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Percepcoes e sentimentos de familias de criangas
com transtorno do espectro autista

Feelings of families of children with autistic spectrum disorder
Sentimientos de familias de ninos con trastorno del espectro autistico

RESUMO

Objetivo: Identificar as percepgdes e sentimentos das familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista. Métodos: Pesquisa
descritiva com abordagem qualitativa, teve como participantes as familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
acompanhadas em um Centro de Reabilitacao de um municipio do Cearg, no periodo de julho a setembro de 2018. Para coleta
de informacoes foi aplicado um roteiro de entrevista semi-estruturada. As informagdes foram analisadas a partir da analise de
conteldo. Resultados: Emergiram as seguintes categorias: (1) Percepcdes dos familiares sobre a crianca com TEA na familia e (2)
Sentimentos dos familiares referentes a crianca com TEA. Conclusao: O diagnostico de TEA revela repercussoes importantes no
ambito familiar. As condi¢des emocionais dos familiares cuidadores das criancas com TEA interferem na efetividade dos processos
de intervencao precoce.

DESCRITORES: Familia; Relaces Familiares; Caracteristicas da Familia; Crianca; Autismo infantil.

ABSTRACT

Objective: To identify the perceptions and feelings of families of children with Autistic Spectrum Disorder. Methods: Descriptive research
with a qualitative approach, had as participants the families of children with Autistic Spectrum Disorder (ASD) followed at a Rehabilitation
Center in a city in Ceara, from July to September 2018. For information collection, it was applied a semi-structured interview script. The
information was analyzed based on content analysis. Results: The following categories emerged: (1) Perceptions of family members
about the child with ASD in the family and (2) Feelings of family members regarding the child with ASD. Conclusion: The diagnosis of ASD
reveals important repercussions in the family environment. The emotional conditions of family caregivers of children with ASD interfere
in the effectiveness of early intervention processes.

DESCRIPTORS: Family; Family Relations; Family Characteristics; Child; Childhood Autismo.

RESUMEN

Objetivo: Identificar las percepciones y sentimientos de las familias de nifios con Trastorno del Espectro Autista. Métodos: Investi-
gacion descriptiva con abordaje cualitativo, tuvo como participantes a las familias de nifos con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
seguidos en un Centro de Rehabilitacion de una ciudad de Ceara, de julio a septiembre de 2018. Para la recoleccién de informacion
se aplicd un semi- guion de entrevista estructurado. La informacion se analizd mediante analisis de contenido. Resultados: Surgie-
ron las siguientes categorias: (1) Percepciones de los miembros de la familia sobre el nifio con TEA en la familia y (2) Sentimientos
de los miembros de la familia con respecto al nifo con TEA. Conclusion: El diagndstico de TEA revela importantes repercusiones en
el ambito familiar. Las condiciones emocionales de los cuidadores familiares de nifios con TEA interfieren en la efectividad de los
procesos de intervencion temprana.

DESCRIPTORES: Familia; Relaciones Familiares; Composicion Familiar; Nifio; Autismo Infantil.
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INTRODUCAO

o Brasil, de acordo com a Lei n°

12.764 o Transtorno do Espectro

Autista (TEA) ¢ considerado uma
deficiéncia e integra a quinta versio do
Diagnostic and Statistical Manual of Men-
tal (DSM), caracterizando-se pelo prejui-
zo funcional nas dreas da comunicacio, da
interacao social ¢ do comportamento'”.
No que tange a epidemiologia, segundo a
Organizagio das Nagoes Unidas (ONU),
cerca de 70 milhdes de pessoas no mundo
sao acometidas pelo TEA, sendo que, em
criangas, ¢ mais comum que o cancer, a
AIDS e o Diabetes mellitus’.

