis e responsabilidades no cuidado,
comunicacao/afetividade, bem-estar/satde emocional, e por fim, rede de apoio e
resolutividade das dificuldades com a crianga.

Os Encontros Terapéuticos (Apéndice G) tiveram suas categorias escolhidas a
posteriori, pois desenvolveu-se a partir da livre expressdao das participantes, sem que a
pesquisadora abordasse temas previamente escolhidos. As primeiras tematicas estavam
relacionadas com as vivéncias durante a pandemia, assisténcias a salde, assisténcia
educacional, sobrecarga da cuidadora principal, dificuldades da familia e da crianga com TEA,
rede de apoio, potencialidades da familia e da crianca com TEA, negociacao de sentidos entre
pesquisadora e participante. Apos segunda leitura dos registros, unificou-se algumas categorias
e prop0s-se as categorias: complexidades da crianga com TEA e seu contexto familiar,
dificuldades com a rotina familiar, fragilidades e potencialidades da rede de apoio,
experiéncias com assisténcia a salde, experiéncias com assisténcia educacional,
repercussdes da pandemia de COVID- 19, potencialidades para transformacdo da
realidade.

Quanto ao Diario Terapéutico (Apéndice H), optou-se por iniciar com categorias
definidas antecipadamente (vida familiar, interagfes entre mée e filho no espectro do
autismo e perspectivas acerca da prépria maternidade), além de oferecer espaco para escrita
livre com categorias definidas apds analise do documento. Diversos temas foram abordados a
partir da escrita livre, nos quais ja haviam sido abordados nos Encontros Terapéuticos, neste
sentido, priorizou-se a categoria sobre estado emocional, necessidades e desejos maternos,
por considerar relevante para o presente estudo. A categorizagdo do processo foi ilustrada na

Figura 13.



Figura 13 — Sintese da categorizacao das producfes da pesquisa
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A avaliacdo do projeto terapéutico por parte das participantes ocorreu ao término dos
encontros e suas teméticas foram agrupadas em categoria Unica, definida a posteriori, a saber:
Avaliacéo do Projeto Terapéutico: espaco de cuidado, autoconhecimento e trocas. E por fim, a
Carta Terapéutica (Apéndice I) possuia elementos definidos ap6s 0s encontros, iniciando com
agradecimento pela participacéao e envolvimento com projeto, seguido de panorama do processo
terapéutico e finalizada com narrativa motivadora, no sentido de estimular a participante a
seguir com determinados aspectos de vida anteriormente mencionados e dos quais ainda

precisavam de atencao.
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5 RESULTADOS E ANALISES DAS PRODUCOES DA PESQUISA

A apresentacdo dos resultados e analises das producfes da pesquisa seguirdo a ordem
de realizacdo, sendo, inicialmente com a equipe de saude, e posteriormente, com 0s pais e/ou
responsaveis de criangas com TEA. Com o primeiro grupo, a pesquisa ocorreu em um Gnico
momento, a partir da aplicacdo do questionario e com o segundo grupo, a intervencdo foi
construida em diferentes momentos, ao longo de (até) trés meses, iniciando em maio de 2021.

A explanacdo dos resultados das intervengdes ocorrera separadamente a fim de
proporcionar uma analise detalhada e especifica de cada intervencdo terapéutica, facilitando a
compreensdo do impacto individual de cada intervencdo. A escolha em abordar separadamente
considerou o0s objetivos da pesquisa, a natureza do projeto terapéutico e as preferéncias pessoais

da pesquisadora, endossadas pelo orientador.

5.1 Singularidades da equipe de saude: aspectos sociodemograficos, sentidos sobre TEA

e sobre as relagdes familiares da criancga no espectro do autismo

A caracterizacdo da equipe de salide do CAPS 1J-1ll ocorreu a fim de acessar
informacdes quanto ao sexo, idade, profisséo, tempo de atuacdo na instituicdo e se realizava
atendimento com familiares de criangas com TEA, caso realizasse, qual tipo de atendimento
era ofertado a esta populacdo. Dos dez profissionais convidados a participar da pesquisa, quatro
responderam ao envio dos questionarios online (Google®) (Apéndice B). Evidenciou-se uma
predominancia do sexo feminino na amostra estudada, cujas idades variavam entre 31 e 35 anos.
Metade dos participantes possuia formacdo em Psicologia, enquanto a outra metade era
composta por profissionais da Fonoaudiologia. Mais da metade dos participantes acumulava
uma experiéncia profissional de quatro anos ou superior. Quanto a pratica profissional, todos
0s participantes indicaram realizar atendimentos ou intervencdes familiares, sendo a orientacédo
familiar o enfoque mais frequentemente mencionado. Para um panorama acerca dessas

informacdes, seguem Figuras 14 e 15.

Figura 14 - Caracterizacdo Sociodemogréafica da Equipe de Saude do CAPS 1J-111, em Campo Grande, MS, 2021

Profissional Sexo Idade Formacéo
1 Masculino Entre 31 e 35 anos Psicologo
2 Feminino Entre 31 e 35 anos Fonoauditloga
3 Feminino Entre 36 e 40 anos Psicéloga
4 Feminino Entre 41 e 45 anos Fonoauditloga

Fonte: producdo propria (2024)
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Figura 15 - Caracterizacao dos atendimentos aos familiares realizados pela Equipe de Satde do CAPS 1J-111, em
Campo Grande, MS, 2021

Tempo de atuagéo no Realiza atendimento ou ]
o ) B N Se sim, qual (s)*:
Profissional CAPS 1J-111: intervencdo com familiares de

criancas com TEA?

Orientacdo familiar

1 4 anos ou mais Sim Atendimento em situacdo de
crise
1 anos Sim
2 Orientacdo familiar

Orientacdo familiar

3 4 anos ou mais Sim Projeto terapéutico

Sim . x -
4 3 anos Orientacéo familiar

*Questéo aberta, sem limites de resposta.
Fonte: produgdo propria (2024)

A orientacéo dos profissionais de salde aos familiares teve destaque entre as intervencdes
mais realizadas pela equipe do CAPS 1J-111, embora fosse ofertada apenas quando a familia
solicitava. A descentralizacdo de cuidados aos familiares pode ser verificada pela auséncia de
suporte psicossocial das politicas publicas as participantes da presente pesquisa, especialmente
em momentos vulneraveis, como o0s vivenciados durante a pandemia de Covid- 19. Apesar da
relevancia da orientacdo profissional as familias de criancas com TEA ser reconhecida,
mostrou-se insuficiente. Park e Chung (2015) apontam que no contexto profissional de saude,
as orientacdes profissionais sdo rotineiras, no entanto, séo comuns omissdes de informacdes
relevantes aos familiares, resultando em decepc¢édo dos pais e abrindo espacgo para crencas de
possivel cura da deficiéncia.

Necessidades parentais para cuidados com filhos no espectro do autismo foram
verificadas em pesquisa de Cavonius-Rintahaka et al. (2019) com destaque para comunicagéo
ineficaz entre profissionais de salde e educacdo com todos os membros familiares, caréncia de
serem ouvidos, maior tempo para didlogos e que estes ocorressem com riqueza de detalhes
sobre as dificuldades da crianca. Em ampla reviséo de literatura conduzida por Weissheimer et
al. (2020), verificou-se a necessidade de profissionais de saude atuarem com familias de
criangas no espectro do autismo para realizacdo de instrucbes sobre acesso as informac6es
confiaveis em ambiente digitais, a fim de evitar contato com dados ndo seguros,

comprometedores da satde e bem-estar familiar.
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Como exemplo de informac&o ndo confidvel que pode ser prejudicial para criangas neste
espectro, tem-se 0 uso de substancia quimica MMS -Mineral Miracle Solution (ou Solugéo
Mineral Milagrosa) que promete curar o autismo, especialmente por desintoxicar o0 organismo
de metais pesados. Embora seu uso ndo seja autorizado e seus efeitos terapéuticos ndo serem
reconhecidos pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), observa-se divulgacdo
e comercializacdo de maneira criminosa no Brasil, principalmente pelas plataformas digitais
(Oliveira; Quinan; Yoth, 2020).

Apesar da relevancia das equipes de saude na atuagdo com familias no contexto do TEA
para desestimular praticas sem embasamento cientifico, Portolese et al. (2017) em estudo sobre
populacdo atendida por instituicGes publicas de saude no Brasil que ofertavam assisténcia no
contexto do TEA, verificaram que das 204 instituicdes que responderam ao questionario, apenas
uma delas tinha a familia como foco dos atendimentos, em detrimento dos publicos infantis,
juvenis e adultos. Esses dados véo de encontro com politicas publicas que privilegiam a familia
como centralidade da assisténcia, desconsiderando seu potencial de recursos para producao de
vida, educacdo, protecdo dos membros familiares, em especial, aqueles com vulnerabilidades
(Chapadeiro; Andrade; Araudjo, 2011). Faz-se necessario aprimoramento da assisténcia com
formacéo profissional que contemple criangas e seus familiares a partir de ambientes
facilitadores para processos de mudangas (Braga; Serralha, 2016).

Com intuito de conhecer os sentidos atribuidos pelos profissionais de salde sobre o
TEA, fez-se o “Teste de Associagdo de Palavras”, solicitando que escrevessem o que viesse a
mente quando mencionada a palavra “Autismo/TEA”, sendo possivel ter acesso a vinte e uma
respostas relacionadas com aspectos centrais do transtorno, incluindo perspectiva referente aos
prejuizos presentes no TEA e possibilidades para desenvolvimento, conforme demonstrado na

Figura 16:

Figura 16 - Repertorios da equipe de saide do CAPS 1J-111 sobre TEA, em Campo Grande, MS, 2021

Palavra indutora Palavras induzidas
Repertorio de déficits Repertorio de potencialidades
TEA Potencial
Prejuizo no desenvolvimento Comunicacéo (2)
Autismo / LimitacOes Interagdo social
TEA Transtorno Linguagem
Dificuldades Luadico
Dificuldade social Incluséo
Sensibilidade auditiva Altas habilidades
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Continuacao Figura 16 - Repertorios da equipe de satde do CAPS 1J-111 sobre TEA, em Campo Grande, MS,

2021
Palavra indutora Palavras induzidas
Repertorio de déficits Repertorio de potencialidades
Autismo / Atraso de fala Crianca
TEA Seletividade Interesses
Objetos que giram Rotina

Fonte: producéo propria (2024)

Diferentes concepcOes sobre TEA decorrem das perspectivas pessoais de profissionais
de salde que orientam préticas diagnosticas e terapéuticas consolidadas por cada individuo.
Concepcdes voltadas para déficits ou para singularidades da crianca, repercutem no modo de
intervir da equipe de saude, embora existe a possibilidade de distintas perspectivas caminharem
alinhadas, potencializado a rede de especialistas em torno do espectro do autismo (Oliveira et
al., 2017; Ortega, 2009; Rios; Camargo Junior 2019; Vilani; Port, 2018).

Os sentidos sobre TEA, produzidos por profissionais de saude mental, influenciam em
diferentes praticas de atuacdo. As equipes atuantes em CAPS infantojuvenil tendem a trabalhar
a partir do acolhimento frente ao grau de sofrimento mental da crianga, enquanto profissionais
especializados em TEA, focam em amenizar as dificuldades centrais do TEA, a fim de corrigir
os déficits (Almeida; Neves, 2020; Dias et al., 2021; Oliveira et al., 2017; Rios; Camargo
Junior, 2019; Silva; Furtado, 2019).

Logo apos a questdo que abordou os sentidos sobre TEA, perguntou-se sobre 0 que vem
a mente quando pensam sobre as relacdes familiares de criangas com Autismo/TEA e obteve-
se quinze repertorios. Observou-se, novamente, o padrdo da questdo anterior, podendo
distinguir os sentidos em duas categorias, sendo a primeira com enfoque nos déficits e a
segunda, voltada para as possibilidades de desenvolvimento da crianga, a partir das relagdes

familiares, conforme demonstrado na Figura 17.

Figura 17 - Repertorios da equipe de saide do CAPS 1J-111 sobre relagbes familiares de criangas com TEA, em
Campo Grande, MS, 2021

Frase . .
Palavras induzidas
Indutora
- Repertério de déficits Repertério de potencialidades
Relacdes familiares de

criancas com Prejuizo Afeto

Autismo/TEA Sofrimento (2) Vinculagdo
Isolamento Socializacdo
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Continuacao Figura 17 - Repertorios da equipe de satde do CAPS 1J-111 sobre relagdes familiares de criancas
com TEA, em Campo Grande, MS, 2021

Frase . )
Palavras induzidas
Indutora
Medo Apego
Relac6es familiares de Falta de informagéo Resiliéncia
criancas com Dificuldade Comunicacdo
Autismo/TEA Participacao
Compreenséo

Fonte: producdo prépria (2024)

Conforme ilustrado na figura anterior, é evidenciado que profissionais da area da saude
identificam significativos comprometimentos nas dindmicas familiares de criangas com TEA.
Tais comprometimentos séo atribuidos ao sofrimento emocional manifestado pelos familiares
diante das manifestacGes especificas do transtorno, culminando em um sentimento de
isolamento tanto para o individuo afetado quanto para os demais membros familiares.
Adicionalmente, a lacuna informacional acerca do TEA, aliada ao receio de desconhecimento,
potencializa os desafios nas interagfes familiares. Dessa forma, torna-se imperativo o
estabelecimento de intervengdes profissionais e educativas, visando uma convivéncia mais
integrada e elucidativa (National Institute for Health and Care Excellence — NICE, 2021).

Em um panorama multifacetado, destaca-se a relevancia do afeto como elemento
catalisador na formacdo de lagos consistentes entre criancas com TEA e seus familiares,
enfatizando a primazia de fortificar a vinculacdo afetiva para otimizar processos de
socializacdo. A instauracdo de um apego seguro emerge como substrato fundamental para o
fomento da resiliéncia infantojuvenil, propiciando avancos na esfera comunicativa e
estimulando uma participacdo engajada em contextos diarios. A sincronia de entendimento
entre familiares e profissionais se configura como pilar estruturante para erigir um ambiente
propenso ao florescimento e & qualidade de vida da crianga (Cadond; Scarparo, 2015).

Diante do exposto sobre a relevancia da compreensao e apoio as familias de criangas
com TEA, é pertinente conectar tais consideracdes com as reflexdes de Menezes e Guanaes-
Lorenzi (2016) no cenario brasileiro de saude publica. Em sua investigacdo, as autoras
exploraram os diversos sentidos atribuidos por profissionais de salde a ideia de familia,
oscilando entre concepgdes que a veem simplesmente como um nucleo residencial até enfoques
que a percebem como uma intricada rede de relagcbes. Um achado relevante do estudo foi a
constatacdo de que, apesar das politicas e estratégias de cuidado voltadas para a familia, as



77

praticas assistenciais permanecem focadas exclusivamente no individuo, negligenciando o
contexto e as condicdes de vida dos demais membros familiares.

Tal desconexdo reitera a necessidade de uma abordagem holistica e contextualizada no
cuidado a salde, especialmente ao considerar grupos vulneraveis ou com necessidades
especificas, como € o caso das familias com criancas com TEA. Ac¢des em salde no cenario
brasileiro estdo vinculadas com modelo biomédico e com préticas guiadas pela ldgica da
atencdo centralizada na doenca. A partir da responsabilidade compartilhada, valorizacdo da
cultura local e das narrativas dos usuarios dos servicos de satde ampliam-se possibilidades de
préticas em salde para uma acdo coletiva, com continuo diadlogo entre os atores envolvidos
(Cadond; Scarparo, 2015).

Guanaes e Mattos (2011) propdem redirecionamento das praticas profissionais
alicercadas nos déficits e problemas da dindmica familiar, sobretudo, ressaltam riquezas de
possibilidades de atuacéo, a partir da construgdo de novas narrativas que valorizem qualidades
das interacbes familiares e historias de superacdo de seus membros. Faz-se necessario
problematizar acdes em salide pautadas a partir do paradigma da doenca para melhor construcao
de espacos coletivos de promocdo de saude (Brasil, 2008; Cadond; Scarparo, 2015; Dias et al.,
2021).

Anjos e Morais (2021) sublinham a necessidade de profissionais de salide romperem
com préticas vitimizadoras das familias de criancas com TEA. As autoras destacam que
pesquisas envolvendo autismo e familia carecem de abordagem sobre resiliéncia, processo pelo
qual os recursos familiares sdo utilizados para enfrentamento de situacbes adversas. Neste
sentido, praticas em salde, centralizadas em familias de criangcas com TEA, devem reconhecer
processos dinamicos das interacdes familiares que auxiliam para superagdo das complexidades
advindas do TEA, além de atuar para fortalecimento da rede de apoio e insercdo familiar em

grupos de apoio e terapéuticos.

5.2 Caracterizagdo familiar de criancas no espectro do autismo

Os resultados das produgdes da pesquisa com a cuidadora principal seréo apresentados
conforme a ordem cronoldgica de realizacdo, iniciando com a entrevista composta por
Formulario Sociodemografico para Pais e/ou Responsaveis (Apéndice D) com questbes
fechadas, seguida da técnica de “O Dia de Vida” (Apéndice E) com questdes abertas e do
Roteiro para Entrevista de pais e/ou responsaveis de criangas com TEA (Apéndice F) com

questdes semiestruturadas. Na sequéncia, iniciou-se a intervencdo psicossocial com a mae,
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cuidadora principal da crianca. As diferentes técnicas empregadas no projeto terapéutico
elencadas acima tiveram intuito de investigar aspectos da familia e da criangca com TEA, a fim
de conhecer sobre as principais dificuldades da rotina familiar envolvendo a crianca e as
potencialidades deste ambiente que poderiam contribuir para processos de transformacédo da

realidade, auxiliando para superacéo de fragilidades no contexto familiar.

5.2.1 Caracterizacao sociodemogréafica de pais e/ou responsaveis de criangas com TEA

A caracterizacdo sociodemogréafica de pais e/ou responsaveis de criancas com TEA
(Apéndice D) ocorreu a fim de colher informages dos participantes quanto ao sexo, idade, grau
de parentesco com a crianca, estado civil, profissdo, escolaridade, renda familiar, nimero de
dependentes e quantos membros familiares residiam na mesma residéncia. Todas as
participantes eram do sexo feminino, com idades entre 40 e 45 anos, mées das criangas, sendo
uma casada, uma separada e uma divorciada e com profissdo do lar. Em relacdo a escolaridade,
uma delas relatou ter o ensino fundamental incompleto, outra o ensino médio completo, seguido
de ensino superior completo. A renda familiar demonstrou ser heterogénea, variando entre 1 a
2 salarios minimos e entre 2.1 a 4 salarios minimos, o nimero de dependentes desta renda eram
2,4 e 5 pessoas. As residéncias possuiam 2, 4 e 5 membros familiares, conforme demonstrado
pela Figura 18.

Figura 18 - Caracterizacao sociodemografica de pais e/ou responsaveis de criangas com TEA, em Campo
Grande, MS, 2021

Caracteristicas

Participante A

Participante B

Participante C

Sexo: Feminino Feminino Feminino

Idade: 40 anos 42 anos 45 anos

Graus de parentesco: Mée Maée Mée

Estado civil: Separada Casada Divorciada
Profisséo: Do lar Do lar Do lar
Escolaridade: Ensino superior Ensino médio Ensino fundamental

Renda familiar:

Entre 2.1e4 S.M.*

Entre 1e2 S.M.*

Entre1e2 S.M.*

NUmero de dependentes (pessoas

que moram na mesma casa):

*S.M. Salério minimo
Fonte: produgdo propria (2024)
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As mées sdo as principais cuidadoras das criancas com deficiéncia, com indmeras
implicagOes para a vida pessoal e familiar, tais como diminuigdo de tempo para atividades de
lazer, autocuidado, desenvolvimento de projetos pessoais/profissionais, distanciamento
conjugal e de outros familiares (Bekhet; Johnson; Zauszniewski; 2012; Blanche et al., 2015;
Estabillo; Matson; Jiang; 2016; Griffith et al., 2012; Hamer; Manente; Capellini, 2014; Hartley
et al., 2010; Hill-Chapman; Herzog; Maduro, 2013; Johnson; Simpson, 2013; Meirsschaut;
Warreyn; Roeyers, 2011; Pereira; Bordini; Zappitelli, 2017; Ramirez, 2014; Van tongerloo et
al., 2015).

A separacédo conjugal de pais de criangas com deficiéncia foi relatada por Hartley et al.
(2010) como decorrente dos desafios diarios enfrentados pela cuidadora principal, incluindo
exaustdo fisica e mental, especialmente pela falta de colaboracéo do parceiro e de participacdo
ativa nos cuidados. As responsabilidades relativas as tarefas familiares quando divididas entre
os membros familiares afeta positivamente a saide da familia (Cavonius-Rintahaka et al.,
2019).

Abandono dos estudos e da carreira profissional pelas mées de criangcas com deficiéncias
foram descritos nos estudos de Faw e Leustek (2015), Park e Chung (2015) Kvarme et al.
(2016), Williams e Murray (2015) como decorrentes do excesso de fungdes despendidas para
cuidados com os filhos. Embora, Mas, Giné e McWilliam (2016) descreveram que a ocupagao
laboral exerce funcdo protetiva para saide mental dos pais, relevante para autonomia e
satisfacdo pessoal, além de configurar manutencdo ou aumento da renda familiar.

A complexidade associada ao cuidado de criangas com TEA se estende para além da
esfera médica, abrangendo também aspectos socioecondmicos e emocionais das familias
envolvidas. Zablotsky, Bradshaw e Stuart (2013) ressaltaram que variaveis como baixa renda
familiar, pertencimento étnico-racial e a presenca de comorbidades agravam o0s niveis de
estresse e instabilidade emocional em mdes de criancas com TEA, 0 que pode comprometer a
qualidade do cuidado infantil. Adicionalmente, Petalas et al. (2012) investigaram o impacto do
TEA na satde mental dos irmdos das criancas afetadas, identificando um espectro que varia
desde sentimentos de estresse e constrangimento até manifestacfes de empatia e um forte senso
de protecéo.

Com o intuito de elucidar a complexidade desses cenarios, a presente pesquisa inquiriu
as genitoras sobre variaveis demograficas e clinicas relacionadas as criancas com TEA. Essas
indagacOes ofereceram informacdes sobre a interacdo entre fatores individuais e contextuais
que moldam a experiéncia de criancas e suas familias. O estudo envolveu um conjunto de quatro

criancgas, das quais uma diade era consanguinea. Evidenciou-se que todos 0s sujeitos eram do
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sexo masculino, com faixas etarias sequenciais de 3, 6 e 8 anos, respectivamente.
Adicionalmente, todos os participantes exibiam um diagndstico inequivoco de TEA,

desprovido de condigdes coexistentes. Para um panorama desse contexto, segue Figura 19.

Figura 19 - Caracterizacdo Sociodemografica de Criangas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021

Caracteristicas

. Filhos da Participante A | Filho da Participante B | Filho da Participante C
das criancas

Sexo: Masculino Masculino Masculino
Idade: 3 e 6anos 6 anos 8 anos
Possui outro 3 3 3
. Néo Néo Nao
diagndstico:
Frequéncia a Sim, escola municipal. . o . )
) Sim, escola municipal Sim, escola especial
escola: N&o* frequenta
Psicologia Psicologia Psiquiatria
Assisténcia Fonoaudiologia Fonoaudiologia AEE (Atendimento
recebida: Psiquiatria Psiquiatria Educacional

Especializado)

* crianga menor de 4 anos
Fonte: produgdo propria (2024)

Ressalta-se que o TEA se manifesta predominantemente em individuos do sexo
masculino, com caracteristicas clinicas variaveis, oscilando entre manifestacGes de
comprometimento cognitivo profundo e capacidades intelectuais superiores a média
populacional. Embora ndo corroborado pelo presente estudo, é pertinente mencionar que
condigBes coexistentes sdo frequentemente observadas, afetando cerca de 70% dos individuos
no espectro autista. Nota-se que transtornos ansiosos sdo frequentemente descritos, porém, em
diversas ocasides, podem ndo ser categorizados pela equipe clinica como entidades diagndsticas
adicionais ao TEA (National Institute for Health and Care Excellence — NICE, 2021).

Quanto ao ambiente educacional, trés das criangas estavam inseridas em contextos
escolares: duas em instituicdes de ensino regular e uma em uma instituicdo de ensino
especializado. Vale ressaltar que o infante ndo inscrito em qualquer estabelecimento
educacional contava com menos de quatro anos a epoca da coleta de dados, isentando-o,
portanto, da obrigatoriedade educacional vigente. Em relacdo ao tratamento multidisciplinar,
todas as criancas frequentavam com regularidade consultas psiquiétricas, e trés delas, recebiam
atendimento psicoldgico e fonoaudiol6gico. Embora, no decorrer do presente projeto, duas
delas ficaram sem essas assisténcias por tempo determinado, em decorréncia de paralizacéo dos
atendimentos para reforma institucional. O Atendimento Educacional Especializado (AEE) era

ofertado apenas para uma das criangas, em instituicdo especializada para pessoas com TEA,
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apesar de todas as participantes relatarem dificuldades com a realizagdo de atividades escolares,
especialmente na modalidade de ensino remoto.

Em pesquisa realizada pela Genial Care (2020) para conhecer panorama brasileiro de
familias com criancas de até 12 anos com diagndstico de TEA, de 542 participantes, observou-
se que 64% das criangas realizavam tratamento com fonoaudiologia, além de sessGes de terapia
ocupacional (59%), intervences com Analise do Comportamento Aplicada — ABA (42%),
acompanhamento pedagdgico (39%) e fisioterapia ou atividade fisica (25%). A discrepancia
dos resultados quanto ao acesso ao tratamento multidisciplinar da pesquisa da Genial Care
(2020) com os resultados do presente estudo pode ter relagdo com diferencas socioculturais das
populagdes pesquisadas, sendo os participantes da pesquisa da Genial Carel (2020) pessoas com

renda superior a dez mil reais (20%).

5.2.2 Caracterizacdo sociocultural de pais e/ou responsaveis de criancas com TEA

Apo0s a utilizagdo do Formulério Sociodemogréfico para Pais e/ou Responsaveis de
Criancas com TEA (Apéndice E), seguiu-se com questionamentos em relagdo a vida familiar,
mais especificamente, sobre os principais acontecimentos da rotina envolvendo a crianga com
TEA nos periodos da manha, hora do almoco, tarde e noite. Para facilitar a compreenséo, a
pesquisadora utilizou o Roteiro para Técnica “O Dia de Vida” para Pais e/ou Responsaveis de
Criancas com TEA (Apéndice E) a fim de detalhar a rotina familiar, oferecendo abertura a
participante para falar livremente sobre acontecimentos que ocorriam em periodos de um dia
comum na vida familiar. As perguntas, quando ocorriam, tinham o intuito de buscar mais
esclarecimentos de aspectos que foram suscintamente relatados, a fim de obter maior
compreens&o.

Considerando que a entrevista foi realizada entre final de maio e inicio de junho de 2021,
a rotina familiar foi intensamente afetada pela pandemia da Covid-19 em todos o0s aspectos,
tanto em relacdo a diminuicdo ou descontinuidade de terapias realizadas para as criangas e
auséncia de convivio com pares, quanto pela diminui¢do ou auséncia de atividades escolares
por desinteresse da crianca e/ou dificuldades dos pais em acompanhar a crianca em aulas e
tarefas.

Dentre as atividades comuns entre as familias participantes, observou-se principalmente
no periodo da manha, que todas as mées alternavam em atender as solicitaces dos filhos
(incluindo as solicitagfes dos irmdos das criangas com TEA) com a realizagdo de atividades de

cuidados com a casa e preparo da alimentagdo familiar. Ainda pela manh, todas as criangas
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faziam uso de medicacdo, permaneciam por um tempo ociosos, e em seguida, solicitavam para
assistirem desenhos na televisdo ou fazerem uso de jogos eletrdnicos ou assistirem videos em
aparelho mdvel. Inclusive, das quatro criangas, duas possuiam aparelho para uso exclusivo, em

livre demanda. A seguir, seguem declaracdes das participantes.

“Geralmente eles acordam, tomam café e assistem desenho, pedem para ver desenho no celular
(Participante A).

“Ele assiste tv, mas ele anda gostando muito é de ficar no celular, a gente ta tentado limitar”

(Participante B).

Em outro relato em que a crian¢a acordava, fazia uso de medicacao e passava a manha
alternando entre assistir desenhos e ficar andando no quintal da residéncia, a mée relatou outros
aspectos que a preocupavam, relacionados com a agressividade do filho quando néo oferecido
alimento de sua preferéncia. Neste caso, observou-se urgente necessidade de suporte
profissional para a mae lidar com esse comportamento, considerando que o repertorio
comunicativo da crianga estava pouco desenvolvido, apresentando dificuldades em se expressar

de maneira funcional, conforme demonstrado pela Participante C.

“Ele acorda as 10h, toma leite, ele tem muita seletividade, ultimamente ele gosta de tomar
leite. Dai, se eu ndo dou, ele fica nervoso, me agride, porgue eu tenho varias marcas de
mordidas no rosto. E também ele usa fralda ainda” (Participante C).

Quanto ao momento do almoco, existiam inimeras particularidades entre as criancas,
duas delas se alimentavam sozinhas e alternavam o horario do consumo alimentar, a depender
se no dia haveria ou ndo terapias. No dia em que precisavam frequentar a instituicdo de
tratamento, consumiam lanches em ambiente externo a residéncia e almogavam no periodo

vespertino. Segue relato para melhor explicitacdo.

“As criangas acordam, da um tempinho pra ficarem bem acordados, vao para o Juliano
Varella. Chega 14, eles fazem terapias, fazem fono e depois fazem psicélogo. Eles adoram
chipa. A gente vai e compra chipa, a gente vem pra casa, voltam cansados e tira um cochilo.
Dai acordam, almoca e € um dia totalmente atipico, porque eles comem em horério diferente,
depois que acordam” (Participante A).
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Em outro caso, a crianga precisava ser alimentada pela mée e apresentava dificuldades
para aceitar novos alimentos e em controlar a impulsividade no ato de comer. Em estudo da
Genial Care (2020) com familias de criancas com TEA no contexto brasileiro, observou-se que
dos 542 participantes, 25 % das criancas apresentavam dificuldades para atividades rotineiras,
e esses aspectos estavam em desenvolvimento nos tratamentos multidisciplinares.

Dificuldades de pais em estimular independéncia de criangas com TEA sdo frequentes
e necessitam de apoio profissional para compreensdo dos processos de aprendizagem, inserindo
o0 grupo familiar como protagonista para estimulos do desenvolvimento infantil (Anjos; Morais,
2021; Belo; Fonseca, 2020). As intervencfes em grupo que ofertam treinamento aos pais e/ou
cuidador (a), com informagOes gerais sobre o transtorno aliadas com espaco para tirarem
duvidas sobre o desenvolvimento infantil, sdo possibilidades acessiveis, especialmente no
contexto de tratamento multidisciplinar do CAPS pesquisado. No entanto, nenhuma acgéo neste
sentido foi mencionada pelas participantes, mesmo em periodos anteriores a pandemia.

Outro aspecto a ser considerado é a complexa rotina dessas familias, incluindo preparo
da alimentacdo, organizacdo do lar, atendimento as demandas da crianca com deficiéncia e dos
outros filhos, dificultando a frequéncia aos diversos itinerarios de consultas médicas e terapias
necessarias para manutencao da salde e desenvolvimento da crianga (Faw; Leustek, 2015; Park;
Chung, 2015).

Caracteristicas em comum vivenciadas pelas familias no momento das refei¢cdes
estiveram relacionadas com a seletividade alimentar das crian¢cas com TEA, tornando-se
preocupacado para as maes, tanto pelo aspecto de diminuicdo da diversidade nutricional, quanto
pelas poucas possibilidades de ofertar alimentos quando ndo estdo em suas residéncias ou
quando faltam determinados alimentos no ambiente familiar, conforme demonstrado pelas

participantes.

“Agora ele ta na fase de ndo querer comer muito, t4 bem seletivo. S6 anda querendo comer
macarrdo com molho branco...pra ajudar ainda (risos). Ai, se néo fizer, ele ndo come outra
coisa. Ele ndo quer mais comer arroz e feijao, isso ja faz um més que ele ndo quer mais comer
arroz e feijéo de jeito nenhum. Ele é de época, tem época que ele cisma de comer certo alimento
e come até enjoar” (Participante B).

“Eles tém seletividade alimentar, eles s6 comem duas coisas, que € arroz com calabresa ou
macarrdo sem nada. Sé isso, s6 come isso. Ai, come biscoito de polvilho... ainda que ele tava
comendo bolacha de wafer de morango, agora nao td comendo mais” (Participante A).
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Além dos cuidados pertinentes com domicilio, funcdes de gerenciar a rotina dos filhos
com deficiéncia, especialmente quanto agressividade, preparacdo de alimentacdo especifica
devido seletividade alimentar, administracdo de medicamentos, falta de autonomia da crianca
para se alimentar, dificuldades com percurso para terapias e solicitacbes constantes para uso de
eletronicos, proporcionam desgaste das relagfes familiares. Quando ndo existe divisdo de
responsabilidades parentais no contexto de familias com criancas com deficiéncia, observa-se
enfraguecimento do relacionamento conjugal (Faw; Leustek, 2015; Park; Chung, 2015; Kvarme
etal., 2016).

De acordo com National Institute for Health and Care Excellence — NICE (2021), a
qualidade de vida da prépria crianca com TEA e de familiares e/ou cuidadores pode ser
profundamente afetada pelas dificuldades cognitivas, de aprendizagem, de linguagem,
problemas médicos, emocionais e comportamentais que frequentemente acompanham o TEA.
Dentre as mais relatadas, estdo as dificuldades em compreender a comunicagdo de outras
pessoas, incluindo as intensdes, sentimentos e perspectivas, distlrbios de sono e alimentacéo,
problemas de salde mental, tais como, ansiedade, depressdo e déficits de atencdo,
comportamentos autolesivos e agressivos.

Diante deste cenario complexo do contexto familiar de criangcas com TEA, mostra-se
urgente intervencBes psicossociais no sistema publico de salde com participacdo
multidisciplinar, considerando as dificuldades que frequentemente atingem o desenvolvimento
global infantil no espectro do autismo (Fonseca et al., 2019). As repercussdes no
desenvolvimento fisico e psicolégico necessitam de esforcos concentrados de gestores e
profissionais de salde a fim de amenizar as dificuldades familiares, principalmente aquelas
vivenciadas pelas participantes da pesquisa. Estas que sdo mdes, cuidadoras principais da
crianca com TEA, mas que estiveram com assisténcia insuficiente e descontinuada de politicas
publicas.

Quando questionadas se as criangas estavam matriculadas e acompanhando atividades
escolares, mesmo que em formato digital, observou-se que das quatro criangas, uma delas era
menor de quatro anos e ndo estava matriculada, e quanto as restantes, todas estavam
matriculadas, no entanto, apenas uma delas fazia atividades encaminhadas pela escola, mas nao
acompanhava o0s contetddos ministrados nas aulas online. Dificuldades maternas para
acompanhar a crianga com o estudo em formato digital aliadas com a rotina doméstica foram
relatadas.

Outro aspecto relevante em relagdo ao contexto educacional, foi o fato das criancas ndo

serem acompanhadas por professor auxiliar, responsavel por adaptacéo do curriculo escolar as
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necessidades da crianga com deficiéncia, acarretando em prejuizos para o desenvolvimento de

habilidades sociocognitivas, importantes para a infancia. Sobre isso, segue o dialogo:

Psicologa: E a escola, ele esta tendo aula online?

Participante B: “Sim, online, na parte da manha”.

Psicologa: E ele acompanha?

Participante B: “ndo anda acompanhando, ndao”.

Psicéloga: E dificil pra eles, né?

