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RESUMO

O estudo tem como objeto de investigacdo o manejo de familias com criangas e adolescentes
com espectro autista diante das necessidades de cuidado. O manejo familiar com a utilizagdo
do modelo tedrico em Enfermagem Family Management Style Framework corresponde a acéo
do cuidador frente a problemas encontrados durante o cuidado realizado. O termo “manejo”
envolve trés dimensdes que descrevem como o familiar percebe as situac@es vivenciadas, como
reponde as necessidades de cuidado e apreende as consequéncias reais ou imaginadas desse
processo. Dessa forma, se propde analisar o manejo familiar referente as necessidades de
cuidado da crianca e/ou adolescente com Transtorno do Espectro Autista. Trata-se de um estudo
quantitativo, descritivo e transversal, realizado com 127 pais ou familiares de criancas e
adolescentes com TEA atendidas em dois servicos especializados na cidade de Maceio-AL nos
anos de 2017 e 2018. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista face a face,
utilizando o aplicativo ODK Collect v1.12.2, instalado em tablets contendo um questionério
sociodemogréafico e o Family Management Measure. Os dados coletados foram tabulados e
processados eletronicamente com Microsoft® Excel® 2016, a anlise foi realizada com pacote
estatistico S.P.S.S. para Windows versao 17.0, com uso da estatistica descritiva. Foi utilizada a
estatistica descritiva tanto para caracterizagdo da amostra, quanto para o calculo dos valores de
frequéncia, proporcdes, médias, desvios-padrdo e valores minimo e maximos. Em cada variavel
continua foi realizado o teste Kolmogorov Smirnov para verificar a normalidade. Para
comparacgdo dos escores médios da escala em varidveis ndo paramétricas se utilizou o teste
Kruskal Wallis para mais de duas categorias e 0 Mann Whitney até duas categorias. Para
variaveis paramétricas, utilizou-se o Test T de Student e 0 Anova para as variaveis paramétricas
com mais de duas categorias. Os resultados analisaram 0s seis padrbes de respostas das
dimensdes do Family Management Measure relacionando-as com 0s componentes conceituais
do Family Management Style Framework com média de escore mais baixa (x 16,01) para a
dimensdo Identidade da crianga e mutualidade dos pais (x 28,22) e escores com altos valores
para as dimensGes Habilidade de Manejo (x 44,26) e esforco de manejo (x 44,26). Os escores
das médias das dimensdes Dificuldade da Familia e Visdo do Impacto da doenca apresentaram
os valores 43,90 e 26,52 respectivamente. Os familiares de criancgas e adolescentes apresentam
menor normalidade na vida cotidiana com seu filho, com menor mutualidade com seu parceiro
afetivo e com maior esforco de manejo para a condicdo da crianca do que pais de criangas com
outras condicGes cronicas. Concluiu-se que esse estudo permitiu uma melhor compreensao do
manejo de familias de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista. A partir dos
achados encontrados nestas familias, pode ser possivel a promogdo de estratégias de apoio
familiar de maneira que vise a diminuicdo do estresse familiar, sobrecarga de cuidados e
promocao de qualidade de vida para estas familias.

Palavras-chaves: Transtorno autistico. Rela¢des familiares. Cuidados de enfermagem.



ABSTRACT

The study aims to investigate the management of families with children and adolescents with
autism spectrum before the care needs. The family management with the use of the theoretical
model in Nursing Family Management Style Framework corresponds to the caregiver's action
against problems encountered during the care performed. The term "management” involves
three dimensions that describe how the family member perceives the situations experienced,
how he or she responds to the needs of care, and apprehends the actual or imagined
consequences of that process. Thus, it is proposed to analyze the family management related to
the care needs of the child and / or adolescent with Autism Spectrum Disorder. It is a
quantitative, descriptive and cross-sectional study carried out with 127 parents or relatives of
children and adolescents with ASD attended at two specialized services in the city of Macei6-
AL in the years 2017 and 2018. Data collection was performed through face-to-face interview
using the ODK Collect v1.12.2 application, installed on tablets containing a sociodemographic
questionnaire and the Family Management Measure. The data collected were tabulated and
processed electronically with Microsoft® Excel® 2016, the analysis was performed with
statistical package S.P.S.S. for Windows version 17.0, using descriptive statistics. Descriptive
statistics were used both for characterization of the sample and for the calculation of frequency
values, proportions, averages, standard deviations and minimum and maximum values. In each
continuous variable the Kolmogorov Smirnov test was performed to verify normality. To
compare the mean scores of the scale in non-parametric variables, the Kruskal Wallis test was
used for more than two categories and the Mann Whitney test up to two categories. For
parametric variables, Student's T-Test and Anova were used for parametric variables with more
than two categories. The results analyzed the six response patterns of the dimensions of the
Family Management Measure, relating them to the conceptual components of the Family
Management Style Framework with the lowest mean score (x 16.01) for the Child Identity and
Parental Mutuality (x 28,22) and scores with high values for the Management Ability (x 44,26)
and management effort dimensions (x 44,26). The Family Difficulties and Impact Impact
Assessment scores presented the values of 43.90 and 26.52, respectively. The relatives of
children and adolescents present less normality in daily life with their child, with less mutuality
with their affective partner and with greater management effort for the condition of the child
than parents of children with other chronic conditions. It was concluded that this study allowed
a better understanding of the management of families of children and adolescents with Autism
Spectrum Disorder. From the findings found in these families, it may be possible to promote
family support strategies in a way that aims at reducing family stress, overloading care and
promoting quality of life for these families.

Keywords: Autistic disorder. Family relations. Nursing care.
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INTRODUCAO

O estudo trata de uma pesquisa académica que tem como objeto de investigacdo o
manejo de familias com criancas e adolescentes com espectro autista diante das necessidades
de cuidado. Segundo Monteiro (2014), o manejo familiar € compreendido como a ac¢éo do
cuidador frente a problemas encontrados durante o cuidado realizado. Envolve ainda como o
familiar percebe as situacGes vivenciadas, como reponde as necessidades de cuidado e apreende
as consequéncias reais ou imaginadas desse processo.

Desde o periodo de graduacdo, a area da salde mental sempre trouxe interesse
principalmente referente as relagdes familiares com criancas e/ou adolescentes com espectro
autista. Como enfermeira especialista em saude mental, a experiéncia nos servigcos de
assisténcia as criancas e adolescentes em sofrimento psiquico oportunizou a vivéncia das
relacfes familiares e 0 modo em que cada familiar respondia de maneira empirica as diversas
necessidades que surgiam, que iam desde cuidados mais simples até os mais complexos. Dessa
forma, desenvolveu-se um respeito pelas historias de dedicacdo de cada familia e pela luta para
garantir uma evolucdo do filho até chegar a autonomia do mesmo.