A crianca com TEA demanda maiores
cuidados e aten¢do dos pais ou cuidado-
res, portanto, acredita-se que isso produza
impactos na familia, j4 que sio muitas as
dificuldades a enfrentar para socializar os
filhos. Além disso, as expectativas criadas
por toda uma vida que os pais tendem a
fazer acerca da vida dos filhos geram um
conjunto de frustragoes no momento do
diagndstico. Soma-se a isso, conflitos de-
correntes do estresse que os pais vivenciam,
irritabilidade da rotina, entre outros®.

Ao se deparar com o diagndstico de
TEA virios sentimentos se manifestam
sobre os pais e familia. Dentre eles a perda
do filho idealizado, sentimentos de triste-
za, inseguranca quanto a nova realidade,
mudancas na rotina familiar ¢ impoténcia

quanto ao provimento de cuidados, este
centralizado A crianca’.

Entender a séric de implicagdes que
surgem na vida dos pais de criangas com
transtorno do espectro autista, a dindmi-
ca do TEA, o modo como 2 intervencio
precoce pode impactar favoravelmente no
desenvolvimento sao pontos essenciais aos
pais que devem ser ofertados no diagndsti-
co ou suspeita do TEA®. Nessa perspecti-
va, o enfermeiro assume papel importante
no que concerne a0 suporte s criangas
com TEA e seus familiares, ao reconhecer
os pontos mais relevantes na relagao pais-
-criangas atipicas, pode-se propor medidas
que informem ¢ comuniquem nio somen-
te familiares, mas populagio em geral que
ainda pouco compreende o que ¢ 0o TEA’.

A discussao sobre o TEA nos diferentes
contextos em que as criancas estao inseridas,
representa uma necessidade de conheci-
mentos sobre o que ¢ 0 espectro autista ¢ as
desmitificagoes de esteredtipos, propondo
novos olhares e interpretacées, mediante as
possibilidades de cuidados ¢ integracao so-
cial da crianca com TEA ¢ da familia®.

Deste modo, o TEA vem ocupando a
agenda das politicas publicas brasileiras,
no entanto, ainda ¢ preciso avangar na
construcio de redes locais potentes, que
sustentem a clinica ampliada com crian-
cas, organizando o cuidado de modo a
ndo sobrecarregar os familiares, nem ne-
gligenciar suas necessidades, priorizando

o didlogo a fim de se compreender as suas
percepgoes ¢ sentimentos’.

A partir da experiéncia vivenciada no
cuidado de uma crianga com TEA, surgi-
ram inquietagoes referentes a pouca aceita-
¢io dos comportamentos autisticos pela so-
ciedade e por outros familiares, assim como
uma rotina intensa necessaria ao cuidado
das criangas. Desse modo, este estudo teve
como objetivo identificar as percepgdes e
sentimentos das familias de criancas com
Transtorno do Espectro Autista.

METODOS

Estudo descritivo, com abordagem
qualitativa. O artigo originou-se de um es-
tudo multicéntrico intitulado por “Vivén-
cias de familias constituidas com criangas
com deficiéncia: Organizagio, Préticas
e Necessidades” com financiamento do
Conselho Nacional de Desenvolvimen-
to Cientifico ¢ Tecnoldgico (CNPq), foi
aprovado no Comité de Etica de Pesqui-
sa do Programa de Pés-Graduagio em
Enfermagem (UFPR) sobre o CAAE:
73197617.0.1001.0102, com o parecer
n° 2.806.799. Encontra-se vinculado ao
Grupo de Estudos em Vulnerabilidade em
Satide (GEVS) da Universidade Estadual
Vale do Acarati (UVA).

O cendrio da pesquisa foi um Centro
de Reabilitagio que oferece atendimento
a criancas com necessidades especiais, lo-
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calizado no municipio de Sobral, Cear,
Brasil. Os participantes foram os 24 fami-
liares de criancas com TEA atendidos pelo
servico supracitado. Os critérios de inclu-
sdo consistiram nos familiares de criangas
com diagnéstico de TEA na faixa etdria de
3 a10anos.

