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RESUMO

Introducgdo: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) exerce forte influéncia na dindmica
familiar com sobrecarga dos cuidadores, geralmente a mée. O Sistema Unico de Satide necessita
prover cuidado integral, longitudinal e coordenado visando o fortalecimento do bindmio
paciente-familia e o pleno desenvolvimento e insercdo destas crian¢as na sociedade, de modo
multidisciplinar e integral. O TEA impacta significativamente a vida dos individuos afetados e
suas familias. Eles enfrentam desafios assustadores e multiplas demandas em seu cotidiano,
qguando comparados com pais de criangas com outras deficiéncias ou pais de criancas
tipicamente em desenvolvimento. Motivado por este contexto, evidéncias da literatura e
necessidade de ampliar as possibilidades de cuidado para a enfermagem com o apoio de teorias
de enfermagem. Objetivo: Compreender o cotidiano da familia de criancas com TEA a luz da
Teoria das Transiches de Meleis e as contribuicdes para o cuidado de enfermagem.
Metodologia: Estudo exploratorio descritivo de abordagem qualitativa. Os dados foram
coletados na Associacdo de Equoterapia de Alagoas, localizada na cidade de Maceid -AL. A
populacdo corresponde a pais de criancas diagnosticadas com TEA. Participaram do estudo 5
familiares. A partir de suas historias e dados de genograma e ecomapa, buscou-se responder
aos objetivos a luz da Teoria de Meleis. A coleta foi realizada no periodo de junho a julho de
2022 tendo como instrumento um formulério para dados de caracterizagdo das familias a partir
de consulta aos prontuarios, genograma e ecomapa, e uma entrevista mediada pela narrativa de
historia de vida. Os dados foram analisados a luz da teoria de enfermagem de Afaf Meleis.
Resultados: Os resultados desvelam a compreensédo do cotidiano de pais de criancas com TEA
com o intuito de fomentar e elencar contribui¢des para a enfermagem, com vistas a potencializar
mais representatividade e autonomia frente ao cuidado de criangcas com tais especificidades,
com a intencéo de que nas prdprias consultas de enfermagem esse rastreio seja cada vez mais
incisivo e seu diagndstico muito mais precoce, alicer¢ado por um referencial teérico de acordo
com resultados obtidos Conclusédo: Diante do estudo, a teoria possibilitou apresentar as
reflexdes nas possibilitaram compreender as particularidades que envolvem as criangas com
TEA diante de cenérios desafiadores, nesta perspectiva, é de suma importancia a compreensao
0s conceitos da Teoria das Transi¢cdes de Meleis para que os usuarios dos servicos de salude
comumente apresentam transi¢des ao longo de sua vida, como exemplo, as desencadeadas pelo
adoecimento. Através de um cuidado culturalmente congruente com as reais necessidades do
cliente pode se alcancar o seu estado de bem-estar, bem como facilitar a reformulacéo de
identidade e a mudanca de comportamentos.

Descritores: Transtorno do Espectro Autista, Familia, Teoria de Enfermagem, Cuidados de
Enfermagem, cotidiano.



ABSTRACT

Introduction: Autistic Spectrum Disorder (ASD) exerts a strong influence on family dynamics
with caregiver overload, usually the mother. The Unified Health System needs to provide
comprehensive, longitudinal and coordinated care aimed at strengthening the patient-family
binomial and the full development and insertion of these children in society, in a
multidisciplinary and comprehensive way. ASD significantly impacts the lives of affected
individuals and their families. They face daunting challenges and multiple demands in their
daily lives, when compared to parents of children with other disabilities or parents of typically
developing children. Motivated by this context, evidence from the literature and the need to
expand the possibilities of care for nursing with the support of nursing theories. Objective: To
understand the daily life of the family of a child with ASD in the light of Meleis' Theory of
Transitions and contributions to nursing care. Methodology: Descriptive exploratory study
with a qualitative approach. Data were collected at the Riding Therapy Association of Alagoas,
located in the city of Maceid -AL. The population corresponds to parents of children diagnosed
with ASD. The collection was carried out from June to July 2022 using a form for data
characterizing the families based on medical records, genograms and ecomaps, and an interview
mediated by the life history narrative. Data were analyzed in the light of Afaf Meleis' nursing
theory. Results: 5 family members participated in the study. From their stories and genogram
and ecomap data, we sought to respond to the objectives in the light of Meleis' Theory. The
results are to reveal the understanding of the daily life of parents of children with ASD in order
to promote and list contributions to nursing, with a view to enhancing more representativeness
and autonomy in the care of children with such specificities, with the intention that in own
nursing consultations that screening is increasingly incisive and its diagnosis much earlier,
based on a theoretical framework according to the results obtained Conclusion: In view of the
study, the theory made it possible to present the reflections in the understanding of the
particularities that involve children with ASD in the face of challenging scenarios, from this
perspective, it is of paramount importance to understand the concepts of Meleis' Theory of
Transitions so that users of health services commonly experience transitions throughout their
lives, for example, those triggered by illness. Through culturally congruent care with the client's
real needs, their state of well-being can be achieved, as well as facilitating the reformulation of
identity and behavior change.

Descriptors: Autistic Spectrum Disorder, Family, Nursing Theory, Nursing Care, daily life.
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1 INTRODUCAO
1.1 Aproximagdo com a tematica

A motivacao para esta tematica surgiu durante os momentos de leituras e participacédo
em cursos que abordavam a tematica do autismo. Com relacéo a teoria escolhida, para subsidiar
as discussoes e analises nessa pesquisa, a intencao se deu apds a inclusdo na disciplina de bases
filoséficas do Mestrado, a qual abordou vérias teorias de enfermagem, incluindo a teoria de
Afaf Meleis a teoria das transi¢des. Durante os estudos para realizacdo de um seminario sobre
o tema foi possivel aprofundar os estudos sobre essa teoria e perceber como essa poderia
contribuir para a analise desta pesquisa.

1.2 Contexto e problematizagdo

O autismo é um transtorno complexo caracterizada por uma série de condicdes e
sintomas que a enquadram como um transtorno do espectro do autismo, incluindo fatores
fisiologicos e bioquimicos relevantes, cujos sintomas centrais incluem déficits sociais e
comportamentos restritivos/repetitivos (MASINI et al., 2020). Sua etiologia ainda €
desconhecida, entretanto, a tendéncia atual é considera-la como uma sindrome de origem
multicausal envolvendo fatores genéticos, neuroldgicos e sociais da crianca (PINTO et al.,
2016).

Na dltima década, o estudo da genética do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
provou ser crucial ndo apenas para interpretacdo e explicacdao da heterogeneidade fenotipica,
mas também para descoberta e/ou proposicdo de novos procedimentos diagndsticos e terapias
(TAMOUZA et al., 2020).

Devido a alta prevaléncia, o0 TEA vem sendo tema de debates em &mbito global. De
acordo com o relatorio de prevaléncia de autismo do Autism and Developmental Disabilities
Monitoring (ADDM) de 2020, a prevaléncia do autismo aumentou para uma em cada cinquenta
e quatro criancas de oito anos (PEREIRA et al., 2022). O autismo foi considerado relativamente
raro por anos, com uma prevaléncia de menos de 1 em 1000 criangas, contudo, hoje, apresenta
uma taxa estimada de 1 em 160 criancas e parece provavel que aumente nos proximos anos
(DOURADO, 2022).

As caracteristicas essenciais do TEA consistem em um desenvolvimento
comprometido ou acentuadamente “anormal”. Envolve alteragcdes na area sociocomunicativa e

a presenca de um repertdrio restrito e estereotipado de comportamentos, atividades e interesses
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(APA, 2013; SILVA et al., 2021). O TEA leva a comprometimentos nas areas que
compreendem a interacao social, a linguagem e/ou a comunicacéo.

Os sintomas ndo devem ser explicados por um diagnostico de deficiéncia intelectual
(DI) ou atraso global de desenvolvimento. (MASINI et al., 2020; SOUZA et al., 2020). De
acordo com o estudo de Pinto et al., (2016) o diagnostico e tratamento precoce de disfuncdes
pediatricas sdo essenciais para a evolucdo clinica da crianca, pois viabilizam o alcance de
resultados positivos em nivel fisico, funcional, mental e social. O mesmo descrito na Lei n.
13.438/17, onde traz que o sistema de salde precisa dispor de protocolos para avaliacdo de
distarbios e transtornos em criangas (BRASIL, 2017).

O TEA impacta, significativamente, na vida dos individuos afetados e suas familias.
Eles enfrentam desafios assustadores e mdltiplas demandas em seu cotidiano, quando
comparados com pais de criangas com outras deficiéncias ou mesmo, pais de criangas com
desenvolvimento tipico (MILOVANCEVIC et al., 2018). Diante do exposto, busca-se
responder a seguinte questdo norteadora: Quais as compreensdes do cotidiano da familia da
crianca com TEA a luz da Teoria das Transicdes de Meleis e as contribui¢Ges para o cuidado
de enfermagem?

Desde 1980, no campo psiquiatrico, o autismo deixou de ser incluido entre as psicoses
infantis e passou a ser considerado um Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID).
(BRASIL, 2015). Cuidar de uma pessoa com TEA ainda é um desafio para os profissionais de
salde, principalmente para o enfermeiro, que possui fungdo primordial tanto no acolhimento e
atendimento, quanto na orientacdo a familia e ao paciente, visando melhoria na sua qualidade
de vida. Se faz necessario perceber a importancia da participacdo do enfermeiro na orientagédo
a familia na atuacdo com o paciente com TEA, (NEVES et al., 2020), para que a criacao de
vinculo entre o profissional, a crianca e as familias sejam fundamentais (NEVES et al., 2020;
SILVA et al., 2021).

Esta condicdo é uma situacdo que desencadeia alteragdes na vida familiar devido as
necessidades da crianca para seu desenvolvimento. O diagnostico de uma doenga cronica no
ambito familiar, especialmente em se tratando de criangas, constitui uma situacao de impacto,
podendo repercutir na mudanca da rotina diéria, na readaptacdo de papéis e ocasiona efeitos
diversos no &mbito ocupacional, financeiro e nas relagcdes familiares (PINTO et al., 2016;
SILVA et al., 2021). A familia passa entdo a voltar-se para as necessidades de cuidados que a
crianca com TEA apresentam e geralmente, as figuras dos principais cuidadores, pai e mae,
deixam de cuidar de si, ajustando-se, a condi¢cdo de vulnerabilidade e dependéncia do filho
(MELEIS et al., 2010).
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Possivelmente, a negacdo dos familiares de que a crianga tenha uma alteragédo
patoldgica, seja justificavel devido ao medo do desconhecido, isolamento social e rejeicdo da
sociedade, pois ainda, 0 estigma e a segregacdao a crianga com deficiéncia constituem efeitos
desagradaveis, especialmente quando sdo vivenciados no ambito familiar (GOFFAMAN,
2008). O autismo vivenciado a partir da infancia é para a familia uma tarefa ardua, dificil,
cansativa e permeada de sentimentos que confrontam o filho desejado e imaginado com o filho
real e que traz consigo seus desafios para ser cuidado e compreendido.

Frente a0 momento de revelacdo do TEA, a familia comumente perpassa por uma
sequéncia de estagios como: impacto, negacao, luto, enfoque externo e encerramento, 0s quais
estdo associados a sentimentos dificeis e conflituosos (EBERT; LORENZINI; SILVA, 2013).
De acordo com as diretrizes de enfermagem em salde mental, a assisténcia de enfermagem a
crianga com TEA estabelece que o trabalho do profissional de salde, no quesito cuidado, deve
ser direcionado a aceitacdo do diagnostico e as abordagens de como deixar a familia mais
tranquilizada (COFEN, 2022).

O TEA exerce forte influéncia na dinamica familiar com sobrecarga dos cuidadores,
geralmente da mie (MELEIS et al., 2010). O Sistema Unico de Satde necessita prover cuidado
integral, longitudinal e coordenado visando o fortalecimento do bindbmio paciente-familia e o
pleno desenvolvimento e insercdo destas criancas na sociedade (GOMES et al., 2015). Neste
sentido, o profissional enfermeiro pode contribuir em diferentes cenarios de cuidado e como
parte da equipe multiprofissional, desenvolvendo intervengdes voltadas a estimulacdo infantil,
vigilancia do crescimento e desenvolvimento, vinculo familiar e promocéo da salde.

Na amplitude e complexidade que versa sobre o autismo, esta dissertacdo visa
compreender o cotidiano da familia de criancas com TEA a luz da Teoria das Transicdes de
Meleis, dessa forma o uso de uma teoria de enfermagem é muito importante, pois, ao utilizar
uma linguagem especifica que atribui significados aos elementos que fazem parte do ser, saber
e fazer da enfermagem (FEITOSA,2016).

1.3 Justificativa e relevancia

As Teorias de Enfermagem, em particular aquelas Teorias de Médio Alcance (TMA),
tém auxiliado na leitura de pesquisadores de diversos objetos de pesquisa, € ndo buscam a
explicacdo do todo em uma Unica teoria, mas buscam desenvolver explicagdes para as partes

que compdem o todo. Sua utilizacédo relaciona conhecimento tedrico e o empirico, discutindo
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como a relacdo entre eles pode contribuir para o desenvolvimento de um novo conhecimento
(MELEIS, 2010; NEVES et al., 2020; SILVA et al., 2021;).

A justificativa pela escolha da temaética, em especial a Teoria das Transi¢Ges de Meleis,
a qual parte da perspectiva de transicdo como a mudanca de um estado estavel para outro estado
estavel, requerendo do individuo a incorporacdo de conhecimentos, alteracdo no
comportamento e na definicdo do self (MELEIS, 2010). Esta transicdo pode sofrer alteracdes
com o curso do tempo e gerar conflitos, incertezas e mudancas nas relac@es interpessoais,
principalmente, quando a relaciona as passagens entre dois periodos relativamente estaveis da
vida do individuo, que se movem em fases dindmicas e de mudancas.

O conhecimento sobre os processos relacionados ao cotidiano da familia de criancas
com TEA pode subsidiar o planejamento da Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem,
prevenir riscos, potencializar estratégias de apoio, cuidado e autocuidado, bem como processos
de transi¢cdo saudaveis na atencao a salde de pessoas com TEA e suas familias.

O papel dos profissionais para as familias e para a pessoa com TEA é fundamental
quanto a ter uma qualidade de vida melhor diante dos transtornos e das dificuldades emocionais
vividas pelas familias. Sendo essencial ao profissional estar sempre atento aos sinais e sintomas
do autismo e sabendo diferenciar as demais sindromes, proporcionando bom acolhimento/
atendimento de enfermagem a crianca e/ou adulto a sua familia, dando encorajamento,
transmitindo seguranca e tranquilidade a todos (SILVA et al., 2021; MELEIS, 2010).

Desse modo, amplia-se a compreensdo das necessidades da familia frente ao cuidado
da criangca com TEA, para se pensar novas formas e linhas de cuidados, para a melhoria da
assisténcia da enfermagem e potencializacdo do seu protagonismo, dando visibilidade ao

cuidado e a assisténcia prestada.



14

2 OBJETIVO

2.1 Geral

e Compreender o cotidiano da familia de crianga com TEA & luz da Teoria das TransicOes
de Meleis e as contribui¢des para o cuidado de enfermagem.

2.1 Objetivos Especificos

e Conhecer a estrutura da familia, sua composicdo, como 0s membros se organizam e
interagem entre si e com o0 ambiente;

e Levantar as necessidades de cuidado da familia da crianga com TEA.

e Identificar os processos de transi¢do das familias da crianca com TEA nos campos do
desenvolvimento, situacional, sade-doenca e organizacional.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA
3.1 O Transtorno do Espectro Autista

O termo Autismo foi cunhado pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler e atribuido ao
afastamento da realidade, observado em pacientes com esquizofrenia. Entretanto, em 1943, ao
acompanhar uma coorte de onze criangas com comportamentos semelhantes em Maryland —
EUA, Leo Kanner ressignificou o termo Autismo e introduziu o conceito de Autismo Infantil
(OLIVEIRA; SOUZA, 2021).

O TEA € um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por déficits na
comunicacdo social e interacdo social e a presenca de padrdes restritos e repetitivos de
comportamento. A causa € desconhecida, a e as pesquisas apontam fatores genéticos e
ambientais (KODAK; BERGMANN, 2020).

Na década de 1970, o movimento de reconhecimento da importancia de se estudar o
autismo de maneira individualizada, e ndo mais associado a esquizofrenia, ganhou forca,
resultando na necessidade de sistematizacdo de um modelo diagnéstico para o transtorno.

Em 1980, o diagndstico de autismo passa a ter designacdo propria, adotar a
terminologia Autismo Infantil, e é incluida nos Transtornos Invasivos de Desenvolvimento
(TID) no Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais Il (DSM-I11) (KODAK;
BERGMANN,2020; OLIVEIRA; SOUZA, 2021). Ao definir a etiologia do autismo a
concepcao organicista tem prevalecido relacionando-o a disfuncdo de natureza bioquimica,
genética ou neuropsicoldgica. Nesta época ja era de conhecimento que o autismo tende a
manifestar nos primeiros anos de vida, mas a identificacdo, no geral, era tardia a depender da
gravidade dos sintomas: leve, moderado e grave.

Nos anos 2010 é lancado o DSM-V, o autismo foi incluido na categoria dos
Transtornos do Neurodesenvolvimento. E classificado como um espectro, abrangendo a
gravidade da condicdo autista, do nivel de desenvolvimento e da idade cronologica (APA,
2014). Segundo Fernandes, Tomazelli e Girianelli (2020) o autismo passa a ser considerado um
transtorno do neurodesenvolvimento absorvendo em um Gnico diagnostico os outros TID, e
embora mantenha a recomendacdo de avaliar fatores psicossociais e ambientais é retirada a
escala de Avaliacdo Global do Funcionamento, fazendo apenas distin¢gdo quanto ao nivel de
gravidade em relacdo a interacdo e comunicacao baseado na funcionalidade (Figura 1).

Os especificadores de gravidade, auxiliam na descricdo do quadro na sintomatologia

do momento atual, que muitas vezes pode estar ou ndo associado ao comprometimento
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intelectual, as dificuldades no desenvolvimento da linguagem oral expressiva e receptiva e com

alguma condicdo médica ou genética conhecida ou a fator ambiental (APA, 2014).

