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RESUMO

Introducdo: O TEA é um dos transtornos neuropsiquiatricos mais falados atualmente, apesar
de muitos ainda ndo conhecerem a fundo o tema e os impactos que causam na esfera familiar.
Objetivo: Essa pesquisa teve como intuito buscar e analisar as transformacgdes ocorridas na
esfera familiar no momento em que ocorre o diagnostico do transtorno do espectro autista (TEA)
em algum membro da familia e no decorrer do tratamento inicial. Sendo assim, esse estudo trara
informagdes de como o TEA é capaz de interferir no comportamento, na interagdo social e no
estilo de vida da familia. Métodos: A metodologia utilizada consiste na aplicacdo de um
questionario semiestruturado ap6s a consulta de diagnostico/ acompanhamento do TEA
trazendo questdes quantitativas e qualitativas do desenvolvimento do transtorno. Os dados
foram coletados com diversas familias e a analise do material teve como base a analise do
conteudo coletado ao longo das entrevistas. Foram incluidos na pesquisa familiares de criancas
e pré-adolescentes que receberam recentemente (até um ano) o diagnostico de TEA. Resultados
e discussao: Os resultados dessa pesquisa evidenciaram as diversas maneiras de como a esfera
familiar reagiu ao diagndstico dado naquele momento, tendo como exemplo familiares que
aceitaram o diagndstico da melhor maneira possivel, levando a sério o que foi dito em consulta
e buscando o melhor para seu filho. Uma outra parte, enfrentando sérios problemas de rejeicéo,
negacdo do quadro, bem como financeiros. Assim, e com o decorrer do tempo, foi possivel
analisar a evolucdo ou involucdo da dindmica familiar com acompanhamentos adequados.
Concluséo: Concluiu se que os portadores do espetro autista tem sido expostos as mais variadas
fases da aceitacdo familiar, da negacdo, da quebra de expectativas e da adaptacdo necessaria.
Dessa forma, mostrou se necessario buscar entender a complexidade do individuo com TEA e
ajuda-lo no seu desenvolvimento.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista. Complicacdes. Familia. Genética. Diagnostico.



ABSTRACT

Introduction: ASD is one of the most talked about neuropsychiatric disorders today, although
many still do not know in depth the subject and the impacts they cause in the family sphere.
Objective: This research aimed to seek and analyze the transformations that occurred in the
family sphere at the time of the diagnosis of autism spectrum disorder (ASD) in a family member
and during the initial treatment. Therefore, this study will provide information on how ASD is
able to interfere with the family's behavior, social interaction and lifestyle. Methods: The
methodology used consists of applying a semi-structured questionnaire after the ASD
diagnosis/monitoring consultation, bringing quantitative and qualitative questions about the
development of the disorder. Data were collected from several families and the analysis of the
material was based on the analysis of the content collected during the interviews. Family
members of children and pre-adolescents who were recently (up to one year) diagnosed with
ASD were included in the survey. Results and discussion: The results of this research showed
the different ways in which the family sphere reacted to the diagnosis given at that moment,
taking as an example family members who accepted the diagnosis in the best possible way,
taking seriously what was said in consultation and seeking the best for your child. Another party,
facing serious rejection, frame denial, as well as financial issues. Thus, and over time, it was
possible to analyze the evolution or involution of family dynamics with adequate follow-up.
Conclusion: It was concluded that people with the autistic spectrum have been exposed to the
most varied phases of family acceptance, denial, breach of expectations and the necessary
adaptation. In this way, it was shown that it was necessary to seek to understand the complexity
of the individual with ASD and help him in his development.

Keywords: Autism spectrum disorder. Complications. Family. Genetics. Diagnosis.
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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autista (TEA) é um transtorno neurobiolégico complexo

que se manifesta na primeira infancia e geralmente permanece ao longo da vida. *

Hoje, o conceito de "autismo infantil” se estendeu a uma mais ampla do que aquela que
foi descrita por Leo Kanner. Podemos encontrar “estados ou formas autistas" associados
a outras patologias, tais como a epilepsia, paralisia cerebral e sindromes genéticas, dentre
outras. Isto torna o diagnostico dificil e € muito frequente o autismo passar desapercebido
e ser confundido com outros quadros patolégicos. Ainda ndo dispomos de instrumental
diagnostico confiavel para este fim, e ficamos na dependéncia da experiéncia de

profissionais especializados para identificacdo. 2

Tendo isso em vista, é claro que o impacto desse diagnéstico no convivio familiar trara
mudangas no que tange um contexto biopsicossocial. No entanto, néo se trata, aqui, de
assustar os pais ou de fazer com que se desesperem ao identificar um ou outro sintoma
do autismo em seu filho, mas sim que procurem ajuda para esclarecimento, pois quanto

mais cedo se instituir um tratamento adequado, melhor o prognéstico. 2

O conceito de familia perfeita muitas vezes aprisiona 0 comportamento e gera grandes
expectativas por parte dos pais, avos e demais. Assim, refletir e mudar sédo acdes
imprescindiveis para aqueles que buscam a harmonia, pois a cada momento, varios séo
os fatores que interagem e € preciso ter flexibilidade para poder absorver aquilo que pode

ser um beneficio.?

Por outro lado, uma determinada familia acredita que faz a sua parte, sobrecarregando a
agenda de tratamentos de reabilitacdo do seu filho, por exemplo, o que faz concentrar
toda sua energia, tempo e dinheiro numa parte especifica daquele ser humano, tentando
enquadra-la no padrdo normal conhecido. Mas é importante perceber o autista como um
ser completo, com necessidades que vao além das dificuldades, intrinsecas a essa sua
condi¢do. Muitos desses tratamentos visam atender as "deficiéncias da familia”, com
expectativas tdo descoladas da realidade que jamais encontrardo uma terapia que a ela se
ajuste. Nega-se, dessa forma, o real problema existente, minimizando a gravidade da
situacéo e direcionando as terapias para que confirmem sua visao distorcida da realidade
do autista. Para que a familia possa ver o autista como um filho, em primeiro lugar, é

necessario que tenha entendida que, embora possa haver o esfor¢co da familia para



proporcionar uma melhor condicdo de vida, também existe o lado individual e, portanto,
pessoal de cada ser humano, e que este interferira nos resultados, resultados, sejam éxitos

ou fracassos.?

Dessa forma, faz se necesséario que o diagndstico de TEA seja abordado numa escala em
que abrange tanto o individuo portador de TEA quanto sua rede de apoio, na intencdo de,
assim, chegar a um plano diagndstico/ tratamento assertivo na individualidade trazida por

cada paciente.

Por conseguinte, ndo basta simplesmente listar os sintomas nos critérios diagnosticos para
estabelecer um diagndstico. Embora a conferéncia sistematica da presenca desses
critérios e de como eles se aplicam a cada paciente assegure uma avaliagdo mais
confiavel, durante o estudo de caso a gravidade e o peso relativos de critérios individuais
e sua contribuicdo para um diagnostico séo aferidos e exigem discernimento clinico. Para
tanto, o dialogo interdisciplinar evita arbitrariedades conceituais e direciona seu objetivo
final a uma formulacdo clinica de caso com informagdes contextuais e diagndsticas

disponiveis para desenvolver um plano terapéutico abrangente.®

Dessa forma, um diagndstico que ndo abrange essas expectativas de um plano ideal,
poderd trazer prejuizos no qualitativo e no desenvolvimento do tratamento no individuo
com TEA. Tendo isso em vista, 0 estudo e métodos que traremos a seguir visa analisar e
expor o impacto do diagnéstico desse transtorno nas familias, no inicio e no decorrer do
tratamento, por meio de um estudo transversal observacional, e sua consequente

interferéncia positiva ou negativa na qualidade de vida dos mesmos.



2. OBJETIVOS

OBJETIVOS GERAIS:
- Avaliar qual a percepcdo da familia quanto ao diagnostico de TEA e como isso 0S

influencia num contexto bioldgico, psiquico e econémico.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Identificar o contexto social em que a familia se encontra;

- Associar o contexto social familiar com a percepcao do diagndstico;

- Analisar dados relacionados a consanguinidade, idade e profissdo dos pais no
desenvolvimento do TEA,

- Buscar impactos do diagnéstico de TEA no sentimento da esfera familiar.