Participante B: “E até para os maiores, né? Imagina pra ele. Ele faz as atividades no
contraturno, ou depois, mas nunca na hora que ta acontecendo, no horario da aula”.
Psicologa: E vocés recebem algum material adaptado para ele?

Participante B: “Sim, um material adaptado pra ele”.

Psiclloga: E recebem ligacdo de professor ou coordenador pedagdgico pra saber se estd com
dificuldades?

Participante B: “Sim, jd recebi”.

Psicologa: As ligacdes sdo constantes, semanalmente?

Participante B: “Ndo é. Ainda mais agora que ele td sem a professora auxiliar de apoio,
porgue a que tinha, saiu, né? Entao, quando era outra professora, eram mais préximos, né?
Mandava tarefas dele, mandava as coisas pra ele, mas como ele ta sem auxiliar de sala,
entdo...”

Psicéloga: E desde quando?

Participante B: desde o comego do ano (2021).

Psiclloga: E o que a escola fala sobre isso?

Participante B: “O de sempre, né? (risos). Ainda mais agora que ta on line, a SEMED
(Secretaria Municipal de Educacéao) néo precisa que o professor esteja presencial, ali, né?
Era mais dificuldade se ele tivesse na sala de aula. Entdo, em casa, por enquanto, ainda nao.
Eles falam que vai abrir licitacdo, todo aquele processo seletivo para uma nova auxiliar de

sala pra ele, mas, por enquanto, ainda ndo veio”.

Dificuldades comuns relacionadas aos cuidados de criancas com deficiéncias, somadas
aos esforgos para garantia de direitos dos filhos, conforme relatado pela Participante B, séo
fatores de risco para adoecimento mental dos pais, especialmente da cuidadora principal. A

busca constante e cobrancas para atender as necessidades singulares dessas criangas acarretam
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em sobrecarga emocional e fisica, repercutindo na qualidade de vida desta populagdo (Faw;
Leustek, 2015).

Mesmo sem assistir as aulas online e sem acompanhamento de professor auxiliar, 0 caso
da Participante B, em que a crianca realizava frequentemente as atividades escolares com ajuda
da mae, demonstrava que as repercussdes da pandemia no contexto educacional foram
minimizadas pelo interesse da crianga e participacédo ativa da mae.

No entanto, observou-se que as outras duas criangcas ndo estavam acompanhando as
aulas online e nem realizando atividades escolares em ambiente domiciliar. Apesar do
acompanhamento esporadico da equipe educacional, ndo estavam realizando atividades para
desenvolvimento da aprendizagem, seja por dificuldade da prépria crianca, ou mesmo, da
responsavel em acompanhar, solicitar ou buscar os materiais. Para melhor compreensdo deste

contexto, segue o didlogo:

Psicéloga: E sobre a escola, estéa tendo aulas?

Participante C: “Ele esta matriculado, mas ndo td tendo aula presencial”.

Psicologa: E esta tendo aula online?

Participante C: “ndo, nada”.

Psiclloga: E vocé recebe alguma ligacdo de professor ou coordenador pedagdgico?
Participante C: “Liga, a assistente social, a pedagoga... querem saber como ele ta, como t o
desenvolvimento dele. Mas acredito que depois que voltar a aula ele vai melhorar mais 100%,

porque ele gosta da escola”.

Nesse caso, a crianca se beneficiaria caso usufruisse do direito a atencao especializada
ofertada pelo professor auxiliar, priorizando o vinculo afetivo na relagdo e atuando para
adaptacdo das atividades escolares e construcao de possibilidades de enriquecimento curricular
com apoio da mae, a partir de dicas préaticas que considerassem a rotina familiar.

O periodo vespertino para uma das familias mostrou-se conflituoso em decorréncia da
crianga ficar mais agitada, buscando alimentos em todo tempo. Neste caso especifico, a mée
relatou inimeras dificuldades da crianca em relacdo a rotina, a alimentac&o e ao uso do sanitario

para necessidades fisioldgicas. Inclusive, destacou:

“Ele passa bastante tempo andando, brincando com os dedos, assiste desenho. Quando da
fome, ele pega na minha méo e leva no que quer comer. Ele ndo toma &gua, sé suco. Nao aceita
ir ao banheiro de jeito nenhum, j& comprei até troninho, assento pro vaso e ele ndo aceita de
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jeito nenhum, ndo aceita ir ao banheiro. Quando ele fica contrariado, ele fica nervoso e avanca
em mim. Dai eu tento controlar ele” (Participante C).

As maes relataram que no fim de tarde e inicio de noite, as criangas continuavam
agitadas, sendo que apenas duas delas tinha o habito de dormir durante a tarde. Uma das méaes
destacou aspecto que a sobrecarregava em decorréncia da agitacdo da crianga com TEA, demais

demandas com outros filhos e cuidados com a casa. Acerca desses aspectos, segue a narrativa.

“Ele ndo é de dormir ndo. Uma vez falei para a doutora se ndo tinha um remédio pra ele dormir
de tarde (risos) e ela disse: “ndo, mae, mas ele dorme bem a noite. Ai, eu respondi: entéo,
doutora (risos), é que eu quero, eu td precisando dormir também e se ele ndo dorme, eu nao
durmo” (Participante B).

Sobre o convivio das criancas com TEA com seus pares de desenvolvimento, observou-
se que esteve restrito ao contato com os irméos, sendo que em um dos casos, por residir apenas
com a mée e apresentar comprometimento importante na interacdo social, a crianga ndo possuia

momentos de convivio com outros adultos e criancas, conforme o relato a seguir.

“As vezes eu tento, eu tento, assim...ele conviver com outras pessoas, mas ele ndo gosta. Ele
gosta de ficar aqui em casa no cantinho dele, ndo brinca com nenhum brinquedo, ndo gosta de
nada, tudo o que vocé vai dar, ele nao gosta” (Participante C).

A ampliacdo das habilidades de interacdo social € um aspecto que merece especial
atencdo dos PTS, desenvolvidos nos CAPS, mas que nos casos das participantes da presente
pesquisa, ndo houve assisténcia, mesmo que de maneira remota, em direcdo a auxiliar as maes
a lidarem com esta dificuldade.

Diante dessa lacuna de apoio, é crucial destacar que a inabilidade social presente no
espectro € apenas um entre varios fatores contribuintes que afetam o desenvolvimento. Além
dessta questdo, observa-se a presenca de estigma social e preconceitos vivenciados por pessoas
com deficiéncias e familiares, frente aos padrdes de aceitacdo social (Dehghan et al., 2015;
Faw; Leustek, 2015; Jordan; Linden, 2013; Lord et al., 2021; Williams; Murray, 2015).
SituagBes que restringem o convivio social da crianca e/ou familiares estdo relacionadas com
tempo dispendido para suprir inumeras necessidades do filho, falta de apoio comunitério ou
familiar, inseguranca em relagdo aos comportamentos desafiadores da crianca e em deixar a
crianca sob cuidados de outros. (Dehghan et al., 2015; Faw; Leustek, 2015; Jordan; Linden,
2013; Paget et al., 2016; Park; Chung, 2015; Williams; Murray, 2015).
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A crianga em questdo, comparando com todos os relatos das mées, aparentava ter o
maior nivel de comprometimento cognitivo, considerando que estava com oito anos de idade,
sem desenvolvimento da fala e com linguagem rudimentar, necessitando de suporte para todas
as atividades rotineiras, tais como, alimentacdo, vestimentas, habitos de higiene, e ainda,
fazendo uso de fraldas. No entanto, conforme relato quanto aos assuntos sobre a escola, a mae
comentou que o filho gostava de ir para a escola, sendo este aspecto fundamental para
aprendizagem de comportamentos adaptativos a rotina e convivio social. Neste sentido, o fato
de gostar de frequentar a escola deve ser considerado para potencializar habilidades importantes
para o desenvolvimento psicossocial da crianga, mas que no contexto atual, esteve desassistido
pelas politicas publicas.

Durante a noite, todas as criancas eram medicadas para diminuicdo da ansiedade e para
dormir, no entanto, uma delas apresentava dificuldades para dormir ininterruptamente. Segue o

didlogo para melhor compreenséo:

Participante A: “E eu tenho que deitar com eles, porque eles ndo dormem sozinhos, tem que
estar encostado em alguém. Eles tem sono muito agitado, por exemplo, um deles acorda muito
a noite e quando tem que chegar no sono pesado, viu... ele ndo dorme, ndo chega no sono
pesado”.

Psiclloga: Vocé acha que ele ndo descansa?

Participante A: “Ele dorme bem até meia noite, depois ele come¢a a se movimentar, senta,

conversa, quer descer da cama”.

Em relacdo aos habitos noturnos do filho, a Participante C descreveu outras
dificuldades, incluindo a necessidade de usar a mamadeira, apesar de ja ter a idade de 8 anos e
sobre comportamento de vizinhos que colocavam mdsica alta no fim de semana, afetando

diretamente a qualidade de sono do filho. Segue o dialogo para melhor explicitacdo do contexto.

Participante C: “Ele toma remédio de manhd e a noite, e ele ta mais calmo por conta dos
remédios. Porgue eu consegui tirar a mamadeira dele a noite, mas esses dias fui na farmacia,
ele pegou uma mamadeira e eu nao tive como dizer néo pra ele. Ele gosta de mamadeira que
meu deus. Antes de aumentar a medicacéo dele, ele dormia muito tarde, mesmo quando eu
dava a medicacgdo as 8h, ele ia dormir as 10-11 h ou meia noite. E aqui na rua que eu moro

tem som muito alto, eu ndo escuto som alto, mas os vizinhos escuta. Quando eles faz isso final
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de semana, ele (o filho) ndo dorme, passa a noite inteira acordado, porque o barulho irrita ele
e ele fica estressado”.

Psicologa: Vocé ja conversou com seus vizinhos sobre essa dificuldade em relagcdo ao som alto?
Participante C: “Ja falei, depois que eu falei, nesse final de semana nao teve barulho. Eu ndo
escuto musica alta porque ele nao gosta. Aqui em casa nao vem ninguém porque ele ndo gosta
de casa cheia, ndo gosta de movimento, ndo gosta de barulho porque isso estressa ele demais.
N&o posso piscar o olho, ele sobe em cima do tanque, do fogao, da pia do banheiro...eu tenho
que ficar de olho 24 horas por dia. Meu portéo fica cadeado sempre, o dia inteiro, porque se
eu ndo cadiar, ele vai pra rua. Ai quando eu saio com ele, vou na farmacia ou no mercado, ou
no posto de salde mesmo, tenho que segurar na mao desde que saio do portdo porque se eu
soltar da mao, ele sai correndo pra rua. O espaco que eu moro aqui é bem grande, né? Dai ele

fica andando, tem espaco pra ele”.

Com relacéo as dificuldades com a vizinhanca, € fundamental o desenvolvimento de
acOes articuladas entre equipes de salde e educacdo no territorio dessas familias, abordando
sobre 0 TEA, especialmente sobre como favorecer a interacdo com o grupo familiar, a fim de
ampliar a compreenséo sobre particularidades do transtorno, minimizar preconceitos e barreiras
de acesso ao convivio social (Brasil, 2015; Lord et al., 2021).

A rotina das maes frente aos cuidados intensos com a crianga no espectro do autismo
pode ser amenizada quando desenvolvidas habilidades infantis que minimizem os desconfortos
relatados. No entanto, necessita de abordagem continua na atuacao, tanto com a crianga, quanto
com a cuidadora para construgdo de possibilidades que amenizem as adversidades da rotina
familiar (Cavonius-Rintahaka et al., 2019; Christmann et al., 2017; Corréa; Queiroz, 2017;
Kakooza-Mwesige et al., 2021). Importante ressaltar a necessidade de assisténcia psicoldgica
para as mdes cuidadoras, no sentido de favorecer a reflexdo sobre seu papel social para além de
mde de crianca com TEA, desenvolvendo e/ou fortalecendo vinculos sociais diversos,
considerando o potencial para adoecimento mental quando centralizadas responsabilidades em
apenas uma pessoa (Fadda; Cury, 2019).

Em decorréncia das restri¢des sociais da pandemia, das quatro criancas com TEA, trés
recebiam assisténcia com psiquiatra, psicologo e fonoaudiélogo, sendo que uma delas, ainda
recebia assisténcia psicopedagdgica, por meio de oficinas em instituicdo ndo-governamental.
Observou-se que a crianga que mais necessitava de acompanhamento multidisciplinar, era a

Unica que nao estava recebendo assisténcia em psicologia e fonoaudiologia, e nem realizando
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atividades escolares, apenas recebendo atendimento do médico psiquiatra, a cada trés meses.
Sobre a falta de acompanhamento multidisciplinar, a Participante C relatou:

“No CAPS, ele ta s6 com o psiquiatra e estava com a fono, mas ela pegou Covid, viu? E ndo
sei como vai ficar, como vao fazer. Antes da pandemia, fazia grupo com a fono, depois algumas
sessOes individuais. Ele t& precisando de fono, de ortopedista porque té pisando torto. Mas na
verdade, ele tinha consulta marcada, mas por causa da pandemia adiaram as consultas que
ele tinha. Dai vou ter que esperar... e ele ndo usa mascara, ndo fica. Entéo, fica dificil sair com
ele de casa” (Participante C).

Em geral, observou-se que todas as criancas foram afetadas de maneira importante pelas
restricoes impostas pela pandemia, sendo que aquelas que recebiam tratamento
multidisciplinar, houve diminuicdo consideravel do tempo das sessdes terapéuticas para que as
instituicGes pudessem atender a demanda individualmente e realizassem higienizacdo adequada
dos ambientes institucionais.

Em contraste com a insuficiéncia de unidades especializadas no tratamento de TEA no
Mato Grosso do Sul, estados como Sédo Paulo, Rio Grande do Sul e Rio de Janeiro apresentaram
uma presenca significativa de instituicdes voltadas para essa assisténcia. Enquanto o Mato
Grosso do Sul registrava apenas 4 unidades publicas multidisciplinares, Sdo Paulo liderava com
431, seguido por Rio Grande do Sul com 39 e Rio de Janeiro com 35 (Portolese et al., 2017).
Essa disparidade regional evidencia uma distribuicdo desigual dos recursos e servigos,
ampliando as dificuldades para as familias em algumas regides. Diante desse cenario, na Figura
20, serdo delineadas as principais fragilidades e, em contrapartida, na Figura 21, as principais

potencialidades identificadas na dinamica familiar que engloba a criangca com TEA.

Figura 20 - Sintese das fragilidades nas rotinas familiares de criangas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021

Familia Crianca

Cuidados com a crianga centralizados em apenas um .
) Uso excessivo de telas;
cuidador;

- ) ) ) Desinteresse pela aprendizagem em formato
Dificuldades em estimular autonomia da crianca; vl
virtual;

Dificuldades em acompanhar a crianga em atividades Reducdo ou auséncia de convivio com os pares de

escolares; desenvolvimento;

Dificuldades em lidar com a seletividade e sono da Acesso reduzido a assisténcia terapéutica e
crianca; educacional qualificada;

Multitarefas e rede de apoio insuficiente. Especificidades do quadro ndo atendidas.

Fonte: produgdo propria (2024)
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Com base nas informacdes apresentadas, fica evidente a urgéncia e necessidade de uma
expansao robusta das politicas publicas voltadas para criangas com TEA e suas familias. O
ambiente familiar exerce um papel determinante no progresso e bem-estar desses jovens.
Assim, é crucial que haja uma capacitacéo e suporte continuos destinados a cuidadora principal
e outros membros da familia, bem como a profissionais especializados. Esse investimento em
educacdo e informacdo qualificada permitird uma melhor compreensdo do TEA e fornecera
ferramentas essenciais para gerenciar e navegar por situacdes complexas ou desafiadoras. Além
de beneficiar diretamente a crianca, tal abordagem contribui para fortalecer os vinculos
familiares e promover um ambiente mais harmonioso e adaptativo para todos os envolvidos.

Importante ressaltar que para aprimoramento das potencialidades no ambiente familiar
faz-se necessario que a familia, especialmente a cuidadora principal e profissionais atuantes
com a crianga com TEA, construam alternativas para conducdo de aspectos que podem ser
fortalecedores do desenvolvimento infantil e que contribuam para o bem-estar de todos os
membros familiares. A atencdo qualificada para o nucleo familiar € necessaria para a
aprendizagem sobre o0 TEA e como melhor conduzir situacdes que causam desconforto para a
familia, ampliando o desenvolvimento psicossocial infantil e familiar (Cavonius-Rintahaka et
al., 2019; Christmann et al., 2017; Corréa; Queiroz, 2017; Kakooza-Mwesige et al., 2021,
Weissheimer et al., 2020).

No contexto de cuidado integral as criangas com necessidades especificas, como aquelas
diagnosticadas com TEA, observa-se que a dedicacdo continua e intensiva da cuidadora
principal frequentemente resulta em demandas emocionais, fisicas e psicologicas exacerbadas.
Entretanto, é crucial salientar que a implementacdo de uma rede de apoio estruturada e eficiente
pode transformar esse desafio intrinseco em uma oportunidade de aprimoramento reciproco.
Ao delegar responsabilidades e compartilhar encargos com tal rede, a cuidadora principal
otimiza ndo apenas sua capacidade de gestdo, mas também enriquece o ambiente de
desenvolvimento da crianca. Esta interacdo multidimensional favorece a expansdo das
competéncias socioemocionais e cognitivas da crianga, permitindo-lhe interacfes variadas e a
exploracdo de novos estimulos. Portanto, a institui¢do e efetivacdo de uma rede de apoio coesa
ndo se configura apenas como um recurso instrumental para a cuidadora principal, mas
igualmente como um pilar estratégico para potencializar o desenvolvimento holistico da crianca
(Corréa; Queiroz, 2017). Em seguida, a Figura 21 apresentara as principais potencialidades nas

rotinas familiares da crianga com TEA.
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Figura 21 - Sintese das potencialidades nas rotinas familiares de criangcas com TEA, em Campo Grande, MS,
2021

Caracteristicas Descricdo da potencialidade

Permite uma abordagem personalizada e adaptada
as necessidades especificas da crianga, otimizando
seu desenvolvimento;

Favorece um ambiente familiar coeso e
harmonioso, essencial para o bem-estar emocional
e psicolégico da crianga;

Possibilidade de oferecer autonomia para a criangca nos | Estimula o desenvolvimento da independéncia e
afazeres de atividades cotidianas; autoconfianca da crianga ao envolvé-la nas tarefas
diérias;

Contribui para a nutricdo adequada da crianca,
Ampliaco da oferta de alimentagdo saudavel; promovendo seu crescimento e desenvolvimento
saudavel;

Distribui tarefas entre os membros familiares,
Compartilhamento de responsabilidades. permitindo & mae momentos de cuidado pessoal e
descanso.

Fonte: produgdo prépria (2024)

Conhecimento em profundidade das caracteristicas da
crianga;

Possibilidade de fortalecimento dos vinculos
familiares;

Em um cenéario onde redes de apoio formal e informal operam de maneira eficaz, as
potencialidades da figura materna nas rotinas familiares sdo amplamente potencializadas e
fortalecidas. Tais redes facilitam o0 acesso a recursos e estratégias, permitindo que a mae,
munida de um conhecimento em profundidade sobre as caracteristicas individuais da crianca
com TEA, possa adaptar-se de maneira mais efetiva as necessidades especificas do seu filho. O
convivio frequente possibilita um conhecimento aprofundado das caracteristicas da crianca,
sendo atil para informar equipes de saude e educadores. Além disso, fortalece os vinculos
afetivos com a crianga, um aspecto fundamental para seu desenvolvimento global (National
Institute for Health and Care Excellence — NICE, 2021).

Considera-se que a assisténcia qualificada as maes e/ou responsavel de criancas com
TEA, proporciona oportunidades de desenvolvimento das habilidades infantis. No entanto, é
preocupante observar que as participantes da presente pesquisa tenham sido negligenciadas
pelas politicas publicas de saude, principalmente pelos CAPS, conforme demonstrado pelas
narrativas maternas. A integracéo e funcionamento adequado dessas redes de apoio se mostram
cruciais para maximizar o potencial da mée e garantir o bem-estar de toda a estrutura familiar
(Anjos; Morais, 2021; Baixauli et al., 2019; Hall, 2012; Twoy; Connolly; Novak, 2007).
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5.2.3 Caracterizacao de sentidos acerca do espectro do autismo e de aspectos socioemocionais
de pais e/ou responsaveis de criangas com TEA

Ap0s falarem sobre diferentes momentos de suas rotinas familiares, as participantes
responderam questdes do Roteiro para Entrevista com Pais e/ou Responséveis de Criangas com
TEA (Apéndice F) acerca da vivéncia do cuidado com a crianga, participagdo, divisdo de papéis
e responsabilidades no cuidado, comunicacao/afetividade, bem-estar/saide emocional, e por
fim, rede de apoio e resolutividade das dificuldades com a crianca. Serdo expostas as narrativas
das participantes em relacéo as respostas ao roteiro, e em alguns momentos, serdo exploradas a
sequéncia do dialogo para melhor compreensdo das narrativas. Inicialmente, realizou-se o
“Teste de Associacao de Palavras”, a partir do questionamento: “quando vocé pensa na palavra
Autismo, o que lhe vem a mente”? Os repertorios produzidos foram categorizados,
semelhantemente, aqueles respondidos pela equipe de saude, envolvendo enfoque nas
dificuldades e nas potencialidades, com seis respostas para cada categoria, conforme

demonstrado na Figura 22.

Figura 22 - Repertdrios sobre espectro do autismo de méaes de criangas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021

Palavra indutora Palavras induzidas
Repertério de déficits Repertério de potencialidades
Seletividade alimentar Aprendizagem
Furia Paciéncia
Autismo / Agitacdo Compreenséo
TEA Insbnia Alegria
Prisdo Amor
Limitacdo Carinho

Fonte: produgdo propria (2024)

Além dos repertorios com palavras isoladas, duas participantes descreveram de
maneiras distintas como o TEA havia afetado suas vidas, sendo uma delas, a partir do sentido
de dificuldades, e outra, a partir do sentido de aprendizagem. No primeiro relato, destacou-se
agitacdo psicomotora, seletividade alimentar e outros aspectos que a faziam ndo reconhecer 0s

préprios filhos, neste caso, dois irmdos com TEA. Segue a narrativa de dificuldades:

“Vejo como uma coisa ruim, ela (se referindo ao TEA) veio como uma coisa ruim porque ela
me trouxe o lado ruim dos meus filhos, ela me trouxe uma furia deles, ela me trouxe um
comportamento atipico deles, ela me trouxe uma agitacao deles fora do normal...tirou 0 sono
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dos meus filhos porgue eles ndo dormem bem. Os meus filhos ndo se alimentam bem, eles tem
seletividade alimentar e ndo se comportam como as outras criancas. E como uma vez eu escutei
uma mae falando que eles estdo preso num corpo que ndo € deles. Essa € uma observagdo
interessante pra falar de autismo, € como se o corpo ndo fosse deles, entendeu? Como se
estivesse preso num corpo que ndo é deles” (Participante A).

Observou-se que sentidos negativos em relacdo ao espectro do autismo decorrem de
dificuldades das criangas com transtorno frente seu desenvolvimento global, especialmente pela
inabilidade social com outras criangas e pessoas de seu convivio. Somados a esses aspectos,
tem-se comportamentos de agitacdo, agressividade e nervosismo, além de frequentes
dificuldades com sono e alimentacao, tornando o ambiente familiar complexo de ser gerido pela
mée ou pela cuidadora principal. Estdo presentes neste contexto idealizacdo em relacdo ao
desenvolvimento da crianca que fora frustrada pelos inimeros desafios do TEA, principalmente
guando compara os filhos com outras criancas e sensacdo de nao pertencimento aquele corpo
“danificado”, esperando o retorno, a qualquer momento, do filho desejado. A palavra
“estranho” ¢ frequentemente utilizada por pais de criangas com TEA para se referir aos
comportamentos infantis, seguidos de sentimentos parentais de aflicdo e angustia (Almeida;
Neves, 2020).

Com sentido distinto, houve a descri¢do voltada para possibilidades de transformacao
pessoal em decorréncia do TEA, principalmente para aprendizado ao conviver com a
diversidade, embora tenha observado tristeza pela parte do pai da crianca frente ao diagnostico
médico e preconceitos da sociedade. Segue o relato da Participante C:

“Porque assim, né? Autismo ndo tem cura, mas ele tem desenvolvimento. Porque quando eu
soube que ele tinha autismo, eu néo fiquei triste, fiquei até feliz... porque eles ensinam muito
pra gente. Eu aprendi a ter paciéncia com ele. O pai dele ficou triste, chegou a chorar. Eu néo,
eu fiquei feliz porque eu aprendi muita coisa com ele, em questédo da vida, porque ele é uma
crianca que tem autismo, mas traz uma alegria para gente tdo grande. Ele é muito carinhoso
comigo, com as irmds, com o pai. Mas assim, eu nao fico triste com ele néo, eu fico feliz porque
ele tem esse problema. To lutando muito, eu fico chateada com o preconceito que as pessoas
tem, ndo eu, assim... preconceito com ele, ndo. Se eu for definir o autismo em uma palavra,
seria, amor e carinho que eu tenho por ele” (Participante C).

O sentido de felicidade por ter o diagnéstico do filho ndo seria uma comemoragao por
possuir TEA, mas por ter respostas aos inumeros desafios enfrentados em decorréncia do
transtorno, especialmente porque algumas dificuldades de desenvolvimento sdo melhores
explicadas quando existe um diagndstico, como por exemplo a agitacdo, agressividade e

insonia. Situacdo semelhante também foi verificada em pesquisa com grupo terapéutico com
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mdes no contexto do TEA, no qual houve a mencéo frequente de sensagéo de alivio apés o filho
receber parecer médico sobre o transtorno (Pereira, Bordini, Zappitelli, 2017).

Diferentes sentidos sobre TEA circulam no cenério brasileiro, conforme pesquisa que
aprofundou divergéncias de posicionamentos entre profissionais de saude mental, especialistas
em TEA e familiares. Observou-se predominio de concepcOes de profissionais atuantes nos
CAPS, com valorizagdo das singularidades da pessoa no espectro do autismo, sendo priorizado
o0 sofrimento mental em detrimento dos déficits centrais do TEA. Em relacdo aos profissionais
especializados em TEA, existe uma tendéncia de intervengdes orientadas pelas dificuldades
centrais no espectro do autismo, visando estimulagdo precoce para desenvolver e ampliar
repertorio de habilidades. A terceira via de discussdo relacionada aos sentidos do transtorno
envolvia posicionamentos de familiares por tratamentos especializados e pais ativistas que
buscavam por identidade social ndo relacionada aos déficits, mas referente a neurodiversidade
(Rios; Camargo Junior, 2019).

Os sentidos presentes na sociedade contemporénea acerca das deficiéncias, incluindo o
TEA, estdo relacionados com incapacidades e refletem no senso de parentalidade de pais de
criancas com deficiéncias. Crencas e expectativas de que os filhos sejam sadios e eficientes sdo
influenciadas pelo sistema capitalista, no qual a condi¢do de produtividade tem destaque na
criagéo dos filhos e pode gerar sentimento de inferioridade nos pais (Neves; Nunes; Magalhaes,
2015).

Além do aspecto de influéncias dos sentidos negativos da sociedade nas expectativas
parentais, observa-se que as experiéncias de cada membro familiar também colaboram para
representacdes sobre a deficiéncia, sendo que em relagdes parentais complexas, vivenciadas
com extremas dificuldades, as adversidades sdo agravadas pelos sentidos negativos dos
familiares em relacdo ao proprio contexto (Fiamenghi; Messa, 2007). Faz-se necessario
discussdo e problematizacdo dos diferentes sentidos sobre a deficiéncia entre 0os membros
familiares, valorizando perspectivas de valores comprometidos com a vida e de solidariedade,
em detrimento de valores nos quais a deficiéncia seja algo predominantemente negativo (Dantas
etal., 2019).

Na sequéncia do “Teste de Associag¢@o de Palavras”, investigou-se particularidades em
relagdo a vivéncia do cuidado com a crianca, sobre a participacdo, divisdo de tarefas e
responsabilidades no cuidado, sobre comunicacéo e afetividade, bem-estar e saude emocional,
e por fim, sobre a rede de apoio e resolutividade de dificuldades.

Quanto a vivéncia do cuidado, houve questionamento para destacar aspecto positivo e

negativo, envolvendo o dia-a-dia com a crianga. Conhecer essas particularidades possibilitou
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compreensdo de situagOes que geravam prazer e desprazer na rotina de cuidados, a fim de
posteriormente, serem ampliadas as discussfes e construidas alternativas para melhorar a
qualidade de vida da crianca e da familia. Dentre os relatos de situacdes que consideravam boas,

destacaram-se as narrativas:

“Pouco tempo eles estdo calmos, quando estdo contando alguma coisa que desperta interesse
neles, quando eles se aproximam e me demonstram afeto, me demonstra amor e carinho e deixa
eu retribuir...que isso € muito raro, é muito dificil eles deixarem ser tocado, abragado, deixar
a mamae dar um beijo, é muito dificil. Entéo, isso ocorre pouco tempo durante o dia, entao,
quando isso ocorre, sdo pequenos presentes ” (Participante A).

“Quando ele brinca com os irmdos e sai das telinhas, né? Porque eu vejo o desenvolvimento
dele, né? Brincadeiras de contos de fada, essas coisas que antigamente ele ndo fazia...de
brincar com o imaginario dele, acho bom quando ele brinca, apesar de fazerem muita bagunca,
mas a gente vé que desenvolve o imaginario dele, vé que a mente dele ta trabalhando, néo fica
s0 naquilo com o telefone, televisdo. Ele sai do mundinho dele pra brincar” (Participante B).

“Todo dia ele acorda, vem e me abraca, me da um beijo como se fosse um bom dia e ele tivesse
me dando, assim. Dai ele vem e me abraca, deita no meu colo, é tipo um carinho que a gente
ta recebendo, tipo um bom dia, mae. Por mais que ele ndo fala mae, mas é essa forma dele
demonstrar que ele acordou, que ele ta feliz comigo ali, sabe? Isso acontece todos os dias”
(Participante C).

Quanto ao aspecto negativo da rotina das familias que envolvessem as criancas com
TEA, as crises comportamentais foram descritas por todas as participantes, sendo este
comportamento comum no espectro do autismo. Além disso, possui relacdo com a dificuldade
da crianca em expressar-se de maneira eficaz, de ser compreendida ou mesmo de compreender
0 contexto causador das crises. Geralmente, envolve o sentimento de frustracdo da crianca,
necessitando de conducdo profissional para melhor compreensdo situacional e diminui¢do do

comportamento de crise. Para melhor compreensdo do contexto, seguem relatos.

“O que é muito ruim sdo as crises, de auséncias que eles tem. Quando do nada, ndo precisa
nem ter gatilho pra eles terem crises comportamentais e de agressividade, porque eles me
agridem fisicamente, eles me machucam...como se fosse outra pessoa no lugar dos meus filhos”
(Participante A).

“As crises de birra, quando ele fica nervoso, ele come¢a a chorar...a expressdo dele é de choro,
fica com os olhinhos cheios de lagrimas, vermelho ™ (Participante B).

“Ouando acontece as crises dele...é muito dificil, viu? E complicado” (Participante C).
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Diferentemente das queixas sobre crises de agressividade relatadas na presente pesquisa,
Blanche et al. (2015) ao explorarem experiéncias de cuidadores de criangas com TEA de origem
latina, residentes nos Estados Unidos, observaram dificuldades em lidar com diagnostico
médico, com estigma social e experiéncias de isolamento familiar com a comunidade local. A
centralidade das mées nos cuidados com a crianga convergiu com as respostas da presente
pesquisa, e posteriormente, no decorrer da intervencdo familiar, aspectos que envolviam
experiéncias de dificuldades em lidar com diagnostico, preconceito e isolamento familiar
devido as complexidades advindas do TEA estiveram presentes.

Em estudo com criangcas no espectro do autismo que apresentavam problemas
comportamentais graves foi avaliada intervencdo apenas com uso de medicacdo (Risperidona
ou Aripiprazol) ou uso de medicacdo e treinamento de pais quanto ao funcionamento adaptativo
das criancas com TEA. A intervencdo que aliou uso combinado trouxe beneficios adicionais,
principalmente quanto aos dominios de socializacdo e comunicacdo (Scahill et al., 2012).

A combinacéo de distintas formas de intervengéo frente ao TEA deve ser considerada,
incluindo a pessoa com transtorno e seus familiares, a fim de potencializar resultados que
propiciem satde emocional de pais e/ou cuidadores e no desenvolvimento integral da crianca
(Kasari et al., 2015; Salgado-Cacho; Jiménez; Rios-Rodriguez, 2022). Tal combinagdo € um
dos aspectos centrais na abordagem com familias neste contexto, sendo necessaria parceria
entre cuidadora principal e equipe profissional, a fim de construirem alternativas para
minimizar comportamentos de crise.

Apds relatarem sobre os aspectos positivos e negativos da rotina de cuidados com a
crianca foi questionado sobre a participacdo, divisdo de tarefas e responsabilidades no
cuidado, mais especificamente se havia divisdo de tarefas e compartilhamento sobre as decisdes
relacionadas a salde e educacdo da crianca. Duas participantes relataram dividir
responsabilidades com o pai da criangca, mesmo no caso de uma delas ser divorciada. A
participacdo paterna foi ressaltada como fundamental para o bom desenvolvimento da
maternagem, principalmente em relacdo a confianca depositada no pai das criangas para todas
as fungdes de cuidados, independente do grau de dificuldade.

Para explorar esta narrativa de cumplicidade na rotina de cuidados, segue o dialogo:

Psicologa: Quem divide com vocé o cuidado dirio com as suas criangas?
Participante A: “ O pai das criangas”.

Psicologa: Ele é uma pessoa bem ativa no cuidado?
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Participante A: “Sim, eu ndo sei o que seria de mim se ndo tivesse ele para me ajudar. Nenhuma
outra pessoa...igual eu falei pra vocé que a gente tem defeitos, mas eu ndo sei 0 que seria de
mim se desde que 0s meninos nasceram ele ndo tivesse me ajudado a cuidar dos meninos. N&o
tem outra pessoa que substitui, entendeu? Nenhuma outra pessoa conseguiria substituir o
cuidado que ele tem com eles. Nenhuma outra pessoa...eu ndo confio de outra pessoa cuidar
igual o pai cuida. Eu ndo tenho coragem de deixar com a minha mée, mas deixo com o pai de
olhos fechados”.

Psicologa: Que bom poder contar com ele, ne?

Participante A: “Ninguém cuida igual o pai, eu ndo conhego. Nunca vi um pai que desde que

’

nasceu deu banho nos filhos, cuidou de colica, cuidou de tudo. Eu nunca vi”.

O compartilhamento de cuidados com as demais participantes ocorria de maneira a
contemplar menos participagao do pai das criangas, sendo uma delas, auxiliada nos momentos
em que O esposo estivesse presente, geralmente no periodo da noite, e a outra, ndo
compartilhava o cuidado com a rotina e esteve centralizado apenas para si mesma, conforme 0s
relatos descritos a seguir.

6

eu esposo me ajuda bastante quando ele chega do trabalho dele. Me ajuda com as criangas,
me ajuda com a casa, com as refei¢des, ele € uma pessoa bem ativa nessa parte, me ajuda
bastante. As criancas também, os maiorzinhos... ja td6 colocando eles pra lavar a louca, né?
Eles tao grandes ja (risos). As coisas pequenas, eu comego a colocar eles pra fazer”
(Participante B).

“ 86 eu cuido dele” (Participante C).