A coleta de informacoes foi realizada
no periodo de julho a setembro de 2018.
O instrumento aplicado foi um roteiro de
entrevista semi-estruturada consistindo
em questionamentos sobre o cotidiano de
vida dos familiares de criangas com TEA.

As informagdes foram analisadas a
partir do referencial de Bardin que utili-
za a associacio de métodos qualitativos
por meio da andlise categorial tematica'.
Emergiram as categorias: (1) Percepgoes

dos familiares sobre a crianga com TEA
na familia e (2) Sentimentos dos familia-
res referentes a crianca com TEA.

O estudo obedeceu aos preceitos éti-
cos da Resolugao n° 510/16 do Conselho
Nacional de Satde, que dispde sobre as
normas aplicaveis a pesquisa em Ciéncias
Humanas e Sociais cujos procedimentos
metodoldgicos envolvam a utilizagio de
dados diretamente obtidos com os parti-
cipantes ou de informacoes identificdveis
ou que possam acarretar riscos maiores do
que os existentes na vida cotidiana''. Os
participantes assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido, que in-
formava sobre os riscos e beneficios, bem
como sobre a garantia de anonimato.

Tabela 1 - Distribuicdao dos dados dos participantes da pesquisa, familiares

de criangas com Transtorno do Espectro Autista, Sobral, Cearg, Brasil, 2018.

VARIAVEIS NO
Parentesco Maes 11
Pais 01

Avo 01

Irmao(a) 01

Sexo Masculino 01
Feminino 13

Idade 20a30 03
31a40 08

41a50 03

Escolaridade Ens. Fundamental Incompleto 01
Ens. Médio Completo 02

Ens. Médio Incompleto 03

Ens. Superior Completo 05

Ens. Superior Incompleto 01

Ens. Técnico Completo 02

Situacao Civil Solteiro 04
Casado 06

Unido Estavel 02

Divorciado 01

Vidvo 01

Renda Mensal 1 salario minimo 03
1 a 2 salarios minimos 09

Acima de 3 salarios minimos 02

Fonte: Propria dos autores (2018).
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RESULTADOS

Neste capitulo, apresenta-se a caracteri-
zagao dos participantes e, por conseguinte
a andlise das informagdes em categorias,
discutidas com a literatura pertinente.

Quanto aos participantes, identificou-se
que a maioria dos cuidadores das criancas
com TEA eram familiares do sexo femini-
no, sendo que 11 eram maes das criancas.
Outros graus de parentesco observados fo-
ram: pai (01), avé (01) e irma (01).

A respeito da faixa etdria, observou-se
que os integrantes da pesquisa pertenciam
3 faixa etdria de 20 a 50 anos, no qual a ida-
de predominante ficou entre 31 a 40 anos.
Com relacao 4 escolaridade dos participan-
tes, cerca de cinco relataram ter ensino su-
perior completo, trés ensino médio incom-
pleto, dois ensino médio completo, dois
ensino nivel técnico, um ensino fundamen-
tal incompleto e o restante corresponde aos
que possuem ensino superior incompleto.

Em relagao 4 renda mensal, nove dos
participantes apresentavam renda entre um
¢ dois saldrios-minimos, trés deles possufam
renda de um saldrio-minimo e dois possu-
fam renda acima de trés saldrios-minimos.

