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Resumo

O diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem sido cada vez mais
frequente no Brasil. Quando precoce, possibilita a estimulacao e o inicio cada
vez mais cedo das terapias que contribuem para o desenvolvimento da crianca.
Os sinais e as peculiaridades do autismo normalmente sao percebidos pela fa-
milia e por pessoas que convivem com a crianga. Com base no pressuposto de
que o TEA em uma criancga interfere na convivéncia familiar, é fundamental que
os profissionais da satide busquem detectar e compreender as fragilidades deste
grupo familiar e os incluam no plano de cuidado. O Objetivo deste estudo foi
identificar as percepcoes e trajetorias da familia frente a busca do diagnostico,
bem como reconhecer o impacto deste nas relacoes familiares. A pesquisa € des-
critiva e exploratoria, de abordagem qualitativa, realizada com maes de criangas
com TEA residentes na cidade de Joinville (SC). As entrevistas foram realizadas
em locais escolhidos pelas participantes, gravadas e transcritas. Utilizou-se a
Anélise Tematica proposta por Minayo. Os dados foram organizados em trés
categorias: Trajetoria da Vida, Convivéncia Familiar e Viver Apos o Diagnostico.
O periodo do nascimento até o diagnostico é demorado e estressante para a fa-
milia. As maes expressaram emocoes e sentimentos tristes ao recordarem a tra-
jetoria de vida do filho, demandando da autora a utilizacao da técnica de escuta
qualificada. Durante as consultas de enfermagem e puericultura, a enfermeira
pode contribuir significativamente para o diagnostico do TEA e para a promogao
da saude das criancas e seus familiares.
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Introducao

A primeira definicao de autismo foi em 1943, pelo médico austriaco Leo
Kanner que denominou o transtorno como distiirbio autistico de contato afeti-
vo. Em 1944, outro médico austriaco Hans Asperger descreveu os sintomas de
forma semelhante, e nomeou como espectro do autismo, devido a suas variacoes
(BRASIL, 2014).

O Transtorno do Espectro Autista, popularmente conhecido como autismo,
¢ definido como uma sindrome comportamental do qual pode ter comprome-
timentos no desenvolvimento psicomotor, dificultando a comunicacao (lingua-
gem verbal e nao verbal), cognicao e interacao social (PINTO et al., 2016).

Os sinais do autismo normalmente sdo percebidos por pessoas que con-
vivem com a crianca e notam as peculiaridades em seu desenvolvimento. A
familia tem papel fundamental na deteccdo de caracteristicas relacionadas ao
autismo, isso geralmente facilita o diagndstico precoce possibilitando dar ini-
cio a terapias que contribuam para o desenvolvimento da crianca (EBERT; LO-
RENZINI; SILVA, 2015).

Na maioria das vezes a revelacdo de uma doenca cronica, deficiéncia ou
transtorno de uma crianca é um momento delicado e desafiador para a familia,
pois esta é uma condicao que gera ansiedade e estresse para pais. Entretanto, a
falta de preparo técnico de alguns profissionais e crencas podem ser fatores que
dificultam este diagnostico (PINTO et al., 2016; SEMENSATO; BOSA, 2014).

De acordo com a definicao de Wright, Watson e Bell, a familia é um grupo
de individuos unidos por fortes vinculos emocionais com o senso de pertencer e
com a inclinacao de participar da vida dos outros (WRIGHT; WATSON; BELL,
1996 apud MARCHETI; MANDETTA, 2016, p. 4). A familia é um sistema de
saude para seus membros, tendo papel fundamental na promocao da satude, pre-
vencao e tratamento de doencas (ELSEN; MARCON; SANTOS, 2002).

De acordo com as definicoes de familia, percebe-se que a situacao de doenca
de um dos integrantes altera a dinamica entre estes. O diagnostico de deficién-
cia provoca alteracoes no cotidiano e nos relacionamentos da familia, que tenta
compreender o que esta acontecendo, buscando preservar os vinculos afetivos
e reunindo esforcos para adaptacao, ja que a deficiéncia exige maior atencao e
cuidados da familia (MARCHETI; MANDETTA, 2016).