Em tal caso, como trabalho de conclusdo da graduagdo foi realizada uma pesquisa
qualitativa sobre o processo de comunicacgéo entre pais e filhos com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) nesse estudo os resultados encontrados demonstraram a realidade vivida por
esses pais para se estabelecer um processo comunicativo; esse processo iniciava desde o
momento em que havia uma suspeita de algo diferente com a crianga, 0 que levava esses
familiares a buscar auxilio profissional, no entanto, os profissionais encontrados apresentavam-
se despreparados para o cuidado familiar. Além disso, foi possivel identificar que os
relacionamentos familiares com criancas e adolescentes em sofrimento psiquico perpassavam
por momentos delicados que envolviam sentimentos que surgiam desde o luto do "filho normal™
diante do diagndstico até as emocBes inevitaveis devido ao transtorno e necessidade de
tratamento prolongado, além dos cuidados diarios especificos dentro da esfera familiar
(TERTULIANO, 2012).

Outra experiéncia foi a vivéncia como residente de enfermagem em saide mental, que
oportunizou uma maior aproximacao de familiares de criangas com TEA. Nesse contexto foi
possivel perceber que os familiares sdo altamente sensiveis ao adoecimento infantil e por isso
€ necessario que a equipe de saude se encontre preparada para oferecer assisténcia para ajudar
a estabilizar as alteracGes emocionais e comportamentais negativas durante o relacionamento e
tratamento junto a crianca (TERTULIANO, 2016).
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Segundo a 5% versdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais da
Associacdo Psiquiatrica Americana (DSM-5/APA, 2013), o diagndstico de TEA deve seguir 0s
seguintes critérios: Critério A: Apresentar deficit persistente na comunicacao e na interacéo
social em varios contextos, ndo relacionado a atrasos gerais do desenvolvimento. Critério B:
PadrBes de comportamento, interesse e atividades repetitivas e restritas. Critério C: Os sintomas
devem estar presentes na primeira infancia (até por volta dos 8 anos) e Critério D: Os sintomas
devem causar limitacGes e prejuizos funcionais do dia-a-dia.

A familia se define em um conjunto de normas, préaticas e valores que tém seu lugar,
seu tempo e uma histdria. E uma construcdo social vivenciada. A nogdo de familia pode estar
profundamente ligada a afetos e diferentes tipos de sentimentos (BIROLI, 2014). Assim
alteracdes na dindmica familiar, como ocorre no processo do adoecimento, atingem diretamente
0S comportamentos e o cotidiano das pessoas envolvidas.

Os servicgos de satde mental devem estar preparados para o cuidado familiar, visto que
a crianca em sofrimento psiquico é indissociavel de sua estrutura familiar. Em Alagoas, na Rede
de Atencdo Psicossocial existe apenas um servi¢co de Atencao Psicossocial Infanto-juvenil que
atualmente encontra-se com demanda reprimida, demais criancas e adolescentes buscam
cuidado em Centros de Referéncia a Pessoa com Deficiéncia e em Organizacdes Nao-
Governamentais (ONG’s) e AssociacOes (SESAU, 2018). A presenca do enfermeiro nesse tipo
de cuidado ainda é muito incipiente, visto que a maior parte dessas instituicdes nao apresenta o
enfermeiro como integrante da equipe multiprofissional.

A partir desse cenario, sente-se a necessidade de oferecer melhores cuidados familiares,
com embasamento tedrico e de maneira sistematizada, ndo somente de forma empirica. Assim,
ao conhecer producdes desenvolvidas por autoras como Kathllen Knafl e Janet Deatrick, foi
possivel o aprofundamento em sua teoria, o que motivou a aplica¢do deste modelo no cuidado
de enfermagem as familias. Dessa maneira, se formulou como questdo de pesquisa: Como
ocorre a associacdo entre fatores sociodemograficos e as dimensdes do Family
Management Measure na unidade familiar de criancas e adolescentes com TEA?

Considera-se que este estudo € relevante visto que em busca preliminar nas bases de
dados PUBMed (US Nacional Library of Medicine Nacional Institutes of Health), CINAHL
(Cummulative Index to Nursing and Allied Health Literature) BDEnf com os descritores:
Family, autistic disorder e caregivers (familia, transtorno autistico e cuidadores) e operador
booleano AND, em agosto de 2017, para realizagcdo de uma reviséo integrativa na construgéo
do livro Teorias de Enfermagem, foram encontrados 156 trabalhos, constituindo em que apenas

72 abordavam as relagdes familiares existentes e apenas 40 em situacfes de manejo, sendo que
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apenas 5 destes estudos foram realizado no Brasil (TREZZA et al., no prelo). Percebe-se assim
que ha uma lacuna de conhecimento nesse modelo teérico, em que além de existir poucos
estudos realizados no Brasil, nenhum deles com familias de criangas e/ou adolescentes com
TEA.

A realizacdo desse estudo possibilitara para os profissionais de enfermagem uma melhor
identificacdo das necessidades de cuidados produzidas por familias com criangas e/ou
adolescentes com TEA, além de sugestbes de estratégias apreendidas nos resultados que
subsidiem um fortalecimento da atencdo a estes familiares nos servicos de satude mental.

Os achados desta investigacdo também poderdo influenciar os modelos da pratica e dar
contributos para a consolidacdo de metodologias de interacdo entre enfermeiros e familias com
criangas ou adolescentes autistas. Fornecer aos enfermeiros informagdes sobre como as familias
manejam as necessidades de suas criancas e adolescentes com TEA, contribuindo para
promover a qualidade do cuidado de enfermagem voltado para estas familias. Espera-se que
este estudo favoreca uma leitura mais proxima da realidade com possibilidades de intervencéao
pela equipe de saude mental. Além de fortalecer uma melhoria na qualidade da relagédo entre
familiares e criancas/adolescentes com TEA, oferecendo melhor suporte social destes
familiares através das estratégias sugeridas por meio dos resultados e contribuir para um
aumento da producdo cientifica a respeito desse tema de pesquisa.