Observou-se que as cuidadoras que ndo possuiam rede de apoio sentiam-se
sobrecarregadas com cuidados infantis, especialmente com as dificuldades decorrentes do TEA
e com servigos domesticos, favorecendo para adoecimento mental. Neste sentido, é salutar
refletir em diferentes abordagens para que esta populacdo tenha suas necessidades emocionais
assistidas por equipes de satde mental, objetivando a construcao de intervengdes que amenizem
a carga mental decorrente dos cuidados centralizados nas maes e/ou cuidadoras.

Outra caracteristica para amenizar a sobrecarga materna e melhorar funcionamento
familiar esta relacionada com apoio da paternidade, embora este geralmente ocorra quando
existe bom relacionamento com a mée ou cuidadora da crianga com TEA (Cavonius-Rintahaka
etal., 2019).
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Sobre as tomadas de decisfes de saude e educagdo, destacou-se a participacdo do pai
das criangas como importante recurso a ser utilizado pelas maes, no entanto, uma das

participantes vivenciava as tomadas de decisfes de maneira solitaria. Seguem os relatos:

“Quando eu fui para o tratamento na APAE e a médica falou que era bom eles serem
acompanhados pela APAE, ele estava comigo. Na época, ele trabalhava, mas as consultas que
foram de manh@, ele estava comigo. No Juliano Varella ele também sempre foi nas consultas.
E dificil a consulta que ele n&o foi. No pediatra também, no UPA também... € dificil uma vez
que precisei levar as criangas sem ele” (Participante A).

“ Geralmente a gente toma as decisoes juntos, eu e meu esposo. A gente vé o que é melhor...
pra decidir junto” (Participante B).

“Eu que tomo sozinha a decisdo” (Participante C).

A participacdo, divisdo de tarefas e responsabilidades dos pais na rotina de cuidados de
criangas com deficiéncia foram descritas como recurso de protecdo para nao sobrecarregar a
cuidadora principal e para fortalecimento de alianga parental, em virtude do contexto complexo
das necessidades infantis (Hill-Chapman; Herzog; Maduro, 2013).

As dimensdes de comunicacdo e afetividade tiveram como proposito compreender
aspectos da comunicacdo entre os familiares, bem como, a afetividade existente entre 0s
membros. Neste sentido, a questao que indagava sobre os momentos de lazer juntos, incluindo
a crianca, foi desenvolvida para saber sobre lazer em familia e interacdes entre os membros
familiares. E possivel conhecer particularidades das interacdes em familia, principalmente
guando vivenciam momentos de descontracdo e a possibilidade de trocas afetivas.

Ao serem questionadas sobre o que faziam de lazer juntos, incluindo a participacao da
crianca com TEA, destacaram-se momentos em que frequentavam pracas, shoppings, centros
comerciais e supermercados. Geralmente, 0s momentos envolviam também alimentacdo da

crianga com algo da preferéncia dela, conforme descritos nos relatos seguintes.

“ A gente leva na praga, mas eu ndo gosto de ir muito na praga porque tem um dos meus filhos
quer ficar no meu colo, entéo, quando ele vai com o pai, ele brinca mais. Eles gostam de andar
no shopping, ndo precisa comprar nada. Gostam de andar no shopping, de ver as luzes acesas,
0 movimento, as pessoas. Gostam também de ir no centro, mas no centro a gente anda duas
quadras com eles e eles estdo cansados, querem comprar um salgado e um refri e ir embora.
A gente agora faz com eles assim, a gente vai no Patio Central, ai a gente compra um frango
empanado que eles gostam e vai embora, anda duas quadras e ja ta no estacionamento. Eles
gostam também de ir no supermercado, comem um bolinho... sdo essas coisinhas assim que
eles gostam, tudo bem simples, nada sofisticado. Eles gostam também de ir na esquina, tomar
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um suquinho dos Minions que vende aqui pertinho de casa, sdo as coisas que eles gostam, tudo
muito simples” (Participante A).

“Ele fica nervoso quando fica preso. Dai a gente sai pra passear com ele na rua, levo ele pra
comprar um sorvete, levo ele no mercado, ele escolhe o que quer comer. Nos lugares que a
gente vai, todo mundo conhece ele, sabe? Entéo, até brincam com ele... Mas ele ndo liga muito,
ndo entende que as pessoas sentem carinho por ele” (Participante C).

Apenas a Participante B relatou frequentar ambientes mais propicios para o
desenvolvimento de brincadeiras por parte da crianca, tais como espacos que envolvessem
natureza, em ambientes livres, inclusive, mostrava-se como oportunidade para contato com
recursos poucos acessados pela crianga e convivio com animais, conforme a explicitacdo a

sequir:

“Agora na pandemia ta mais dificil, né? Antes, a gente ia todo fim de semana no parque, até
pra eles correrem, brincarem, né? Mas devido a pandemia, a gente restringiu, a gente ndo vai.
Entéo, tem uma area verde aqui perto de casa, ai a gente vai 14, a gente pegou as plantas pra
cuidar, a gente d& agua pras plantas...porque plantaram e tava morrendo, entdo, a gente
adotou 14, aquela area verde, entdo, eu sempre levo as criancas porque tem um espaco que da
pra correr um pouquinho...é 0 que d& pra gente ta fazendo porque o parque ndo d& mais pra
ir” (Participante B).

O frequente convivio da crianca com ambientes naturais ricos é essencial para o
desenvolvimento motor, cognitivo, afetivo e social, ampliando suas possibilidades de
crescimento e reduzindo a dependéncia de telas. Essa interacdo promove estimulos holisticos,
ndo apenas mitigando a necessidade constante de uso de dispositivos eletrdnicos, mas também
contribuindo para um desenvolvimento equilibrado em diversas areas. O contato regular com a
natureza nao sO beneficia aspectos fisicos, mas também impulsiona a curiosidade cognitiva,
fomenta experiéncias afetivas e facilita interacfes sociais enriquecedoras, destacando sua
importancia para um crescimento infantil saudavel e integrado (Alcantara; Bogéa; Reis, 2021;
Fernandes et al., 2021; Narzisi, 2020).

Em contrapartida, a literatura destaca que, devido aos inimeros cuidados em tempo
integral com os filhos com deficiéncia, atividades de lazer individuais ou em familia s&o
frequentemente negligenciadas pelos pais e/ou cuidadores, o que repercute na diminuicdo da
qualidade de vida de todo grupo familiar (Dehghan et al., 2015; Jordan; Linden, 2013; Park;
Chung, 2015; Kvarme et al., 2016). Considerando o advento da pandemia do Coronavirus, as
opcdes de lazer familiar estiveram ainda mais restritas, especialmente pelo distanciamento

social necessario para minimizar a propagagéo do virus.
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Em seguida, as participantes foram questionadas se conversavam sobre avancos ou
dificuldades dos filhos com TEA com outros membros familiares, a fim de conhecer o estilo
comunicativo entre os familiares relacionados aos aspectos do desenvolvimento da crianga. O
tempo com a familia reunida foi descrito por Pereira, Bordini e Zappitelli (2017) como
oportunidade escassa, devido ao distanciamento entre o casal em decorréncia do extensivo
cuidado a crianca com TEA. Os autores citam que é comum o0s pais intercalarem sobre quem
fica com a crianca enquanto o outro sai com demais filhos, causando desgastes no
relacionamento familiar e rupturas na comunicacéo do casal.

Em um dos casos, havia uma suspeita por parte de uma das institui¢cdes frequentadas de
que a crianca pudesse ndo estar no espectro do autismo, gerando confusdo em ambos os pais,
sendo este, um momento em que conversavam constantemente sobre a situacdo de
impossibilidade de diagndstico, com duvidas quanto ao futuro da crian¢a, conforme a descricao

a sequir:

“Sim, tanto que quando a gente foi no médico, que eu te falei, a gente ficou muito assustado
porque os profissionais estdo chegando a conclusdo de que um dos meus filhos pode ndo ser
autista, ai ele vai fazer todas as entrevistas de novo, observar o comportamento. Ai é
complicado porque todos os médicos que a gente falou até hoje tem certeza que ele é autista,
mas esperam para dar um laudo final por volta dos seis anos. Ent&o, antes dos seis anos é dado
um laudo de Transtorno do Desenvolvimento Global, é o que é dado. Entdo, a gente ficou
vendido, entendeu? Porque a psicologa que atende eles no Juliano Varella tém plena conviccéo
de que os dois sdo autistas ” (Participante A).

Em outra narrativa, observou-se incongruéncia de opinides entre os pais sobre uso do
celular pela crianca, sendo uma das partes atuando de maneira mais enérgica, priorizando
retirada total do recurso, e a outra parte priorizava retirada gradual, principalmente para evitar
sofrimento da crianca. Sobre esse aspecto, segue o relato:

“Sim, a gente conversa, mas ele é mais energico, por exemplo, com relagdo ao uso do
celular... meu filho gosta de jogos que ndo é para a idade dele. As vezes, ele fica nervoso
porque ele ndo sabe, ai o pai dele falou... A gente vai ter que tirar o telefone dele. Mas sei que
tirar tudo para ele também vai ficar estressado, porque ele vai fazer o qué? Porque tem hora
que ele vai ver TV, mas tem hora que ele quer o telefone também. Eu falo para o pai dele,
olha, a gente tem que tirar, mas ndo da para tirar de vez. Eu desligo a internet para ele ndo
baixar o jogo, porque ele gosta de jogo de arminha, daqueles jogos que néo é para criancas,
né? Por que joguinho de criancga, infantil, tudo bem, mas ele gosta de jogos de adulto, ai fica:
Ah eu vou te matar, ai eu falo, ndo pode... até ele entender, daqui a pouco, ta falando que vai
matar os outros na rua” (Participante B).
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Diferencas entre estilos parentais foram observadas em estudo de Van Tongerloo et al.
(2015) relacionadas a maior permissividade, dificuldades de impor limites e gerenciar
comportamentos mal adaptativos em criancas com TEA por parte de um dos conjuges. Conflitos
nas relagdes conjugais também podem ocorrer devido a culpabilizacdo de um dos cénjuges
acerca da existéncia do transtorno (Pereira; Bordini; Zappitelli, 2017).

Apesar de viver sozinha com a crianga, a Participante C relatou que frequentemente
conversava por telefone com as outras filhas adultas, residentes em outra cidade e com o pai da
crianca. Apesar de relatar a necessidade de mudar de cidade para aproximagdo com o proprio
pai, a participante ndo comentou sobre o compartilhamento de situagBes favoraveis e

dificultosas com esse membro familiar. Sobre esse contexto, descreveu:

“Eu converso muito com as minhas filhas e com o pai dele que mora em outra cidade. A gente
mudou pra cé faz pouco tempo, como meu pai mora aqui, eu vim morar aqui. Eu vim pra ca
porque eu e o pai dele tinha uma relagdo meio conturbada, dai ndo dava pra ficar perto...eu
preferi vir embora pra ca” (Participante C).

Outro aspecto relevante que permeou a afetividade entre familiares relacionou-se a
percepcédo e resposta diante das manifestagdes emocionais da cuidadora principal, incluindo
emocBes de raiva, tristeza, alegria e felicidade. Esta dimensdo revelou-se crucial para
compreender caracteristicas pessoais que limitavam a expressdo de sentimentos, além de
investigar se 0s membros familiares estavam sensiveis as emoc¢des uns dos outros. Ambas as
situacOes podem desencadear conflitos e sentimentos de desvalorizacdo para aqueles que se
veem inibidos na manifestacdo de suas emocdes, resultando em uma possivel falta de
compreensdo nessas circunstancias. Receios relacionados a expressdo de sentimentos, temores,
insegurancas, culpa e desesperanca emergiram nos estudos com mdes de criangas no espectro
do autismo, conforme apontado por Fadda e Cury (2019) e Pereira, Bordini e Zappatelli (2017).
Esses autores ressaltam, ainda, a caréncia de espacos terapéuticos dedicados a essa populacéo,
capazes de proporcionar uma saida para a expressdo dos sentimentos maternos, aliviando a
sobrecarga emocional.

A falta de convivio social foi descrita por uma das participantes para responder a esta
questdo como justificativa para ndo compartilhamento de informagdes com outras pessoas e/ou
familiares. Diante da complexidade emocional destacada nas dindmicas familiares, evidenciada
pela limitacdo na expressdo de sentimentos e pela escassez de espacos terapéuticos, torna-se
crucial considerar como esses fatores podem influenciar diretamente a falta de convivio social.

Este aspecto ganha relevancia ao analisar as justificativas para o0 ndo compartilhamento de
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informacgbes com outras pessoas e/ou familiares, delineando uma interconexdo entre as
barreiras emocionais e os desafios sociais enfrentados por aqueles que cuidam de criangas no

espectro do autismo, conforme descrito pela narrativa a seguir:

“Eu ndo convivo com ninguém. Eu ndo convivo com ninguém. Na época que eu morava com o
pai dos meninos eu compartilhava isso com ele. Desde que eu tenho os meus filhos, ele é a
Unica pessoa com quem eu convivo. Eu tenho uma amiga, mas a gente nunca consegue se ver,
ela tem as criancgas dela e depois da pandemia, ficou muito pior. Eu vivo muito sozinha comigo
mesmo, eu sempre falo muito comigo mesma. O pai das criangas era a unica pessoa gue eu
compartilhava e ele sempre percebeu, eu ndo consigo esconder nada de ninguém, né? Essa
intensidade em pessoa ndo esconde nada de ninguém, no meu tom de voz se percebe 0 que eu
sinto, da para perceber” (Participante A).

A propensdo ao silenciamento da raiva e tristeza, apontada por duas das participantes,
revela-se como um possivel potencializador da sobrecarga emocional, predispondo-as a
enfrentar conflitos que reverberam ndo apenas no ambiente familiar, mas, crucialmente, no
convivio com os filhos. Segundo Fadda e Curi (2019), maes de criangas com TEA experienciam
sentimentos de soliddo e isolamento, frequentemente expressando queixas acerca da sensagao
de confinamento no ambiente doméstico. Essa condicdo influencia diretamente na escassez de
oportunidades para a comunica¢do com seus pares, intensificando ainda mais os desafios
emocionais enfrentados por essas maes. Seguem os relatos para contextualizar:

“«“

ormalmente ndo, eu fico mais quieta no meu canto. Ai s6 quando eu fico brava, mesmo...
que ele fica... vocé t& brava, bonita? Ele fala e me chama de bonita. Ai eu falo assim, é, mas
ele fala que eu néo posso ficar brava, porque eu sou amor (risos). Tudo pra ele € que eu sou
amor, nao posso ficar brava com ele porque sou amor. Ja quando eu fico feliz todo mundo
percebe que ta tudo bem ” (Participante B).

“Quando eu t6 triste eu fico quieta, ndo falo pra ninguém, ndo. As vezes até me estressa, tem
vezes que ele fica nervoso...que para eu nao chorar perto dele, espero ele dormir um pouco,
vou pra minha cama, dai eu deito e desabo. Eu tomo Fluoxetina e Clonazepan porque também
tenho a sindrome do pénico, eu tenho muita crise de ansiedade, eu tomo remédio todo dia. E
quando eu t6 alegre... eu falo com as minhas filhas, eu sempre ligo pra elas” (Participante C).

Para aprofundar aspectos que envolviam bem-estar e salde emocional, as participantes
foram questionadas sobre situacdes que as deixavam felizes e, posteriormente, sobre situactes
que as sobrecarregavam. Também foi verificado sobre a existéncia de momentos de
autocuidado, descanso e lazer pessoal, caracteristicas que influenciam na subjetividade. A

rotina sobrecarregada das maes de filhos no espectro do autismo pode constituir-se de diferentes
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naturezas (emocional, fisica, social e/ou financeira) e tendem a repercutir na saide mental do
cuidador principal e comprometer a qualidade do cuidado com a crianca.

Sobre os momentos que geravam bem-estar e felicidade, destacaram-se demonstracfes
de afeto dos filhos com as mées, momentos que percebiam que a crian¢a estava bem de saude
e se desenvolvendo adequadamente, além da possibilidade de educar a criangca com paciéncia,
principalmente quando apresentava crises de comportamento. Seguem os relatos acerca desse

contexto:

“Quando eu fico dancando com um deles, ele adora musica, ele fala: mamae, vamos dangar?
Danca comigo? Ai a gente danca, eu pego ele no colo e a gente danca ou ele fica no chao, na
minha frente e a gente fica grudadinho. Ai a gente fica dancando. Depois que 0 mais novo
dorme, ai vou fazer o outro dormir e ele me abraca, conversa comigo, fala que me ama muito
e ai a gente conversa, entendeu? A gente conversa bastante, a gente combina as coisas pra
fazer quando ele crescer, ele pergunta se eu ensino ele a fazer as coisas” (Participante A).

“Ver que ele ta bem, que ta se desenvolvendo, isso deixa a gente bem. Tem dias que a gente
ndo ta bem mesmo...quando a gente ta doente” (Participante B).

“Dar tudo que ele precisar, poder ter paciéncia com ele, sabe... Ndo ficar nerv0sa, irritada
com ele me traz alegria. Eu me sinto realizada por ter a paciéncia que eu tenho com ele”
(Participante C).

As dimensdes emocionais das relagGes intrafamiliares foram exploradas por Griffith et
al. (2015) nas quais maes de criancas com TEA tendem a ser mais criticas e menos cordiais
com a crianca, quando comparado com mades de criangas com desenvolvimento neurotipico.
Quanto a expressdo das emocoes e envolvimento emocional, ndo foram observadas diferencas
entre 0s grupos.

Sobre situacBes que geravam sobrecarga ou estresse no cuidado diario com as criancas,
destacaram-se situacbes em que as criancas ficavam nervosas, choravam e gritavam
constantemente, bem como situagdes em que a mée ficou doente, sem possibilidade de contar
com apoio de outros membros familiares para continuidade dos cuidados infantis. Sobre esse

contexto de estresse, seguem as narrativas:

“As crises do meu filho mais novo. Ele tem tido umas crises muito fortes, ontem ele teve no
final da tarde. Geralmente, ele tem de manh@, hoje ele néo teve, ontem teve no final da tarde e
sao crises fortes. Ele chora e grita muito, sabe... assim, ele fica muito nervoso e a gente nao
sabe 0 que ele quer” (Participante A).
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“Quando eu fico doente, igual quando eu peguei Covid, né? Eu passei uma semana bem dificil
com eles em casa, entdo, quando a gente fica doente é onde sobrecarrega porque a gente Somos
sozinhos aqui, né? Minha familia é toda de outro estado. N&o tenho ninguém aqui, ndo tenho
familia, ndo tenho parentes. Tem hora que a gente fala...¢ ndis e nois mesmo” (Participante B).

Para aprofundar a questdo sobre sobrecarga e estresse no cuidado com a crianga,
especificou-se questionamento com a Participante C para conhecer particularidades do
relacionamento com o filho, considerando que a mesma havia relatado dificuldades apenas com
0 pai do seu filho. Observou-se que demonstrava paciéncia com a crianga, mesmo em situagoes
de crises, fator fundamental para melhor conducéo das crises da crianga. No entanto, aspecto
gue a sobrecarregava esteve relacionado com dificuldades para lidar com alguns
comportamentos, principalmente com a incompreensdo sobre uso do banheiro e limites quanto

a alimentacdo. Para contextualizar, segue o dialogo com a Participante C:

Participante C: “Com ele ndo, mas com 0 pai dele que ndo dé assisténcia pra ele...isso eu ndo
gosto muito, as vezes eu até fico muito estressada com isso”.

Psicdloga: E com os cuidados com o filho, tem algo que te sobrecarrega?

Participante C: “Com ele ndo, as vezes ele fica nervoso, se joga no chao, rolando, tendo as
crises dele... e eu pego e converso com ele, vou acalmando ele, abraco e falo assim... calma,
mamae ta aqui pra vocé ficar com a mamae, ndo precisa se preocupar, ndo quero que vocé
se estressa. Ai ele vai se acalmando...eu tenho essa paciéncia com ele. As crises dele néo é
como antes, ta melhorando cada vez mais. Dai, aqui em casa, 0 guarda-roupa fica amarrado
porque ele gosta de ficar dentro, e na verdade, ele gosta de fazer as necessidades dentro do
guarda-roupa. Ele entra, mesmo que de fralda e vai 14 fazer xixi e coc6. A geladeira, a porta
é amarrada porque, assim... eu tenho que por limite também porque sendo ele come tudo de

uma vez 5o

As participantes também foram indagadas se havia intervalos didrios ou semanais
dedicados a praticas de descanso, lazer ou iniciativas de autocuidado. Todas manifestaram a
auséncia de tais momentos em suas rotinas, denotando uma preocupante lacuna no que tange
ao bem-estar e a saude mental das mesmas. Esta constatacdo ressalta a necessidade de
implementacdo de estratégias que promovam a importancia do autocuidado. Destaca-se, no
entanto, que a Participante A apresentou uma perspectiva distinta das demais, revelando ter a

possibilidade de desfrutar de momentos dedicados ao autocuidado, uma vez que a
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responsabilidade pela guarda dos filhos seria, em breve, compartilhada com o genitor das

criangas. Sobre esse contexto, seguem relatos:

“ Ndo, eu ndo tenho. Agora que o pai vai ficar no final de semana com as criangas e eu no
outro, a partir de agora, no final de semana que ele ficar eu vou conseguir ler um pouquinho,
assistir alguma coisa, comer uma fruta com tranquilidade. Eu sinto falta de fazer coisas pra
mim, eu sinto falta...” (Participante A).

“Nao, ultimamente ndo ando tendo, nao” (Participante B).
“Nao, ndo tem” (Participante C).

Essa dindmica destaca a vital importancia de estruturas de apoio e parcerias no ambito
familiar, fornecendo a base essencial para a criacdo de espagos e momentos propicios a
promocdo do bem-estar individual. No entanto, a falta de tempo para os pais de criangas com
deficiéncia dedicarem a si mesmos surge como uma das principais queixas familiares,
exercendo impacto negativo na autoestima e saude mental dessa populacdo. O abandono em
relacdo as experiéncias de lazer e autocuidado é frequentemente relatado em diversos estudos
como uma consequéncia do excesso de responsabilidades associadas aos cuidados diarios
(Dehghan et al., 2015; Jordan; Linden, 2013; Park; Chung, 2015; Kvarme et al., 2016). Essa
realidade sublinha a urgéncia de implementar estratégias que permitam aos pais dessas criangas
encontrar momentos para si, fortalecendo, assim, ndo apenas sua saide mental, mas também o
equilibrio emocional no contexto familiar.

Alinhado a essa perspectiva, em pesquisa da Genial Care (2020) sobre o cenario
brasileiro de familias com criangas com TEA, a maioria dos participantes (72%) relatou sentir
dificuldades em ter tempo para descanso e para cuidar de si mesmas, demonstrando a urgente
necessidade de aprimoramento de politicas publicas para atencdo a cuidadora principal de
criancas no espectro do autismo.

Para conhecer sobre a existéncia e/ou particularidades da rede de apoio das familias,
foi questionado sobre as assisténcias recebidas por ter um filho no espectro do autismo, e em
caso positivo, com que frequéncia aconteciam. A assisténcia estava relacionada com inclusao
em programas governamentais, servi¢os de saude e educagdo, grupos comunitarios, apoio de

familiares, amigos, vizinhanca, trabalho e/ou igreja. Seguem relatos das participantes:

“O CAPS ndo tdo indo mais, o médico deu alta para que os meninos sejam atendidos so pela
neuro (que atende em outra instituicdo). A médica do CAPS me deu um papel para que eles
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sejam atendido sé pela neuro, ela liberou eles do CAPS para que eles sejam atendido so pela
neuro da APAE ou Juliano Varella. Eu também participo de um grupo de mées, bem sério, bem
importante. Eu conheco a administradora s6 pelo whats, ndo conheco pessoalmente, mas é
uma pessoa que trabalha incansavelmente, diariamente pela causa do autismo. Elas
conseguiram muita coisa, conseguiram uma lei pra que a gente pudesse ser atendido antes no
supermercado, agora estao lutando para que o laudo seja permanente, porque se nao a gente
tem que renovar a cada dois meses. Eu ndo entendo porque a gente tem que ficar renovando o
laudo” (Participante A).

“Faz acompanhamento com o médico no CAPS, a cada dois ou trés meses, faz Atendimento
Educacional Especializado na AMA, duas vezes na semana e terapias de Fonoaudiologia e
Psicologia na Pestalozzi, uma vez na semana. Meu filho ja fez o grupo de fono no CAPS, antes
da pandemia” (Participante B).

“ Eu recebo o LOAS, que é um beneficio do governo. No CAPS, eu levo ele no psiquiatra e s6.
[...] ndo td em nenhum grupo com outras maes, nao” (Participante C).

As participantes A e B também participavam de grupos de mées pelo WhatsApp® que
tinham como objetivo trocas de informacgdes de utilidade publica, principalmente, sobre os
direitos das criangas. A diversidade de redes de apoio foi descrita por Walsh (2007), Dessen e
Braz (2000), Gongalves et al. (2011), Murray, Kelley-Soderholm e Murray (2007), como
recurso que colabora para adaptacdo familiar frente a deficiéncia do filho, salde dos pais e
cuidadora principal, sobretudo por oferecer suporte as necessidades do filho e possibilitar tempo
para desenvolver atividades pessoais ndo relacionadas com as demandas da crianca.

E para compreender as necessidades vivenciadas pelas familias e possiveis barreiras de
acesso aos diferentes tipos de assisténcia, foram questionadas sobre a resolutividade de
dificuldades, ou seja, 0 que poderia melhorar a assisténcia para os cuidados com a criangca com

TEA.. De acordo com os relatos:

“Eles precisam fazer ABA. Eu queria, mas ndo tem como... eles vao frequentar nutricionista
agora de novo, porque eu queria que um dos meus filhos comesse melhor. Eu vou ter que
procurar um proctologista porque ta piorando cada vez mais a dificuldade de ir ao
banheiro...ta cada vez pior” (Participante A).

“Eu acho que as terapias dele sdo poucas, a gente vé que é escasso, ne, em todos os lugares,
principalmente pelo SUS, né? E muito dificil conseguir terapias, estar passando por todos os
tratamentos que poderia estar auxiliando ainda mais. O método ABA né, que tem por ai, sdo
coisas que auxiliariam ele melhor” (Participante B).

“As terapias pra ele seria bom...pra melhorar ele. Ele gosta muito de fono, quando ele fazia, a
fono ficava fazendo na frente do espelho, balbuciando...tudo que ele aprendeu foi com a fono.
Ele gosta de fazer isso também” (Participante C).
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O acesso as terapias, principalmente a possibilidade de receberem tratamento com
enfoque na Analise do Comportamento Aplicada (ABA) teve destaque nos relatos maternos.
Em estudo de Portolese et al. (2017) que buscou mapear a assisténcia para pessoas com TEA
no Brasil, foi possivel averiguar que apesar da terapia embasada em ABA ter sido citada na
pesquisa como intervencdo frequente nas instituicdes brasileiras que prestam servicos as
pessoas com TEA, nenhuma das criancas da presente pesquisa foi contemplada com a referida
abordagem terapéutica. Dentre as principais razdes para tal exclusdo estdo os custos e tempo
despendidos referentes aos tratamentos baseados em ABA, considerando que o sistema publico
de saude ndo fornece esta opgdao como abordagem terapéutica.

No Reino Unido, em ampla revisao de literatura para identificacéo de aspectos que agem
como impedimentos ou facilitadores das intervencgdes para enfrentamento as desigualdades em
salde mental, destacou-se abordagem de aspectos socioeconémicos, diferencas entre racas e
relativas a idade. As principais barreiras foram acesso restrito aos cuidados em salde,
problemas relacionados a comunicacdo do sofrimento e restri¢des financeiras, no qual suporte
psicoldgico obteve destaque quanto a estratégia de saude mental mais utilizada (Arundell et al.,
2020). No Brasil, servigos publicos para esta populagdo sdo insuficientes, estdo centralizados
em areas especificas do pais (especialmente em regiGes metropolitanas) carecerem de
metodologias detalhadas de intervencdo e avaliacdo dos servicos publicos prestados as pessoas
no espectro do autismo (Portolese et al., 2017).

Diferentes tematicas decorrentes da entrevista foram aprofundadas ao longo da
intervencdo psicossocial centrada na familia, com possibilidades de compreensdo do contexto
familiar e relagdo com esferas sociais. Alternativas para enfrentamento das dificuldades da
crianca e contexto familiar foram desenvolvidas ao longo da intervencdo e as narrativas da
cuidadora principal foram consideradas como potencialmente terapéuticas, especialmente para

construcdo de espacgo familiar de protecdo e cuidado entre os membros familiares.

5.3 Intervencdo psicossocial centrada na familia

Os Encontros Terapéuticos (Apéndice G) foram desenvolvidos para repercutir em
diferentes dimensdes, desde questdes com enfoque em uma perspectiva clinica, no sentido de
abordar processos de significacdo social, até questdes psicoeducacionais, priorizando acesso a
informagdes e construgdes de alternativas para melhorias da dindmica familiar, especialmente

entre cuidadora e crianga com TEA.
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A intervencdo psicossocial foi desenvolvida priorizando acolhimento, formagéo de
vinculo, escuta qualificada e negociacdo de sentidos como alternativas para superacdo das
fragilidades no contexto do TEA. Considerando enfoque Construcionista Social do presente
estudo, houve priorizacdo de contexto dialégico, com valorizacao de processos de significacdo
social e relacionamento horizontal entre pesquisadora e participante, além de consideracao de
maltiplos aspectos familiares (cultural, socioeconémico, saude emocional da cuidadora
principal e da crianca com TEA). Utilizou-se intervencdo informacional de acordo com a
demanda familiar, apresentando caracteristicas principais do espectro do autismo, atividades
para a crianga no contexto domiciliar, organizacdo da rotina e orientacGes para enfrentamento
das dificuldades (incluindo o contexto da pandemia). Além disso, informacgdes sobre servicos
assistenciais e direitos da pessoa com TEA foram apresentadas por meio de videos, cartilhas e
infogréficos.

As produgOes da pesquisa decorrentes da intervengdo psicossocial resultaram em sete
categorias, sao elas: Complexidades da crianga com TEA e seu contexto familiar, Dificuldades
com a rotina familiar, Fragilidades e potencialidades da rede de apoio, Experiéncias com
assisténcia em saude e Assisténcia em educacao, Repercussdes da pandemia e Potencialidades

para transformacéo da realidade.

5.3.1 Complexidades da crianga com TEA e seu contexto familiar

Dentre as situacOes citadas pelas familias que envolviam maior complexidade,
destacaram-se comportamentos agressivos, dificuldades sensoriais, sono agitado e seletividade
alimentar das criancas com TEA, favorecendo para desencadear ou ampliar a sobrecarga
materna. Tais fragilidades vao ao encontro da literatura sobre as principais caracteristicas que
acometem as criancas no espectro do autismo, incluindo dificuldades com a ansiedade e com
comportamentos agressivos e desafiadores das criancgas, distarbios de sono e alimentagéo,
repercutindo na saude mental dos membros familiares (National Institute for Health and Care
Excellence — NICE, 2021). Na figura 23, segue 0 panorama sobre as principais complexidades

da crianga com TEA e repercuss0es em seu contexto familiar.
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Figura 23 - Destaques das complexidades da crianga com TEA e as repercussdes em seu contexto familiar, em
Campo Grande, MS, 2021
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Fonte: produgdo propria (2024)

Em ampla revisdo de literatura sobre experiéncias de familias com filhos no espectro do
autismo, verificou-se que as adversidades enfrentadas pelas familias estavam relacionadas com
anseios dos pais para suprir davidas do desenvolvimento da crianca, especialmente de
comportamentos desafiadores em diferentes épocas do ciclo vital, aléem de exaustdo pelas
tarefas rotineiras com cuidados infantis (Anjos; Morais, 2021). Outros autores destacaram que
pais no contexto do TEA, além de conhecerem sobre os sintomas e cuidados da crianga,
necessitam de conhecimentos para apoiar o desenvolvimento infantil e obter suporte para a vida
diaria (apoio informacional e de recursos financeiros) (Cavonius-Rintahaka et al., 2019).

O comportamento agressivo foi citado diversas vezes como preocupante, sendo tema
abordado com a psicéloga institucional, responsavel pelos atendimentos a crianca, no sentido
de compreender possiveis motivacdes para sua ocorréncia. Observou-se que a crianca passava
longos periodos em frente as telas, fato de dificil manejo para a referida mae, principalmente
por ter inimeras funcGes desempenhadas para cuidado da familia e domicilio, aléem de vivenciar

momento de intensa instabilidade emocional. Sobre esse contexto, destacou-se o relato a seguir:

“O problema é que ele ta muito agressivo, ele tem me machucado, machucado o pai que ta
com um arranh&o no rosto, ele tem arranhado muito, ai hoje na terapia (da crianga), o pai
conversou com a psicéloga e ela falou que acredita que seja influéncia dos desenhos que ele
anda assistindo. E ele gosta de assistir desenho do Hulk batendo nos outros, machucando as
pessoas, entendeu? ~ (Participante A).
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A agressividade também estava presente no outro filho com TEA, gerando preocupacao
e sobrecarga emocional na méde das criangas. A narrativa demonstrou incompreensdo da
motivacao dos filhos serem agressivos, principalmente por considerar que ndo haviam motivos

aparentes para tal comportamento. Sobre isso, segue a descricao:

“Tem hora que o (nome do filho) vira um bicho dentro de casa. Isso me magoa e me machuca
tanto, porque eu n&o criei dois bichos, eu ndo dei a luz a dois bichos. Eu dei a luz a duas
criangas” (Participante A).

Associagao entre aumento de comportamentos mal adaptativos da crianca com TEA e
repercussdes na salde mental dos pais foi verificada por Hall e Graff (2012), em estudo
qualitativo, sendo o aumento do estresse, aspecto de maior destaque. O estresse fisico e mental
também foi identificado por Van Tongerloo et al. (2015) nesta populacéo, relacionando com
complexidades do cuidado didrio com a crianca e com isolamento social do grupo familiar,
além de verificar que o estilo parental tende a ser mais permissivo em relagdo as criangas no
espectro do autismo, aumentando a dificuldade em lidar com comportamento mal adaptativos.

Ao longo da intervencao psicossocial foram construidos diadlogos para aprofundamento
sobre situagdes em que ocorriam o comportamento agressivo dos filhos, a fim de desenvolver
alternativas para os pais lidarem com essas circunstancias. A inclusdo de historias sociais,
utilizando apoio de figuras para ampliar a compreensdo das proprias emocdes e repertorio
comunicativo das criancas teve destaque entre as orientacdes familiares.

Como alternativa para reducdo de comportamentos ndo adaptativos e consequente
amenizacgéo da sobrecarga materna de mées de criangas no espectro do autismo, Ferreira et al.
(2022) propdem implantagcdo do Sistema de Comunicagdo de Trocas de Imagens (PECS),
preferencialmente utilizado por fonoaudiologos. Os autores verificaram reducdo significativa
dos comportamentos ndo adaptativos, aumento dos indices de vocabulario expressivo das
criancas com TEA, além de tendéncia a reducédo da sobrecarga materna apos implementacao do
estudo. Neste sentido, reforca-se a necessidade de atuacéo interdisciplinar frente as pessoas no
espectro do autismo e seus familiares.

Observou-se que uma das criangcas com TEA demonstrava incdmodo por ter que usar
roupas e calcados, preocupando a mée pelo fato do clima fresco. Em outro caso, a crianca
apresentava comportamento de trocar a roupa frequentemente, no qual, os pais ndo sabiam
como lidar com a situacéo, sendo a mesma, agravada pela frustragéo e agressividade da crianca,

direcionadas aos pais. Para contextualizar, seguem os relatos:
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“Ele ta com uma mania, assim, de ficar tirando a roupa. Ele quer ficar pelado, eu coloco a
roupa nele e quando eu olho, ele ta 14 fora no quintal sem fralda, sem nada. E eu vou e coloco
roupa nele de novo. Falo pra ele que ndo € para tirar. Mas, ele ndo gosta. Que nem oh... Ta
chovendo, né, t& fresquinho, ai ele ndo quer ficar de roupa, ndo quer por camiseta, quer ficar
descalgo...tem que ficar atrds o dia inteiro” (Participante C).