Segundo referéncias atuais, o diagnéstico de TEA no Brasil tem sido cada
vez mais frequente, sendo possivel diagnosticar caracteristicas do autismo em
criancas antes dos 18 meses de idade (MELLO et al, 2013).

Desta maneira o presente estudo justifica-se pelo crescente nimero de diag-
nosticos de TEA no Brasil, sendo uma tematica atual, porém pouco explorada no
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ambito de pesquisas cientificas nacionais. Partindo do principio que a familia
tem importante papel na deteccao dos sinais autismo e busca e pelo diagnéstico,
teve-se como objetivo geral identificar as percepcoes e trajetérias da familia
frente a busca do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista. Para atingi-lo,
buscou-se reconhecer a trajetéria familiar até o diagnoéstico do TEA, compre-
ender a dinamica familiar apds o diagnostico da crianca com TEA e descrever a
percepcao da familia sobre a crianca com TEA.

Caminhos metodologicos

Trata-se de uma pesquisa descritiva exploratéria com abordagem qualitati-
va, desenvolvida no periodo de agosto a setembro de 2018, como parte do trabalho
de Conclusao de Curso de um Curso de Graduacao em Enfermagem de uma Fa-
culdade do norte do Estado de Santa Catarina. Para a coleta de dados utilizou-se
um formulario com questGes abertas e fechadas, que foram gravadas e transcritas
posteriormente. As entrevistas foram realizadas em locais escolhidos pelas partici-
pantes. A andlise temética seguiu a propostas de Minayo (2007), elaborada em trés
etapas: pré-analise, exploracao do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacao. O projeto foi aprovado pelo do Comité de Etica e Pesquisa sob o pa-

recer 2.774.431.

Resultados e discussao

Caracterizacao dos participantes

Participaram deste estudo dez mulheres, maes de criancas com TEA. Uma de-
las também possuia esse diagnostico. A faixa etaria das participantes variou de 20
a 45 anos, nove eram casadas e uma estava em processo de divorcio. Seis comple-
taram o ensino médio, duas estavam cursando e trés ja haviam concluido o ensino
superior e uma com pos-graduacao. Oito mantinham atividade remunerada e duas
eram do lar.

Dos filhos das participantes da pesquisa, nove sdo do sexo masculino e um do
sexo feminino e estavam com idades entre trés e 11 anos. Todos regularmente ma-
triculados em uma instituicao de ensino formal, que variou do maternal ao 6° ano.
Com relacao ao tempo de diagnoéstico variou de um a oito anos. A incidéncia do TEA
¢ maior em pessoas do sexo masculino, na proporcao de quatro do sexo masculino
para uma do sexo feminino (MAIA FILHO et. al, 2016).
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Trajetoria da vida até o diagnostico de TEA

Ao relatarem suas historias, todas as participantes disseram que haviam per-
cebido alteracoes no comportamento da crianca. Dentre outras, destacaram as
dificuldades na fala, nas relacgoes sociais e na coordenacdo motora.

A crianca com TEA apresenta algumas dificuldades no desenvolvimento e na
realizacao de tarefas cotidianas, geralmente relacionadas a interacao social, ausén-
cia fala ou dificuldades na comunicacao verbal e nao verbal (gestos e expressoes),
movimentos repetitivos, imaginacao diferenciada de criancas da mesma idade, in-
teresses restritos como, por exemplo, girar objetos como tampas ou rodas. Os graus
de severidade do autismo podem variar de leve, moderado e severo (EBERT; LO-
RENZINI; SILVA,2015).

O diagnostico precoce é importante para o processo de desenvolvimento e de
independéncia da crianca, quanto antes iniciadas as terapias melhor seré a respos-
ta. Entretanto, dos relatos foi possivel depreender que diante da minima davida,
perante um comentario sobre a singularidade do desenvolvimento infantil, todas as
maes criaram expectativas de um possivel retorno ao processo de amadurecimento
da crianca, talvez com melhora espontanea do quadro resultando em adiamento da
busca por terapias especializadas:

A gente suspeitava, sabe? S6 que aquela coisa, tem um mito de muitos pro-
fessores que falam que cada crianca tem o seu tempo, e a gente vai acredi-
tando nisso, cada crianca tem seu tempo [...] nosso desespero surgiu a partir
da falta da fala, s6 que se a gente tivesse levado antes ele teria desenvolvido
mais, estaria 14 na frente (P1).

