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“A tarefa nao ¢ tanto ver aquilo que ninguém viu, mas pensar o que ninguém ainda
pensou sobre aquilo que todo mundo vé.” (Arthur Schopenhauer)
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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por alteracbes qualitativas e quantitativas na
comunicacdo, interacdo social, isolamento, falta de interesse pelo outro, e apresenta-se em
diferentes graus de severidade. O atual contexto do autismo e sua complexidade exige avancos
no modelo de atencdo e cuidado prestado as familias, pois com o inicio dos sintomas, estes
vivenciam uma série de experiéncias, que causam modificagdes na rotina, afetando o
psicologico, as financgas e a qualidade de vida. A pesquisa teve como objetivo geral: analisar as
redes de apoio as familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista em um centro de
ensino especial em Macapa. E como objetivos especificos: descrever como as familias de
criangas com Transtorno do Espectro Autista utilizam as redes de apoio social e os beneficios
garantidos por leis e identificar as instituicdes pertencentes as redes de apoio as criangas com
Transtorno do Espectro Autista em Macapa. Trata-se de uma pesquisa descritiva com
abordagem qualitativa. O local do estudo foi o Centro Educacional Raimundo Nonato Dias
Rodrigues localizado no municipio de Macapa. A amostra compreendeu familiares de criancas
de 4 a 12 anos de idade incompletos, com diagnéstico definido para TEA, atendidos
regularmente na instituicdo durante o ano de 2017 e 2018. De uma populagdo de 189 alunos no
ano de 2017 e 120 alunos no ano de 2018, a amostra final compreendeu 19 familias (6,14%).
Os resultados foram discutidos utilizando-se analise de contetdo na perspectiva de Bardin. As
entrevistas foram transcritas e organizadas conforme codificacdo e foram definidas categorias
tematicas para analise reflexiva e critica: Interfaces entre Familias, TEA e Redes de apoio: do
sofrimento a amorosidade; O Apoio Institucional e os direitos legais das criancas com TEA —
Retrato do que é preconizado versus realidade. As redes de apoio ofertadas pelo nacleo familiar
e pelos profissionais foram os mais evidenciados nos discursos. Salienta-se que a familia é o
grupo social que desempenha papel determinante no desenvolvimento da crianca no nivel
afetivo, cognitivo e psicologico devendo aliar-se a profissionais capacitados para juntos
estimularem de maneira adequada as funcGes comprometidas. Em relacdo ao apoio
institucional, os mais buscados foram: o Centro Educacional Raimundo Nonato Dias
Rodrigues, o Centro de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil, o Centro de Reabilitacdo do
Amapa e a rede Sara Kubistcheck. Mas os familiares destacaram que apenas o Educacional
Raimundo Nonato Dias Rodrigues oferece acompanhamento a longo prazo para as criancas
com TEA e ressaltaram as inumeras dificuldades de acesso aos servigos tanto pelo Sistema
Unico de Satde como pelos planos privados.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Redes de Apoio; Familias; Enfermagem.



ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder is considered a neurodevelopmental disorder characterized by
qualitative and quantitative changes in communication, social interaction, isolation, lack of
interest in others, and presents itself in different degrees of severity. The current context of
autism and its complexity requires advances in the model of care and care provided to families,
as with the onset of symptoms, they experience a series of experiences, which cause changes in
the routine, affecting the psychological, finances and quality of care life. The research had as a
general objective: to analyze the support networks for the families of children with Autism
Spectrum Disorder at a special education school in Macapa. And as specific objectives: to
understand the impacts generated by the diagnosis of Autism Spectrum Disorder on the family;
describe how families of children with Autism Spectrum Disorder use social support networks
and the benefits guaranteed by laws; to map the institutions belonging to the support networks
for children with Autistic Spectrum Disorder in Macapa. Methodologically, the research is
descriptive with a qualitative approach. The study site was the Educational Center Raimundo
Nonato Dias Rodrigues located in the city of Macapa. The sample comprised family members
of children aged 4 to 12 years of age, with a defined diagnosis for ASD who were regularly
attended at the institution during 2017 and 2018. From a population of 189 students in 2017
and 120 students in 2018, the final sample comprised 19 families (6.14%). The interviews were
recorded after approval by the Research Ethics Committee under opinion No. 2,900,834 and
the signing of a Free and Informed Consent Form. The results were discussed using content
analysis from Bardin's perspective. The interviews were transcribed and organized according to
coding and thematic categories were defined for reflective and critical analysis: Interfaces between
Families, autism and support networks: from suffering to love; Institutional Support and the legal rights
of children with autism - A portrait of what is advocated vs. reality. The support networks offered by
the family nucleus and professionals were the most evident in the speeches. It should be noted that
the family is the social group that plays a determining role in the development of the child at
the affective, cognitive and psychological level and must ally with professionals trained to
stimulate the compromised functions in an appropriate manner.Regarding institutional support,
the most sought after were: the Raimundo Nonato Dias Rodrigues Educational Center, Centro
de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil, Centro de Reabilitacdo do Amapa and the Sara
Kubistcheck chain. However, family members pointed out that only Raimundo Nonato Dias
Rodrigues Educational Center offers long-term follow-up for children with ASD and
highlighted the numerous difficulties in accessing services both through the Unified Health
System and private plans.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder; Support Networks; Families; Nursing.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por alteracbes qualitativas e quantitativas na
comunicacéo, interacdo social, isolamento, falta de interesse pelo outro, e geralmente apresenta-
se em diferentes graus de severidade (SCHWARTZMAN; ARAUJO, 2011; APA, 2013;
MIELE, AMATO, 2016).

As criancas com autismo apresentam dificuldade de interagéo, isso ocorre pela forma
peculiar com que se socializam, na sua linguagem e seu comportamento. Sabendo que a familia
representa a primeira instituicdo a qual a crianca tem acesso, ou seja, trata-se do primeiro grupo
social com o qual ira interagir e que essa relacdo podera durar durante toda sua vida, a familia
ganha grande relevancia pela sua contribuicdo para crescimento de desenvolvimento desta
crianga bem como seus aspectos provedores de cuidados, se intensificando no caso da crianga
autista. (FILHO, 2016)

O atual contexto do autismo e sua complexidade exige avancos no modelo de atengédo
e cuidado prestado, ndo apenas aos individuos com TEA, mas também as suas respectivas
familias, por meio das redes de apoio social. Estas redes podem ser entendidas como arranjos
formados a partir da interacdo entre familia, comunidade e Estado para promoc¢édo do bem-estar
das familias e do desenvolvimento da criangca com necessidades especiais (neste caso 0
autismo), sendo a familia a protagonista nesse arranjo (DEZOT], 2013).

Considerando que esse modelo surge a partir de anseios quanto a transcendéncia de
modelo médico de classificacdo, que ndo previa a necessidade de um servico de apoio bem
como ndo estabelecia niveis de cuidados mediante consequéncia da natureza funcional do
diagnéstico, pautado muitas vezes apenas na doenca. E importante compreender que os fatores
ditos limitantes ndo se resumem as condi¢des de saude, que na verdade emergem da relacao
entre um quadro clinico e caracteristicas do contexto global (BlZ, 2016).

A partir do inicio da apresentacdo dos sintomas de autismo, a familia vivencia uma
série de experiéncias, que causam modificacdes na sua rotina, que altera todo o convivio
familiar impactando no estado emocional, pois agora a familia pode estar focada em
compreender as necessidades da crianca autista e se mobilizando em torno disto, iniciando desta
forma um complexo processo de adaptacdo. Cabe salientar ainda que, conforme destaca a
literatura, a continuidade dos sintomas modifica a dindmica familiar, afetando as financgas e a

qualidade de vida biopsicossocial dos cuidadores diretos. Isso faz surgir a necessidade de se



14

estabelecer uma rede de apoio a essas familias a partir de algumas estratégias como grupos de
apoio, servicos de saude e profissionais de aconselhamento, objetivando empoderar a familia e
trazer bem estar (ANDRADE; TEODORO, 2012).

Diante do exposto, tendo em vista 0 nimero de criancas autistas no Estado e a
dificuldade das familias em ter acesso ao diagnostico do TEA, considerando ainda a falta de
conhecimento dos profissionais sobre as redes de apoio, bem como a necessidade que as
familias tém de ter informacdes com qualidade sobre os servigos disponiveis e as redes de apoio
este trabalho assume papel social que justifica sua exequibilidade.

O interesse pela temética de pesquisa se deu pela prépria experiéncia pessoal a frente
da Coordenacdo Municipal de Saude da Crianca de Macap4, o qual favoreceu o contato com
criancas com necessidades especiais e seus familiares, observando as dificuldades assistenciais,
sociais, a escassez de servicos especializados, barreiras geograficas por algumas residirem em
areas de dificil acesso entre outros pontos que faziam parte do cotidiano destas familias e que
a coordenacdo municipal se esmerava por tentar contribuir de acordo com as necessidades.

A pesquisa faz parte de um projeto de pesquisa financiado pelo Ministério da Ciéncia
e Tecnologia - Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico — CNPq -
Chamada Universal — MCTI/CNPq n° 01/2016 e traz como relevancia académica a busca por
evidéncias no sentido de demonstrar a organizacao das redes sociais de apoio as familias de
criangas com autismo, assim, os dados coletados permitiram gerar informagdes qualitativas
possibilitando entender a efetividade dessa rede bem como os beneficios para as familias no
contexto da capital do Amapa, compreendendo a génese dessa rede.

Por sua vez, a relevancia social e politica do estudo est4 no conhecimento da relagdo
entre a infraestrutura da cidade e domiciliar, oferta de profissionais especializados tanto na
salde quanto na educacdo, relacdo de referéncia e contra referéncia entre atencdo bésica e
servico especializado, quantitativo de escolas aptas ao recebimento deste publico, aspectos
geogréficos ligados a dificuldade de sair do estado, enfrentamento da sociedade, politicas
publicas e os beneficios para as familias.

A relevancia profissional desta pesquisa se evidencia pela propria natureza da
enfermagem, responsavel pelo cuidado humano em todas suas fases de desenvolvimento,
cabendo entre muitas outras competéncias, e na perspectiva da atualidade o gerenciamento dos
casos dentro das redes de apoio/assisténcia, reconhecendo os diagndsticos de enfermagem,
estabelecendo intervencGes pertinentes e direcionando o individuo aos pontos de assisténcia

dentro das redes.
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Assim, a pesquisa apresentou como questdo norteadora: Quais as redes de apoio social
voltadas as familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista em Macapa e como se
organizam?

Para responder a esses questionamentos, A pesquisa contou como objetivo geral:
analisar as redes de apoio social as familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista em
um centro de ensino especial em Macapa. E como objetivos especificos: descrever como as
familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista utilizam as redes de apoio social e 0s
beneficios garantidos por leis e identificar as instituicbes pertencentes as redes de apoio as
criangas com Transtorno do Espectro Autista em Macapd, afim de demonstrar o retrato entre o
que é preconizado e a realidade encontrada.

1.1 CONHECENDO O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA) E O SISTEMA
DE CLASSIFICACAO

A palavra autismo € originada do grego “autos” que significa “proprio” ou “de si
mesmo”, sendo descrita pela primeira vez em 1911 por Eugene Bleuler para designar a perda
de contato com a realidade em pacientes com diagndstico de esquizofrenia (LIMA,
FONTENELE; GASPARD, 2018).

No ano de 1943, o médico austriaco Leo Kanner, descreveu o autismo em seu estudo
com 11 criangas apresentando caracteristicas de um quadro psiquiatrico com isolamento
extremo, obsessividade e ecolalia. No ano seguinte, em 1944, o médico, também, austriaco
Hans Asperger, relatou o sintoma de autismo parecido com o de Kanner, ndo havendo nenhum
contato entre eles. Nessa perspectiva, 0 autismo poderia resultar na criagdo de um mundo
fechado, individualista e impenetravel (CAVALCANTE et al., 2002; SOUZA, 2011).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por alteragbes qualitativas e quantitativas na
comunicacéo, interagdo social, isolamento, falta de interesse pelo outro, e geralmente apresenta-
se em diferentes graus de severidade (SCHWARTZMAN; ARAUJO, 2011; APA, 2013;
MIELE; AMATO, 2016).

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM 4) langado a partir
de 1994 enquadrava os autistas em uma das quatro doengas diferentes: “Transtorno Autista;
Sindrome de Asperger desordem; Transtorno Desintegrativo da Infancia, ou o catch-all;
Diagnostico de Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID) sem outra especificagdo”
(APA, 1995).
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Com o lancamento do DSM-4, ocorreu no mundo uma epidemia diagnostica sem
precedentes. Em vinte anos, a quantidade de itens agrupados sob a categoria autismo foi
multiplicada por dez, transformando-se de fato em “um espectro: um fantasma que assombra e
tira o sono [...]” (KUPFER, 2015, p. 11).

Neste sentido, a tentativa de subclassificacdo revelou inimeras lacunas desse novo
modelo. Vale ressaltar que a permeabilidade da subcategoria de TID néo especificado acolheu
uma grande diversidade de quadros clinicos com sintomatologias heterogéneas que nao
encontraram correspondéncia com outras categorias (MESQUITA; PINTO, 2019).

Foi somente em 2013 a partir da 5 edicdo do DSM que a nomenclatura Transtorno do
Espectro do Autismo foi oficialmente utilizada. Essa mudanga trouxe uma definigéo diferente
de TEA, no qual passou a ser diagnosticado como uma categoria Unica abrangendo as
subdivisdes anteriores (APA, 2013).

Essa nova versao suprimiu as cinco subcategorias de TID e instaurou uma demarcagao
do TEA em trés niveis diferentes de comprometimento. Buscou-se, com isso, reduzir as
discordancias geradas pela grande variacdo no estabelecimento desses diagndsticos, muitas
vezes provocadas pela forte influéncia de fatores espacgo-temporais, responsaveis pelo
enviesamento dos resultados apresentados por profissionais de paises diferentes (APA, 2015;
MESQUITA; PINTO, 2019).

Araujo e Lotufo Neto (2014), enfatizam que a mudanga ocorreu a partir da suposi¢cdo
de gue todos esses transtornos sdo uma mesma condicdo com gradacdes apenas nos seguintes
grupos de sintomas: 1) déficit na comunicacdo e interacdo social; 2) padrdo de comportamentos,
interesses e atividades restritos e repetitivos.

Corroborando ainda, 0 DSM-5 conforme a APA (2013) apresenta varios critérios para

o diagnostico do TEA, sendo eles:

A. Déeficits persistentes na comunicacdo social e na interagcdo social em multiplos
contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou por histéria prévia
[...] B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por histéria
prévia [...] C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do
desenvolvimento (mas pode nado se tornar plenamente manifestos até que as demandas
sociais excedam as capacidades limitadas ou podem ser mascarados por estratégias
aprendidas mais tarde na vida). D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente
significativo no funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da
vida do individuo no presente. E. Essas perturbagdes ndo sdo mais bem explicadas por
deficiéncia intelectual (transtorno do desenvolvimento intelectual) ou por atraso
global do desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou transtorno do espectro autista
costumam ser comorbidos [...] (APA, 2013, p. 50,51).
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Brasil (2014) explica que o autismo ndo possui uma etiologia especifica, porém,
estudos sugerem a presenca de alguns fatores genéticos e neurobioldgicos que podem estar
associados (anomalia anatémica ou fisioldégica do SNC-Sistema Nervoso Central; problemas
constitucionais inatos, predeterminados biologicamente), além de fatores de risco psicossociais.

Rodrigues et al. (2017) enfatizam que a etiologia da doenca € complexa, heterogénea
e multifatorial, de tal forma que n&o h& uma Unica causa especifica.

Estudos estruturais do cérebro, desenvolvidos principalmente nos Estados Unidos
detectaram, embora ndo de forma consistente, um aumento de volume do cerebelo, além de
alterac6es do lobo frontal e do sistema limbico (CODY; PELPHREY; PIVEN, 2002).

Figueiredo (2015) refere que existem algumas condicGes que séo identificadas como
fatores de risco para o TEA, entre eles: Historico familiar, infecc@es congénita e respiratdria na
gestacdo, doenca crdnica materna, sangramento e/ou hemorragia pré-natais. Sua pesquisa
mostrou que 25% dos autistas apresentaram crises convulsivas, sugerindo que a origem do
autismo pode estar relacionada com alguma anormalidade em alguma area do cérebro, ainda
ndo definida, mas que possivelmente seja de origem genética.