3. REVISAO DE LITERATURA
Atualmente, o Transtorno do Espectro Autista € um assunto multo discutido, dadas as
repercussdes trazidas na sociedade, midias publicas e nos seios familiares mais abastados
de informacdo. No entanto, muito ainda precisa ser feito para que sejam construidos
posicionamentos ideais no que se refere a atencdo governamental publica, a familia e a
sociedade.
Tendo isso em vista, faz se importante frisar que esse transtorno faz parte dos distarbios
do neurodesenvolvimento, que sdo disturbios comportamentais e cognitivos que surgem
no periodo do desenvolvimento da crianga, envolvendo assim dificuldades relevantes e
dificuldades na execucdo de fungdes motoras, intelectuais e sociais. *
O TEA é caracterizado por déficits persistentes na capacidade de iniciar e sustentar a
interacdo social reciproca e a comunicacdo social, e por uma série de padrdes de
comportamento e interesses restritos, repetitivos e inflexiveis. O inicio do distarbio ocorre
durante o periodo de desenvolvimento, tipicamente na primeira infancia, na maioria delas
aparece antes dos trés anos, porém, os sintomas se manifestam de acordo com o
desenvolvimento, podendo assim se manifestar mais tarde. Muitas vezes, os déficits sdo
Severos e podem causar prejuizo nas areas pessoais, familiares, sociais, educacionais,
ocupacionais ou outras areas importantes de funcionamento. ’
Nessa revisdo de literatura visamos embasar esse estudo em como a esfera familiar tem
lidado com diagnosticos de TEA. Tendo isso em vista, foi notado que “A aceitacdo do
diagnostico do TEA é, geralmente, muito dificil para a familia, principalmente para os
pais, devido ao desconhecimento do Transtorno, por isso € necessario compreender a
importancia dos profissionais para que contribuam com o acolhimento e apoio, e que 0s
devidos esclarecimentos sejam realizados pela parte dos profissionais de saude, ou de
qualquer profissional que trabalhe no local, para que a dor, angustia sejam diminuidos, e
a aceitacdo acontega com mais facilidade”. °
Evidenciou-se que o conceito do TEA é conhecido pelas familias de acordo com o que é
afirmado em estudos e que o Transtorno traz mudancas na vida, fazendo assim com que
as familias tenham uma dedicacdo exclusiva aos filhos, abandonando alguns sonhos e
expectativas. Essas mudancas acarretam dificuldades em relacdo a falta de interacédo
social e a mudanca constante de comportamento e estas sofrem algumas frustracdes por

conta do preconceito da sociedade. Além disso, evidenciou-se que os profissionais



realizam acolhimento de forma sucinta e que o principal foco de a¢des dos profissionais
esta ligado apenas nas criangas ndo havendo uma atencéao para as familias de forma mais
precisa. ©

De fato, € preciso admitir que o enfrentamento de todos esses problemas e riscos s
podera ser realizado de forma efetiva através de um processo continuo de discussao e
negociacgdo entre os diversos atores envolvidos, a saber: pessoas com Transtorno do
Espectro do Autismo, seus responsaveis e familiares, profissionais da salde, da educacao,
da assisténcia social e da seguridade social, pesquisadores, planejadores e gestores. Fruto
de intenso debate, foi recentemente sancionada no Brasil, em 27 de dezembro de 2012, a
Lei 12.764, que Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo. Para efeitos legais esta lei reconhece as pessoas com
TEA como pessoas com deficiéncia, e tem em suas diretrizes forte marco intersetorial. *
Tendo isso em vista, fica claro que a familia necessita de auxilio para encontrar estratégias
eficazes de enfrentamento frente as dificuldades apresentadas pelo autismo, de acordo
com seus proprios recursos afetivos e com a singularidade da criangca portadora do
transtorno do espectro autista. As equipes de saude tém como papel impulsionar
conhecimentos sobre o transtorno, proporcionando assim uma rede de apoio adequada,
capaz de esclarecer e conscientizar. O engajamento de pais e/ou responsaveis na clinica
do autismo proporciona o fortalecimento dos vinculos parentais e consequentemente um

melhor progresso e desenvolvimento da crianga com autismo.®

Nessa perspectiva, é relevante o acolhimento dos profissionais que estdo envolvidos com
essa familia, entretanto, acolher ndo presume profissional especifico, qualquer pessoa
consegue realizar, ¢ uma forma de dialogar, escutar e dar resposta que acolhem e ajudem,
ouvindo seus pedidos e assumindo no servi¢co uma postura capaz de acolher e prestar
cuidados, orientando o melhor a ser feito com uma relagéo de confianca.® Sendo assim,
a integralidade interfamiliar das acbes de salde entra, também, como um fator
determinante para a qualidade das relagfes interpessoais, pois além do que considerar
apenas a doenca do individuo, a integralidade da atencdo envolve o olhar para a pessoa
de modo a compreender de forma ampliada o seu contexto de vida. Assim, a preocupacao
vai além do olhar sobre o bioldgico, assumindo-se 0 compromisso de atendé-la em suas

multiplas necessidades.°

Além disso, percebe-se que a familia de criancas com TEA em decorréncia da mudanca

de vida ap6s nascimento e diagndstico da crianga, passa por dificuldades como o



preconceito, agressividade, a falta de adaptacdo nas escolas e com isso gera uma
frustracdo tanto por parte da familia como para a crianca. Entretanto, ficou claro que
apesar desses desafios apontados, ap6s a adaptacdo e aceitacdo da familia, enfatiza-se a
importancia do apoio familiar para essa crianga, assim como a relevancia do profissional

na estimulacéo e no acolhimento de ambos. ©

Por fim, vale ressaltar que se tem a familia como instrumento importante para o cuidado
com criancas com TEA e, por essa razao, esta deve ser vista de forma integrada e nao
fragmentada no cuidado, revelando assim a necessidade de promover a¢Ges que cuidem
do cuidador e ndo apenas da crianca em si, pois, como visto todo processo que vai do
nascimento ao diagnostico e tratamento da crianca requer mudancas que podem trazer

agravos também a salde da familia. ©
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4. METODOLOGIA

4.1 DESENHO DE ESTUDO
Estudo observacional descritivo qualitativo.

4.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

O estudo foi realizado numa clinica de atencdo a saide mental na cidade de Vitéria da
Conquista - BA, localizada no sudoeste baiano com familiares de criancas e pré-
adolescentes que receberam recentemente (até um ano) o diagnostico de TEA no periodo
de setembro a outubro de 2022. Os pacientes s&o atendidos através do Sistema Unico de
salude (SUS), por convénio médico ou particular. Assim, conseguindo uma boa

perspectiva de todas as esferas socioecondmicas.

4.3 POPULACAO ACESSIVEL
Familiares de criancas e pré-adolescentes que receberam recentemente o diagndstico de
TEA, majoritariamente usuarios do Sistema Unico de Satde (SUS), mas, ainda assim,
foram atendidos pacientes que possuem convénio ou foram atendidos por consulta

particular.
4.4 AMOSTRA

Trata se de uma amostra de conveniéncia de 20 pacientes e suas familias que foram
selecionados de forma sistematica, incluindo aqueles consecutivamente atendidos com
diagnostico de TEA no referido local. Os pacientes foram selecionados seguindo 0s

seguintes critérios:
4.5 CRITERIOS DE INCLUSAO

Familiares de criancas e pré-adolescentes que receberam recentemente (até um ano) o
diagnostico de TEA.

Familiares de portadores de TEA que moram na regido sudoeste da Bahia.

4.6 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Familiares de criangas que tiveram o diagnostico com tempo superior a doze meses.

11



4.7 CONSIDERACOES ETICAS

Projeto de Pesquisa foi submetido a apreciacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
FUNDACAO PUBLICA DE SAUDE DE VITORIA DA CONQUISTA, sendo aprovado
sob numero 5.673.138 em 29/09/2022 (ANEXO 1). Assim o estudo serd conduzido de
acordo com a resolucéo do Conselho Nacional de Saude 466/12 de 12 de outubro de 2012,
do CNS. As informacOes obtidas foram utilizadas com fins restritos a pesquisa a que se
destina, garantindo a confidencialidade dos mesmos e anonimato dos participantes. Os
pesquisadores se comprometeram a utilizar as informagdes obtidas somente para fins
académicos e sua divulgacdo exclusivamente em eventos cientificos. Assim, o risco €
minimo e relacionado a algum possivel constrangimento por parte dos pacientes ou
exposicao de dados, contudo sera garantido o sigilo em relacdo a identidade dos pacientes
e 0 necessario apoio emocional aos mesmos através do dialogo e acolhimento em
ambiente reservado. Dessa forma, os beneficios serdo decorrentes do aprendizado
produzido com os resultados da pesquisa que contribuirdo para ampliar o conhecimento
em relagdo a tematica estudada, com impacto no tratamento do TEA e de como as familias
poderdo lidar da melhor forma com tal diagndstico. Ndo havera remuneracao, haja vista

que é uma pesquisa facultativa.

4.8 COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados de acordo o questionario semiestruturado (apéndice 1 — a fim
de coletar informacGes sobre a situagdo socio estrutural familiar e relacionar com a
aceitacdo do diagndstico recente de TEA na familia) por Kaio Gabriel Carvalho Mendes,
aluno do oitavo semestre (ano de 2023.1) da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica
e foram selecionados todos os pacientes que cumpriram os critérios de inclusédo e
assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (ANEXO 2). A entrevista
ocorrera de maneira acolhedora numa sala propicia para o atendimento privativo ao

familiar entrevistado.

4.9 VARIAVEIS DE INTERESSE

Sexo (masculino e feminino), escolaridade (analfabeto, ensino fundamental incompleto,
ensino fundamental completo, ensino médio completo, ensino médio incompleto, ensino

superior completo, ensino superior incompleto), cidade de moradia, naturalidade,

12



profissdo, nimero de pessoas que residem na casa em que mora, renda mensal média
(definida pelo padrdo do INPC), género da crianca, se existem outros casos de TEA na
familia e qual o grau de parentesco do familiar com TEA, se ha consanguinidade entre 0s
pais ou entre os avos, se a crianga possui algum outro transtorno neuropsiquiatrico, se ha
alguem além do familiar entrevistado que ajuda a cuidar da crianca diagnosticada com
TEA, se o familiar entrevistado j& havia ouvido falar de TEA anteriormente, como se
sentiu no memento do diagnostico de TEA e como se sente hoje em relagéo ao diagnostico
de TEA.