“A gente explica 10, 15 vezes, ai ele vem e ndo deixa a gente comer. Por exemplo, hoje de
manhd ele ndo deixou a gente tomar café, porque queria trocar de camiseta. Depois, na hora
do almoco, ele ndo deixava nem eu, nem o pai dele almocar. Porque a gente d& almoco pra
eles primeiro, pra gente poder almocar. Dai, ele ficou arranhando, arranhando, eu t6 com os
bracos todo arranhado, o pai dele t& com os bragos todo arranhado, rosto. Eu t6 com marca
roxa na perna dele ficar me dando murro, dele ficar arranhando” (Participante A).

Buscou-se compreender as situacOes e frequéncias dos comportamentos, a partir de
possiveis dificuldades sensoriais das criangas com tecidos e etiquetas presentes nas roupas,
situacBes comuns as pessoas com TEA. As médes foram orientadas a observar se a roupa da
crianca estava apertada, com etiquetas ou outro aspecto que poderia incomodar, fazendo
alteracdes, observando se havia melhorado ou ndo o comportamento de trocar/tirar a roupa.
Estas condigdes também requereram utilizacdo de imagens em cartdes relacionadas com o
cotidiano, especialmente com momentos do dia apropriados para colocar e tirar as roupas, nos
quais as maes foram orientadas a apresentar figuras para crianca, e conforme chegasse o
momento de realizar a atividade, deveriam mostrar, apontar e falar o que era para ser realizado.
Com as repeticdes no dia-a-dia e horarios em que as atividades precisavam ser feitas, 0 apoio
visual auxiliaria para compreensao da comunicacao e possivel diminuicdo das excessivas trocas
de roupas (Alcantara; Bogéa; Reis, 2021; Fernandes et al., 2021; Narzisi, 2020).

Condicéo preocupante para uma das mées esteve relacionada com o comportamento da
crianga em colocar as méos no ouvido, acreditando ser desinteresse em ouvir a comunicagdo
materna. Geralmente este comportamento esta vinculado com dificuldades sensoriais, no
sentido de que a crianca buscava evitar ou amenizar barulhos ou sons altos. Durante a

intervencado, buscou-se informar e orientar a mée sobre melhor conducéo destes aspectos.

“Ah, uma coisa que eu ia te falar, vocé sabe o que ele pegou o costume agora? Ele fica nervoso
e tampa os dois ouvidos, coloca o dedo no ouvido, ou as vezes, eu to falando com ele e ele pde
o dedo no ouvido Parece que ndo quer saber o que eu estou falando” (Participante C).

Na tentativa de manter ambiente familiar calmo, sem excessos de estimulos para ndo

prejudicar o humor dos filhos, outra participante relatou intensos cuidados, apesar de haver a
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sensacdo de que ndo conseguia proporcionar ambiente agradavel para as criangas. Sobre esste
aspecto, a participante explanou:

“Aqui em casa é tudo condicionado a eles, vocé t& entendendo? Entdo, assim, eles acordam,
ndo tem luz nenhuma na sala, quando liga a televisdo, € baixinho, ndo tem ninguém falando
alto. Quando eles acordam, a mamae vai fazer o leite deles. Mamae, a gente quer desenho...
mamde pde no desenho, o volume ta no 10, e nem tem barulho externo ainda. Porque ninguém
acordou na hora que eles acordam, o (nome do filho), acordou ontem, era 6h10min”
(Participante A).

As dificuldades com processamento sensorial s&o comuns no espectro do autismo e
possuem relevancia para compreensdo e intervencdo acerca do TEA. O processamento sensorial
pode apresentar dificuldades envolvendo os oOrgdos dos sentidos, geralmente com
hipersensibilidade ou hiposensibilidade diante de estimulos sensoriais. A organizacdo do
ambiente fisico, com controle sensorial adequado as necessidades de cada criangca mostra-se
fundamental para diminuicdo de crises comportamentais decorrentes de sobrecarga sensorial,
além de oportunizar desenvolvimento de novos repertérios de habilidades no contexto infantil
(Castro; Ferreira, 2022).

Além desses aspectos ambientais, dificuldades com sono interrompido das criancas
ocasionavam preocupacao nas participantes e, em decorréncia dessas circunstancias, a
qualidade do sono dos pais e disposic¢ao para cuidados infantis eram afetadas, conforme relatos

a sequir.

“Entdo, meu filho tava bem dificil porque ele tava fazendo assim, ele ficava acordado, entdo,
eu tinha que revezar com o pai dele pra cuidar dele. E ai, ele ndo dormia... essa noite foi duas
vezes, teve noite que foi trés vezes e tem noite que € de meia em meia hora. Passei bastante
nervoso com ele” (Participante A).

“E complicado dormir do lado do meu filho pelo seguinte, ele me chuta a noite inteira e eu ndo
consigo dormir. Eu me afasto um pouco e ele vem e continua me chutando, entendeu? E ai eu
ndo durmo bem e ndo descanso. Como eu vou conseguir cuidar dessas criangas...ouvindo gritos
o dia inteiro...é agressivo o dia inteiro, se eu ndo durmo direito? Que emocional que aguenta?
(Participante A).

Além das inimeras repercussdes proporcionadas pela agressividade e dificuldades com
sono dos filhos, a narrativa de uma das maes, esteve marcada pelo sentido negativo frente a um
dos filhos, demonstrando insatisfacdo com os comportamentos da crianga e percebendo-o como

uma pessoa ruim, provocativa e brava. Segue a descricéo:
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“Ele é ruim, ele é bravo. Machuca a gente, ele machuca o irmdo, tudo ele joga, ele taca na
gente” (Participante A).

No momento desta narrativa, ao ser convidada a refletir sobre a perspectiva da propria
crianca, a participante mergulhou em uma analise profunda, buscando compreender as possiveis
razdes por tras do comportamento agressivo. O dialogo se expandiu para considerar a ideia de
a crianca estar desconfortavel com situac@es especificas, incapaz de expressar suas emogdes e
sentimentos, e ainda enfrentando dindmicas que frequentemente provocavam cilmes entre
irmé&os, entre outros aspectos complexos.

O convite a reflexdo foi mais do que uma estratégia pontual, teve o intuito de suavizar
a visdo da mée, que tendia a rotular a crianga como "ruim e brava". Essa abordagem procurou
ampliar a consciéncia de que comportamentos diversos sao esperados no desenvolvimento
infantil, especialmente no contexto do espectro do autismo. Diante disso, torna-se evidente a
necessidade de praticas de educacdo em salude que oferecam suporte, fornecendo informacdes
valiosas sobre o TEA. Neste sentido, foi construido dialogo para fortalecer vinculos afetivos
com a crianca, oferecendo possibilidades de comportamento parental que auxiliasse para
diminuicdo do desconforto diante das referidas situacbes. Também foi disponibilizada histéria
social no formato de textos com figuras para a mée conversar com a crianca sobre as diferentes
emoc0es e alternativas para minimizar comportamentos agressivos. 1sso mostra-se crucial para
auxiliar as participantes a lidarem com situacdes de crise e, a0 mesmo tempo, expandirem sua
compreensdo sobre as complexas repercussdes do transtorno no comportamento infantil
(Oliveira, Schmidt, Pendeza, 2020).

Circunstancias semelhantes de discursos maternos que afetavam negativamente a
relagdo familiar foram observadas quando mencionado sobre uma crianga ser “hipocondriaca”,
e outra com “compulsédo alimentar”. Apds investigar profundamente as situac@es, prop6s-se a
construcdo de diferentes possibilidades para se referir aos filhos, desconstruindo enfoque nas
dificuldades, sobretudo, ampliando a perspectiva das potencialidades das criancas.

A sobrecarga fisica e emocional relatada por uma das participantes demonstrou que a
mesma se sentia impossibilitada para lidar com dificuldades dos filhos, em especial, de um
deles. A rotina familiar estava prejudicada pelo fato de nao dispor de tempo para descanso, por
dormir de maneira insatisfatoria e pelo comportamento agressivo do filho diante de uma
frustracdo. Apesar do pai da crianga dividir com ela os cuidados diarios, observou-se naquele

momento, necessidade de ampliar sua rede de apoio. Para melhor contextualizar, segue o relato:
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“E muito pesado pra mim, eu ndo vou dar conta desse jeito, eu ndo vou dar conta de ficar
cuidando de uma crianca assim...” (Participante A).

Zablotsky, Bradshaw e Stuart (2013) analisaram nivel de estresse e bem-estar
psicolégico de maes de criangcas no espectro do autismo e verificaram que altos niveis de
estresse ou depressdo influenciam negativamente as habilidades parentais, diminuindo a
percepcdo das necessidades da crianca, repercutindo na salude mental e fisica infantil.
Destacaram que por esta populacéo apresentar maior risco de instabilidade na satde mental, os
suportes sociais e emocionais as maes sao essenciais para enfrentamento e reducéo de riscos.

De fato, um dos agravantes da situacdo familiar esteve relacionado com a interrupgédo
do tratamento das criancas, em decorréncia de reformas no ambiente institucional,
impossibilitando o recebimento de auxilio da equipe profissional responsavel pelos
atendimentos dos filhos. O tratamento com os filhos, além de intervir diretamente com a
crianca, deve colaborar para que os pais se sintam acolhidos, amparados e orientados em suas
dificuldades.

A agitacdo psicomotora e dificuldade para dormir de uma das criangas foi agravada em
decorréncia do consumo de determinados alimentos, ricos em cafeina e outros estimulantes.
Neste sentido, a mae foi orientada a buscar apoio de nutricionista e evitar oferecer alimentos

gue poderiam contribuir com a agitacdo da crianca. Sobre isso, a participante destacou:

“Eu tenho que fazer isso, porque também quanto mais agiicar ele come, mais agitado ele fica.
Eu parei de tomar café aqui em casa por causa dele. Eu tomava café puro e ndo queria dar pra
ele... dai eu comecei a fazer com leite e percebi que, mesmo assim, ele ficava mais agitado. Dai
eu parei de fazer café. Nem fago mais café aqui em casa, ele tava ficando viciado em café. E
ficava tdo agitado que demorava a dormir” (Participante C).

ApoOs vivenciar experiéncias negativas e sensacdo de sobrecarga emocional, uma das
participantes relatou que seu estado de estresse estava a repercutir no sono dela e da crianca,

conforme descrito a seguir.

“Olha, eu ndo sei se é porque aconteceu isso comigo e eu fiquei nervosa, ele até ndo tava
dormindo direito... porque eu ndo dormia, ai, ele também ndo dormia, mesmo com a
medicacdo. E depois que eu me acalmei, ndo fiquei mais nervosa como eu tava antes, ai ele
voltou ao normal dele. Porque acho que ele sente, né? ” (Participante C).

Aspecto que colaborava para sobrecarga materna, foi a escola estar sem funcionamento

presencial, sendo que o fato das criancas ndo acompanharem as aulas online, preocupavam
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ainda mais a familia, tanto pelo aspecto da aprendizagem da crianga, quanto pelo fato de passar
tempo ocioso e demasiadamente com jogos eletrénicos. Sobre este aspecto, destacou:

“Meu filho precisa daquele condicionamento de acordar, colocar o uniforme e ir para a escola.
E muito complicado pra ele aceitar fazer a licado em casa’ (Participante A).

Quanto a falta de acompanhamento de contetidos escolares, foi proposto para as familias
criagédo de rotina para acompanhamento das atividades escolares, na tentativa de desenvolver
habitos que favorecessem a aprendizagem, com auxilio de painel visual com atividades do
cotidiano, incluindo momentos para realizacdo de tarefas. As sugestdes foram baseadas nos
estudos de Alcantara, Bogéa, Reis (2021), Fernandes et al. (2021) e Narzisi (2020) acerca da
construcdo de rotinas para populacdo com TEA.

A seletividade alimentar também foi tema recorrente das narrativas maternas, com
gueixas sobre a necessidade de produzir diferentes tipos de alimentacéo para atender a demanda

da familia e da crianca com TEA.

“Eu tenho que fazer dois tipos de comida, gente, eu tenho que fazer a comida para o pessoal
de casa e eu tenho que fazer a comida, macarrao com molho branco, se eu néo fizer, ele ndo
come e fica com fome. Eu acho que é o gréo do arroz, ficava cuspindo, sabe, ai depois, ele ndo
quis mais comer, ele disse que arroz é ruim, ai comegou esse negdcio do macarrao.... Ja faz
um més, mais ou menos, que a gente ta nessa vida do macarrao. Ai, ele queria sé macarrao ne,
agora, ele inventou que quer frango e quer batata frita. Ai eu tenho que fazer macarréo, frango
e batata frita. Ai, eu disse pra ele que ndo tem condic6es, meu filho, a mde ndo aguenta, néo.
E ontem mesmo, falei pra ele que eu ndo ia fazer ndo, porque ndo tinha, né? Ai quando eu faco,
faco até um pouco a mais porque da pra almoco, janta e almogo. Nao da para fazer muito
porgue o molho branco azeda né, mas eu faco um pouquinho mais pra nao ter que ficar fazendo
toda hora, né? Eu disse que néo ia fazer ndo e ele falou: ah, mae bonita, por favor, faz meu
macarrdo branco (risos) ~ (Participante B).

Apesar da seletividade alimentar relatada a seguir ocorrer em menor intensidade,
existiam dificuldades quanto a quantidade de alimentos consumida pela crianga, sendo

necessarias condutas de impedimento ao local de armazenamento dos alimentos.

“Quando ganho bananas, eu tenho que amarrar a porta da geladeira. Esses dias, 0 meu pai
trouxe 3 kg de banana e ele comeu tudinho, de uma vez s6. Ele adora banana, melancia, entéo,
se eu deixar com a geladeira aberta, come tudo de uma vez s0. A Unica coisa que eu ndo dou
muito para ele é laranja e mamao porque o intestino dele desanda com laranja e mamao, entao,
eu nao dou. A beterraba, entdo, ele come com feijdo, porque ele ndo come beterraba sozinha.
Eu faco refogado de berinjela e ele come, eu misturei no meio da comida, ele nem sentiu gosto ”
(Participante C).
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Aspectos alimentares do contexto familiar da crianga no espectro do autismo necessitam
de abordagem interdisciplinar, a partir de perspectiva holistica, incluindo participacdo de
nutricionista, com experiéncia relacionada a infancia e ao contexto da seletividade alimentar, a
fim de amenizar a sobrecarga da cuidadora principal e auxiliar para sadde infantil. Outro
aspecto interessante é o fato de que a ansiedade materna no momento das refeigdes e estratégias
mal adaptadas utilizadas para amenizar a seletividade alimentar tendem a aumentar
comportamentos alimentares problematicos da crianca com TEA. Neste sentido, o estado
emocional da cuidadora principal e respectivas condutas quanto a alimentacdo estdo
relacionadas com piora de comportamentos alimentares seletivos e comportamentos disruptivos
infantis (Zlomke et al., 2020).

De maneira geral, a expressiva sobrecarga materna decorrente da agressividade,
dificuldades sensoriais, sono agitado e seletividade alimentar das criancas com TEA afetam o
estado emocional das cuidadoras e repercutem na qualidade do cuidado oferecido as criangas,
no sentido de estarem menos disponiveis a realizarem atividades do cotidiano, ressaltando a
necessidade de projetos terapéuticos multidisciplinares e coordenados, a fim de abordar a satde
global da crianca e sua familia (National Institute for Health and Care Excellence — NICE,
2021).

5.3.2 Dificuldades com a rotina familiar

As participantes destacaram diversas situacGes recorrentes na dindmica familiar. Entre
as observagdes mencionadas, identificaram-se fragilidades nas relaces conjugais, sobrecarga
de responsabilidades maternas, intensa carga emocional, desafios em promover a autonomia
infantil, bem como preocupacdes relacionadas a seguranca familiar e ao futuro da crianca,

conforme demonstrado pela Figura 24.
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Figura 24 - Dificuldades das rotinas familiares de criangas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021
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O ambiente familiar estava com conflitos no relacionamento conjugal, especialmente
por um dos pais se envolver afetivamente em outro relacionamento. A situacdo refletia em
disputa pela guarda dos filhos, com recusa por parte das criangas em permanecer com a mae,
situacdo que trazia intensa angulstia e repercutia na qualidade dos cuidados as criangas,
principalmente pelo estado emocional deprimido da cuidadora principal. Para melhor

contextualizar, segue o relato:

“Agora faz uma semana que ele saiu e os meus filhos ndo querem mais ficar comigo, querem
ficar com o pai. Vocé fala pra mim, o que é isso? Os meus filhos ndo querem ficar comigo. Eles
chegam na minha casa, que é a casa deles e falam: eu quero meu pai. Um deles, ontem, mordeu
o meu brago de saudade do pai” (Participante A).

A separacdo conjugal quando presentes criancas na familia mostra-se complexa e
necessita de suporte profissional para amenizar sofrimento de todos os envolvidos. Em estudo
que verificou a ocorréncia de divorcio em pais de criangas com TEA e em pais de criangas com
neurodesenvolvimento tipico, observou-se maior taxa de divorcio no grupo com criangas no
espectro do autismo. O risco de divdrcio nesta populacdo permanece alto durante a infancia e
em fases posteriores de desenvolvimento em decorréncia da falta de autonomia da pessoa com
TEA, exigindo demandas parentais complexas ao longo dos ciclos vitais (Hartley et al., 2010).

Além das complexas demandas para cuidados da crianga com TEA serem motivadoras

para divorcio, as sensacOes de fracasso parental, vergonha e inseguranca dos pais frente ao
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nascimento da crianca com deficiéncia, sdo frequentemente relatadas como desencadeadoras
de separacdo conjugal (Dehghan et al., 2015; Kvarme et al., 2016). Embora, Hill-Chapman,
Herzog e Maduro (2013) apontaram que o desenvolvimento da alianga parental com
participacdo ativa do parceiro quanto aos desafios diarios na rotina de cuidados seria um
importante recurso para evitar divorcio.

Em continuidade ao di&logo, a participante percebia-se como uma pessoa fraca, por
vivenciar inimeras situacdes dificeis para ela, tanto em relacdo aos conflitos com o pai das

criangas, quanto com os préprios filhos, conforme destacado a seguir.

“Tem horas que eu ndo consigo ser forte...outra coisa, essa das criangas de ndo querer estar
perto de mim e preferir o pai...” (Participante A).

Neste momento, foi essencial ponderar sobre essas situacfes, ampliando a consciéncia
acerca do estigma que impde as mées a expectativa de serem fortes o tempo todo. Ao permitir-
se ndo resolver todos os conflitos de uma vez, cultivar a esperanca de superar situacoes
desafiadoras na maternidade e buscar apoio quando necessario, a participante encontrou uma
maneira de aliviar o sofrimento emocional. Consciente de sua vulnerabilidade, foi encorajada a
buscar uma rede de apoio, reconhecendo que momentos de desconforto demandam suporte. Um
estudo sobre mées de criancas com deficiéncia revelou que a maternidade é permeada por
expectativas sociais de perfeicdo e amor incondicional, impondo um peso emocional
consideravel (William; Murray, 2015).

Ainda sobre o excesso de funcbes e sensacdo de sobrecarga materna, uma das
participantes destacou que deixava de levar a crianca nas terapias em decorréncia de considerar
que estavam cansados, principalmente quando eram ofertadas atividades fisicas para a crianca.
Em outra situagdo, a mesma relatou necessidade de tempo para si mesma, sem a presenca dos

filhos, conforme verificado nos relatos seguintes.

“As vezes, por causa da correria de ter que levar ele em vdrios lugares e tem que sair de casa
muito cedo, a gente passa o dia todo & e ai, ele ndo tem ido muito na quarta-feira ndo, mas ele
gosta” (Participante B).

“A gente ndo tem sossego pra nada, nem para ir no banheiro. Quando eu vou no banheiro e ja
ficam batendo na porta 14, eu falo, meu Deus, gente... vocés me deixa quieta. Eu falo pro meu
marido que eu quero ir pra um hotel fazenda, serve até o hotel no centro da cidade, pra ficar
Ia, no ar condicionado, sem filhos, sem marido, sem nada... ele da risada. Eu falo que eu vou
passar uns trés dias la, vou voltar no domingo... eu quero paz, eu quero fugir de casa (risos) ”
(Participante B)
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A sobrecarga também decorre de mudancas bruscas na dindmica familiar, especialmente
para atender as necessidades de cuidado infantis, envolvendo desafios logisticos para consultas
médicas periddicas e terapias, recursos econdémicos e gerenciamento de possiveis ajuda externa
para facilitar os percursos com a crianca (Faw; Leustek, 2015; Park; Chung, 2015). A exaustao
(fisica e emocional) foi descrita como principal causa geradora de estresse e de repercussdes
negativas ao bem-estar de cuidadores de criangas com deficiéncia (Jordan; Linden, 2013; Paget
et al., 2016).

Dificuldade relevante apontada pelas mées, foi a necessidade de oferecer oportunidades
na rotina da crianga para desenvolver maior autonomia, principalmente quanto aos cuidados

béasicos de higiene e uso de vestimentas, conforme relatos a seguir.

“Entdo, ndo faz tudo sozinho porque a gente ndo deixa, né (risos). Quando eu levei ele 14 na
TO, que ele fez um tempo na UCDB, ela disse assim, mae, ele sabe fazer isso, aquilo? Eu dizia
que sim, mas que eu fazia por ele. Ai, ela disse que ele que tem que fazer, tem que aprender a
tirar a roupa, tomar banho, escovar dente, comer sozinho... ai eu disse que a gente que € mae
e j& tem um monte de crianca, a gente taca no chuveiro, ensaboa... quer que acaba rapido e
faz tudo por ele. Ai ela disse, ndo, mae... tem que ensinar ele a fazer sozinho. Era muito bom
quando ele fazia terapia ocupacional, 14, eu so tirei porque era muito longe pra gente. A gente
ndo deixa fazer tudo, porque a gente € que vai fazendo, tanto € que a fono também falou que
era pra deixar ele fazer coisas de casa, arrumar a cama dele, alguma coisa que d& para ir
fazer, pegar alguma coisa pra ele se sentir Gtil, né, varrer as coisas da casa, ai eu disse, ah
ta...tdo 14 as coisas guardadas, as anotagdes estdo guardadas” (Participante B).

“O chinelo... quando a gente vai sair ou vai no posto, eu falo sempre, vem aqui que a mae vai
colocar o chinelo, dai,, ele senta no sofé e fica esperando eu pdr o chinelo nele. O chinelo dele
tem aquelas cordinhas que eu coloco pra néo cair do pé, porque ele ndo sabe andar sem. Dai,
eu coloco e ele senta pra colocar, o ténis também, ele senta. Entdo, na parte de obedecer pra
colocar o chinelo, pra tomar banho... me obedece. Quando eu chamo pra tomar banho, ele ja
sabe, ja entra dentro do banheiro, tira a fralda, ai eu ligo o chuveiro e ele fica embaixo. Ele
adora fica pulando debaixo do chuveiro, fica batendo palma, adora ficar 14" (Participante C).

As mées foram estimuladas a incentivar a autonomia dos filhos nos afazeres diarios,
aproveitando elementos que causassem bem-estar nas criancas, a fim de potencializar a
aprendizagem. No caso do filho de uma das participantes, crianca de 8 anos, ainda usando
fraldas, com preferéncia por brincar com elementos com agua e espumas. Sobre este aspecto,

destacou:

“Vocé sabe o que ele gosta bastante? Eu até pensei em comprar uma bacia grandona, ndo
comprar um shampoo caro, comprar o shampoo baratinho, ele adora fazer espuma. Um pouco
de agua que eu colocar ali... Porque eu t6 lavando louca ele fica do meu lado olhando, de tanto
que gosta de espuma” (Participante C).
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Durante a intervencdo, foram criadas oportunidades para fomentar o desenvolvimento
de habilidades motoras, a compreensdo de espago, tempo e quantidade, com énfase nos
cuidados diarios, como banho, troca de roupas, escovacdo de dentes e alimentacao.

Um ponto relevante na narrativa de uma das participantes foi a experiéncia de roubo em
sua residéncia, o que impactou significativamente a qualidade de vida familiar. Esse incidente
teve repercussbes negativas em sua saude mental, manifestando-se em estresse e
dificuldades para dormir. A necessidade de percorrer longas distancias até a instituicdo para
tratamento do filho, principalmente pela agitacdo psicomotora e ndo aceitacdo em usar mascara
de protecdo, também foi fenébmeno de desgaste emocional descrito pela participante. Seguem

relatos para contextualizar.

“Eles arrebentaram a porta, mas gragas a Deus, a gente ndo tava em casa. Eles levaram
celular e levaram até um pacote de fralda do meu filho. A gente j& tem pouco, mas um pouco
da gente que leva, ja faz falta. Mas o pior foi 0 meu celular, porque tudo que eu tinha, os
documentos, estava tudo no celular. Mas eu ndo consegui recuperar de volta, mas fazer o qué,
ndo tem mais o que fazer. Agora € seguir em frente ” (Participante C).

“Entéo, aconteceu tudo isso comigo e eu fiquei arrasada, pra falar bem a verdade. E ainda eu
tenho que levar ele... é longe, mais tem que ir né, porque la ele vai fazer fono, terapias, foi o
que vocé tinha me falado, né” (Participante C).

Em decorréncia do roubo, incluindo seu aparelho celular, a participante ficou um més
sem participar dos encontros, sendo seu sumico notificado ao CAPS 1J —I1ll, no entanto, ndo
houve devolutiva da instituicdo. Apods este periodo, foram retomados 0s encontros por
videochamadas, oferecendo espac¢o para acolhimento e elaboragdes frente ao ocorrido.

Tematica recorrente nos discursos maternos, envolvia preocupacdo com o futuro das
criancas com TEA, no sentido de adquirir independéncia para atividades rotineiras e de
autocuidado, e consequentemente, possibilidade de maior liberdade da cuidadora para

desenvolvimento de projetos pessoais, conforme verificado no relato a seguir.

“Eu fico preocupada quando chegar a adolescéncia, eu pe¢o todos 0s dias para que meus filhos
consigam ser independentes, totalmente independente. Ndo que eu ndo possa dar suporte,
entendeu? Mas se eu conseguir, pelo menos fazer uma viagem de uma semana sem eles...e ligar
pra casa so pra saber se td tudo bem” (Participante A).

Frente a essa necessidade, durante a intervengdo, proporcionou-se um espaco reflexivo

acerca do cenario atual e dos esforcos parentais dedicados ao desenvolvimento das criancas. O
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objetivo foi ampliar as oportunidades de crescimento e autonomia, tanto no aspecto pessoal
quanto no cuidado direcionado as criangas. Diante desse contexto, a percep¢do da
vulnerabilidade e as preocupacdes relacionadas as necessidades de protecdo aos filhos emergem
como elementos que geram sentimentos aflitivos nos pais de criancas com deficiéncia,
incluindo TEA. A possibilidade de os responsaveis falecerem antes do filho revela-se como um
fator desencadeante de medo e ansiedade, deixando-os apreensivos quanto ao futuro,
especialmente no que diz respeito ao bem-estar do filho com deficiéncia (Jordan; Linden, 2013;
Faw; Leustek, 2015).

Diante das complexidades presentes no desenvolvimento da crianca com TEA e seu
contexto familiar, possuir rede de apoio amenizaria algumas das situacfes desafiadoras
enfrentadas pelas familias. A rede de apoio pode constituir-se de maneira formal (assisténcias
oferecidas por instituicdes publicas ou privadas) e informal (apoio de familiares, amigos e
comunidade local) (Dessen, Braz, 2000; Fadda; Cury, 2019; Gongalves et al., 2011; Murray;
Kelley-Soderholm; Murray, 2007; Walsh, 2007).

5.3.3 Fragilidades e potencialidades da rede de apoio

A rede de apoio, uma estrutura fundamental nas relacbes humanas, apresenta uma
complexa teia de interacdes e dinamicas. Tanto suas fragilidades quanto suas potencialidades
desempenham papéis cruciais na forma como individuos e comunidades enfrentam desafios e
celebram conquistas. Ao aprofundar a analise, é possivel compreender melhor o intricado
equilibrio entre as necessidades ndo atendidas e as fortalezas emergentes que essa rede
pode proporcionar. Dentre as situacdes que demonstraram fragilidades da rede de apoio
familiar, destacaram-se experiéncias familiares de recusa de suporte e recebimento de criticas
guanto a perspectiva materna sobre os filhos, fragilidades da seguranca publica vivenciada em
territorio de residéncia familiar e de situagdo socioecondmica vulneravel, conforme

demonstrado na Figura 25.
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Figura 25 - Fragilidades da rede de apoio de familiares de criancas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021
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Fonte: produgdo propria (2024)

Em ampla revisdo conduzida por Anjos e Morais (2021), diversos fatores externos aos
cuidados diretos com a crianca com TEA estdo entre as principais adversidades enfrentadas
pelas familias, das quais assemelham-se aos resultados do presente estudo, relacionados com a
rede de apoio formal e informal. Dentre elas, destacaram-se baixa qualidade conjugal, auséncia
de apoio familiar e comunitério, baixos niveis socioecondmicos, falta de centros de tratamento
multiprofissional e de politicas publicas para atencdo a crianca e seus membros familiares.

Quando abordada a rede de apoio e atencdo oferecida pela mae de uma das participantes
para amenizar a rotina da cuidadora principal, houve mencdo de que ndo conseguiria receber
apoio, pelo contréario, recebia criticas em relacdo aos filhos. Sobre este aspecto, seguem 0s

relatos:

“ A minha mde é muito complicada, fica fazendo terrorismo na minha cabega, dizendo que
invento coisas pros meus filhos, que eles ndo tem nada e que fico inventando. Eu falo que tudo
que queria é que meus filhos ndo tivessem nada” (Participante A).

“A minha mde nunca falou bem de mim, ela falou mal de mim, ela nunca me viu com bons
olhos, ela falou mal de mim pra todo mundo, a vida inteira” (Participante A).

Apds relatar que a prépria mée ndo acreditada que seus filhos tivessem TEA e sobre

diversas conversas que teve sobre o transtorno néo ser algo aparente, mas algo relacionado com
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desenvolvimento neuroldgico da crianga, mencionou situagfes semelhantes ocorridas com

pessoas de sua convivéncia.

“O que eu mais escuto é que meus filhos ndo parecem autistas...entdo, mas sempre digo que
nao é algo fisico, entendeu? Diferente de uma sindrome de Down... ” (Participante A).

A falta de legitimidade dos discursos maternos também foi verificada em estudo de
Pereira, Bordini e Zappitelli (2017), especialmente quando abordadas dificuldades
comportamentais dos filhos. Descrevem relatos semelhantes aos das participantes da presente
pesquisa, nos quais nomeiam as mdes como “loucas” por apontar aspectos considerados
diferentes sobre o comportamento infantil. Diversos estigmas envolvendo as deficiéncias no
ambito da infancia sdo frequentemente associados com a falta de aceitacdo de diagnostico por
outros membros familiares, produzindo atritos e distanciamento familiar (Dehghan et al., 2015;
Lord et al., 2021; Park; Chung, 2015).

Outra temética abordada por esta participante esteve relacionada com denincias para o
Conselho Tutelar realizadas pela propria mde em relagdo aos cuidados com os filhos,
ocasionando desgaste na relacdo familiar e rupturas de vinculos familiares, conforme descrito

a sequir.

“Eles ndo levaram em consideragdo o que a minha mde falou, porque ela falou que eu bato
nos meninos, que eles vivem com marcar roxas no corpo, mas eu mostrei foto de que os dois se
machucam e parece que foi os pais. Ontem mesmo, um deu empurrao no irmao e ele caiu, bateu
a testa, entendeu? E fica parecendo que € a gente....falei pra ela de uns hematominhas que eles
deixam em mim, arranhdes e que crianca nessa idade... a idade que mais se machucam, é
ralado em cima de ralado” (Participante A).

A declaracgdo da Participante A evidencia uma preocupacao legitima e a necessidade de
consideracdo detalhada em contextos de avaliacdo familiar e destaca a importancia de avaliar
as situacGes com imparcialidade e base em evidéncias concretas. A participante argumentou
que as marcas fisicas nos meninos ndo séo necessariamente indicativas de negligéncia ou abuso
por parte dela, mas sim refletem as naturezas inerentemente ativas e propensas a acidentes
tipicas da idade das criangas. O relato salienta a importancia de abordagens sensiveis e
criteriosas ao interpretar tais situacOGes, garantindo que as decisdes tomadas sejam
verdadeiramente no melhor interesse das criangas envolvidas.

Diante das complexidades da maternidade e dos desafios especificos de cuidar de um

filho com TEA, uma das participantes enfrentou um cenéario ainda mais adverso quando teve
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que lidar com roubo em sua residéncia, agora abordado sob a perspectiva da fragilidade de sua
rede de apoio. A participante precisou de suporte para dividir cuidados com o filho com TEA,

embora ndo tivesse a quem solicitar apoio, agravando seu estado de saude.

“Eu passei mal e cheguei a passar mal porgue fiquei muito nervosa. A minha diabete foi para
330, a minha presséo foi para 18, tomei insulina, remedio para pressao, injecéo. E eu té no
clonazepam direto, porque eu td tendo os lapsos de nervo e t6 nervosa. Eu comeco a lembrar
e comeco a ficar nervosa” (Participante C).

O cenério descrito ilustrou uma lacuna preocupante na rede de suporte disponivel para
as participantes. A falta de um sistema robusto e acessivel para fornecer assisténcia em
momentos criticos ndo apenas sobrecarrega individualmente essas mées, mas também pode
resultar em consequéncias adversas para sua salde mental e bem-estar geral. Essa auséncia de
apoio adequado destaca a necessidade urgente de estratégias e recursos mais eficazes para
auxiliar maes, especialmente aquelas com desafios adicionais em circunstancias adversas. Em
meio a essa caréncia, torna-se ainda mais evidente a importancia do suporte comunitario e das
politicas publicas para complementar e fortalecer essa rede de apoio. No momento de
vulnerabilidade, o suporte eventual da comunidade local néo foi oferecido e as fragilidades das
politicas publicas de seguranca estiveram evidentes. Neste sentido, o apoio social ofertado pela
comunidade favorece para enfrentamento de dificuldades diversas no contexto de familias com
criancas no espectro do autismo, especialmente em relacdo a seguranca domiciliar, moradia,
salde e emprego (Anjos; Morais, 2021; Lord et al., 2021).

A sobrecarga financeira teve destaque por dificultar a rotina familiar, com necessidade
frequente de recorrer ao pai da crianca para recebimento de dinheiro, além da penséo recebida.
Devido a baixa renda, a mée utilizava fogdo de lenha para preparar alimentacdo diaria,
ocasionando em tempo maior dispendido a funcéo, além da possibilidade do filho se machucar,
caso houvesse aproximacdo com o fogo. Neste caso, o apoio das politicas publicas de
assisténcia social e do pai da crianga, mesmo insuficientes, contribuiram para a sobrevivéncia

familiar. A seguir, tem-se a narrativa deste contexto:

“Ele manda R$ 400 por més, s que esse dinheiro eu gasto com as coisas que ele come durante
a semana, eu compro um iogurte pra ele comer. Porque agora, olha so, eu vou receber esse
auxilio do Governo do Estado, o cartdo para poder gastar no supermercado ou farmacia...
acho que semana que vem chega, mas o sacoldo eu pego no CRAS, eles me dao de trés em trés
meses... e tem muitas coisas também, agora, que eu consegui um fogao que tem forno, ele adora
pao caseiro, ele gosta de bolo, entdo, eu vou comecar a fazer isso pra ele em casa e ndo vou
ficar precisando comprar coisas na rua como bolo, pdo. Entéo, vai ser melhor ainda. E eu uso
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o fogéo a lenha aqui em casa, o fogdo a gas, eu sO uso para esquentar a janta. Hoje que eu
cozinhei feijdo, cozinhei no fogdo a lenha” (Participante C).