Em se tratando da epidemiologia do TEA a nivel mundial, dados do Center for Disease
Control and Prevention citados na pesquisa de Braun et al. (2015) mostram que nos Estados
Unidos da América ha um crescente aumento no numero de casos diagnosticados, com um caso
em cada 68 criancas, isto é, 14,7%/1000 criancas. A proporcdo é de trés a quatro meninos para
cada menina, sendo que mais de dois tercos dessas criangas apresentam déficit cognitivo/retardo
mental associado, pois o diagndstico na maioria das vezes é tardio. Ja no Brasil, a Organizacédo
das Nacdes Unidas - ONU (2014) estima que haja cerca de 2 milhdes de pessoas em tal
condicéo.

Existem aproximadamente 70 milhdes de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), com projecdo de que 1 em cada 68 criancas até 8 anos de idade tem este diagndstico
nos EUA estimando-se que no Brasil, seriam 2 milhdes de brasileiros com autismo. Segundo a
pesquisadora, considerando a populacdo atual do Estado do Amapa que é em torno de 778.394
e atendendo a média internacionalmente aceita de 1,47 % de prevaléncia do TEA, se supde um
namero aproximado de 7.000 pessoas com TEA no Estado do Amapa (FERREIRA, 2018).

O aumento do nimero de casos diagnosticados de TEA de acordo com Lima (2012)
pode estar relacionado a fatores como maior consciéncia por parte dos pais, conhecimento
ampliado dos profissionais de satde e educacgdo sobre a patologia, além dos instrumentos de

rastreamento e diagnostico.
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Kiquio e Gomes (2018) explicam que o TEA possui quadro clinico complexo que
apresenta variagGes desde tracos leves os quais ndo permitem fechar um diagnostico, até o
quadro mais grave com sintomas presentes.

Noterdaeme e Hutzelmeyer—Nickels (2010) e Brasil (2014a) destacam que 0s
primeiros sintomas relacionados ao TEA surgem em criancas na faixa etaria de doze a vinte e
quatro meses em que observa-se que o desenvolvimento inicial da fala é tardio ou pouco
desenvolvido e, em alguns casos, pode apresentar regressdes, além de comportamentos atipicos
e repetitivos.

Videbeck (2012) destaca como caracteristicas ainda a caréncia de entusiasmo e
espontaneidade, dificuldade de envolvimento em brincadeiras e criacdo de histérias com
brinquedos e chamam a atencdo para a imaturidade na linguagem evidenciado por ecolalia,
repeticdes de sons e expressdes verbais e inversao de pronomes.

J& Zanatta et al. (2014) relatam que a crianga com TEA pode agitar ou torcer as maos,
girar ou balangar o corpo ou levantar e abaixar a cabeca, considerados padrbes de
comportamento estereotipados. Somado a isso, 0 autista pode apresentar comportamento
ansioso e possessivo, medo de mudanca, imperfeicdo e desejo de manutengdo de uniformidade.

Barbosa e Nunes (2017) reforcam que a crianga portadora de autismo apresenta
dificuldades na interacdo, podendo sentir-se perseguida por vezes, e ao perceberem alguma
ameaca tampam seus ouvidos e ndo respondem ao serem chamadas evitando assim o contato
visual.

Por outro lado, Silva et al. (2017) afirmam que algumas criancas autistas se sobressaem
em areas especificas, como arte, musica, memoria, matematica ou habilidades de percepcéo
com quebra-cabecas, ficando assim conhecidas como criancas sabias. E importante enfatizar
gue guando essas habilidades aparecem, geralmente sao precoces, porém ndo tém funcgéo e ndo
auxiliam no restante do seu desenvolvimento.

Seize e Borsa (2017) enfatizam que por ser a primeira infancia um periodo de maxima
plasticidade cerebral, pode-se otimizar o aprendizado da crianca, prevenir efeitos secundarios
negativos do transtorno, melhorar as suas habilidades funcionais e qualidade de vida.

A esse respeito, estudos de Makrygianni e Reed (2010) e Reichow, Barton e Hume
(2012) mostraram um ganho significativo no coeficiente de inteligéncia verbal (QI) e também
na linguagem em criangas com autismo que passaram por uma intervencao precoce.

No que diz respeito a legislacdo, o TEA por estar em evidéncia em d&mbito nacional,
tornando-se tematica para politicas publicas na area da salde e da educagdo. Em 2012, foi

sancionada a Lei n° 12.764 que instituiu a Politica Nacional de Proteg&o dos Direitos da Pessoa
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com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2012) e, em 2013, o Ministério da Saude langou
as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo
(BRASIL, 2013a).

Rios e Camargo-Janior (2019) salientam que a Lei n°® 12.764 apesar de ndo ter um
texto especifico voltado ao tratamento do TEA, principalmente no que diz respeito ao
tratamento especializado, estabelece que essas pessoas possuem o direito ao atendimento
multiprofissional. Porém, isso implicaria na criagcdo de centros especializados para o tratamento
para autistas.

No entanto, o decreto 8.368/2014, que regulamenta essa lei, publicado no inicio de
dezembro de 2014, propde, “a qualificacdo e o fortalecimento da rede de ateng@o psicossocial
e da rede de cuidados de saude da pessoa com deficiéncia no atendimento das pessoas com o
transtorno do espectro autista”, o que gerou polémica em uma parcela significativa dos pais
ativistas que insistem na luta por “atendimento especializado” e na recusa dos Centros de
Atencao Psicossocial (CAPS) como possiveis dispositivos de cuidados para autistas (BRASIL,
2014b).

Em relacdo as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo publicadas no Brasil, no que se refere ao rastreamento, inseriu o Modified
Checklist for Autism in Toddlers — M-CHAT como instrumento construido nos Estados Unidos,
mas adaptado e validado para uso livre no pais (SEIZE; BORSA, 2017). Vale ressaltar que ha
escassez de instrumentos com propriedades psicométricas para avaliacdo e rastreamento de
sinais precoces do TEA na populacdo brasileira, de acordo com uma revisdo sistematica
realizada por Backes, et al. (2014).

Estudos da OMS (1989), Casado (2001), Ustun (2002), OMS (2003), e Di Nubila e
Buchalla (2008) explicam que a ideia de desenvolvimento da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) partiu da necessidade de cobrir as questdes que
ndo eram alcangadas pela Classificacdo Internacional de Doencas (CID), a principio as
consequéncias das doengas.

Dessa forma, esses autores salientam que a CIF foi desenvolvida a partir da
“Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens” publicada em
1980 (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps - ICIDH,
conhecidas pelas siglas CIDID em portugués), para testes em carater experimental,
incorporando categorias que correspondiam as consequéncias duradouras das doencas. A CIF
foi aprovada em maio de 2001 apds estudos de campo sistematicos a nivel mundial que
ocorreram no inicio da década de 90 (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008).
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E importante deixar claro de acordo com Lollar (2002) que com o aumento da
prevaléncia das doencas cronicas e suas consequéncias a longo prazo para a vida das pessoas,
a definicdo e mensuracao das incapacidades passou a ser assunto mais debatido e de crescente
interesse. A dificuldade para defini¢ao clara sobre “deficiéncia ou incapacidade” tornou-se um
problema para a promocao da saude das pessoas com algum tipo de comprometimento, pois a
vigilancia e a intervencdo dependeriam da capacidade para identificar as pessoas que deveriam
ser incluidas nesta definicdo.

Neste aspecto, Biz (2016) enfatiza que a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) tem exercido um importante papel por trazer um conceito mais
ampliado de estado de saude em que os fatores contextuais ultrapassam a sua importancia
enquanto determinantes do estado de salde e passam a ser considerados ndo sé como uma
mudanca do l6cus da incapacidade, mas, reconhece a possibilidade de ser considerado o préprio
I6cus da intervencdo e por isso da funcionalidade.

Em outras palavras, a CIF através da unificacdo e padronizacdo de linguagem, considera
outros componentes que influenciam na salde e ndo somente a classificacdo de doencas, entre
0s quais estdo as funcdes, estruturas, atividades, participacdo social e os fatores ambientais.
Sendo assim, seu uso pode contribuir diretamente para a elaboracdo e desenvolvimento de
politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia ou incapacidade. Como instrumento
estatistico, a CIF pode servir para a apresentacdo e comparacdo de dados entre paises,
disciplinas de cuidados de salde, entre diferentes tipos de servicos e longitudinalmente no
tempo (OMS, 2003; BlIZ, 2016).

Diante dessa necessidade de universalizar a classificagédo, a informacao e a linguagem
CIF, vai além do conhecido Cédigo Internacional de Doencas (CID-10), ressignifica o conceito
gue incapacidade que assume uma nova forma de ser compreendida se tornando uma
experiéncia universal inerente ao ser humano, que pode afetar em maior ou menor grau a
funcionalidade e participacdo do individuo na sociedade, incapacidade deixa de ser um
problema do individuo e passa a ser a forma como se pode participar ou ndo, ou seja, a
participacdo ou restricdo vivenciada, com enfoque sobre a satde e funcionalidade do individuo
e ndo na incapacidade-funcionalidade da sociedade. A CIF torna-se uma ferramenta favoravel
para apreciar as condi¢des de funcionalidade das pessoas, associadas ou ndo a qualquer doenca,
bem como possibilita a identificacdo de fatores ambientais e pessoais que favorecem suas
atividades resultando em melhor qualidade de vida, fazendo com que o modelo fosse
denominado biopsicossocial (OMS, 2013; ARAUJO; BUCHALLA, 2017).
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Tratando-se do TEA, no Brasil os sistemas de classificacdo adotados pelo Ministério da
Saude incluem o manual da CID e o manual da CIF. Porém, a CIF proporciona ao profissional
da satde uma visdo mais ampliada a respeito da funcionalidade do individuo, qualificando o
desempenho e capacidade, podendo ser uma ferramenta complementar que pode ser utilizada
no diagndstico do TEA (BRASIL, 2014a).

1.2 AS FAMILIAS DE CRIANCAS AUTISTAS

Maia-Filho et al. (2016) consideram a familia como sendo a primeira institui¢do na qual
a crianca tem acesso ao meio social e nesse sentido depende dos mesmos para a prestacéo de
cuidados bésicos que atenda as suas necessidades para o crescimento e desenvolvimento de
forma saudavel.

Szymanski (2011) e Glat (2012) afirmam que é por meio das rela¢Ges familiares que as
criangas comegam a compreender o mundo que as cercam, possibilitando a construgdo de sua
identidade e favorecendo o seu desenvolvimento. Porém, quando hd o nascimento de uma
crianca com problemas de desenvolvimento como o TEA, a familia passa a apresentar
dificuldades para enfrentar esta situacdo, afetando o equilibrio familiar e isso por ser
evidenciado por momentos de aceitagdo, rejei¢do, luto, esperanca e angustia.

De acordo com Smeha e Cezar (2011, p. 44):

Os pais anseiam pela crianga perfeita e saudavel porque criam no filho a possibilidade
de concretizar seus sonhos e ideais; e quando o filho possui alguma limitacdo
significativa, suas expectativas se fragilizam, j& que a crianga perfeita que lhes
proporcionaria alegrias ndo nasceu.

Santos (2014), Spinazola (2014), Azevedo (2014), Cia, Gualda, e Christovam, (2015)
destacam sobre o importante papel da familia voltado ao desenvolvimento da crianca ao longo
da vida, principalmente em relacdo aos cuidados prestados, estimulos, ensinamentos e
interacdes.

Neste interim, Jerusalinsy et al. (2013) e Semensato e Bosa (2013) enfatizam que as
dificuldades na comunicacédo e na interagdo social presentes nos individuos com TEA afetam
também as pessoas mais proximas ao autista e que estdo diretamente envolvidas em seus
cuidados, nesse caso, os familiares. Um dado importante, € que as mulheres em sua grande

maioria, sdo responsaveis pelos cuidados familiares da crianga com TEA.
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Além dessas dificuldades, Smeba e Cezar (2011) reforcam que os autistas podem
apresentar limitages na realizacdo de atividades voltadas a higiene e alimentacéo, as quais
podem estar associadas a comportamentos agressivos ou repetitivos tornando-os dependentes
dos pais e demais cuidadores. Esse processo de adaptacdo de cuidados resulta em constantes
mudancas na rotina familiar do autista.

Miele e Amato (2016) complementam referindo que uma crianga com TEA provoca
mudancas significativas na rotina familiar no que diz respeito aos habitos, financas, relacdes
sociais, resultando em estresse fisico e mental.

Silva e Oliveira (2017) afirmam que o impacto inicial provocado pelo diagndstico é
intensivo, o que pode interferir na aceitagdo dessa crianga entre 0s outros familiares e na relagéo
entre os pais fica comprometida, é necessario um tempo para que a familia se equilibre e inicie
o enfrentamento. Nestes casos, geralmente as familias ndo acreditam no diagnéstico e procuram
outros médicos na esperanca de encontrar uma opiniao diferente.

Pesquisa de Cadman et al. (2012) demonstraram que familiares e cuidadores de crianc¢as
com TEA apresentam niveis elevados de estresse se comparados as familias de criangas com o
desenvolvimento tipico, influenciando a qualidade de vida familiar.

E importante salientar que além das pressdes internas que acontecem desde o
nascimento da crianga, existem também pressGes externas que os familiares enfrentam
provocadas pelo preconceito, pois a sociedade tem muita dificuldade de conviver com
diferencas, sendo esse talvez um dos principais conflitos a serem superados (MAIA-FILHO et
al., 2016).

1.3 REDES DE APOIO SOCIAL

Sluzki (2010, p.2) conceitua “rede social” como sendo:

A soma de todas as relages que um individuo percebe como significativas ou define
como diferenciadas da massa anénima da sociedade. Essa rede corresponde ao nicho
interpessoal da pessoa e contribui substancialmente para seu prdprio reconhecimento
como individuo e para sua autoimagem.

Também denominadas redes de suporte social (ANDRADE; TEODORO, 2012). Cabe
salientar que tais arranjos seguem o modelo previsto na Constituicdo Federal (1988) em seu
Art. 227, in verbis:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca, ao adolescente e ao
jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saide, a alimentac¢&o, a educacao,


https://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/viwTodos/509f2321d97cd2d203256b280052245a?OpenDocument&Highlight=1,constitui%C3%A7%C3%A3o&AutoFramed
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ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, além de colocé-los a salvo de toda forma de
negligéncia, discriminacédo, exploracdo, violéncia, crueldade e opressao.

Neste contexto se faz necessario um aprofundamento sobre quem sdo de fato os
elementos dessa rede social de apoio, bem como o reflexo de sua atuagdo para o suporte as
familias. Em um estudo conduzido por Alexandre et al. (2012) e possivel observar que os
elementos que compdem a rede podem ser muito variados, deixando claro que a familia é quem

de fato quem estrutura sua rede social de apoio.

Creche, unidade de salde, irmd@ materna, bisavo, avo, filhas, mées, farmacia,
Programa do Leite, Bolsa Familia, amigas, vizinhos, escola, médico clinico geral e
pediatra, dentista, igreja, seguranca, programas de televisdo (TV), DVD (Digital
Versatile Dics), (Agentes Comunitarios da Saude (ACS) e Pastoral da Crianca
(ALEXANDRE et al, 2012, p. 275).

As autoras Moré e Crepaldi (2012) sustentam que a construcdo das redes sociais de
apoio se caracteriza pela proximidade e intimidade na construcdo histérica de vinculos
estabelecendo, refor¢ando o protagonismo da familia na construgdo destas redes que segundo
elas podem ser classificadas como rede formais ou informais, cada uma caracterizada pelas
diferentes formas com que oferecem suporte as familias.

Sobre as redes de apoio as familias de criangas com autismo, Jones et al. (2016) afirmam
que estas devem fazer parte, juntamente com a disponibilidade de recursos financeiros e a
qualidade nos servicos ofertados, de um conjunto de fatores que podem influenciar na qualidade
de vida dessas familias.

Smeha e Cezar (2011) afirmam que as mulheres por serem em sua maioria as
responsaveis pelo cuidado a crianca com TEA, tornam esses cuidados como prioridade,
abdicando de outras atividades na area profissional e social. Neste sentido, destaca-se
importancia de uma rede de apoio para essas maes, um lugar onde elas possam ser ouvidas,
acolhidas, orientadas e compreendidas.