Através desta pesquisa, se propde como objetivo geral: Analisar o manejo familiar
referente as necessidades de cuidado da crianca e/ou adolescente com TEA. Tendo como
objetivos especificos: Relacionar fatores sociodemograficos na familia com situacbes de
manejo do cuidado com seus filhos com o TEA; Discutir como a familia define as situagdes
que permeiam o cuidado com seus filhos com o TEA,; Identificar quais os comportamentos de
resposta familiar diante das situa¢Ges de cuidado com crianga ou adolescente TEA e identificar
possiveis 0s resultados reais ou esperados diante das situacGes de cuidado com crianca ou
adolescente TEA.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 O adoecimento mental na crianga e no adolescente

As criancas sdo seres em crescimento e desenvolvimento que apresentam necessidades
especificas em cada fase da vida, tém diferencas bioldgicas, emocionais, sociais e culturais para
as quais devem se desenvolver abordagens de cuidado diferenciadas. Ao longo dos anos a figura
infantil evidenciou inimeras transformacdes e ocupou diferentes posi¢fes na sociedade que a
levou a enfrentar diversas situacdes de vida e de satde para, finalmente, depois de muitos anos,
ser considerada sujeito social com caracteristicas particulares (ARAUJO, et. al., 2014).

A infancia € um periodo singular na vida e este momento tem fortes influéncias na vida
adulta, na qual ha quatro periodos que a distinguem: o desenvolvimento (fisico, psiquico,
emocional e social), a dependéncia (necessidades de cuidados), as diferencas (mais vulneraveis
a doengas, problemas psicoemocionais do que adultos) e a demografia (diferenciada em nosso
pais que gera as desigualdades) (MOREIRA; GOLDANI, 2010).

Segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) a separacdo entre crianca e
adolescente se funda tdo somente no aspecto ligado a idade, ndo se levando em consideracdo o
psicologico e o social. Dessa forma, define-se como crianca a pessoa que tem 12 anos
incompletos e o adolescente 0 que se encontra na faixa etaria dos 12 aos 18 anos de idade
(BRASIL, 1990).

A adolescéncia configura-se como uma das fases mais importantes no desenvolvimento
humano, visto que é repleta de peculiaridades, incertezas e transicdes. Esse periodo é
manifestado por crescimento fisico e desenvolvimento intensos, acompanhados por alteracdes
fisioldgicas, psicoldgicas e sociais. Essas caracteristicas podem ser determinantes para a
qualidade dos cuidados de salde oferecido nos varios niveis de servigos de saude (COSTA, et
al., 2015). Esta fase de grande instabilidade emocional, ocorrida na adolescéncia, em que ha
questionamentos e conflitos, sdo frequentes os problemas de salde mental e, por isso, 0s
adolescentes merecem uma maior atencdo das politicas pablicas de saude (IBGE, 2016).

Mundialmente, apesar de uma considerdvel variacdo (10%-50%) em taxas de
prevaléncia de problemas de saude mental de criancas e adolescentes, alguns outros estudos
epidemioldgicos apontam que uma entre quatro a cinco criangas e adolescentes no mundo sofre
de algum transtorno mental, dados que corroboram com a realidade encontrada no Brasil.
(MATSUKURA,; FERNADES; CID 2012).

Problemas de saude mental em criancas e adolescentes brasileiros tém-se mostrado

frequentes e evidenciam-se taxas de prevaléncia, variaveis entre 8% e 35%, de acordo com a
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origem da informagé&o (pai, professor ou adolescente) (BORDIN; PAULA, 2007). Quando as
areas estudadas sdo locais mais carentes como favelas, esse nimero chega a 20%. Nesse
sentido, aspectos socioculturais que vdo além do econbémico tém sido avaliados (DE
CARVALHO et. al., 2008). Em revisdo mais recente, Paula, Miranda e Bordin (2010)
encontraram taxas de prevaléncia entre 12% e 24,6 em S&o Paulo.

Outro estudo, realizado no Estados Unidos da América com 9282 participantes,
mostrou que mais de metade dos pacientes com transtornos mentais relataram o inicio dos seus
sintomas na infancia e quase dois tercos na adolescéncia (KESSLER, et. al., 2007). Os
transtornos na infancia sdo a principal causa de incapacidade relacionada a salde nessa faixa
etaria com efeitos duradouros ao longo da vida. Todavia as demandas em satde mental infantil
vém sendo negligenciadas largamente, principalmente em lugares de baixa renda (KIELING,
et. al. 2011).

As condic¢Oes mais frequentes na infancia e juventude, estdo a deficiéncia mental, o
autismo, a psicose infantil e os transtornos de ansiedade. Observa-se, também, aumento da
ocorréncia do uso de substancias psicoativas e do suicidio entre adolescentes (BRASIL, 2005).
Outros autores também apontam incluem transtornos de conduta, de atencéo e hiperatividade e
emocionais como transtornos mais comuns (MARCON, et. al. 2007).

Dentre os transtornos afetivos tais como depressdo e transtorno afetivo bipolar, a
depressdo mais especificamente, foi reconhecida de maneira significativa entre criancas e
adolescentes, em um estudo realizado em S&o Paulo com 8 médicos psiquiatras e familiares de
nove criancas e adolescentes (NAKAMURA,; SANTOS, 2007). Na ultima Pesquisa Nacional
de Salde do Escolar (2016) a ansiedade e as preocupacfes afetavam os alunos do 9° ano do
ensino fundamental, a tal ponto que 12,5% deles, no @mbito dos Municipios das Capitais,
relataram ter perdido o sono, na maioria das vezes, ou sempre, nos ultimos 12 meses que
antecederam a pesquisa.

Entre as condi¢des que podem contribuir para o aparecimento ou a intensificagdo dos
sintomas psiquiatricos mais comuns em criancas e adolescentes, tém sido encontrados fatores
familiares comuns associados a varios transtornos, como por exemplo, como sdo fatores de
risco: discérdia conjugal severa, desvantagem socioeconémica, tamanho grande da familia,
criminalidade paterna e transtorno mental da mée (MARCON, et. al. 2007).

A condicdo de um adoecimento na crianga ou adolescente causa reflexos na familia, em
que o surgimento da doenga mental torna-se avassalador para a relacdo familiar e para o
desempenho de papéis. Frequentemente ocasiona mudancas na dindmica da familia e gera
perturbacdes que podem atingir o vinculo do casal, 0 desempenho dos papéis de pai e méae e 0
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relacionamento entre os irmé&os, colocando o grupo no enfrentamento de situacGes adversas
(TONINI, et. al. 2011).

2.2 Transtornos do espectro autista— TEA

A denominagdo de “autismo” tem sua origem nas palavras gregas “autos ”, que significa
“em si mesmo” e “ismo” que significa “voltado para”, resultando em uma terminologia que
indica uma atitude centrada em si mesmo, um extremo isolamento (LEON et. al., 2007). A
expressao autismo foi utilizada pela primeira vez por Bleuler em 1911, para designar a perda
do contato com a realidade, o que acarretava uma grande dificuldade ou impossibilidade de
comunicagdo (MARFINATTI, ABRAO 2014).