4.10 PLANO DE ANALISE ESTATISTICA

Os dados foram coletados a principio no Programa Google Forms e, a posteriori, formarao
um Banco de Dados no Programa Google docs®, obtidos pelo processador Mac OS
versdo 2020. As variaveis categdricas serdo apresentadas por meio de valores absolutos

€ porcentagens.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

O objetivo primario desse estudo foi buscar e entender de perto qual a percepcao inicial
da familia no momento do diagndstico do Transtorno do espectro autista e como isso se
modifica com o tempo, dadas as abordagens psicoterapicas e farmacoldgicas junto a
aceitacdo familiar do diagnostico. Além disso, buscamos entender como caracteristicas
intrinsecas de cada familia junto as percepcdes bioldgicas, psicologicas e sociais se
mostram no contexto da aceita¢do do diagnostico.

Tendo isso em vista, foram entrevistadas um total de 20 familias, de cidades do sudoeste
baiano mostradas na Figura 1, com diferentes tipos de renda, etnias, crencas, faixas
etarias, posicdo socioeconémica, atendidas via plano de saude, consulta particular ou
SUS.

Figura 1 — Cidades das quais eram oriundas as familias entrevistadas na cidade de vitéria da Conquista —
BA no periodo 30/09/2022 e 31/10/2022

Cidade de moradia
8

Contagem de Cidade de moradia

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022

O acompanhamento dos primeiros marcos do desenvolvimento da crianca é muito
importante para se diagnosticar qualquer alteracdo apresentada na primeira infancia. Aqui
falando do autismo estes dados sdo mais relevantes, levando em consideracéo que quanto
antes for notado alguma disfuncdo, maiores serdo as chances de correcdo *. Nesse
sentido, os casais antes mesmo da gravidez, ja pensam como seré a chegada de um filho

no seio familiar, e cogitam as suas possibilidades, pensando em como seria fisica e

14



intelectualmente, porém, geralmente ndo ha mencéo de ocasionalmente vir um filho com
deficiéncia. Assim, sobre as dificuldades de aceitacdo por questdes pessoais observa-se
que quando recebe a noticia da deficiéncia, este momento torna-se um desafio na
aceitacdo no que tange a quebra da idealizacdo feita pelos pais desde o momento do

anuincio da gravidez. 2

Tendo isso em vista, foram coletados relatos dos familiares que ressaltam a inseguranca

e a surpresa trazida quando recebem o diagnéstico de um filho portador de TEA:

“Genitora relata que tem um irmé&o de criagdo que possui TEA e, por isso, via de perto
as situagdes que sua mée era submetida e tinha medo de ter que passar por isso com
sua propria filha. Relata que teve uma gravidez planejada e que, por isso, mas

expectativas eram extremamente altas para uma "filha perfeita™”.

“Genitora relata que se sente triste por seu filho ndo ter o mesmo desenvolvimento das
outras criancas e sente dificuldade em entender o conceito do autismo e em como isso
afeta o desenvolvimento do seu filho. Afirma que se sente envergonhada pelo filho,
que ndo mostra obedecer as ordens em publico. Afirma ter vontade em mudar esse

quadro apesar de desesperangosa”. 3

“Para mim foi um choque, pois eu tenho mais 3 filhos e nenhum apresentou nenhum

dos sintomas... Com minha filha, foi diferente". 13

Dadas todas essas expectativas, 0 momento de diagnostico do TEA levanta muitas outras,
no que tange principalmente as condi¢cdes financeiras ideais, para que filho receba o
melhor tratamento possivel e apresente alguma “melhora do quadro”. No entanto, o que
foi visto nas entrevistas e o que se confirma pelos autores trazidos no estudo, foi a extrema
dificuldade financeira das familias em sequer conseguir arcar com o preco das consultas,

dada a precariedade enfrentada nos sistemas de saude publico e privado.

“Genitora firma que sua prioridade nesse momento é seguir o tratamento para que ndo
haja piora no quadro do seu filho, mesmo que isso custe tudo que ela tenha. Conta que,
muitas vezes, ndo sabe como agir com seu filho pois sente que necessita ser muito

"delicado". 13
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“Relata que seu sentimento nesse momento é de muita tristeza: "as vezes penso que
vou ficar louca™. Conta que se sente desmotivada por conta de toda a situacdo de ndo
ter apoio, ndo ter dinheiro e por se sentir sozinha para cuidar do seu filho sem poder

contar com seu marido.”13

Junto a isso, foram analisadas as variaveis de interesse: profissdo e remuneragdo dos
entrevistados. Assim, foi evidenciado que a maioria dos pacientes vem de familias menos
abastadas, em que a maioria da renda obtida é advinda da lavoura, como visto na Figura
2, ou mesmo enfrentavam o desemprego, como visto na Tabela 1.

Tabela 1 — Numero de desempregados entrevistados na cidade de vitéria da Conquista — BA no periodo
30/09/2022 e 31/10/2022

Desempregado Trabalha atualmente Total Geral

Profissédo 6 14 20

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Figura 2 — Percentil por profissdo em que os entrevistados atuam.

Profissao

Administrador
Empresaria —d
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Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Os numeros divulgados pelo site Magicademae.com.br (2021), evidenciaram 0s seguintes
dados: um filho dito normal de classe média que usa os servi¢os publicos (educacéo e

salde) gasta até seus 23 anos R$ 53.000. Ao considerar que é uma crianca autista gasta
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em média R$ 3.000 a mais por més em relacéo a crianga dita normal, chegamos ao incrivel
naimero de R$ 881.000 nos mesmos 23 anos, levando em consideragdo que 0 autismo ndo
tem cura este valor ao longo da vida é incalculavel.**

Um dos maiores problemas das familias é conseguir apoio financeiro do governo para o
custeio do minimo necessario para o tratamento do autista. Agravando isso vem o
desemprego, mé gestdo financeira e baixo poder aquisitivo. Assim, mesmo com uma das
melhores Leis de inclusdo, o preconceito e a falta causam dificuldades para o tema.
Cabendo a todos a participagéo e principalmente, cabe a contabilidade assumir o papel de
evidenciar o quanto as politicas publicas tém que mudar ambito do apoio financeiro,
demonstrando através de dados o impacto que vai ser causado as finangas publicas e
particulares, se nada for feito e alterado em relacdo ao apoio financeiro, contribuindo
assim, para prevencdo de um problema socioecondémico que o Brasil pode vir a
enfrentar.4

Dessa forma e com o passar dos dias outros obstaculos como a dificuldade de insercéo
do portador do TEA na escola publica, dificuldades em contratar um cuidador e garantir
a crianga o que é dela por direito, vem sendo evidenciados. Assim, a inseguranca, 0 medo
e a tristeza por parte da familia vém a tona.

O transtorno do espectro autista (TEA) é uma patologia com tratamentos caros, por exigir
muitas terapias, evidenciando os altos custos que afetam a familia que tem o autismo
inserido. Com a dificuldade de se conseguir com tratamento gratuito e uma ajuda
financeira do estado, busca-se tratamentos particulares, que tem custos muito elevado
diante da realidade financeira da maioria das familias brasileiras. Dessa forma, diante da
omissdo do governo, é quase impossivel dar um tratamento completo a crianga com
autismo, levando em consideracdo a renda baixa, a dificuldade de se conseguir ajuda do
poder publico, os altos custos das terapias.'*

Mas como ndo é novidade no Brasil, ter uma lei de garantia de direitos é facil, fazer-se
cumprir tal direito que é dificil. Na teoria o portador de autismo tem direito ha um
professor que deveria auxilia-lo diretamente na escola, seja ela, publica ou particular. Mas
A realidade € que as escolas publicas mal tém professores para as aulas dos alunos ditos
“normais”, para o autista o professor auxiliar € um sonho muito distante.

Diante do problema expressado anteriormente, os familiares, mesmo sem condigdes
financeiras na maioria dos casos, buscam um ensino particular, esbarrando em valores
exorbitantes que afeta diretamente o orgamento, isso quando a escola particular ndo nega

o ingresso do estudante autista.'#
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Assim sendo, cabe a nés como seres humanos nos perguntarmos o que fazer para
melhorar tal situacdo, tendo em vista que muito é prometido e pouco é cumprido no
sistema de saude e educacao os quais estamos inseridos.

A sociedade deve, portanto, entender que o autista age no tempo dele. A inclusdo comeca
no ambiente familiar. A interacdo entre familiares e terapeutas Contribui de forma
relevante a esta futura inclusdo. A conscientizagao da sociedade, sobre o0 comportamento
do portador de TEA é de suma importancia para a sua inclusdo. A compreensdo é

essencial para que haja respeito.4

Muito foi tratado acima sobre a renda de cada familia e as devidas condi¢des financeiras
que ndo sao compativeis com a necessidade do paciente com TEA. Tendo isso em vista,
é vidvel que fagamos uma relagdo nexo causal do o valor médio arrecadado mensalmente

por cada familia, visto na Figura 3, e seu nivel de escolaridade, na Figura 4.