Seguindo esta premissa, Zaidman et al. (2016) afirmam que o suporte social ofertado as
familias é de fundamental importancia para combater o nivel de estresse e melhorar a qualidade
de vida destes.

Machado, Londero e Pereira (2018) referem que a adaptacdo das familias diante do
diagnéstico de TEA depende da rede de apoio e dos servi¢os disponibilizados para o
acompanhamento delas e de suas criancas, pois 0 bem-estar da crianca e o da familia caminham

juntos, justificando essa necessidade.
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Neste aspecto, é importante ressaltar que ha dois tipos de redes de apoio social as
familias, as formais e informais. Alexandre et al. (2012) explicam que a rede social formal
aquela na qual a composicéo se relaciona a posicao e aos papeis desempenhados por membros
da sociedade, incluindo profissionais de saude, entre outros; e rede social informal é aquela na
qual os membros tém relevancia pelas relacfes na dimensao pessoal e afetiva, entre eles familia,
amigos, vizinhos em meio a outros.

A esse respeito, Brasil (2015, p. 63) cita que:

No caso das pessoas com TEA e de suas familias, trata-se mais incisivamente de
reconhecer o lugar social reservado a elas, as relacfes com a vizinhanca, a creche, a
escola e com outras instituicdes, as crencas que circulam e as estratégias que vém
sendo utilizadas para a sua inser¢do na comunidade. Ao se considerar as tendéncias
ao isolamento, as dificuldades no contato com os outros e as limitacbes de
comunicagdo como questdes centrais para o cuidado, torna-se ainda mais imperativo
o trabalho numa rede efetiva que intervenha para ampliagdo de seus lagos sociais.

Corroborando com tais afirmacdes, Moxot6 e Malagris (2015) citam os Programas
educacionais como aliados para apoiar as familias no manejo do estresse e controle emocional.
Neste caso, a participagdo em Grupos de orientagdo sobre o0 TEA podem oferecer apoio aos
familiares, pois ajudam a sensibiliza-los sobre a necessidade de suporte social.

Barbosa (2010) destaca que muitas vezes 0s pais quando chegam a um sistema grupal
de ajuda mostram sinais de exaustdo em relacdo a comportamentos violentos das crian¢as com
TEA e isso os leva a procurar ajuda em grupos por ndo saberem lidar com esses
comportamentos.

Pesquisas de Andrade e Teodoro (2012), Sousa (2014), Gomes et al. (2015) e Lopes
(2015) destacaram que em relacdo ao apoio emocional ha a necessidade de disponibilizacéo de
suporte formal por meio de grupos de apoio e escuta nos servicos de saide. Também sugerem
que os profissionais de satde trabalhem com programas de orientacdo e educacgdo para 0s pais
com o objetivo de buscar a integracdo entre profissionais e familia de criancas com TEA.

Em uma revisdo sistematica realizada por Parsons et al. (2017) revelaram que de
intervencdes de habilidades pragmaticas para criancas com TEA as abordagens mais
promissoras foram em grupos e aquelas que incluiram a participacdo ativa da crianca e dos seus
cuidadores durante o processo de intervencao.

As redes de apoio sdo tidas como essenciais desde o periodo do aparecimento dos
sintomas até o diagnostico e tratamento. Desse modo, leituras relacionadas ao tema,
participacdo em grupos, palestras, conversas com profissionais, entidades, e procura de direitos

legais para familias de criancas com autismo fazem parte deste contexto. Além disso, o contato
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com outras familias que tém filhos em situacéo semelhante pode trazer auxilio na forma de lidar
com a crianga com autismo (SEMENSATO; SCHMIDT; BOSA, 2010).

Outras fontes de apoio relatadas pelos pais na pesquisa de Semensato e Bosa (2013) sdo
as “pessoas juridicas” que empregam familiares (ex.: apoio financeiro a fim de custear educagao
e salde) e a escola. Colocam também em discussao sobre o0 uso das comunidades virtuais, onde
os pais podem ter informacfes de peritos e contato com outras familias que estdo vivendo
situacdo semelhante, de forma que podem evitar a sua sensacdo de preconceito por meio do
compartilhamento de experiéncias. Mas é importante que os profissionais estejam atentos,
orientando as familias sobre a necessidade de “filtrar” as diversas informagdes disponiveis na
Internet para que esses recursos sejam potenciais e ndo fonte de desamparo.

Seguindo esta 6tica de apoio aos pacientes e familia, € importante destacar sobre a Rede
de Atencdo Psicossocial (RAPS) que é composta por diferentes dispositivos, tendo o CAPS
(Centro de Atencao Psicossocial) como principal servico estratégico e a importante tarefa de
promover a articulagdo com os servicos de salde e da rede intersetorial (BRASIL, 2013b).

O CAPS é um servigo comunitario que deve operar de portas abertas, possibilitando
acolhimento, acesso livre para agendamentos voltado as pessoas em intenso sofrimento
decorrente de transtornos mentais, uso de alcool e outras drogas e/ou da ambiéncia. E
importante ressaltar que o CAPS é um dos servigos de referéncia para o cuidado as pessoas com
transtornos do espectro do autismo, independentemente de sua idade, apoiando e subsidiando o
processo diagnostico, 0 acompanhamento direto das situacdes graves e se corresponsabilizando
pela atencédo as urgéncias (BRASIL, 2015).

Outro ponto importante segundo Brasil (2012) é que o tipo de abordagem e intensidade
do cuidado ofertado pelo CAPS as pessoas com TEA dependem das singularidades e
especificidades de cada caso, deste modo devem dispor de outros setores e pontos de atencao a
salide com recursos necessarios para um atendimento de qualidade, entre os quais estdo as
Unidades Bésicas de Saude, os Centros Especializados de Reabilitacdo, as instituicdes de ensino
e 0s servigos de assisténcia social, trabalho, esporte, cultura e lazer.

No estado do Amapé a Lei n® 2109 de 18/11/2016 que “dispBe sobre a institui¢do de
meia-entrada para pessoas com Transtorno de Espectro do Autismo (TEA) as sessdes de
cinema, teatro, espetaculos esportivos, shows e outros eventos culturais exibidos nas salas e
casas de espetaculos instaladas no Estado do Amapa, e d& outras providéncias. Foi
regulamentada pelo Decreto n® 1525 de 03/05/2017 “institui meia-entrada para pessoas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) as sessdes de cinema, teatro, espetaculos esportivos,

shows e outros eventos culturais exibidos nas salas e casas de espetaculos instaladas no Estado
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do Amapa”, somados a Lei n° 2170 de 03/05/2017 que “obriga os estabelecimentos ptblicos e
privados do Estado do Amapé a inserir placas educativas sobre autismo e o simbolo mundial
do autismo nas placas de atendimento prioritario, € da outras providéncias” sdo marcos

regulatérios que visam em parte fortalecer a rede de apoio as familias com autismo neste estado.
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2 MATERIAL E METODOS

2.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa
envolve uma abordagem interpretativa do mundo, o que significa que seus pesquisadores
estudam as coisas em ambientes naturais, tentando entender os fendmenos em termos dos
significados que as pessoas a eles conferem os dados coletados sdo predominantemente
descritivos (CRESWEL, 2007). Optou-se por esta abordagem com o intuito de compreender
como os familiares de criancas com TEA mobilizam desenvolvem as redes de apoio como

suporte técnico e emocional para o cuidado.

2.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de Macap4, capital do Estado do Amapa,
mais especificamente no Centro Educacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues (CERNDR).

O Centro Educacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues fica situado na Rua Baréo de
Maud, numero 52, bairro Buritizal. Esta instituicdo oferta atendimento educacional
especializado e clinico para estudantes com deficiéncias (intelectual, fisica, multiplas, auditiva,
paralisia cerebral, hidrocefalia, sindrome de Down, outras sindromes, transtorno global do
desenvolvimento e autismo) na faixa etaria de 0 a 48 anos, também oferta capacitacdo em
educacdo inclusiva para professores da rede publica e desenvolve projetos voltados ao
acolhimento dos pais, maes e responsaveis em grupos de ajuda, favorecendo a atencdo a essas
familias, numa estratégia de suporte social visando garantir a efetividade dos atendimentos
(CERNDR, 2016).

Esta instituicdo iniciou suas atividades no ano de 1996 e sua estrutura é composta por
salas de atendimentos pedagdgicos e clinicos, nas areas de: Psicologia, Fonoaudiologia,
Fisioterapia, Educacdo Fisica Adaptada, Artes, Hidroterapia, Estimulacdo Essencial além de
atendimentos especificos para o publico com TEA, com a utilizacdo da metodologia baseada
no Programa TEAACH (Treatment and Education of Autistic and Communication
Handicapped Children) que ¢ um método fundamentado nas bases da teoria comportamental e
da psicolinguistica que procura responder as necessidades das pessoas com TEA; e o
Atendimento Pedagdgico para Autismo (CERNDR, 2016).
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2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes do estudo compreenderam familiares de alunos atendidos no Centro
Educacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues com diagnéstico de TEA. Ja a amostra incluiu
familiares de criancas de 4 a 12 anos de idade incompletos (classificacao etéaria de acordo com
0 Estatuto da Crianca e do Adolescente-ECA), com diagndstico definido para TEA que
acompanhavam regularmente os alunos aos atendimentos na instituicdo desempenhando assim
0 papel de cuidador principal.

Nesse contexto, respeitando os critérios elencados, de uma populacdo de 189 alunos
com diagndstico de TEA no ano de 2017 e 120 alunos no ano de 2018, a amostra final desta
pesquisa compreendeu 19 familias de alunos de 4 a 12 anos incompletos que frequentavam os
atendimentos ofertados pela instituicdo com diagnostico definido e que aceitaram participar das

entrevistas gravadas, o que corresponde a um percentual de 6,14%.

2.4 PERIODO DE ESTUDO E DE COLETA DE DADOS

O periodo do estudo e de coleta de dados compreendeu o0 més de junho de 2017 a maio
de 2019, respeitando o cronograma de atendimento da Instituicdo Centro Educacional

Raimundo Nonato Dias Rodrigues.

2.5 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DA AMOSTRA

Os critérios que determinaram a inclusdo da amostra foram: familiares de criangas com
diagnostico definido por laudo médico para Transtorno do Espectro Autista na faixa etaria de 4
a 12 anos incompletos atendidas no CERNDR no periodo de junho de 2017 a maio de 2019 que
acompanhavam as criancas rotineiramente nos atendimentos ofertados.

Foram excluidos da pesquisa: familiares de alunos sem diagndstico fechado por laudo
para TEA, fora da faixa etaria estabelecida e que ndo acompanhavam e ndo participavam

regularmente dos atendimentos ofertados a criangca no CERNDR no periodo investigado.

2.6 TECNICA DE COLETA E ANALISE DOS DADOS

Por se tratar de uma pesquisa com abordagem qualitativa, foram realizadas entrevistas

semi-estruturadas gravadas ap0s autorizacdo por meio da assinatura do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido TCLE (APENDICE A) dos familiares de criangas com TEA
atendidas no CERNDR com roteiro para coleta de dados sdcioeconémicodemogréficos para
dados quantitativos e perguntas abertas para dados qualitativos.

Para Manzini (2003), a entrevista semi-estruturada esta focalizada em um assunto sobre
0 qual confeccionamos um roteiro com perguntas principais, complementadas por outras
questBes inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista. Para o autor, esse tipo de
entrevista pode fazer emergir informagdes de forma mais livre e as respostas ndo estdo
condicionadas a uma padronizacdo de alternativas.

Dessa forma, as entrevistas foram gravadas e realizadas em uma sala reservada (Sala
dos Professores), garantindo assim a privacidade e o anonimato dos participantes, e em horéario
estabelecido pelo entrevistado, afim de ndo gerar interferéncia no desenvolvimento de suas
atividades.

Os resultados qualitativos foram apresentados com descri¢do fidedigna dos discursos
dos familiares participantes e discutidos utilizando analise de conteldo na perspectiva de
Bardin.

Bardin (2011, p. 117) define a anélise de conteudo como:

Uma operagdo de elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciacdo e,
seguidamente, por reagrupamentos segundo o género (analogia) e critérios
previamente definidos. [...] inclui a anélise do documento em busca de sentidos por
meio da identificagdo de unidades de registros ou relatos dos sujeitos.

Salienta-se que a técnica de analise de conteldo proposta por Bardin compreende 3
fases: 1) pré-analise, 2) exploracdo do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. Diante disso, tais fases sdo descritas a seguir:

Em relacdo a pré-analise, primeiramente foram definidas as perguntas a serem
realizadas nas entrevistas atendendo aos objetivos da pesquisa e as categorias a serem
discutidas.

Quanto a exploracdo do material, ap0s a realizacdo das entrevistas, para resguardar o
sigilo e o anonimato dos participantes da pesquisa, foram utilizados codinomes para 0s
familiares das criancas com TEA. Assim, os codigos escolhidos foram: “Familia TEA” (FTEA)
e 0s numeros cardinais de 01 a 19, ficando, portanto, definido a sigla como FTEA — 01 a FTEA
-19.

A terceira fase que diz respeito ao tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao,

as entrevistas foram transcritas em sua totalidade e organizadas conforme codificagdo. No
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primeiro momento foram apresentados a caracterizagdo dos dados socioecondémicos e
demogréficos dos participantes da pesquisa. Posteriormente foram definidas categorias
tematicas para representar de forma organizada e objetiva os discursos e relatos dos familiares
para entdo partir para analise reflexiva e critica.

Baseados na andlise das entrevistas, emergiram duas categorias, e duas subcategorias, a
saber: a primeira categoria - Interfaces entre familias, TEA e redes de apoio: do sofrimento a
amorosidade. Esta categoria apresenta duas subcategorias: Aprendendo com o sofrimento na
busca do diagnostico de TEA e construcdo da rede de apoio; e, Amorosidade como suporte
familiar e alicerce da rede de apoio; a segunda categoria - O apoio institucional e os direitos
legais das criangas com TEA — Retrato do que é preconizado x Realidade em Macapa.

2.7 RISCOS E BENEFICIOS DA PESQUISA

Durante a realizacdo das entrevistas gravadas, poderia ocorrer estresse emocional nos
individuos participantes. Por isso, o participante foi informado que possuia o direito de
interromper a entrevista a qualquer momento ao sentir-se em situacao desconfortavel ou sentir-
se constrangido. Estes direitos sdo assegurados pela Resolucdo 466/2012 que trata do
envolvimento de seres humanos em pesquisas.

E importante enfatizar, que o participante nio recebeu nenhuma vantagem financeira
por participar da pesquisa e foi garantido seu sigilo e anonimato, ndo sendo dessa forma
identificado.

No que se refere aos beneficios da pesquisa, o conhecimento da estrutura familiar e a
forma de acesso as redes de apoio, pode proporcionar aos profissionais de satde subsidios para
planejamento da atenc¢do, auxiliar na elaboracdo de estratégias de orientagdo e assisténcia as
criancas com autismo e seus cuidadores para potencializar o cuidado a estas familias, além da
visibilidade alcancada na elaboracdo de politicas publicas.

E importante destacar ainda que os resultados desta pesquisa poderéo ser publicados em
eventos cientificos de cunho nacional e internacional, além de publicacdo em jornais e revistas

cientificas.

2.8 ASPECTOS ETICOS

E importante salientar que esta pesquisa faz parte de um projeto de pesquisa financiado
pelo Ministério da Ciéncia e Tecnologia - Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
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Tecnologico — CNPg - Chamada Universal — MCTI/CNPq n° 01/2016. Assim, possui
autorizacdo de dois comités de ética em pesquisa, da Universidade Federal do Parana sob o
parecer n°® 2.327.633 e Universidade Federal do Amapa sob parecer n® 2.900.834 (ANEXO A),
sendo os dados coletado apos a liberacdo por anuéncia da instituicdo Centro Educacional

Raimundo Nonato Dias Rodrigues.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa foram baseados em dezenove (19) entrevistas a familiares
de criancas com TEA atendidos no Centro Educacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues. A
média de duracéo das entrevistas ocorreu entre 05:52 minutos a 26:51 minutos.

As respostas as perguntas foram totalmente abertas dentro da realidade vivenciada pelas
familias. Na andlise das respostas em perguntas abertas e na categorizacdo, aplica-se, em geral,

a analise de contetdo que possibilitou a criagdo de categorias.