Além da necessidade de utilizacdo de fogdo a lenha para conter despesas com gés de
cozinha, houve relatos de que precisava economizar energia elétrica de diversas maneiras, mas
percebia impossibilidade de racionar o uso de agua em decorréncia da crianca brincar
frequentemente com agua e por de ser utilizada para acalma-la em momentos de crise, conforme

descrito a seuir.

“E ontem de tarde ele teve uma crise forte, se jogou no chdo e eu dei um copo de suco de pra
ele se acalmar. Ele ficou tdo nervoso que ele pegou o copo de suco e jogou longe, dai eu tive
que passar pano em tudo. Mas dai eu ndo briguei com ele, deixei ele se acalmar, liguei
ventilador, deixei ele na frente. As vezes ele se irrita com o proprio calor, vocé acredita. Fica
nervoso de tanto calor... por isso que eu dou varios banhos nele durante o dia. Se eu vejo que
ele ta se irritando com calor, eu pego a mangueira, molho ele ou levo ele no banho. A minha
conta de &gua, ndo vou falar pra vocé que é barata ndo, vem R$ 100,00 porque tudo com ele é
com agua. Agora a luz, eu economizo” (Participante C).

Na tentativa de amenizar as crises advindas pelo excesso de calor, a participante foi
orientada a observar comportamentos do filho que indicassem que ele entraria em crise, a fim
de tomar atitudes que poderiam evitar que a crian¢a chegasse ao estado mais critico. Entao, foi
possivel construir possibilidade de acdes, a partir da compilacdo de informacdes presentes nos
estudos de Alcantara, Bogéa e Reis (2021), Fernandes et al. (2021) e Narzisi (2020), nas quais
a mae anteciparia brincadeiras com agua ou banho, antes do filho ficar nervoso.

Buscando ampliar sua rede de apoio formal e amenizar custos para aquisicdo de fraldas
para o filho, a participante organizou documentacdo para recebimento de fraldas por parte do
poder publico, constituindo importante medida a fim de aliviar a sobrecarga financeira familiar.
Sobre isso, pontuou:

“Eu levei todos os documentos que eles pediram pra mim, ai agora tem que aguardar que vao
dar andamento no processo. Me falaram que é rapido, dai eu falei que eu vou aguardar. Agora,
eles vao ver tudinho os papéis que eu mandeli, o laudo, a receita da fralda, a minha renda... ai,
depois eles vao mandar a resposta pra mim. Mas tudo indica que eu vou conseguir sim”
(Participante C).

Em continuidade as informacBes sobre dificuldades financeiras, houve relatos dos
recursos atuais serem insuficientes para aquisi¢cdo de vestimentas de uso pessoal, sendo
necessario auxilio de instituicdes e conhecidos. A experiéncia de usufruir de situacéo

socioeconémica escassa para adquirir vestimentas contribuia para sentimentos de menos valia
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da participante, considerando que a dependéncia de terceiros para suprir necessidades basicas

trouxe repercussdes pessoais negativas. Para exemplificar acerca deste contexto, segue o relato:

“Igual, assim, roupa pra mim, eu ndo compro, eu compro pra ele. Pra mim, eu ganho, as
minhas amigas me d&o, 1& no CRAS, eles me d&o, as filhas da minha madrasta me d&o... eu vou
em brecho...e ja tem uns dois anos que eu ndo compro uma roupa nova. Entéo, tudo que é pra
mim, se eu achar um blusinha de 5 reais 14, eu vou e compro. Muitos alimentos eu ganho
também” (Participante C).

Custos com os cuidados com a crianga com deficiéncia proporcionam instabilidade
financeira para os pais e/ou responsaveis, sendo necessarias adaptacfes com aumento de turnos,
faltas constantes ou abandono frente as ocupacdes laborais, resultando em sobrecarga
emocional e/ou socioeconémica familiar (Dehghan et al., 2015; Park; Chung, 2015; Williams;
Murray, 2015). Aspecto agravante para instabilidade financeira decorre da falta de apoio
governamental e custos extras com servicos de salde para suprimir escassez de assisténcia do
sistema publico (Kakooza-Mwesige et al., 2021; Mas; Gine; William, 2016).

Dentre as possibilidades de suporte ofertadas pela rede de apoio, das quais constituem-
se potencialidades do grupo familiar, destacaram-se (mesmo que eventualmente) a participacdo
da comunidade local, especialmente da vizinhanca e amigos, apoio institucional ofertado as
familias, grupos virtuais de mées, politicas publicas para amenizar custos com cuidados as
criancas e suporte da familia nuclear da crianca com TEA, conforme demonstrado pela Figura
26.

Figura 26 - Potencialidades da rede de apoio de familiares de criangas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021
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Sobre a rede de apoio para facilitar a dindmica de levar a crianga com TEA as terapias,
observou-se suporte da vizinhanga para os cuidados com os outros filhos enquanto
frequentavam a instituicdo de tratamento. A instituicdo oferecia espaco de lazer para o
acolhimento das criancas enguanto aguardavam os atendimentos e oferecia lanches para a

familia, conforme descrito a seguir.

“O mais novo vai comig0, € 0 menorzinho deles, ai os outros ficam com a vizinha aqui, eles
ficam aqui dentro e ela fica de olho neles para mim esse tempo que eu vou e volto. Eles j& sdo
maiorzinhos, né, tem uma outra filha que as vezes ela vai comigo na AMA, porque la tem um
parquinho que ela gosta bastante, tem brinquedo, né, ai fica s6 o mais velho com a vizinha. Ela
Jjd fez amizade ld também, junta com amiguinha dela” (Participante B).

Além da vizinhanga, a participante contava com apoio do esposo nos fins de semana
para dividir cuidados com a casa e com os filhos, sendo momento que podia dedicar parte do

tempo para descanso. Sobre este aspecto, destacou:

“Eu deixei a casa toda pra ele, os filhos, tudo pra ele cuidar. Mas quando chega sexta-feira,
eu brinco com ele, falo que é minhas férias e que eu sé volto na segunda” (Participante B).

Rede de apoio ampliada, com auxilio de conhecidos, mostrou-se importante para uma
das participantes quando se sentia nervosa e ansiosa por questdes ndo relativas a crianca,
embora seu humor afetasse o estado emocional do filho, sendo aconselhada a ter paciéncia com

a criancga.

“Uma conhecida minha falou pra mim... que eu tenho que ter uma paciéncia... E eu disse que
sim porque ele depende de mim pra tudo, tudo que ele vai fazer, eu tenho que ter paciéncia com
ele, como que eu vou fazer se eu ndo tiver paciéncia com ele, se eu for estressar com tudo ai
eu ndo consigo fazer nada com ele. Quando eu fico nervosa, ele percebe e fica nervoso
tambem” (Participante C).

A perspectiva da Participante C langa luz sobre a dindmica intrincada entre o estado
emocional da méde e o bem-estar da crianca, particularmente em contextos onde o suporte é
escasso. Sua experiéncia ressalta a importancia crucial da rede de apoio ampliada, composta
por conhecidos e individuos préximos, como um recurso vital em momentos de vulnerabilidade
emocional. A orientacao recebida sobre a necessidade de cultivar a paciéncia ndo é apenas um
conselho genérico, mas uma estratégia de enfrentamento essencial para garantir um ambiente

estavel e positivo para o desenvolvimento infantil. Esta dindmica evidencia a interdependéncia
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entre o bem-estar emocional da mée e o estado emocional da crianga, reforgando a importancia
de abordagens integradas que considerem o contexto familiar em sua totalidade.

A complexidade e a urgéncia das questdes levantadas pela falta de suporte adequado
para as participantes vdo além de simples lacunas em servigos. Estamos diante de uma falha
sisttmica que compromete ndo apenas o bem-estar individual, mas também perpetua
desigualdades estruturais. As maes, ja sobrecarregadas com responsabilidades multifacetadas,
encontram-se em uma encruzilhada onde a auséncia de rede de apoio amplifica o estresse e a
exaustdo, colocando em risco ndo apenas sua satde mental, mas também a estabilidade familiar
como um todo.

Ao analisarmos a interseccdo desses desafios com as limitagdes das politicas publicas,
torna-se evidente a necessidade de uma abordagem holistica e integrada. A seguranca,
entendida ndo apenas em termos de protecdo contra ameacas externas, mas também como um
ambiente fisico e emocional seguro para o desenvolvimento infantil, emerge como uma area
critica de intervencdo. A pesquisa de Anjos e Morais (2021) e Lord et al. (2021) sublinha a
relevancia do apoio comunitario como um contraponto vital as deficiéncias do sistema,
ressaltando a capacidade das comunidades em atuar como catalisadores de mudanca e
resiliéncia. Portanto, a discussao transcende a mera identificagéo de problemas, instando a uma
reflexdo profunda sobre a responsabilidade coletiva de construir sistemas de apoio mais
robustos, inclusivos e adaptaveis as variadas necessidades das familias contemporaneas.

Um aspecto notavel e positivo observado entre as mées de criangas com TEA que
frequentavam a instituicdo de tratamento era a solidariedade e colaboracdo mutua. Elas se
uniam com o propdsito de compartilhar informagdes valiosas sobre os diferentes servigos de

saude disponiveis, conforme descrito a seguir.

“O bom de 14 é que todas as mées contam pra gente tudo que ta acontecendo. Aonde tem, aonde
ndo tem as terapias. O que ta tendo... ajuda bastante porque vocé fica por dentro das coisas.
Porque, essas coisas, a gente precisa para eles, né. Eu acho que ele vai precisar fazer terapia
a vida toda, né? N&o é uma coisa que faz um tempo e para porque, sendo, ele regride, mesmo
quando crescer, eles precisam estar fazendo alguma coisa” (Participante B).

Como expresso pela participante, o intercambio de informagdes é essencial, pois
percebe que o filho necessitara de terapia ao longo de toda a vida, ndo sendo algo temporario,
além de que qualquer interrupcdo pode resultar em regressdo. Essa colaboracdo evidencia a
importancia da comunidade e da partilha de conhecimento para garantir o melhor cuidado e

desenvolvimento para as criangas com TEA.
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Situacdo benéfica oferecida pela rede de apoio, referiu-se ao recebimento de alimentos
diversificados, favorecendo para ampliacdo da alimentacdo da crianga, principalmente pela

seletividade alimentar presente na rotina familiar. Sobre este contexto alimentar, destacou:

“Até essa semana, uma amiga minha fez uma doagdo de verduras e legumes pra mim, ovos.
Uma coisa que ele nunca tinha comido e comeu um monte, ele comeu tudo, foi aqueles ovinhos
de codorna. Eu cozinhei pra ele, eu ia descascando e ele ia comendo um atras do outro... Falei
meu Deus do céu, vocé nunca tinha comido isso e eu nem sabia que vocé gostava de ovinho de
codorna... E ele comeu super bem” (Participante C).

A experiéncia compartilhada pela Participante C destacou a importancia vital da rede de
apoio em complementar e diversificar a alimentacdo da crianca, especialmente diante de
desafios como a seletividade alimentar. A chegada de alimentos variados ndo apenas enriquece
a dieta da crianca, mas também abre novas possibilidades e evidencia como simples acoes,
como a doacdo de verduras, legumes e ovos, podem ter um impacto significativo no bem-estar
e na nutricdo da crianca. Além disso, revela a surpresa e a satisfacdo da mée ao observar o filho
desfrutando e aceitando novos alimentos, o que pode representar uma mudancga positiva na
dindmica alimentar da familia. Esta situacdo ressalta a importancia de estratégias de apoio que
considerem as especificidades e necessidades individuais das familias, buscando promover uma
alimentacdo saudavel e balanceada para as criangas (Lord et al., 2021).

Além de suporte para situagdes préaticas do cotidiano, as redes de apoio sao fundamentais
para minimizacao de diferentes tipos de preconceitos sociais, ampliando a qualidade de vida de
todos os membros, especialmente para familias com criancas com deficiéncias que vivenciam
intenso isolamento social decorrente de sentidos negativos atribuidos aos filhos nestas
condig@es (Dantas et al., 2019; Lord et al., 2021). Quanto mais variadas as formas de suporte
as familias, incluindo rede de apoio formal e informal, melhores as repercussfes na saude
mental do cuidador principal e do grupo familiar (Dessen; Braz, 2000; Fadda; Cury, 2019;
Gongalves et al., 2011; Murray; Kelley-Soderholm; Murray, 2007; Walsh, 2007).

5.3.4 Experiéncias com assisténcia a satde

As experiéncias com servicos de salde, especialmente os que envolviam saude mental,
foram relatadas com indmeras barreiras de acesso e assisténcia ineficiente, dentre as quais,
destacaram-se assisténcia descontinua para manutencdo de receitas meédicas, comunicacao

ineficaz entre profissional de satde e usuarios, invalidacdo dos discursos maternos, criticas ao
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estilo parental, escuta familiar desqualificada, inicio tardio para tratamento multidisciplinar a

crianca com TEA e acesso a laudo médico negado, conforme demonstrado pela Figura 27,

Figura 27 - Fragilidades da assisténcia a satde vivenciadas por familiares de criancas com TEA, em Campo
Grande, MS, 2021
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Houve situacao peculiar em que um dos encontros iniciou com a participante chorando
dentro do proprio carro, estacionado na frente de Unidade Bésica de Saude (UBS), a espera de
atendimento. Aparentando desespero por estar sem medicacdo para crises de ansiedade e
depressdo, descrevia que sua consulta com especialista ndo estava marcada pelo local que
frequentava por falhas da instituicdo. Descreveu que foi ao CAPS, mas ndo poderiam atendé-
la, pois era paciente do Centro de Especialidades Médicas (CEM), entdo, precisando renovar
suas receitas medicas de maneira imediata, buscou auxilio na UBS proxima a sua casa.

Enquanto aguardava atendimento, comentou que se sentia desesperada, enfatizando
inimeros problemas e a impossibilidade de ficar sem medicacdo. Foi realizado acolhimento,
com escuta qualificada e pontuacdes que favorecessem a reflexdo, no sentido de priorizar
receber ajuda médica com retorno as medicacOes, importancia de se cuidar e esperar para tomar
decisdes importantes, favorecendo a compreensdo de que estava sobrecarregada.

Considerando seu estado de crise de ansiedade, foi orientada a respirar pausadamente,

pensar em situacOes que gerassem bem-estar, sendo ofertado apoio até sentir que estava apta a
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seguir com ajuda meédica local. O estado de salde mental da participante teve importante
declinio, e segundo a mesma, precisava ser reavaliada a cada dois meses por médico psiquiatra,
no entanto, em decorréncia de atrasos do proprio sistema de salde e de repercussdes devido a
pandemia, foi possivel realizar consulta apds oito meses da data prevista. Com a
impossibilidade de acesso as prescricdes médicas periodicas, a participante ficou sem
medicacdes, agravando seu estado emocional e qualidade de cuidados com os filhos.

“Entdo, depois que eu peguei a receita naquele dia, eu fiquei mais tranquila, eu melhorei muito.
Sem o0s medicamentos, eu ndo posso ficar e preciso conversar com a médica hoje porque td
tendo crise sempre. Eu ndo tenho uma semana que seja facil...” (Participante A).

Divergéncias entre preconiza¢fes do Ministério da Saude e elaboracdo/execucdo de PTS
por equipes de saude mental foram encontradas no estudo de Baptista et al. (2020),
especialmente, pela escassez de participacdo e corresponsabilidade de equipes e usuérios de
servicos de salde mental na elaboracdo de plano terapéutico. Os autores sinalizam importante
fragmentacdo do conhecimento entre a equipe multidisciplinar e intensa dificuldade para
discussao e compartilhnamento dos casos clinicos. Carvalho et al. (2012) atribuem as limitacdes
na construcdo do PTS com modelo médico-psiquiatrico, ainda vigente em alguns CAPS,
resultando em auséncia de colaboracdo da equipe para elaborar intervencdes terapéuticas.

Retomando ao inicio do tratamento quanto a saide mental, a participante mencionou
diversas tentativas pelo sistema publico de salde para continuidade de consultas médicas com
especialista, ressaltando seu desejo e insisténcia para receber suporte. Apesar dessas
caracteristicas positivas, foi recebida por abordagem pouco acolhedora de um dos profissionais
de saude, repercutindo de maneira importante para a piora de sua satde, conforme descrito a
sequir.

«“

as é que ¢ assim, eu venho pedindo socorro hda muito tempo, entendeu? Que eu venho
pedindo socorro e ajuda médica. O dia que eu bati 14 no CAPS da Vila Margarida, que eu
passei pela triagem, eu falei pra mulher que era dificil alguém que tenha a coragem de fazer o
que eu t6 fazendo, de vir aqui pedir ajuda e ai quando eu fui na consulta com o psiquiatra, eu
falei que precisava de ajuda, fiquei uns quarenta minutos chorando, nos ultimos dez minutos
que eu consegui falar...mas ele falou pra mim que o meu problema é que eu precisava de
atividade fisica e deu risada na minha cara e mandou eu ir embora. Ele dizia que eu preciso
fazer caminhada, uma atividade fisica” (Participante A).

Em estudo de revisdo integrativa sobre a construcdo de PTS utilizado na assisténcia as

pessoas em sofrimento psiquico, Baptista et al. (2020) sinalizam dificuldades de equipes de
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salde em realizar escuta ativa e efetivacdo de vinculos com usuérios dos servigos. Dentre as
dificuldades atribuidas pelas equipes destacam-se medo de serem agredidos, baixa autonomia
e dependéncia pelos profissionais de servigos especializados em satde mental.

Para melhor compreensdo do percurso nos servicos de saide mental, a participante
relatou que houve momentos em que um dos profissionais havia enfatizado a necessidade de
atendimento continuo e suporte com medicacdo. Entdo, recebeu encaminhamento para o CEM
e foi atendida apos longo periodo de espera. Destacou que ap0s vivenciar longa espera para
receber assisténcia especializada, compreendeu que a falta de acesso em tempo oportuno gerou
influencias negativas, fragilizando seu estado de salde e favorecendo para que situacdes graves

acontecessem, conforme relato a seguir.

“E um ano e meio depois que eu fui chamada para ser atendida no CEM, vocé ta entendendo?
E por isso que as pessoas matam a familia e ai a sociedade fica chocada. Eu era uma das que
ficava chocada, hoje eu t6 do outro lado, literalmente, eu t6 falando pra vocé de coracao
aberto, eu td do outro lado, eu entendo a pessoa que mata a familia, que mata os filhos, te
juro...chega em casa e mata a familia que tava dormindo, que entra no lugar e mata todo mundo
que tava lI4” (Participante A).

A gravidade da narrativa acima evidencia a sobrecarga emocional e fragilidades do
sistema publico em oferecer acesso a suporte psicologico para as participantes da presente
pesquisa e para seu grupo familiar. Observou-se que ha distanciamento entre as diretrizes das
politicas publicas e as praticas de cuidados em salde mental ofertadas pelos CAPS 1J- llI,
agravando estado de satide das mées, cuidadoras de criancas com TEA.

Mesmo mencionando que o profissional do CEM havia indicado o tratamento de
psicoterapia, essa modalidade ndo era ofertada pelo CAPS 1J-11l em formato individual e
continuo, apenas em situacdes esporadicas e com grupos. Importante ressaltar que o
acompanhamento longitudinal nos CAPS, com cogestdo entre atencdo basica e especializada, a
partir do desenvolvimento de PTS para fortalecimento de lagos sociais e projetos de vida
diminui possibilidades de crises em satide mental (Brasil, 2014).

Diante da complexidade das demandas familiares, a atuacéo profissional no contexto de
salde deve ir além de teorias, abrangendo a¢des especificas de cuidado. O desenvolvimento do
protagonismo parental e o reconhecimento das potencialidades e limitagfes do grupo familiar
sdo elementos cruciais para uma abordagem eficaz (Alli; Abdoola; Mupawose, 2015; Lord et
al., 2021). No entanto, a narrativa da Participante A, a seguir, destacou a necessidade de uma

intervengdo mais eficiente nos servigos de saude mental, ressaltando as lacunas no sistema e a
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importancia de priorizar casos, garantindo um atendimento mais justo e atencioso em

situacdes de crise.

“O dia que eu tive a minha crise em casa... que eu fui parar no CAPS do Aero Rancho, a mulher
falou pra mim que néo tinha ninguém pra me atender. Ai ela me mandou pro postinho do lado
pra um clinico geral atender. Eu fiquei duas horas esperando, ai chegou uma ambul&ncia com
trés pessoas acidentadas e ele tinha que dar preferéncia pra atender essas pessoas, eu voltei
pra casa sem medicagdo e sem nada, vocé entendeu? N&o que o caso deles nao fosse grave,
mas o meu também era” (Participante A).

Sem atendimento pelo SUS, a participante buscou assisténcia pela rede privada, mas
teve dificuldade para receber suporte imediato, ou em curto periodo, em decorréncia dos

recessos de fim de ano. Sobre este aspecto, destacou:

“Eu ja tentei fazer terapia pelas universidades, marcar, mas é bem cheio, mesmo eu explicando
a situacdo do meu caso e dos meus filhos, entro em uma fila preferencial, mas mesmo assim,
faz anos que td tentando e ndo consigo. Ninguém entende, na verdade, a gravidade da
situagdo” (Participante A).

Dificuldades com saude mental também foram relatadas por outra participante, sendo
relatadas crises de panico e depressao ap6s eventos traumaticos, coincidindo quando o filho

tinha dois anos de idade, conforme pontuado a seguir:

“Tive uma depressdo profunda e foi dai que comecei a tomar fluoxetina e nunca mais parei. E
o clonazepam, eu comecei a tomar agora ha pouco tempo porque eu ndo durmo direito a noite
dai o médico foi que receitou o clonazepam. E quando me da as crises, eu tomo 4 gotas durante
o dia, e a noite eu tomo mais quatro pra mim dormir melhor e ai eu t6 bem agora, t6 dormindo.
Eu cheguei a ir no psicélogo, porque quando desencadeia depresséo, foi um trauma que eu
tive, que morreu uma pessoa, eu fiquei com esse trauma. De & para c4, eu fui desencadeando
e eu ndo consigo controlar... E as crises de panico que eu tenho, eu ndo consigo controlar, sdo
muito fortes. Se eu ndo tomar remédio, as minhas crises de pdnico sdo fortes demais”
(Participante C).

Neste momento, priorizou-se conduta de validacdo e reconhecimento dos esforcos
maternos quanto aos cuidados com o filho e com o lar, valorizacdo de singularidades maternas,
empoderamento para continuidade das atividades que desenvolvia e incentivos para buscar
acompanhamentos médico e psicoldgico continuos. E salutar ampliar a reflexdo na sociedade
contemporanea sobre a urgente necessidade de acesso a tratamento psicolédgico, especialmente
para populagdes vulneraveis, tais como pessoas com deficiéncia e seus familiares, incluindo o

contexto do TEA (Fadda; Cury, 2019). Em situacédo similar, ao abordar questdes pessoais sobre
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estado de saude, referindo-se as fragilidades e a frequéncia com que adoecia, outra participante
ofereceu abertura para dialogos sobre tempo dedicado para si mesma e para autocuidado.

“Eu t6 com meu estado emocional muito abalado, tive varias vezes herpes na boca.
Normalmente, quando eu t6 mais estressada, a minha rinite alérgica ataca muito...a minha
enxaqueca ataca bastante”... (Participante A).

Neste momento, houve validacdo da narrativa materna em relacdo as dificuldades
encontradas no ambiente familiar e estimulacdo de atividades de descanso, autocuidado e
desenvolvimento de projetos pessoais/profissionais.

Diversas condicdes da satde de pais e mées de criangas com deficiéncia foram descritas
nos estudos de Park e Chung (2015) e Kvarme et al. (2016) decorrentes do excesso de funcdes
e repetitividade dos cuidados, dentre elas, destacam-se disturbios osteomioarticulares, dores
incapacitantes, fadiga crénica, disturbios do sono e problemas de saide mental. Além das
circunstancias de fragilidades no estado de saude das maes, destacaram-se experiéncias nas
quais os discursos maternos sobre dificuldades dos filhos foram invalidados por profissionais

de salde e familiares, conforme descrito a seguir.

“Geralmente quando vocé leva a crianga no pediatra, e o pediatra ndo é pai...ou mde, me acha
mentirosa. Porque, geralmente, a crianca melhora no consultério, e em relagdo ao autismo
mesmo, é tudo diferente, tem que conviver...minha mae fala que o meu filho mais novo néo tem
nada, ela fala pro meu irméo que ele ndo tem nada, entendeu? (Participante A).

Situacdo vivenciada com pediatra e considerada desagradavel por uma das maes, esteve
relacionada com dificuldades para variar a alimentacdo dos filhos, principalmente por
considerar que sua oferta alimentar estava correta e pela dificuldade em gerenciar a seletividade
alimentar de uma das criancas. A narrativa médica, mesmo com intuito de oferecer informacéo
de qualidade, ndo considerou singularidades da dindmica familiar, proporcionando barreira de
acesso para continuidade das consultas médicas, especialmente pelas criticas direcionadas ao

comportamento parental. Para melhor contextualizar, segue o relato:

“Quando eu fui no pediatra, a pediatra me falou que eu ja comecei errado, que eu ja dou uma
bomba caldrica pro menino... Eu ndo aguento nem ir mais naquela médica, so de pensar em ir
na consulta, ja fico nervosa. O que eu vou dar pra crianga comer de manhd, gente? Ela disse
que achocolatado ndo pode, porque a pediatra la é nutricionista ou nutréloga, ndo sei, e ela
pergunta o que ele come de manha? Ai eu falo que é tapioca ou ele come péo e ela falou, o que
ele bebe? Ele bebe suco, ai ela fala que eu ja comecei errado. Eu vou dar o qué para crianga
beber? E se eu falo que eu dou pro o outro filho chocolate, ela ja reclama, ai eu vou dar o qué?
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Vou dar agua para crianca tomar de manha? Dai eu pergunto, mas doutora, eu vou dar o que
pra ele comer de manh&? Eu ndo sei. E tudo ela pergunta o que ele come? O que ele lancha?
Dai eu pensando, se eu ndo tivesse que mostrar o exame pra ela, eu nem levava ele na consulta
ndo, eu ndo aguento mais ver ela” (Participante B).

Evidencia-se necessidade de equipes de salde ampliar a compressdo de diferentes
contextos, especialmente aqueles divergentes da experiéncia pessoal, além de aprimoramento
da comunicacao com familiares em situac@es de vulnerabilidade, desenvolvimento de vinculos,
validacdo do saber e protagonismo dos usuérios de servicos de salude em abordagens
assistenciais (Lord et al., 2021). Cassio, Weiss e Racine (2021) destacam que o0 uso de
terminologia inclusiva e desenvolvimento de estratégias acessiveis de comunicacdo entre
profissional e pessoas no espectro (e seus familiares) devem ser consideradas como
preocupacao ética, favorecendo para engajamento em tratamentos de salde.

A comunicacdo assertiva é essencial entre equipe de salde, crianca com TEA e sua
familia em diferentes momentos do ciclo de vida e deve ser priorizada na atencdo ao grupo
familiar, desde o momento do diagnostico, até a transicdo para a fase adulta, incluindo o respeito
as singularidades, especialmente a cultura de seus membros (National Institute for Health and
Care Excellence — NICE, 2021). Estabelecer parceria com a familia, valorizar qualidade das
relacBes entre profissionais, usuarios de servicos de saude e familiares sdo aspectos importantes
para superacdo de fragilidades no contexto de saude mental e fortalecimento de praticas de
cuidados (Martins; Guanaes-Lorenzi, 2016).

A falta de credibilidade das narrativas maternas também esteve presente no discurso
dessa mesma participante, quando precisou comunicar equipe médica de que o filho possuia

alergia a um determinado medicamento, conforme descreveu a seguir.

“E ai, quando ele vai no médico, no hospital eu ja falo e os médicos perguntam se eu tenho
certeza... porque ai eu explico que ele ja teve reacdo alérgica e é pra passar outro antibiético.
As vezes, eles acham que a mée que ndo quer dar, que é frescura da gente, né! Mas ele ficou
um dia inteirinho em observacéao, tomando medicacao para desinchar, ele ficou bem inchado
guando tomou ” (Participante B).

Ao relatar dificuldade em desfraldar um dos filhos com TEA, uma das participantes
expds experiéncia que teve com pediatra, sentindo-se incompreendida pelo profissional de
saude. Além de perceber sua fala invalidada, acreditava que o pediatra ndo sabia abordar a
questdo do desfralde e possiveis dificuldades desse processo com a crianga no espectro do

autismo. Sobre este aspecto, segue o relato:
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“A tarde, tem horas que ele quer ficar sem camiseta e quer ficar s6 de fralda. A gente ndo
consegue tirar a fralda dele. A gente levou ele no pediatra semana passada, eu até passei
aborrecimento... entdo, fazia tempo que eu ndo levava no pediatra, e o pediatra nem ligou pro
que eu falei [...] eu fiquei muito chateada, muito decepcionada com o pediatra, porque ele fica
agindo como se eu nao tivesse falando nada, era mais bonito ele falar olha, vocé desculpa, mas
eu ndo tenho conhecimento, ndo € a minha especialidade’ (Participante A).

Outra experiéncia considerada desagradavel pela participante esteve relacionada com
consulta com neuropediatra sobre essa mesma questdo do desfralde, mas abordando sua

dificuldade com o outro filho, obtendo éxito no desfralde quando a crianca tinha 5 anos.

“E muito complicado, a neuro esse ano... eu falei pra ela que a gente conseguiu tirar a fralda
com quase 5 anos e ela falou assim, nossa mae, é muito tarde. E muito complicado vocé tirar
a fralda em situacGes normais, e em situacdes atipicas, € mais dificil ainda. Igual, eu tava
falando hoje, pra vocé saber o que um pai e uma mée de autista passa com um filho, vocé tem
que passar o dia com eles porque as pessoas romantizam muito o autismo” (Participante A).

A comunicacdo qualificada entre profissionais de satde e familiares foi pauta de uma
das narrativas, principalmente pela necessidade dos pais em conhecer especificidades do filho
e colaborar com informacgdes que agregassem ao tratamento de salde, conforme relatou a

Participante B.

“Os pais precisam saber se td indo bem ou se ndo ta, porque tem criangas que tem que usar
protese, né, mas quase ndo usa. As vezes eu vejo cobrando as maes de que tem que usar a
protese no filho, e eu vejo que tem mées que so6 coloca a prétese quando chegam |4, quer dizer,
ndo usa em casa, sO usa quando chegar la (na instituicdo). E, as vezes, é uma falta de
comunicacdo mesmo, de falar que tem que usar e explicar rea/mente” (Participante B).

Além da invalidacdo das narrativas maternas, da comunicacdo pouco acolhedora ou
ineficiente entre profissional de salde e pais de criangas com TEA, existiram situacdes em que
a assisténcia a familia esteve fragilizada, principalmente quanto ao tempo de consulta e espaco
profissional oferecido para detalharem o desenvolvimento da crianga e exporem dificuldades

familiares. Sobre este aspecto, descreveu:

“S6 uma consulta com o psiquiatra, de trés em trés meses, vocé vai la so pra pegar a receita
na verdade. O médico pergunta se ta tudo bem e pronto, da a receita e diz pra voltar daqui a
trés meses. Durante esses trés meses acontecem muitas coisas e ndo da para expor tudo para
0 médico, la na hora, porque tem outras pessoas pra ele atender, entdo, é complicado”
(Participante B).
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Apesar dos CAPS constituirem referéncia na atencdo a salde mental da pessoa em
sofrimento psicoldgico e seus membros familiares, observou-se fragilidades na assisténcia das
familias do presente estudo, considerando que as consultas médicas tinham como proposito a
renovacdo da receita de medicamentos, evidenciando o modelo biomédico na conducgédo dos
usuarios, com priorizacdo da medicalizacdo e falta de acesso para acolhimento e escuta
qualificada frente as demandas familiares.

A compreensdo de profissionais de salde sobre processos de interacdo familiar diante
de diferentes situaces com a crianca no espectro do autismo favorece para realizagcdo de
encaminhamentos, visando assisténcia psicossocial aos cuidadores a fim de receberem
orientacOes para minimizar adversidades familiares (Lord et al., 2021; Misquiatti et al., 2015).
Retomando a época inicial ao diagnostico do filho, uma das participantes descreveu sobre
dificuldades do conjuge em compreender caracteristicas do TEA e sobre a maneira como se

referia as peculiaridades da crianca.

“E porque a familia é que cuida da crianca e tem muitos familiares, principalmente no comeco,
que ndo entende, ndo consegue compreender. Meu esposo mesmo, no comego ele ndo conseguiu
entender essa questao de ter autismo. Ai, depois, ele foi acostumando e eu dizia que ele tinha
que ler alguma coisa sobre isso e que eu fui ler. As vezes, eu acho engracado porque ele fala
com os outros assim: Ah, é o meu filho, aquele que tem um probleminha. Eu falo, mas ele nao
tem um probleminha, meu Deus. Mas é a forma dele expressar, né? Ai ele faz tudo isso porque
“ele tem um probleminha” (risos), como se fosse uma limitacéo, entendeu? E eu ndo vejo como
uma limitacdo. Mas na visao dele, ele Vé. Porque ndo é probleminha, a gente tem que dizer: “o
meu filho tem autismo”. E ndo. ah, ele tem um probleminha! Risos. Ainda mais que meu filho
é o primeiro filho dele, tudo pra ele foi bem dificil no comeco aceitar. Porque pra ele tudo é
bobeira, e ele fala da onde que veio isso e eu falo, sei 14 da onde que veio isso (risos). Sei la da
onde veio” (Participante B).

Anjos e Morais (2021) descrevem que a ressignificacdo do diagndstico de TEA atraveés
do luto e aceitacdo estdo entre as experiéncias mais complexas vivenciadas por pais e/ou
responsaveis de criangas no espectro do autismo. O acolhimento aos pais apds diagndstico
médico é fundamental, necessitando de abordagem atenta as duvidas e possiveis situagoes de
negacdo familiar. Apods a fase inicial do diagndstico, é recomendavel que a equipe de salde
oferte espacos para que 0s pais e/ou responsaveis recebam assisténcia qualificada e continuada
(Fadda; Cury, 2019).

InUmeros sentimentos sdo gerados em decorréncia do diagnostico frente
a deficiéncia, dentre eles, destaca-se a sensacao de fracasso e frustracdo pessoal pela perda do
filho ideal, projetado e aguardado pela familia. O processo de negacdo dos pais é permeado por

tristeza, decepcao e desespero, além de estar associado com possiveis pensamentos sobre perdas



139

futuras de carreira e em relagdo a vida social do filho com deficiéncia. Este processo pode ser
amenizado e evoluir positivamente a partir da aceitacdo do diagnostico e compreensdo em
relacdo aos cuidadores agirem de maneira a suprir as necessidades dos filhos (Jordan; Linden,
2013; Park; Chung, 2015).

A necessidade de inclusdo de todos os familiares na assisténcia desde a época do
diagndstico para amenizar sentimentos conflituosos foi verificada por Cavonius-Rintahaka et
al. (2019). Além de atencéo qualificada, os participantes da pesquisa informaram sobre o desejo
de ajuda concreta, ou seja, com informacdes reais e linguagem que pudesse ser compreendida
por todos os integrantes familiares, além de apoio para ter esperancas quando ao futuro da
crianga com TEA.