Figura 3 — Contagem de renda mensal média das familias entrevistadas com base no salario-minimo.
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Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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Figura 4 — Grau escolaridade informada pelo familiar entrevistado.
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Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Segundo Clarissa Eckert Baeta Neves e Carlos Benedito Martins, a expansdo do ensino
superior enfrenta alguns desafios, como a expanséo das IES publicas, uma maior inclusdo
de jovens de baixa renda no sistema, e as alternativas de financiamento para os estudantes
que dependem do setor privado para sua formacdo. Estes desafios vém sendo enfrentados
com programas especificos, de naturezas diferentes, com recursos publicos, mas cujas

execucoes ainda enfrentam muitos problemas. *°

Tomando os dados acima como base é possivel que concordemos com a autora Clarissa
Eckert, ao passo que apenas 30% dos entrevistados possuem formacao em nivel superior
e isso certamente € um fator que pode levar essas familias a enfrentarem dificuldades
financeiras no momento de arcar com o tratamento do TEA. Sendo assim, 0 presente
estudo evidencia o desacordo que o estado reverbera sobre a popula¢éo quando se fala de
ensino superior, ensino basico de qualidade e logo, uma melhor remuneracao no futuro.

Os grandes e recorrentes desafios sdo 0 da expansdo da matricula com democratizagédo do
acesso e da diferenciacdo da oferta de ensino, de modo a garantir o atendimento das
demandas da economia e da sociedade, a exceléncia da formacéo oferecida e uma equacao

adequada de financiamento da expanséo. 1°
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E possivel, também, dizer que essa falta de estudo e a alienagfo s&o grandes pilares da
incompreensdo enfrentada no momento do diagndéstico do TEA, tendo em vista que hoje
em dia muito € dito sobre a diversidade humana e da importancia desse assunto perante a
sociedade. Entretanto, durante as entrevistas isso ndo foi visto. Pelo contrério, foi notado
gue “o ndo aceitar do diagndstico” se mostrava acompanhada da ignorancia, muitas vezes
de, no minimo, o familiar ndo acreditar que o autismo existe ou mesmo por nunca ter

ouvido falar no transtorno:

“Informante relata que ja esperava que o filho poderia ter alguma doenca
neuropsiquiatra dado o histérico de prematuridade e gravidez complicada. Conta que
usava métodos contraceptivos (pilula) regularmente, mas que mesmo assim ficou
gréavida e s6 veio a descobrir gravidez com 4 meses de gestacdo. Sendo assim, conta
que soé realizou uma consulta médica na fase de puerpério. Afirma que possui filha
mais velha de 4 anos saudavel e ja ajuda cuidar do pequeno. Relata que pai ndo aceita
gue o filho tem algum transtorno neuropsiquiatrico pois ainda ndo tinha sido dado
o diagnostico, permanecendo assim, numa fase de negacdo, mesmo sabendo que

em sua familia ha diversos casos semelhantes. «13

“Genitora relata que por si ja teria vindo a consulta antes, mas conta que seu marido é
um tanto quanto ignorante no assunto mesmo sendo filho de uma portadora do TEA
(sua mae bioldgica), ndo aceitando que seu filho tem o diagndstico de autismo. Relata
gue no momento quer aprender a cuidar, a lidar e a entender como "entrar na cabeca"
do seu filho para aula-lo a se desenvolver, se socializar. Adiciona, que ndo tem medo
de preconceito por saber quem olha para ele com amor e quem ndo. "Nem arrisco
chegar perto de pessoas que o tratam mal.” Diz estar disposta a lutar sempre pelo seu

filho e fazer tudo que esta ao seu alcance para defendé-lo”.*3

Ademais, a escassez na assisténcia ao transtorno em orgéos publicos ¢é algo que preocupa
e fragiliza os pais, pois muitos ndo sabem manejar as atitudes do filho, e o fator futuro
esta em jogo, pois 0s pais ja pensam 0 momento em que eles ndo mais poderdo ser 0s
provedores de cuidado. Dessa forma, é imprescindivel que os pais elaborem essa nova
demanda, e estejam dispostos para lutar pelo tratamento do seu filho, acolher e conceber
carinho e ensinamentos, pois eles sdo 0s principais responsaveis por seu

desenvolvimento.?
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Destarte, € de extrema importancia que a rede de apoio tanto do paciente quanto da familia
tenha bem definidos os conceitos basicos de companheirismo, diversidade e proatividade.
No entanto, isso ndo é visto com frequéncia, dadas as dificuldades inerentes de cada
familia tanto pela necessidade de ficar fora de casa grande parte do tempo para trabalhar,
quanto pela falta de ajudantes na propria familia que entendam o transtorno da crianca e
estdo dispostos a apoiarem 0 processo de tratamento. Segundo Milcha Sifuentes e
Cleonice Bosa, outro sentimento evidenciado quanto a negociacdo das tarefas e a sua
divis&o relaciona-se com a seguranga e confianga, ou ndo, em delegar cuidados. Algumas
méaes sentem-se seguras em delegar tarefas ao companheiro e a outras pessoas, como
familiares, o que possibilita a criagdo de uma rede de apoio que proporciona cuidados
alternativos a crianca. Por outro lado, quando a mée se julga a Gnica que sabe cuidar bem
do filho, ela isola-se e mergulha em uma jornada de tarefas exaustivas. Esse
comportamento, por sua vez, gera um circulo vicioso dificil de ser rompido, pois, a
medida que a mae vé a si mesma como a Unica capaz de cuidar do filho, afasta outros
possiveis cuidadores, especialmente o pai, 0 qual passa a, de fato, sentir-se pouco

competente para lidar com a crianca. 6

A divisdo de trabalho relacionado ao cuidado da crianga compreende tarefas parentais
como alimentacdo, organizacdo de habitos de higiene, transporte, auxilio em tarefas
escolares e acompanhamento do filho em atividades recreativas.® Adicionado a isso, as
criangas com autismo, enquanto portadoras de uma condi¢do cronica, enfrentam
dificuldades importantes no que tange a realizacdo de tarefas proprias de sua fase de
desenvolvimento, porque as caracteristicas clinicas motivam um aumento de sua
demanda por cuidados e, consequentemente, de seu nivel de dependéncia para com 0s

pais e/ou cuidadores.’

Nessa amostra, foram obtidos dados que mostram que a maior parte dessas familias
residem em casas com no minimo 3 pessoas (Tabela 2). Ainda assim, muito foi dito sobre
0 desconcerto dos pais em contar com alguém no cuidado do portador de TEA além do

desinteresse de pessoas diretamente ligadas ao seu desenvolvimento.

21



Tabela 2 — NUmero de pessoas residentes na casa do entrevistado.

3 pessoas 4 pessoas 5 pessoas Até 2 pessoas Total

Namero de 12 5 2 1 20

residentes

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

“Genitora firma que vem pagando escola particular para seu filho mesmo com uma
condicdo financeira precéria para que, assim, seu filho receba uma atencdo adequada,
mas relata que ainda tem reparado que seu filho ndo recebe devida atencgéo, tanto pela

falta de cuidadores quanto por desinteresse e falta de persisténcia da professora” 3

Outrossim, nédo é possivel deixar de falar sobre as 12 familias desta amostra que em seu
leito familiar contam com apenas 3 residentes que, em sua maioria, mae, pai e filho. Nesse
sentido a arrelia enfrentada por essas familias perpassam sobre a mée que cuida, o pai de
trabalha e o filho que necessita de cuidados integrais.

Dessa forma, quando se apresenta estratégias no desenvolvimento do cuidar da crianga
autista, ¢ inevitavel se pensar nas praticas maternas e familiares apresentadas e praticadas
ao autista. Assim, é preciso olhar ndo s para o autista, mas também para a familia,
principalmente para a mae, ja que é ela quem assume as maiores responsabilidades com

o filho no que se refere aos cuidados béasicos diarios. 8

Tabela 3- Acompanhantes dos pacientes diagnosticados com TEA nas consultas realizadas na cidade de
vitdria da Conquista — BA no periodo 30/09/2022 e 31/10/2022

Mae Pai Total Geral

Acompanhante 16 4 20

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022

Tendo isso em vista, é possivel inferir que a vivéncia de familiares e cuidadores de
criangas com transtorno do desenvolvimento tem suas vidas e sua organizagdo familiar
afetada diretamente pela adequacdo pretendida para seus filhos buscando-se evitar
sofrimento a essas criangas, passando a vivenciar inteiramente o cotidiano do filho,
podendo influenciar negativamente no desenvolvimento das ages dessas criangas.
Assim, fica clara a necessidade de mostrar aos familiares e especificamente a genitora, a

necessidade de estimular a criancga para seu proprio cuidado de acordo com suas fases de
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crescimento e desenvolvimento, realizando a divisdo de tarefas com os demais membros
da familia envolvidos com a crianga, por mais que os instintos maternos protetores

aflorem quando avaliadas as necessidades da crianca autista.'®

Enfim, quando se fala do transtorno do espectro autista, seria imprudente deixar de lado
outras comorbidades que podem vir a estar presentes na crianga que, por sua vez,
necessitara de cuidados ainda mais especificos. Neste estudo, foi evidenciado que pelo
menos 25% das familias tinham ciéncia de que seus filhos possuiam alguma outra
condicdo médica, podendo ou néo estar associada ao transtorno do espectro autista, assim

como visto na Tabela 4.