Percepcoes dos familiares sobre a
crianca com TEA na familia

Pode-se observar que as familias com
criangas com diagndstico de TEA tiveram
desafios no cuidado. Os participantes re-
lataram que nao possufam conhecimento
sobre o TEA ¢ descreveram brevemente
que apds adquirir conhecimento das ca-
racteristicas do TEA o processo de cuida-
do tornou-se menos exaustivo:

Pra mim no comego foi tudo foi muito
novo, na verdade nunca nem tinha me
aprofundado no assunto de saber, de
entender e a partir do nascimento dele
Jfoi que eu comecei a procurar [...] (E9)

[...] Mas assim, no inicio foi um
pouco dificil no sentido de falta de
conhecimento mesmo, mas com o
decorrer do tempo... hoje eu tiro de
letra, pra mim ele é uma pessoa nor-
mal e que pra mim ndo € problema
sabe? Eu tiro de letra mesmo! (E12)



Identificou-se em outros discursos que
alguns entrevistados apresentam dificul-
dades no processo de cuidado mesmo ad-
quirindo o conhecimento sobre TEA:

E dificil, né.. Conviver, porque a
maioria da gente ndo sabe como é que
luta com a crianga que tem, assim
como € que vai ser a convivéncia da
gente com ela? Que € dificil da gente
entender as coisas dela [...] (E2)

E dificil [...] um pouco dificil, mas
td dando, td dando pra (pausa e
respiragdo profunda) aceitei nor-
mal tem outros casos na familia
com criangas especiais. (E3)

Nota-se nas falas o desafio para as fami-
lias no processo de aprendizagem e o com-
portamento da crianga:

.. eundo sabia o que ele tinha e eu que-
ria educar ele como os outros, levar pra
missa e queria que ele ficasse sentan-
do que nem eu fazia com meus outros
filbos e com ele eu ndo consigo. Entdo
como eu queria fazer da maneira que
ndo é a maneira dele, queria fazer da
minha maneira eu nunca conseguia e
depois que eu descobri tudo ficou mais
Jdcil por que eu consigo fazer as coisas
com ele no tempo dele. (E2)

[...] nas crises é dificil, mas as vezes
eu nem penso que ela é autista. S6
no aprendizado, s6 lembro que ela é
autista na hora de estudar, porque eu
penso que elando vai aprender. (E12)

Sentimentos dos familiares referen-
tes a crianca com TEA

Conhecer os sentimentos ¢ as emogdes
dos familiares possibilita o desempenho
no processo de cuidado da crianca com
TEA, neste estudo encontrou-se diversos
sentimentos que configuram pontos que fa-
vorecem ao desempenho da crianca. Entre
os mais descritos pelos participantes, iden-
tificou-se o sentimento de gratidio e alegria
por conviver com uma crianga com TEA:

Mas assim normal eu ndo vejo ne-
nhuma diferen¢a assim, nenhuma
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anormalidade e assim da mais ale-
gria que os outros a inteligéncia é
incompardvel. (E9)

Ele fala, ele anda... é dificil tudo
para ele é mais dificil, mas eu sou
é agradecida por ser autismo. (E1)

Outra questio mencionada nas falas
¢ anseio dos participantes que tém filhos
neurotipicos ¢ a nova experiéncia da ma-
ternidade e paternidade com os filhos
atipicos, observa-se que os familiares rea-
lizam comparativos:

[...] que mesmo eu achando ele dife-
rente eu ndo sabia o que ele tinha e
eu queria educar ele como os outros
filhos, levar pra missa e queria que
ele ficasse sentando que nem eu fa-
zia com meus outros filhos e com ele
eu ndo consigo. (E10)

Ndo sei dizer como foi, por que os
meus dois meninos ndo é... e ai esse
tltimo menino ele nasceu autista,
sei ld é como mde de primeira via-
gem. (E 13)

DISCUSSAO

As mudangas ocorridas na estrutura
familiar na sociedade contemporinea, re-
alcam a entrada das mulheres no mercado
de trabalho, a sua assuncio, de um papel
mais ativo na vida social e a sua maior con-
tribuicio para a subsisténcia econémica
da familia. Consequentemente, o aumen-
to do nimero de familias em que ambos
os pais trabalham, levando a uma maior
necessidade de as tarefas familiares serem
redistribuidas®. Neste contexto, a mie de
uma crianga com TEA passa a vivenciar
diferentes estressores no processo de ser
mae ¢ cuidadora principal.