A etiologia do TEA ainda permanece desconhecida. Acredita-se que seja de origem
multifatorial, associada a fatores genéticos e neurobioldgicos. Dados epidemioldgicos mundiais
estimam que um a cada 88 nascidos vivos apresenta TEA, que acomete mais 0 sexo masculino.
No Brasil, em 2010, havia cerca de 500 mil pessoas com o transtorno (GOMES, et. al., 2014).

Atualmente, existem duas grandes classificacbes para o quadro. Segundo a
Classificacdo de Transtornos Mentais e de Comportamento da Classificacdo Estatistica
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados com a Saude (CID-10, 2007), utiliza-se o
termo autismo, e o classifica como um dos transtornos globais do desenvolvimento (TGD) que
por sua vez sdo caracterizados por anormalidades qualitativas em interacdes sociais reciprocas
e em padrdes de comunicacdo e por um repertorio de interesses e atividades restrito,
estereotipado e repetitivo. Na maior parte dos casos o desenvolvimento se torna anormal desde
a infancia com manifestagdes nos primeiros cinco anos de vida.

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM 5
(2014), traz a terminologia Transtorno do Espectro Autista, mais aceita devido a ideia ampliada
da condig&o, visto que nela estdo inclusos os demais (TGD), atualmente compdem os TEA 0s
transtornos anteriormente chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de
Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento
sem outra especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia e Transtorno de Asperger. Assim,
0 manual ndo traz critérios de diagndsticos diferenciais nestas condi¢Ges, mas sao realizadas
distingcdes de acordo com o nivel de gravidade em relagéo a interacdo e comunicagéo.

O TEA passou a ser subdividido em 3 niveis de gravidade. A gradacdo da gravidade é
descrita como: 1. Exigindo apoio; 2. Exigindo apoio substancial e 3: exigindo apoio muito

substancial. O DSM-5 (2014) apresenta como critérios diagnosticos para o TEA:
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e Déficits persistentes na comunicacdo social e na interacdo social em multiplos
contextos: 1. Déficits na reciprocidade socioemocional; 2. Déficits nos comportamentos
comunicativos ndo verbais usados para interacdo social; 3. Déficits para desenvolver,
manter e compreender relacionamentos.

e Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades: 1.
Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos; 2. Insisténcia
nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrBes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal; 3. Interesses fixos e altamente restritos que séo
anormais em intensidade ou foco; 4. Hipo ou hiper-reatividades a estimulos sensoriais
ou interesse incomum por aspectos sensoriais do ambiente.

e Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento;

e Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social,
profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo no presente.

Os transtornos do espectro autistico sdo definidos como uma desordem de
desenvolvimento, o resultado de uma desordem neuroldgica que afeta o funcionamento do
cérebro, basicamente, compromete as areas de interacdo, alterando interacfes sociais,
comportamentais e linguagem de processamento informac6es recebidas através dos sentidos,
que produz uma reagdo a algumas sensacOes, imagens, sons e cheiros (KARLA, MAYRA,
ROSA, 2014).

Dessa maneira, nos ultimos anos, enfatiza-se a necessidade de uma identificacéo
precoce dos quadros autisticos, visando a uma intervencdo também precoce que procure
recuperar ou minimizar os efeitos do transtorno. A identificagdo precoce também é importante
no sentido de minimizar o sofrimento familiar e de tornar os profissionais de satde e educagédo

mais vigilantes para os possiveis sinais de risco de TEA (LAMPREIA, 2009).

2.3 O impacto do TEA na familia

Os pais sdo geralmente as pessoas que tém o maior convivio com a crianga e por isso
costumam ser 0s primeiros a perceberem comportamentos estranhos e a procurarem por ajuda
(JENDREIECK, 2012).

Inicialmente, os pais eram responsabilizados pelo isolamento dos filhos com TEA.
Assim tiveram que lidar por décadas com a carga agregada de um estigma que também era

oficializado pela ciéncia. Atualmente, mesmo com o abandono desta hipdtese, ainda é hoje essa
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carga de culpa é mencionada pelas familias entre os desafios de seu cotidiano (MACHADO,
ANSARA, 2014).

Para Cavalcante (2009), a familia é considerada o primeiro e o principal contexto de
desenvolvimento da crianca, justamente porque tem obrigacdes e responsabilidades bem
especificas ao longo da trajetoria de socializagdo da crianca e do adolescente. Além disso,
varios estudiosos aquiescem que as relacdes familiares sdo modificadas quando um membro da
familia apresenta algum problema de saude. Também afirmam que a incluséo da familia no
tratamento de pacientes psiquiatricos também tem sido associada a melhora do paciente e das
relagdes familiares (SOUZA, et.al., 2011).

Hé& evidéncias de que o TEA tenha impacto sobre a familia e que a sobrecarga dos
cuidados recai principalmente nas maes, os genitores sofrem principalmente devido a demora
em chegar-se a um diagnostico, aos comprometimentos especificamente associados ao TEA
(auséncia de fala, hiperatividade e crises de birra) e as preocupacdes sobre o futuro de seu filho.
Assim, ha necessidade de identificacdo das preocupacdes parentais e do fornecimento de
suporte, pois o estresse parental pode afetar o desenvolvimento da crianca (BOSA, 2016).

Ao realizar um trabalho de revisdo sistematica, Gomes e colaboradores (2014)
apontaram a sobrecarga emocional dos pais como um dos principais desafios encontrados por
familias com criancas e adolescentes com TEA. Além disso, em metade dos artigos incluidos
em seu estudo, revelam uma maior tenséo fisica e psicoldgica por parte das maes; de acordo o
estudo, no Brasil os seis fatores responsaveis pela sobrecarga familiar envolvem as seguintes
situagBes em geral: 1. A peregrinacdo diagnostica; 2. A dificuldade de lidar com os diagnésticos
e sintomas; 3. O acesso deficiente aos servicos e apoio social; 4. A deficiéncia de atividades de
lazer e educacionais; 5. A situacdo financeira, e 6. A preocupacao com o futuro da crianca.

Para Semensato e Bosa (2014), a presenca de uma alteracdo no desenvolvimento em um
filho, como no caso do TEA, faz com que os pais se distanciem daquela crianca ser que foi
sonhada. Para Palomino, Vargas e Vaiz (2014) a convivéncia na casa de uma
crianca/adolescente com TEA € muitas vezes dificil, familias sdo submetidas principalmente
quando a partir do inicio severo, alteracdo do seu regime de vida habitual, porque a crianca e
adolescente tem limitagcBes em sua independéncia, disturbios de linguagem, comportamento
agressivo e falta de habilidades sociais.