Tabela 4 — Outras comorbidades diagnosticadas nos pacientes com TEA na cidade de vitdria da Conquista
— BA no periodo 30/09/2022 e 31/10/2022

Nao Sim Epilepsia  Bronquite TDAH Total
asmatica
Possui outros 15 5 2 1 2 20

transtornos?

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Segundo o Departamento Cientifico de Pediatria do Desenvolvimento e Comportamento,
0 TEA ¢ também frequentemente associado a outros transtornos psiquiatricos (transtorno
do déficit de atencdo e hiperatividade, depressdo e ansiedade) e a outras condi¢bes
médicas (epilepsia; transtornos genéticos). Dificuldades motoras sdo também
relativamente comuns entre individuos com TEA, embora sua presenca ndo seja

necessaria para o diagnéstico. 1°

Geralmente, o paciente com autismo demanda tratamento psicofarmacolégico para
controle de sintomas associados ao quadro, quando estes interferem negativamente na sua
qualidade de vida. Quando necessario, restringe-se a um grupo variavel que manifesta
comportamentos disruptivos, como: irritabilidade, impulsividade, agitacdo, auto e ou
heteroagressividade e destrutividade. Sendo assim, merecem atencdo também as
comorbidades: ansiedade, depresséo, transtorno obsessiva-compulsivo (TOC), transtorno

de déficit de atencéo e hiperatividade (TDAH), epilepsia e transtornos do sono.

Destarte, adolescentes com TEA associado a outro transtorno do neurodesenvolvimento,

mental ou comportamental deverdo ter um projeto terapéutico que contemple 0 apoio
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necessario a cada um dos dominios psicopatoldgicos. E importante valorizar as
habilidades para orientacdo das escolhas escolares, profissionais e afetivas. Destaca-se
que cada adolescente deva desenvolver estratégias compensatorias para alguns desafios
sociais, mas frequentemente eles enfrentam dificuldades em situagfes novas ou sem
apoio, sofrendo com o esforgo e ansiedade, para se adequar ao socialmente intuitivo para
a maioria dos individuos. O adolescente e sua familia apresentam necessidades que estdo
de acordo com sua funcionalidade, dindmica familiar, recursos que a comunidade oferece
e um plano individualizado de intervencdo que deve envolver o adolescente, sua familia

e sua escola.2021.22

Além disso, é imperioso trazer estatisticas que mostram claramente que a prevaléncia do
transtorno do espectro autista € muito maior em homens. No caso deste estudo, em que
todas as familias sdo de pacientes que possuem o transtorno, a prevaléncia em meninos

chegou a ser de 80% dos entrevistados, como visto na tabela 5.

Tabela 5 — Género da crianga com TEA

Feminino Masculino Total

Contagem de género da crianca 4 16 20

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Embora a identificacdo e 0 acesso a intervengdo ocorram em menor frequéncia em certos
grupos socais do que em outros, 0 TEA manifesta-se em individuos de diversas etnias ou
racas e em todos 0s grupos socioecondmicos. Sua prevaléncia ¢ maior em meninos do

gue em meninas, na proporcao de cerca de 4:1.%

Segundo Caio Graco Bruzaca, médico geneticista pela UNICAMP, O transtorno do
espectro autista é caracterizado por alteracdes no comportamento da crianca e atraso do
desenvolvimento neuropsicomotor com predominio de linguagem. Quanto a sua
frequéncia, possui uma predilecdo a meninos, com frequéncia de quatro meninos para
uma menina. O desenvolvimento de uma crianga esta intimamente ligado ao cromossomo
X. Lembrando sobre o cariétipo, 0 menino possui um cromossomo X e um Y enquanto a
menina apresenta-se com dois Cromossomos X.
O cromossomo X possui mais de 200 genes relacionados a inteligéncia e ao transtorno do
espectro autista. Caso tenha uma alteragdo no cromossomo X, 0 menino apresentaria a

alteracdo, enquanto a menina seria apenas portadora, salvo algumas excecdes.
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Voltando a questdo relativa a causa do autismo, existem diversas sindromes genéticas que
cursam com alteragcBes no cromossomo X. A mais frequente € a sindrome do X-fragil,

inclusive é a principal causa de autismo em meninos.?*

Embora se acredite que fatores ambientais, como infec¢des ou 0 uso de determinados
medicamentos durante a gestacdo, tenham papel no desenvolvimento do transtorno,
estima-se que o TEA seja hereditario em cerca de 50 a 90% dos casos, 0 que demonstra
a importancia dos fatores genéticos na patogénese da doenca.?>3¢

A compreensdo dos aspectos genéticos envolvidos em uma doenca fornece informacoes
valiosas sobre o risco de recorréncia, 0 prognostico e as possiveis intervencdes
terapéuticas. Assim, todo o trabalho empreendido nas ultimas decadas para entender
melhor os fatores genéticos associados ao TEA melhoraram muito a precisdo diagnostica
e 0 aconselhamento genético para o transtorno. O transtorno do espectro autista é um
distirbio complexo e geneticamente heterogéneo, o que sempre dificultou a identificacdo
de sua etiologia em cada paciente em particular e, por consequéncia, o aconselhamento
genético das familias. Porém, nas Gltimas décadas, o acimulo crescente de conhecimento
oriundo das pesquisas sobre os aspectos genéticos e moleculares desta doenca, assim
como o desenvolvimento de novas ferramentas de diagnostico molecular, tem mudado
este cendrio de forma substancial. Atualmente, estima-se que, por meio de testes
moleculares, é possivel detectar uma alteracdo genética potencialmente causal em cerca
de 25% dos casos. Considerando-se também a avaliagdo clinica, a historia pré-natal e a
investigacdo de outros aspectos fisiologicos, pode-se atribuir uma etiologia para
aproximadamente 30 a 40% dos pacientes. Assim, em vista do conhecimento atual sobre
a arquitetura genetica do transtorno do espectro autista, que tem tornado o
aconselhamento genético cada vez mais preciso, e dos potenciais beneficios que a
investigacao etioldgica pode trazer aos pacientes e familiares, tornam-se cada vez mais

importantes os testes genéticos moleculares.?’

Dessa forma, apesar de os distdrbios metabolicos estarem predominantemente associados
a um padrdo recessivo de heranca (sendo mais provaveis em casos de casamentos
consanguineos) e apresentarem caracteristicas clinicas claras, como convulsdes,
regressao neuroldgica e outras alteracdes fisiologicas, recomendam se investigacdes de

erros inatos do metabolismo naquelas com regressdo do desenvolvimento
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neuropsicomotor, com alteracdes fenotipicas, com histéria familiar e/ou

consanguinidade.?®

Por fim, como demonstrado nas tabelas 6 e 7, é possivel inferir que pelo menos 35% das
familias entrevistadas afirmam ter algum laco consanguineo, o que confirma as analises

feitas nos estudos trazidos na presente analise.

Tabela 6 — Prevaléncia da consanguinidade entre pais das criangas diagnosticadas com TEA entrevistados

na cidade de vitéria da Conquista — BA no periodo 30/09/2022 e 31/10/2022
Nao Sim Total

Ha consanguinidade entre os pais? 17 3 20

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Tabela 7- Prevaléncia da consanguinidade entre avos das criancas diagnosticadas com TEA na cidade de
vitoria da Conquista — BA no periodo 30/09/2022 e 31/10/2022

Néao Sim Total

Hé consanguinidade entre os avis? 16 4 20

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Infelizmente, na maioria dos casos de TEA, a identificagdo da alteracdo genética nédo
permite determinar um prognostico ou o tratamento/conduta médica mais apropriado. Ha
algumas poucas excecBes, no entanto, como os casos de distlrbios metabdlicos ou
sindromes monogénicas associadas a tumorigénese com um diagndstico de TEA como
comorbidade, como, por exemplo, a sindrome do tumor hamartoma, a neurofibromatose
tipo 1 e a sindrome da esclerose tuberosa. Estes exemplos ilustram a importancia de um
diagndstico correto, ja que isto permite um tratamento adequado e/ou & prevencdo de

problemas de satde.?’