3.1 DADOS SOCIOECONOMICOS E DEMOGRAFICOS

Para melhor caracterizar as familias com criancas autistas, 0 Roteiro de Entrevista dos
pesquisadores contou com varidveis socioecondémico e demogréaficas que serdo descritas e
expostas a seguir.

Graéfico 1: Distribuicdo dos familiares participantes por sexo (N=19).

DISTRIBUICAO DOS FAMILIARES
PARTICIPANTES POR SEXO

20 18
15
10
5
1
0
FEMININO MASCULINO

Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.
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Os resultados evidenciados no Grafico 1 mostram quase que em totalidade que o
representante familiar e responsével pela criangca com diagndstico de autismo é do sexo
feminino sendo representada pelas genitoras/mées, sendo que apenas 1 familiar é do sexo
masculino na figura do pai.

Dessa forma, concordando com tais evidéncias, estudos de Semensato, Schmidt e Bosa
(2010), Favero-Nunes e Santos (2010), Segeren e Frangozo (2014), Macedo et al. (2015) e Rosa
(2015) destacam o papel da mulher/méae como a provedora de cuidados, isto €, como a principal
envolvida no processo de cuidado da crianga com TEA acompanhando-a nos mais diversos
Servigos.

Pinto (2016) esclarece que o papel da mde como cuidadora principal é explicado pelo
préprio vinculo afetivo resultante do protagonismo materno e por condicionantes histéricos,
econdmicos e culturais. Porém, ndo se pode deixar de citar em circunstancias pontuais o apoio
de familiares como os avos e os irmdos da crianca com TEA, enquanto a mée realiza outra

atividade.

Graéfico 2: Média de Idade dos familiares participantes (N=19).

MEDIA DE IDADE DOS FAMILIARES/PARTICIPANTES
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

O Gréfico 2 evidencia a distribuicdo de idade dos familiares participantes da pesquisa,
destacando a média de idade de 38,1 anos.

Estudo de Matsakura e Menecheli (2011) acerca do cotidiano de familias de criancas
com TEA encontrou resultados similares quanto a idade média das maes, que correspondeu a

33 anos.



33

Outra pesquisa de Pinto et al. (2016) constataram variacdo da faixa etéria dos

participantes entre 25 a 56 anos completos.

Graéfico 3: Distribuicdo dos familiares participantes por Estado civil (N=19).

SITUACAO CIVIL DOS FAMILIARES PARTICIPANTES
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.
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Os resultados do Grafico 3 quanto a varidvel Estado civil demonstrou que os pais de

criancas autistas possuem uma relacdo do tipo unido estavel com 8 casos, seguido de unido legal

de casado com 7 casos. Ndo houveram relatos do estado civil vilvo.

Grafico 4: Escolaridade dos familiares participantes da pesquisa (N=19).
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.
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No que diz respeito a variavel escolaridade, verificou-se conforme o Grafico 4 o
predominio de familiares com o Ensino Médio completo com 9 casos (48%), seguido por
Ensino Superior completo com 8 casos (42%), e Ensino Superior incompleto com 1 caso (5%)
e Ensino Médio incompleto com 1 caso (5%). N&o houve relatos de analfabetismo, Ensino
Fundamental incompleto e Ensino Fundamental completo.

Concordando com esses achados, estudo de Matsakura e Menecheli (2011) no que se
refere a escolaridade dos familiares de criancas com TEA constatou que a maioria tinha ensino
médio completo.

Ainda corroborando com esses resultados, pesquisa de Pinto et al. (2016) com 10

participantes familiares constataram que 70% destes tinham o ensino médio concluido.

Graéfico 5: Distribuicdo de Familiares participantes quanto a estarem trabalhando ou nao apo6s

diagndstico da crianga para autismo (N=19).

PAROU DE TRABALHAR?

= SIM
= NAO

Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

Os resultados observados no Grafico 5 mostram que praticamente a metade dos
responsaveis (9/47%) pelas criancas com diagnostico de autismo tiveram que parar de trabalhar,
desses 8 participantes responderam que o motivo foi a necessidade de se dedicarem ao
tratamento e ao cuidado integral ao filho e 1 participante justificou o desemprego.
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Grafico 6: Distribui¢do das familias com criancas autistas por renda (N=19).
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

Quanto a variavel renda, o Gréfico 6 destaca que houve o predominio de 7 familias
relatando renda mensal de até 2 salarios minimos o que corresponde a um percentual de 37%,
seguido de renda de até 3 salarios minimos com 4 relatos (21%), 1 salario minimo com 3 relatos
(16%), de 5 a 10 salarios minimos com 3 relatos também (16%) e de até 4 salarios minimos
com 2 relatos (10%). N&o houve relatos de familias com renda acima de 10 salarios minimos
nas entrevistas.

Destaca-se que a situacdo econémica é um fator que possui grande influéncia no
ambiente familiar para o desenvolvimento da crianga com TEA, pois é capaz de causar uma
alta carga de estresse entre os familiares, principalmente relacionados ao acesso a servicos de
salde. Ressalta-se que a crianga com TEA necessita de cuidados por uma equipe
multiprofissional, tanto nas fases de identificagdo dos sintomas e diagnostico do transtorno,
guanto na fase de tratamento. Dessa forma, os gastos tornam-se elevados, principalmente com
0S servicos especializados e isso pode ser agravado pelo fato da mée, que na maioria das vezes
é a cuidadora, deixe o emprego dedicando-se integralmente ao cuidado da crianga com TEA
(CARMO, ZANETTI, SANTOS, 2019).

Nessa perspectiva, € importante enfatizar que hd maior possibilidade de estabelecer-se
um diagnéstico precoce para TEA, bem como acesso rapido aos servicos especializados nas
familias que apresentam condi¢6es socioecondmicas favoraveis (ZANON, BACKES e BOSA,
2017).
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Gréfico 7: Distribuicdo de criangas com TEA por sexo (N=19).

SEXO DA CRIANCA
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

Os dados do Gréafico 7 destacam a prevaléncia de criancas com diagnoéstico de TEA do
sexo masculino com 14 (74%) casos comparado ao sexo feminino com 5 (26%) casos.

Pesquisa de Backes, Zanon e Bosa (2015) reforcam os resultados obtidos no estudo, em
que 30 criancas participantes em idade pré-escolar, atendidas no Cincinnati Children’s Medical
Center (CCHMC), Ohio (Estados Unidos da Ameérica), entre 2008 e 2009, 29 eram do sexo
masculino.

Os mesmos autores estudaram uma amostra de criangas com TEA provenientes de 19
Estados do Brasil, a maioria residente no Rio Grande do Sul (25%, n = 34), em Sdo Paulo
(22,8%, n = 31) e no Rio de Janeiro (8,8%, n = 12) evidenciando um percentual de 87,5% (n =
119) de crianc¢as do sexo masculino, com média de idade de 9,8 anos (n = 10,08). A maioria
(60,3%, n = 82) era o primeiro filho do casal e ndo possuia outra deficiéncia associada (87,5; n
= 119) (BACKES; ZANON; BOSA, 2017).

Outra pesquisa de Reis et al. (2019), com 100 pacientes com TEA atendidos no Centro
Especializado em Reabilitacdo (CER) Il da Universidade do Estado do Para demonstrou maior
frequéncia de pacientes do sexo masculino (77%) em comparagdo com o sexo feminino (23%),
0 que corrobora com os resultados deste estudo.

De acordo com Ozonoff et al. (2011), CDC (2012), APA (2014), Anagnostou et al.
(2014), Gomes (2017), e o TEA ocorre predominantemente no sexo masculino, numa proporgéo

de 4:1 e que a reincidéncia entre irm&os encontra-se entre 3% e 19%.
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Gréfico 8: Tempo de diagndstico de criangas com TEA (N=19).
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

No que se refere ao tempo de diagndstico de TEA das criangas acompanhadas na
instituicdo, os resultados conforme o Gréafico 8 constataram que 7 criangas estavam com 0
diagnostico definido ha 4 anos, 6 criancas ha 5 anos, seguido de 4 criancas ha 3 anos, 1 crianca
ha 6 anos e 1 crianga a menos de 1 ano.

Sobre o diagndstico, Anagnostou et al. (2014) e Gomes (2017) enfatizam que quando
realizado de forma precoce até por volta dos trés anos de idade e associado a intervengdes
intensivas e de longo prazo, reflete na reducdo consideravel dos gastos dos familiares e dos

sistemas de saude com o tratamento da crianga com TEA.

Grafico 9: Média de idade das criancas com TEA (N=19).
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.
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A média de idade das criangas com TEA conforme os resultados do Grafico 9 foi de 7,3
anos, com maior prevaléncia de criancas na faixa etéaria de 9 anos (8), seguido 8 anos (3), 7 anos
(3), 3anos (2), 5 anos (1), 10 anos (1) e 2 anos (1), sendo esta a crianga com menor faixa etaria
constatada.

Resultados aproximados que corroboram os achados foram encontrados na pesquisa de
Pereira, Borges e Marques (2015) em amostra analisada com 10 pais/mé&es de criangas autistas,
atendidas em uma instituicdo de Pernambuco no Brasil, num periodo minimo de 1 ano de
tratamento em que a média de idade em que a crianca foi diagnosticada com autismo foi entre
2 a 6 anos.

A esse respeito, vale salientar que o TEA torna-se aparente por volta dos trés anos de
idade, no entanto, os pais normalmente comecam a demonstrar preocupacéao entre os 12 e 18
meses quando a crianca ndo estabelece a comunicacdo dentro dos padrdes esperados, ou até

antes dos 12 meses, se 0s atrasos do desenvolvimento forem graves (GOMES, 2017).

Graéfico 10: Frequéncia de criancgas a escola (N=19).

A CRIANCA FREQUENTA ESCOLA?
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

Das 19 criancas com TEA, apenas 1 (5%) ainda ndo frequentava a escola por conta da

idade, desse modo, 18 (95%) frequentavam o ambiente escolar.
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Gréfico 11: Distribuigdo das criancas com TEA que estudam por tipo de escola e tipo de ensino.
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Fonte: Dados da pesquisa — Roteiro de Entrevista.

Desse modo, das 18 criancas que frequentavam a escola, 12 eram da rede publica de
ensino e 6 da rede privada. Ainda verificou-se que 17 frequentavam o ensino regular e apenas
1 crianga o ensino especial (Gréafico 11). Vale destacar que estes dados podem ser explicados
pela quantidade minima de escolas no Estado do Amapa que ofertam o ensino especial.

Em revisdo da literatura realizada por Anderson et al. (2018) considerando o periodo de
busca de 2008 a 2017, sobre a inclusdo de criangcas com TEA no ensino regular constatou
aumento no numero de matriculas permeado e justificado por politicas publicas voltadas a
inclusdo. Porém, vale ressaltar que o processo de inclusdo ainda precisa ser qualificado,
principalmente no que diz respeito a pratica profissional, pois estes ainda possuem dificuldades
e falta de conhecimento a respeito das especificidades do autismo além de caréncia de
estratégias pedagdgicas especificas voltadas a melhoria na aprendizagem.

Algo interessante sobre este assunto é evidenciado no estudo de Lima e Laplane (2016)
realizado em S&o Paulo o qual demonstrou que o processo de escolarizacdo de pessoas com
TEA em sua maior parte apresenta altas taxas de evasdo escolar e consequentemente poucos
alunos alcangam séries mais avangadas como o ensino médio. Este cenario pode ser explicado
porque as leis e diretrizes voltadas a inclusdo escolar destes educandos ainda ndo conseguem
suprir suas necessidades, entre outras palavras ha a garantia de acesso a escola, mas ndo de
permanéncia.

Nesta pesquisa, mesmo com a maioria das criangas com TEA frequentando a rede
regular de ensino (n=17), destas publica (n=12) € importante destacar sobre a fragilidade do

ensino ofertado por estas instituigdes resultante da insuficiéncia de recursos necessarios para
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acompanhamento de cada caso e inadequacdo de espacos fisicos. Essa constatagdo é também
verificada na pesquisa de Minatel e Matsukura (2015) que enfatizam que estas fragilidades por

fim culminam em evasao escolar dos alunos com TEA e principalmente em escolas regulares.

3.2 INTERFACES ENTRE FAMILIAS, TEA E REDES DE APOIO: DO
SOFRIMENTO A AMOROSIDADE

Nesta categoria, para a maioria dos relatos dos entrevistados, 0 momento do diagndstico
de TEA foi considerado impactante, pois, 0s sentimentos evidenciados na descoberta variaram
de forma dicotdémica, para algumas familias representavam o sofrimento, a angustia, tristeza,
negacdo e descrenca; para outras, ressaltava-se sentimentos de amorosidade, dedicacéo,
resiliéncia, superacdo e gratiddo. Ha familias que se desestruturam com o diagndstico;
entretanto, outras conseguem superar as dificuldades e se organizam de forma mais tranquila e
fluida, a presenca de uma rede de apoio pode amenizar os sofrimentos em maior ou menor grau
a vida cotidiana dessas familias.

De fato, quando se pensa em conceituar familia nos dias atuais, foge aos padrdes
anteriormente estabelecidos como formacdo da triade pai, mae e filhos, como ressalta Pimenta
(2015, p. 18), os arranjos familiares atuais estdo em constante transformagdo diante de “novos
paradigmas, em que 0s membros nem sempre partilham a mesma residéncia, nem sempre 0s
descendentes sdo filhos dos adultos da familia e nem sempre os adultos sdo de sexos diferentes”.
Ressalta-se que é na familia que se desenvolve os alicerces necessarios para o desenvolvimento
biopsicossocial indispensavel para a crianga, esta, a familia, deve proporcionar seguranca,
acolhimento e lagos de amorosidade, independente da forma como estd configurada sua
dindmica familiar.

Compreende-se a necessidade de refletir sobre as redes de apoio as familias e como véo
se organizando para amenizar as dificuldades que surgem no ambiente familiar. Lopes (2015)
destaca que o suporte social pode ser entendido como um conjunto de recursos direcionados a
um individuo ou a um grupo, incluindo ajuda emocional, psicoldgica, fisica, informativa,
instrumental e material, que pode influenciar o comportamento de quem pede ajuda.

Estas redes de apoio distinguem em dois tipos: as redes informais e redes formais de
apoio. Entre as redes informais destaca-se o apoio recebido pelos familiares, os amigos, 0s
vizinhos, 0s colegas e associagOes religiosas. Ja as redes formais de apoio caracterizam-se pelo
“sistema de servigcos do meio estatal e particular que atendem a comunidade” compreendem a

ajuda profissional por medicos, educadores, assistentes sociais, e as instituicdes como hospitais,
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Sservigos, que objetivam prestar assisténcia aos pacientes conforme suas necessidades
(WEISSHEIMER, MAZZA, FREITAS, SILVA, 2021, p. 2).

Os relatos os quais emergiram esta categoria, foram desmembradas em duas
subcategorias, a saber: Aprendendo com o sofrimento na busca do diagnéstico de TEA e

construcdo da rede de apoio; e, Amorosidade como suporte familiar e alicerce da rede de apoio.

3.2.1 — Aprendendo com o sofrimento na busca do diagnostico de TEA e construcao redes de
apoio

Na maioria das familias que aguardam a chegada de um filho geralmente se carregam
muitas expectativas com a idealizacao de que a crian¢a nasca saudavel. Entretanto, quando esta
nasce com algum problema de salde, especificamente o TEA, pode contribuir para maior
dificuldade de aceitacdo e adaptagéo frente a uma limitacgdo significativa do filho. Corroborado
com esta assertiva, Herbes e Dalpra (2016, p. 131) ressaltam que “para a familia as limitagdes
do membro com autismo é sempre um encontro com o desconhecido, com o inesperado, ao qual
ndo tinham se preparado e enfrentar essa nova e imprevisivel realidade causa sofrimento,
confusao, frustragdes ¢ medo”.

Os relatos trazem a tona as primeiras dificuldades encontradas pelos familiares em busca
do diagndstico de TEA e como estas vao construindo a rede de apoio a partir desse contexto de
incertezas.

Pra mim eu consegui aceitar o problema dele, agora meu marido ndo, meu marido foi
mais dificil porque ele ndo queria aceitar, ele ndo deixava eu levar ele para o0 médico,

ele dizia que eu que era a doida, que tinha problema, que o filho dele ndo tinha
problema nenhum (FTEA-4).