Diante da desconfianca de um possivel diagnostico de TEA ou da constatacao
de alguma alteracao no comportamento da crianca, nao raro, a familia passa pelo
processo de negacao que, conforme alguns autores é uma estratégia inconsciente
de fuga. Além do que se instala o sentimento de culpa devido ao desconhecimento
acerca do transtorno autista. Nas falas relatadas a seguir é possivel perceber o so-
frimento das participantes que, ao receberem a confirmacao do diagnostico, ja se
encontravam emocionalmente fragilizadas (PINTO et al., 2016).

Foi um ano do inferno, o que eu chorei... ganhei depressao, insénia. Fui a
Apae [...] O que tem de errado? S6 falavam que tinha algo de errado [...] essa
crianca € autista. O mundo acabou! (P4).

Foi muito dificil, me apresentaram o autismo, com uma coisa ardua, como se
fosse uma sentenca. [...] (P10).
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O reconhecimento da sintomatologia manifestada pela crianca com autismo é
fundamental para o diagnostico precoce (PINTO, et al., 2016) sendo que a iniciativa
e o interesse dos pais e demais familiares que convivem com a crianca de conhecer
sobre os diversos aspectos do TEA mostra-se um diferencial na precocidade do diag-
nostico e o no estimulo da crianca.

A conclusao médica do diagndstico do TEA é um processo cauteloso e lento de-
vido a complexidade de se avaliar o comportamento da crianca. Geralmente, o laudo
nao sera dado baseado, exclusivamente, no que é observado durante a consulta com
o especialista, ele também depende dos relatos da familia e de outros espacos, como
a escola em que a crianca convive. Esse um periodo é descrito pelas familias como de
grande sofrimento. Nao raro os pais buscam, incessantemente, uma resposta para
suas duvidas, entretanto esta é uma questao que demora a ser respondida.

O diagnostico de TEA deve ser realizado por uma equipe multidisciplinar apos
a observacao da crianca nos diferentes momentos e espacos, bem como por meio de
escuta qualificada dos pais e familiares (BRASIL, 2014).

A demora na conclusdo do diagnostico, muitas vezes esta associada a falta de
comunicacao entre os profissionais que acompanham a crianca, pela manutencao
da centralidade do diagnoéstico no médico ou ainda pela falta de capacitacao técnica
dos diversos profissionais para o reconhecimento e constatacao do autismo. O argu-
mento “cada crianca tem seu tempo” muitas vezes mascara a falta de conhecimento
e capacitacdo cientifica para sobre o TEA de alguns profissionais (BRASIL, 2014).

Convivéncia Familiar com a crianca com TEA

As mulheres participantes relataram que em suas experiéncias familiares
percebem que o aprendizado e o desenvolvimento dos filhos com TEA é potenciali-
zado pela convivéncia entre irmdos. Sete participantes tém mais de um filho com
idades aproximadas.

Segundo alguns autores, a relacdo entre irmaos de criancas com autismo esta
associada a qualidade das relagées familiares e ndo apenas pelo fato de ter ou nao
um irmdo com TEA. Por esse motivo ndo se percebem grandes dificuldades no es-
tabelecimento do vinculo entre irmaos (ANDRADE; TEODORO, 2012). Entretanto,
um fato chama a atencao, nenhuma mulher mencionou ou relatou experiéncias po-
sitivas de convivéncia e participacao dos pais das criancas. Ao contrario, elas relata-
ram dificuldades de aceitacao e compreensao destes homens com os filhos.