Figura 1 - Niveis de Gravidade do Transtorno do Espectro Autista (APA, 2014).

Nivel de gravidade Comunicacao social

Nivel 1

Na auséncia de apoio, déficits na comunicagao social causam prejuizos notaveis.
Dificuldade para iniciar interagoes sociais e exemplos claros de respostas atipicas

“« 5.
EX1g indo ou sem sucesso a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar interesse

apoio” reduzido por interagdes sociais.

Por exemplo, uma pessoa que consegue falar frases completas e envolver-se na
comunicagdo, embora apresente falhas na conversag@o com os outros e cujas

tentativas de fazer amizades sAo estranhas e comumente malsucedidas.

Nivel 2

Déficits graves nas habilidade de comunicagao social verbal e nao verbal;
prejuizos sociais aparentes mesmo na presenga de apoio; limitagao em dar

“Exi gi_n do > inicio a interagdes sociais e resposta reduzida ou anormal a aberturas sociais

apoio

x que partem de outros.
substancial”

Por exemplo, uma pessoa que fala frases simples, cuja interagdo

se limita a Interesses especiais reduzidos e que apresenta

/ comunicag@o ndo verbal acentuadamente estranha.

Nivel 3\

“Exigindo >

Déficits graves nas habilidades de comunicagao social verbal e nao verbal
causam prejuizos graves de funcionamento, grande limitagao em dar inicio
apoio muito a interagdes sociais e resposta minima a aberturas sociais que partem de outros.
substancial”

Por exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de poucas palavras que raramente

inicia as interagoes e, quando o faz, tem abordagens incomuns apenas para

satisfazer a necessidades e reage somente a abordagens sociais muito diretas.

Fonte: APA, 2014

As pessoas classificadas com TEA apresentam uma ampla gama de alteracfes
bioldgicas, incluindo genéticas e epigenéticas, com etiologia geralmente aceita através das
mudancas que ocorrem no pré-natal e no pds-natal precoce.

Para Anderson (2019) a fisiopatologia do TEA tem se concentrado em processos
sistémicos, incluindo alteragbes no sistema imunoldgico e moduladores imunologicos, como
disbiose intestinal e aumento da permeabilidade intestinal. Por isso, problemas com a
alimentacdo sdo caracteristicas marcantes e comumente descritas na conduta de criangas e
adolescentes com o TEA, evidenciadas por meio de padrdes alimentares incomuns,

hipersensibilidade sensorial, consumo restrito de alimentos, e habitos alimentares repetitivos,



17

geralmente associadas a seletividade alimentar. Problemas de estresse parental e desafios
diarios durante as refei¢Ges sdo relatados com frequéncia pelos familiares destas criangas e
adolescentes, além da seletividade alimentar (THULLEN; BONSALL, 2017).

Os sinais comportamentais sdo definidos como: atraso na fala, baixo contato visual,
ecolalia, alteragcdes emocionais quando se ha uma mudanca na rotina, seletividade alimentar,
apego anormal aos objetos. Destaca-se que nem sempre a crianga apresentara todos os sinais.
(FERREIRA, 2021).

Entendendo suas especificidades e percebendo seus niveis fica mais claro entender a
dimensdo do TEA em todos os contextos; dentro o escopo da familia e suas abordagens se faz
necessario conhecer a legislacdo que assegura direitos a crianca e sua. Segundo o Art. 3° da Lei
n® 12.764/2012, doravante Lei Berenice Piana:

S&o direitos da pessoa com transtorno do espectro autista: | - A vida digna, a
integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da personalidade, a seguranca e o
lazer; Il - A protecdo contra qualquer forma de abuso e exploragdo; Il - 0 acesso a
acoes e servigos de salide, com vistas a atencdo integral as suas necessidades de salde,
incluindo: a) o diagnostico precoce, ainda que ndo definitivo; b) o atendimento
multiprofissional; c) a nutricdo adequada e a terapia nutricional; d) os medicamentos;
e) informacg6es que auxiliem no diagndstico e no tratamento (BRASIL, 2012 p 1).

Esta lei € um marco no contexto da luta por direitos da pessoa autista, fruto de longo
embate politico e ideoldgico, ao perpassar as fronteiras do desconhecimento sobre o TEA e as,
formas de diagndstico controverso. Essa estabelece que o autismo deve ser equiparado a
deficiéncia no amparo legal e identificado pela deficiéncia na comunicacdo, auséncia de
interacdo interpessoal e os padrbes de comportamento repetitivos (BRASIL, 2012).

As Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(BRASIL, 2015) foi produzida em um contexto histérico-politico de efervescéncia e
valorizacdo da Inclusdo e da Diversidade, cujo o objetivo é oferecer orientacBes as equipes
multiprofissionais dos pontos de atencdo da Rede SUS para o cuidado a saude da pessoa com
TEA e de sua familia nos diferentes pontos de atengdo da Rede de Cuidados & Pessoa com
Deficiéncia, salientando a necessidade de articulagdo com outros pontos de aten¢do do SUS
(atencdo bésica, especializada e hospitalar) e da rede intersetorial (assisténcia social e
educacéo), como via de promocdo de cuidados integrais as pessoas com TEA.

O acolhimento da pessoa autista por parte das a¢Ges governamentais somente se
cristalizou de maneira tardia, como afirmam Oliveira et al., (2017), através de politicas pablicas

providas no século XXI.
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O autismo tem recebido mais atencdo e vem sendo foco de muitos estudos. N&o é
considerada uma doenca Unica, mas sim um complexo distdrbio de desenvolvimento, com
multiplas etiologias e graus variados de severidade. Esta sindrome é caracterizada por um
conjunto de sintomas que afetam a socializagdo, a comunicagdo e 0 comportamento
(DARTORA; FRANCHINI; MENDIETA,2014).

Manifesta-se de forma muito peculiar, sendo caracterizado por alteracfes qualitativas
nas interacBes sociais, na comunicacdo e no comportamento das criancas (FRANZOI et al.,
2016). O estudo de Magalhaes et al., (2021) defendem que a crianga com TEA apresenta uma
triade singular, caracterizada pela dificuldade e prejuizos qualitativos da comunicacao verbal e
ndo verbal, na interatividade social e na restricdo do seu ciclo de atividades e interesses.

Este transtorno é quatro vezes mais comum nas criangas do sexo masculino, e embora
existam muitos estudos, ainda ndo se consta ao certo esse dominio. O autismo e os transtornos
do espectro do autismo representam 0 quadro neuropsiquiatrico de maior herdabilidade, em
torno de 50%. O melhor modelo etiologico que o explica é o multifatorial com interacéo
epistatica. Fatores epistaticos podem ser influéncias ambientais variadas, principalmente os
agravos perinatais (LEITE; MEIRELES; MILHOMEN, 2015; BRUNONI, 2014).

3.2 A familia e a crianca com Transtorno do Espectro Autista

Sendo a familia o primeiro grupo social na vida de qualquer pessoa, é nesse grupo que
se aprende os valores sociais e morais que servirdo de base para a construcao da vida social do
individuo e que dara suporte a sua autonomia. A familia deve receber e buscar orientacdo e
informacdo. A familia dos autistas cabe buscar informacfes, ndo somente sobre 0s servigos
disponiveis, mas também orientaces sobre os tratamentos adequados a pessoa com TEA e a
todos os membros da familia (LOPES, 2018).

Estudos que abordam diferentes aspectos da interacdo familia e a crianca com TEA
descrevem que os niveis de ansiedade e estresse nessas familias, principalmente, nos cuidadores
podem ser mais elevados em decorréncia do diagnostico, muitas vezes, dado de forma
inconsistente e pouco clara do desenvolvimento atipico dessas criangas, da falta de
comunicacdo, de comportamentos de dificil manejo, do pouco suporte social e familiar
(ANJOS; MORAIS, 2021).

A familia de uma crianga com diagndstico de autismo pode experimentar mudancas
dramaticas na vida social, nas expectativas, nos planos familiares, na vida profissional, no status

financeiro e no bem-estar emocional (FADDA; CURY, 2019). O momento da revelagdo do
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diagndstico traz impactos nas expectativas, sonhos e projetos de vida anteriormente
construidos, e pode ser marcado por uma fase de desequilibrio (FADDA; CURY, 2019;
ANJOS; MORAIS, 2021).

Pereira (2017) eu seu estudo traz que a figura materna reconhece no filho com TEA a
dificuldade em relacionar-se, inflexibilidade ao barulho, falta de vinculo e dificuldades de
comunicacdo. Tal situacdo faz com que a familia tenha que se adaptar as exigéncias decorrente
da perturbacdo do autismo, exigindo atencdo permanente dos cuidadores, culminando no
afastamento do convivio social.

A preocupacao com a familia das pessoas diagnosticadas com autismo no Brasil pode
ser constatada na Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), que segundo a Lei n°® 12.764/2012 prevé: “o incentivo a formacao e a
capacitacdo de profissionais especializados no atendimento a pessoa com transtorno do espectro
autista, bem como a pais e responsaveis” (BRASIL, 2012, p. 01).

Como forma de garantir que essa familia (mée e pai) ndo tenha prejuizos em seus
vinculos empregaticios em relacdo ao cuidado continuo com filhos autistas, a Lei N°
13.370/2016, traz de forma bem expressiva esse respaldo, “Direito a horario especial ao
servidor publico federal que tenha cdnjuge, filho ou dependente com deficiéncia de qualquer
natureza e para revogar a exigéncia de compensacao de horario” (FILHO, 2018).

Filho (2018) ainda afirma que a referida alteracdo da normativa teve por fim permitir
aos servidores que possuam filhos, conjuges ou dependentes com deficiéncia que necessitem
de assisténcia, o exercicio de uma jornada de trabalho diferenciada, com reducdo de carga
horéaria e sem reducédo de vencimentos.

A relacdo entre esses pais e mées e seus filhos diagnosticados com autismo
inicialmente caracterizou-se por sentimentos de esgotamento, soliddo, desamparo e
vulnerabilidade (FADDA; CURY, 2019). Ndo héa respostas conclusivas para certas questfes
sobre o autismo. Entretanto, os progenitores parecem se beneficiar com uma escuta atenta
direcionada a eles, e provavelmente se beneficiam mais se pudessem compartilhar entre si as
experiéncias.

Os familiares apresentaram reacOes diversas, como aceitagdo, preocupacéo,
sofrimento, negacdo, sensacdo de impoténcia e previsdo de momentos turbulentos. Em
contraste com as dificuldades, varios familiares sempre relatam a aprendizagem que estiveram
a partir da convivéncia com a criancga autista e 0s pontos positivos existentes nesta convivéncia
(HOFZMANN et al., 2019).
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Muitas familias ainda se encontram despreparadas e desinformadas acerca de como
lidar com a crianca com transtorno do espectro autista, sendo indispensavel um trabalho de
apoio e assisténcia informativa para essas familias saberem de fato como melhor estabelecer a
relacdo do cotidiano familiar (LOPES, 2018).

O desconhecimento ou ainda o conceito equivocado sobre o autismo, relatado por
mées e pais de criancas com TEA, evidencia a importancia da disseminacdo de informacdes
sobre 0 TEA para a sociedade, sobretudo para populacdo leiga, que pode vir a conviver
diariamente e diretamente com o transtorno (FADDA; CURY, 2019; LOPES, 2018;
HOFZMANN et al.,, 2019). Com isso a importancia do uso e aplicacdo de teorias de
enfermagem ao cuidado de modo geral. Em especifico para o cotidiano de familias de criancas

com TEA vem a teoria das transi¢oes de Afaf Meleis.

3.3 A Teoria das TransicOes de Afaf Meleis e o cuidado a Familia e crianga com TEA

Teoria de enfermagem pode ser definida como uma articulagdo organizada, coerente e
sistematica de um conjunto de afirmacdes relacionadas as perguntas significativas de uma
disciplina, comunicadas, compartilhadas em um conjunto, em um todo significativo, com o
objetivo de descrever os fendbmenos, explicar as relacdes entre eles e predizer consequéncias ou
prescrever o cuidado de enfermagem (MELEIS, 2011).

Dentre os referenciais tedricos, destaca-se a Teoria das Transi¢cdes de Afaf Meleis. A
teoria das transicOes exerce forte influéncia na enfermagem, a partir do desenvolvimento de
intervencdes que proporcionam um cuidado eficaz anterior a situa¢fes de mudancas na vida
dos pacientes (MELEIS, 2011).

Entretanto, proporcionar transi¢ces é uma tarefa desafiante para o enfermeiro, visto
que existem pessoas dotadas de singularidades, necessitando prosseguir com novas
competéncias e novas funcbes nesse processo. Assim, o cuidado de enfermagem se faz
necessario com o intuito de proporcionar uma assisténcia eficiente, melhorando o desfecho dos
resultados e evitando transigdes insalubres (COSTA, 2016).

A Teoria das Transi¢cdes € composta pela natureza das transi¢des (tipos, padrbes e
propriedades); condicionantes facilitadores e inibidores da transicdo (pessoais, comunidade e
sociedade); padrdes de resposta (indicadores de processos e indicadores de resultados) e
terapéutica de enfermagem. Esta teoria de médio alcance aborda fenbmenos e conceitos
especificos que refletem a prética (Figura 2) (MELEIS, 2011; GUIMARAES; SILVA, 2016).
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Figura 2: Modelo explicativo para a Teoria das Transi¢cdes de Meleis.

Natureza das

Padrdes de resposta
Transicées
INDICADORES DE
TIPOS
Desenvolvimental Condicionantes da Transigdo: FROCESSO
Situacional Facilitadores e Inibidores Seytrse Aawlo
Saude/doenca Interagir
Organizacional Pessoais Estar situado
Significados Desenvolver
PADROES Crengas culturais e atitudes confianga e coping
Simples Status socioeconomico
Muitiplo Preparagio e conhecimento
—. Sequencial = =
Simultdneo S 1<
Relacionado o S INDICADORES DE
Néo Relacionado RESULTADO
Comunidade Sociedade Maestria
PROPRIEDADES Integracdo fluida
Consciencializagdo da identidade
Empenhamento
Mudanca e
diferenca e I
Espaco temporal de
transigdo INTERVENGOES TERAPEUTICAS DE ENFERMAGEM ‘
Eventos e pontos
criticos '

Fonte: adaptado de Meleis et al., 2010

Nessa direcdo, a Teoria das Transi¢Oes teve influéncia do interacionismo simbdlico
para 0 pensamento geral sobre as transicdes, bem como de Florence Nightingale?!, e para as
ideias de foco em meio ambiente, salide e bem-estar (MELEIS, 2010).

A Enfermagem atua de forma holistica em todas as dimens6es do cuidado, na qual a
teoria das transi¢cdes constitui um meio para orientar seu exercicio, permeado pelo contexto de
mudangas (COSTA, 2016). Trazendo como pressuposto a compreensdo da transicdo como
processo dindmico e configurando-se como estratégia para o cuidado de enfermagem.
(GUIMARAES; SILVA, 2016).

Nunes et al., (2016) conceituam a transi¢do como sendo processo continuo e ao mesmo
tempo limitado, que ocorre a todo momento e abrange desenvolvimento, fluxo ou dinamismo
de um estado para outro, independentemente de sua duragdo. Afirmam que as transi¢cdes podem
ser consideradas saudaveis ou ndo saudaveis/ineficazes. A transicdo € caracterizada pela
existéncia do dominio nos comportamentos e sentimentos relacionados ao novo papel e
identidade.

IFlorence é considerada a criadora da enfermagem moderna, pois ela foi a responsavel por mostrar que a enfermagem deveria e
deve ser uma profisséo respeitada e incentivou diversas mulheres do século XIX a ingressarem nessa profissdo. Além disso, criou
a primeira escola de enfermagem de Londres, a qual recebeu 0 nome de Escola de Treinamento Nightingale.
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A atuacdo do enfermeiro envolve o ser humano em seus aspectos fisicos e
psicoldgicos, devendo ser sensivel as necessidades dos pacientes sem deixar de lado o
conhecimento técnico, por meio de uma assisténcia humanizada e de um cuidado integral
(NUNES, 2019).

A atuacdo dos enfermeiros frente a crianga autista e sua familia é fundamental, uma
vez que eles tém um importante papel socializador, de aceitacdo e compreensao da crianca, bem
como no estabelecimento de limites, orientacdo e apoio & familia. E fundamental nesse caso,
em que o profissional tem medo do desconhecido, estreitando o relacionamento com a familia
da crianca. E necessario que o enfermeiro realize o levantamento de dados, fonte importante
para levantar os diagndsticos de enfermagem e prescrever as intervencGes necessarias.
(CARNIEL; SALDANHA; FENSTERSEIFER, 2010).

A enfermagem é entendida como a arte de criar impulsos na direcdo do conforto,
fazendo com que as pessoas prolonguem ou renovem as formas de ser e sentem-se saudaveis
através do cuidado de si, a usar a cordialidade e a empatia pessoal como pecas fundamentais no
ato de cuidar, pois atente-se que isso estreita as relacdes entre os seres humanos (MELEIS,
2010; NUNES, 2019).

Lidar com essa especificidade ndo é facil, no entanto, ter uma crianga com autismo é
algo sem medida e vai da superacdo ao privilégio, pois ser mae e pai de uma crianca com
autismo é colocar-se em patamar diferenciado, é ser também atipica, pois o que sente o filho
parece sentir a mae e que o cotidiano do filho é também vivido pela mée, portanto, vale ressaltar
gue a enfermagem tem o cuidar como a primeira acdo e deve se voltar ndo somente para a
crianga com autismo, mas também para as maes e pais destas criancas (SILVA et al., 2005).

Segundo o estudo de Zanatta et al., (2014) conhecer o cotidiano de familias que
convivem com o autismo infantil proporciona ao enfermeiro subsidios para planejar o cuidado
voltado as necessidades da crianga e da familia considerando suas realidades. Salienta-se ainda
gue o cuidado somente sera efetivo e congruente com as necessidades a partir do momento em
que o enfermeiro tiver embasamento tedrico que lhe proporcione seguranga para propor agoes
junto a essas familias.