[...] Fiquei meio depressivo, fiquei mauz&o mas corri atrés, para ver o qué que era,
buscamos profissionais porque aqui em Macapa é muito carente de profissional, entdo
foi dificil, ndo foi facil ndo (FTEA-11).

N&o tem sido f4cil, é muita responsabilidade, compromisso é muito dificil, quando a
gente fica, vai ter um filho vai toda a expectativa. De repente chega e vocé vai vendo
que ndo vai se desenvolvendo, as pessoas vao falando, vendo alguns comportamentos,
ai voceé vai ficando assim se vocé ndo tiver muitas forgas vocé fica até meio depressivo
[..] (FTEA-3).

[...] e bem dificil porque eu ndo sabia, eu ndo entendia bem como era, o que € o
autismo, e até eu precisei me informar, buscar fundo, estudar para que eu pudesse
entender e aceitar (FTEA-13).
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Percebe-se diante dos discursos que o0 momento do diagndstico foi considerado como
delicado para as familias e a0 mesmo tempo desafiador, pois além disso, muitas familias
alegaram total falta de conhecimento a respeito do desenvolvimento do transtorno, o qual
evidencia-se que a rede de apoio para estas situacfes emergem no proprio ambiente familiar.
Ribeiro (2021, p. 3) destaca que “a familia tem um papel fundamental para o diagndstico
precoce, considerando que s&o o0s pais que costumam identificar as alteragdes no
comportamento e/ou desenvolvimento da crianga”.

De acordo com Ebert, Lorenzini e Silva (2013) o momento de revelacao de uma doenca
ou sindrome cronica, a exemplo do TEA, faz com que a familia enfrente uma sequéncia de
estagios, entre eles: impacto, negacdo, luto, enfoque externo e encerramento, as quais estéo
associadas a sentimentos dificeis e conflituosos.

Para Zanatta et al. (2014) afirmam que o diagndstico de autismo suscita em muitas
familias a sensagdo de encontro com o desconhecido, justamente por ndo terem conhecimento
do transtorno, isto gera sofrimento, confusdo, frustracdo e medo. Ressaltam ainda que o
diagnostico gera uma experiéncia complexa e repleta de dificuldades.

Pinto et al. (2016) destacam que o diagndstico de uma doenca na familia, principalmente
tratando-se de criancas, pode gerar mudangas na rotina diéria, mudangas de papeis e impactar
diretamente na situagao financeira, no trabalho e nas relagdes familiares.

Considerando a realidade brasileira, receber o diagnéstico ndo significa necessariamente
gue 0s pais vao receber apoio e ter acesso ao cuidado adequado. Normalmente, apds o
diagnostico os pais terdo que iniciar uma nova busca, agora na tentativa de encontrar
profissionais que oferecam o suporte e cuidado necessario. (RIBEIRO, 2021).

Constatou-se que a rede de apoio informal mais citada pelos participantes foram o apoio

do cbnjuge seguido de familiares mais proximos, conforme os relatos a seguir:

E mais eu e meu marido, mas assim, direto é mais eu porque meu marido s6 esta a
noite em casa e eu fico mais tempo com ele (filho) (FTEA-1)

E com certeza 0 meu marido, e ele me ajuda muito, muito mesmo assim, nessa parte
assim ele e um paizéo assim, ndo tenho o que me queixar [...] (FTEA-5).

No inicio para mim foi muito dificil porque eu ndo entendia nada, era leiga, ndo
esperava isso porque como qualquer mae, para mim foi um choque [...] (FTEA-7).

Quem ajudou foi eu e a minha esposa mesmo e assim os profissionais. (FTEA-11).

Como ficou evidente pelos discursos que os pais sdo 0s maiores cuidadores das criangas

com TEA (com maior destagque para a mée), é fundamental que estes possuam suporte das redes
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de apoio sejam elas formais ou informais, entre as quais podemos destacar o apoio psicologico
e a orientacdo/capacitacdo dos pais a respeito do universo autista.

Papim e Sanches (2013) expressam que o nucleo familiar é fundamental para o
desenvolvimento da comunicacao e interacdo social das criancas autistas e devem aliar-se a
profissionais capacitados para juntos estimularem de maneira adequada essas fungoes.

Pinto et al. (2016) destacam que & mae é conferido o papel de cuidadora principal,
enguanto o pai permanece na retaguarda, geralmente responsavel pelo sustento financeiro do
lar. Dessa forma, as mées sofrem de forma mais significativa com sentimentos de medo, culpa
e sobrecarga de cuidado, enquanto que o pai é refletido pela ndo aceitagdo do diagnostico.

Outros parentes mais proximos séo citados como rede de apoio informal:

[...] entdo meu irmdo chega o fim de semana, leva ele para la vai no domingo e na
segunda ele vem para ir para a escola. Eles ajudam assim nesse sentido (FTEA-2).

E s6 eu em casa eu e esse meu outro filho que também tem um filho autista [...] e tem
0 meu mais velho também quando ele fica em casa ele também me ajuda, quando eu
preciso sair eles ficam com ele (FTEA-4).

E aquela preocupagdo, deixo com os avds paternos, pois minha mée ja faleceu e meu
pai ndo mora na mesma cidade que eu [...] (FTEA-20)

Minha mée a avé dele, sempre temos cuidados com ele. (FTEA-24).

Os relatos demonstram que 0s membros familiares mais proximos constituem suporte
informal para os cuidados, tais como, 0s avds, os tios e irmaos. Corroborando com tal evidencia,
Lopes (2015) explica que a familia é o grupo social primario que desempenha papel
determinante no desenvolvimento da crianca no nivel afetivo, cognitivo e psicolégico. Sendo
assim, é considerada estrutura de base e de suporte no sentido de conduzir o individuo a
aprendizagem e interagdo com o meio social.

Ainda nessa direc¢do na construcédo de rede de apoio informal, a busca de conhecimento
do que seja TEA ocorrem de diversas formas, os pais procuram nas redes sociais, na internet e
em conversas com outras pessoas que vivenciam a mesma experiéncia. Observa-se nos relatos
a sequir:

Ma@e é curiosa, ‘ai botei’ os sintomas na internet caiu em autismo, até entdo sd ouvia
falar, mas ndo sabia o que era. Eu tinha conversado com uma paciente, ela disse que
tinha suspeita da filha dela, entdo ela me deu o endereco onde fez a avaliacdo, eu fui
I4. N&o queria aceitar, marquei o dia |4 na associacdo [AMA] e a moca falou que tinha
dado positivo (FTEA-10).

Me vi perdida sem saber o que fazer, depois a gente foi comecando ter um norte para
correr atras, pesquisei muito na internet, li muitos artigos, li muitos livros, tudo que
eu podia saber sobre o autismo eu fui atras para ajudar o meu filho mesmo (FTEA-
14).
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Observa-se que apds o impacto de saber o diagndstico, os familiares procuram diversas
formas para adquirir o conhecimento sobre a tematica e poder ajudar o filho. Como enfatiza os
estudos de Anjos e Morais (2021, p.13) “as ferramentas virtuais favorecem a construcao de uma
identidade coletiva unindo grupos de pais de diferentes lugares, crengas, historias de vida,
condicBes socioecondmicas em prol das experiéncias que partilham em comum no convivio
com pessoas com autismo”.

Embora nesse estudo ndo foram referenciados significativamente outros tipos de apoio

informal tais como ajuda de vizinhos ou amigos, a igreja foi referenciada:

Passei um bom tempo sem ir a igreja, agora que meu filho estd melhor eu comecei ir
aigreja, ai eu levo ele. Fica préximo, posso ir a pé (FTEA-3).

[...] agente pensa muito antes de sair com ele, exceto em coisas basicas, ir a escolar,
nas terapias, ir a igreja. As vezes eu nem levo ele na praga, nem no shopping, ele
parece que ndo cansa nunca e ndo quer obedecer ao comando (FTEA-18)

[...] ndo demorou eu estava na igreja quando eu cheguei em casa tinha um papel que
tinha 400 reais na conta que era o beneficio dele (FTEA-25).

Brand&o e Craveirinha (2011) explicam que os diversos tipos de apoio social séo
providenciados pelas redes sociais, que podem ser constituidas por todas ou algumas unidades
sociais com guem o individuo ou grupo esta em contato. Assim, estes individuos recorrem a
estas redes tanto em situagdes de menor importancia quanto em situacoes de extrema tens&o.

Ressalta-se que o apoio social em relagdo as familias com criangas autistas tem
influéncia direta, indireta ou de mediacdo e modera¢do no comportamento e desenvolvimento
das mesmas. Sobre o0 apoio psicoldgico, Favero-Nuner e Gomes (2010) salientam que o suporte
psicoldgico € procurado ndo sé para a crianca portadora do transtorno do espectro autista, mas
também para os pais ou demais familiares.

Considerando o desejo da familia em encontrar respostas para identificar o diagndstico
do filho, em busca de ajuda, outras fontes sdo acessadas, tidas como fontes de redes de apoio
formais, as quais sdo fornecidas por profissionais, destacam-se a escola e unidades de salde.

Conforme verificado nos relatos a seguir:

E um desafio a cada dia, diaria, na vida escolar. E uma descoberta, como eu estava
falando agora ele comecou a questionar essas coisas de ser autista. Em relacdo com
outras criangas, o0 convivio escolar, o convivio com a familia, entdo tudo é uma
descoberta (FTEA-1).

[...] tive deixar de trabalhar, ficar em casa mesmo, eu ficava mais em casa porque néo
queria ninguém em casa, nem queria sair, 0 primeiro lugar assim que comegou a



45

melhorar foi aqui na escola, porque ele comegou uma vida social assim, mas ele
préprio ndo se dava chance de ser trabalhado porque ele era um garoto muito dificil.
(FTEA-3).

Quando ele t& estudando eu deixo ele na escola e vou para o trabalho, ai quando eu
saio do trabalho eu pego ele e vou para casa com ele (FTEA-9).

A escola € vista como grande fonte de apoio para a familia, considerada uma instituicao
que auxilia no desenvolvimento e comportamento da crianca, devido a socializacdo com outras
criancas, bem como, na organizagdo da familia, uma vez que esta favorece para o familiar que
cuida um periodo de descanso ou a oportunidade de realizar outras atividades. Ressalta-se que
“a rotina de cuidados ¢ ardua, dificil e cansativa pelo esforco fisico e pelo desgaste emocional
de ndo visualizar avangos na crianga” (ZANATTA et al. 2014, p. 275).

Apesar de considerar como positivo a interacdo com 0 ambiente escolar, nem sempre as
relagBes ocorrem de maneira tranquila quando é solicitado atendimento pedagdgico no ensino
regular, 0 que gera estresse tanto para a familia quanto para os profissionais da educacédo

conforme verificado nos relatos a seguir:

A primeira vez eu nem queria colocar ela na escola [...] a creche néo tinha estrutura
para pegar ela e foi aquela dificuldade, tinha dificuldade para tudo, a escola sempre
dava a desculpa [...] tive que ir no Ministério Plblico para conseguir uma vaga.
(FTEA-16).

[...] na escola tem uma lei que garante um atendimento diferenciado, tipo com um
professor mais um acompanhante, eu acho importante, a gente dd muito em cima dela
(da lei), assim talvez eles tenham razdo, mas seria importante (FTEA-17).

[...] ndo tem atendimento especializado nas escolas, ndo tem os profissionais que
fiquem sé com a crianca deficiente, ndo tem. [...] e aquele professor ndo tem como
dar atencdo a todas as criangas, entdo a crian¢a com o problema, com a deficiéncia
intelectual precisa de alguém sé para ela para ajuda-la (FTEA-23).

Conforme os relatos, os familiares encontram dificuldades em garantir o a educacdo e
0 acompanhante especializado para seus filhos apesar dos preceitos expressos na Lei n® 12.764,
de 27 de dezembro de 2012 a qual institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista, Paragrafo unico, ressalta que “em casos de comprovada
necessidade, a pessoa com transtorno do espectro autista incluida nas classes comuns de ensino
regular, nos termos do inciso IV do art. 2 , tera direito a acompanhante especializado”
(BRASIL, 2012).

Nessa direcdo, os estudos de Weissheimer, Mazza, Freitas e Silva (2021, p. 7) salientam

que “as limitagdes no atendimento geram insatisfacdo e estresse as familias”, assertiva
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corroborado por Brandéo e Craveirinha (2011) reforcam que quanto maior o nivel de estresse
familiar, maior a cristalizacdo ou o escalonamento das dificuldades da crianga, que, por sua vez,
ressoa na familia, em um circulo interminavel, evidenciando a importancia da efetividade da
rede de apoio para estas familias para consolidar e garantir os direitos conquistados.

No que tange ao atendimento de salde, evidenciou-se por meio dos relatos, a existéncia
de servicos especializados, com relativa variedade de profissionais e instituigdes de salde.

Entretanto percebe-se grandes dificuldades de acesso aos servicos disponibilizados.

[...] ele fez dois anos ali no CREAP, dois anos de terapia ocupacional, foi muito bom
ele aprendeu muita coisa, se desenvolveu bem, ele aprendeu muita coisa (FTEA-3)

[...] ele esta ai estd aprendendo muita coisa, ele ja fala direitinho, ja entende muita
coisa antes ele ndo entendia nada (FTEA-4)

O do SUS mesmo, posto de saude mesmo (FTEA-10).

Quando ele (a crianga) tinha o diagnostico entrou logo aqui (Raimundo Nonato) ter
um suporte para ajudar ele no desenvolvimento, entdo hoje em dia esta mais tranquilo
(FTEA-13)

Destaca-se que é por meio da atencdo bésica, enquanto porta de entrada do Sistema
Unico de Satde (SUS), os servicos acessados pelos familiares, que de certa forma é o ambiente
que disponibiliza e realiza a maioria dos atendimentos as pessoas com TEA. Consoante com a
Politica Nacional de Atencdo basica conforme Portaria N° 2.436, de 21 de setembro de 2017 a
qual afirma que “a Atengdo Basica serd a principal porta de entrada e centro de comunicacao
da RAS, coordenadora do cuidado e ordenadora das agdes e servicos disponibilizados na rede”
(BRASIL, 2017).

Percebe-se uma peregrinacdo em busca dos servicos de salde e falta de profissionais
capacitados reflete numa rede assistencial fragmentada gerando insatisfacGes e estresse tanto
para os familiares quanto para os profissionais de salde em ndo conseguir atender a demanda

que procura o servico. Os relatos demonstram a fragmentacao dos servicos:

Precisa mais de psicélogos mesmo para ajudar a gente em certas coisas [...] passando
de pegar nas partes dele e tocar nas partes da professora. Me chamaram aqui na escola
para saber o que ele estava vendo em casa (FTEA-2)

Quando nos conseguimos aqui, n6s cortamos 0 psicopedagogo porque a dificuldade
maior dela é na questdo pedagdgica, mas também na questdo social e 0 Raimundo
Nonato ajuda muito (FTEA-17)

Fomos para 0 SARAH, para 0 CAPSi e depois para 0 CREAP. L4 eu consegui fono,
terapeuta ocupacional e psic6logo. Sé que la a crianca fez dez sessdes, quando ela
termina, vai para a fila de espera. [...] S6 que onde tem alguma vaga, em algum lugar
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que eu possa encaixar ela, para ndo ficar parada, eu coloco. Ela esta na fila de espera
(FTEA-23).

Tudo comecou no SARAH KUBISTCHECK, eu me inscrevi pela internet e ndo
demorou muito, eles chamaram a gente.Ela passou com pediatra, enfermeiro e a
psicéloga no Sarah (TEA-13).

Entre as dificuldades encontradas pelos familiares destaca-se a falta de profissionais

capacitados. Especificamente o Fonoaudidlogo e a Terapeuta ocupacional.

Eu ja tentei, ja busquei mas eu ndo consegui [atendimento com Fonoaudiélogo]. Onde
eu consegui, coincidiu com o horario daqui. Eu ndo ia tirar ele daqui e colocar ele na
FONO porque eu ia cobrir uma coisa descobrindo outra (FTEA-1).

Tem essa dificuldade no sentido de consultar e ter certos atendimentos. Ele estd aqui
mas eu estou correndo atras de FONO. Porque daqui foi dispensado. Aqui tem até
certo periodo e por TO que é mais dificil ainda. (FTEA-2),

Aqui tem caréncia de profissional, entdo ele comecou falar esse ano agora que ele esta
melhorando, mas ja vdo dar alta. Porque faz dois anos que ele est4d na FONO, para
dar vaga para 0s outros, vai ter que tirar (FTEA-3).