Em relacdo as experiéncias com assisténcia a salde da crianca com TEA, uma das
participantes relatou que pelo fato do filho ter seis anos, a instituicdo que realizava tratamentos
em fonoaudiologia e psicologia iria dar alta, por considerar que a crianga estava em fase de
manutencdo das habilidades de comunicacédo, sendo a alfabetizacdo, a questdo central de suas

dificuldades. Acerca deste contexto, descreveu:

“Até mesmo a fono que a gente faz la na Pestalozzi, provavelmente este ano a gente ja se
desliga de 14, porque 14, acho que € até 7 anos que trabalham. Ela falou que cada faixa etaria,
a crianca aprende algo e se ele ndo aprender naquele periodo, vai ter grandes dificuldades de
aprender depois, ai ela falou assim, que ele ja ta com seis anos e ele ja aprendeu a falar, agora
a gente vai fazer a manutencao da fala, a gente sabe que ele n&o vai falar coisas como outras
criancas normal, né? Mas ai 0 processo de alfabetizacdo ndo é com agente, ja é com 0
pedagogo, com a escola. Disse que a funcdo deles é a fala, fazer com que ele consiga falar da
melhor forma possivel e entender. A alfabetizagdo é com a escola” (Participante B).

No entanto, em se tratando de crianca com TEA, inUumeras possibilidades de
desenvolvimento da linguagem e comunicagdo podem ser estimuladas e desenvolvidas durante
todas as etapas do ciclo vital, ampliando o repertério de habilidades e favorecendo a interacdo

social com os pares de desenvolvimento.

“E hoje ele ta mais conversativo, chegou na neuro conversando, perguntando das coisas. E ai
ela disse: ah, vocé ta bem evoluido, né, conversando. Porque antes, ele entrava e nao
conversava com o médico... médico falava com ele e ele ficava voando. E agora ele interage
mais com as pessoas, na rua ele ja fala, bom dia, tudo bem? Coisas que ele ndo falava, ele ja
interage mais com as pessoas”’ (Participante B).

Nesse contexto, a mae recebeu a orientacdo de procurar uma nova instituicdo para dar

seguimento as sessoes de fonoaudiologia e explorar outras formas de estimulagdo, como terapia
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ocupacional, musicalizacdo e esporte. Mesmo diante dos avancos notaveis no desenvolvimento
da crianca, a necessidade de transferir o tratamento surgiu devido a alta institucional na
instituicdo atual. A participante mencionou outra opcao para continuar os tratamentos, contudo,
apontou desafios relacionados ao acesso a instituicdo especializada em atender criancgas

com deficiéncia. Sobre este contexto, ressaltou:

“Até porque a APAE ndo esta atendendo muitos casos novos, ela so ta atendendo o que ja
tinha. Vocé vé.. meu filho, desde quando eu fiz pedido pra ele, pra atendimento
multiprofissional, ele nunca foi pra APAE nesse tempo todo... faz quatro anos ja que a gente
busca os atendimentos la pra ele, mas a APAE nunca chamou. Quer dizer que a demanda é
grande” (Participante B).

Além da dificuldade para continuidade aos tratamentos da criangca com TEA, houve
relatos de que a assisténcia ofertada no periodo das intervencdes era insuficiente, no sentido de
ndo haver interacdo de qualidade entre profissional de salde e os pais, ficando 0s mesmo sem
conhecer sobre aspectos trabalhados com a crianca e sem receber orientacdo adequada,

conforme pontuado no relato a seguir.

“Elas nao comentam com a gente o que estdo trabalhando e o que tao fazendo. A gente S0
assina o papel quando sai a guia do SUS. E tem uma méae que até comentou e fala que a menina
dela vai na psicéloga, mas a psicéloga ndo fala nada pra ela, o que fez o que nao fez, ela falou
que ia largar mao desse negdcio. Eu falo que a gente sé assina um papel e eles despacham o
filho da gente, em 15 minutos e assina o papel. Tipo assim, ndo tem uma conversa pra falar o
que estdo trabalhando sobre esse tema, sobre esse assunto né? A gente fica bem sem saber”
(Participante B).

Diante dessa situagdo, a orientacdo foi buscar informac6es junto aos profissionais que
estavam envolvidos no atendimento a crianca. 1sso incluiu a solicitacdo de um relatério
detalhado sobre o processo terapéutico que estava prestes a ser encerrado.

Uma experiéncia particularmente preocupante ocorreu quando uma medica neurologista
se recusou a emitir um laudo para a crianga com TEA, alegando interferéncia judicial devido a
um processo da prefeitura. Apesar da ilegalidade dessa recusa, a mae néo foi prejudicada, pois

ja possuia um documento valido emitido no ano anterior, conforme descrito a seguir.

“Outra coisa que eu ia te falar... que fomos na neuro e pedimos o laudo para atualizar, de vez
em quando eu td precisando mesmo, ai ela falou se era pra a escola, porque ela tem dois
processos da prefeitura por dar laudo e pedir professor auxiliar pra crianca. Dai eu perguntei
se ndo era um direito dele, mas ela disse que a prefeitura esta processando ela. Eu achei um
absurdo, porgue é uma lei, como que a prefeitura ta processando por ta pedindo um professor
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auxiliar? e ela disse, é, mas eu ndo té mais fazendo. Ainda bem que ele ja tinha um laudo, de
la do comego, de professor auxiliar pra ele, mas como séo as coisas, né, eles tentam achar um
jeitinho para ndo dar né? (Participante B).

Experiéncias exitosas em instituicdo de tratamento foram relatadas sobre atividades de
fisioterapia, educacdo fisica e artes, ofertadas & crianga no espectro do autismo. Além de
desenvolver aspectos motores da criancga, favoreciam para ampliacdo da cognicdo e das

interacdes sociais com adultos e com pares de desenvolvimento, conforme descri¢fes a seguir.

“Ele (profissional) sempre fala que ele (crian¢a) brinca bastante e gosta bastante. Eu vi umas
fotinhas de Ia e sei que tem até rapel, que eles ficam pendurado... tem aparelhos, bicicleta e
nao é que eles ficam s 14, a toa, eles fazem realmente exercicios, o professor sempre fala que
ele gostou, que brincou bastante” (Participante B).

“La, ele ja desenvolveu bastante, porque eles mexem muito com pintura, colagem e reciclagem
e tudo isso ajudou muito na coordenac¢é@o motora dele, e ele sempre voltava com os bichinhos,
com as coisinhas pintadas pra casa. Esses dias, eles tavam mexendo com plantinhas dentro de
um jarro, que ele plantou um feijéozinho, ai ele ficou todo feliz com feijao dele porque cresceu”
(Participante B).

Embora as repercussdes das respectivas areas do conhecimento sejam fundamentais
para o tratamento integral a pessoa com TEA, observou-se que ndo houve mencao positiva aos
trabalhos institucionais desenvolvidos pelo campo da Psicologia, sendo necesséaria reflexdo da
pratica de profissionais atuantes nesse contexto, especialmente por ser area frequente de atuacéao
frente ao TEA, fundamental para fortalecimento de vinculos com a crianca e seus familiares. O
vinculo afetivo na atencdo a pessoa com TEA deve ser prioridade para desenvolvimento dos
servicos em salde, potencializando a aquisi¢cdo de habilidades e desenvolvimento integral.
Vinculos fortalecidos entre profissionais de saide com a crianca e familiares favorecem para
enfrentamento familiar acerca dos desafios frente ao TEA, especialmente na fase inicial apos
diagnostico (Pinto et al., 2016).

5.3.5 Experiéncias com assisténcia educacional

As experiéncias que envolveram educagdo formal da crianca com TEA estiveram
relacionadas com importantes desempenhos de equipe pedagogica em instituicdo publica,
especialmente, desenvolvimento de vinculos afetivos e cuidados ao estudante com TEA, além
da participacdo de instituicdo ndo governamental, constituida por mées de criangas no espectro

do autismo, das quais dispuseram suporte qualificado quanto aos direitos das criangas,
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ampliando acesso aos servigos educacionais. As barreiras de acesso no contexto educacional
estiveram relacionadas a auséncia de professor auxiliar ou de apoio frente as aulas online por
parte de alguns participantes, e atrasos para consolidacéo do direito ao professor auxiliar ou de

apoio por parte de outras, conforme demonstrado pela Figura 28.

Figura 28 - Experiéncias educacionais exitosas e barreiras de acesso vivenciadas por familiares de criancas com
TEA, em Campo Grande, MS, 2021
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Fonte: produgdo propria (2024)

A iniciacdo escolar mostrou-se complexa para uma das participantes, principalmente
por relatar dificuldades da crian¢a frente ao convivio com os pares de desenvolvimento, no
entanto, foi superada com atendimento educacional qualificado. E quando a crianca estava
adaptada ao contexto educacional, houve a pandemia, prejudicando o desenvolvimento infantil

quanto aos contetidos académicos e de interacdo social. Sobre este contexto, segue o relato:

“Porque quando ele foi pra escola, foi muito dificil pra ele aprender a brincar com outras
criancas, ele queria sempre brincar sozinho. Na escola, eu tive profissionais que ajudaram,
que lidaram muito bem com ele...nos ajudaram a ter essa adaptacdo da escola, dele brincar
com outras criangas. Tiveram paciéncia com ele, mas foi bem dificil, foi bem dificil isso”
(Participante A).

A qualidade do atendimento educacional vivenciado por um dos filhos foi ressaltada por
outra participante, com beneficios para a aprendizagem, especialmente pelo vinculo afetivo

entre professora auxiliar e criancga, conforme a narrativa da participante a seguir.
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“A professora que teve, que ficou com ele, ajudava bastante, fazia joguinhos pra ele, tudo dela
mesmo, as coisas que ele gostava. Como ele foi o primeiro aluno dela, ela tinha todo um
chamego com ele, né? Entéo, ela fazia, dava livrinhos pra ele ler, livrinhos que ela sabia que
ele gostava de folear e tal. Ela mandava e a gente sempre tava em contato, ela dava as coisas
e ficava falando com ele, explicando as coisas no WhatsApp, tinha aquele contato”
(Participante B).

Apesar da assisténcia exitosa da professora auxiliar na educacdo do filho, no ano de
2021 a crianca ndo dispunha deste profissional especializado em educacédo especial, apenas

recebia material adaptado da escola e realizava atividades escolares com a ajuda da mae.

“E, ele ta desassistido, porque n&o é igual as criancas de sala normal que a professora fala,
passa as coisas e eles acompanham, né? Hoje a gente conseguiu terminar as tarefas dele, da
apostila e amanha eu vou pegar a nova, e entdo, vou entregar essa. Vou aproveitar que vou la
eu vou conversar com a responsavel da educacao especial pra ver como € que ta a questdo da
professora de apoio pra ele” (Participante B).

Apesar das principais problematicas citadas pelas mées no presente estudo estivessem
relacionadas com fragilidades de politicas publicas educacionais, especialmente com a auséncia
de professor auxiliar para conducdo da aprendizagem, observou-se em estudo de Vargas e
Schmidt (2017) que as dificuldades de pais de criancas com TEA frente a escolarizacao foram
estresse familiar, comportamentos preconceituosos e bullying decorrentes de dificuldades
relacionais das criangas com pares de desenvolvimento. Os autores ressaltam relevancia de
processos escolares baseadas em conceito de Envolvimento Parental, constituido de préaticas
educativas desenvolvidas por pais com os filhos, a fim de potencializar processos de inclusdo
escolar de estudantes com TEA.

Ainda sobre fragilidades no sistema educacional, a participante relatou seus esforgos
para consolidacdo dos direitos do filho, com explicacBes sobre a demora do poder publico para
atender a demanda de professor auxiliar em anos anteriores. A necessidade de lutar pelos
direitos de acesso aos servicos de apoio a crianga com deficiéncia, foi citada por Faw e Leustek
(2015) como fator agravante para saude mental dos pais. Para melhor contextualizar, segue o

relato:

“E, porque até chegar a professora auxiliar dele foi uma luta, ele ficou meio ano sem professor
auxiliar. Fui conversar com a diretora, ela disse... “td vindo, ta vindo”. Ai eu falei “td vindo
de onde, do espaco, da lua”... Porque ja faz meio ano. Ela disse que o prefeito estourou o limite
do que podia contratar... ai eu falei, mas eu ndo tenho nada a ver se gastou ou deixou de gastar,
gastou o dinheiro demais. Eu quero saber da professora do meu filho, dai ela falou... “A gente
ndo pode fazer nada porque ta acima da gente”. Ai eu fui na Semed, falei com eles e disse que
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ndo aceito... eles contaram a mesma historinha, de que o prefeito estourou o limite e eu disse,
mas eu ndo quero saber, eu quero saber da professora auxiliar. Dai eu disse que ia na
Defensoria Publica, porque se é um direito, porque ndo ta sendo cumprido” (Participante B).

Fendmeno que colaborou para atender sua solicitacdo no ano de iniciacdo escolar, no
qual a crianca possuia suporte de professor auxiliar desde inicio do ano letivo, foi orientagdo
recebida por Organiza¢do N&o Governamental (ONG), voltada para atendimento as familias de
pessoas no espectro do autismo, no municipio de Campo Grande (MS), para seguir com 0

pedido de profissional especializado. Diante disso, descreveu:

“Ai, eu sei que rapidinho, ai entrei com uma ONG, a PRO D TEA, conversei com eles, eles
pegaram meus dados, eu sei que rapidinho apareceu a professora na escola e ela ficou dois
anos seguidos com ele e esse ano ela saiu, se desligou, foi para outra escola e disseram que
logo estaria chegando a outra professora” (Participante B).

O acesso a informacdo de qualidade favoreceu para que a participante conhecesse
direitos quanto ao professor auxiliar, mostrando-se potencialidade para desenvolvimento da
crianca. Neste sentido, informacdes que ampliem conhecimento sobre direitos da criangca com
TEA e seus familiares, favorecem para ampliacdo do acesso aos servicos de salde e educacéo,
conforme verificado em estudo de revisdo, conduzido por Weissheimer et al. (2020).

A mobilizacdo da comunidade tem repercutido de maneira positiva para processos de
inclusdo de pessoas com TEA, especialmente em momentos de isolamento social decorrentes
da pandemia. A invisibilidade de populacdes vulneraveis tem sido amenizada com acbes
solidarias que auxiliam com rompimento de preconceitos sociais e proporcionam sentimento
de unido entre a comunidade (Houting, 2020; Lord et al., 2021).

Ao longo dos Encontros Terapéuticos, as mdes foram incentivadas a buscarem as
instituicdes escolares e respectivos drgaos superiores, a fim de receberem aten¢do qualificada
para atender as demandas dos filhos com TEA. Mesmo no contexto de educagdo remota,
poderiam usufruir de suporte para conduzir situagdes complexas da aprendizagem da crianga,
além de comunicagdo continua com profissionais da educagdo e acesso aos materiais com

curriculo escolar adaptado as necessidades de aprendizagem dos escolares.

5.3.6 Experiéncias na pandemia de COVID-19

A pandemia repercutiu em diferentes dimensbes da vida diaria de toda populagao

mundial, incluindo prejuizos na saude fisica e mental (emocional e psicologico), além de
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consequéncias de cunho socioecondmico. Populacbes vulneraveis, especialmente as criangas
com TEA e familiares tiveram suas dificuldades agravadas, necessitando de praticas
profissionais que respondessem as vulnerabilidades e risco de adoecimento mental (Fernandes
et al., 2021; Novaes et al., 2021).

Dentre as repercussdes decorrentes da pandemia apresentadas pela populagdo do
presente estudo, observou-se dificuldades em gerenciar perdas de conhecidos, excesso de
funcBGes domésticas e com a rotina das criangas com TEA. Experiéncias negativas agravadas
pela pandemia estiveram relacionadas com barreiras de acesso aos procedimentos de salde da
crianga com TEA, regressdo do desenvolvimento psicomotor, ineficacia de suporte educacional
especializado, inclusdo digital ausente e sobrecarga emocional materna para acompanhar
educacdo remota, conforme demonstrado pela Figura 29.

Figura 29 - Repercussdes da pandemia de COVID-19, vivenciadas por familiares de criangas com TEA, em
Campo Grande, MS, 2021
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Fonte: producdo propria (2024)

Quando abordado assunto sobre perdas de conhecidos e de familiares em decorréncia
da Covid-19, uma das participantes discorreu sobre sua salde mental e sensacOes

desconfortaveis que ficavam cada vez mais frequentes. Sobre este aspecto, descreveu:

“E muito complicado, até quero conversar com a minha psiquiatra bem sério sobre isso... a
que me atende é gente boa, ela entende que eu sou super sensivel em relacdo a essas coisas
(repercussdes da pandemia), aos meus filhos...mas eu té tendo que tomar Rivotril direto, quase
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todo dia eu t6 tendo que tomar. Eu td tendo, pelo menos uma vez por dia, crise de ansiedade.
Isso ndo é bom, eu tenho sensacéo de sufocamento, aperto no peito, entendeu? Aquele panico
que vai dando e minha vontade é de sumir” (Participante A).

A complexa situacdo de perder pessoas especiais, aliada aos intensos cuidados com 0s
filhos e com a rotina doméstica foi relatada como dificil de lidar, mesmo com uso de
medicamentos. Evidencia-se a relevancia de assisténcia psicossocial para amenizar tais
dificuldades e promover recursos psicologicos que colaborem com a salude mental das
cuidadoras de criancas com TEA, considerando que abordagens estritamente medicamentosas
se mostram ineficazes em contextos de vulnerabilidades (Fadda; Cury, 2019; Fernandes et al.,
2021; Novaes et al., 2021).

A assisténcia a salude de uma das criancas esteve comprometida pelas repercussées da
pandemia em relacdo a necessidade de cirurgia. Mesmo antes da pandemia, a familia havia sido
orientada a consultar com especialista em urologia, mas devido a escassez de especialista pelo
SUS, foi encaminhada a proceder pela rede privada, e posteriormente iniciar agéo judicial para
devidos ressarcimentos. A participante demonstrou preocupacdo por nao ter condicbes de
realizar os procedimentos na rede privada de salde, e se dependesse do SUS, ndo haveria
previsdo para os procedimentos, principalmente pela diminui¢do de atendimentos decorrentes

da pandemia, conforme descrito a seguir.

“Eles falam que ndo tem vaga. Primeiro, foi porque ndo tinha convénio com o centro cirurgico
do hospital, e depois, eu ndo sei 0 que aconteceu, ai eu entrei, fui na ouvidoria e eles colocaram
que ndo tem disponibilidade de vagas. E principalmente agora, depois da pandemia € que
piorou, se antes ja ndo tinha, vocé imagina na pandemia. Porque tem que ter uma vaga
hospitalar pra ele, pra internacéo e cirurgia e eu acho que eles suspenderam qualquer cirurgia
pelo SUS, 56 as de emergéncia mesmo que estdo fazendo” (Participante B).

Diferentemente da realidade brasileira, White et al. (2021) verificaram que no contexto
internacional, a assisténcia médica foi menos afetada na pandemia quando comparada com
tratamentos em salde com periodicidade semanal ou mensal, tais como, as terapias em
fonoaudiologia, psicologia e terapia ocupacional. A interrupcdo da assisténcia a satde infantil
durante a pandemia foi fator de importante repercussdo na saide mental dos pais, conforme
verificado em estudo de revisdo, conduzido por Novaes et al. (2021). Pais e cuidadores de
pessoas no espectro do autismo também relataram diminuicdo da qualidade de vida,
especialmente em ambientes com criangas em idade escolar, quando comparados com pais de

criangas pre-escolares ou adultos (Pecor et al., 2021; White et al., 2021).
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No contexto educacional, as repercussdes da pandemia foram expressivas quanto as
dificuldades de aprendizagem das criancas com TEA do presente estudo, especialmente em
relacdo a regressdo de habilidades psicomotoras, com inimeros desdobramentos para o

desenvolvimento infantil. Acerca dessas repercussdes, pontuou:

“Apesar dele pegar as coisas muito rapido, mas € do modo dele, né? E ai sem esse professor
auxiliar, ele ficou meio voando ai. Ele faz, mas ele ndo sabe, por exemplo, o alfabeto, nimeros,
coisas que ele ja tava conseguindo fazer antes da pandemia. Ele deu um grande avanco na
escola, mas quando entrou na pandemia, praticamente 2 anos, j& 1 ano e pouco, né, ja é o
segundo ano de escola que esta parado ja, entdo pra ele... 0 nome dele ele ja sabia escrever,
j& sabia bastante coisa. Ele sabe letras e nimeros, mas para ele fazer sozinho, ja ndo faz mais,
ele tem dificuldade, dai eu falo... “meu filho, tem que fazer... "dai eu pego a apostila dele... e a
pega do lapis, ele ja fazia a pega, agora ele voltou de novo a pegar de modo errado, como se
fosse uma crianca que tivesse no comeco, aprendendo a desenhar. Ai pega e nao consegue
fazer um desenho direito porque pega errado, rabiscou toda a folha, s6 rabisco, né? Entao,
assim, ele regrediu muito nessa parte de aprendizado dele. Infelizmente esta sendo uma grande
perda” (Participante B).

Em um dos relatos maternos, verificou-se dificuldade da crianca em acompanhar as
aulas online em decorréncia do contedo nao estar adaptado para as caracteristicas e ritmo de
aprendizagem. Em seguida, a mée expos sua percepcdo de como seria a conducdo ideal para

atender as demandas do filho com TEA.

“Ndo adianta ele acompanhar a aula online pra atividades porque ndo sdo adaptadas pra ele,
sao pros outros da sala dele. Eu teria que ter um grupo s6 com a professora dele, as aulas para
ele. A gente podia combinar um horario, podia nem ser no horario da aula, mesmo né, mas um
horério, todo dia, por um tanto de tempo para que ele comecar a fazer, isso também estimularia
ele t& falando, conversando com a professora” (Participante B).

Vier, Silveira, Prsybyciem (2020) em estudo que buscou investigar percepgdes sobre
inclusdo escolar no contexto do TEA, destacaram que a auséncia de mediacdo presencial de
professor para adaptagdo do curriculo escolar das criancas com TEA prejudica o processo de
aprendizagem e ressaltaram urgéncia de qualificacdo profissional para ensino digital no
contexto do TEA, durante e p6s pandemia. Para Aishworiya e Kang (2020), o planejamento
dos educadores para favorecer a aprendizagem de estudantes no espectro do autismo em
ambiente remoto deve contemplar estratégias direcionadas as dificuldades e singularidades de
cada crianca, sobretudo, ressaltam a relevancia do uso de agenda visuais, estratégias
comunicacionais especificas e suporte adicionais para lidarem com comportamentos

desafiadores. A mediacdo constante do processo de aprendizagem é fundamental,
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principalmente na articulacdo com a familia para envio de materiais e orientagdo para lidar com
possivel inflexibilidade cognitiva do estudante com TEA.

Além dessas importantes implicacfes da auséncia de profissional para mediacdo na
aprendizagem da crianca, observou-se que a falta de acesso a internet de qualidade e
necessidade de realizar constantes impressdes das atividades extras afetavam o rendimento de
maneira negativa, tornando-se barreia para realizacdo das atividades escolares, conforme

descrito a seguir:

“Ele precisa de uma internet boa... um computador, porque tem muito video de YouTube e os
dados moveis ndo da para ficar assistindo YouTube, se vocé ndo tiver uma wifi em casa, vocé
ndo consegue e prejudica muito. E também, a escola ndo da conta de manter essa wifi na casa
dos alunos” (Participante B).

“Verdade, assim, as atividades extras aqui em casa...o que mandam de atividade que a tinta
até acabou. Ai, eu tenho que ir 14 ndo sei aonde para imprimir. Eu falo que ndo vou imprimir
é nada, vocés que copiam na folha, copia a resposta, vai ficar feio mesmo, ai eu deixo ir
juntando, ai quando eu saio, imprimo tudo de uma vez. Eu colo no caderno deles, eles fazem,
porque a minha impressora acabou a tinta. E muito ruim ficar sem impressora em casa, e nao
é uma coisa tdo simples, né, vocé vai l& imprimir. Sem impressora é ruim tem que ficar indo
longe para imprimir, ai eu deixo juntar para ndo perder viagem " (Participante B).

Essas complexidades foram evidenciadas também em estudo de Aishworiya e Kang
(2020), nas quais as familias com acesso limitado & infraestrutura foram as mais afetadas pelos
fechamentos das escolas no periodo da pandemia. As dificuldades de infraestrutura ndo foram
as unicas relatadas por pais de criancas no espectro do autismo em relacao ao ensino remoto. O
trabalho para apoiar os filhos na realizacdo das atividades escolares mostrou-se como
importante desafio, principalmente pela necessidade de atuacdo com dificuldades de
aprendizagem que apenas professores especializados estdo preparados para lidarem (Asbury et
al., 2021; Vier; Silveira; Prsybyciem, 2020).

O desinteresse de criangas com TEA em participar de aulas online necessita de especial
atencdo por parte da equipe pedagogica, a fim de desenvolver acdes articuladas com familiares
para propiciar ambiente de incluséo escolar (Vier; Silveira; Prsybyciem, 2020). Considerando
os diversos aspectos dos estudantes com TEA e suas familias, Bellomo et al. (2020) ressaltam
que esta populagéo deve ser prioridade para retorno das atividades escolares presenciais. Como
estratégia para apoiar os filhos que ndo gostavam de realizar atividades escolares e por ndo
usufruirem de assisténcia de profissional especializado, as mées observavam quando as criangas

demonstravam cansago para fazer as tarefas, conduzindo as atividades para o dia seguinte. Ao
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perceberem que os filhos estavam calmos, vislumbravam a possibilidade de término das tarefas,

incentivando e parabenizando pela realizag&o. Sobre este contexto, seguem os relatos:

“ Ele ndo gosta de fazer atividades, ndo... mas dai, quando eu falo pra ele fazer ele fala, ah,
de novo. Eu digo, de novo, vocé precisa fazer. Mas ai quando eu vejo que ele comeca a rabiscar
tudo, eu digo, ah vocé ja& cansou né, entdo, a gente termina amanha. Dai, hoje ele tava aqui
andando, tipo sem fazer nada, ai eu ja disse, ah filho, € vocé mesmo, vamos fazer atividade que
amanha vocé tem que entregar apostila. Ele disse: ah... de novo? (risos). Eu falei, é... de novo,
senta ai, vamos fazer. E ele consegue perceber as coisas porque tem atividade que era sobre a
zebra e tinha roupas 14 que parecia com a zebra. Perguntei qual das roupas eram, e rapidinho
ele disse, olha, é essa daqui que parece com a zebra, entdo, assim, ele consegue ter uma
percepcao do que ele esta estudando. Ai eu disse, é isso mesmo. Parabéns! Essa é a roupinha
de zebra, entdo, marca o x. Ai ele foi la e fez 0 X, (risos) ” (Participante B).

“Ta meio dificil, mas eu t6 tentando, porque ele ndo para, ndo se interessa, eu mostro, ensino,
falo com ele, mas ele ndo responde bem. Entéo, eu tenho que ir no tempo dele. A melhor hora
de eu fazer isso com ele é de manhd, porque ele acorda bem calmo, bem tranquilo porque na
parte da tarde, tA mais agitado. Ent&o, o melhor horério é na parte da manhg, dai eu aproveito,
mas 0 pouco que eu consigo fazer de manha ja ta bom, porque dai eu néo estresso ele, ndo
deixo ele ficar nervoso e irritado né” (Participante C).

Narzisi (2020) estruturou lista com dicas para pais utilizarem durante o periodo da
pandemia, a fim de amenizar dificuldades de aprendizagem da crianca com TEA, dentre elas,
destacaram-se uso de estratégias visuais, comunicacao diretiva e padrdo de execucdo para
facilitar a compreensdo do contetido escolar e incorporacdo na rotina da crianga. Em contexto
brasileiro, Fernandes et al. (2021) sinalizaram estratégias para familias de criangas e
adolescentes no espectro do autismo vivenciarem o periodo pandémico de maneira menos
conflituosa. Dentre as possibilidades, observou-se que a rotina familiar deve ser considerada
como elemento protetivo a satde mental, pois oferece funcdes de cuidados importantes para
superacéo das dificuldades decorrentes do isolamento social.

Alternativas de atividades a serem realizadas em ambientes ao ar livre foram descritas
para reducdo de danos decorrentes do isolamento social das criancas e familias. Além disso, as
intervencdes informacionais merecem destaque para favorecer a protecao pessoal, como uso de
mascara (Fernandes et al., 2021). Outras possibilidades interessantes de atividades para familias
desenvolverem com filhos com TEA foram sugeridas por Alcantara, Bogéa e Reis (2021). As
autoras indicaram brincadeiras para serem realizadas durante o periodo de isolamento social
para minimizar possiveis desconfortos diante da alteracdo na rotina familiar, principalmente
para evitar regressdo do desenvolvimento da criangca no periodo de afastamento dos

tratamentos.
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Durante a intervencdo psicossocial, foi proposto as mdes atividades baseadas na
compilacdo de instrucdes propostas por Narzisi (2020), Fernandes et al. (2021), Alcantara,
Bogéa e Reis (2021) aliadas as especificidades do contexto de cada familia. Neste sentido,
foram utilizados painel com imagens da rotina da crianca, priorizando a realizacdo de atividades
escolares no periodo da manh@, por estarem mais propensas a aceitacdo. As participantes foram
encorajadas a usarem frases curtas e objetivas para facilitar a compreensdo da comunicacéo e
oferecer dicas verbais. A seguir, a Figura 30 condensa as principais orientacfes para as

participantes de acordo com as singularidades dos casos.

Figura 30 — Dicas préticas para rotina de maes de criangas com TEA, em Campo Grande, MS, 2021

Atividades escolares pela manha:
Priorizar atividades escolares pela manha para melhor aceitacéo das criangas

Comunicacao clara e objetiva:
Usar frases curtas e objetivas para facilitar a compreenséo, evitar palavras com duplo sentido

Painel de imagens da rotina:
Criar um painel com imagens das principais atividades didrias da crianga (turnos matutino, vespertino e noturno)

Historia Social sobre uso de mascara:

Conversar com a crianca e mostrar imagens sobre a necessidade do uso da macara em periodo de pandemia

Historia Social sobre como se aclamar:
Conversar com a crianga e mostrar imagens sobre atividades que podem ser realizadas para evitar momentos
de crise de agressividade (sentar-se ou deitar-se, brincar com objeto preferido ou com &gua, respirar

pausadamente, entre outros)

Horérios prédeterminados:

Manter horarios estabelecidos para as principais atividades diarias, especialmente frente a alimentacéo, higiene
pessoal, tarefas escolares e sono

Flexibilidade:

Ser flexivel e paciente durante a rotina didria, especialmente no inicio do manejo com 0s materiais visuais e

orientacOes a crianca
Fonte: Adaptado de Narzisi (2020), Fernandes et al. (2021), Alcantara, Bogéa e Reis (2021)

Principalmente em relacdo as inumeras dificuldades demonstradas pela Participante C
para conduzir a rotina com o filho, foi possivel a construcdo de intervencdo informacional,
utilizando conjunto de imagens com as principais atividades da rotina da crianca, incluindo, uso
do banheiro, tomar banho, escovar dentes, trocar de roupa, pentear cabelo, hora de brincar,
atividade em familia, assistir TV, aprender a esperar, lavar as maos, usar alcool em gel, hora de
comer e dormir. Além do painel de imagens, foram enviadas as maes, histéria social sobre uso

da mascara e informacgdes de como proceder diante desses materiais.
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Apesar de disposicdo e participacdo ativa materna, o acumulo de fungdes colaborava
para a sobrecarga por auxiliar os filhos nas atividades escolares, reconhecendo a
impossibilidade de acompanhar todas as demandas solicitadas pelos professores, incluindo as
do Atendimento Educacional Especializado (AEE), oferecido a crianga com TEA. Acerca deste

sobrecarga, relatou:

“E, eu tenho quatro grupos de WhatsApp da escola... e é video, é foto, muitas coisas, ainda tem
que tirar foto da atividade, € muita coisa, ndo da para tirar foto. Eu mando a apostila e ta bom.
Tem dias que dé& certo, mas nem sempre a gente faz no horario da escola. Eu sei que eles tem
que ter foto para ter uma base de que téo fazendo. Sem falar que as atividades de educacédo
fisica ninguém t& fazendo, a gente sé fez uma vez, porque pedem muito. E eu disse: ndo tenho
tempo para isso ndo, ai pedem pra gravar o video da crianca fazendo. Ai Ia, o professor da
instituicéo pede para fazer bolinha de sab&o, sabe? ahh ... uma hora eu fago, ndo tenho tempo
pra fazer, o professor de educacéo fisica e a pedagoga pedindo para fazer uma brincadeira
com garrafa e com barbante na tampinha” (Participante B).

A falta de tempo para atender as demandas dos irméos de criangas com deficiéncia é
fator de desgaste das relacGes familiares, repercutindo em profundo pesar nos pais pela
impossibilidade de participacdo ativa na vida dos outros filhos. A divisdo de tarefas com o
parceiro mostra-se como estratégia eficaz para diminuicao da sobrecarga, e consequentemente,
maior participacdo na vida dos outros filhos (Faw; Leustek, 2015; Kvarme et al., 2016; Park;
Chung, 2015).

Além do excesso de fungbes e sobrecarga do cuidado, o modo como pais e/ou
cuidadores lidam com dificuldades da crianca no espectro do autismo influencia na intensidade
das repercussdes psicologicas durante periodos de crise, conforme verificado por Latzer,
Leitner e Karnieli-Miller (2021). Os autores observaram que os enfrentamentos positivos
guanto ao desenvolvimento do filho, posturas esperancosas, capacidade criativa e desenvoltura
em acolher as necessidades infantis contribuem para superar situacfes de crise, como as
vivenciadas na pandemia.

Em outro caso descrito na sequéncia, uma das criancas estava sem realizar nenhuma
atividade escolar e sem receber apoio de professor auxiliar. Para melhor desenvolvimento
dessas caracteristicas, faz-se necessario suporte multiprofissional voltado as mées, a fim de
serem estimuladas e encorajadas para superacdo de desafios decorrentes dos desdobramentos
do TEA.

“Se eu conseguisse isso, seria muito bom, ele taria se desenvolvendo. Amanda, e seu eu
conversar com a assistente social da APAE, e conversar com a pedagoga de 14, e ver se me
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ajudam com essas coisas. Eu tenho o WhatsApp da moca da APAE, eu posso conversar com
ela sobre isso” (Participante C).

Durante a execucdo do projeto terapéutico, a mée foi estimulada a buscar a escola da
crianca, solicitar urgéncia de professor auxiliar, receber material adaptado e auxilio para melhor
conduzir atividades escolares junto ao filho. Em pesquisa de Vier, Silveira, Prsybyciem (2020)
observou-se que familias brasileiras de criangas com TEA tiverem dificuldades em se adaptar
a nova rotina durante a pandemia, especialmente quanto aos aspectos educacionais infantis,
agravados pela auséncia de mediacédo profissional, dificuldades dos professores em utilizar
tecnologias de informacao/comunicacdo e pela falta de interesse dos estudantes quanto ao
ensino remoto.

No contexto internacional de aulas virtuais, observou-se dificuldades para mensurar o
desenvolvimento de praticas educativas, considerando a diminuicdo ou auséncia de
oportunidades de observacdo direta de habilidades escolares do estudante. O uso de mascaras
de protecdo pelo professor contribuia para dificuldades na interagcdo social e compreensédo da
comunicacdo e instrucbes oferecidas pelo profissional. Além disso, o distanciamento social
tende a aumentar a ansiedade em estudantes iniciantes e a diminuir tentativas de socializacéo,
favorecendo para percepcao errdnea de educadores quanto ao desenvolvimento de habilidades
para avaliacdo educacional e para devolutivas solicitadas por equipes de saude (Minhas;
Freeman, 2021).