Meleis (2010) em sua obra identifica os metaparadigmas: cliente: trata-se de um ser
humano com necessidades especificas e que esta em constante inteiracdo com o meio em que
esta envolvido, tendo a capacidade de se adaptar as suas mudangas; satde: é a manifestacéo e
equilibrio da consciencializagdo, e controle sobre a vida; ambiente: é entendido como o

contexto onde o individuo se insere e que pode favorecer para a concepcdo de condigdes
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favoraveis de transicdo; e enfermagem: é a acdo dos enfermeiros nas experiéncias de
salde/doenca.

Para esse ponto em especifico vale destacar o cliente/paciente, que nesse contexto seria
a crianca com TEA e seus pais. Nesse contexto o cliente € um ser humano com necessidades
especificas e que estd em constante interagdo com o meio em que esta envolvido, tendo a
capacidade de se adaptar as suas mudancas. Contudo, devido a doenca, risco de doenca ou
vulnerabilidade, experimenta ou esta em risco de experimentar um desequilibrio. Logo, € um
individuo com necessidades que estd em constante interagdo com o ambiente, sendo
influenciado pelo estado de saude. (MELEIS, 2010; NUNES, 2019).

A utilizacdo do referencial da Teoria das Transi¢des, podera auxiliar o enfermeiro em
uma melhor percepcdo aos familiares de criancas com TEA. A teoria prové elementos
importantes para guiar o cuidado de enfermagem numa condi¢do de transicdo da familia
MELEIS, 2010; NUNES, 2019).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratério descritivo com abordagem qualitativa. A pesquisa
exploratéria descritiva permite uma maior familiaridade entre o pesquisador e o tema
pesquisado; ao mesmo que descreve as caracteristicas de uma populagdo, de um fenémeno ou
de uma experiéncia. Esse tipo de pesquisa estabelece relagdo entre as variaveis no objeto de
estudo analisado (DURAN; TOLEDO, 2011).

A pesquisa qualitativa, cresceu nos Gltimos anos e auferiu importancia em diversas
areas do conhecimento, inclusive na enfermagem, pois os pesquisadores se deparam com
problemas investigativos que s6 podem ser respondidos por via dessa abordagem de pesquisa.
De maneira simples, essa abordagem investigativa € caracterizada como aquela que estuda o
mundo externo, ou seja, ndo se restringe a laboratérios e experimentos. Além disso, sua
preocupagdo ¢ entender, descrever e, as vezes, explicar os fendmenos sociais ‘de dentro’ de

maneiras diferentes (MEDEIROS; VARELA NUNES, 2017; POLIT; BECK, 2011).

4.2 Cenario do estudo

Foi realizado na Associacdo de Equoterapia de Alagoas, localizada na cidade de
Maceid- AL. Fundada em 10 de maio de 1989 e é uma entidade civil sem fins lucrativos, de
carater filantrépico, assistencial e terapéutico, com sede em Brasilia — DF atua em todo o
Territorio Nacional.

A Associacdo de Equoterapia destina-se a realizar terapia assistida por cavalos cujo
método terapéutico utiliza uma abordagem interdisciplinar entre as areas de saude, educacédo e
equitacdo. na qual sdo assistidas em média 200 familias. Atua buscando o desenvolvimento
biopsicossocial de pessoas com deficiéncia e/ou com necessidades educacionais especiais,

incluindo criancas, adolescentes, jovens e adultos com TEA.

4.3 Participantes

Para a realizacdo do estudo, buscou-se como participantes pais e maes de criangas com
diagndstico de TEA com idade de 05 a 12 anos acompanhadas pela Associacdo de Equoterapia
de Alagoas. No entanto, apds o levantamento dos participantes, junto a instituicdo e consulta

aos prontudrios cadastrados na associacdo, foram identificadas 26 familias com filhos
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diagnosticados com TEA, e, ap0s elencar os seguintes critérios: idade, diagnostico, assiduidade

no local de terapia, logo apds foram identificadas 5 familias.

4.4 Aproximacao com os participantes

Antes mesmo dos primeiros contatos, como pesquisador, buscou-se estabelecer um
periodo de imersdo no cenario, para aproximagdo com o campo, obtencdo da autorizacdo da

instituicdo, conhecimento da rotina da associacao, e terapias oferecidas as familias e criancas.

o Etapas:

(1) Imersdo no cenario: anteriormente ao inicio da coleta, foi necessario um momento
imersivo no cenario da instituicdo, no intuito de conhecer o ambiente e a rotina estabelecida
entre colaboradores e pacientes da terapia. Desse modo, essa imersdo no local se deu durante
trés dias, observando-se a sua dindmica e a possibilidade de ser notado pelos pais das crian¢as
como pesquisador. Essa construcao foi importante e necessaria para a etapa de coleta das
narrativas de histdrias de vida;

(2) Conhecimento do publico-alvo por meio de prontudrios: apos a liberacdo para
adentrar ao local, foi também concedida, pela instituicdo, a permissdao de consulta aos
prontuarios das criancas, para conhecer de forma sociodemogréafica o perfil de cada uma e poder
elencar quais estariam dentro dos requisitos para a pesquisa,;

(3) Identificacdo das familias segundo os critérios de inclusdo e exclusdo: em
seguida, com os dados demograficos ja captados, foi realizado um refinamento, elegendo por
idade da crianca e diagnostico definido para o TEA; excluindo aqueles que, ndo estivessem
dentro da idade, ndo tivesse o diagnostico fechado e ndo aceitassem participar do estudo.

(4) Obtencdo do TCLE: nesse mesmo periodo, 0 Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 4) foi organizado com as informacdes do estudo para apreciacdo da
familia que aceitasse ser participante;

(5) Convite e agendamento das entrevistas: a partir das familias previamente
selecionadas, estas foram convidadas para participacdo no estudo. Ele precisou ser explicado
para cada familia, junto ao TCLE para manter a seguridade da familia e liberdade de escolha
em participar ou néo;

(6) Preparacéo do local e materiais necessarios para a entrevista: o local escolhido
foi um espaco dentro da propria associagédo, visto que a propria possui um ambiente bem

arborizado e tranquilo, sendo mais propicio a aceitacéo pelas familias para participarem. Dentre
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0s materiais, foi usado um gravador de voz, um formulério com as perguntas (Apéndice 3)
disparadoras e cadeiras do préprio local para que a narrativa pudesse fluir;

(7) Realizacdo da entrevista: logo em seguida a apresentacdo do projeto junto ao
TCLE, foi iniciada a gravacéo a partir da primeira pergunta disparadora, dando inicio a narrativa
e possibilitando que o participante se sentisse a vontade para falar até onde desejasse;

(8) TranscricBes das entrevistas: para esse momento foi usado a plataforma Reshape
para realizar as transcricdes, apds essa etapa, foram realizadas as corre¢des, lendo-se todas as

transcrigdes e adequando-as a norma culta da lingua portuguesa.

3.5 Producao das Informacdes

A produgéo das informagdes seguiu em trés etapas, detalhadas logo em seguida:

a) Prontuérios

Primeiramente foi realizada uma consulta aos prontudrios no centro de Equoterapia,
para 0 conhecimento do publico e delimitacdo do perfil; seguindo-se elencando os dados
sociodemogréficos, tais como: nome, idade, endereco, nome dos pais, periodo em que estdo
realizando as terapias na instituicdo e os dias das atividades. Ap6s este momento, foram
contactados os participantes que atendiam aos critérios da pesquisa, ao tempo em que foi
realizado o convite para participarem do estudo, explicando-se todo o projeto e seus objetivos.

b) Entrevista - “narrativa de vida”

Logo ap0s as etapas anteriores, as entrevistas foram agendadas e orientadas pelo
método de narrativa de vida, na qual foi baseado no estudo de Bittencourt (2018) que traz como
método principal para construcdo de seu estudo em questdo; dessa forma, usando-se material
de gravacdo de audio, mediante a autorizacdo através do TCLE e comunicado aos pais, para a
captacdo dos depoimentos dos pais sobre todo o contexto com o0 TEA, e posterior anélise a luz
da Teoria das Transi¢des de Meleis.

Durante a entrevista foram realizadas duas perguntas disparadoras, uma no inicio da
entrevista e a outra no segundo momento quando percebido que o entrevistado ja havia
respondido a primeira, foram elas:

1) Me relate todo o percurso de vida do seu filho, desde a concepgéo até os dias atuais;
2) Quais as principais necessidades que vocé identifica no seu filho?

Essas perguntas foram realizadas no intuito de que as familias pudessem acessar e criar

uma linha cronoldgica com um ponto de partida até os dias atuais. Estas questdes funcionam

como disparadoras para as memarias de nossos intérpretes narradores, o pre-roteiro envolve
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trés momentos: de suas trajetdrias pessoais, onde conta em uma linha cronoldgica toda sua
trajetdria de vida; da trajetdria pelo diagnostico, todos caminhos percorridos, as situacdes que
enfrentou para descobrir o diagnostico; e depois do diagndstico o que mudou, deste momento
em diante uma nova situacdo comeca, como foi lidar com todas as mudancas em seu cotidiano
(ALVES, 2017).

Na narrativa de histdria de vida ndo é determinado tempo cronometrado, a narrativa
segue o fluxo da pessoa que esta contando, ela que tem a liberdade de dizer até onde vai sua
narracdo, o entrevistador ndo lhe intervém.

c) Genograma e Ecomapa

O genograma e 0 ecomapa sdo ferramentas/instrumentos utilizados em Estratégias de
Salde da Familia (ESF) na Atencdo Priméaria em Saude (APS) no Brasil e em outros paises a
fim de compreender a composicao familiar e suas respectivas interacoes entre os membros da
familia e com membros que compdem seus nucleos sociais (GOMES et al., 2021).

A elaboracdo do genograma familiar é essencial como instrumento de conhecimento,
interpretacdo e intervencdo, para o entendimento da pessoa/ usuario como um todo. O uso do
genograma esta usualmente associado ao ecomapa, que estabelece uma visualizacdo ampliada
da familia, retratando a ligacdo entre ela e a comunidade social a quem pertence por meio de
desenhos que representam a estrutura de sustentacdo, principalmente com equipamentos sociais
(GOMES et al., 2021).

Durante esse passo da construcdo, o pesquisador optou-se em construir genogramas e
ecomapas para, de forma visual, trazer informacbes complementares e importantes sobre as
relacBes entre familia, os processos de interacdo entre mée e filho; mée e pai; pai e filho; irmaos
entre irmaos e familia e outros membros da familia.

Tais construcdes, que foram realizadas com os dados dos prontuarios e das narrativas,

podem maostrar sinais que nao foram expressos nas linhas das histérias.

4.4 Apresentacédo dos Informacoes

As narrativas orais coletadas precisam ser transformadas em texto com coeréncia interna
e externa. Nesse sentido, foram priorizadas a organizagédo cronoldgica e o sentido logico das
falas. Todavia, foi mantida a fidelidade ao modo de contar e de interpretar momentos de intensa

emocdo, enfatizando o “ar” de narrador de cada interlocutor ao contar sobre sua prépria vida.
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4.5 Andlise das Informac6es

Apos as entrevistas, todas as gravagdes foram colocadas na plataforma reshape para
serem feitas as transcrigdes. Esta plataforma é paga. Nesse caso, foi feita a aquisicdo de um
pacote de 130 minutos, sendo que este pacote contempla todas as 5 (cinco) gravacoes, elas séo
em média de 25 minutos de gravacdo. Em seguida, com as transcricdes ja feitas, foi realizada
uma revisdo de texto para observar a coesdao do mesmo e a acentuacao e questdes ortograficas.

Continuando as analises, ao mesmo tempo em que eram construidas as historias, eram
destacados os pontos que sobressaiam em relacdo ao cotidiano frente ao TEA, todos 0s pontos
que levaram as mudancas de vida e rotina diaria de cada membro da familia.

A terceira etapa da analise de dados foi dedicada a interpretacdo do contetdo das
narrativas. Nesta etapa da pesquisa, hd uma necessidade de sistematizacdo e de coordenadas
interpretativas.

Com relacdo ao método de narrativa de histéria de vida, de acordo com Junior, Gualda
e Silveira (2013, p. 4), estes abordam a fala de Mattingly que “as historias sdo sobre alguém
tentando fazer alguma coisa, e 0 que acontece com ela e aos outros como um resultado da agéo”.
Dentre varias areas de conhecimento e assisténcia a enfermagem e outras estdo fazendo o uso
de tal método, justamente com a intencdo de aprender sobre crencas, percepcdes, acdes e
experiéncias de tratamentos.

Ainda dentro de sua obra, os autores trazem que o0 método de narrativa € uma das
formas fundamentais pelas quais 0os humanos organizam sua compreensdo do mundo. O fato de
narrar a experiéncia de vida, e de se manter em comunicacao, sem falar que ele permite que
cada pessoa construa sentido ao que vivenciam, descrevendo as acfes tomadas e por qué
(JUNIOR; GUALDA; SILVEIRA, 2013).

Ainda reiterando o que os autores afirmam em suas falas, a narrativa € um relato das
acOes e experiéncias. Trata-se de um relato de como os protagonistas agem em determinados
eventos e que significado isso traz para eles. Sendo assim as narrativas de histéria de vida sdo
o0 principal meio que se tem para acessar a experiéncia dos outros, pois ndo existe acesso direto,
pois a narrativa nao so retrata eventos do tempo passado e presente, mas projeta as atividades e
as experiéncias no futuro (JUNIOR; GUALDA; SILVEIRA, 2013).
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4.6 Aspectos Eticos

Ap0s a aprovacdo do comité de ética, partiu-se para a busca pelos participantes que
atendiam aos critérios estabelecidos, sendo convidados a participar da pesquisa, orientando e
explicando os detalhes do estudo e ofertando o TCLE, esclarecendo os aspectos éticos, para
obtenc¢do do consentimento para a pesquisa.

Ap0s aprovacao pelo referido comité, foi apresentado aos participantes da pesquisa 0
TCLE, atendendo as normas que regulamentam as pesquisas com seres humanos, respeitando
0s principios éticos da autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Foi garantido o
total anonimato das participantes ficando os mesmos livres para a qualquer momento retirar o
consentimento, deixando assim de participar do presente estudo.

Ap06s consentimento de participacdo, os participantes que aceitaram participar do
estudo assinaram o (TCLE). O participante pode optar por desistir da participacdo em qualquer
fase da pesquisa, sem que Ihe ocorresse nenhum 6nus de acordo com a Resolugéo n° 466/12 e
a Resolucdo 510/16 do Conselho Nacional de Saude.

A confidencialidade do estudo foi preservada e ndo havera divulgacdo publica de
resultados que permitam a identificacdo dos participantes da pesquisa.

Foi utilizado como critério para suspenséo da pesquisa a insuficiéncia de um nimero
significativo de familiares que atendessem aos critérios de inclusdo e/ou que aceitassem
participar da pesquisa, bem como se houvesse perda ou extravio dos arquivos onde os dados
fossem armazenados, ou caso se Vverificasse no decorrer das etapas da pesquisa O
descumprimento de algum preceito ético.

Como se trata de um estudo que busca compreender as necessidades dos pais de criancas
com TEA, o risco que venha acontecer € de alguns dos pais desistirem de participar ou nao
aceitarem participar.

Por se tratar de uma narrativa de historia de vida como instrumento de colher as
informacdes, os entrevistados podem sentir algum desconforto e/ou sofrimento emocional,
desse modo, estavam previstas medidas como, técnicas de respiracdo e pausas prolongadas para
que o narrador pudesse se recompor. Outro ponto relevante idealizado prevendo algum
desconforto, foi o local pensado para realizar a entrevista, pois um lugar arejado e tranquilo
favorece positivamente o andamento da narrativa de histéria de vida.

Além disso, como forma de minimizar esse desconforto, foi comunicado que 0s
entrevistados tinham o direito e a liberdade de escolherem a ndo responder qualquer uma das

perguntas disparadoras e de interromper a entrevista a qualquer momento.
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Busca-se a compreensao das necessidades da familia (pai e mée) frente ao cuidado da
crianca com TEA, para um rastreio de novas formas e linhas de cuidados, tanto para crianca
como também para a familia, tudo para contribuir com a assisténcia da enfermagem e ampliar
o0 protagonismo desta, dando mais visibilidade ao cuidado e a assisténcia prestada. Para anélise
buscamos uma correlacdo com a teoria de enfermagem das transi¢fes de Meleis e cotidiano dos
pais de criancas com TEA, servira de subsidio para fomento de novas técnicas de cuidados e

orientacdo da propria enfermagem para a comunidade e para os proprios profissionais da classe.



5 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Este capitulo dedica-se a apresentacdo dos dados qualitativa e processamento de

informacdes, através das historias de cada familia, genograma e ecomapa.

5.1 AS HISTORIAS NARRADAS PELOS FAMILIARES DE CRIANCA COM

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

5.1.1 AHISTORIA DE VIDA DA FAMILIA 1

Para entender as relacdes e ligacGes familiares entre si e a relacdo da familia com o

meio e a comunidade, apresentamos a organizacgdo da familia 1, por meio do genograma (figura

3) e ecomapa (figura 4):

Figura 3 - Genograma da familia 1
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Figura 4- Ecomapa da familia 1
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Dessa forma, observando o genograma e ecomapa acima percebe-se uma interagdo
familiar tanto distante quanto conflituosa. Acompanhando a historia identifica-se que o TEA
mudou a dindmica familiar desta. Outro ponto que pode ser notado também é a interagdo do pai
com o filho, por conta de sua especificidade ocasionou esse distanciamento e essa situacdo um

pouco conflituosa. como descrito na histéria abaixo.

“4 minha vida é em fungédo do meu filho”

Mée, 38 anos, casada, com ensino médio completo, trabalhava anteriormente como
auxiliar administrativa em uma empresa. Residente em Maceidé com 0 seu esposo de 37 anos
(auxiliar administrativo) e seu filho de 6 anos de idade.