Conforme os relatos constata-se que 0 acesso aos servigos ofertados, é limitado, seja por
falta transporte, recursos financeiros, profissionais capacitados, grande intervalo interconsultas,
demanda crescente, os quais desenha uma configuracdo de redes de apoio desconexa e Atencéo
Basica fragilizada. N&@o se observa processos de referéncia e contra referéncia que remetam a
existéncia de uma rede. Nessa direcdo, Zanatta et al (2014) enfatizam que ha necessidade prestar
suporte social, organizado e preparado para atender as suas demandas, podendo ser
disponibilizada por meio de orientacdes, compartilhamento de experiéncias e promocdo da
escuta qualificada.

3.2.2 Amorosidade como suporte familiar e alicerce da rede de apoio.

Para além das evidéncias nas quais 0s relatos demonstraram uma assisténcia
fragmentada, com peregrinacdo aos servicos de salde em busca do diagnoéstico e atendimentos
especializados, os familiares, encontraram espacos privilegiados que ofereceram apoio
instrumental e emocional. O que de certa forma auxiliaram na superacdo das adversidades
impostas pelo TEA, representados pela amorosidade, dedicagdo, resiliéncia, superacdo e
gratiddo com vistas a qualidade de vida para a familia ao prestar os cuidados.

Destaca-se, em alguns relatos, que ap0s o conhecimento do diagnostico de TEA, que as
familias puderam centralizar os cuidados para o filho de forma mais leve fortalecendo os lagos

de amorosidade e dedicacéo.
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E meio complicado, porque é bom porque a gente tem que amar, tem que se doar para
essa crianca(FTEA-2)

Eu tenho que entender ele, busco meios de entender ele, hoje eu estou mais calma,
meu coracao ja aceita, tenho forcas para lutar (FTEA-10)

A gente tem que fazer de tudo para ajudar ela (FTEA-17).

Ele [o filho] fica em siléncio vocé ndo sabe se ele esta 14, [...] entdo a gente larga tudo
e fica por 14, a gente ndo deixa ele sozinho de jeito nenhum, a gente fica Ia, ele fica
jogando pedrinhas e a gente esta |4 do lado. (FTEA-18)

Constata-se por meio dos relatos que a amorosidade esta fortalecida pelo conhecimento
e aceitacdo da situacdo instalada na familia, diante das necessidades do filho com TEA,
dispostos ao enfrentamento para atender estas necessidades. Tal assertiva é apoiada por Zanatta
et al (2014, p.276) “mesmo vivendo em um mar de incertezas sobre o futuro e sobre como sera
a vida deles, nasce neste momento um amor incondicional, capaz de enfrentar todo e qualquer
obstaculo que a vida ainda possa impor”.

De fato, as familias que convivem com TEA sdo confrontadas com situagdes
desafiadoras para o cuidado, transcendendo o material e fisico, buscando na religiosidade
amparo e conforto. Para Anjos e Morais (2021, p. 11) “as crencas religiosas e espirituais ajudam
a reduzir as consequéncias negativas do fendmeno e propiciam a aprendizagem atraves da dor

e das tribulagdes”.

Eu ouco muito ‘vocé tem certeza que seu filho ¢ autista?” S80 essas coisas que hoje
em dia acaba se acostumando, a gente ndo gosta de ouvir esses comentarios, mas eu
as vezes fico assim olhando mas ndo vou discutir porque ndo adianta. Um dia eu
tenho esperanca que isso mude (FTEA-1).

Se Deus colocou na minha mao e porque ele sabe que eu tenho capacidade, entdo
gragas a Deus eu estou conseguindo, diz que a gente tem que fazer o sacrificio,
acredito que o sacrificio que eu fiz, fago, acredito que eu consigo colher sempre algo
de bom (FTEA-6)

Toda mae ndo quer aceitar que seu filho tenha algo, creio em Deus que ndo vai atestar
nada (FTEA-20)

No que se refere aos aspectos de aceitacdo e mudancas inevitaveis no ambiente familiar,
foi percebido por meios dos relatos indicios de fé e religiosidade como apoio informal que pode
ser fortalecida diante do sentimento de esperanga. Nesse sentido, a relacdo entre mae e filho, é
permeada por “esperancas sustentadas pelas crencas religiosas. Elas elaboram e nutrem o
pensamento de que foram escolhidas, predestinadas e designadas por Deus para cuidar dessa
crianca” (ZANATTA, et al. 2014, p. 276)
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Com o entendimento mais ampliado a respeito do TEA, percebe-se que os familiares
direcionam sua atencdo para a crianga, procurando fortalecer a autonomia e independéncia na
medida do possivel, procurando desenvolver as habilidades do filho para que execute as
atividades diarias, como ressalta Anjos e Morais (2021, p. 7) “as familias que possuem uma
visdo positiva sdo capazes de destacar as habilidades de seus filhos, apresentando como
regularidades comuns as caracteristicas potencializadoras”. E possivel identificar atitudes

positivas dos familiares conforme verificado nos relatos a seguir:

Ela [filha] é boa em tudo, fico buscando saber o que ela mais se destaca, [...] para ver
0 que que ela tem de melhor poder investir (FTEA-6)

Quando saiu o diagnostico entdo eu tive que me reeducar em relacdo a isso para poder
ajudar no desenvolvimento dele. Eu comecei a proporcionar as coisas para ele, vocé
quer agua? Entdo, voceé vai la pegar. VVocé quer abrir a porta? Voceé vai 1 abrir. Entéo,
a partir do momento que eu comecei a trabalhar essa questdo da independéncia
(FTEA-13)

As vezes a gente fica perdida em certas situacfes a gente esta tentando fazer o melhor
possivel para que ele se desenvolva para que ele consiga vencer todas as barreiras
porque a sindrome causa (FTEA-14).

Observa-se que as atitudes dos familiares vao se modificando em relacéo ao filho de
forma mais contundente e incisiva para proporcionar uma maior autonomia e independéncia o
que vai de encontro a literatura quando refere que estas familias apresentam uma capacidade de
resiliéncia que Ihes permite adaptarem-se e manterem-se unidos (PIMENTA, 2015).

Nessa diregdo, existem dois caminhos a decidir, entregar-se emocionalmente ao
sofrimento com crises de identidade, ou, procurar superar as situacfes de dificuldades que
emergem no ambiente familiar. Institivamente as familias mantem uma atitude resiliente
qguando buscam superar condi¢Oes adversas que estdo envolvidas. Conforme Anjos e Morais
(2021) significa que estas familias conseguem estabelecer formas de respostas ativas e
saudaveis para atender as necessidades do seu filho em uma perspectiva ndo vitimizadora, mas
criando oportunidades de fortalecimento e crescimento.

Com o empoderamento das familias decididas em ndo subjugar-se as condi¢des adversas
associadas ao TEA, procuram manter sua esséncia, em redes de apoio, evidenciadas na
realizacdo de atividades individuais, saudaveis, positivas, como protagonista apta a cuidar do
outro da melhor forma possivel. Nessa perspectiva, os estudos de Anjos e Morais (2021, p.3)

ressaltam que “é imprescindivel tomar a familia como campo de intervencéo para fortalecer os
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vinculos familiares, ampliar a rede de apoio e facilitar os processos terapéuticos em torno da
pessoa com autismo”. Os depoimentos evidenciam esta tomada de decisao.
Eu coloquei ele aqui na natacdo enquanto ele esta nadando eu estou malhando [risos]
(FTEA-1).

A gente ndo sonha com um filho, que ele venha com alguma coisa, com algum
defeitinho, algo que ndo saia fora do padrdo [...] mas a gente tem [o filho]. Eu aprendi
que a gente tem que dar a volta por cima (FTEA-6)

N6s, mées de pessoas com deficiéncias sente, tanto no ambiente de casa quanto no
ambiente social, eu procuro trabalhar essa questao [independéncia], uma crianca que
todo mundo admira. Apesar do autismo, ser uma crianca desenvolvida mesmo (FTEA-
13).

Quando questionado sobre o0s servigos acessados para prestar os cuidados com a crianca,
as respostas apontaram pela reafirmacdo da importancia das redes de apoio tanto as informais
quanto as formais evidenciada pela troca de experiéncias entre os familiares, a instituicdo que
acolhe e presta 0 bom atendimento, o conhecimento sobre a tematica, percebe-se sentimento

de pertencimento e gratiddo por fazer parte da rede de apoio.

As vezes a gente fica desamparado, e fago pesquisa, eu converso com outras maes
para ver se ja passaram por essa situacao que eu estou passando e é assim (FTEA-2)

Foi rapido [vaga para atendimento] eu agradeci muito porque tem pessoas que ndo
conseguem e esta trés anos na lista de espera eu vim aqui na segunda e quando foi na
terca eles me ligaram. (FTEA-10)

O legal também €é que aqui [Raimundo Nonato] a gente vai conhecendo outros pais,
ai eles vao contando também, eu faco isso, olha tal lugar tem profissional assim. Fala
como a gente tem que conseguir tal coisa, faz assim, vai ali, entendeu? Acabam
trocando dicas, ideias (FTEA-17).

Mas foi uma alegria pra mim muito grande [vaga para atendimento], porque eu me
senti amparada. [...] Foi um amparo aqui, foi muito bom [risos], porque eu me via
nelas. Poxa eu ndo estou sozinha, eu passei por esse preconceito, outras maes
passaram por isso também, as historias sao mesmo que parecidas (FTEA-19).

Branddo e Craveirinha (2011) destacam que a rede social constituida por um grupo de
pessoas possui 0 papel de repassar informagdes que fagam com que o0 sujeito sinta-se amado e
valorizado, passando a perceber que alguém se preocupa com o bem estar do outro, protegendo-
0 assim de efeitos negativos que alguns acontecimentos podem causar em sua vida. Em outras
palavras, o apoio social pode ser entendido como informagéo trocada de forma interpessoal

proporcionando ao individuo apoio emocional, apoio que demonstra estima e apoio da rede.
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3.3 O APOIO INSTITUCIONAL E OS DIREITOS LEGAIS DAS CRIANCAS COM
TEA - RETRATO DO QUE E PRECONIZADO VERSUS REALIDADE

Em relacdo a rede de apoio formal, especificamente ao apoio institucional, os familiares
destacaram como 0s mais acessados: 0 proprio Centro Educacional Raimundo Nonato Dias
Rodrigues (CERNDR), o CAPSI, 0 CREAP e a rede Sarah Kubistcheck. Apresentamos a seguir
os atendimentos oferecidos por estes servigos:

. Centro Educacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues (CERNDR) — possui
salas de atendimentos pedagdgicos e clinicos, nas areas de: Psicologia, Fonoaudiologia,
Fisioterapia, Educacdo Fisica Adaptada, Artes, Hidroterapia, Estimulacdo Essencial além de
atendimentos especificos para o publico com TEA, com a utilizacdo da metodologia baseada
no Programa TEAACH e o Atendimento Pedagogico para Autismo (CERNDR, 2016)

. Centro de Atencéo Psicossocial infanto-juvenil (CAPSI) — realiza diagndstico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA) oferta especialidades como neurologia, psicologia,
fonoaudiologia assistente social educador fisico, enfermagem, terapeuta ocupacional que além
de atendimento clinico individual trabalham oficinas e trabalhos em grupo.

. Os servigos oferecidos pelo Centro de Reabilitacdo (CREAP) (CER Il auditivo,
fisico e intelectual) sdo: Fisioterapia neuroldgica, Fisioterapia adulta, infantil e Geriatrica,
Terapia ocupacional adulto e infantil, Fisioterapia respiratoria, Fisioterapia precoce,
Fisioterapia em traumatologia, Fisioterapia em Orteses e proteses, Fisioterapia em
hidrocinesioterapia, Grupo Coluna/ Enfermagem, Servico de audiologia, Servico de
fonoaudiologia, Servico de psicologia, Servico Social, Servico de nutri¢io, Servico de Orteses,
Proteses e meios de locomocdo. Consulta médica em neurologia, otorrinolaringologista e
clinico geral. (CREAP, 2021)

. Sarah Kubitschek — conta com o que chama de equipe de Pediatria do
Desenvolvimento, além de exames especializados.

Ressaltamos outros servicos que fazem parte da rede de apoio formal em Macapa, tais
como o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER), o Nucleo de Awvaliacdo do
Neurodesenvolvimento do Hospital das Clinicas e Associacdo de Pais e Amigos Autistas do
Amapa (AMA-AP).

. Centro Especializado em Reabilitagdo (CER) Il (visual, fisico e intelectual)
Macapd, oferece especialidades como fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional,

psicologia, neurologia, nutricdo e gastropediatria.
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. Nucleo de Avaliacdo do Neurodesenvolvimento (Nande) do Hospital de Clinicas
Dr Alberto Lima. O nucleo é referéncia em avaliacdo e diagnostico e atende criancas de 0 a 10
anos com suspeita de atrasos no desenvolvimento, e que possam preencher critérios
diagnosticos para o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Dispbe de profissionais
multidisciplinares  (neurologista, neuropediatra, psicologa, fonoaudidloga, terapeuta
ocupacional), e oferta exames laboratoriais, auditivos, de imagem, tais como
eletroencefalograma e tomografia com sedacdo, exames laboratoriais, incluindo os de
genotipagem, e audiometria, que detectam perdas ou alteracBes auditivas, fundamentais no
processo de investigacdo do TEA. (AMAPA, 2021c)

. AMA-AP Associacdo de Pais e Amigos Autistas do Amapé conta com Centro
para Educacdo Especial para Criancas autistas (AMA) (Fazendinha) — prédio com dois
pavimentos que conta com sala de atendimentos clinicos, consultério médico, psicolégico,
fonoaudioldgico, odontoldgico, esterilizacdo, educador fisico, fisioterapia, massoterapia e
servico social. (MACAPA, 2020)

Apesar da variedade dos servi¢os oferecidos, os relatos destacaram que apenas o
CERNDR oferece acompanhamento a longo prazo para as criangas com TEA e ressaltaram as
inimeras dificuldades de acesso aos servicos tanto pelo Sistema Unico de Saude como pelos

planos privados, conforme relatos a seguir:

[...] aqui no Raimundo Nonato ela faz: ja fez fono, ja fez psic6logo também, hoje ela
faz arte, faz informética, faz também o AEE, faz atendimento pedagdgico (FTEA-5).

Esse ano consegui agora no Raimundo Nonato, mas desde o ano passado a gente fazia
os atendimentos particulares, tinha plano de salde, porque pelo estado é meio
complicado. [...] agora ele t& aqui e comegou a semana passada fazendo a estimulacéo
precoce. Ele continua fazendo particular, a fono, a terapia ocupacional e psicologo
(FTEA-9).

Tem o CAPSiI nas pedrinhas, e tem o centro de reabilitagdo do municipio 14 no Acgai
que 1a tem fonoaudiologo, terapeuta ocupacional e psicologo. Ela chegou a fazer dez
sessdes, porque 14 a crianca faz dez sessdes, e vai para a fila de espera, para dar a vez
para outra crianga, la € assim aqui no Raimundo Nonato ndo a crianca fica permanente
(FTEA-16).

Fica evidente também nos relatos a seguir que o0s Pontos de Atencdo que compde a Rede
Psicossocial Estadual e que ofertam assisténcia as criancas com TEA encontram-se
sobrecarregados e ndo conseguem atender a demanda que busca o servigo. Isto pode apontar
para a insuficiéncia de instituicdes e recursos humanos especializados envolvidos no

atendimento e acompanhamento dos casos.
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[...] eu s6 venho para o AEE porque a fono que estava a tarde ela mudou para de
manha, entdo para eu ndo perder a vaga eu venho quinta feira de manha so6 para Ele
faz fono, psicélogo e AEE (FTEA-3).

Dificuldade mais é na agenda dela aqui que é muito lotada. E dois dias aqui no
Raimundo Nonato, dois la na escola a tarde (FTEA-10).

Reforcando esses discursos, Portolese et al. (2017) afirmam que o nimero de
instituicOes para atendimento aos individuos com TEA ¢é insuficiente e distribuido de modo
irregular no pais. A variabilidade das caracteristicas dos servicos revela falta de padronizagéo
quanto aos procedimentos adotados.