Por fim, é digno de nota que 75% das familias entrevistadas afirmaram que em sua familia
ha& outros casos de diagndstico de autismo, como trazido na Tabela 7, fato esse que
raramente trouxe algum entendimento da familia perante ao assunto mas felizmente existe
e influencia diretamente num diagnostico precoce, assertivo e com melhores

prognosticos:
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“Pai (acompanhante) relata que ja desconfiava, dadas as atitudes do seu filho, conta
que seu pai (av0 da crianga) sempre avisava que seu filho poderia ser autista "ter algum
probleminha™ e a escola fez o encaminhamento para o neuropediatra que, por fim, deu
o diagndstico de autismo. Conta que ndo esta muito tranquilo quanto a isso por querer
dar o melhor para seu filho e saber das dificuldades que podera enfrentar no

caminho.”13

“Genitora relata que se sentiu triste em primeiro momento, mas que ja veio preparada
para consulta para com a possibilidade do diagnéstico de autismo. No momento do

diagnostico "sua ficha caiu" e percebeu que a partir dali sua vida mudaria

completamente.”*3

“Genitora conta que ja vinha preparada para o diagnostico pois alguns de seus parentes

ja haviam reparado que seu filho poderia vir a ter algum transtorno

neuropsiquiatrico.”*3

“Genitora relata que ja tinha quase certeza do diagnostico do seu filho, entdo diz que

foi tranquilo para ela aceitar.”!3

Tabela 7 — Contagem de ndmero de familiares com autismo e parentesco nas familias entrevistadas na
cidade de vitéria da Conquista — BA no periodo 30/09/2022 e 31/10/2022

lgrau 2grau 3grau Nenhum parentesco  Total

Parentesco familiar com TEA 6 7 2 5 20

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Sendo assim, ndo € possivel afirmar que em todas essas familias que ja tiveram contato
proximo com o TEA demonstraram compreensao do caso dos seus filhos, o que nos leva
de volta a todos os fatores trazidos nesse estudo no que tange altas expectativas de um

filho perfeito, aceitacdo, condicGes financeiras, medos e preconceitos.

A pesquisa em questao apresentou limitagdes importantes quanto ao tamanho da amostra,
tendo em vista que foram entrevistadas 20 familias que ndo trazem um aspecto absoluto

da populacgéo alvo.
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Ademais, o estudo foi realizado no intervalo de tempo entre uma consulta e outra
(estimado em 20 minutos) podendo ter sofrido variages, portanto tras limitacoes
refletidas no tempo que foi empregado na entrevista de cada familia.

Além disso, as perguntas direcionadas para abordagem do assunto de interesse, que de
fato € delicado, podem ter trazido certo grau de estreiteza nas respostas a depender do
grau de abertura de cada familia.

Ainda assim, o presente estudo impulsiona uma discussdo de um tema novo, mas nédo
menos importante e muito pouco descrito na literatura, referende a percepc¢do da familia

no inicio até um ano do diagnostico do TEA.

6. CONCLUSAO

Conclui se, portanto, que os portadores de TEA tem sido expostos a um sociedade que

de fato ndo estd preparada para lidar com toda complexidade que abrange o ser
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diferente, assim como nem mesmo a grande maioria dos familiares tem condi¢6es ou

mesmo vontade de sustentar tal transtorno.

Ainda assim, o estudo traz um alerta de que a familia dos portadores do transtorno do
espectro autista perpassa pelas mais variadas fases, de negacédo, aceitacdo, quebra de
expectativas, adaptacdo e que o progresso trazido depende da assisténcia
interdisciplinar de profissionais que possam influenciar numa positiva mudanca de
vida. Ademais, essa mudanca deve buscar entender a importancia de um diagndstico
precoce e assertivo, a fim de proporcionar a familia e ao portador de TEA um melhor

prognostico motor, cognitivo, educacional e social.
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Formulario TEA

Formulario destinado para coleta de dados do familiar acompanhante do portador de TEA
com fins de pesquisa para a escola Bahiana de medicina e saude publica.

1.Com quem o portador de TEA esta acompanhado?
Marcar apenas uma oval.

Pai

Mae

Outro

2.com quem vocé esta acompanhado?

3.Género que se identifica
Marcar apenas uma oval.
masculino

Feminino

Outro

4.Cidade de moradia:
5.0riundo de:

6.Faixa etaria

Marcar apenas uma oval.
menor que 18 anos

18 a 25 anos

25 a 35 anos

35a45 anos

45 a 55 anos

55 anos ou mais

7.Profissao

Marcar apenas uma oval.
desempregado

Trabalha atualmente

8.Possui algum relacionamento estavel?
Marcar apenas uma oval.

solteiro (a)

casado (a)

divorciado (a)

viuvo (a)

9.NUmero de pessoas que residem na casa
Marcar apenas uma oval.

Até duas pessoas
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3 pessoas
4 pessoas
5 pessoas
6 pessoas ou mais

10.Renda mensal média
Marcar apenas uma oval.
Menor que um salario minimo

Um salario minimo

de um a dois salarios minimos

de dois a quatro salarios minimos
acima de 4 salarios minimos

11.Escolaridade

Marcar apenas uma oval.
Analfabeto

Fundamental 1 completo
Fundamental 2

EM inocento

EM incompleto

Ensino superior completo

12.Possui alguma crenca ou religiao?
Marcar apenas uma oval.

Nao

Sim

13.Vocé se considera de qual etnia?
Marcar apenas uma oval.

Negro

Pardo

Amarelo

Branco

14.Tempo de diagnoéstico de TEA
Marcar apenas uma oval.
1 mes

2 meses

3 meses

4 meses

5 meses

6 meses

7 meses

8 meses

9 meses

10 meses

11 meses
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12 meses

15.idade da crianga
Marcar apenas uma oval.
1 ano

2 anos

3 anos

4 anos

5 anos

6 anos

7 anos

8 anos

9 anos

10 anos

11 anos

12 anos ou mais

16.idade que a crianca tinha quando recebeu o diagnéstico ( em meses)

17.genero da crianga
Marcar apenas uma oval.
masculino

Feminino

Outro

18.Ha outros casos de autismo na familia?
Marcar apenas uma oval.

sim, familia paterna

sim, familia materna

sim, em ambas

nao

19.Qual grau de parentesco do familiar com autismo ?
Marcar apenas uma oval.

ndo nenhum outro familiar com autismo

1 grau

2 grau

3 grau

20.Ha consanguinidade entre os pais ?
Marcar apenas uma oval.

sim
nao
21.Ha consanguinidade entre os avos?

Marcar apenas uma oval.
sim
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nao

22.Além do TEA, o paciente possui algum outro transtorno ou doenga?
Marcar apenas uma oval.

Nao

Se sim, qual?

23.0 senhor ou senhora conta com alguém pra dividir os cuidados com a
crianga?

Marcar apenas uma oval.

sim

nao

24.Como vocé se sentiu no momento da descoberta do TEA?
25.Como vocé se sente hoje em relacao ao diagnostico de TEA?

26.Vocé ja tinha ouvido falar sobre autismo antes
Marcar apenas uma oval.

Nao
Sim

Apéndice B
RESPOSTAS DA PERGUNTA 24 (disponivel no apéndice 1)

"Para mim foi um choque, pois eu tenho mais 3 filhos e nenhum apresentou nenhum

dos sintomas e com Melissa foi diferente". Paciente relata que foi uma gravidez
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complicada e nao planejada pois ha época ainda langava mao do uso de métodos
contraceptivos trimestrais e descobriu a gravidez com 6 meses de gestacao, ficando
impossibilitada sem tempo de realizar os exames do puerpério. conta que esta sendo
dificil lidar com a situacao pois trabalha na lavoura e sua filha necessita de cuidados
integrais e por isso necessita que sua Irma falte aula para cuidar de Melissa enquanto a
mae vai para o trabalho por 3 dias na semana. conta que foi um choque para o resto da

familia assim como foi para ela.

Pai (acompanhante) relata que ja desconfiava, dadas as atitudes do seu filho, conta que
seu pai (avo da crianga) sempre avisava que seu filho poderia ser autista "ter algum
probleminha" e a escola fez o encaminhamento para o neuropediatra que, por fim, deu o
diagnostico de autismo. Conta que nao esta muito tranquilo quanto a isso por querer
dar o melhor para seu filho e saber das dificuldades que podera enfrentar no caminho.
Dado isso, tem receio da questao financeira para a realizagao de exames e consultas
necessarias e da aceitacao dos familiares e de pessoas do seu convivio. Relata ainda
gue mae nao aceitava o que os outros diziam a cerca dos sinais de autismo dados por

seu filho, mas que hoje com o diagnéstico médico tem uma maior aceitagao.

Informante relata que ja esperava que o filho poderia ter alguma doenca
neuropsiquidtrica dado o histérico de prematuridade e gravidez complicada. Conta que
usava métodos contraceptivos (pilula) regularmente, mas que mesmo assim ficou
gravida e s6 veio a descobrir gravidez com 4 meses de gestagao. Sendo assim, conta
que so realizou uma consulta médica na fase de puerpério. Afirma que possui filha mais
velha de 4 anos saudavel e ja ajuda cuidar do pequeno. Relata que pai ndo aceita que o
filho tem algum transtorno neuropsiquiatrico pois ainda nao tinha sido dado o
diagnostico, permanecendo assim, numa fase de negagao, mesmo sabendo que em sua

familia ha diversos casos semelhantes.

Mae relata que sente medo do preconceito que seu filho pode sofrer, da aceitagdo dos
demais, mas que para de tudo para apoia-lo da melhor forma em seu desenvolvimento e
almeja que seu filho seja inserido o quanto antes na interagdo para com outras

criangas.

Genitora relata que antes se sentia muito confusa em diversas situagdes pois ndo sabia
o que o filho estava sentindo, o que fazer para acalma-lo, mas que hoje se sente mais
preparada para lidar com a situagao apos terem sido feitos os direcionamentos pés
diagnosticos de TEA. Nascido de 8 meses, de parto Cesdria sem intercorréncias.