[...] ele gosta do pai dele, mas gosta de longe... tem medo do pai, porque o pai
¢ muito agressivo nas palavras, no jeito de tratar e eu ja tenho mais pacién-
cia, entdo ele prefere mais a mim [...] (P4).
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Na convivéncia apds a manifestacdo do transtorno ha necessidade de revisiao
e readequacao dos papéis intrafamiliares. Nesta pesquisa oito mulheres relataram
que sao as principais responsaveis por levar as criancas as atividades e as terapias. A
menor participacao paterna nos cuidados gerais com a crianc¢a, muitas vezes, justi-
fica-se, devido as suas responsabilidades financeiras e ocupacionais ja desempenha-
das junto a familia, sendo comum a mulher abrir mao de sua vida profissional para
se dedicar exclusivamente aos cuidados com o filho que tem TEA, comprovando que
sobre as mulheres ainda recaem o papel historicamente construindo de ser cuida-
dora “por natureza”.

Para Barbosa e Fernandes (2009), o diagnostico de TEA pode afetar as
relacoes familiares e até mesmo romper vinculos sociais, causando a impres-
sao de a familia estar em uma posicao inferior na sociedade. Os relatos das
participantes demonstram que a familia ainda enfrenta algumas barreiras por
preconceito ou pela falta de conhecimento, para além do ntcleo familiar, das
atipias que muitas vezes sao manifestas em publico e que sdo caracteristicas
das pessoas que tém o transtorno.

[...] Acho que socialmente, falar que tem autismo, é uma ferramenta muito
boa. A maioria das pessoas respeita..., mas tem aqueles que quando tenta-
mos explicar: ‘Meu filho € autista!’ tiram o filho deles de perto do meu filho,
achando que pode ser agressivo, bate ou morde... Dizer que seu filho tem au-
tismo, na maioria das vezes ajuda, mas existem pessoas que tém preconceito

[..]1(P3).

Sobre as terapias destacam a terapia ocupacional (TO), a fonoaudiologia, a psi-
copedagogia, a psicologia e as atividades como, natacao, equoterapia, musicalizacao,
acompanhamento nutricional e terapia comportamental. Quanto aos resultados das
terapias frequentadas, sdo relatadas experiéncias positivas no desenvolvimento da
crianca desde o inicio da atividade.

Vale destacar que as informacgoes sobre as terapias escolhidas pelas familias,
formas de tratamento e possibilidades de inclusao social sao pouco pesquisadas, o
que dificulta o avanco na atencao especializada para a familia e a crianca com au-
tismo (EBERT; LORENZINI; SILVA, 2015). Também foi possivel constatar que a
procura e a manutencao do acompanhamento com especialistas requer investimen-
to financeiro. Ou a familia ja possui maior poder aquisitivo ou se priva de adquirir
bens para pagar as terapias, uma vez que encontraram dificuldade acesso a ativida-
des gratuitas. E preciso destacar que seis das dez familias utilizam servicos privados
para o acompanhamento do desenvolvimento das criancas.
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[...] principalmente na questao financeira né, porque, infelizmente, o servico
publico nao oferece um tratamento especializado, Entao precisamos recorrer
a atendimento particular, consulta com neuro que a gente considera melhor
é particular e essa terapia comportamental que ele faz a gente tem que pagar
(P7).

Também no sistema educacional estas mulheres tém encontrado dificuldades
para manter os filhos na escola regular. Apesar de a legislacao apoiar o direito da
crianca que tem deficiéncia, de ter o segundo professor ou mesmo o professor auxi-
liar em sala, a inclusdo escolar de pessoas com autismo é muito dificil. No estado de
Santa Catarina o que se tem presenciado é uma peregrinacao dos pais entre as es-
colas e as secretarias da educacao para fazer valer este direito. Como caracteristicas
do TEA sdao muito peculiares, cada pessoa precisa de condicoes individualizadas de
ensino, com diferentes graus de adaptacao e apoio (MELLO et al., 2013).

Viver apoés o diagnostico de TEA

O impacto inicial é tao intenso que compromete a aceitagao da crianca entre os
demais familiares e na relacao conjugal entre os pais, necessitando de tempo para
iniciar o processo de enfrentamento da realidade (PINTO et al., 2016).