A dependéncia da crianca/adolescente com TEA leva os pais, inicialmente, a negacao,
mas na confirmagdo do diagndstico, surgem sentimentos de dor, angustia e sofrimento, por

entenderem que esta sindrome tirou do filho a possibilidade de desenvolver-se como as demais
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criangas. Os pais também sofrem por ndo conseguir visualizarem o filho conquistando o0 mundo
(ZANATTA et. al., 2014).

Diante disso, torna-se entdo, indispensavel a implementacdo de uma assisténcia de
enfermagem pautada em acdes que visem atender as necessidades de cuidado existentes em
familiares de criancas e adolescentes no espectro autista para atendé-los nas situacGes

cotidianas e as situacOes de crise que possa envolvé-los.
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3. MODELO TEORICO

3.1 Family Management Style Framework

Uma teoria oferece conceitos, definicdes e sistematizacdo do processo de cuidar.
Segundo McEwen e Wills (2015), para ter utilidade a teoria precisa ser significativa e relevante.
Essas autoras afirmam que existem diversas defini¢des de “teoria”: Em nivel basico, € descrita
como explicagéo sistematica de um evento em que conceito e componentes sdo identificados,
relacionamentos entre eles propostos e previsfes realizadas (STREUBERT; CARPERTER,
2011). Pode ser definida ainda como estruturacao de ideias que oferecem uma visao proposital,
hipotética e sistematica dos fendmenos (CHINN; KRAMER, 2011) e por fim, “teoria” tem sido
denominada como um conjunto de pressupostos, principios ou proposi¢des interpretativas que
auxiliam a explicacdo ou oriente alguma acdo (YOUNG, TAYLOR; RENPENNING, 2001),
este Ultimo conceito foi o considerado para nortear este estudo.

Para Tomey e Alligood (2004) séo as teorias que conduzem a enfermagem a nivel mais
elevado. Além disso, esta forma de embasamento tedrico também é vital para a pratica
profissional, visto que fornece uma perspectiva sistematica para a assisténcia, permitindo que
os enfermeiros sejam reconhecidos pela contribui¢do dada aos cuidados de satde na sociedade.
Outrossim, a teoria de enfermagem também é uma ferramenta 0til para o raciocinio, para o
pensamento critico e a tomada de decisfes na pratica do profissional em enfermagem.

Propde-se a utilizacdo do modelo teorico criado pelas enfermeiras Kathleen Knafl e
Janet Deatrick, nos anos de 1986, conhecido como Family Management Style Framework-
FMSF. Esse modelo tedrico foi baseado numa reviséo de literatura com o objetivo de identificar
aspectos relevantes de como a unidade familiar respondia ao adoecimento infantil (KNAFL,
DEATRICK, 1990).

De acordo com Mendes-Castillo (2011), desde sua construgdo, esse modelo tedrico tem
sido empregado por varios pesquisadores, fornecendo evidéncias de utilidade quando se busca
compreender as respostas ou reacdes da familia a experiéncia do adoecimento infantil. Segundo
Ichakawa et. al. (2014), inimeros estudos foram realizados desde sua publicacdo inicial que
forneceram evidéncias da utilidade do FMSF na elaboracdo de modelos que exibissem respostas
ou reacOes da familia a experiéncia do adoecimento.

Para as autoras, o chamado “estilo de manejo familiar” constitui-se como o papel da
familia enquanto responde ativamente a doenca de diferentes situa¢fes de cuidado de saude da
crianca (ICHAKAWA, et. al. 2014). As autoras, que realizaram a revisdo de seu modelo cerca

de 20 anos apods o langamento, afirmam que o foco de analise no estilo de manejo das familias
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é mais especifico do que outras estruturas que conceituam o funcionamento global da familia
(KNAFL; DEATRICK; GALLO, 2008).

A principio, este modelo era puramente abstrato, pois em funcdo da pouca literatura
disponivel a época, ndo permitiu a elaboracao de suas trés principais dimensdes (ICHIKAWA,
et. al., 2014). Nessa época, segundo Mendes-Castillo (2011) o modelo tinha como proposta de
componentes principais a definicdo de situacdo, comportamento de manejo e contexto
sociocultural, a saber:

e Definicdo da situacdo: representa o sentido subjetivo que os membros da familia
atribuem a importantes elementos da sua situacao;

e Comportamento de manejo: esforcos direcionados ao cuidado a crianga com a doenga e
adaptacdo da vida familiar as demandas relacionadas & doenca;

e Contexto sociocultural: fatores que moldam a maneira pela qual a familia define e
maneja a situacao.

Assim, ao reconhecer que o modelo inicialmente proposto havia se preocupado mais
com a normalizacdo do que com o componente familiar, as autoras buscaram melhora-lo,
realizando a analise de conceito de maneira ampliada (KNAFL; DEATRICK; GALLO, 2008).
Com a reformulag¢do do modelo tedrico foi incluido o item “consequéncias percebidas” como
uma dimenséo distinta do FMSF. Dessa maneira, este passou a ser definido como os resultados
atuais ou esperados pela familia, sobre a crianca e também a doenca, que irdo moldar o
comportamento de manejo e assim afetar a definicdo da situacdo. O contexto sociocultural que
anteriormente era considerado uma dimenséo, passou entdo a ser descrito como uma influéncia
capaz de ser percebida no manejo (MENDES-CASTILLO, 2011).

A seguir apresentam-se 0s atuais componentes e temas conceituais do FMSF:

Figura 1 - Componentes do Family Management Style Framework

Estilo de Manejo Familiar

Fonte: MONTEIRO, 2014.
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Segundo Knafl, Deatrick e Gallo (2003) os componentes sao:

Definigdo da situagao:

Identidade da crianca: visdo dos pais sobre a crianga e 0 quanto estas perspectivas
focam a doenca ou a normalidade, vulnerabilidades ou habilidades;

Visdo da doenca: crengas dos pais acerca da causa, gravidade, progndstico e
percurso da doenca;

Comportamento de manejo: visdo dos pais acerca da facilidade ou dificuldade de
seguir o tratamento e suas habilidades de 0 manejarem com eficacia;

Mutualidade entre os pais: crencas dos cuidadores a respeito do quanto eles tém de
perspectivas em comuns ou divergentes a respeito da crianca, da doenca, de suas

filosofias sobre parentalidade, e suas abordagens no manejo da doenca.