A gravidez do filho com TEA ocorreu aos 31 anos e relatou os seguintes

acontecimentos nessa gestagéo:

Foi uma gravidez bem tranquila. Aos trés meses eu tive uma infec¢éo urinéria,
foi a Unica coisa que eu tive, mas a gravidez foi supertranquila. Ele nasceu de
guarenta e duas semanas. Acho que durante uns quinze dias eu fiquei sentindo
umas contragdes, mas bem leve, dor mesmo néo senti, mas a bolsa estourou e
eu fiquei na maternidade. SO que eu perdi bastante liquido, porque a bolsa
estourou, acho por volta das cinco da tarde, e ele s6 nasceu no outro dia as
seis e meia da manha.
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Quanto ao nascimento, explicou que até por volta do seu primeiro ano de vida ndo

apresentou alteracdes no seu desenvolvimento, sendo percebido posteriormente por ela alguns

sinais com relacéo a interrupcéo de palavras anteriormente utilizadas pelo seu filho como forma

de comunicagao:

Ele nasceu tranquilo, chorou, tudo direitinho. Até um ano e meio mais ou
menos teve desenvolvimento normal como de qualguer outra crianca. Com uns
nove meses mais ou menos ele ja falava algumas palavrinhas pequenas e com
um ano e meio parou de falar as palavras. Quando ele assistia 0s DVDs, ele
cantava alguns pedacinhos das mdsicas, mas as palavras que ele ja sabia falar
com a gente, era como se ele estivesse esquecido, ndo falava mais.

Outros sinais de alerta percebidos foram com relacdo ao seu comportamento no uso

dos brinquedos:

Ai eu comecei a observar que ele brincava muito com os carrinhos sem fungéo,
colocava os carrinhos de cabeca para baixo, deitava-se no chao e tirava as
rodinhas. As bolinhas que a gente comprava, aquelas bolinhas coloridas,
guando a gente ia brincar, ele espalhava tudo no chéo, ele ndo pegava as cores
misturadas, até hoje se ele pegar uma bolinha amarela, todas que ele pegar
tem que ser amarelas.

Ainda em relacdo aos sinais, a mae contou também quanto aos aspectos relativos a

interacdo do seu filho, o que a fez buscar informacoes, através de pesquisas na internet, acerca

do que pudesse estar acontecendo com ele:

N&o olhava mais quando a gente chamava, ele parecia que ndo ouvia quando
a gente falava com ele e ai eu comecei a seguir uma mae no Facebook que o
filho dela era autista. E ai ela deu e deu varias dicas na pagina dela. Eu
comecei a pesquisar e vi que ele tinha algumas caracteristicas. Fui ao médico,
mas 0 médico disse que cada crianca tinha seu tempo, que até dois anos e
meio isso era normal, porque se ele cantava, ele ndo tinha problema na fala.
Mas ai isso foi se estendendo, se estendendo e quando ele fez dois anos e meio
eu decidi ndo mais esperar.

Com relagéo aos sinais, ela foi em busca de um diagndstico para saber o que seu filho

tinha de fato. Conta que um dos primeiros profissionais que ela procurou foi uma fonoaudidloga

que avaliou, mas encaminhou para um neurologista para constatar se era ou nao autista e que

demorou cerca de 1 ano 6 meses sem a resposta, tudo por conta do plano de salde que ela tinha:

A gente levou e quando chegamos na sala com a fonoaudiologo, ai eu s falei
da questao que ele ndo faz o comportamento tudo direitinho e ai ela comegou
a avaliacdo dela e pela avaliagdo dela, ela teve a mesma suspeita que eu.
Porque 0 negdcio do plano de saude eles enrolam muito, nunca o
diagnosticaram, principalmente porque a maioria dos neurologistas do plano
de salde sdo neurologistas gerais e ndo neuropediatra, entdo ai eles dizem
gue tem medo de dar um diagndstico errado.
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Para a mae, o momento do diagnéstico foi muito demorado e a0 mesmo tempo
frustrante, pelo atraso no retorno dos profissionais e porque nunca era conclusivo, algo que a
deixasse ciente do que seu filho tinha, isso a deixava muito inquieta:

S0 que eu prefiro ter um diagnostico errado antecipado porque o tratamento
ndo vai ser ruim para ele do que ter um diagnostico tardio, porque ai
realmente vai prejudicar. Entao eu passei por trés médicos que disseram que
ele era autista, mas ndo me deu por escrito e ndo gostei da forma que ele
falou, porgue ele falou como se eu fosse uma pessoa qualquer e ndo a mae.
Porque se eu sou a mae e eu estou em busca do diagnéstico, ele chegou para
mim e disse: " Diga para a fonoaudiologa que teu filho é autista”. Foram
assim as palavras dele, e de cara, ja foi passando medicacao. Entdo ndo voltei
mais e fui em busca de outro novamente.

Essa mesma inquietagdo persistiu por véarias vezes, na busca pela definicdo do
diagnostico do seu filho, se tinha de fato o TEA. E, por isso, se decepcionou com Varios
profissionais, alguns por suas posturas e outros pelas suas inconsisténcias em Ihe esclarecer o
que se passava com o seu filho:

Ai o outro, foi uma profissional mulher que me disse: "vocé tem que fazer o
exame tal. tem que fazer isso(...) Tem que fazer aqui, tem que procurar um
psicologo, depois que ele tiver um material com as informag6es necessarias é
que eu posso fechar um laudo ”. S6 que na idade dele sem falar, porque tinha
menos de trés anos, era dificil vocé conseguir psicologo, a crianga ndo falava
e a maioria que ndo atendia por ele est4 em suspeita de autismo, entdo nao
atendia porque ndo tem especializacdo. Entdo, eu nunca conseguia uma
psicologa pelo plano de salde e para vocé pagar particular é meio
complicado.

A méae chegou a fazer um exame especifico, porém o resultado foi que ndo havia
alteracdes com seu filho:

Pediu o eletroencefalograma, que deu normal e partiu para outro Neuro.

Procurou outro médico na tentativa de encontrar respostas sobre o que seu filho tinha,
mas relatou que ndo gostou do profissional. Este Ihe disse que seu filho era hiperativo, mas que
na solicitacdo que ela pediu percebeu que o médico colocou o CID-10 para TEA:

Outro neuro, esse eu fui e ndo gostei muito de cara, ele me disse que ele ndo
era autista, que o que liderava nele era a hiperatividade, que ele ndo parava
quieto, ficava para 1& para ca. Entdo no consultério ele observou tudo, se
vocé pode imaginar ele observou, e 0 médico ainda disse: "_ Ele ndo para
ndo, né?” Eu disse: Nao! Eu disse entdo: eu preciso que vocé me dé um
encaminhamento para que ele comece as terapias mesmo ndo tendo
diagnostico fechado. Ele me deu, ele colocou CID de autismo, na hora na
sala, eu ndo o verifiquei, ele estava muito agoniado para ir para casa, mas
depois que eu peguei o carro eu fui olhar a solicitagéo, eu vi que estava Cid
autismo, mas ele me disse nao era né? Mas ai tudo bem. Fui para casa e esse
também passou medicacao.
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Ela mencionou que quando seu filho passava por algum estresse, ele ficava agitado e
comecava a bater a cabeca na parede:

Sobre o comportamento dele, é que ele quando se irrita, ele bate a cabe¢a na
parede e fica se batendo.

Mesmo falando do seu comportamento para esse médico e ele prescrevendo medicacao
para os sinais de que ela mesma falou, a mée ficou com receio de que seu filho tomasse uma
medicacdo sem ter um diagndstico conclusivo, mesmo vendo o tipo do CID que estava no
receituario:

E ai ele passou a medicagdo, s6 que eu fiquei muito receosa em da porque
outra profissional me falou que ele ndo era hiperativo, na solicita¢éo colocou
gue meu filho era autista e a medicagdo que ele passou era a medicacdo que
era geralmente usados em criangas com autismo embora, ndo tem remédio.
Ent&o eu fiquei meio com receio e segurei por um bom tempo.

Ap0s esse caso do médico que colocou o CID para autismo, mas ndo a informou, ela
por sua vez decidiu ir em busca de outro, mas dessa vez um que fosse de fato especialista na
area. Chegando ao consultério, foi surpreendida com a resposta do médico ao Ihe dizer que o

seu filho tinha de fato o TEA:

Dessa vez eu fui para um particular que tinha especializacdo em autismo. E
ele de cara, na primeira consulta, disse que ndo tinha como negar que ele
fosse autista.

Contou que seu filho sempre tinha uma certa inquietacdo quando estava nos
consultérios, mas que nesse Gltimo ele teve um comportamento inusitado, ele gostou do lugar
e chegou até a interagir com o médico:

Pelo comportamento que ele teve la dentro e na época, ele estava com um
comportamento que assim se ele tivesse no lugar que ele gostasse, ele ndo
queria ir embora, na hora de ir embora ele chorava. E ele fez a mesma coisa
no consultdrio. Ele simplesmente gostou do consultério, ndo queria sair.

Com relagdo ao toque, essa interacdo tatil, ainda € uma coisa que esta sendo trabalhada
diariamente com seu filho. Contou que ele s6 ndo reclamava do toque pelo médico, pois ele o
atende desde sempre:

Até hoje ela aceita o toque, mas néo é de todo mundo. Se ele ndo gostar, ele
cismar, ele ndo deixa chegar perto dele. Médico, s6 tem um que ele deixa
porque vem acompanhando desde peguenininho.

Relatou que para essa area do TEA ainda nao existiam profissionais capacitados, por

isso essa demora em diagnosticar:
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Ate porque achar um bom profissional é uma trajetéria muito grande, nédo é
gue eu queira dizer que todos os profissionais sdo ruins. E porque infelizmente
na area ndo tem gente especializada e quando tem, ndo atende plano de
saude.

Dentre varios sinais tem-se a questdo da alimentacdo, pois nem tudo cebolinha pode ou
consegue comer, o exemplo disso sdo as texturas de alguns alimentos, isso ficou sendo
observado durantes as idas a terapia ocupacional:

A terapeuta ocupacional 14 tinha aquelas maquininhas de fazer sorvete. As
vezes pedia para eu levar fruta congelada. E ai eu levava e chegava a fazer
sorvete. Ele também ndo aceitava por causa da textura, ele tem um problema
muito grande com textura. Mas depois que elas comegaram a trabalhar isso
com ele, acho que em dois meses, ele comegou a aceitar. Ele come banana,
maca e chupa melancia do jeito dele. A banana no inicio, ele s6 comia se ela
fosse cortada em rodelas no prato.

Ainda com relacdo a alimentacéo do seu filho, explicou que quando seu filho passava
a comer um alimento especifico, todos os dias tinha que ser aquele, daquele jeito e da mesma

marca, caso mudasse, ele ndo comia:

Ele usava uma determinada marca de farinha lactea. E um dia faltou, a gente
procurou muito, de montéo e eu mudei a marca e ele ndo tomou, mesmo sem
ver o pacote ele ndo tomou, porque uma é mais doce que a outra. Ele passou
trés dias sem tomar mamadeira até a gente encontrar, ele ndo tomou. A
mesma coisa foi com um determinado biscoito. Se ele gosta de biscoito e vocé
ndo comprar igual, o mesmo sabor (...) Ele ndo vé a embalagem, mas ele
sente no sabor e ele ndo come.

Além da questdo da alimentacdo, seu filho tem e apresenta sinais e limitacGes quanto a
sua motricidade e sua coordenagdo motora:

A coordenagdo motora e a coordenagdo motora fina melhoraram bastante,
ele ndo tinha jeito para pegar no lapis. Eu comprei aqueles adaptadores, eu
também trabalho muito com ele em casa. Ele melhorou a pegada colher e do
garfo, mas ele ainda para cortar, ele sé corta comida mole.

Junto a questdo motora, relatou que ele ndo tinha muita nocdo de espaco e
frequentemente tropecava ao deambular:

Ele ndo tem muita nogéo espacial, ele tropeca muito ainda. Cai bastante, que
é 0 que é muito trabalhado com ele hoje. Em casa, eu passei dois anos sem o
sofé, porque ele subia e ndo tinha nogdo de perigo nenhum. Subia, queria
estar pulando no sofé para subir para mexer na televisdo que era alta.

Ainda elencando as especificidades do seu filho, ela explicou que no aspecto da

comunicacgéo ainda apresentava algumas dificuldades:
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A comunicagao dele esta boa, mas ela ainda néo esta cem por cento funcional.
Ele ainda tem muita coisa e tem muita coisa que ele fala e escuta também,
mas nao compreende. Ele disse que entendeu, mas na verdade néo entendeu.

Mesmo tendo uma limitagdo na fala, enalteceu a sua inteligéncia com relagdo aos

aprendizados no inglés

e na musica:

Ele tem uma inteligéncia muito grande, ele com trés anos comegou a ler com
dois anos, ele comegou na escola, ele ja sabia o alfabeto inteiro em portugués
em inglés e libras. Hoje ele fala muita coisa em inglés, aprendendo sozinho,
vendo um video no YouTube, alguma coisa. Um dia desses eu descobri que
ele coloca na Netflix desenho.com audio em portugués e coloca legenda em
inglés. Ele escuta e reproduz. O musico toca para ele no violao e ele reproduz
no teclado bem.

Ao narrar toda a sua historia, revelou as dificuldades até os dias atuais, em como foi

conhecer e reconhecer os sinais do seu filho:

Nao vou mentir, chorei muito, mas com medo realmente de ndo saber lidar,
porque como ele ndo falava nada... Eu tinha que cronometrar os horarios
para ele comer e porque se ele sentisse fome, ele ndo dizia, ele ndo apontava,
ele ndo pedia, tinha que descobrir o que ele sentia, entédo isso era um momento
muito angustiante. Hoje ele ja consegue me dizer se estd com a barriga,
ouvido e cabeca doendo. Entdo é tudo um pouco mais tranquilo, mas assim,
0 diagnostico para mim foi tranquilo. Acredito que tenha sido mais
complicado para o pai do que para mim, na minha concepcao até hoje ele
ainda néo quer dizer. N&o sei bem se ele aceita.

5.1.2 - AHISTORIA DE VIDA DA FAMILIA 2

Apresentamos
ecomapa (figura 6), em

0 meio e a comunidade:

a organizacdo da familia 2, por meio do genograma (figura 5) e

suas relacdes e ligacdes familiares entre si e a relacdo da familia com



Figura 5 - Genograma da familia 2
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Observando o genograma e ecomapa acima percebe-se que os conjuges tém uma relagéo
conflituosa devido a mudanca de vida por conta do diagndstico de TEA que sua filha tem. O
pai ndo aceita o fato de a filha ter tal especificidade. A filha é mais proxima a mée, a relacédo
entre elas é muito forte, mostra que o binbmio mée-filho é constante e fluido. como descrito na

histoéria abaixo.

“Minha filha era muito quieta quando estava na UTI”

Mée de 35 anos, do sexo feminino, casada, ensino superior completo, pedagoga de
formagéo. Anteriormente trabalhava em uma escola para criangas especiais. Residente na
cidade de Macei6. Seu esposo de 40 anos trabalha com vendas. Engravidou aos 32 anos e
relatou os seguintes acontecimentos nessa gestacao:

Ela nasceu na Santa Monica nasceu uma crianga de um parto prematuro eu
a bolsa rompeu e eu sentia dores e fui para Nossa Senhora da Guia as 6:00
horas da manhd chegando 14, o médico disse que eu estava entrando em
trabalho de parto, porém néo tinha dilatado, mas ai eu fui perguntar Ménica
um parto as pressas né? E quando chegou na Santa Monica eu cheguei na
Santa Mo6nica as sete horas e quarenta e cinco minutos e mesmo com
documento que a Nossa Senhora da Guia me deu parto cesariana.

A mée mencionou o qudo tenso e complicado foram as horas que antecederam o
nascimento de sua filha. Das inUmeras horas de espera em uma maca no corredor, sentindo

muita dor, entre um médico e outro, o tempo passava e ficava cada vez mais nervosa:

Durante o trabalha de parto me botaram em uma maca e deixaram la, a
médica disse que ia trocar o plantao e eu tinha que aguardar outra médica
chegar, a outra médica chegava de dez horas da manha para variar e a minha
mée estava muito nervosa na hora que eu estava sozinha, e minha mae falou,
mas a minha filha precisa de ajuda ela esta sangrando muito, sentindo muita
dor. mas a minha mée falou com a médica, e ela disse, mas eu néo posso fazer
nada, e foi embora, outra médica chegou dizendo que tinha muitos partos
normais para fazer e eu ndo ia olhar, ou seja, meu parto foi feito cinco e meia
da tarde.

Contou que depois de muitas horas de espera, ainda no corredor do hospital, ja& ndo
estava com muita forcga, fazia muito tempo que ndo comia nada, que estava com muita dor, mas,
depois de um tempo uma médica veio e avaliou e viu que o bebé estava em sofrimento fetal e
precisava ser retirado as pressas:

Eu passei um dia de fome, ai ela (a médica) disse assim, e essa paciente ai no
corredor, o que ela esta fazendo ai? Eu néo tenho mais forca para falar com
a médica quando olhou. Meu deus essa paciente comeu que horas? A
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enfermeira chegou perto e disse que ela ndo comeu nada, e j era sete e
dezessete da manha do dia seguinte.

Durante o parto complicado, sua filha nasceu com alguns problemas em decorréncia das

demasiadas horas de espera e trouxe o relato de uma das médicas que a atendeu ainda no

corredor do hospital:

Vamos fazer o parto, s6 que a pressao estd muito alta e fez tirar minha filha
prematura e a minha filha quando tirou a minha filha estava roxa e sem vida.
Ela estd acordada, porque ela engoliu muito liquido amni6tico com a bolsa
qgue rompeu e ela demorou muito para tirar e a minha filha estava roxa
médica, tem que correr animar e ela nao chorou s6 roxinha Combo.

va roxa médica, tem que correr animar e ela ndo chorou s6 roxinha Combo.