Um estudo realizado com familiares de
criangas com transtorno do espectro autis-
ta no Rio Grande do Sul, corrobora com
o supracitado a0 mencionar que frente as
demandas caracteristicas do TEA, foram
principalmente as figuras femininas que
deixaram de trabalhar para se dedicarem
integralmente aos cuidados com a crianga'?.

Neste contexto, as familias se deparam

com intensas mudancas em suas atividades
didrias em vista das demandas da crianca
com TEA". No estudo das experiéncias ¢
demandas cotidianas no contexto de cui-
dados de filhos diagnosticados com trans-
torno do espectro autista, identificou-se
que as familias organizam sua rotina em
fungio da crianga, tanto a rotina domici-
liar, quanto a rotina social®.

Em estudo sobre subjetividade ¢ cui-
dado na hospitalizacio pedidtrica rela-
cionado as vulnerabilidades das criancas
com necessidades especiais, observa-se a
reflexdo para o trabalho com criangas com
condi¢des cronicas e complexas de saude
dentre elas as deficiéncias e TEA, exigindo
destreza ¢ sensibilidade dos profissionais
para o reconhecimento ¢ interpretagio da
subjetividade da crianca e familia'.

Outro aspecto a ser mencionado ¢ a
limitagéo financeira, que podc ser um
impasse ao tratamento especializado por
envolver o acompanhamento com profis-
sionais de diversas 4reas, o que pode ser
oneroso. Ademais, a renda familiar assim
direcionada poderia prejudicar necessi-
dade dos demais membros ¢ as despesas
comuns a0 lar, o que pode comprometer
o lazer e outras atividades da familia. H4,
portanto, a necessidade de considerar
neste contexto, as questoes de ordem fi-
nanceira e a vida de todos os membros do
grupo familiar®.

Em relagio ao nivel de escolaridade
dos participantes um relevante percentual
apresentou grau de escolaridade com mais
anos de estudo, o que beneficia a com-
preensao da condi¢ao cronica do TEA e
o reconhecimento da importincia do seu
tratamento. A literatura recomenda que a
familia deva buscar conhecer o TEA apds
o diagndstico como forma a favorecer a
aceitagio dessa nova condigio entre os
familiares e facilitar o cuidado. O envolvi-
mento em grupos de apoio, também, ¢ su-
gerido para auxiliar no enfrentamento dos
desafios ¢ compartilhamento de experién-
cias, tornando-se assim, mais capacitada e
preparada para o convivio saudével'.

Embora, o diagndstico de TEA possa
representar um desafio para os familiares,
observa-se, que a compreensio sobre o
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TEA ¢ os sentimentos positivos da fami-
lia pela crianga, superam as dificuldades ¢
impasses, mediante afeto e ensinamentos
adquiridos nessa relagao. Dessa forma, as
condi¢des emocionais dos pais aumentam
a efetividade de processos de intervengio
precoce”. Essas evidéncias sinalizam a
importancia de um olhar reciproco entre
os efeitos da crianga com TEA no sistema

familiar ¢ o impacto do contexto familiar

sobre a crianga com TEA em fungao do
papel das relagoes familiares que estio en-
volvidas nos processos sociais ¢ comunica-
tivos associados ao TEA'.

CONCLUSAO

O diagndstico de TEA revela repercus-
soes importantes no Ambito familiar, sendo
atribuido ao desconhecimento acerca do

assunto e sentimentos positivos atribui-
dos a superagio de desafios. Deste modo
as condi¢des emocionais dos familiares de
criancas com TEA interferem na efetivida-
de dos processos de intervencio precoce.
Acredita-se que identificar as percepgoes e
sentimentos das familias de criancas com
TEA possibilita uma assisténcia mais hu-
manizada ¢ especializada, conforme as par-
ticularidades de cada crianga ¢ da familia. =
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