Comportamentos de Manejo:

Filosofia sobre parentalidade: prioridades, objetivos e valores dos pais que
direcionam a abordagem e estratégias para o manejo do adoecimento;

Abordagem de manejo: avaliacdo dos pais a respeito do quanto eles tém
desenvolvido uma rotina; estratégias relacionadas para 0 manejo da doenca e

incorporado tais estratégias ao cotidiano familiar;

Consequéncias percebidas:

Foco familiar: avaliagdo dos pais acerca do equilibrio entre manejo da doenca e
outros aspectos da vida familiar;
Expectativas futuras: avaliacdo dos pais sobre implicacdes da doenca no futuro da

crianca e da familia;

Assim, o0 modelo FMSF identifica os aspectos cognitivos e do comportamento da

experiéncia da familia de crianga com quadros crénicos. Serve para salientar as areas de forca

e dificuldades familiares. Permite ainda, conceituar seu estilo de manejo, como configuragédo

formada através de percepcdes e comportamentos familiares (KNAFL, DEATRICK; GALLO,

2003). Para as autoras, o termo “manejo” refor¢a o foco no item comportamental ativo de

resposta familiar, diferenciando-se de outros componentes da dindmica familiar, como
comunicacdo e tomada de decisdo (KNAFL, DEATRICK, 2006).

Apesar da construcdo da teoria ter se fundamentado no manejo familiar com criangas

em condigéo cronica, alguns estudos tem se destacado com uso da teoria com adolescentes,

adultos e idosos em condi¢des de demanda de cuidados familiares (BOUSSO, et. al., 2012;
ZIMMERMAN, et. al. 2013; YOUNG, 2013; KOPLOW, 2013).
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Nesse modelo teorico, sdo considerados como responsaveis pela crianca os pais
bioldgicos ou adotivos, além de familiares que sdo os principais cuidadores da crianga ou
adolescente (KNAFL, DEATRICK, 2006).

O conhecimento dos diferentes manejos das familias pode revelar até que ponto os seus
membros tem observado perspectivas diferenciadas sobre estes trés elementos fundamentais da
vida familiar (Definicdo da situacdo, Comportamentos de manejo e Consequéncias percebidas).
Dessa maneira, as autoras deste modelo, o conceituam como mediador dos resultados do
sistema familiar, destacando que oferece um guia Util para revelar uma melhor compreensao da
familia. Conhecer o modelo de gestdo fornece revelacgdes, insights sobre os pontos fortes da
familia com relacdo a gerenciamento da condigdo e também mostra as areas de dificuldades
(KNAFL; DEATRICK; GALLO. 2008).

Sendo assim, percebe-se a necessidade emergente na assisténcia de enfermagem junto
a esse publico buscando oferecer ajuda para estabilizar as alteracBes emocionais e
comportamentais negativas durante o relacionamento e tratamento realizado a crianga ou
adolescente, sendo possibilitada pelo FMSF motivando, entéo, a realizacdo desse projeto de

pesquisa.

3.2 Family Management Measure (FaMM)

Em meio a esse contexto, visando a necessidade de se identificar os estilos familiares
existentes a partir da condicdo cronica infantil, as autoras Kathleen Knafl, Janet Deatrick
juntamente com Agatha Gallo, Margaret Grey e Jane Dixon desenvolveram em 2003 um
instrumento de avaliacdo clinica capaz de testar o relacionamento entre o modelo tedrico e as
varias respostas da crianca e da familia. Para isso, utilizaram-se das dimensdes conceituais do
Family Management Style Framework para formar os itens desse instrumento que foi
denominado como Family Management Measure (FaMM).

O FaMM tem sido utilizado internacionalmente para avaliar portadores de doencas
cronicas, tais como: Diabetes Tipo 1, Doenca de Crohn, Fibrose Cistica, Artirte, Paralisia
Cerebral, Doencas respiratorias e cardiacas, Deficiéncia Auditiva, Doenga Falciforme,
Convulsdes, Distarbios hematoldgicos, Fenilcetondria, Espinha Bifida, Talassemia Minor,
Comunicagdo Intraventricular, Intolerdncia a Lactose e Cancer (REARICK et al., 2011;
KNAFL et al., 2013; HUTTON et al., 2012; KNAFL et al., 2011; ICHIKAWA et al., 2014);
DEATRICK; MULLANEY; MOONEY-DOYLE, 2009; KIM; IM, 2014).

Esse instrumento foi validado para a cultura brasileira em 2011 por Caroliny Ichakawa

e objetiva compreender como as familias conseguem manejar a doenca cronica da crianca e
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como essa condicdo € incorporada no cotidiano familiar. Devido ao pouco tempo de validacéo
ha poucos estudos no Brasil com este instrumento, a citar o estudo realizado por Vieira e
colaboradores em 2015 na cidade de Minas Gerais com familiares de criancas com Sindrome
de Down e o estudo de Weissheimer (2017) na cidade do Curitiba com familiares de criancas e
adolescentes com doencas neuroldgicas.

As autoras do modelo teérico creem que os dados obtidos por meio do FaMM podem
contribuir para os pesquisadores entenderem o funcionamento familiar nesse contexto,
compreender melhor fatores que apoiam ou dificultam o funcionamento ideal familiar
(ICHAKAWA, 2011).

O FaMM (anexo A) contém 53 itens em uma escala do tipo Likert, dividido em seis
dimens@es, em que cinco podem ser respondidas pelo pai ou mée da crianca, que avaliam:
Identidade da crianca, Habilidade de manejo, Esforco de manejo, Dificuldade familiar e Visao
do impacto da crianga. A ultima dimensdo deve ser aplicada apenas quando os pais vivem
juntos, pois se verifica a Mutualidade entre eles. Os itens sdo pontuados em 1: Discordo
totalmente, 2: Discordo parcialmente, 3: Nem concordo, nem discordo, 4. Concordo
parcialmente e 5: Concordo totalmente (ICHAKAWA, 2011).

As dimensdes do FaMM, podem ser observadas na figura a seguir:

Figura 2 - Dimens6es do Family Management Measure

Identidade
da cranca

7

Mutualdade
dos pais
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Fonte: Autora, 2018.

Na construcdo do instrumento, algumas dimensdes abrangem mais de um componente
conceitual do FMSF, assim, para melhor visualizacdo da teoria com os itens do FaMM, se

construiu o quadro a seguir:
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Quadro 1 - Relagédo entre os componentes conceituais do Family Management Style Framework com as
dimens@es do Family Management Measure.