Explicou que depois do parto, sua filha foi colocada sob seu busto, foi onde ela

questionou o porqué dela esta tdo quieta e ser tdo pequena, dizendo ela que foi 0 menor bebé

do hospital, chegava a caber em uma caixa de sapatos, e suas fraldas mesmo sendo para RN

ficava parecido com um vestido:

Colocaram ela sobre mim, eu olhei para ela ai disse, mas porque ela ndo
chora que ela tem a médica. Calma, ela esta dormindo. nasceu com dois
quilos e duzentos e cinquenta gramas foi 0 menor bebé da Santa Monica, ela
cabe na palma da mao a fralda RN é a melhor fralda era um vestido para ela.
Ela ficou na UTI durante trés meses, ela ndo mamou a gente tinha que fazer
ordenha, ela ndo tinha forca de sugar porque ela ficou uma crianga grave e
usando muitos aparelhos, ela ndo reage, a médica foi furar o pé para ver se
saiu sangue.

Com o passar dos dias, a mée percebeu alguns sinais, mesmo sua filha estando ainda

na UTI, ela ja percebeu algo diferente por ja ter trabalhado em uma escola para alunos com

deficiéncia, na qual também recebia criancas com TEA.

Como eu ja estudei ja trabalhava com criangas especiais e disse comigo
mesma, menina tem alguma coisa, mas eu ndo tinha certeza, qual era a
sindrome que a minha filha tinha, entéo fui buscar informagdes na internet.
Ai foi quando eu descobri quando ela tinha um ano, ela teve uma crise mais
forte de convulséo e consegui fui para neurologista.

Vendo os sinais, ela chegou a dizer que durante o periodo viu que sua filha tinha muitas

limitagdes, a exemplo, o fato de ndo fazer xixi e ndo evacuar e 0 mais preocupante, ela ndo tinha

o0 estimulo primério de sucgédo para amamentacdo, mesmo sendo por ordenha:

N&o fazia xixi e nem defecava. estava sendo induzida por uma sonda para se
alimentar. Para ela poder se alimentar porque ela ndo tinha forca para sugatr,
a gente ficou colocando no conta-gotas. Ai ela estava muito magrinha e muito
debilitada.
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Depois de varios meses internada na UT], sua filha teve melhora do quadro e ganho de
peso, e entdo foi para um quarto compartilhado, mesmo assim, a mée ainda continuava inquieta.

guanto ao fato de sua filha ser muito quieta e suas duvidas ainda persistiam:

Eu vi que ela era uma menina muito quieta, porque uma crianga de trés meses
ela se vira, ela tira luvinha chora para mamar e ela ndo do jeito que vocé a
colocava, fica do mesmo jeito, ndo chora para mamar, eu que tinha que me
organizar dizendo.

Por conta da prematuridade, sua filha desenvolveu vérias problematicas, passou a ter
episodios de convulsdo, com isso, entre um médico e outro, a m&e conheceu uma em especial,
que de imediato disse o que sua filha tinha, explicando que além do autismo, ela tinha um tipo

de convulsdo em decorréncia do contexto do parto:

Foi quando eu descobri que quando ela tinha um ano, ela teve uma crise mais
forte de convulsdo e consegui fui para neurologista a doutora. A doutora
ainda passou seis tipos de medicamentos para ela. Ela passou a provocar
mais crises, e a gente ndo conseguia ajudar ela.

Entre idas e vindas aos varios médicos, conta que essa médica em especifico foi quem
de fato deu o diagnostico para autismo:

Ela j& foi para muitos pediatras e eu nao descobri. Ai minha amiga disse
assim, eu vou lhe ajudar me dé o nome dela completo da sua filha que eu
marco para a neuropediatra. Ela tentou marcar no CORA para mim. Eu
consegui marcar no CORA e fazer tratamento com ela, ela passou varios
exames e disse para mim gque a minha filha era autista.

Ainda sobre o quesito diagndéstico, além do autismo, sua filha tinha, por decorréncia da

prematuridade, paralisia cerebral e sequelas dessa situacao:

Uma crianca também tinha uma convulséo que teria que ser tratada com esse
medicamento. Além do autismo ela tem paralisia cerebral.

A respeito das especificidades de sua filha, contou que ela comegou a andar com trés

anos, e ainda fazia uso de fraldas:

Ela veio andar com trés anos, nunca engatinhou ou ela néo se sentava, ela
era uma crianga que ndo sustentava o tronco. Ela tem dez anos hoje.

Ainda sobre as especificidades, e com relacdo ao diagnostico do autismo, a mae disse
que observando sua filha, fica em davidas de distinguir o nivel, segundo ela e os médicos que

a acompanham, chegavam a considerar severo:
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Eu ndo sei qual é o grau que ainda esté sendo estudado. Ai me encaminhou
para o geneticista. Ele uma vez no ano avalia minha filha, mas até agora. Ela
j& tem dez anos hoje e comecou com um ano. Eu ndo sei qual o grau de
autismo dela. Acredito que eu seja o grau severo, pelo comportamento dela.

Comentou sobre alguns sinais, um exemplo de sinais € 0 que acontecia quando ouvia
barulhos, o que faz com que a sua filha ficasse agressiva:

Se desorganiza com barulho fica pouco agressivo, é dificil lidar com ela, mas
a gente tenta e a gente vai tentando.

Durante os relatos, destacou um aspecto que causava uma certa indignacéo, a falta de
profissionais e locais para receber criancas com tal especificidade:

Qual é a minha voz agora como mae que 0 governo capacita profissionais e
tenha centros especializados para criangas com autismo? Porque eu bati em
varias portas e nenhuma se abriu.

Também falou que devido tantas situacGes que ja enfrentou e enfrentava, pedia uma
solucdo do préprio governo e das politicas publicas acerca da melhoria da acessibilidade para

criancas autistas em escolas e em atendimentos:

O desafio de hoje que eu deixo ai nessa gravacdo. E isso que o governo
desperte para escolas especializadas para autistas. Os professores ndo sabem
lidar com eles porque o autista ele se desconstr6i com barulho dependendo
do grau. Eles conversam muito em sala, eles ndo ficam muito tempo sentada.

Ainda a respeito sobre as politicas publicas frente ao acesso aos servigos de ensino e
salde, falou dos desafios para encontrar profissionais que assistissem sua filha, por exemplo,
dentistas, enfermeiros e outros, e a0 mesmo tempo, de encontrar escolas e/ou professores de

escolas seculares que fossem preparados para ajudar criangas com TEA:

O grande desafio hoje é encontrar uma escola para autista encontrar um
enfermeiro, encontrar um dentista, por exemplo, minha filha tem dez anos, os
dentes dela eu tiro em casa, até agora eu fui para o médico dentista. Fala
Eita, mas eu ndo consigo atender ela porque ela ndo deixa so se ela deixasse
ele estd mais para ela dente, mas o dente deixa falar, o qué? Ah, mas para
obturar o dente dela, tem que ser com contraste. Ai tem que procurar um outro
profissional, tem que ter para meédico, tem que dar para que ela venha dormir,
para que eu posso obturar o dente dela sim, mas como € que eu fago ai a gente
procura ai ndo tem nao, tem que procurar Clinica fulana de tal, ai fica um
jogando para o outro e a gente resolve, por exemplo dentista para autista de
grau.
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Ainda sobre a acessibilidade, a méde contou que sentia uma inconformidade em relacéo
ao fraldario dos centros comerciais, a exemplo do shopping, pois néo era ofertado para criancas
maiores que tenham alguma especificidade, como sua filha possui, por isso contou sobre alguns

momentos dificeis nesse sentido:

Eu acho que onde tiver um fraldario tem que mandar adequar tanto para o
beber quanto para as criangas especiais para que a gente nao venha a ser
ignorado em fraldario. Deveria ter uma parte grande porque ndo € sé de
cadeirantes que usam fraldas. Sou mée de uma crianca autista e digo que néo
é facil.

5.1.3 HISTORIA DE VIDA DA FAMILIA 3

Para entender as relacdes e ligacGes familiares entre si e a relacdo da familia com o
meio e a comunidade, apresentamos a organizacao da familia 3, por meio do genograma (figura

7) e ecomapa (figura 8):

Figura 7: Genograma da familia 3
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Figura 8- Ecomapa da familia 3
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Observando o genograma e ecomapa da familia, pode-se perceber que o cotidiano da
familia mudou frente ao TEA, durante o percurso do diagnostico, ficam evidentes as mudancas

que foram acontecendo em virtude da nova condi¢do que imperava sobre a familia.

“FEu sou mae de uma crianca autista, aceitei!”

Mée de 38 anos, do sexo feminino, divorciada, ensino superior completo. Formada em
administracdo de empresas, porém nunca exerceu, logo depois fez enfermagem. Atualmente é
instrumentadora cirdrgica. Reside com sua filha. Engravidou aos 25 anos e relatou os seguintes
acontecimentos nessa gestacéo:

Ent&o, assim, teve muitos altos e baixos, ndo foi uma gravidez cem por cento,
sabe, porgue veio a depressdo, a separacao e tudo, e ficou da. Porque eu ndo
sentia colica até hoje em todos os meus periodos menstruais, ndo sinto célica
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nenhuma e no parto foi a mesma coisa eu ndo sentia célica. ficavam naquele
manejo, me deixaram la internada.

Contou sobre as demasiadas horas de trabalho de parto, referindo que, por conta disso,
sua filha nasceu com falta de oxigénio no cérebro:

Nasceu com falta de oxigénio no cérebro.

Explicou a que ap6s o nascimento de sua filha, ndo foi percebido alteracdo no
desenvolvimento, apenas o fato dela ndo interagir muito com as pessoas, sem muita reacao, mas

aos 6 meses esses sinais comegaram a ser mais evidentes, trazendo mudancas:

Ele era muito grande e mole e o pessoal achava que ele era especial. Ai foi
quando ela comegou com seis meses. E dificil porque gritos chamam atencéo
e eu ndo sabia reagir.

Relatou que além do autismo, sua filha teve varios diagnosticos e todos com alto grau
de dependéncia:

Foi diagnosticada com retardo mental gravissimo e imperatividade surdo e
mudo. Foi diagnosticada também com ceratocone. Vem outra luta era como
esse processo ja perdeu a visdo do olho direito cem por cento ela esté na lista
de transplante. Sem falar do autismo que é severo.

Mesmo com todos esses entraves, a mae contou que ndo paralisou a sua vida, seguiu da
mesma forma o seu cotidiano:

Entdo aceita ela do jeito que ela é e nunca eu botei assim obstaculo de ah,
porque eu ndo vou sair por causa dela. eu acho que cair na real realmente o
gue era ser mae de autista, né? Entdo assim para mim, eu ndo tenho hoje, mas
agora me dizer que sua mae de uma crianca especial, nunca deixa de ser uma
luta, porque todo dia existe um probleminha.

Mesmo ndo verbalizando, sua filha expressa sinais de interacdo, entdo a mae associa
que ela gosta de estar com a mée e junto a outras pessoas:

Ela gosta muito de estar no meio do povo vendo-o0s e conversando até assim
na festa.

0 de estar no meio do povo vendo-os conversando até assim na festa.

5.1.4 HISTORIA DE VIDA DA FAMILIA 4

Para entender as relacdes e ligacOes familiares entre si e a relacdo da familia com o
meio e a comunidade, apresentamos a organizagdo da familia 4, por meio do genograma (figura

9) e ecomapa (figura 10):



Figura 9- Genograma da familia 4
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Figura 10: ecomapa da familia 4

//_"\ /f’ /~r7\
RAMILIAGS / © \ ’ Prefeitura \\ ’ Secretaria '\
5 . FE
| Equipede
i | enfermagem | P
\“ Psicologia \ gt \ Portaria ‘\
( ( Servico de \
\ / Qmspone J
\ Hospltal I —
\ Farmacia \ \
/ \ ( Servico \
| nutrigio
Equipe “ ‘ Servigo =
médica social / \ /»7~\
s i ‘ [/ Familia
‘ Escola \ estendida
\ da pai
Legenda \ Famlha \ /
\ estendida \
ligagGes fortes |\ damie |
--------- ligages frageis \J
[ Colegasda ‘
7964 ligagdes conflituosas \ Escola |
auséncia de relagao

N\

Transporte \

« local Qiuca? escolar/

N

{
|

| Llazer
\ /

N

Fonte: autor, 2022.

46

Visualizando o0 genograma e ecomapa nota-se que mesmo tendo um rompimento

conjugal em decorréncia da descoberta do TEA, o vinculo afetivo entre o pai e a crianga foi

fortalecido, a interacdo do av0 e a crianca também é harmoniosa, dentro das redes de apoio essa

interacdo segue fragilizada em relacdo a dindmica de assistir o autismo.
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“Descobri que meu filho era autista gracas ao meu pai que viu uma série na TV”

Pai, 36 anos, masculino, divorciado, ensino médio completo, trabalhava como vendedor,
tem uma filha de 10 anos e um filho de 06 anos. Em sua casa vive com os filhos e o pai. Mesmo
sua esposa ndo convivendo, ele conta como foi toda trajetoria:

A gestacdo da minha esposa foi normal e tranquila, o meu filho teve todo
tratamento do pré-natal. Tudo o que foi pedido durante o pré-natal foi feito.
Foi um parto normal.

Ele contou que foi aos dois anos de idade que passou a perceber os sinais no filho, sinais
esses que corresponderam ao TEA:

Descobrimento foi mais depois de dois anos, quando ele comegou a dar sinais
diferentes com relagéo a nossa filha mais velha e o comportamento dele, com
por exemplo, ele comegava a empilhar os brinquedos e separava metal de um
lado e plastico do outro, organizando de maneira diferente em uma estante.

Antes de saber o diagndstico, relatou que ndo sabia nada sobre o TEA, sentia medo por
ndo saber nada a respeito e se questionava como seria cuidar de um filho com TEA:

Nao sabia o0 que era isso, ai eu comecei a pesquisar e comecei a verificar o
que era. Que quando eu ia mais fundo em relacéo a isso, eu ia me afogando,
porque eu vi aqui que ndo era uma doenga que tem um tratamento, e sim é
uma sindrome que ndo tem cura, como foi explicado pelo Doutor

No mesmo espaco entre o medo e por ndo saber o que fazer com o filho que teria um
diagnostico para o TEA, ele faz varios questionamentos internos:

Eu estava cavando um timulo com relacdo a isso, eu fiquei assustado,
dizendo: como é que eu vou lidar com isso? Como é que vai ser a minha vida?
Eu ndo tenho conhecimento de uma crianca especial. Como é que eu vou
tratar?

tenho conhecimento de uma criancga especial. Como é que eu vou tratar?

Para poder compreender o universo do TEA, ele passou entéo a estudar sobre o assunto
e participar com mais frequéncia de ambientes que falavam sobre o TEA:

Eu estive participando das palestras. numa associacdo que tem da escola do
bairro, um dos pais que comegou a explicar. A gente vai vendo caso dele
também tem dois filhos também e outros pais contando como é que é o relato.
E como é que est& sendo o cuidado com relagdo a isso tudo, ai fui dando aquele
conforto, porque assim... eu achava que eu estava sozinho ouvindo tudo aquilo
ali.

Todos esses sinais foram percebidos pelo avd ao assistir uma série onde um dos

personagens era autista:
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O meu pai assistindo uma série-viu que uma crianga era autista e chegou
assim e disse que, que o comportamento dele é muito parecido com aquele
gue percebeu.

Aos seis anos seu filho ndo falava, passou a ser um fator preocupante para o Pai por ndo
entender o que seu filho sentia, mas essa questdo foi desde o seu diagnostico, pois ele achava
que seu filho era surdo e mudo, mas ele percebeu que ao pedir para fazer tal coisa ele conseguia
fazer, logo essa questdo foi descartada:

Hoje ele tem seis anos e nunca falou e a gente acha que vai falar um dia, sera
que ele vai ficar como as outras criancas e so falar na fase adulta? Nao fala,
ele é ndo verbal. Eu entendi que ele ndo é surdo e mudo, porque assim se eu
falar assim, 0, calca o chinelo, ele vai e calga o chinelo junto com camisa de
hoje. Vai ter qualquer evento com ele, ele ja fica ligado para saber o que €,
entdo ele entende e eu compreendo que ele ndo € surdo.

Mesmo sem falar, seu filho expressava um pouco de receio de hospitais:

Ele tem pavor de hospital porque ele ja tem aquele na cabega dele que uma
pessoa que usa jaleco vai machucar é assim quando o médico geralmente vai
fazer a consulta para ele.

Contou que mesmo tendo um filho com TEA, ele ficou um pouco com medo, mas ao
mesmo tempo disse que mudou sua vida por completo:

Entdo... assim... 0 autismo mudou também nossas vidas, porgque eu comecei a
encarar a vida de uma maneira diferente também e compreendendo o lado de
outras pessoas. E porgue nao é facil vocé chegar assim.

Mesmo com todas as dificuldades, ele ainda tem uma ligagdo muito forte com seu filho
que até se o filho chorar, ele também chora:

A gente se surpreende com ele, se emociona com ele e chora com ele, porque
ele € muito verdadeiro. Quando ele quer chorar, eu também choro, mas
quando ele quer sorrir é muito feliz e eu quero passar por esses momentos.

Com todas as dificuldades que existentes, o pai relatou que o relacionamento da sua
filha com o irmdo é bem saudavel e amoroso; mesmo ela tendo 10 anos, ja compreende 0
contexto do-TEA, e aceita e defende seu irm&o e a0 mesmo tempo 0 ama:

Uma crianca de dez anos, ela estava dizendo assim...; que o irm&o dela é tudo
para ela do jeito dele! Ele me mordeu, mas eu ndo bati nele porque eu sei que
néo fez por querer.



49

complementou contando sobre um episodio na qual ela, sua filha, foi escolhida para ser

entrevistada na escola, e entre uma pergunta e outra, foi perguntado quem ela mais amava:

A minha filha chegou da escola e disse assim: @, eu vou dar uma entrevista
l4. E; perguntaram para ela: qual é a sua comida preferida ? Qual é a roupa
que vocé gosta de vestir? Qual tipo de muasica vocé gosta? Quem seria uma

pessoa especial na sua vida que vocé mais ama? Entdo ela falou o quanto
amava o irmao.

5.1.5 HISTORIA DE VIDA DA FAMILIA 5
Para entender as relacdes e ligacdes familiares entre si e a relacdo da familia com o
meio e a comunidade, apresentamos a organizacdo da familia 5, por meio do genograma (figura

11) e do ecomapa (figura 12):

Figura 11: genograma da familia 5
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Figura 11: ecomapa da familia 5
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Observando o genograma e ecomapa percebe-se que, a dindmica familiar muda por
completo, tendo em vista que apos a descoberta do TEA, ela tendo que retornar a sua cidade
natal para adequar a sua condigdo socioecondmica; as redes de apoio recebem tanto ela quanto
seu filho para assistir de forma multidisciplinar. como descrito na histéria abaixo.