Brasil (2013a) destaca que o Ministério da Saude oferece opgOes terapéuticas nos
pontos de atencdo da Rede, por meio de atendimentos individualizados de
reabilitacdo/habilitacdo com acompanhamento médico e odontoldgico e intervencdes voltadas
para a linguagem, dimensao comportamental, emocional e atividades de vida prética.

Para os pais e cuidadores, sdo oferecidos espacos de escuta e acolhimento, de
orientacdo e até de cuidados terapéuticos especificos, que geralmente ocorrem devido situacdes
estressantes vivenciadas. Porém, observa-se que essa assisténcia € fonte de insatisfacdo por
parte das familias assistidas, o que indica a necessidade de melhoria do acesso e da qualidade
desses servicos (BRASIL, 2013a).

Esse fato pode ser verificado através dos discursos:

Nos atendimentos se eles veem que a crianga ndo estdo desenvolvendo eles ddo alta
para colocar outros ou entdo se passar dois anos eles déo alta, pois tem gente na fila.
N&o devia ser assim, né, porque se ele é especial é porque precisa, acho que ndo tem
que ter alta, acho que tem que ficar, esse que é o problema, tem muita gente esse é o
problema (FTEA-3).

[..] Entdo eu acho que precisa é mais profissionais na area entendeu? Aqui tem
pouquinho, quase ndo tem, sabe, é isso que eu queria para ele, mais profissionais. Ele
vem duas vezes na semana, dois dias, segunda e quarta. Ai ele faz s6 a terapia, que
ele faz desde o ano passado, s terapia, agora esse ano que ele comegou a fazer fono,
faz fono na quinta-feira de manha no horério da aula dele comegou esse ano. E, mas
14 na escola eles entendem, bacaninha l4. Ele comecou esse ano fazer fono, ai no caso
eu queria que ele fizesse mais entendeu (FTEA-4)?

A esse respeito, Nunes e Santos (2010) chamam atencéo afirmando que ao detectar que
algo de errado esta acontecendo com seu filho, os pais e a familia iniciam um movimento de
peregrinacdo por Unidades Bésicas de Saude, consultdrios, hospitais e profissionais de saude,
em busca de atendimento e respostas para 0 caso.

Seguindo esta premissa, Brasil (2015, p.95) cita que:
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As familias de criangas com risco para TEA devem encontrar na Atencédo Bésica sua
possibilidade mais imediata de apoio no que se refere aos cuidados basicos de salde,
ao diagnostico, a prevencdo de agravos e as ofertas de reabilitagdo. A articulagdo com
outros pontos de atengdo deve ser feita institucionalmente, de maneira a evitar que as
familias se desloquem desnecessariamente e tentem individualmente seu acesso a
outros pontos de atencdo que se facam necessarios. A equipe da Atencdo Bésica pode
e deve, sempre que necessario, acionar outros pontos de atencao para melhor proceder
ao diagndstico de transtorno do espectro do autismo.

O acesso geografico, neste caso (referente a distancia até o local de atendimento), é uma
dificuldade que os familiares enfrentam. Os resultados constatados nesta pesquisa demonstram
que as familias percorrem longas distancias em busca de diagndstico e tratamento necessitando
se deslocar de 6nibus, carro ou a pé para chegar ao atendimento. Geralmente 0s responsaveis
passam horas nas instituicdes aguardando atendimento ao lado do filho (a) e por esse motivo
muitos ficam impossibilitados de trabalhar pelo tempo dedicado ao acompanhamento e

tratamento, o que afeta diretamente a renda familiar, o que pode ser evidenciado no discurso:

[...] ele fazia 14 no SARAH, mas s6 que é muito longe para mim, ai depois eles
passaram l& para o CAPSI que é muito longe a gente para mim fica fora de rota, olha
sabe porque eu pago 4 6nibus para eu ir para la (FTEA-18).

Nesse processo, a familia fica angustiada e impotente por ndo saber exatamente o que
esta acontecendo e ndo poder ajudar. Isto soma-se a precariedade dos servi¢cos de satde, bem
como o pouco preparo dos profissionais de salde em reconhecer precocemente o autismo,
acarretando na demora e na definicdo do diagndstico.

Sobre esse aspecto, Couto (2012, p. 99) destaca que “o principal desafio brasileiro em
relacdo a consolidacdo da politica de sade mental para criancas e adolescentes € o de prover
acesso, tratamento e cuidado a todos 0s que necessitem, a partir da construgdo de redes locais”.

Contribuindo com essas afirmacdes, € importante lembrar que na atual politica publica
de saude do pais, as Unidades Basicas de Saude devem resolver cerca de 80% das demandas
dos municipios, porém nota-se que na pratica é preciso que a populacdo recorra a atendimentos
especializados e especificos como as organizacgdes sociais, entre as quais estdo a APAE.

Sobre o atendimento especializado, a nivel de Estado do Amapa4, vale ressaltar que ha
um Nucleo de Avaliacdo do Neurodesenvolvimento (Nande), ambiente especializado em
diagnostico de transtornos e suspeita no neurodesenvolvimento constituido especifico para
TEA localizado no Hospital de Clinicas Alberto Lima no setor de ambulatorio que atende as
demandas para especialistas encaminhadas da Atencdo Primaria em Satde. (AMAPA, 2021a)
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Outro ator que atualmente faz parte da rede de apoio institucional ao TEA no Estado do
Amapé é o servico de Telemedicina por meio do Projeto Telessaude desenvolvido pelo
Ministério da Saude (MS) em parceria com o Hospital Albert Einstein, financiado pelo
Programa de Apoio ao Desenvolvimento Institucional do Sistema Unico de Sadde (Proadi-
SUS) e coordenado pela Secretaria de Estado da Saude (SESA)/Coordenadoria de Politicas de
Atencdo a Saude (CPAS), contando com diversas especialidades médicas, entre elas o
neurologista pediatrico. Neste caso, cinco (05) municipios do Estado ja foram contemplados e
possuem o servico em funcionamento: Oiapoque, Macapa, Santana, Porto Grande e Laranjal
do Jari. (AMAPA, 2011b)

Frente ao exposto, Garcia (2018) enfatiza que o acompanhamento dos casos de TEA
necessita de um fluxo organizado e com atendimento profissional multidisciplinar em que 0s
dirigentes de saude dos municipios devem estabelecer didlogo para estabelecer parcerias
intersetoriais e assim estruturar a rede, ampliando a capacidade de interlocugéo entre os
profissionais e o atendimento integral as criangas com o0 transtorno. Neste aspecto, as
atribuicoes e contribuicdes de cada area devem ser bem definidas. Ressalta-se que o termo
multiprofissional refere-se a um conjunto de praticas interdisciplinares.

Concordando com tal entendimento, de acordo com Mateus (2015), a
interdisciplinaridade favorece o enriquecimento mutuo entre profissionais e 0s portadores de
autismo possibilitando que o servigo caminhe na direcdo da integralidade e gere bons resultados
no plano terapéutico.

Nesse sentido, é fundamental a presenca de uma equipe multiprofissional em
instituicOes que ofertam atendimento aos autistas no sentido de que seja definida a intervencédo
mais adequada.

Ainda em relacdo aos profissionais, Vieira et al. (2018) destacam que estes devem
possuir conhecimento tedrico para esclarecer duvidas da familia quanto ao TEA voltadas ao
reconhecimento de alteragbes de comportamento e sintomas, o que pode influenciar no
desenvolvimento de habilidades na criangca e a promogcdo do autocuidado gerando
comportamentos mais independentes. Destaca-se que os profissionais devem ser experientes
justamente pelo atraso em multiplas areas do desenvolvimento.

Somando-se a essas consideracdes, é importante explicar que a Lei n°® 12.764/2012
garante 0 acesso dos portadores de TEA as acdes e servicos de saude de acordo com suas
necessidades e especificidades, a saber inclui-se nesse rol o atendimento por equipe
multiprofissional; terapia nutricional; medicamentos e acesso a previdéncia social e assisténcia
social (BRASIL,2012).
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No que concerne aos direitos legais da crianca com TEA no Brasil, algumas familias

demonstraram possuir conhecimento parcial a respeito, conforme os relatos:

Por exemplo a gente tem isencdo de IPVA, a gente tem. Ja tem trés anos que a gente
utiliza (FTEA-1).

Sei, sei que ele tem prioridade em agéncias bancarias para atendimento, ele tem assim
parte do funcionario publico tem 50% parece na carga horaria, tem passagens aéreas
que tem certas empresas que aceitam, a gente preenche varios formularios com o
credencial do médico que atende e parte do carro também em isencdo do IPVA
(FTEA-2).

Assim a gente sabe, hoje em dia a gente é carregado de informaces, por exemplo eu
s0 tenho essa informacdo porque € meu interesse, é meu interesse ter informacéo quais
sdo os direitos dele antes podia me perguntar essas coisas eu nao sabia de nada, agora
como é do meu interesse, os direitos eu procurei ir atras ler, procuro me informar [...]
(FTEA-8).

[...] como eu sou funciondria publica eu ja pedi a minha redugdo de carga horaria e
acho que é isso... 0s atendimentos especiais também quando a gente vai a algum
atendimento em algum 6rgdo, alguma clinica a gente sempre solicita prioridade
porque a gente tem esse direito (FTEA-9)

Eu sei que ela tem direito de ter alguém que acompanhe na escola, ela tem esse direito,
o0 outro direito que ela tem é o direito é que ndo paga o imposto do IPVA, parece, para
carro e a carteirinha de passe livre (FTEA-16).

Ele recebe 0 BPC (FTEA-17).

Sim recebe o beneficio. Recebe medicagdo ininterruptos faltou alguma vez (FTEA-
19).

Neste contexto, a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtornos
do Espectro Autista, instituida pela Lei n® 12.764/2012, busca atender justamente os principais
anseios e reivindicacbes das familias, principalmente relacionados ao acesso aos Servicos
especializados e direitos (BRASIL, 2012). Sobre isso, reforca-se a necessidade de integracéo e
didlogo entre as areas da salde, educacgdo, assisténcia social, do trabalho e da justica para
elaboracdo de politicas publicas que garantam beneficios aos usuérios desses servigos, nesse
caso as criancas com TEA e seus familiares.

Em relacdo aos beneficios, a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) 8.742/93
dispde sobre o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC) para os autistas que preencham os
requisitos de comprovacéo de deficiéncia por meio de laudo meédico, renda mensal per capita
familiar inferior a ¥ (um quarto) do salario minimo (BRASIL, 1993).

A esse respeito, Possi, Holanda e Freitas (2011) e Oliveira et al. (2017) enfatizam que o
BPC e um beneficio dos portadores de TEA que pode ser utilizado para custear medicamentos,

tratamentos medicos, nutricdo, realizar acompanhamento profissional. Dessa forma, busca
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aliviar alguns problemas gerados pela condicéo financeira de familias, principalmente as de
baixa renda e assim proporcionar bem-estar e o alcance aos servicos de salde.

Ja 0 acesso a meia entrada € intermediado pelo Decreto n° 8.537, de 5 de outubro de
2015 que regulamenta a Lei n° 12.852, de 5 de agosto de 2013, e a Lei n°® 12.933, de 26 de
dezembro de 2013. Este decreto dispbe que o beneficio da meia-entrada em eventos artistico-
culturais e esportivos deve contemplar jovens de baixa renda, estudantes e pessoas com
deficiéncia. Neste aspecto, 0 autista tem direito a meia entrada bem como o seu acompanhante
(BRASIL, 2015).

Porém, apesar dos direitos legais garantidos, houveram também relatos de
desconhecimento e dificuldades quanto ao acesso aos beneficios para os autistas, conforme

exposto a seguir:

Alguns, eu ndo sei todos né, e inclusive eu acredito assim que eu ndo utilizo por ndo
saber de todos né, mas... e também as vezes por falta de tempo de ir atras, porque
geralmente as vezes é uma burocracia pra gente conseguir essas coisas [...] (FTEA-5)

J& procurei a maioria dos direitos, mas foram negados. O beneficio do INSS [...].
Porgue eu sou funcionéria publica, eles justificaram que o meu salério é o suficiente
para mim e para ele [...] (FTEA-6).

Eu fui para o INSS quando viram o meu contracheque disseram porque nds éramos
dividido pela renda per capita, ndo precisava. ‘Eu disse mas como assim, mesmo ele
toma remédio controlado, eu tenho que dar alimentacdo, entrei pela justica gragas a
Deus, Deus deu a vitoria, ele recebe o beneficio dele. Mas tem muitos beneficios, mas
eles sdo negados eles sdo negados vou lhe falar uma coisa néo é facil (FTEA-18).

Um dos principais é ter um acompanhante em sala de aula, que esse ai eu ja briguei
bastante, por causa desse professor auxiliar. [...] mas sé que eles ndo cumprem a
medida que tem na escolar, né. Eu entrei com processo, mas eles dizem que manda, a
gente vai na audiéncia dizem que vdo mandar e ndo manda [...] (FTEA-19).

No que diz respeito a educacdo e os direitos das criancas com TEA, percebeu-se pela
fala em destaque, uma constante luta pelo direito ao professor auxiliar na sala de aula. Salienta-
se neste contexto, que a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional n° 9.394/1996 que
define parametros para a Educacdo Especial para educandos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagédo. Entre outras recomendacdes,
dispde que a crianca com TEA tem direito a adaptacdo da forma como o conteudo € transmitido,
em outras palavras, recomenda-se a utilizacdo de linguagem de facil compreens&o, sendo assim
possui direito ao professor auxiliar ou acompanhante terapéutico ou terapeuta conforme decisao
médica (BRASIL, 1996).
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Os entrevistados desta pesquisa também manifestaram queixas em comum relacionadas
a burocracia e tempo dispensados a busca pelos beneficios de suas criangas.

Neste aspecto, Oliveira et al. (2017) enfatizam que em geral as politicas e leis voltadas
ao portador de TEA na pratica ndo contemplam as necessidades das familias ou ndo refletem a
realidade, forcando-as a buscar parcerias e alternativas para o tratamento dos seus filhos ou
entes.

Gomes et al. (2015) corroboram reforcando que os portadores de TEA sdo submetidos
na pratica, durante a busca por tratamento, a situacdes omissas do Estado, resultando em
aumento de gastos financeiros pelos familiares para suprirem as demandas necessarias, ja que
as mesmas muitas vezes ndo séo custeadas ou atendidas pelo Estado.

Resumidamente, os relatos das experiéncias vividas pelos familiares, apontam para
violacdo de direitos dos autistas pelo poder publico no que diz respeito a deficiéncias no
atendimento especializado, numero reduzido de profissionais de salde capacitados,
dificuldades no diagnostico tornando-o tardio, dificuldades no acesso as consultas e no
acompanhamento multidisciplinar nas Redes de Atencdo a Salde, a descontinuidade no
acompanhamento terapéutico levando ao retrocesso muitas vezes no desenvolvimento da
crianga.

A esse respeito, Silva (2015) afirma que mesmo o Brasil tendo avancado
normativamente nas politicas direcionadas ao autismo, ainda ha diferencas exorbitantes entre o
que é preconizado e o que é ofertado na pratica, 0 que torna ainda evidente a exclusdo
direcionada a esse publico e o processo de inclusdo social e a qualidade de vida componentes
sem materializagdo, isto é, que ndo saem do papel.

Nessa Otica, percebe-se a necessidade de que esses direitos sejam concretizados e isso
sO pode ser garantido com a implementacéo de politicas publicas, a comecar pela ampliacédo de

recursos destinados a protecdo desses direitos sociais e a otimizacao destes.
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4 CONCLUSAO

A assisténcia a crianca com autismo no Sistema Unico de Salde deve ser pautada na
integralidade por meio de uma rede de servicos ampliada que contemple saude, educacao,
trabalho, assisténcia social e justica permitindo que os atendimentos a esta clientela ocorram
em todos os niveis de atencdo a satde, principalmente na Atencéo Primaria em Salde e Atengdo
Especializada.

Neste contexto, as redes de atencdo a salde devem estar organizadas e estruturadas para
ofertar atendimento em diversos pontos de atencdo, sendo que estes devem ser capazes de
acolher a crianga com TEA e seus familiares reduzindo o sofrimento e o estresse gerados pelo
diagndstico.