Genitora afirma que teve uma crise de ansiedade antes da consulta pois o filho vinha
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sentido muitas dores de cabega e ndo sabia o que esperar da consulta hoje realizada
apesar de ter em mente que algo nao estava certo. Conta que hoje seu maior medo é de
perder seus filhos e, por isso, afirma que pretende fazer tudo que estd ao seu alcance
para que fique tudo bem. Passa impressao de 6tima relagao com os filhos, de muito
carinho e afeto. Afirma que agora esta tranquila e motivada a seguir as recomendacgoes

médicas.

Genitora relata que quando descobriu o diagndstico de TEA entrou em desespero sem
acreditar no estava acontecendo nem no que estava por vir. Afirma relata que tem um
irmao de criagdo que possui TEA e, por isso, via de perto as situagdes que sua mae era
submetida e tinha medo de ter que passar por isso com sua prépria filha. Relata que
teve uma gravidez planejada e que, por isso, mas expectativas eram extremamente
altas para uma "filha perfeita ", sendo assim, considera esse um fator importante para
seu comportamento inicial. Conta que seu maior medo é das pessoas, do preconceito e

do que sua filha pode a vir sofrer como via com seu irmao de criacao.

Genitora relata que se sente triste por seu filho ndo ter o mesmo desenvolvimento das
outras criangas e sente dificuldade em entender o conceito do autismo e em como isso
afeta a o desenvolvimento do seu filho. Afirma que se sente envergonhada pelo filho
gue ndo mostra obedecer as ordens em publico e que sente vontade em mudar esse
quadro apesar de desesperangosa. Fora recomendado acompanhamento psicoldgico,

sem devida adesao.

Genitora relata que se sentiu triste em primeiro momento, mas que ja veio preparada
para consulta para com a possibilidade do diagnostico de autismo. No momento do
diagnostico "sua ficha caiu" e percebeu que a partir dali sua vida mudaria
completamente. Conta que deseja muito que seu filho se enquadre na sociedade, mas
se sente humilhada pela pelas pessoas que nao tratam seu filho com a inclusao
necessdria tanto na escola quanto em sua prépria familia. Afirma que vem pagando
escola particular para seu filho mesmo com uma condigéo financeira precdria para que,
assim, seu filho receba uma atencédo adequada, mas relata que ainda assim tem
reparado que seu filho ndo tem recebido a devida atengao tanto pela falta de
cuidadores quanto por desinteresse e falta de persisténcia da professora, a deixando

muito triste.
Genitora conta que ja vinha preparada para o diagndstico pois alguns de seus parentes

ja haviam reparado que seu filho poderia vir a ter algum transtorno neuropsiquiatrico.

relata que seu maior medo é ndo conseguir pagar o tratamento do seu filho. relata que o
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pai da crianga nao é presente, sendo assim percebe que seu filho sente muita falta do

pai e acredita que isso possa ter influenciado no agravo do disturbio.

Genitora relata, que ja vinha percebendo que havia algo errado, no momento ficou triste,
mas busca sempre a melhor forma de lidar com isso, apesar de se sentir cansada. se
mostra confiante no tratamento e disposta a seguir a terapéutica. Afirma que se sente
incomodada com comentarios do tipo "seu filho nao vai voltar a falar". Afirma que se
sente confusa por ndo entender o que seu filho esta sentindo nas crises, mas agora,

depois do diagnostico sente que tem um norte a seguir.

Genitora conta que ndo se importou muito com o diagnostico pois ja sentia que seu
filho poderia ter algum transtorno neuropsiquidatrico. "ndo me senti abalada em nenhum
momento, todo mundo ja percebia”. "O Unico medo que sinto é de que ele tenha alguma
piora num futuro, até um certo ponto de eu ndo conseguir mais controlar Brian". Além
disso, sente a necessidade de estar sempre presente para seu filho, dada a dependéncia

gue sente que ele tem.

Genitora relata que recebeu um alerta da escola quanto a possibilidade do seu filho ter
TEA e que nesse momento se sentiu muito nervosa e preocupada, apesar de que se
sentiu muito nervosa e preocupada com o alerta da escola. Conta que particularmente
sente muito medo do seu filho ndo ser aceito na sociedade, mas que se sente uma mae
preparada para lutar junto do seu filho para o que der e vier. (nega diagnostico de TEA
sem exames- apesar de ja ter sido explicado que o diagnostico é clinico). Refere que se

preocupa muito em conhecer os direitos do seu filho e lutar para o que é dele de direito.

Pai relata que se sente preocupado o pois imagina que seu filho precisara de
tratamento e isso |lhe deixa confuso. Afirma que sua prioridade nesse momento é seguir
o tratamento para que nao haja piora no quadro do seu filho. Conta que é muitas vezes
ndo sabe como agir com seu filho pois sente que necessita ser muito "delicado”.
Genitora relata que ja tinha quase certeza do diagnostico do seu filho, entdo diz que foi
tranquilo para ela aceitar. Relata que ainda ndo colocou seu filho na escola por medo de
de agressodes. Afirma que agora que tem o diagnostico certeiro sente que sabera guiar
com mais exatiddo seus préoximos passos, mostrando - se confiante no tratamento que

esta por vir.
No momento foi um choque, dada a idade da crianga, relata que "sua ficha ndo caiu".

relata que pretende ir cara casa para se acalmar, conversar com seu esposo e entender

quais as providencias terao a partir daqui. Diz estar confiante no tratamento pois sua
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filha é muito nova e sabe que isso te impacto positivo na melhora do quadro. Relata que
sente medo de como a sociedade vai receber essa noticia, mas que esta disposta a

fazer o melhor para que tudo corra da melhor forma possivel.

Genitora relata ter se sentida deslocada, perdida, pensando como sera quando seu filho
nao a tiver por perto. Relata que seu maior medo é de seu filho ndo desenvolva o senso
de ironia e malicia. Relacionado a isso, se preocupa muito com o preconceito advindo
da sociedade. afirma que em sua familia todos tem um pouco de TOC sic, e se

questionam se eles também nao tém TEA.

Genitora relata que por si ja teria vindo a consulta antes, mas conta que seu marido é
um tanto quanto ignorante no assunto (apesar de sua mae ter TEA ele ndo acreditar na
doenca), ndo aceitando que seu filho tem o diagnostico de autismo. Relata que seu
sentimento nesse momento é de muita tristeza: "as vezes penso que vou ficar louca".
Conta que se sente desmotivada por conta de toda a situagao de nao ter apoio, nao ter
dinheiro e por se sentir sozinha para cuidar do seu filho sem poder contar com seu
marido. Relata que no momento quer aprender a cuidar, a lidar e a entender como
"entrar na cabega" do seu filho para ajuda-lo se desenvolver, se socializar. Adiciona que
ndo tem medo de preconceito, por saber quem olha para ele com amor e quem nao.
“Nem arrisco chegar perto de pessoas que o tratam mal."” Diz estar disposta a lutar
sempre pelo seu filho e fazer tudo que esta ao seu alcance para defendé-lo.

Resposta do pai (ele ficou sentido com a descoberta, mais que estd disposto a ajudar o
filho.

Genitora relata que ficou em choque, ansiosa. Sempre que pensar no assunto se pegava

chorando.

A tutora relata que se sente mais tranquila, pois alguns comportamentos que ela ndo

sabia como tratar, agora ela entende o porqué

O pai relata que ficou surpreso.

RESPOSTAS DA PERGUNTA 25 (Disponivel no apéndice 1)

Diagnosticado nessa consulta

Diagnosticado nessa consulta
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Depois, com muita pesquisa me sinto mais tranquila e hoje me dia minha unica
preocupacgao é em cuidar de Melissa. todos na minha familia ja aceitam de forma plena

e tranquila fazendo o melhor que podemos para cuidar.

Diagnosticado hoje.

Diagnosticado no momento da consulta

Diagnosticado nesse momento

Se mostra muito confiante e se descreve como uma "leoa" e que esta disposta a lutar

por sua filha e conseguir Ihe proporcionar o melhor.

Genitora se nega ao aceitar o diagnostico de TEA por desconhecimento ao mesmo

tempo que entende que seu filho possui alguns transtornos neuropsiquiatricos.

Apresenta se desacreditada da melhora apesar de comparecer a consulta, ser orientada

e afirmar ter boa adesdo ao tratamento medicamentoso.

Genitora relata que atualmente esta tranquila em realc¢a ao diagnostico do filho
buscando sempre o melhor para seu filho, mas ainda se sente receosa em relagdo ao

preconceito e as dificuldades que seu filho vai enfrentar.

Foi diagnosticado nessa consulta

Refere se sentir igual ao dia do diagnostico, pois naquele mesmo dia ja se sentia
preparada para o diagnostico. Os medos e anseios se mantém os mesmos.

diagnosticado no momento da consulta

Hoje relata que pesquisa mais sobre o assunto, estuda, conseguindo entender mais o
seu filho, a forma de trata-lo, entendé-lo ... mas ainda assim continua apreensiva. Afirma
que se sente desacreditada pois esta fazendo o tratamento pelo SUS o que dificulta a
realizacdo de exames e terapias no tempo correto necessario. Adiciona que ja passou
por médicos que ja desmereceram a situagao do seu filho e isso fez com que ela se
sentisse ainda mais desacreditada perante a postura desse profissional. Conta que se
sente, ainda, insegura por ndo conseguir todo o tratamento de seu filho, visando uma

melhor evolugao do quadro. Afirma que as professoras do colégio publico ndo estédo
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preparadas de maneira alguma para tratar seu filho (que nao é alfabetizado mesmo

com 8 anos de idade).