Descobri o autismo quando estava em S&o Paulo, me senti despreparada”

Mée, 38 anos, divorciada, ensino médio completo, trabalhava como diarista em
residéncias familiares. Vivia com os dois filhos, um de 10 anos e outro de 08 anos. Ela contou

como foi sua trajetoria de vida, desde a concepgéo até os dias atuais:

Minha gestac&o foi tranquila, sem muitas coisas para reclamar, ndo senti
muitas dores, ndo tive enjoos. Na hora do parto tudo foi bem tranquilo, a
questdo da dilatacéo ocorreu tudo certo. meu filho nasceu com trés quilos e
quintos gramasg, todo lindo, deu um grito para chorar que foi a coisa mais
linda do mundo!

Depois desse periodo da gravidez e o nascimento, ela precisou ir a Sdo Paulo em busca
de novas oportunidades, com isso, toda familia foi junto nessa viagem. Com o passar dos anos,
e seu filho foi crescendo, e com ele os sinais comegaram a aparecer, até que ela passou a prestar

mais atencao neles:
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Precisei ir para Sdo Paulo para tentar uma nova vida. Eu trabalhava como
faxineira em Sdo Paulo, tudo foi uma experiéncia. Os sinais de autismo
vieram em um momento da vida em que tudo estava andando para tras e eu estava
muito desesperada. Nao sabia o que era, estava desesperada.

Ela contou que procurou em varios lugares da regido em que estava e ninguém sabia
dizer com exatiddo que seu filho tinha, alguns apenas diziam que era fase da crianca e que logo
passaria, mas ainda assim ficou inconformada:

Nenhum local que eu ia procurar eu conseguia uma orientacdo. Nao me
falavam as coisas certas, alguns diziam até que era apenas fase de crianca e
gue logo passaria.

Relatou que ao perceber os sinais do TEA, seu marido ndo aceitou muito a questdo de
ter um filho autista e resolveu se afastar, deixando-a e seus filhos sozinhos:

O meu marido, assim que o meu filho apresentou sinais de ndo interagir
socialmente, ele foi se afastando até que a gente veio para o divércio e eu
fiquei sozinha com o meu filho.

Falando nos sinais que ela conseguiu identificar no seu filho, explicou:
E o meu filho comegou a ter, organizar os brinquedinhos de uma forma
sempre da mesma posicdo, sempre com 0s mesmos detalhes e mesmo assim
ndo se comunicava.

Mesmo ndo tendo mais a presenga do marido, decidiu ir em busca de profissionais para
saber a real condicéo de seu filho:

Procurei varios profissionais e foi quando eu encontrei; Me indicaram e; eu
fui ao Mackenzie na época e foi 14 que eles realmente fecharam o diagnéstico.;
O meu filho, ele tem um pouco também de genialidade e ele consegue falar
todas as linhas dos metros que existe desde a baldeagdo, onde para, aonde
chega, onde cruza.

Posteriormente ao diagnostico de TEA, ela percebeu que sua vida mudou e que a partir

daquele momento ela precisaria mudar toda sua vida em virtude de seu filho:

Mas como eu tive que dedicar minha vida ao meu filho, todas as orientagdes,
vocé saber que o seu filho tem autismo, ndo é uma coisa facil, mas ao mesmo
tempo passa a ser uma coisa leve, porque vocé agora sabe 0 que vocé tem e
como vocé pode ajudar essa crianga que depende cem por cento de vocé:
Entao, eu deixei totalmente a minha vida a dedicar ao cuidar do meu filho.
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Ainda vivendo em S&o Paulo, relatou que precisava voltar para Alagoas, pois 0 custo
de vida ali era muito alto, sendo assim, ela resolve retornar a Alagoas:

Mas como a cidade é muito cara, eu tive que voltar aqui para o estado, junto
com a minha familia e hoje a gente oferece, através das formas gratuitas que
eu encontro, toda a estrutura para o desenvolvimento do meu filho.

Gracas a intervencdes feitas com seu filho, ela percebeu a mudanca no
desenvolvimento do seu filho, conseguiu perceber uma evolugéo, e, com isso, se sentia mais
encorajada para continuar:

Hoje ele consegue se comunicar no jeito dele, no momento dele, mas qualquer
alteragéo na vida dele, isso interfere, deixa ele nervoso, tira ele totalmente do
sério.

Ela ainda relatou que viver com o TEA era um desafio diario:

E é isso, ndo é facil, mas a gente encontra pessoas que apoiam, pessoas que
ajudam, pessoas que sempre estdo investindo em um desenvolvimento para
iSS0.
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6 DISCUSSAO

6.1 As familias de Criangas com TEA

Mudangas no contexto familiar sdo esperadas quando ha uma criangca com TEA devido
ao comportamento dela, que se caracteriza, segundo o DSM-5, por comprometimento nas
habilidades de interacdo social, comunicagcdo e comportamento, bem como por interesse em
atividades com padrdes restritos e repetitivos (CABRAL; FALCKE; MARIN, 2021). O TEA
caracteriza-se como um desafio para a familia devido a necessidade de organizacdo frente a
intensa dedicacdo e cuidado a crian¢a com o transtorno (MCAULIFFE et al., 2019).

Os sinais do TEA sdo reconhecidos entre 0s 12 e 24 meses de vida da crianca. Frente as
percepcOes das diferencas comportamentais da crianca autista, os familiares recorrem a varios
profissionais, baseando-se na hipdtese de disturbios variados. (FREIRE et al., 2018).

As familias de criancas com diagndstico de TEA vivenciam um processo dinamico, no
qgual os membros se mobilizam, assumindo papéis ativos frente aos sinais, diagnostico e
cuidados, de forma que a interpretacao das situagdes vivenciadas, bem como as interacbes com
a crianga, direciona as ag0es realizadas por eles (MAPELLI, 2018).

Nas histdrias contadas pelas familias percebe que esse processo dinamico aconteceu,
mudancas foram sendo evidenciadas tanto por eles quanto por quem esta de fora, no caso outros
membros da familia, por exemplo; pode observar no ecomapa e genograma da familia 1, onde
a interagdo com outros membros foram afetadas, levando a um distanciamento; o pai da familia
4 teve também que viver um processo de separacao, ja que seu cbnjuge se evadiu da familia.

Como mostra os resultados, os familiares recorrem a busca pelo diagnéstico do TEA,
assim como ja mencionado, cada familia faz sua busca por varios profissionais, essa busca pode
levar meses e quem sabe até anos. Conforme dito pela mée da familia 1, foi preciso cerca de
trés anos, buscando varios profissionais e clinicas pediatricas, para entdo fechar um diagnostico
para 0 autismo, dentre varios profissionais da area da saude, € notavel da parte dela que se tinha
uma certa dificuldade da parte deles para determinar o diagnostico.

Mostra também que os fatores de aceitacdo ap6s identificagdo dos sinais deixam o
convivio familiar mais intempestivo, questdes como, medo, negacgéo e frustacdo fazem com a
busca figue mais estressante e cansativa.

Santos (2015) em seu estudo traz que o desconhecimento ou ainda o conceito
equivocado sobre o autismo evidencia os excessos de informacdes sobre o TEA para a

sociedade, sobretudo para populacdo leiga, que pode vir a conviver diariamente e diretamente
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com o TEA, que pode culminar até para gerar a falta de informacé&o concreta sobre. Para que o
autista seja reconhecido como cidadao, faz-se necessario que 0 conceito, as caracteristicas e as
formas de tratamento sejam conhecidas por todos, facilitando o acolhimento pela familia,
especialistas e sociedade, fazendo com que o individuo receba o apoio necessario por partes das
politicas publicas de saude, para seu desenvolvimento cognitivo, pessoal e social.

Vérios fatores foram encontrados e destacados, dentre eles, traz que, a maioria das
familias se sente fragilizada ao receber o diagnostico e tarda a acreditar que o filho apresente
alguma dessa especificidade. No entanto, os pais/cuidadores percebem mesmo antes do
diagndstico que os filhos apresentam comportamento diferente das outras criangas, motivo pelo
qual buscam avaliacdo médica.

Um exemplo disso séo as falas das familias 2 e 5, aonde enfrentam situac@es distintas
frente a informacé&o e falta de informacao e a0 mesmo tempo a aplicacdo das medidas descritas
nas politicas pablicas; a familia 5 traz que o tempo que levou para descobrir o diagndstico de
TEA demorou por conta das informacg6es truncadas que recebia, comparando também com a
familia 2 que sentia falta de profissionais capacitados para suprir suas duvidas e conduzir a um
caminho seguro.

Em relacdo as experiéncias na vida familiar apds o diagndstico de TEA, foram
observados varios relatos, dentre eles, as mudancas cotidianas nas quais os familiares tiveram
que estabelecer apds o diagnostico. Alguns estudos relatam que a familia € colocada frente a
sentimentos de luto, negacéo, tristeza e culpa, que associada a falta de conhecimento do
transtorno, pode agravar a negacdo quanto ao diagnostico (PEREIRA et al.,2017).

Outro ponto importante a ser destacado e ndo mencionado de forma tdo explicita é sobre
a sindrome do bebé perfeito, frente ao TEA, muitas mdes passam por um processo de
idealizacdo do filho perfeito quando ainda esta gestando, todas as cinco familias falaram de
forma implicita sobre a idealizacdo do filho esperado, mas com o nascimento o0 que era
idealizado passa ser real; agora quando descobre o diagnostico do TEA toda essa impressao
passa por mudancas que nao diminui o binbmio méae-filho.

Ainda sob o estudo de Pereira et al., (2017) menciona sobre a questdo da percepcéao da
mde sobre sua propria maternidade influencia como ela se define e como da significado a sua
vida. O desejo fantasiado da crianga em gestacéo precisa se adequar a um filho que nasce com
caracteristicas proprias (alteracdo na socializagdo, comunicacao e cogni¢do) necessitando, de
suporte emocional e assisténcia adequada para cuidar. A sobrecarga emocional dos pais surge

como um dos principais desafios e maior tenséo principalmente sobre as mées.
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Nascimento (2016) traz em seu estudo que adicionalmente, evidenciam-se pontos
considerados positivos pelos familiares, em relacdo a aprendizagem adquirida na convivéncia
com a crianca autista. A afetividade é de extrema importancia para criancas, pois proporciona
aproximac&o e a criagdo de vinculo com os familiares, subsidiando o bom desenvolvimento da
crianga e fortalecendo a saude emocional de toda a familia.

Essa questdo pode ser percebida nos relatos da familia cinco (5), que devido a nova
condicdo da familia, o pai percebeu os sinais de TEA e temendo ndo da um bom amparo para
seu filho, ele precisou conhecer mais sobre para poder cuidar do seu filho, dessa forma as
relacOes cada vez se estreitam cada vez mais.

As familias podem ainda ter problemas em estabelecer atividades tipicas como ir a
restaurantes, cinema e festas devido a uma repercussao negativa do comportamento da crianca
com TEA. O tempo com toda a familia reunida fica mais escasso, e em algumas vezes 0s pais
se dividem, um fica com a crianga com TEA e o outro sai com os outros filhos (PEREIRA et
al., 2017; NASCIMENTO, 2016; HOFZMANN et al., 2019).

6.2. Necessidades de cuidado da familia da criangca com TEA.

A crianca com TEA demanda maiores cuidados e atencdo dos pais ou cuidadores,
portanto, acredita-se que isso produza impactos na familia, ja que sdo muitas as dificuldades a
enfrentar para socializar os filhos. Além disso, as expectativas criadas por toda uma vida que
0s pais tendem a fazer acerca da vida dos filhos geram um conjunto de frustragdes no momento
do diagnostico. Soma-se a isso, conflitos decorrentes do estresse que 0s pais vivenciam,
irritabilidade da rotina, entre outros (MISQUIATTI et al., 2015).

A expectativa da concepgao de um filho e da constru¢dao do papel social de “mae” sdao
processos de aprendizagem que ndo acabam, mas se adaptam com o passar do tempo. A
descoberta de um diagnostico do filho que apresenta TEA traz uma variedade de emocgGes a
mde, desde 0 momento em que ela busca compreender a condicdo de seu filho, até o diagndstico
e a readaptacdo da sua realidade (SANTOS; MATTOQOS, 2022).

Dentre varios fatores encontrados, um chama mais aten¢do, mesmo nao falado de forma
tdo clara e objetiva, foi mencionada entre as linhas dos resultados, a sindrome do bebé perfeito,
onde toda mée idealiza o filho perfeito com todos os tracos que toda mae e todo pai sonham
que seu filho nasca. Apos a descoberta essa idealizacao € descontruida, e somado ao diagnéstico

do TEA essa desconstrucdo pode transformar muita das vezes em frustracdo, medo e trazendo
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outros diagnosticos por ndo aceitar o autismo, muitos preferem dizer que seus filhos tém ou
suspeita de Transtorno do Déficit de Atencdo com Hiperatividade (TDAH).

As mudancas ocorridas na estrutura familiar na sociedade contemporanea, realcam a
entrada das mulheres no mercado de trabalho, a sua assun¢do de um papel mais ativo na vida
social e a sua maior contribuicdo para a subsisténcia econémica da familia. Consequentemente,
0 aumento do numero de familias em que ambos os pais trabalham, levando a uma maior
necessidade de as tarefas familiares serem redistribuidas (MACEDO et al., 2021).

O diagnostico do autismo ocorre o isolamento social da familia e o afastamento dos
demais familiares, a familia se sente desconfortavel com o comportamento da crianga em
lugares com barulhos intensos, e pode ocorrer a ndo aceitacdo do diagndstico por outros
familiares, por acharem que o comportamento € referente a personalidade da crianca, desse
modo, evitando relagGes mais proximas (MAPELLI, 2018; PIMENTA; AMORIM,2021).

O distanciamento social descrito anteriormente, faz mencéo ao fator que mais se destaca
em todas as historias, 0 preconceito que impera na sociedade, ele também faz mencéo a
inacessibilidade em varios locais. A historia 2 traz esse ponto de forma muito imposta pela mae,
fala da auséncia de fraldarios mais acessiveis em shoppings, visto que sua filha tem 10 anos e
ainda usa fraldas, por conta de sua especificidade que gerou essa limitagcdo. Tudo isso, ou a falta
de tudo isso gera esse distanciamento e esse isolamento, que de um jeito intrinseco gera mal
esta em seu meio familiar.

A experiéncia das familias de criancas com TEA é fundamental para qualificar as
intervencdes destinadas a elas, bem como para fundamentar as ac@es que incluam a familia na
intervencdo dos individuos com o transtorno (PIMENTA; AMORIM, 2021).

Enfatiza-se ainda a necessidade de que, ao se receber um diagnostico de TEA, o
ambiente familiar é precursor na promocdo da salde dessas criancgas, € que 0s comportamentos
de seguranga, apoio e refigio para com elas, implicara diretamente em suas vidas e nos
processos cognitivos, psicolégicos e motores (RODRIGUES, 2021).

Todas as historias falam muito abertamente sobre essa busca do diagnostico, sobre a
busca pelo profissional que fale o que cada filho tem, isso gera cansago e angustia da parte de
todos; todos levantam a situacdo de despreparo das equipes em evidenciar os sinais e da
auséncia de outros para compor melhor essa equipe multidisciplinar, a exemplo da enfermagem
gue ainda exerce um papel ndo completo nesta equipe. As familias 1,2,4 falam deste momento
peregrino pela busca do diagnostico que na qual foi postergado por em média trés anos.

O TEA afeta os membros da familia, gerando sentimentos e respostas variadas,

determinando consequéncias nas criangas. Ao vivenciar as dificuldades frente ao autismo, a
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familia apresenta um estado de desequilibrio pelas situacfes de tensdo, que se reflete nas
relacBes familiares, afetando a saude emocional dos membros. O estresse parental é uma
situacdo comum e estratégias focadas no problema ou nas emog¢fes sdo usadas para 0 seu
enfrentamento (ISHTIAQ; MUMTAZ; SAQULAIN, 2020).

A parentalidade é um dos processos relevantes que ocorre no ciclo vital familiar. Esta
leva a um reconhecimento, pelas familias, do que mudou e a forma como as relacdes, as
circunstancias sio diferentes (MELEIS, 2019; KRALIK et al., 2006; MELEIS et al., 2000). E
um processo de transicdo complexo que requer a interiorizacdo e a aprendizagem de novos
conhecimentos, da aquisicdo de novas habilidades, da alteragdo do comportamento e, por vezes,
de mudancas na defini¢do de cada um no contexto social (NETO, 2019).

As familias que se encontram em circunstancias especiais, promotoras de mudancas nas
atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico dos membros, como o autismo, deparam-
se com sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais, que suscitam situacdes potencialmente
indutoras de estresse e tensao emocional. Essas situacdes de tensao foram encontradas nas maes
participantes deste estudo, que demonstraram diferentes sentimentos e emocées (ISHTIAQ;
MUMTAZ; SAQULAIN, 2020; NETO, 2019; MELEIS, 2019).

A condicdo dos cuidadores de criangas com TEA ainda € uma questdo que requer
atencdo, visto que neste pablico encontram-se baixos niveis de qualidade de vida inferidos,
ligando as tensdes emocionais e financeiras, comprometendo a estabilidade no processo
familiar. Cuidadores perpassam por altos niveis de estresse no seu dia a dia, visto que a demanda
continua de cuidado por vezes se da de modo mais focada em um dos familiares, normalmente
atrelada a mée, necessitando desta o desprendimento de outras atividades ou afazeres para a
dedicacdo de grande parte do tempo ou até de forma exclusiva, gerando a sobrecarga
(SBARDELOTTO et al., 2021).