Quando relatado sobre o primeiro impacto, apés o diagnostico, nas falas das
participantes foram expressas as incertezas, o desespero, o sofrimento e o sentimen-
to de luto. Segundo autores, o momento do diagndstico de autismo pode proporcio-
nar aos pais fases de luto, pela perda do filho perfeito e saudavel que foi esperado
(PINTO et al., 2016).

[...] Eu nunca imaginei, pra mim eu morri. Naquele momento acabou minha
vida (chorou) [...] vocé sonha com aquela viagem, pensando que seu filho é
perfeito, quando descobre que é autista, o mundo acaba. Nao tem uma mae
que ache bonito [...]. E quando percebo a discriminacao das pessoas com ele,
meu mundo acaba de novo [...] trés meses de luto durou, eu fiquei trés meses
eu olhava e nao acreditava...” (P4).

Quanto aos planos da familia para o futuro da crianca, percebeu-se que este
estao diretamente relacionados a percepcao que as maes tém de seus filhos, e que
o momento em que estao vivenciando o cotidiano € que determinam o esperado e
as perspectivas futuras. A maioria das maes ressalta que o desejo principal é que a
crianca cresca e adquira autonomia para uma vida adulta. E com esse objetivo, bus-
cam as terapias que, acreditam, vao auxiliar neste proposito.
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Para estas mulheres, a incerteza de pensar no futuro do filho com TEA também
causa medo. Este pode ser justificado pela inseguranca que elas tém de que os filhos
vao conquistar a autonomia suficiente para viver caso se encontrem diante do de-
samparo pela morte dos pais.

Consideracoes finais

Este estudo permitiu conhecer as percepcoes e trajetorias vivenciadas por familias
antes e apos o diagnostico filho que tem Transtorno do Espectro Autista. Nos depoimen-
tos das maes foram expressos sentimentos e emocoes singulares, recordadas desde o nas-
cimento dos filhos até aquele momento, tornando a entrevista um tempo de escuta qua-
lificada para estas mulheres que se mostraram solitarias nesta jornada com seus filhos.

Os resultados deste estudo mostraram que o processo de diagnostico do TEA é
demorado e estressante para a familia, motivo geralmente justificado pela falta de
conhecimento e capacitacao de profissionais da educacao e da saide que, além de
protelarem o inicio do tratamento, muitas vezes se mostram incapazes de dar supor-
te emocional as familias.

Atualmente, o TEA tem ocupado um lugar de destaque nos meios midiaticos. Con-
sideramos que a divulgacao, quando feita com responsabilidade e conhecimento cien-
tifico, contribui positivamente para disseminar o conhecimento possibilitando a dimi-
nuicao do preconceito. Na elaboracgao do estudo constatou-se que ainda sdo necessarios
investimentos em recursos e pesquisas sobre o autismo. Ficou evidente a falta de politi-
cas publicas e servicos gratuitos para o atendimento especializado a pessoas com TEA e
a evidente a invisibilidade da enfermagem como parte do processo de cuidado. Muitas
mulheres nao compreenderam o interesse de uma graduanda do curso de enfermagem
em pesquisar sobre as percepcoes e trajetorias da familia da crianca com TEA, elas de-
monstraram desconhecer o papel da enfermeira na equipe de satde.

Considera-se que a enfermeira precisa se inserir no processo de cuidado com
pessoas que tém TEA e suas familias. A enfermeira é uma profissional capacitada
e respaldada na realizacao de consultas de enfermagem e de puericultura, acompa-
nhando o desenvolvimento de criancas na atencao primaria. Desta forma a enfer-
meira pode contribuir de forma imprescindivel no diagnostico precoce e na promo-
¢ao da sadde da crianca e da familia.

Sugere-se a realizacao de outros estudos acerca da tematica, com o proposito de
ampliar o conhecimento e capacitar os profissionais para atender pessoas com TEA.
Finalmente é preciso que os governantes, juntamente com os profissionais da satide
elaborem e implantem novos programas e politicas que visem o acesso e o atendimen-
to especializado pessoas com o transtorno do espectro autista e suas familias.
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