Componente
Conceitual

Temas Conceituais

Dimensbées do FaMM

Definicao da situacdo

Identidade da crianga: Visdo dos pais sobre a crianga e o
guanto estas perspectivas focam a doenga ou a normalidade,
habilidades ou vulnerabilidades.

Visdo da doenca: Crenca dos pais acerca da causa,
gravidade, prognostico e curso da doenca.

Mentalidade de manejo: Visdo dos pais sobre a facilidade
ou dificuldade de obedecer ao regime de tratamento e suas
habilidades de o manejarem com eficécia.

Mutualidade entre os pais: Crenca dos cuidadores a respeito
de o quanto eles tém perspectivas compartilhadas ou
divergentes sobre a crianga, a doenca, suas filosofias sobre
parentalidade e abordagens no manejo da doenca.

Identidade da Crianca;
Habilidade de manejo;
Esforco de Manejo;
Dificuldade da Familia;
Mutualidade dos Pais;

Comportamento
manejo

de

Filosofia sobre parentalidade: Alvos, prioridades e valores
dos pais, que direcionam a abordagem e as estratégias
especificas para 0 manejo da doenca.

Abordagem de manejo: Avaliacdo dos pais ao quanto eles
tém desenvolvido uma rotina, estratégias relacionadas ao
manejo da doenca e as incorporadas ao cotidiano familiar.

Habilidade de manejo;
Visdo do Impacto da
doenga;

Consequéncias
percebidas

Foco da familia: Avaliacdo dos pais como referéncia ao
equilibrio entre 0 manejo da doenca e 0s outros aspectos da
vida familiar.

Expectativas futuras: Avaliagdo dos pais sobre as
implicacOes da doenca no futuro da crianca e da familia.

Dificuldade da Familia;
Visdo do Impacto da
Doenca.

Fonte: Adaptado de Knafl, Deatrick e Gallo, 2003.

Assim, com as atuais pesquisas apontando os enormes efeitos familiares do sofrimento

mental em criancas e adolescentes, como um impacto consideravel em uma variedade de

condicbes de salde da crianca/adolescente e comportamentais da familia, visto que os

familiares sdo altamente sensiveis a condi¢do da crianga/adolescente, propbe-se desenvolver

este estudo buscado obter informacGes através do uso desse instrumento de medida de manejo

familiar.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo e transversal. Os estudos descritivos
objetivam descrever, de maneira quantitativa, a distribuicdo de doencas ou condicgdes
relacionadas a saude segundo o tempo, o lugar e/ou as caracteristicas dos individuos
(ALMEIDA FILHO, ROUQUAYROL, 2013). Estes estudos séo utilizados quando o fendmeno
estudado é pouco conhecido, em que o pesquisador observa, descreve e documenta o que foi
encontrado. O estudo descritivo descreve 0 que ja existe, determina a frequéncia em que o
fendmeno ocorre e categoriza as informagdes (BARBOSA et. al., 2014).

Os estudos transversais sao um tipo de estudo analitico observacional que produz um
retrato instantaneo da situacao, num determinado momento. A variavel de desfecho e a preditiva
sdo observadas no mesmo momento. Utilizado quando a exposi¢éo é relativamente constante
no tempo e a doenca ¢ cronica. Apresenta outras denominagdes: “seccional, corte, corte-
transversal, vertical, pontual ou prevaléncia”. Nessa modalidade de investigacdo a causa € o
efeito sdo identificados simultaneamente, ou seja, é a andlise dos dados que possibilita
identificar os grupos de interesse, expostos, ndo expostos, doentes e sadios, de modo a
investigar a associacdo entre exposi¢do e doenca. A associacdo é feita como no risco relativo,
entretanto denomina-se razdo de prevaléncia (relacdo entre a prevaléncia de expostos e ndo
expostos) e pode ser feito o calculo também pelo Odds Ratio (PEREIRA, 2001).

4.2 Populagdo

O estudo foi realizado com os responsaveis pela totalidade das criancas e adolescentes
atendidos nos servicos. Das 140 criancas e adolescentes em tratamento no servico, foram
realizadas 127 entrevistas com pais e responsaveis, correspondendo a um representante de cada
um daqueles que estavam em atendimento, cujos pais concordaram a participar do estudo e

atenderam aos critérios de elegibilidade.

4.2.1 Critérios de elegibilidade
Os critérios de incluséo foram:
e Ser pai bioldgico ou ndo e/ou cuidador principal de crianga/adolescente atendida com
regularidade (semanalmente) nos referidos servicos; de ambos 0s sexos;
e Ter 18 anos ou mais

e Conviver diariamente com a crianga ou adolescente;
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e Participar dos cuidados diarios com a crianga/adolescente.
Os de exclusao foram:

e Ser portador de um transtorno mental grave ou outra condi¢do clinica que gere
impedimentos para realizagédo da entrevista.

e Familiar ndo encontrado ap6s 3 tentativas de contato para a entrevista;

4.3 Local do Estudo

Este estudo foi desenvolvido no Centro Unificado de Integracdo e Desenvolvimento do
Autista (CUIDA) e no Centro de Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSi) Dr. Luiz da Rocha
Cerqueira e na cidade de Macei0, capital de Alagoas, apds submissdo e aprovacdo do Comité
de Etica em Pesquisa.

O Centro Unificado de Integracdo e Desenvolvimento do Autista (CUIDA) é um nucleo
da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Maceid. Criado em 2014, o
CUIDA oferece servicos que vao desde o atendimento nas areas da assisténcia social, passando
pela fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e especialidades médicas em
geral, até o desenvolvimento cognitivo dos seus pacientes. Oferece de forma gratuita
atendimento a 120 pessoas com TEA, subsidiado pelo SUS e por doagdes. Hoje, o CUIDA é a
instituicdo com maior nimero de criancas/adolescentes com TEA do estado. Neste estudo o
CUIDA é nomeado como instituigdo 1.

O CAPSI Dr. Luiz da Rocha Cerqueira integra a Rede de Atencdo Psicossocial do
Estado de Alagoas. E o local no qual é disponibilizado o servico de satde aberto e comunitario
pelo Sistema Unico de Saude (SUS), destinado a atender a criancas e adolescentes de até 18
anos que apresentem algum transtorno mental grave, tais como psicoses, TEA, esquizofrenias,
transtornos de humor, entre outros, sendo o Unico servico da rede de atencdo psicossocial para
transtornos graves infanto-juvenis no estado de Alagoas.