6.3 Os processos de transicdo

O ponto de transicdo idealizado pela teorista Afaf Meleis deixa claro como cada situacéo
é enfrentada vista dentro do cotidiano familiar. A maioria dos participantes eram do género
feminino, corroborando com outros estudos que identificam predominancia de mulheres
cuidadores familiares. Essa predominancia do género feminino pode ser explicada pelo fato de
que mulheres exercem, historicamente, o papel de cuidar do lar e da familia, o que justifica a

maior presenca feminina (MENDES et al., 2019).
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As cinco historias sdo contadas na sua maioria por mulheres, apenas uma é contada pelo
pai. Essa predominancia no senario feminino sempre é mais elevada, nas préprias histérias elas
deixam claro esse quesito, traz de forma subtendida o vinculo do binémio mae-filho ser mais
destacado; ainda traz uma questdo importante onde das quatro mulheres duas falaram que seus
cOnjuges deixaram, por ndo saber encarar o diagnostico de acordo com a realidade.

Existem varias razdes pelas quais a transicao é o negécio da enfermagem. Primeiro, 0s
enfermeiros gastam grande parte de seu tempo clinico cuidando de individuos que estdo
passando por uma ou mais mudangas em suas vidas que afetam sua salde. Exemplos de
transicOes que requerem atencdo dos enfermeiros séo a transicdo de admissdo hospitalar, a
transicdo de alta, a transicdo pos-parto, a transicdo de reabilitacdo e a transicdo para a
recuperacdo, entre muitos outros (MELEIS, 2011; MELEIS et al., 2010).

Um ponto que precisa ser destacado ¢ as falas das mées da familia 2 e 5, as duas falam
de forma semelhante que a presenca de um profissional seria de grande ajuda para as
informacdes, ndo falam abertamente da enfermagem, mas entrelinhas falam da presenca dela
ser pouco evidenciada.

As transigdes estdo intimamente ligadas aos eventos do ciclo vital. Pela variedade de
aspectos, mantém relacdo com o cuidado de enfermagem, quanto a prevencao e intervencao nos
acontecimentos, para que os enfermeiros tenham um enfoque renovado do cuidado, reafirmacéo
de teorias ja aplicadas e a criacdo de novas (LIMA et al., 2016).

A transig&o requer que a pessoa incorpore novos conhecimentos e mude a definigdo de
si mesma no contexto social, de uma pessoa saudavel ou doente, ou de necessidades internas e
externas, que afetam o estado de satde (MELEIS, 2010).

E perceptivel visualizar essa questdo de novos conhecimentos adquiridos, cada historia
mostra como foi se reinventar diante do filho que agora tem diagnostico para TEA, todas elas
contam de forma aberta como é passar por tudo isso, como € aprender algo novo para trilhar
esse caminho sem tantos obstaculos desconhecidos. A familia 4, o pai precisou estudar sobre o
autismo para cuidar melhor do filho. A familia 1, a mée precisou desenvolver um método para
saber quando seu filho tinha fome, dor, quando era hora de ir ao banheiro. A familia 2
desenvolveu uma técnica para trocar as fraldas de sua filha em lugares publicos.

A mae da familia 5 passou por situacdes em outro estado precisou de orientacGes para
descobrir qual a real situagdo do seu filho, e por ndo receber essas informacdes o tempo foi
passando e os sinais do TEA foram ficando mais evidente, 0 ecomapa mostra as redes de apoio,
deixa evidente que a interacdo com a rede hospitalar era forte por conta da necessidade de

atendimento.
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Processos de transicdo adequados podem melhorar a qualidade dos resultados
assistenciais e influenciar a qualidade de vida dos familiares de criancas autistas. O processo
de transicdo do cuidado do hospital para o domicilio pode ser influenciado por condicionantes
facilitadores ou inibidores relacionados a pessoa com TEA e ao contexto social e comunitario
em que ela estd inserida. Os condicionantes pessoais incluem significados, crencas e atitudes,
nivel socioecondmico, conhecimento, aspectos sociais e comunitarios (MELEIS, 2010).

Esse processo do cuidado do hospital foi muito descrito pelas familias 1 e 2; para familia
1, a mée conta por conta de uma torgdo no tornozelo devido a uma queda da propria altura,
precisou ficar alguns dias hospitalizada, para ela foi um pouco frustrante devido a auséncia
ocasionou em deixar seu filho em casa com o pai; a familia 2, sua méde conta que todo esse
contexto foi durante o trabalho de parto, parto e pos parto e todo periodo que sua filha
permaneceu na uti, ainda fala da demora em assistir ela e sua filha, e ainda as dividas geradas
por ela em saber o que sua filha tinha, seus reflexos ainda discretos ja denunciava ao que pra
ela ndo normalmente, isso levou ao medo e apreensdo. Tanto uma quanto a outra familia
passaram por transicdes onde seus condicionantes foram inibidores relacionado ao
conhecimento do transtorno.

Os significados atribuidos aos eventos que antecedem uma transicdo e ao proprio
processo de transi¢do consiste na avaliacdo da experiéncia na perspectiva do individuo. Os
significados atribuidos a transi¢do variam entre pessoas, comunidades e sociedades e, portanto,
influenciam o resultado (MELEIS, 2010).

Para a enfermagem, o entendimento das mudancas vividas pelos individuos e 0s
recursos por eles utilizados facilitam a elaboracdo de estratégias de enfrentamento mais
saudaveis. Assim, as transicdes pertencem ao dominio da disciplina de enfermagem, ao se
relacionarem com salde e doenca, ou quando as suas respostas sdo manifestadas por
comportamentos relacionados a satide (MELEIS, 2010; LIMA et al., 2016).

Define-se como meta de transicBes saudaveis a maestria, demonstrada por
comportamentos, sentimentos, sinais e simbolos associados a novas fung¢ées. Os componentes
do modelo tedrico para a analise das transicdes e estabelecimento da terapéutica de enfermagem
incluem tipos e padrdes das transi¢des, propriedades de experiéncias, condic¢des facilitadores e
inibidores, padrdes de resposta (indicadores de processo e de resultados) e terapéutica de
enfermagem (MELEIS, 2011; MELEIS et al., 2010).

O cuidado transicional valoriza a pessoa, por considera-la protagonista da acdo do

cuidado. Nao é algo definivel, palpavel, visivel ou que se possa reduzi-lo a uma simples
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definicdo, mas surge da conscientizacao do enfermeiro ao perceber a compreensdo do individuo
na vivéncia transicional (MELEIS,2011; MELEIS et al., 2010; LIMA et al., 2016).

O impacto das transi¢des relacionadas a doenca em individuos e familias tem sido
explorado no contexto de vérias doencas. Durante as transi¢des, ha perdas de redes, suportes
sociais, objetos significativos e mudancas em objetos familiares. H&4 também periodos de
incerteza que exigem diferentes habilidades e competéncias. O avanco do conhecimento sobre
fases e marcos pode exigir modificacdo nas estratégias que foram usadas para lidar com
situacOes e eventos antes que as transi¢des precisem ser modificadas (MELEIS,2011; MELEIS
etal., 2010).

Lendo as historias e observando os ecomapas de cada familia fica mais facil associar a
interacdo com as redes de apoio, exemplo disso é a escola, nem todas tem acesso a escola, por
conta da inacessibilidade, da falta de estrutura, ou por conta do grau do TEA que essa crianga
tenha, isso leva uma demanda de desgaste para familia. Foi o que aconteceu com familia 01,
eles colocaram seu filho em uma escola para criancgas tipicas, mas ele ndo se adaptou, assim a
mde escolheu coloca-lo em uma escola do bairro onde mora, uma escola menor e o foi notado
que sua adaptacao foi favoravel.

Ainda observando os ecomapas, a familia 3 em especifico traz um ponto muito
pertinente com relacdo aos suportes sociais, mais relacionado com as politicas publicas de
acessibilidade. Ela traz em sua historia que sente falta de um direcionamento sobre essa falta
das aplicagdes dessas politicas publicas.

Problemas de transicdo podem resultar de ndo ser capaz de se separar de identidades e
modos de funcionamento passados. Os problemas também podem resultar da incapacidade de
tomar decisbes sobre qual caminho ou rota seguir emocgbes (ISHTIAQ; MUMTAZ,
SAQULAIN, 2020; NETO, 2019; MELEIS, 2019).

Para compreender as experiéncias vivenciadas dos individuos durante as transigdes é
necessario conhecer os condicionantes pessoais, da comunidade e sociedade, os quais podem
facilitar ou dificultar o processo para que o individuo alcance uma transigdo saudavel, ou seja,
a reformulacdo de sua identidade, o dominio de novas habilidades e alteracdo dos proprios
comportamentos (MELEIS et al., 2000).
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Figura 12: Fluxograma ilustrativo da aplicacdo da teoria das transi¢oes
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Crengas culturals e atitudes |[|| conhecimento; Localizagdo
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o desenvolver intervengdes voltadas a estimulacdo infantil, vigildncia do crescimento e desenvolvimento, vinculo
familiar e promogdo da salde.

Fonte: autor. 2022

Como descrito no fluxograma acima, vimos a teoria aplicada no cotidiano de familias
de criangas com TEA. Trazendo todos os componentes da teoria, aplicado através da vivéncia
de cada familia e como o processo de transigdo é encarado por eles e como a enfermagem pode
usar esta teoria para ampliar sua assisténcia, dando suporte necessario para com que cada
processo de transicao frente ao TEA.

Foi preciso entender e compreender a teoria das transicdes para entdo gerar uma
interpretacdo sobre como inserir as falas da teoria dentro do cotidiano das familias de criancas
com TEA.

O fluxograma (figura 12) feito com base nos dados coletados mostra que a teoria
aplicada em especifico a familias de criancas com TEA serve com subsidio para reconhecer e
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fazer com que familias e até mesmo a prépria pessoa que tenha TEA possa passar por situacoes
de uma forma mais amena e consciente.

Tratando de forma esmiucada o fluxograma (figura 12), precisa ser descrito de forma
separada. Seguindo a ordem que a propria Meles declara em seus escritos, faz necessario iniciar
pela natureza das transi¢des na qual € do tipo desenvolvimental e situacional, onde ambos é
associado ao proprio transtorno do neurodesenvolvimento, junto com o proprio espectro autista.
Seguindo a natureza é de padrdo multiplo, sequencial e relacionado, pois ambos se interagem.

As prioridades da transi¢do consciencializacdo data de acordo com o periodo de
aparecimento dos sinais de TEA, junto com o envolvimento que acontece no momento do parto,
pois gera um vinculo, o proprio binbmio mae-filho se estabelece naquele momento, a propria
mudanca se da pelo descoberta dos sinais de TEA, atrelado ao espaco temporal da primeirissima
infancia, periodo esse que de fato os sinais ficam mais evidenciados, levando aos eventos
criticos devido a constatacdo do diagnostico e o enfretamento na realidade.

Para os condicionantes da transicdo, tem os inibidores e os facilitadores, onde
dependendo do contexto podem ser um ou podem ser outro. Os condicionantes pessoais, pode
ser facilitador tendo em vista o preparo e conhecimento que essa familia venha ter sobre o TEA,
podem ser inibidores pela auséncia desse preparo e de informagdes sobre o transtorno e suas
caracteristicas, ainda tendo que enfrentar o estigma de forma interna na familia e de forma
externa no meio social. O apoio comunitario se torna um fator em muitos casos de facilitador,
mas também inibitdrio, visto que voltando aos genogramas e ecompas das familias estudadas
percebe que a separacdo matrimonial foi o ocorrido que se repetiu em quase todas as familias,
ja as questdes de crenca cultural podem ser inibitdrio pela questdo do medo do desconhecido e
o receio do filho ndo lidar com varias situac6es do dia.

Uma situacdo que chamou atenc¢do varias vezes foram as falas da méae da familia 2 onde
ela levanta uma pauta sobre a acessibilidade a integracéo das politicas publicas. Trazendo para
o fluxograma percebemos que a sociedade nesse caso ela é inibitéria, por conta da falta de
participacdo multidisciplinar de profissionais em loco a enfermagem que precisa ascender mais
sobre esse cuidado, a propria mée traz de forma bem expressiva sua indignagdo principalmente
sobre esta situacao.

Nas propriedades da transicao, traz os inibidores do processo que sdo 0 bindbmio mée-
filho e o trinbmio mae-filho-pai junto com essa rede de apoio gerada pela familia faz com ter
um interacdo mais fluida. Na confianca do enfrentamento, a parentalidade fala mais alto, assim
deixo em evidencia, o pai da familia 4 que enfrenta o diagndstico de TEA sem a presenca da

mde, mesmo a crianga sendo ndo verbal ela percebe que seu pai sempre esté presente.
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Usando ainda como exemplo o pai da familia 4 mostro os indicadores de resultados,
ainda nas propriedades da transi¢cdo, como a maestria em resolver situacfes do dia a dia e 0
enfrentamento agora com o diagnoéstico de TEA ja confirmado. A fluida identidade integrativa,
mostra como ele responde dentro da sociedade e como o nivel de parentalidade influéncia nas
buscas por informagdes e terapias para o transtorno.

Ao fundo tem as terapéuticas da enfermagem servindo de base e norte para a obtencao
de todos os dados. Toda essa terapéutica ela acontece em primeiro plano por conta do processo
de enfermagem e todas suas cinco facetas e etapas. Para uma exemplificacdo mais clara, o
primeiro passo, a investigacdo vai em cima da natureza das transi¢des, que seria o inicio de todo
0 percurso da teoria, saber como tudo comecgou. As quatro etapas restante vai em todos das

demais partes do fluxograma.



7. CONSIDERACOES FINAIS

Concluindo este estudo levando em consideracao que, tratando de familias de criancas
autistas, logo as cinco as quais foram entrevistadas, percebeu que segundo o uso das ferramentas
genograma e ecomapa que sua estrutura antes e depois do diagnostico sdo diferente,
principalmente apos a descoberta do TEA, ficou evidenciado que a familia sobre em muitos
casos a evasdo familiar. E comum que os pais sintam um profundo sentimento de perda quando
séo forcados a abandonar os sonhos anteriores e expectativas para o futuro, e a necessidade de
desenvolver novos, que incluam o seu filho com TEA.

Com base no estudo apresentado, as reflexBes possibilitaram compreender as
particularidades que envolvem as familias de criancas com TEA diante de cenarios
desafiadores, nesta perspectiva. Através de um cuidado culturalmente congruente com as reais
necessidades do cliente pode se alcancar o seu estado de bem-estar, bem como facilitar a
reformulacdo de identidade e a mudanca de comportamentos, que por sua vez podem evitar
cronicidade de enfermidades.

Dentro do que foi coletado durante as entrevistas foi perceber as necessidades que
muitas das vezes passa por situagdes desafiadoras de ser conseguida levando em consideracao
a constatacdo do TEA. Dentre varias 0 que mais chama atencdo foi a busca por mais
acessibilidade; a efetividade de politicas publicas direcionada para familias de criancas com
TEA; o incremento das habilidades principalmente por parte da enfermagem em rastrear e
identificar sinais do prdprio autismo.

O cotidiano das familias mudou consideravelmente ap6s a descoberta do TEA, todos 0s
sentimentos foram amplificados causando uma gama de situacGes, desde a separacao conjugal
até o distanciamento do filho. Um ponto pertinente que a teoria de Meleis traz sobre esse ponto
é o entendimento do TEA e da familia, dessa forma as equipes de satde conseguiram fazer uma
assisténcia mais completa, a mesma atrelada ao genograma e ecomapa como ferramenta
essencial para o entendimento e rastreio de informagdes para assim entdo realizar a aplicagéo
da teoria das transi¢des de Meleis.

O envolvimento de familiares/cuidadores foi considerado como fator positivo no
cuidado de transicdo, e as enfermeiras reconhecem que fatores como fragilidades, déficit
cognitivo e baixa adeséo influenciam negativamente o sucesso do cuidado de transicao.

A continuidade dos servicos/apoios é um elemento fundamental no processo de
transicdo. Esta continuidade deve ser salvaguardada através de uma preparacdo cuidada e

rigorosa da transicdo, assente em modelos de cooperacdo formalizados que incluam visitas,
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reunides e outros encontros no ambito da preparacdo da transicdo. O desenvolvimento de
procedimentos especificos ao nivel da avaliacdo, planificacdo e intervencdo deve garantir a
preparacao da crianga para 0 novo contexto. Compreende-se que estas demandas perpassaram
a nivel individual, considerando as particularidades, assim como consideraram os pedidos da

familia e, de forma mais ampliada, a importancia do coletivo e da comunidade.
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Apéndice 1: DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nome: idade:

Pai/mae:

Endereco: cidade:

cid-10: guanto tempo na equoterapia:

Data do diagnostico:

OBSERVACOES:
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Apéndice 2: GENOGRAMA E ECOMAPA
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genograma ecomapa
legendas
Simbolos Genetograma
(Baseado em McGoldrick & Gerson, 1995; Minuchin, 1982)
[:l Homem O Mulher A Sexo indefinido @ Pessoa indice
Abuso de dlcool ou drogas  [»{] Morte = X
Q & Pal orte l;] C|) Morando Junto

w Casamento M Divéreio E‘j) Separagdo Conjugal
Nascimento de uma Aborto Aborto Induzido
crianga morta Espontineo

%g Gémeos Fraternos % Gémeos idénticos Gestagiio

O Filhos: Ordem de Ii,j) Filho Adotivo
nascimento com o

mais velho i esquerda O
Relacionamentos:

[F---O pistante [waaO Conflituoso [—C RrRompimento

(== Muito estreito [ Fundido e Conflitual === Alianga

— — AN
Coalizdo

Harménico Vulneravel Triangulagio



Apéndice 3: MOMENTO 2: NARRATIVA DE VIDA
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Nome do responsavel:
Grau de parentesco:

Nome da crianca: idade da crianca:

Cddigo:

PERGUNTAS DISPARADORAS

o Me relate todo o percurso de vida do seu filho, desde a concepc¢ao até os dias
atuais.

® Quais as principais necessidades que vocé identifica no seu filho?




ANEXO
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Anexo 1: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E))

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa COTIDIANO FAMILIAR
E A CRIANCA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA A LUZ DA TEORIA
DAS TRANSICOES DE MELEIS dos pesquisadores Jandson de Oliveira Soares; Ingrid
Martins Leite Lacio; Ivanise Gomes de Souza Bittencourt A seguir, as informagdes do
projeto de pesquisa com relagdo a sua participacdo neste projeto:

O estudo se destina a Compreender o cotidiano da familia da crianga com TEA a luz da Teoria
das Transicdes de Meleis e as contribuigdes para o cuidado de enfermagem.