Dentre as possibilidades para educacéo inclusiva no contexto do espectro do autismo, o
treinamento de pais para lidarem com comportamentos desafiadores das criancas frente as
atividades educacionais mostra-se como recurso promissor para aumento das habilidades
sociais e comunicativas. Embora esses resultados tenham sido estudados em ambientes
concomitantes ao ensino presencial, existe a necessidade de mais pesquisas sobre treinamento
de pais de estudantes no espectro do autismo diante de situac@es de ensino remoto (Machalicek
et al., 2010).

Apesar dos inumeros desafios impostos pela pandemia, observou-se oportunidades de
desenvolvimento e aprimoramento de praticas profissionais em situacdes criticas, emergenciais
e de desastres. Em relacdo as préaticas profissionais de Psicologia, € salutar a atuacdo para
minimizar sofrimento psicoldgico, especialmente em populagdes vulnerdveis, considerando
particularidades de cada grupo populacional (Schmidt et al., 2020). Além do sofrimento

psicologico, o enfrentamento aos desafios consequentes da pandemia deve priorizar a inclusdo
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escolar das criangas com TEA, especialmente para que ndo sejam privadas do direito ao acesso
a aprendizagem e convivio social (Novaes et al., 2021).

5.3.7 Potencialidades para transformacéo da realidade

Inimeras séo as possibilidades para transformacéo da realidade familiar no contexto da
crianca com TEA. Dentre as citadas pelas participantes destacaram-se tempo para autocuidado
(incluindo momentos sem a presenca dos filhos), ampliacdo da rede de apoio (para
desenvolvimento de projetos pessoais), experiéncias com atividades artisticas, gerenciamento
do uso de telas pelas criangas, acesso a tratamento da crianca com nutricionista e validacdo dos
avancos no desenvolvimento da crianga, conforme demonstrado pela Figura 31.

Figura 31 — Potencialidades para transformacéo da realidade familiar de criancas com TEA, em Campo Grande,
MS, 2021
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Fonte: Producéo prépria (2024)

Dentre as atividades das quais as participantes demonstraram ser importantes para seu
bem-estar, observou-se a necessidade de passar algum tempo da semana em siléncio, sem a

presenca dos filhos ou outras pessoas. Sobre este contexto, seguem os relatos:

“Cada momento de siléncio pra mim é um momentinho sagrado, é um presentinho sagrado”
(Participante A).

“Eu me lembro de quando eu tava gravida do X, os meus outros trés ja eram maiorzinho, né?
e eu trabalhava também nessa época, ai eu saia do trabalho e ia para o parque, eu ficava 2, 3
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horas sentada 14 no parque e ficava... ficava, e chegava em casa tarddo. Meu marido falava,
onde vocé tava, menina? eu tava la no parque, sentada. E tdo gostoso vocé ficar em siléncio,
em paz, um momento s6 seu de ficar a toa, vendo o tempo passar. E logo depois, eu fiquei
gravida de novo, a proximidade da idade deles é pouca, ai que acabou mesmo, ai ndo tem mais
parque, ndo tem mais nada (Participante B).

Além dos momentos sozinhas, outras experiéncias importantes que favoreciam para
bem-estar materno estiveram relacionadas com aproveitar esses momentos para refletir sobre
inimeras situacdes. Inclusive, foi possivel observar o encadeamento de ideias sobre o préprio
passado, situaces consideras dificeis, mas transformadas em aspectos positivos. Em outro

caso, 0s momentos em que os filhos dormiam eram os Unicos disponiveis para descanso.

“Eu sou o grande amor da minha vida, sempre fui, sempre fui. Eu amo ficar em siléncio comigo
mesma, amo. Eu olho para o espelho e converso comigo mesmo, entendeu? Eu tenho essa
liberdade de conversar comigo mesma, isso desde quando eu era muito pequena...eu era muito
reservada, e ainda sou até hoje. A minha mae sempre me impediu de ter amizades porque
ninguém era bom o bastante para ser meu amigo. Entao, eu teria que me dar colo, eu tive que
contar comigo mesmo. Eu tenho orgulho de dizer isso porque é maravilhoso” (Participante A).

“Outro dia, ndo sei quem que falou pra mim, para eu fazer uma coisa engquanto as criangas
dormem e eu disse, mas quando as criancas dormem, eu também durmo, eu ndo vou fazer nada
(risos). Era alguma coisa do grupo que eles queriam aprontar, alguma coisa e eu disse, néo,
eu vou dormir. A hora de dormir para mim é sagrada, € o Gnico momento que eu tenho de
descanso, que eu tenho sossego das criangas ou se eu quero fazer alguma coisa tem que ser no
horario que eles estdo dormindo, sendo pode esquecer. Esse é o Unico horario que é calmo na
casa, quando eles dormem (as vezes a tarde) ou é de noite. Fora isso, ndo tem sossego nessa
casa, ndo” (Participante B).

Em estudos que investigaram bem-estar de pais de criancas com deficiéncia, foi possivel
relacionar o excesso de fungdes dedicados aos cuidados diarios com altos niveis de estresse. A
queixa de falta de tempo para cuidados pessoais demonstrou ser fator importante para piora do
estado de saude mental nesta populagdo. Neste sentido, ajustes na rotina familiar e possiveis
suportes da rede de apoio colaboram para experiéncias de lazer e autocuidado dos pais
(Dehghan et al., 2015; Jordan; Linden, 2013; Park; Chung, 2015; Kvarme et al., 2016; Lord et
al., 2021).

Ampliagdo da rede de apoio tende a minimizar situagdes conflituosas vivenciadas pelas
cuidadoras de criangcas com TEA, especialmente suportes ofertados pelo parceiro, familia e
comunidade, além de politicas publicas eficazes a partir de tratamentos em centros
multiprofissionais para acompanhamento da crianca e familia (Anjos; Morais, 2021; Kabooza-
Mwesige et al., 2021; Lord et al., 2021). No cenério brasileiro, as politicas publicas de satde
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desenvolvem-se a partir de trabalho em rede intersetorial e interacdo com sistemas de garantia
de direitos, portanto, salde, educacgdo, assisténcia social e direitos humanos devem trabalhar
alinhados para atencéo qualificada e cuidado continuado a pessoa com TEA e seus familiares,
em diferentes niveis de complexidade do SUS (Brasil, 2015).

Quando bem implementadas, as politicas publicas tornam-se potentes redes de apoio
no contexto do TEA, embora importantes fragilidades para efetivacdo dos cuidados as
participantes do presente estudo foram observadas, desde a auséncia de tratamento
multidisciplinar a crianca, até a indisponibilidade de professor auxiliar no contexto educacional,
com importantes repercussdes negativas que afetaram dimensdes individuais e coletivas do
desenvolvimento psicossocial.

Dentre as principais explicacdes para ndo implementacdo dos cuidados garantidos as
pessoas no espectro do autismo e seus familiares decorrem de fluxos e metas estabelecidas de
maneira a ndo contemplar as necessidades desta populacdo, de recursos insuficientes ou mal
geridos, setores desarticulados, baixo envolvimento de profissionais de sadde, insuficiéncia de
formacéo profissional, gestdo inadequada e baixo monitoramento de processos (Brasil, 2021).

Na tentativa de ampliar sua rede de apoio, uma das maes planejava para o ano seguinte,
inserir o filho mais novo na escola e organizar a rotina para desenvolvimento de planos pessoais
e profissionais. Mesmo sem o retorno as aulas presenciais, mas considerando o inicio da guarda
compartilhada com o pai das criangas, observou-se melhorias no estado emocional e

repercussdes positivas no relacionamento com os filhos, conforme descrito a seguir:

“Sdbado eu tava tranquila, eu fiz um monte de coisas aqui em casa, fiquei assistindo televiséo,
coloquei umas bebidas na geladeira... e fui dormir sossegada. No domingo eu tava tranquila,
comecei a fazer um curso, ai teve reposicao da aula e me arrumei e fui fazer. Depois, pegueli
as criancgas na casa do pai pra tomar um lanche e voltaram comigo pra casa” (Participante A).

Em uma das narrativas maternas, observou-se que a participante mencionava que antes
de ter filhos fazia artesanatos para lidar com a ansiedade e com situa¢Ges que causavam mal-
estar. Utilizava o artesanato como possibilidade para superar situacfes estressantes da rotina

para exteriorizar a criatividade em suas producdes.

“Eu sempre produzi de alguma forma e quando eu ndo tava bem, eu produzia, sempre muito
criativa, sempre consegui lidar, mas foi chegando no ponto que eu ndo consegui mais da conta”
(Participante A).
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A necessidade de estratégias para gerenciamento emocional e bem-estar familiar se
entrelaca com a busca por solugdes praticas no cotidiano. A reintroducdo as atividades
artesanais foi recomendada como estratégia para mitigar estados emocionais adversos, tais
como estresse, ansiedade e melancolia, frequentemente experimentados pela participante. O
engajamento em atividades artesanais ndo apenas proporciona um escape criativo, mas também
traz beneficios tangiveis a saude mental, incluindo o estimulo ao bem-estar através da criacdo
de artefatos e a promocgédo de interacdes sociais enriquecedoras. Adicionalmente, a pratica
artesanal pode ser uma fonte viavel de renda, potencializando a autonomia financeira da
participante.

Em consonancia com a busca por equilibrio e limites saudaveis no ambiente familiar, e
especificamente em relacédo a gestdo do tempo de uso de dispositivos méveis pelos filhos, com
foco especial na crianca com TEA, uma abordagem proativa foi adotada por uma das
participantes. Ela optou por empregar um aplicativo de bloqueio que restringe 0 acesso ao
dispositivo durante periodos especificos, limitando assim a exposi¢do continua e promovendo

um equilibrio saudavel no uso de tecnologia pela crianca.

“Ele tem que fazer outras coisas porque ja ndo estdo indo pra escola e ele até vai ter que usar
dculos, eu levei no oftalmo e ele vai ter que usar 6culos. As vezes, também, é devido ao tempo
que fica na frente do celular, porque se vocé assiste televisdo, vocé fica uma certa distancia,
mas com celular ndo, vocé fica na sua cara, né, 0 tempo inteiro.
Ai, ele quer ver series, ele acha aquelas series deles de desenho e fica, fica, fica, d& uma hora,
duas, trés horas ele t& la na frente do celular. Ai eu falei, ndo, vamos acabar com isso e eu
falava, falava e ndo resolvia, ai pronto, achei o aplicativo e na hora que da 5 horas, ele
blogueia, vocé pode controlar até o tempo de uso do celular, depois que deu aquele tempo
programado, o celular avisa que vocé passou o limite do tempo, ultrapassou. Dai eles vem
perto de mim com aquela carinha de cachorro sem dono e fala para eu desbloguear mais um
pouco (Participante B) .

O uso excessivo de telas pelas criancas mostrou-se preocupante na rotina familiar,
embora possa ser minimizado com desenvolvimento de atividades criativas para incluir na
rotina dos filhos, a fim de diminuir a preferéncia por eletrénicos. Ao longo do processo
terapéutico, foram construidas alternativas com brincadeiras usando elementos de interesse da
crianga, nesse caso, massinha de modelar, brincadeiras com bola e agua, entre outras opgoes, a
fim de diminuir uso constante do celular, intensificado no periodo da pandemia.

Em relagéo a seletividade alimentar de uma das criangas, o fato da mée insistir com a
oferta de alimentos variados auxiliou para que a crianga ampliasse a ingestdo de alimentos,

favorecendo para melhorias em sua salude. Acerca deste aspecto, destacou:
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“Eu fiz almoco, ele almo¢ou, comeu super bem. O que ele ndo comia de arroz e feijao antes,
agora ele come todos os dias. Nao pode faltar, porque antes com a seletividade dele, era s6
macarrdo. SO queria macarrdo, macarrdo. Agora nao, todo dia tem que ter arroz, feijéo e
hambdrguer. Arroz feijdo e hambdrguer, ta bem melhor. Pelo menos ele ta comendo feijdo, né,
feijdo que tem vitamina né, na carne também. Porque antes era s6 macarrao, ndo comia arroz,
ndo comia carne, era s6 macarrao com carne moida, sopa de macarrao, so isso que ele comia.
E miojo, miojo, miojo, miojo” (Participante C).

“Os salgadinhos mesmo, esses fandangos, eu cortei e tirei dele. Porque ele comia demais, era
um pacote de manha e outro de tarde. Dai eu tirei porque aquilo ndo sustenta né, € igual comer
esponja. (risos). Dai eu tirei aquilo dele. Falei, vamos para com isso porque ndo faz bem”
(Participante C).

Considerando que seletividade alimentar das criangas repercutia de modo negativo na
dindmica familiar, observou-se que poderia ser amenizada com suporte profissional
qualificado, adaptando as necessidades da crianca com TEA e da realidade familiar, com acesso
diversificado aos alimentos. Neste sentido, a atuacdo de equipe multiprofissional é fundamental
para atenuar as dificuldades frequentemente presentes no espectro do autismo (Anjos; Morais,
2021).

Apbs periodo de trocas de informacBes nos encontros terapéuticos, observou-se
empenho de uma das maes em oferecer autonomia ao filho, principalmente considerando que a

crianga ndo se alimentava sozinha, mas dependia do outro oferecer.

“Eu fiz uma salada na hora do almocgo, ele foi agora e pegou sozinho na geladeira”
(Participante C).

Além dos avancos com a alimentacdo da crianga, ap6s alguns encontros dialogando
sobre a urgéncia do filho em receber assisténcia de salde e educacdo, mesmo em tempos de
pandemia, a participante conseguiu caminhamentos médicos do CAPS para iniciar
atendimentos no CER da APAE. A crianga estava matriculada na rede de educacéo especial da
referida instituicdo, no entanto, como mencionado anteriormente, estava sem receber apoio
profissional e material adaptado. Apos determinado periodo, informou que havia conseguido
material para iniciar atividades escolares com a crianga, mas precisava de apoio para conducao
das mesmas, recebendo orientacdo para melhor desempenho da crianca.

Avangos importantes foram relatados em um dos ultimos encontros relativos a crianga
com TEA adquirir autonomia e ampliar interacdo social com pares de desenvolvimento e com

adultos, interagindo com a comunidade local, especialmente com a vizinhanga e igreja, além da
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possibilidade de ampliar oportunidades de bem-estar da crianca e da mae. Sobre este contexto,
destacou:

“Entdo ...0 meu filho ta mais calmo, ta bem melhor e a gente ta indo na igreja, eu e ele, e ele
ta participando da escolinha da igreja, ta se comportando super bem e eu to montando o quarto
dele ja, ele ganhou uma cama e um guarda-roupa, até essa semana, eu vou comegar a montar
0 quarto dele, vai vim um amigo meu ajudar a montar. Ele ja td& dormindo sozinho na cama
dele, e assim, antes, eu ndo saia com ele, né? Agora eu saio com ele, vou na casa de uma
vizinha minha, aqui, eu vou na igreja com ela também. Ele fica super bem 14, ndo fica nervoso,
estressado. Ela também tem uma neta autista, s6 que ela tem dois, e assim, ndo brincam um
com o outro, mas ela cuida dele...aonde ele ta ela ta atras dele cuidando. E tao bonitinho ver
os dois. E dai, agora a gente vai arrumar uma rede pra ele, descobri que ele gosta de rede e
como aqui em casa tem uma varanda bem grande, a gente vai colocar a rede pra ele se
balancar, dai vocé vai ver ele fica o dia inteiro nessa rede (risos) (Participante C).

A validacdo dos progressos em diferentes areas dos filhos pode ser fundamental para
compreensdo da realidade familiar e desenvolvimento de perspectivas positivas quanto aos
esforcos empreendidos nos cuidados maternos, gerando sensacéo de evolucao familiar. Estudos
demonstram que comportamentos e crencas familiares sobre a deficiéncia, repercutem em
ampliacdo ou diminuicao das interacGes sociais familiares, sendo assim, o fortalecimento do
protagonismo dos pais no desenvolvimento infantil tem papel fundamental para socializacéo
familiar (Faw; Leustek, 2015; Jordan; Linden, 2013; Williams; Murray, 2015).

Anjos e Morais (2021) descreveram escassa literatura direcionada aos aspectos positivos
desenvolvidos pelas familias de criancas com TEA. Tracos de crescimento, renovacdo de
esperanca, otimismo, aprendizagem sobre empatia e amor, além de fortalecimento dos vinculos
familiares merecem especial atencao dos profissionais envolvidos com assisténcia psicossocial,
a fim de oferecer suporte para a familia lidar com situac@es adversas no contexto do TEA. Nesse
contexto, estratégias que promovam a expressao e reflexdo podem ser particularmente uteis. O
Diario Terapéutico, por exemplo, surge como uma ferramenta para que as maes articulem e

processem suas experiéncias de uma maneira mais profunda e significativa.

5.4 Diario Terapéutico

A escrita do Diario Terapéutico (Apéndice H) foi acompanhada ao longo dos encontros.
Uma das participantes relatou que apos responder as perguntas que continham no dirio,
comecou a escrever livremente sobre sua rotina. As outras duas participantes comentavam
menos sobre a escrita no diario, sendo que uma delas relatou que responderia as perguntas de

uma vez, e manteria a escrita livre de tempos em tempos. No entanto, apenas um diario
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(Participante A) foi entregue no prazo combinado, os outros diarios foram solicitados, porém
ndo foram restituidos. Dentre os possiveis motivos para ndo devolugéo, estdo falta de tempo
para escrever, e consequentemente, ndo haver adesao ao recurso e/ou dificuldades para refletir
e expressar sobre as tematicas abordadas pelo diario.

As folhas iniciais do diario continham uma pergunta por pagina sobre a vida familiar,
interacdo entre m&e e crianca com TEA e perspectivas acerca da prépria maternidade. As

paginas restantes estavam em branco para que a participante escrevesse livremente.
5.4.1 Vida familiar

Os questionamentos que envolveram a rotina familiar tiveram como objetivo favorecer
a reflexdo sobre a propria familia, sobre aspectos considerados dificeis e desagradaveis no
convivio familiar, além de reconhecimento das caracteristicas positivas e possibilidades de
transformacédo dos relacionamentos familiares. Algumas dessas questdes foram comentadas
pela participante nos Encontros Terapéuticos, favorecendo a construgdo de perspectivas

diversas. O diério iniciou com as seguintes questdes:

Como é o clima familiar na sua casa?
“Em casa 0 clima é bom, vivemos em harmonia, sem brigas e discussdes, temos desafios em
ensinar e disciplinar as criancas, afinal so criancas com idades diferentes. Tem dias que sé@o

bem estressantes, mas vamos levando .

O que acontece na familia que vocé mais gosta e que vocé menos gosta?
“ O que eu mais gosto é quando vejo o carinho que as criangas tém por nos, quando eles
demonstram o amor de forma espontanea. O que eu menos gosto é quando eles ndo obedecem,

12

isso me deixa estressada”.
Quais coisas que gostaria de mudar nos relacionamentos familiares?
“ Gostaria de ter mais paciéncia e mais disposi¢do para brincar com as criangas. Gostaria

também de morar mais proximo da minha familia’.

5.4.2 InteracOes entre mae e filho com TEA
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Nesta segunda categoria, existiu maior direcionamento para compreender as interacdes
entre a participante e a crianga no espectro do autismo. Para ampliar a compreensdo sobre
representacdo da crianca e obter os sentidos sobre o filho, favorecendo para que a participante
refletisse sobre o que poderia ser enaltecido e o que poderia ser transformado, seja por

mudancas no préprio comportamento ou da crianga.

Quais as coisas que gostaria de mudar no seu relacionamento com a sua crianca?
“Ele é uma crian¢a que ndo me da trabalho, é amoroso e calmo, tem suas manias e vontades,
0 que eu gostaria de mudar é ter mais paciéncia para ajudar ele a aprender o que ainda néo

sabe”.

Quem é a sua crianga para vocé?
“Ele ¢ tudo para mim, meu principe, onde aprendo cada dia com suas conquistas e

dificuldades ”.

O que sua crianca faz que vocé gosta e que vocé ndo gosta?
“Gosto quando vejo a independéncia dele, quando ele consegue resolver seus problemas, gosto
do carinho que ele demonstra. O que eu ndo gosto € quando ele faz birra por coisas bobas e

entra em crise’”’.

Quiais o0s pontos positivos e negativos da sua crianca?
“Pontos positivos dele é quando ele é amoroso, inteligente, obediente, alegre. Negativos sdo

as mudancas de rotina, seletividade alimentar”.

Quais as brincadeiras que vocé e sua crianca fazem juntos? Como se sente nesses
momentos?

“Ele gosta muito de desenhar com guache, é um momento que ele usa a imagina¢do e haja
folhas para tantos desenhos, também gosta de jogar bola, montar lego. E um momento em que

ele se diverte e deixa o celular de lado .

Como vocé vé o futuro do seu filho?
“Quando penso no futuro é tudo muito incerto mas desejo que ele seja independente, consiga
realizar seus sonhos, que consiga os tratamentos que precisa. Sei que ele € um menino muito

carinhoso e inteligente, isso vai ajudar no futuro”.
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Quais os pontos altos e baixos do seu dia?
“Pontos altos quando consigo fazer todos os afazeres, quando o dia é tranquilo. Pontos baixos

¢é quando o dia ja comega com estresses, brigas entre as criangas, choros, birras”.

5.4.3 Perspectivas acerca da prépria maternidade

Nesta terceira categoria, as perguntas estiveram direcionadas para aspectos que
envolviam o sentido da prépria maternidade, sobre atitudes que fortaleciam lagos com a crianga
e atitudes que poderiam constituir barreiras no relacionamento. Alguns questionamentos
tiveram como intuito, proporcionar reflexdo sobre a propria maternidade, especialmente as
funcBes de cuidados (fisicos e emocionais) com a crianca e transformac@es apds a chegada do
filho.

O que voceé considera ser uma boa mae?
“Além dos cuidados do dia-a-dia, ser uma boa mae € um cuidado em geral, é se desdobrar

para dar contar de tudo, dar amor, carinho”.

O que voceé faz que sua crianga mais gosta?
“Quando faco suas vontades, quando saimos para passear, quando compro chipa. E quando

faco a comida que ele gosta, ele diz obrigado e fala que eu sou bonita”.

O que voceé faz que sua crianga menos gosta?

“Com certeza quando eu deixo ele de castigo sem celular”.

Qual visao vocé acredita que sua crianca tem de vocé?
“Acredito que ele pensa que eu posso resolver todos os problemas dele, que ele sempre pode

me procurar que vou solucionar’.

Seus pontos positivos e negativos como mae?
“Pontos positivos: sempre procuro fazer o melhor para eles, cuidar. Zelar para crescerem
felizes. Pontos negativos: As vezes sou permissiva, ndo tenho pulso firme e volto atras de regras

que eu mesmo criei. Estressada também, as vezes”.
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Quais coisas que fazia antes de ser mée e atualmente sente saudades de fazer?
“Sdo muitas coisas, sair sozinha, academia, shopping, conversar com amigos, ir a festas,
dormir até mais tarde, ndo ter compromisso na cozinha, viajar. Coisas que depois de ser mae

e com ) filhos sdo dificeis de fazer hoje”.

5.4.4 Escrita livre

A escrita livre derivou das folhas em branco do diario que tinham como objetivo
proporcionar espaco de expressdo, sem questionamentos. A participante completou todas as
folhas, utilizando uma para cada dia para relatar sobre a rotina e peculiaridades dos
relacionamentos em familia.

Em decorréncia dos temas sobre a crianga com TEA terem sido abordados ao longo do
presente estudo, houve a necessidade de destacar aspectos que envolviam a propria participante,
tais como, estado emocional, necessidades e desejos. InUmeros sentimentos tiveram
relacionados com a rotina familiar, especialmente por ter dedicacdo exclusiva para cuidados
com a casa, filhos e alimentacdo de todos os membros. Narrativas sobre sentir-se estressada

devido a sobrecarga decorrente de brigas entre os filhos foram frequentes.

“Dia de hoje foi como os outros dias, brigas, choro, confusdo, isso que se tornou o normal de
2
casa, rs”.

“Dia hoje foi bem estressante, com muitas brigas e choro das criang¢as, mas no fim estamos

2

bem”.

Embora tenham sido apresentados relatos detalhados sobre as adversidades enfrentadas,
foi evidenciado um equilibrio notavel com periodos de otimismo e a identificacdo de momentos
serenos e produtivos. Estas alternancias nao apenas refletiram a complexidade das experiéncias
vivenciadas, mas também evidenciaram a resiliéncia e capacidade de adaptagédo dos envolvidos,
demonstrando a importancia de uma perspectiva equilibrada para enfrentar e superar desafios

no contexto em questao.

“Tem dias que o dia termina sem muito estresse, o que ¢ bom”.

“Dia de hoje meio conturbado com as confusoes das criangas, mas no fim da tudo certo”.
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Foram identificados periodos especificos em que o filho enfrentou problemas de saude,
intensificando os desafios. A resisténcia da crianca em aceitar a medicacdo prescrita e sua
recusa em se alimentar amplificaram a angustia e o estresse materno. Em dias nos quais o filho
demandava uma atencdo materna mais intensiva, observou-se uma consequente dificuldade da
mde em conciliar as responsabilidades domésticas e a preparacdo das refei¢des para a familia.
Essas situacOes adicionais ressaltaram a sobrecarga e preocupacao enfrentadas pela mée no

contexto familiar.

“E dificil de dar medicagdo pra ele, tem que ter muita paciéncia e muita calma”.

“Esses dias esta dificil pra ele comer, faco o que ele gosta, mas mesmo assim, na hora ele diz
que ndo quer comer. Isso me deixa um pouco irritada, porque depois, mais tarde ele pede

i3]

bolacha e suco”.

“Ja faz meses que ele ndo come arroz e feijdo, ndo sei como fazer ele voltar a se alimentar
direito, isso me deixa frustrada”.

“Hoje fomos na (nome da instituicdo) e aproveitei e conversei com a nutricionista, mas é uma
enxurrada de informacgdes. Mas ela ajudou e deu algumas dicas, mas € dificil porque se ele
nao quer comer, o que fazer?

“Hoje ele esta um grude, quer que eu fique com ele o tempo todo, falo pra ele que tenho que
fazer as coisas, ele ndo gosta muito”’.

“Estd bem frio e ele gosta de ficar debaixo da coberta mas quer que eu fique com ele, como se
eu ndo tivesse nada pra fazer”.

A participante enfrentou desafios significativos ao tentar equilibrar suas
responsabilidades maternais e pessoais. A consulta com o pediatra, por exemplo, tornou-se uma
experiéncia estressante devido a necessidade de atender simultaneamente as demandas de dois
filhos, enquanto também respondia as indagacdes e orientacdes do médico.

“Hoje os meninos tiveram consulta com o pediatra, estressante porque o (nome do filho) da
muito trabalho, a consulta é bem demorada”.

Além disso, as questdes de salde da propria participante, particularmente suas
recorrentes enxaquecas, representavam um obstaculo adicional. Estas condi¢Ges limitavam sua
capacidade de gerenciar eficientemente os afazeres domésticos e o cuidado com os filhos,

potencializando o sentimento de sobrecarga.
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“Hoje as criangas estdo bem agitadas, um pouco de dor de cabe¢ca também”.

’

“Amanheci com dor de cabega, ele (filho) ficou brigando comigo depois da escola...’

“Minha enxaqueca esta atacada, é tao ruim ficar com dor de cabega o tempo todo”.

Os dias designados para levar a crianca a terapia eram particularmente desafiadores. A
dindmica intensa dessas jornadas frequentemente resultava em atrasos, comprometendo a
pontualidade em compromissos subsequentes, dada a necessidade de equilibrar as exigéncias

da casa e dos filhos.

“Hoje o dia foi corrido, dia de irmos pra (nome da institui¢cao) e sempre agitado, tem que fazer
almogo mais cedo, se arrumar e no fim sempre atrasa’.

Adicionalmente, a pandemia impds restricdes significativas as atividades de lazer em
familia, exacerbando a sensacdo de estresse. A limitacdo dos espacos de convivio social tornou-
se uma realidade, no entanto, a participante demonstrou resiliéncia ao buscar alternativas

criativas para proporcionar momentos de diversao e distracéo a familia.
“Falei pra ele que ndo podemos ir no parque ainda por causa do virus, mas a tarde vamos na
praga perto de casa, aguar as plantas, ai vocé brinca de bola”.

“Vejo que nossos fins de semana é sempre a mesma coisa, ndo vejo a hora dessa pandemia
acabar para podermos sair para passear”.

“Ndo vejo a hora da pandemia acabar, os fins de semana sdo sempre igual”.
As reflexGes da participante em seu Diério Terapéutico revelaram um sentimento
profundo de saudade em relacao a familiares que ndo residem com ela. Em especial, suas filhas

e seus pais emergiram como figuras centrais em seus relatos, evidenciando a importancia desses

lagos afetivos em sua vida cotidiana.

“E tdo ruim longe delas, dos meus pais”.
“Tenho sentido um pouco cansada, exausta, saudade da minha familia”.

[z . . . . r .
Precisando ir passear um pouco, sair de casa, desde a pandemia mal saimos. Planejar para
final do ano ir na casa dos meu pais”.



165

A participante nutriu expectativas significativas em relacdo ao potencial de receber
auxilio financeiro do governo federal destinado ao cuidado de seu filho com TEA. Sua
preocupacdo em garantir uma avaliacdo social adequada e assertiva era evidente em seus relatos
iniciais. Contudo, a auséncia de aprovacado para o beneficio gerou sentimentos de frustracédo e

desesperanca, marcando uma fase desafiadora em sua trajetdria.

“Ansiosa, meio perdida sobre o que falar”.

“Fiquei bem chateada, mas fazer o qué? Governo é injusto mesmo”.

Em um contexto escolar, a participante expressou seu descontentamento em relagao as
insuficiéncias do suporte educacional oferecido ao seu filho com TEA. A restri¢do de interacdo
com a professora auxiliar foi identificada como uma barreira adicional. Além disso, a decisao
de retomar as aulas presenciais, ainda que em meio a uma pandemia, trouxe consigo uma série

de preocupacdes e incertezas para a participante.

“O que vai adianta se ela ndo vai poder auxiliar na escola?”.

1

“Alguns dias vai pra escola, outros fica em casa, tem tarefa pra fazer...’
“Meu servico so aumenta”.

“Depois que as aulas voltaram ficou um pouco mais corrido porque tem horéario para café,
almoco, levar e buscar na escola, mas também ficou mais tranquilo com as criancas estudam
em horérios diferentes, eles tem menos tempo de bagungarem juntos”.

Por outro lado, algumas circunstancias se mostraram benéficas e contribuiram para
atenuar as tensdes do cotidiano. O suporte e envolvimento do esposo nos finais de semana
emergiram como elementos cruciais para auxiliar nas responsabilidades domésticas e no
cuidado com os filhos. Além disso, o contato com outras maes que também tinham filhos no
espectro autista proporcionou uma rede de apoio e compreensdo mutua. Momentos de
descontracdo em familia também se revelaram essenciais, oferecendo momentos de alivio e

respiro emocional para a participante em meio aos desafios enfrentados.

“Fim de semana é sempre mais tranquilo porque meu esposo esta em casa, ele ajuda cuidar
das criancas”.

“O pai deles esta em casa e ajuda a cuidar dessa turminha”.
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“Bom que la (instituicdo de tratamento) sempre tem outras maes e ficamos conversando,
trocando experiéncias, o tempo acaba passando rapido”.

“Eles aproveitam e brincam bastante, fico la sentada registrando e tirando fotos”.

“Hoje fomos na pracinha e plantamos mais algumas mudas, ele (0 filho) gosta de jogar agua
nas plantas, depois vao todos correr e brincar”.

A andlise da escrita expressiva da participante revelou indicativos preocupantes quanto
a sua saude mental, evidenciados principalmente pela recorréncia de relatos sobre estresse em
seus registros. Esta manifestacdo ndo apenas ressalta a importancia da atencdo dedicada a satde
mental materna, mas também reforca a relevancia do Diario Terapéutico como uma ferramenta
valiosa para decifrar a subjetividade de maes de criangas no espectro autista. Este instrumento,
integrado as préaticas dos Encontros Terapéuticos, oferece informacfes importantes para
profissionais da &rea, proporcionando uma compreensdo mais profunda e holistica das
experiéncias, desafios e anseios destas maes. Através dessa abordagem, € possivel direcionar
intervencdes mais eficazes e personalizadas, visando o fortalecimento emocional e psicoldgico
dessas mulheres.

Estudos anteriores, como os de Paz e Wallander (2017), ja identificaram os beneficios
das técnicas de escrita expressiva no contexto de cuidadores de criancas com TEA,
evidenciando melhorias significativas em seu bem-estar psicoldgico. Tal abordagem néo apenas
proporciona aos terapeutas um acesso ampliado as nuances emocionais e experienciais dos
cuidadores, mas também facilita processos de reflexéo, ressignificacdo de eventos passados e
construgéo de significados em torno de temas pertinentes, como destacado por Meth (2019).

Dentro do universo do TEA, é imperativo reconhecer que, enquanto as intervencdes
terapéuticas frequentemente se concentram no individuo com o transtorno, a saude mental dos
familiares ndo pode ser negligenciada. Conforme salientado por Brasil (2021) e corroborado
por Fadda e Cury (2019), atender as necessidades emocionais e psicoldgicas dos familiares é
crucial. Tal abordagem néo apenas auxilia na ressignificacdo dos desafios associados ao TEA,
mas também potencializa o desenvolvimento de habilidades e recursos adaptativos no

contexto familiar.
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5.5 Repercussdes da intervencao psicossocial centrada na familia: espaco de cuidado,

autoconhecimento e trocas

O término dos Encontros Terapéuticos foi trabalhado com antecedéncia para favorecer
0 processo de encerramento, no sentido de que configurasse o fechamento de um ciclo. No
entanto, desde os primeiros avisos sobre o fim do presente projeto, observou-se que umas das
participantes ficou ansiosa, sentindo-se desamparada e com intensa fragilidade emocional,
principalmente pelas circunstancias vivenciadas na época da presente intervencdo. A
participante foi acolhida em todas suas narrativas de que ndo poderia ficar sem assisténcia
psicoldgica, sendo priorizado a construgdo gradual do término, com previsibilidade das
préximas etapas e posterior encaminhamento. Neste caso, estendeu-se 0 tempo dos encontros e

prazo para encerramento do projeto, por considerar as singularidades da participante.

“O que eu ndo posso ficar é sem terapia porque, assim, eu ndo sei se vocé conhece o dr. X, ele
falou pra mim que eu n&@o posso ficar sem desde o comeco das minhas crises, e agora, eu sei
gue eu ndo posso. Vocé pode ver que aonde eu td, eu dou um jeito de fazer o encontro contigo,
entendeu? E se ndo fosse de forma virtual, eu daria um jeito de te encontrar, nem que fosse por
uma porta...mesmo com essa pandemia, a gente ia conversar. Igual eu te falei, vocé conseguiu
extrair muita coisa de mim, mas foi tudo com muita suavidade, entendeu? Até pela primeira
vez que falou comigo, vocé lembra como foi sua abordagem? Perguntando se eu poderia
marcar um horario com vocé e explicar mais detalhes do projeto. Entdo, assim, sua abordagem
foi muito delicada, foi muito tranquila, entendeu? Talvez se fosse outra pessoa eu tivesse falado
sO sobre o autismo dos meus filhos, mas eu n&o iria falar nada de mim pra vocé. Eu ia dizer
que posso falar como é o convivio com meus filhos, mas eu néo ia falar nada pra vocé de mim”
(Participante A).

“Eu esperava, aguardava ansiosamente o momento...pra mim, o hordrio dos encontros era
uma coisa sagrada. Eu preciso de vocé, o tempo que VOCé puder ficar comigo” (Participante
A).