Seguindo esta premissa, 0 acesso as redes de apoio social pelas familias aumentam as
chances de adaptacédo e capacidade de resiliéncia no que se refere ao cuidado da crianga com
TEA, pois muitas vezes estas familias estdo desprovidas de certeza quanto ao desenvolvimento
da crianca e ainda sofrem com a iatrogenia social manifestada por estereotipos e estigma diante
do transtorno.

Em suma, os resultados desta pesquisa evidenciaram que:

o Os sentimentos evidenciados na descoberta variaram de forma dicotdmica, para algumas
familias representavam o sofrimento, a angustia, tristeza, negacdo e descrenca seja pela total
falta de conhecimento a respeito da patologia ou pelo estigma social e impactos que a mesma
gera no desenvolvimento da crianga; para outras, ressaltava-se sentimentos de amorosidade,
dedicacdo, resiliéncia, superacdo e gratiddo. Ha& familias que se desestruturam com o
diagnostico; entretanto, outras conseguem superar as dificuldades e se organizam de forma mais
tranquila e fluida, a presenca de uma rede de apoio pode amenizar os sofrimentos em maior ou
menor grau a vida cotidiana dessas familias

o A principal rede de apoio social em relagdo ao autismo ainda é a informal,
especificamente a familia e as relacGes familiares, com protagonismo dos pais € irmaos.

o Ha fragilidades quanto a assisténcia a criangca com TEA em Macapa e deficiéncias nas
redes de apoio social no quesito suporte institucional e profissional, isto &, através dos
resultados alcancados, verificou-se a insuficiéncia de profissionais capacitados pertencentes a

equipe multiprofissional, por exemplo, terapeutas ocupacionais e fonoaudiologos.
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o As instituicbes que ofertam atendimento em Macapa nao conseguem absorver a
demanda para uma assisténcia a longo prazo as criancas com TEA. Comecando pelas
fragilidades no atendimento realizado pela Atencdo Primaria em Salde nos arranjos das
Unidades Bésicas de Saude que possuem dificuldades em estabelecer o diagndstico para o
transtorno, até o atendimento especializado ofertado pelos Centros de Atencdo Psicossociais
(CAPS), Rede Sara e Escolas de Ensino Especial. Além de que os relatos dos Familiares
participantes desta pesquisa deixam claro que a dificuldade no atendimento e acesso aos
servigos ocorre tanto no Sistema Unico de Satide quanto no privado.

o Em relagéo aos direitos garantidos por lei, evidenciou-se que a maioria dos familiares
possui conhecimento dos beneficios dos portadores de TEA, no entanto, deixaram claro a
necessidade de dura peregrinacdo aos 6rgdos responsaveis para conseguir de fato. Neste
aspecto, foram unanimes em citar como principal problema os processos burocraticos.

Por fim, entende-se que o processo de regionalizacdo e estruturacdo de uma rede de
apoio no Estado do Amapa promovendo capilaridade e acessibilidade acarretaria em melhor
assisténcia e diminuicdo do 6nus financeiro para os familiares.

Diante de tais resultados constatados, objetivando melhorias no atendimento ao usuario
com autismo e seus familiares no que se refere ao apoio social no municipio de Macapa e no
fluxo dos servigos, sugere-se:

- Expanséao dos Pontos de Atencdo na Rede de Atencédo Psicossocial direcionadas ao TEA e 0
aumento do nimero de CAPSI, ambulatérios e outros dispositivos de salide mental, voltados
para as criancas com TEA. Somada a essa situacdo, 0 aumento consideravel na prevaléncia de
TEA na populagdo nos altimos anos gera uma maior demanda de atendimento, configurando
um desafio para a Saude Mental infanto-juvenil na cidade de Macap4;

- Qualificacdo dos profissionais de salde que compdem a equipe multiprofissional com énfase
no diagndstico em tempo habil e o cuidado integral e continuado a crianga com TEA;

- Ampliacdo do quadro de profissionais que ofertam apoio institucional as criangcas com TEA,
principalmente nas especialidades de terapia ocupacional, psicologia, fonoaudiologia e
neurologia;

- Reorganizacdo dos fluxos assisténcias para atendimento as criancas com TEA para
padronizacdo dos servicos, reduzindo assim a peregrinacdo das familias nas instituicdes.

- Fortalecimento do atendimento por Telemedicina objetivando a reducéo das filas de espera
por especialistas.

- Qualificacdo da Atencdo Primaria em Saude voltada ao acompanhamento das criangas com
TEA, especificamente da Estratégia Saude da Familia que atua diretamente nos territorios de
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abrangéncia e possui potencialidade para a identificagdo de criangas com sinais sugestivos do
transtorno, além de servir como rede apoio social importante por estar mais proximo das
familias.
- Pactuacdo e cooperacao entre os entes que compde a Rede de Apoio Social, promovendo
assim a intersetorialidade e integralidade na assisténcia, aléem da garantia dos servigos de
referéncia e contra-referéncia.
- Utilizacdo de Projeto Terapéutico Singular de forma individualizada, buscando a manutencao
da rotina clinica e a continuidade do cuidado. Destaca-se que o Projeto Terapéutico deve conter
um diagnostico elaborado, sugestdes decorrentes da avaliacdo interdisciplinar da equipe
conforme as necessidades da crianga com TEA; e decisGes da familia.
- Desburocratizacdo do acesso aos beneficios e direitos garantidos por lei, tais como: passe livre
em transporte publico, prioridade em filas, isencdo de IPVA, reducdo da carga horaria de
trabalho do responsavel familiar, passagens aéreas e medicamentos.
- Investimentos em pesquisas para validacdo e criagdo de instrumentos diagndsticos mais
especificos e valorizacdo da Caderneta da Crianca visando o atendimento as necessidades
dessas criancas e das familias que buscam diagndstico e acompanhamento para o filho.

Neste interim, uma Rede de Atencdo a Salde articulada, a integralidade e a continuidade
dos servicos de saude constituem um conjunto de referéncias capazes de acolher as criangas

com TEA e suas familias.
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elaboragdo de estratégias de orientagdo e assisténcia as criangas com deficiéncia e seus cuidadores para
potencializar o cuidado a estas familias, além da visibilidade alcangada na elaboragéo de politicas publicas.

Objetivo da Pesquisa:
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por meio do conhecimento da estrutura familiar, da organizacao dos membros e suas interagoes,
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Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os termos de apresentagao obrigatoria encontram-se presentes.

Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - Térreo

Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude @ufpr.br
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Recomendacgoes:
Néo ha.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Nao ha.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais e final, sobre o andamento da
pesquisa, bem como informagdes relativas as modificagoes do protocolo, cancelamento, encerramento e
destino dos conhecimentos obtidos, através da Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICAGAO. Demais
alteragoes e prorrogacgao de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrando que o cronograma
de execugao da pesquisa deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar solicitagao de
prorrogacgao de prazo.

Emenda — ver modelo de carta em nossa pagina: www.cometica.ufpr.br (obrigatério envio)

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qo ™

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 26/09/2017 Aceito
| do Projeto ROJETO_893544.pdf 11:19:30
Outros Carta_CEP_respostas_pendencias.pdf 26/09/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
11:16:15
Outros oficio2_encaminhamento_da_ata_do_pr| 25/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
ojeto.pdf 11:24:07 _ |PIMENTEL VERGA
Projeto Detalhado / |projeto_de_pesquisa_detalhado_nova_v| 25/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
Brochura ersao.doc 11:08:45 |PIMENTEL VERGA
Investigador
Outros MACAPA_APAE pdf 25/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
11:08:13 |PIMENTEL VERGA
Brochura Pesquisa |SOBRAL_SECRETARIA_DE_EDUCAC | 21/09/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
AQ.pdf 18:41:21
TCLE / Termos de | TCLE_corrigido.doc 21/09/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
Assentimento / 18:35:18
Justificativa de
Auséncia _ _
Outros SOBRAL_SECRETARIA_DE_SAUDE_P| 20/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
refeitura.pdf 15:52:14 |PIMENTEL VERGA
Qutros SOBRAL_APAE.pdf 20/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
15:51:28 |PIMENTEL VERGA
Outros MACAPA_CENTRO_RAIMUNDO_NON | 20/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - Térreo
Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude @ ulpr.br
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QG

Qutros TO.pdf 15:51:07 |PIMENTEL VERGA Aceito
Outros checklist.paf 10/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
18:51:52

Qutros concordancia_de_instituicao_coparticipa| 10/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
nte.pdf 18:15:13

Projeto Detalhado / |projeto_de_pesquisa_detalhado_atual.d | 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito

Brochura oc 17:38:.00

| Investigador

TCLE / Termos de | TCLE.docx 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito

Assentimento / 17:33:.04

Justificativa de

Auséncia

Qutros AMCIP_Concordancia_dos_servicos_en| 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
volvidos.pdf 17:29:51

Qutros APAE_Concordancia_dos_servicas_env| 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
olvidos.pdf 17:27:24

Qutros CENEP_Concordancia_dos_servicos_e | 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
nvolvidos.pdf 17:25:23

Declaragao de declaracao_de_uso_especifico_de_matel 10/07/2017 | SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores rial e dados_coletados.pdf 17:57:37 |PIMENTEL VERGA

Declaragao de declaracao_de_responsabilidade_no_pr| 10/07/2017 |SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores ojeto.pdf 17:54:47 |PIMENTEL VERGA

Declaragao de termo_de_compromisso_para_o_inicio_ | 10/07/2017 |SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores da_pesquisa.pdf 17:53:11 | PIMENTEL VERGA

Declaragao de declaracao_de_tornar_publico_os_result| 10/07/2017 |SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores ados.pdf 17:50:17 _|PIMENTEL VERGA

Declaracao de termo_de_confidencialidade.pdf 10/07/2017 | SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores 17:49:31 _ |PIMENTEL VERGA

Declaragao de analise_de_merito.pdf 10/07/2017 | SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores 17:48:24 |PIMENTEL VERGA

Declaragao de ata_de_aprovacao_do_projeto.pdf 10/07/2017 | SAMEA MARINE Aceito

Instituigao e 17:46:57 |PIMENTEL VERGA

Infraestrutura

Declaragao de oficio_do_pesquisador_encaminhando_ | 10/07/2017 |SAMEA MARINE Aceito

Pesquisadores projeto.pdf 17:45:04 |PIMENTEL VERGA

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 10/07/2017 |SAMEA MARINE Aceito

11:13:46 | PIMENTEL VERGA
Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - Témeo

Bairro: Alto da Gléria
UF: PR
Telefone:

CEP: 80.060-240

Municipio: CURITIBA
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CURITIBA, 11 de Outubro de 2017

Assinado por:
IDA CRISTINA GUBERT
(Coordenador)
Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - Térreo
Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
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APEENDICE A — TERMO DE CONCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado “Vivéncias de
familias constituidas de criangas com deficiéncia organizagdo, prdticas e necessidades”. Trata-se de
uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos e pesquisa
documental. O objetivo geral ¢ compreender a organizagdo das familias de criancas com deficiéncia e
como objetivo especificos: analisar os atos normativos que regulam a atencdo as criangas com
deficiéncia, descrever como as familias de criangas com deficiéncia utilizam as redes de apoio social e
mapear os elementos da rede social de apoio as familias com criangas com deficiéncia.

Para realizar o estudo sera necessario que o (a) Sr. (a) se disponibilize a participar de entrevistas
as quais serdo registradas em audio por meio de gravador digital previamente agendadas a sua
conveniéncia. Informamos que essa gravagdo, apos transcrita, serd enviada a vocé para validagdo das
informagdes e desgravadas posteriormente.

Os riscos da sua participagdo neste pesquisa sao minimos, porém, podem ocorrer constrangimento
durante o momento da entrevista, mas esperamos minimizar tal situacdo por meio de didlogo. Em virtude
das informagdes coletadas serem utilizadas unicamente com fins cientificos, sendo garantidos o total
sigilo e confidencialidade, através da assinatura deste termo, o qual o (a) Sr. (a) recebera uma copia. Os
beneficios para vocg, a instituicdo e para a sociedade ao colaborar com essa pesquisa, sdo indiretos,
esperamos que vocé possa obter conhecimentos sobre essa tematica subsidiar praticas dos profissionais
de satide por meio do conhecimento da estrutura familiar, da organizacdo dos membros e suas interagdes,
e refletir sobre a sua convivéncia e cuidados a serem desenvolvidos com a crianga que apresenta
deficiéncia.

O Sr. (a) tera o direito e a liberdade de negar-se a participar desta pesquisa total ou parcialmente
ou dela retirar-se a qualquer momento, sem que isto lhe traga qualquer prejuizo com relagdo ao seu
atendimento nesta instituicdo, de acordo com a Resolu¢do CNS n° 466/12 do Conselho Nacional de
Satde (CNS)/MS, que aprova as diretrizes ¢ normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos.

Para qualquer esclarecimentos no decorrer de sua participagdo, estarei disponivel através dos

telefones (96) 981483024, (96) 981023535. O Senhor (a) também podera entrar em contato com o
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Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Amapa Rodovia JK, s/n — Bairro Marco
Zero do Equador — Macapa/AP, para obter informagdes sobre esta pesquisa e/ou sobre sua participacao,

através dos telefones 4009-2804, 4009-2805. Desde ja agradecemos!

Eu (nome por extenso) declaro que apés ter sido

esclarecido (a) pela pesquisadora, lido o presente termo, e entendido tudo o que me foi explicado,
concordo em participar da pesquisa intitulada “Vivéncias de familias constituidas de criangas com
deficiéncia organizagdo, praticas e necessidades .

Macapa, de de 20

Profa. Dra. Silvana Rodrigues da Silva
Universidade Federal do Amapa

Cel: (96) 981483024

e-mail: silvanardasilva@gmail.com

Profa. Dra. Erika Aparecida Fernandes
Universidade Federal do Amapa

Cel: (96) 991354426

e-mail: erikafernandes@hotmail.com

Profa. Ms. Nelcirema Pureza Ferreira
Escola Raimundo Nonato

Cel: (96) 81023535

e-mail: nellpureza44@gmail.com

Assinatura do paciente
Caso o paciente esteja impossibilitado de assinar:

Eu , abaio assinado, confirmo a leitura do presente termo na

integra para o (a) paciente , 0(a) qual declarou na minha

presenca a compreensao plena e aceitacdo em participar desta pesquisa, o qual utilizou a sua impressao

digital (abaixo) para confirmar a sua participacao.

Polegar direito (caso ndo assine)

Testemunha n® 1:

Testemunha n° 2:
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA

Entrevista n°: Centro de Pesquisa: Data: [/ [/

Entrevistador: Local de coleta de dados:
1. DADOS DO PARTICIPANTE

1.1. Sexo: ()Feminino ( )Masculino

1.2. ldade:

1.3. Qual suasituacao civil: ( )solteiro(a) ( )casado(a) ( )unido estavel ( )divorciado(a)

( )vituvo(a)
1.4. Vocé estudou? ( )N&o ( )Sim. Se sim, que série vocé terminou? Quantos

anos de estudo vocé tem?

1.5. Qual sua profissdo?

1.6. Vocé trabalha? e sim, em qué? Se ndo, ja trabalhou? Vocé parou de trabalhar, por qual

motivo?

1.7. Qual é a renda mensal da familia?

1.8. Qual é a sua relacdo de parentesco/vinculo com o(a) (nome da crianga)?

2. DADOS DA CRIANCA
2.1. Qual a idade de (nome da crianca)?:

2.2. Qual o Sexo (nome da crianca)?:

2.3. Qual o diagnostico (nome da crianca):

2.4. Ha quanto tempo vocés receberam o diagndstico de (nome da crianga)?
2.5. O [nome da criancga ] estuda ? Se sim onde ?:
( )Publico ( )Privado  ( )Regular ( )Especial
ROTEIRO DE ENTREVISTA

3.1 Como tem sido para vocé ter uma crianga com essa condi¢do na familia?

3.2 Quem te ajuda com os cuidados do (nome da crianca/adolescente)?

3.3 Quais 0s servi¢cos vocé mais utiliza para cuidado do (home da crianga/adolescente)?

3.4 Vocé sabe sobre os direitos que [nome da crianga] tem por sua condicéo especial?

3.5 O (nome da criancga) recebe ou recebeu algum recurso financeiro, transporte ou material
como: medicacdo, Ortese/protese? Se sim, qual?de quem?

3.6 Paraatender o [nome da crianga] que ajuda vocés acham importante? Existe alguma outra

coisa que vocés nao recebem e acham importante?