A importancia deste estudo é a de: O TEA impacta significativamente a vida dos individuos
afetados e suas familias. Eles enfrentam desafios assustadores e multiplas demandas em seu
cotidiano, quando comparados com pais de criangas com outras deficiéncias ou pais de criancas
tipicamente em desenvolvimento (MILOVANCEVIC et al., 2018).

A motivacdo para estudo deste objeto adveio de uma vasta leitura sobre o proprio TEA em
todos o0s contextos, mas 0 que chama mais aten¢do sao dois pontos definidores, um deles € a
mudanca de vida dos pais dessa crian¢a que tem a suspeita e a confirmacdo do diagnostico para
TEA; 0 outro ponto é como esta a representatividade da enfermagem na equipe multidisciplinar
e quais suas contribuicdes.

Os resultados que se desejam alcancar séo os seguintes: desvelar a compreenséo do cotidiano
de pais de criangas com TEA com o intuito de fomentar e elencar contribui¢bes para a
enfermagem, contribuicOes essas que dara mais representatividade e mais autonomia frente ao
cuidado de criangas com tais especificidades, com a intencdo de que nas proprias consultas de
enfermagem esse rastreio seja cada vez mais incisivo e seu diagndstico muito mais precoce.
Orientar o cuidado de enfermagem por meio da aplicacdo de uma teoria de enfermagem.

A coleta de dados comecara em junho/ 2022 e terminara em julho/ 2022
5. O estudo sera feito da seguinte maneira: Trata-se de estudo exploratério descritivo de
abordagem qualitativa, usando como instrumento, 0 método de narrativa de vida sob a luz da

teoria de enfermagem de Afaf Meleis.

6. A sua participacdo sera nas seguintes etapas: nas entrevistas narrando sua histéria de vida no
contexto do autismo.

7. Os senhores Pais autorizam que o pesquisador tem acesso ao prontuario do seu filho, como
forma de obter informacdes especificas ao autismo.

8. Os incdmodos e possiveis riscos a sua saude fisica e/ou mental sdo: durante a narrativa de
vida, certas memorias podem ser evidenciadas e trazer algum sentimento, seja tristeza, alegria,
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ou sentir alguma decepcéo. Dessa forma estd preservado o direito do entrevistado de néo
responder alguma pergunta ou interromper a entrevista.

9. Os beneficios esperados com a sua participagdo no projeto de pesquisa, mesmo que nao
diretamente, sdo: com o contexto de narrativa de vida frente ao autismo, os beneficios para esse
estudo serd& um ponto norteador para o fomento de novas abordagens e a insercdo da
enfermagem mais presente na equipe multidisciplinar.

10. Vocé serd informado(a) do resultado do projeto e sempre que desejar, serdo fornecidos
esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo.

11. A qualguer momento, vocé podera recusar a continuar participando do estudo e, também,
podera retirar seu consentimento, sem que isso Ihe traga qualquer penalidade ou prejuizo.

12. As informacBes conseguidas através da sua participacdo ndo permitirdo a identificacdo da
sua pessoa, exceto para a equipe de pesquisa, e que a divulgacdo das mencionadas informacoes
s0 sera feita entre os profissionais estudiosos do assunto ap0s a sua autorizacao.

13. vocé autoriza a gravacdo em audio da entrevista para realizacdo da pureza dos dados que
sera colhido e usado para o estudo.

14. O estudo ndo acarretard nenhuma despesa para vocé.

15. Vocé sera indenizado(a) por qualquer dano que venha a sofrer com a sua participacdo na
pesquisa (nexo causal).

16. VVocé recebera uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado por todos.

BU e e e e e s — e e e e e e e e i b —rrrreeeesnaarrrres , tendo
compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha participagdo no
mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos, das minhas responsabilidades, dos
riscos e dos beneficios que a minha participacao implica, concordo em dele participar e para
isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO
FORCADO OU OBRIGADO.

Endereco da equipe da pesquisa (OBRIGATORIO):
Instituicdo: Universidade Federal de Alagoas

Endereco: Av. Lourival Melo Mota, S/N, Tabuleiro do Martins.
Complemento: Escola de Enfermagem
Cidade/CEP:Maceid6-AL / Cep: 57072-970.

Telefone: (82) 3241-1052

Ponto de referéncia: Biblioteca Central da UFAL
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Contato de urgéncia: Sr(a).

Endereco: Av. Lourival Melo Mota, S/N, Tabuleiro do Martins.
Complemento: Escola de Enfermagem
Cidade/CEP:Maceidé-AL / Cep: 57072-970.

Telefone: (82) 3241-1052

Ponto de referéncia: Biblioteca Central da UFAL

ATENCAO: O Comité de Etica da UFAL analisou e aprovou este projeto de pesquisa. Para
obter mais informacdes a respeito deste projeto de pesquisa, informar ocorréncias irregulares
ou danosas durante a sua participacéo no estudo, dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas

Prédio do Centro de Interesse Comunitario (CIC), Térreo, Campus A. C. Simdes,

Cidade Universitaria

Telefone: 3214-1041 — Horario de Atendimento: das 8:00 as 12:00hs.

E-mail: comitedeeticaufal@gmail.com

Maceio, de de
Assinatura ou impressao datiloscépica d(o, Nome e Assinatura do Pesquisador pelo estudo (Rubricar as demais
a) voluntario(o,a) ou responsavel legal e paginas)
rubricar as demais folhas
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Anexo 2: parecer do comité de ética e pesquisa:
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DAD0E D FROJETD DE PESOUEA

Tiulo da Pesguiss: COTIDIAND FAMILIAR E A CRIAMCA COM TRAMSTORND DO ESPECTRO
AUTIETA & LUZ D TEORIA DAE TRAMEIDOES DE MELEIS

Pusguisador: ingrid Marins Lete Lacio
Ason Temditica:

Varado: 2

CAAE: 5353521 1.0000 5012

o i bl Popononia: Universdeds Federal oa Alagoe
Palrocinador Principal: Financiamenio Propric
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sequridade e seriedade do estudo em quest®o. Resultados eaperados: Os resultados esperados sBo
desvelar a compreensdo do cotidiano de pais de criangas com TEA com o intuito de formentar & elencar
contribuigbes para a enfermagem, com vistas a potencializar mais representatvidade e autonomia frente ao
cuidado de crianges com tats espedcficdades. com a intengado de gue nas proprias consultas de enfermagem
esge rastreio seja cads vez mais incisivo & seu disgndstico muito mals precoce, alicercado por um
referencial tedrico de enfermageam.*

Objetive da Pesquisa:

Objetivo primario

Compreender o cotidiano da familia da crianga com TEA & luz da Teoria das Transigbes de Meleis e as
contribuighes para o cuidado de enfermagem.

Objetivos secundérios:

Conhecer & estrutura da familia, sua composicio, como os membros se organizam e interagem entre sl e
com o ambiente;

Levantar &5 necessidades de cuidado da familia da crianga com TEA;

ldentificar os processos de transic®o das famlilize da crianga com TEA nos campos desenvalvimental,
situacional, salde-doenca e organizacional;

Oferacer suporte tedrico para apodar o cuidado de enfermagem & familia de crianges com TEA, & luz da
Teoria das Transigbes.

Avallagio dos Riscos & Beneficlos:

*Como a8 rata de um estedo que busca compreender &3 necessidades doa pais de ocriangas com TEA, o
risco que venha acontecer & de alguns dos pais desistirern de participar; & ndo aceita;3o em participar. Por
s& tratar de uma namative de histdria de vida como instrumento de colher as informacdes, os entrevistados
podem sentir skgum desconforio efou

sofriments emocional, prevendo iss0, usard medidas como, técnicas de respiraglo; pausas prolongadas
para que O NAMa00r pOSsa S8 NBCOMpPOor.

Outry ponto relevante |4 idealizado prevendo algum desconforto. fol pensado no lugar para realizar a
entrevista, pois um lugar arejado & tranquile favorece positivamente &0 andamento da namrativa de histdria
de vida. Além de disso, como forma de minimizar esse desconforto serd comunicado que os entrevistados
t&m o direito & a iberdade de escolher de nBo responder qualquer uma das perguntas disparadoras e de
interromper a entrevista & qualguer momento. Busca-se & compreensio das necessidades da familia (pai e
m&e) frente 20 cuidado da crianga com TEA, para um rastreio de novas formas e linhas de culdados, tanto
para cfianga como também para

Emdorogo:  Av. LongRedinal UFAL 1, n"1444, béreo do prédio do Ceniro de Imeresses Comunitanc (CIC) enie o SITIUFAL

Badmo: Cidade Universitiria CEF: &7.072-8900
WF: &AL Buniciplo:  MACEID
Talofona: [BZ)a214.1041 E-madl: cepifutal br

Pigiun (02 da 97
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a famllia. Tudo isso para melhorar 3 assisténcia da enfermagem & ampliar o protagonismo desta, dando
mais visibilidade ao cuidado e 4 assisténcia prestada.

Beneficios:

Cosmedagio com a teoria de enfermagem das transigtes de Afaf Melels e cotidiano dos pais de criangas com
TEA, serdrd de subs(dio para fomento

de novas bBenicas de cudados e orentacio da propria enfermagem pare a comunidade & para oS proprios
profiasionais da clasae®

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Vide Conclusbes ou pendéncias & Lista de inadequagdas.
Conslderagbes sobre os Termos de apresentacio obrigabdria:
Foram apresentados os seguintes documentos:

- folha_rosto_atesizads

- TCLE_atualizado

- declaracac_infraestrutura

- termo_responsahdidede pesquissdor

- OFCEMEntn_Cromsgramsa

- projeto_autismao 068 _0d

- carta_resposia

- PE_INFORMACOES BASICAS DO_PROJETO_187ESSE
Recomendagies:

Recomenda-se inserir a numeragio das paginas 9o TCLE. conforme o exemplo: 173, 213

Conclusbes ou Pendénclas e Lista de Inadequagies:
Projets sem dbices &ticos.

O projeto fora submetido & recebeu o parecer consubstanciade n. 5338254, e foram identificados dbices
dticos que, ne segunda submisado foram atendidos, conforme abalxa:

Pendéncia 1.

A descricio de riscos nao inclui possiveis desconfortes e sofrimento emocional dos entrevistedos. Inchuir
eB18E riscos no texto do projeto & as formas de mindmizacao dos mesmos, tais como & garantia do direito do
participante de n&o responder alguma pergunta ou interromper a entrevista.

Emdorego: Ay Longasdnal UFAL 1, n* 1444, kreo do présdio do Centro de Imleesss Comoniians (C15) enre 0 SINTURAL

Balro:  Cidade Universitana CEP: &BY.O72-500
WF: AL Municipio:  MACEID
Talafona: [BZ}3214-1041 E-mail: cepifuial br

Pigina (O da 27
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A pesquissdora, em cara resposta, afirma ter alterado a redacio para-“prevendos isso, usard medidas comao,
técnicas de respiragho; pausas prolongadas para gue o narador possa se recompor. Outro ponto relevants
jé idealizado prevendo algum desconforto, foi pensado no lugar para realizar & entrevista, pois um legar
arejado & tranguile favorece positivamente ao andamento da namativa de histéria de vida. Além de disso,
como forma de minimizar esse desconforto serd comunicado gue os entrevistados 18m o direito e a
liberdade de escolher de ndo responder qualguer uma das perguntas disparadoras e de interromper a
entrevista a qualguer momento.”

Pendéncia 1- stendida

Pendéncia 2.

Informar no orcaments e& ha finenciaments ou se & equipe da pesquisa se responsabilizara pelos custos do
estudo.

Em carta reaposta, 8 pesguisadors afirma ter incluldo a seguinte redacio no projeto; *0 seguinte projeto &
financiado pebos proprics pesguisedores, sendo responadvels pelos custes do estudo.”

3. TCLE.

Pendéncia 3.1.

A pesquiza inclul 8 consulta a0s prontusries des criangas atendidas na insttuicBo, mas isto ndo & informado
no TELE. Infarmar isto no TCLE, solicitando sutorizacso dos responsavels pelss crisncas para 3cesso 808
prontuarios.

Mo “novo® TCLE submetido, & pesquisadora insere no itern 7, & seguinte redacao: *Os senhores Pais
autorizam que o pesquisador tem acesso ao prontudrko do seu filhe, como forma de obter informagdes
especificas o autismo®

Pendéncia 3.1- atendida

Pendéncia 3.2

Emdarego: A%, LongRudinal UFAL 1, n* 1444, iéreo do prédo do Centro de Imeresss Comunitano (CIC) eniee o SINTURAL
Bairro: Cidade Unieersitaria CEP: E7.072-900

WF: AL Wuniciplo: MACEID

Tolofone:  [B2]3214-1044 E-mail: cepifutal br
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A entrevista serd graveda. Informar no TCLE, solicitando autonzacso.
A pesquisadora, em carta resposta, afirma ter inserido o seguinte texty no TELE: “vocd autorza a gravacao
em Audic da entrevista para reslizacio da pureza dos dados que serd colhido e usado para o estwdo.”

Continuagis S Parecern 5301 540

Pendéncia 3.2- atendida

Pendéncia 3.3.
Minimizac&o de riscos no item 7. Informar na descrigBo de riscos gue estd preservado o direite do
enfrevistado de ndo responder alguma pergunts ou interromper 8 entrevista.

A pesquisadora alterou a redagao do TELE para: *0s inchmodos e possivels riscos & sua sabde fisica elou
mental s80: durante a narrativa de vida, certas memdrias podem ser evidenciadas e trazer algum
sentimento, seja wristeza, alegria, ou sentir alguma decepgdn. Dessa forma estd preservado o direito do
entrevistado de ndo responder alguma pergunta ou interromper 8 entrevista.®

Pendéncia 3.3- Atendida.

Consideragdes Finals a critério do CEP:

Lembra-se gue, segundo & Rea. CHE 466/12 e sua complamentar 510/2016:

O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentiments am
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejulzo 20 seu cudedo & deve recaber copia do
TCLE, na Integra, assinado e rubrnicado pelo (a) pesguisador (8) e pelo (a) participants, 3 n&o ser em estudo
com autorza¢do de declinio;

W.5% deve desenvolver a pesguisa conforme delineads no protocolo aprovedo e descontinuar o estudo
samente apds andlise das raztes da descontinuidade por este CEP, exceto quando percalber risco ou dano
n&o prevists a0 sujeio participante ou quando constatar a supericoridade de regime oferecido & um dos
grupos da pesquisa que regueiram agio imediats;

O CEF deve ser imediataments informado de todos os fatos relevantes gque alteram o cwrso normal do
estudo. E responsabilidade do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas a evento adverso
ocormdo e enviar notificagdo a este CEP e, em casos pertinentes, & ANVISA;

Eventuais modificaghies ou emendas o protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e

Emdaregn: Ay, LongRudinal UFAL 1, n* 1444, kereo do prédio do Centro de Imeresss Comunitano (CI0) antre 0 SINTUFAL

Babro:  Cidade Universitina CEF: 7072900
UF: sl Municiplo: MACEID
Tolofone:  [B2)3214-1041 E-maill: cepdial.br
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sucinta. identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo | ou |l apresentsdos anteniormente & ANVISA. o pesquissdor ou patrocinador deve envid-las também
& mesma. junio com o parecer aprovatorio do CEP, para serem juntadas &0 protocolo inicial;

Seus relatdrios parciais 2 fingl devem ser apresentados a este CEP, indcialmente apds o prazo determinado
no 88U Crondgrama & ao término do estudo. A falta de envio de, pelo menos, o relatdrio final da pesquisa
implicara em n&o recebimento de um préximo protocols de pesguiss de vossa autoria.

O cronograma previsto para a pesquisa serd executado caso o projeto seja APROVADO pelo Sistema
CER/COMEP, conforme Carta Circular n®. 061/2012/CONEPICNE/GEB/MS (Brasllia-DF, 04 de maio da
2012 Ingrid Martina Leite Licio

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipa Documenio Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagies Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 14/0a/2022 Acedto
&0 Projeto ROJETO 1878558 pof 2004206
Owitros carta_resposta docx 14/0a4/2022 | jandson de oliveira Aceito

20:35:07 | soaras
Projeio Detalhado /| projete_autismo_08_04.docx 14/04/2022 | jandson de oliveira Aceito
Brochura 2003338 |soares
Investagador
Cronograma orcaments_cronograma.docx 1400472022 | jandson de oliveira Aceto
203208  |soaras
Declara¢io de termo_responsabilidade_pesquisador.dol  14/04/2022 | jandson de oliveira Aceito
Uisadores CX 20228:59  |aoares
B0 d& declaracan_infraestrutura. docx 14104, 2022 | jandson 08 oliveira Aueito
Instinscao & 20-38:12  |soares
Infreestniura
TCLE / Termos de | TCLE_atalizado.dock 14/04/2022 | jandson de oliveira Aceito
Azzentimento [ 20236:37 | soares
Justificativa de
Ausbncia
Folha oe Mosto tolha_rosta_atualizada_pdf 26022022 |Ingnd Martna Leie Acerts
14:53:51 | Labcio
Situacio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreclagio da CONEP:
Emdarego: 4w, LongRudinal UFAL 1, n* 1444, e do prédio do Ceniro de Ineresse Comuniting (G15) ente o SITUFAL
Balro: Cidade Unbiersitana CEF: E7.072-900
UF: AL Municipio:  MACEID
Talafono: (B2j3214-9041 E-mall: cepdiutal br
Piging i da 37
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Mao
MACEID, 06 da Maio de 2022

Assinado por:

Thaysa Barbosa Cavalcante Brandio
(Coordenador]a))

Emdorego: Ay, LongiRudinal UFAL 1, n* 1444, éreo do prédie do Centro de Inienesse Comunitang (CI0) entre o SINTURAL

Babro:  Cidade Universitina CEPF: &57.07Z-8300
WF: &l Municipio:  MACEID
Talofona: [BZja214.9044 E-mall: cepifutal br
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