Ao finalizar o Gltimo encontro perguntou-se para cada participante, “‘como foi participar
do projeto”’? As respostas sinalizaram a necessidade de possuirem espaco para exporem suas
rotinas, aspectos do cotidiano que envolviam a vida pessoal e as relagdes com os filhos. O
desejo por espacos terapéuticos voltados especificamente para mées de criangas no espectro do
autismo foi descrito por Pereira, Bordini, Zappatelli (2017) e Fadda e Cury (2019), no sentido
de que geralmente a assisténcia neste contexto envolve essencialmente a pessoa com transtorno,
e menos frequentemente, a familia. Apoio recebido por pessoas em situa¢do similar e
oportunidade de abordar tematicas sobre esgotamento mental, soliddo, desamparo e

vulnerabilidades foram destacadas nestes estudos. Alem das fragilidades do ambiente familiar,
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faz-se necessario que as préaticas terapéuticas valorizem potencialidades das histérias de vida,
visando a transformacéo de discursos essencialmente direcionados para conflitos (Guanaes;
Mattos, 2011).

Na narrativa a seguir, observou-se necessidade de acolhimento e escuta qualificada
quanto as questBes complexas vivenciadas pela participante, contribuindo para ampliacdo de
consciéncia sobre situagdes que considerava sem resolucdo. Durante a intervencdo, diversas
vezes a participante foi convidada a construir novas possibilidades para situacfes recorrentes,
tanto em relagcdo a si mesma, quanto no relacionamento com os filhos. Sobre este contexto,

destacou:

“Foi bastante importante. Ah, eu vou chorar... outra coisa que vocé me ajudou...muitas
situacdes que eu ndo sabia o que eu poderia fazer e vocé ter me ouvido, muitas vezes me fez
enxergar de uma outra forma, entendeu? A situacdo como além do que eu poderia enxergar,
entendeu? Que eu poderia ver de uma outra forma e que as vezes eu precisava deixar o tempo
passar um pouco para eu poder enxergar com clareza o que estava acontecendo. E como eu
sou uma pessoa muito imediatista e vocé me ajudou bastante, me ajudando deixar esse espaco,
correr esse tempo, deixar passar. Foi bastante importante em relacdo a tudo, em relacédo a
situacdo dos meninos, em relacdo a dramas pessoais muito grandes... porque ta sendo um ano
muito dificil, ndo so6 pela pandemia, mas no contexto geral... E eu escutei sempre que a terapia
ajuda e faz parte da vida das pessoas e quando vocé comeca, se torna uma parte muito
importante, mas eu ndo imaginava que fosse tanto” (Participante A).

Principalmente por ndo vislumbrar diferentes perspectivas sobre acontecimentos
recorrentes em sua rotina, a negociacdo de sentidos foi importante para superacdo de
fragilidades vivenciadas por uma das participantes. Ao ampliar a perspectiva sobre fenémenos
frequentes, favorece para construcdo de novos sentidos e possibilidade para transformacéo
pessoal (Spink, 2003; Corradi- Webster, 2014).

“E muito dificil vocé dizer que n&o esta bem e essa pessoa dizer tudo bem em nao estar bem,
mas € muito dificil quem te d& aquele apoio... e tudo bem que néo ta tudo bem e que vai passar,
entendeu. E as pessoas nao fazem isso, as pessoas nao conseguem ter a empatia com o outro.
Para mim sempre foi muito dificil dizer o que eu estava sentindo pras pessoas porque quando
vocé se torna forte, quando vocé ndo tem ajuda de ninguém, vocé fica uma pessoa que nao sabe
pedir ajuda. Isso é muito dificil, e vocé tem que ser forte de qualquer forma entendeu”
(Participante A).

A intervencéo psicossocial oferecida a distancia foi relatada como possibilidade eficaz
para receber atendimento, considerando a realidade da participante, na qual possuia limitacoes
para frequentar determinados locais, em decorréncia de ndo dispor de uma pessoa para cuidados

de seus filhos. E por ser varias criangas para acompanhar a participante, o trajeto utilizando
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conducdo publica, tornava-se complexo. Inclusive, poderia ser fator para faltas, caso o0s
encontros fossem de maneira presencial, considerando suas dificuldades para realizar o

itinerario, conforme descrtio no relato a seguir:

“Eu achei uma facilidade, né? VOcé ta na sua casa, pega o telefone, ndo tem que ta saindo, ta
pegando o 6nibus e saindo com as criangas. Porque € um estresse sair com crianca. Falo pro
meu marido, eu ndo aguento mais andar com essas criangas, com tanta crianca (risos). Porque
eles brigam por causa disso e brigam por causa daquilo, ai quando Vé, tdo se pegando. Entao,
pelo menos no telefone, tem essa facilidade mesmo” (Participante B).

A possibilidade de conversar sobre assuntos particulares, envolvendo dificuldades das
criancas e dos relacionamentos familiares foi relatada por uma das participantes. Diante de
algumas situacdes em que a mae ndo sabia como proceder, especialmente, relacionada com a
rotina da crianca, houve ajuda profissional para construcéo de estratégias para melhor lidar com

comportamento infantil, valorizando peculiaridades do contexto.

“Eu gostei porque ndo é assunto que a gente conversa muito com outras pessoas, eu achei bem
interessante. E uma pena que tem que acabar, porque é o momento também de troca de
experiéncia, porque coisas que a gente ndo sabe e vocé orienta e fala, entdo assim, eu achei
bem legal. Eu gostei muito e a gente ndo ficou naquela rotina né, cada vez teve um assunto
novo” (Participante B).

“Eu gostei muito, eu adorei, pra mim foi muito bom porque eu aprendi a lidar melhor com ele.
Na verdade, eu gostaria que tivesse continuado esse acompanhamento que vocé fez com a
gente, mas teve que terminar, mas a gente fica muito agradecida, eu te agradego muito pela
experiéncia. Gostei muito e espero que quando tiver outro, a gente possa retornar de novo, ta
bom?” (Participante C).

A necessidade de espacos profissionais equipados com uma escuta qualificada tem se
mostrado cada vez mais crucial em diversos contextos, conforme evidenciado em nossa analise
anterior. Quando abordamos a maternidade de criancas com TEA, encontramos uma
complexidade singular. Essas maes enfrentam desafios mdultiplos que véo além das
necessidades comuns da maternidade. Elas necessitam de suporte continuo, ndo apenas para
lidar com as especificidades da condicdo de seus filhos, mas também para lidar com as
complexidades emocionais, sociais e familiares que surgem nesse percurso. Nesse cenario, €
imperativo reconhecer e valorizar as caracteristicas intrinsecas dessas maes que facilitam a
superacdo de desafios e fragilidades familiares. A literatura tem destacado a importancia de
abordagens sensiveis e individualizadas para atender as demandas dessa populacdo (Anjos;
Morais, 2021; Fadda; Cury, 2019; Guanaes; Mattos, 2011).
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Além disso, estratégias como as Cartas Terapéuticas (Apéndice I) tém se mostrado
instrumentos valiosos, especialmente por ser sdo uma manifestacao tangivel de reconhecimento
e gratiddo. Ao serem enviadas para todas as participantes na semana subsequente ao Ultimo
Encontro Terapéutico, elas reafirmam o valor do engajamento e da contribuicdo de cada mae
na presente pesquisa. Cada palavra contida nas cartas ndo apenas agradece, mas também valida
a jornada, os esforcos e as emocGes vivenciadas por essas mulheres, reforcando a importancia
de um suporte integral e humanizado. Foram utilizadas como forma de documentar a
finalizacdo, com apontamentos sobre determinadas situacOes trabalhadas ao longo da
intervencdo. Como retorno ao envio da carta, uma das participantes agradeceu e descreveu
sobre as repercussdes do projeto terapéutico. As mensagens abaixo foram enviadas por texto,
via Whatsapp®.

“Amei a Carta, obrigada por tudo, vocé ndo faz ideia do quanto faz parte da minha vida, do
quanto me acolheu, quanto me amparou e me fez bem. Vocé seré sempre a minha psicéloga”
(Participante A).

“Oi, boa tarde. Por aqui estamos todos bem, passou tdo rapido. Amei a cartinha, beijos”
(Participante B).

“Eu quero te agradecer, vou até imprimir pra guardar essa cartinha” (Participante C).

Além dos aspectos primordiais de formalizar agradecimento e marcar o encerramento
do projeto, a relevancia das Cartas Terapéuticas vai além do simbolismo. Conforme Carrijo e
Rasera (2010) elucidam, essas cartas tém o poder de catalisar uma profunda reflex&o sobre os
eventos e experiéncias vivenciadas por aqueles que passaram por tratamento psicoldgico e
atuam como um espelho, refletindo o trajeto percorrido e os intricados processos de
transformacdo e evolucdo pessoal. Ao oferecerem um panorama detalhado, as cartas
proporcionam uma viséo clara das mudancas ocorridas, evidenciando os desafios enfrentados e
0s momentos de superacdo e crescimento. Assim, as Cartas Terapéuticas ndo apenas encerram
um capitulo, mas também celebram a jornada, ressaltando a resiliéncia e a capacidade de

transformacéo inerentes ao ser humano.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Diante das repercussdes do TEA no desenvolvimento infantil e no ambiente familiar, a
atencdo a saude integral da crianca deve concentrar esforcos para coordenar tratamentos
interdisciplinares para enfrentamento dos desafios advindos do transtorno, em perspectiva
individual e coletiva, no sentido de oferecer assisténcia ao grupo familiar, especialmente a
cuidadora principal. Considerando as altas taxas de prevaléncia do TEA, as politicas publicas
devem responder de maneira imediata e continuada as necessidades de salde mental de
populacdes vulneraveis, principalmente em contextos emergenciais, como no caso da pandemia
de Covid -19.

Embora esforgos do Ministério da Saude para atender demandas das populacdes com
TEA e seus familiares ocorram com investimentos e desenvolvimento de diretrizes para nortear
cuidados especificos a esta populacdo, especialmente para gestores e equipes de salde,
observam-se lacunas para operacionalizar as diretrizes de atencdo especializada. O CAPS
Infantojuvenil, instituicdo de referéncia para assisténcia em salde mental de criancas e
adolescentes, realiza frequentemente encaminhamentos para outras instituicfes afiliadas ao
SUS, ao invés de organizar acbes continuadas de acolhimento a crianca e seus familiares e
praticas psicoterapéuticas que atendam singularidades desta populacéo.

A assisténcia qualificada em saude mental aos familiares envolve articular acoes
psicoterapéuticas e psicoeducacionais para atender demandas emocionais de pais e/ou
responsaveis de criangas com TEA e oferecer espacos com intervencdes informacionais, desde
o0 inicio do diagndstico, buscando potencializar o desenvolvimento infantil e das relacdes
familiares, a partir da compreenséo do contexto que envolve a crianca e suas interacoes.

A fim de atender essas demandas, o presente estudo definiu elementos constitutivos de
projeto terapéutico para familias de criancas com TEA, a partir da participacdo familiar na
construcdo de estratégias para ampliacdo das potencialidades e enfrentamento das fragilidades,
com vistas na promocao de efeitos na dinamica familiar, no municipio de Campo Grande, MS.
Para tanto, iniciou-se a pesquisa para caracterizagdo de aspectos sociodemograficos, sentidos
sobre TEA e sobre as relagbes familiares da crianga com o transtorno, a partir da
perspectiva da equipe de saude para compreensdo das préaticas profissionais frente ao TEA.
Verificou-se que dentre as acdes mencionadas pela equipe de salde, a orientacdo familiar teve
destaque, sendo ofertada de maneira isolada de outras intervengdes, mostrando-se insuficiente

para atender as demandas familiares.
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A pesquisa com pais e/ou responsaveis de criancas com TEA iniciou com a
caracterizacdo Sociodemografica e Sociocultural para oferecer panorama das familias,
evidenciando a centralidade das mées como cuidadoras, relacdes conjugais e profissionais
prejudicadas pelos desafios dos cuidados infantis, incluindo exaustdo fisica, mental e falta de
colaboracédo do pai das criangas. Quanto a crianga, observou-se que todas eram acompanhadas
por tratamento psiquiatrico, embora careciam de condutas holisticas, visando tratamento
integral e ndo apenas com assisténcia medicamentosa. O tratamento multidisciplinar oferecido
as criancas demonstrou ser insuficiente, considerando as dificuldades em diferentes areas do
desenvolvimento mencionadas pelas mées.

A partir da técnica “O Dia de Vida” foi possivel compreender peculiaridades do
cotidiano familiar, especialmente da crianca com TEA, evidenciando baixa efetividade das
politicas publicas de saide quanto aos aspectos familiares que carecem de intervencgéo e acesso
reduzido a assisténcia terapéutica. As politicas de educacdo mostraram-se insuficientes quanto
a inclusdo digital e disponibilizacéo de educador especializado as necessidades infantis. Dentre
as fragilidades observadas no ambiente familiar, destacou-se cuidados com a crianca
centralizados em apenas uma cuidadora, dificuldades para estimular autonomia da crianca, para
acompanhar a criangca em atividades escolares e para lidar com a seletividade alimentar e sono
da crianga. Quanto a rotina infantil, destacou-se uso excessivo de telas, desinteresse pela
aprendizagem em formato virtual e escasso convivio com os pares de desenvolvimento.

Ao utilizar o Roteiro para entrevista com pais e/ou responsaveis de criancas com
TEA foi possivel esmiucar os cuidados infantis diarios, a partir das dimensdes que envolviam
relacionamento com a crianga e com outros familiares. A vivéncia dos cuidados com a crianga
no espectro do autismo evidencia questdes complexas do desenvolvimento infantil, das quais
as maes apresentam dificuldades para lidarem com comportamentos que envolvem crises de
nervosismo e agitacdao psicomotora. A participacao, divisdo de papéis e responsabilidades no
cuidado necessita de acdes de ambos 0s genitores com os cuidados infantis. A proatividade do
pai das criancas mostra-se fundamental para exercicio assertivo da parentalidade no contexto
do TEA e para minimizar sobrecarga da cuidadora principal. S80 necessarios avancos nas
discussdes sobre igualdade de género em diferentes campos do saber para transformacéo
equitativa frente aos cuidados infantis.

A comunicacao e afetividade no ambiente familiar desenvolvem e fortalecem vinculos
essenciais para coesdo entre os membros familiares. Como proposta para bom desenvolvimento
das relacGes familiares, os responsaveis pela crianca foram estimulados a frequentar ambientes

propicios para desenvolvimento de brincadeiras, incluindo contato com pares, com a natureza
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e convivio com animais. Observou-se que além da centralidade das maes nos cuidados infantis,
estas careciam de espacos para compartilhar suas emocdes, silenciando sentimentos de raiva e
tristeza, colaborando para a sobrecarga emocional e repercussdo negativa no relacionamento
mée-filho. Quanto ao bem-estar e salde emocional, as maes de criangas com TEA enfrentavam
desafios diarios em relacdo aos cuidados com a crianga e com outras fungdes exercidas. Diante
da sobrecarga e barreiras de acesso aos servicos de assisténcia psicossocial, observou-se
adoecimento mental e medicalizacdo desta populacdo, com poucas perspectivas de progressos
em decorréncia de redes de apoio, formal e informal fragilizadas.

E como possibilidade de as mées vislumbrarem a resolutividade das dificuldades no
contexto familiar, 0 acesso as terapias especializadas demonstrou ser caminho que responderia
as principais questdes comportamentais das criancas, embora, existam disparidades de acesso
no cenario brasileiro, no qual reduzida parcela da populacdo desfruta de tais intervencoes
multiprofissionais intensivas e com inicio precoce.

A partir das inimeras tematicas resultantes da Intervencao psicossocial centrada na
familia, foi possivel compreender as principais fragilidades envolvendo o contexto familiar.
Dentre 0s aspectos que se repetiram nas narrativas maternas, destacaram-se as dificuldades
comportamentais e sensoriais, sono agitado e seletividade alimentar da crianga. A atengéo
profissional continuada para atender tais demandas minimizaria de maneira importante as
complexidades da criangca com TEA e seu contexto familiar.

Além das preocupacdes diretamente envolvendo a crianca com TEA, outras dificuldades
com a rotina familiar constituiram o contexto desta populacdo, sendo necessarias articulaces
entre diferentes campos do saber para enfrentamento e suporte as mdes com maternidade solo,
intensa sobrecarga emocional, excesso de fungGes domésticas, dificuldades em oferecer
autonomia e com relacdo a seguranca publica, além de preocupagfes com futuro da crianca.

As fragilidades da rede de apoio merecem ser exploradas pelos projetos psicossociais,
a fim de minimizar as repercussdes do transtorno no ambiente familiar. A auséncia de suporte
familiar e comunitario colaboram para adoecimento da cuidadora principal, especialmente
quando o territorio familiar se encontra vulnerdvel quanto a seguranga publica, conforme
evidenciado pela presente pesquisa. A sobrecarga financeira decorrente de demandas impostas
pelo TEA também repercute no contexto familiar e torna-se fator de preocupacéo adicional para
as familias. Quanto as potencialidades da rede de apoio, formal e informal, observam-se que
dentre as possibilidades que contribuem com mées de criangas com TEA, destacam-se as
modalidades psicoterapéuticas por meio de grupos para acolhimento, reflexdo e conhecimento

acerca dos direitos fundamentais dos filhos. A¢bes da comunidade local, de familiares e de
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instituicdes de tratamento multiprofissional, somadas a efetivacdo de politicas publicas de
assisténcia social constituem possibilidades de apoio para esta populagao.

Experiéncias com assisténcia em salde e assisténcia em educacdo foram
predominantemente negativas, principalmente pelas barreiras de acesso aos servicos de saude
mental, incluindo a falta de assisténcia as maes, inicio tardio e descontinuado da assisténcia as
criangas com TEA, além do direito negado a laudo médico e ao professor auxiliar para
desenvolvimento de atividades educacionais adaptadas as necessidades da crianca. A
comunicacdo ineficiente entre profissionais de saide com as maes, invalidacdo das narrativas e
do saber familiar, além de criticas e falta de escuta as necessidades familiares sdo fatores
agravantes da sobrecarga materna.

As repercussdes da pandemia intensificaram situacGes complexas em relacdo a salude
mental de mées e de criancas com TEA, dificultando acesso aos servicos em salde e em
educacdo especializados para esta populagéo, incluindo dificuldades da crianca frente ao
formato de ensino digital, ndo adaptagdo de curriculo escolar e auséncia de professor auxiliar.
As repercussdes no desenvolvimento infantil foram relatadas pelas maes, principalmente,
guanto aos aspectos emocionais e cognitivos.

Dentre as caracteristicas familiares consideradas potencialidades para transformacao
da realidade familiar e da crianca com TEA, sdo necessarios esforcos coordenados de equipes
de saude para ampliacdo das diferentes redes de apoio, a fim das mées usufruirem de tempo
para autocuidado, participarem de atividades que envolvam interesse pessoais, especialmente
utilizando artes como recurso terapéutico. Necessitam de suporte para gerenciamento da rotina
das criangas, frente ao uso excessivo de telas e dificuldades alimentares, além de apoio para
compreenderem avancos no desenvolvimento infantil e dos esforcos empreendidos para
cuidados infantis, validando possiveis progressos e fortalecendo protagonismo familiar.

As repercussdes da intervencao psicossocial no relacionamento familiar com a crianca
com TEA, a partir da perspectiva da propria participante, amplia a compreensao da necessidade
de espacos terapéuticos familiares para exposicdo de suas rotinas e dificuldades relacionais, e
fomenta a construgcdo de projetos pessoais e profissionais, frequentemente negligenciados
devido a rotina sobrecarregada.

De maneira geral, a compreensdo de que familias de criancas com TEA vivenciam
sobrecarga (emocional, social, fisica e financeira) e altos niveis de estresse, ansiedade e
depressdo, favorece para tomadas de decisdes de gestores em saude com a criacdo e
desenvolvimento de programas de assisténcia integral para superacdo de fragilidades e

ampliacdo de potencialidades. A atencdo qualificada e continuada as familias deve ser eixo
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central das politicas publicas no contexto de criangas com TEA, favorecendo para qualidade de
vida de todos os membros familiares. Esforgos sustentados de gestores e equipes de salde s&o
fundamentais para reduzir disparidades de acesso ao diagndstico precoce e tratamento
interdisciplinar, especialmente a crianca e a cuidadora principal.

Esta pesquisa ofereceu uma andlise profunda e abrangente sobre as complexidades
associadas ao TEA e suas repercussdes nas dindmicas familiares. As consideragdes finais
sublinham a imperatividade de a¢Oes imediatas e sustentadas por parte das politicas publicas,
especialmente em momentos de crise, como evidenciado pela pandemia da Covid-19. E crucial
que gestores em salde e e ducacdo reconhecam e abordem as lacunas identificadas na
assisténcia atual, priorizando uma abordagem holistica que valorize e apoie as familias em sua
totalidade. No que concerne as limitaces metodoldgicas da presente pesquisa, destaca-se a
necessidade de uma amostra mais diversificada, incorporando outros membros familiares como
pais e irmaos, além de uma investigacdo mais aprofundada em contextos publicos e
organizagdes ndo governamentais voltadas ao TEA. Contudo, as recomendagdes apresentadas
neste estudo estabelecem um roteiro significativo para a implementacdo de intervencGes mais
eficazes e inclusivas, reafirmando a necessidade de uma atencdo centrada nas necessidades
especificas da crianca e sua familia nas esferas da saude e educacdo. Que este trabalho possa
servir como um catalisador para mudancas positivas e significativas no campo do TEA e na

promocao do bem-estar familiar.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezado (a) Senhor (a), este estudo, intitulado PROJETO TERAPEUTICO PARA
FAMILIAS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA, esta sendo
desenvolvido pela pesquisadora Amanda Pereira Risso Saad, sob orientagdo do pesquisador
Paulo Roberto Haidamus de Oliveira Bastos e co-orientacdo da pesquisadora Jacy Corréa
Curado.

O estudo tem como objetivo definir elementos que vao constituir projeto terapéutico
para familias de criangas com Autismo, considerando que o0s suportes sociais e programas de
atencdo aos pais e/ou responsaveis sdo fortes ferramentas para a superacdo das fragilidades
decorrentes dos efeitos do autismo no convivio familiar. Serdo participantes da pesquisa a
equipe de saude do CAPS IJ-1ll (Psiquiatra, Psicologo, Assistente Social, Terapeuta
Ocupacional, Enfermeiro, Farmacéutico, Pedagogo e Fonoaudidlogo), incluindo a gerente da
unidade.

Caso decida participar, vocé esta sendo convidado a responder um questionario on-line
para caracterizacdo de dados sociodemogréaficos e investigacdo dos sentidos sobre o Autismo e
sobre as relacfes familiares de criancas com Autismo. Ao final do estudo, serd realizada
devolutiva sobre os resultados da pesquisa. Ndo havera identificagdo de seu nome e vocé tem a
liberdade de desistir a qualquer momento (inicio, meio ou fim).

Vocé ndo tera qualquer prejuizo, mas se sentir que a solicitagdo e/ou pergunta ndo é
adequada, pode deixar de responder, ou mesmo, desistir de participar. Caso haja necessidade
de atendimento psicoldgico resultante de desconforto emocional decorrente das atividades da
pesquisa, havera devido encaminhamento.

N&do haverd qualquer compensacdo financeira para os que decidirem participar e 0s
beneficios decorrentes desta pesquisa permitirdo, as familias e profissionais, a compreenséo de
particularidades da convivéncia com os efeitos do Autismo.

Ninguem, alem da pesquisadora, sabera das suas respostas, e em nenhum momento,
vocé podera ser identificado, sendo assim, os dados da pesquisa serdo anénimos e apenas a

pesquisadora e vocé, terdo acesso a este documento.

Rubrica do (a) participante Rubrica da pesquisadora
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O arquivo dos dados coletados seré de responsabilidade da pesquisadora, o qual ser&
mantido em local seguro por cinco anos, a fim de que em qualquer momento durante este
periodo, a populacdo em estudo poderéa solicitar acesso as informacdes. Apos este periodo de
cinco anos, os dados resultantes do estudo serdo incinerados.

Para perguntas ou problemas referentes ao estudo, entre em contato com Amanda P. R.
Saad, (telefone 67|l cmail: amanda.saad@hotmail.com, endereco Rua [N
I

Para perguntas sobre seus direitos como participante no estudo podera consultar o
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFMS, no telefone (67) 3345- 7187 ou
endereco, Cidade Universitaria, Avenida Costa e Silva, s/n, CEP: 79.070-900, Bairro
Universitario, Prédio das Pré-Reitorias — Hércules Maymone, 1° andar, E-mail:
cepconep.propp@ufms.br.Como ja informado, sua participacdo no estudo é voluntéria.

Vocé pode escolher ndo fazer parte do estudo ou pode desistir a qualquer momento, ndo
perderd qualquer beneficio ao qual tem direito e receberd uma via assinada deste termo de

consentimento.

Assinatura do (a) participante:
Data /[

Assinatura da pesquisadora:
Data /| [
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APENDICE B - Questionario sociodemografico para equipe de satde

()F ()M

Sexo

Idade

Profissao

Tempo de atuagdo no CAPS 1J-
1?

Realiza atendimento / intervencéo
com familiares ou responsaveis de
criangas com Autismo? Se sim,

qual (s)?

1) Quando vocé pensa na palavra Autismo, o vem que lhe vem a mente? Escreva todas

as associacdes no campo abaixo, separando entre virgulas.

2) Quando vocé pensa nas Relacdes Familiares de Criangas com Autismo, o vem

que a sua mente? Escreva todas as associa¢des no campo abaixo, separando entre virgulas.
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezado (a) Senhor (a), este estudo, intitulado PROJETO TERAPEUTICO PARA
FAMILIAS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA, esta sendo
desenvolvido pela pesquisadora Amanda Pereira Risso Saad, sob orientagdo do pesquisador
Paulo Roberto Haidamus de Oliveira Bastos e co-orientacdo da pesquisadora Jacy Corréa
Curado.

O estudo tem como objetivo definir elementos que vao constituir projeto terapéutico
para familias de criancas com Autismo, considerando que os programas de atencdo aos pais
e/ou responsaveis sao importantes para a superacdo das fragilidades decorrentes dos efeitos do
Autismo no convivio familiar.

Serdo participantes da pesquisa 0s pais e/ou responsaveis de criangas com idade de até
10 anos, atendidas pelo CAPS 1J-111 e com diagndstico médico de Autismo.

Caso decida participar, faremos uma entrevista para conhecer sobre sua opinido sobre o
transtorno, aspectos da sua rotina para conhecer sobre as facilidades e dificuldades no
relacionamento da familia com a crianca com Autismo. Na entrevista, sera entregue um Diério
Terapéutico com instrucdes para que VOCE possa escrever sobre sua rotina com a crianga com
Autismo. Vocé também recebera ligagdes telefonicas (1 vez na semana conforme dias e horéarios
combinados) do terapeuta para acompanhamento da escrita do Diéario e devido suporte
psicolégico, a fim de melhorar as relac6es familiares com a crianga com Autismo. Ao final do
projeto terapéutico, sera realizada devolutiva e solicitada a vocé uma avaliacdo do processo.

A entrevista acontecera em uma sala reservada, com tempo aproximado de 60 minutos.
Apenas 0s audios dos encontros em grupo serdo gravados, sem que haja identificacdo de seu
nome e vocé tem a liberdade de desistir a qualquer momento (inicio, meio ou fim).

Vocé ndo tera qualquer prejuizo, mas se sentir que a solicitacdo e/ou pergunta ndo é
adequada, pode deixar de responder, ou mesmo, desistir de participar do projeto. Caso haja
necessidade de atendimento psicolédgico resultante de desconforto emocional decorrente das
atividades da pesquisa, a pesquisadora estara a disposicdo para atendimento imediato, ou se

houver necessidade, havera devido de encaminhamento.

Rubrica do (a) participante Rubrica da pesquisadora
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N&o haverd qualquer compensacao financeira para os que decidirem participar e 0s
beneficios serdo obtidos, uma vez que permitira as familias a compreensdo de particularidades
da convivéncia com os efeitos do Autismo.

Ninguém, além da pesquisadora, sabera das suas respostas e em nenhum momento, vocé
poderd ser identificado, assim sendo, os dados da pesquisa serdo andénimos e apenas a
pesquisadora e VOCé, terdo acesso a este documento em que consta seu nome. Isso significa que
se vocé concordar em participar do estudo, seu nome e identidade serdo mantidos em sigilo.

O arquivo dos dados coletados sera de responsabilidade da pesquisadora, no qual sera
mantido em local seguro por cinco anos, a fim de que em qualquer momento durante este
periodo, a populacdo em estudo podera solicitar acesso as informagdes. Apds este periodo de
cinco anos, os dados resultantes do estudo serdo incinerados.

Para perguntas ou problemas referentes ao estudo, entre em contato com Amanda P. R.
Saad, (telefone 67- |l E-mail: amanda.saad@hotmail.com, endereco Rua [
I

Para perguntas sobre seus direitos como participante no estudo poderd consultar o
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFMS, no telefone (67) 3345- 7187 ou
endereco, Cidade Universitaria, Avenida Costa e Silva, s/n, CEP: 79.070-900, Bairro
Universitario, Prédio das Prd-Reitorias — Hercules Maymone, 1° andar, E-mail:
cepconep.propp@ufms.br.

Como ja informado, sua participacdo no estudo é voluntaria. Vocé pode escolher ndo
fazer parte do estudo, ou pode desistir a qualquer momento, ndo perdera qualquer beneficio ao

qual tem direito e recebera uma via assinada deste termo de consentimento.

Assinatura do (a) participante:
Data /| [

Assinatura da pesquisadora:
Data [/ [
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APENDICE D - Formulario sociodemografico para pais e/ou responsaveis de criancas
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com TEA

Caracterizacédo Familiar
Sexo ()F ()M
Idade

Contatos (telefone e email)

Escolaridade

( ) Ensino Fundamental
( ) Ensino Medio
( ) Ensino Superior

( ) Especializacdo/Pés-graduacao

(pessoas que moram na mesma casa)?

( ) Completo () Incompleto
Estado civil
Profisséo
Renda familiar (Salario Minimo)
NUmero de dependentes ()L ()2 ()3 ()4 ( )5oumais
Além do Autismo, a crianca tem outro | () Nao
diagndstico? Se sim, qual? () Sim. Qual?
Quiais sdo 0os membros diretos da
familia Parentesco Idade

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

10)
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APENDICE E - Roteiro para técnica “O Dia de Vida” para pais e/ou responsaveis de
criangas com TEA

Manha

Almoco

Tarde

Noite
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APENDICE F - Roteiro para entrevista com pais e/ou responsaveis de criancas com
TEA

Associacao de Palavras:

1) Quando vocé pensa na palavra Autismo, o que Ihe vem a mente?

Vivéncia do Cuidado com a Crianca:

2) Na sua rotina de cuidados diarios com a sua crianca, comente sobre:
e Uma coisa BOA no seu dia-a-dia com a sua crianga;

e Uma coisa RUIM no seu dia-a-dia com a sua crianca.

Participacdo, Divisdo de Papéis e Responsabilidades no Cuidado:

3) Quem divide com vocé o cuidado diério com a sua crianca?

4) Quem toma as decisfes mais importantes em relacdo a sua crianga (decisdes sobre
salde e educacdo)?

Comunicacéo e Afetividade:

5) O que fazem de lazer juntos, incluindo a sua crianca?

6) Vocé e os membros da familia conversam e /ou compartilham a resolugédo das

dificuldades relacionadas a sua crianca?

7) Como sua familia reage em relacdo aos seus sentimentos de raiva e tristeza? E em

relacdo aos sentimentos de alegria e felicidade?

Bem-estar e Salide Emocional:

8) O que te sobrecarrega ou te estressa no cuidado diario com a sua crianca?

9) Ao longo do seu dia ou semana, existem momentos de autocuidado, descanso,

lazer? Se sim, qual (s) e com que frequéncia?

Rede de Apoio e Resolutividade de Dificuldades:

10) Vocé recebe algum tipo de assisténcia por ter um filho (a) com Autismo? Se sim,
qual (s) e com que frequéncia? (Exemplos: programas assistenciais do governo,
servigos de saude, grupos comunitarios, familiares, amigos, vizinhanca, trabalho,
escola, igreja).

11) O que pode melhorar a assisténcia para os cuidados com a sua crianga?
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APENDICE G - Ficha para Encontros Terapéuticos com pais e/ou responsaveis de
criangas com TEA
DIA/
HORARIO/
DURACAO

ASSUNTOS ABORDADOS




APENDICE H — Diario Terapéutico




ORIENTACOES

v Reserve um tempo da sua rotina para escrever neste

Diario Terapéutico;

v Isso facilitara para que vocé organize seus

pensamentos, expresse seus sentimentos e reavalie

alguns habitos;

v Lembrando que nado existe um jeito certo ou errado

de escrever. Escreva do seu jeito sobre coisas que

envolvem sua rotina familiar e o seu relacionamento

com a sua crianga com Autismo;

v Algumas questdes, ao longo do seu Diario

Terapéutico, auxiliardo para reflexdo do seu

relacionamento familiar.

Boa escrita!l!!

Amanda Saad
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Perguntas que constavam no Diério Terapéutico:

Como € o clima familiar da sua casa?

Coisas que acontecem na sua familia que vocé mais gosta e que vocé menos gosta?
Coisas que gostaria de mudar nos relacionamentos familiares?

Coisas que gostaria de mudar no seu relacionamento com a sua crianga?

Quem é a sua crianca para Vocé?

Coisas que sua crianca faz que vocé gosta e que vocé nédo gosta?

Pontos positivos e negativos da sua crianga?

Brincadeiras que vocé e sua crianca fazem juntos? Como se sente nesses momentos?
Como vocé vé o futuro do seu filho?

Pontos altos e pontos baixos do seu dia ...

O que vocé considera ser uma “boa” mae?

O que eu fago que minha crianga mais gosta?

O que eu fago que minha crianga menos gosta?

Qual visédo vocé acredita que sua crianca tem de vocé?

Seus pontos positivos como mae?

Seus pontos negativos como mae?

Quais coisas que fazia antes de ser mae e atualmente sente saudades de fazer?
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APENDICE I — Carta Terapéutica

campo Grande, MS, | NN 2021

Carta Terapéutica
Oi [l Espero que vocé e seus pequenos estejam bem.

Estou te escrevendo como forma de agradecimento pela sua participacdo no meu projeto da
UFMS em parceria com CAPS infantojuvenil e por permitir que eu fizesse parte da sua vida
familiar, mesmo que por um curto periodo, mas certamente nossos encontros se tornardo
inesqueciveis em nossas memaorias.

Nosso projeto iniciou em 24 de maio com um telefonema e fizemos 12 encontros que renderam
muitas horas de conversa produtiva. Nossos temas fluiram desde questdes simples do cotidiano,
até as mais complexas, envolvendo saude mental, emocbes e sentimentos do seu passado,
presente e futuro.

E o0 que podemos refletir sobre tudo isso?

A minha percepgdo € de que de uma forma geral, as familias de criancas com necessidades
especiais devem receber suporte constante para lidarem com possiveis dificuldades de saude e
educacdo da crianca, mas principalmente devem ter espaco para falarem sobre si, sobre suas
rotinas, suas alegrias e desafios.

Em especial, as mées precisam ser cuidadas para poderem estar bem para cuidar dos filhos.
Esse ciclo de cuidado e bem-estar deve ser continuo e a atencdo aos seus projetos pessoais
merece ter um espaco nos seus planos e objetivos de vida.

Diante de tantos desafios expostos por vocé, principalmente com seus filhos e com a sua saude
mental, observo que ja superou inimeras dificuldades e que muitas delas, tornaram vocé uma
mulher incrivel, forte e resiliente com a vida. Vocé merece ser cuidada, merece realizar seus
projetos pessoais, mesmo que Seja um por vez, em pequenos passos e quando olhar para tras,
vai ver o quanto evoluiu.

Que vocé, | continuem cuidando uns dos outros e que a unido esteja sempre
presente.

Grata pela sua acolhida!

Amanda Saad.
Psicéloga.