Genitor se sente preocupado com o filho, pois ele tem medo de que apareca mais

alguma doenca.

Genitora se sente um pouco mais tranquila, pois esta tendo o apoio dos familiares e

principalmente do seu esposo.
Maia aliviada, pois tem o apoio da familia e dos médicos.
O pai relata que se sente um pouco mais tranquilo, que esta buscando conviver mais

com o filho, estd apoiando mais em casa. Diz que ndo é facil ter um autista em casa,

ainda mais quando ela nao fala.

ANEXO 1
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FUNDAGAO PUBLICA DE
SAUDE DE VITORIADA  “QRgraA —
CONQUISTA
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A PERCEPGAD DA FAMILIA NO DIAGNOSTICO DE TEA ; UM ESTUDO

TRAMSVERSAL
Pesguisador: MAIRA KATARINE FRAMCO DA MOTA
Area Temética:
Versfo: 1

CAAE: 63211822 5.0000.8089
Institulzio Proponente: FUNDACAD PUBLICA DE SAUDE DE WITORIA DA CONQUISTA
Patrocinador Principal: Financiements Prépric

DADOS DO PARECER

Himero do Parecer: 5.673.138

Apresentagio do Projeto:

Projete de Pesguisa: A PERCEPGAD DA FAMILIA NO DIAGNOSTICO DE TEA — UM ESTUDD
TRAMSVERSAL tera como Intulto buscar & anelizar as transformagdes ocosridas na esfera familiar no
momeanto em que ecorre o diagnostica do trenstormo do especiro autista (TEA) em algurm membro da familka
& no decorrer do tratamento inkclal. E um estude observacional descritive que seré realizado ne dinica
SONESB (Socledade de neurscirurgia do sul da Bahia) na cldade de Vitdria da Conguista - BA, localizada
no sudoeste bakano com famillares de crangas & pré-adolescentes gue receberam recentements (alé um
ana) o

diagnastico de TEA no periode de julhs a setembro de 2022, Os pacientes sbo atendides através do
Sisterna Unico de sadde (SUS), por convénis médico ou particular. Os dados serfo coletados & principlo no
Progrema Google Forms e, & posterion, formardo um Benco de Dedos me Programa Exceld, obtidos pale
processador Mac OS5 versfe 2020, As vandvels categdricas serioe apresentadas por melo de valores
absolulos e porcentagens, enguanto aquelas quantitativas serio expressas em média e desvio padric e
medianas & intervalo interquartil {119}, conscante o8 pressupostoa de normalidade, usende o teste de
Kolmogorov-Smirmoy. Com a finalidade de verificar as dierengas que s8o estatisticamente significantes das
varliévess categbricas analisadas, serd utilizade o teste de Qui-Guadrado ou Exate de Fischer. O pardmetre
utilizads para conslderar como significdncia estatistica & um
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FUNPAQAO PUB‘LICA DE FUNPAQAO PUB‘LICA DE
SAUDE DE VITORIA DA SAUDE DE VITORIA DA

CONQUISTA CONQUISTA

Contruagao o Parmcer: 6673 13

Comiruagan o Parmcer: 6673 138

Objstivo da Pesquisa: Situagio do Parecer:
O objetive primério & avaliar qual a percepcdo da tamilia quanto ao diagndstico de TEA & como Isso o8 Aprmusds
Influencia num contexto biolégica, psiquice & scontmica. w Apreciagio da CONEP:
Avallagio dos Riscos e Bensficios:
Os riscos e benaticlo astio descrtos v projets @ estio de acordo cam legislagdn viganta. VITORIA DA CONQUASTA, 20 da Gatambrm de 2022
Comentirios e Consideragfes sobre a Pesquisa:
Projato encontra-se de acordo com a legislacis vigsnte. Assinado por:
Stenlo Fernando Pimentel Duarte
Consideragbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria: (Coordenador(al]
Em anexo & de acorda com & legislaco vigents.
Recomendagées:
M&o hé recomendagBes adicionais.
ou & Lista de
Projeto aprovado.
Cansideragées Finals a critério do CEP:
Este parecer fol elaborada baseado nos documentos sbalxo relacionados:
Tipo Documento ‘Arquive Postagem Autor Shuagio
Infomagbes Basicas| PH_INFORMAGOES BASICAS DO_P | 0810912022 Acaits
do Projeto ROJETO_ 1992413 pdf 16:27:31
Projeto Detainado. | tcofinalaustado pdf 0B/09/2022 | KAID GABRIEL Acaito
Brochura 1627:06 |CARVALHO
Outrae canasprecemacan pal 0Q/09/2022 | KAIQ GABRIEL Acalty
162605 |CARVALHO
Declaragin de paf KAID GABRIEL Acaits
Declaragao de Termoalinopronta pat TB/09/2022 | KAID GABRIEL Acaits
i 162348 | CARVALHO
TGLE / Termos de | wlepronto. pd 0210912022 | KAID GABRIEL Acells
Assentimento / 144157 |CARVALHO
Justificativa de MENDES.
Auséncia
Daclerago oe P AID GABRIEL )
Instituicdo & 143310 |CARVALHO
Folha de Flosts | fohaderasto-pdl TEI4/Z022 | KAID GABRIEL Acaito
16:54:32 | CARVALHO
Encersgo: . Macaceas, 190 Encerogo: . Macaceas, 190
Bairra: PATAGONIA CEP: a5.085.540 Bairia: PATAGONIA CEP: s5a85540
UF: Ba Municipio:  VITORIA DA CONQUISTA UF: Ra Municipio: VITORIA DA CONQUISTA
Telslons: (773420-0012 il copfive amailcom Telotona: (774806012 Emall; copfive@gmaioom
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), em uma pesquisa
cientifica. Caso vocé ndo queira participar, ndo ha problema algum. VVocé ndo precisa me
explicar por que, e ndo havera nenhum tipo de puni¢éo por isso. Vocé tem todo o direito
de ndo querer participar do estudo, basta selecionar a op¢éo correspondente no final desta
pagina.

Para confirmar sua participacdo vocé precisard ler todo este documento e depois
selecionar a opcéo correspondente no final dele. Este documento se chama TCLE (Termo
de Consentimento livre e esclarecido). Nele estdo contidas as principais informacoes
sobre o estudo, objetivos, metodologias, riscos e beneficios, dentre outras informacoes.

Este TCLE se refere ao projeto de pesquisa “A percep¢ao da familia no diagnostico de
TEA ”, cujo objetivo é Avaliar qual a percepcdo da familia quanto ao diagnéstico de TEA
e como isso os influencia num contexto biolégico, psiquico e econdmico. Para ter uma
copia deste TCLE vocé devera imprimi-lo, ou devera gerar uma copia em pdf para
guarda-lo em seu computador. VVocé também podera solicitar aos pesquisadores do estudo
uma versao deste documento a qualquer momento por um dos e-mails registrados no final
deste termo.

A pesquisa serd realizada por meio de um questionario online, constituido por “26”
perguntas. Estima-se que vocé precisara de aproximadamente “15 minutos”. A precisdo
de suas respostas é determinante para a qualidade da pesquisa.

Vocé ndo sera remunerado, visto que sua participacdo nesta pesquisa é de carater
voluntéria. Caso decida desistir da pesquisa vocé podera interromper o questionario e sair
do estudo a qualquer momento, sem nenhuma restrigdo ou punicao.

Os pesquisadores garantem e se comprometem com o sigilo e a confidencialidade de
todas as informacdes fornecidas por voceé para este estudo. Da mesma forma, o tratamento
dos dados coletados seguira as determinacdes da Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD
— Lei 13.709/18).

Esta pesquisa sera submetida ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) .

Para contatar um dos pesquisadores da pesquisa, vocé podera encaminhar um e-mail, ligar
ou mandar mensagem pelo WhatsApp para eles a qualquer momento:

Nome, celular e e-mail do Pesquisador Responsavel: KAIO GABRIEL CARVALHO
MENDES

Nome, celular e e-mail do(s) Pesquisador(es) Assistente(s): KAIO MENDES /
71981616230/ KAIO.GABRIELCM@GMAIL.COM
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CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO

Eu, concordo em participar voluntariamente do presente estudo como participante. O
pesquisador me informou sobre tudo o que vai acontecer na pesquisa, 0 que terei que
fazer, inclusive sobre os possiveis riscos e beneficios envolvidos na minha participacéao.
O pesquisador me garantiu que eu poderei sair da pesquisa a qualquer momento, sem dar
nenhuma explicacdo, e que esta decisdo ndao me trara nenhum tipo de penalidade ou
interrupcdo de meu tratamento.

Fui informado também que devo imprimir ou gerar um pdf do TCLE para ter a minha

cdpia do TCLE e que posso solicitar uma versao dele via e-mail para os pesquisadores.

Assinatura do participante

A
Data da coleta
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