Localizado no Conjunto José Tendrio, no bairro da Serraria, o CAPSi tem uma demanda
de 235 criancas e adolescentes em diferentes condi¢cbes de transtornos. A equipe
multidisciplinar ¢ composta por 35 profissionais, entre médicos psiquiatras, enfermeiros,
psicologos, pediatras, educadores fisicos e nutricionistas. Atualmente atende semanalmente

cerca de 20 criangas com TEA. Neste estudo o CAPSi é nomeado como instituicéo 2.
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4.4 Coleta de dados
4.4.1 Operacionalizacdo para a coleta de dados

Para a coleta de dados foi realizado um contato prévio com a Secretaria Municipal de
Salde para autorizacdo do estudo nas instituicdes. No segundo momento a proposta do estudo
foi encaminhada as instituigdes para um contato prévio com os familiares das criangas atendidas
pelo servigo. No terceiro momento, a pesquisadora visitou os locais escolhidos para a pesquisa
para esclarecer o objetivo do estudo, acordar o horario e os dias para a aplicagéo do questionario
e local adequado para coletar os dados. Apos as devidas autorizagdes, os participantes foram
esclarecidos quanto aos aspectos éticos relacionados no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, assinando-o em duas vias, uma entregue a eles e outra ficou sob posse dos
pesquisadores envolvidos.

Para isso, a pesquisadora explicou aos participantes os objetivos do estudo e 0s
esclareceu que a participacao era de livre escolha podendo interrompé-la a qualquer momento
e que isso ndo acarretaria prejuizo aos mesmos ou as criangas/adolescentes em seus tratamentos.
Foi informado aos participantes que os resultados estdo mantidos em sigilo garantindo a
confidencialidade das informacGes.

Ao final da pesquisa, os participantes interessados puderam ter acesso individual as
informacdes de seu teste. A coleta de dados ocorreu em um local reservado para garantir a

privacidade dos participantes.

4.4.2 Instrumento

A aplicagéo do instrumento foi realizada individualmente e ndo houve qualquer limite
de tempo para isto. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista face a face, utilizando
o aplicativo ODK Collect v1.12.2, instalado em tablets com o sistema operacional Android, nos
quais foram inseridos os seguintes instrumentos em formato digital:
1. Questionario complementar para coleta de dados sociodemograficos (Apéndice A). Este
instrumento foi elaborado especificamente para este estudo. Apesar de ndo se tratar de um
instrumento validado, durante sua construcdo foram realizados testes de clareza, coeréncia e as
adaptacGes necessarias. Deste questionario foram utilizadas as seguintes variaveis
independentes: média de idade; sexo; média de anos de estudo; estado conjugal; etnia; filhos;
renda e convénio de saude.
2. O Family Management Measure (FaMM) (Anexo A) para coleta de dados.

O FaMM ¢é uma escala que avalia como a familia lida com a condicao de doenca cronica
de sua crianca. No Brasil, esse instrumento foi validado para a lingua portuguesa em 2011 por
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Carolliny Rossi Faria Ichakawa, com autorizagdo da autora principal Dra. Kathleen Knafl. Os

resultados referentes & aplicacdo do FaMM aos 127 familiares de criangas e adolescentes com

TEA foram apresentados de acordo com as seis dimens@es do instrumento: 1- Identidade da

crianca; 2- Habilidade de manejo; 3- Esforco de manejo; 4- Dificuldade da familia; 5-

Mutualidade dos pais e 6- Visdo do impacto da doenca.

Para analise dos escores, alguns dos itens apresentam valores reversos, em que a

pontuacdo 1 é contabilizada como 5, a pontuacdo 2 é contabilizada como 4, a pontuacao 3

permanece a mesma, a pontuacédo 4 é contabilizada como 2 e a 5 como 1. Ichakawa (2011) ao

validar o FaMM para a lingua portuguesa, apontou cada dimensdo avaliada no instrumento, que

incluem:

Identidade da crianca: essa parte possui 5 itens (1, 5, 10, 16, 20) sobre a percepcao dos
pais sobre seus filhos e de sua vida no dia-a-dia. Resultados podem apresentar valores
de 5 a 25. Valores mais altos significam vida mais préxima da condicdo de normalidade
para a criancga, apesar da presenca da doenga.

A segunda dimensdo avaliada no FaMM ¢ a Habilidade de manejo, nela a escala aborda
12 itens (4, 13, 14, 15, 17, 18, 19, 25, 27, 28, 34, 41) sobre a percepgéo dos pais sobre
0 manejo global da crianga, que inclui o conhecimento sobre o que precisa ser realizado
para cuidar da condicao da crianca e de sua habilidade e competéncia para responder as
necessidades de seu filho. Resultados variam de 12 a 60. Valores altos nessa escala
mostram que a situacdo é vista como facilmente manejado pelos pais. Os itens 17, 27,
28 e 34 s&o reversos.

A terceira dimensdo Esforco de manejo apresenta 4 itens (3, 7, 12, 35) que enfatizam
tempo e o trabalho necessarios para manejar a situacdo familiar. Nessa dimensdo os
resultados podem ter variacdo entre 4 a 20, valores mais altos mostram maior esforco
para manejar a condicdo da crianga. O item 12 é o panico item reverso dessa dimensao.
A quarta dimensdo trata da Dificuldade da familia e é composta por 14 itens (2, 6, 9,
22, 31, 33, 36, 39, 42, 43, 45, 23, 38 e 44) que tratam da percepcdo dos pais sobre em
que medida ter uma crianga com uma condicao cronica de salde torna a vida mais
dificil. Para isso, a escala avalia principalmente o foco familiar e gestdo de manejo. Os
valores podem ir de 12 a 70. Resultados elevados nessa dimensdo apontam maiores
dificuldades de manejar a situacao. Os itens 23, 38 e 44 sdo considerados reversos.

A quinta dimensdo avaliada é a Visdo do impacto da doenca, essa escala possui 10 itens
(8, 11, 21, 24, 26, 29, 30, 32, 37 e 40) que abordam a percepcdo dos pais sobre a
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gravidade da condicdo da crianca e suas implicacdes para seus filhos e para o futuro

familiar. Os resultados podem ter variacdo entre 10 a 50. VValores altos apontam maior

preocupacdo de manejo. Itens 21, 26, 32 e 40 sdo os itens reversos dessa dimensao.

A Ultima dimensdo de Mutualidade dos pais é composta por 8 itens (46, 47, 48, 49, 50,
51, 52 e 53) e somente pode ser aplicada para pais que moram juntos, pois verifica as percepgoes
de apoio, partilha de opinido e satisfacdo com a forma como que os parceiros trabalham juntos
para manejar a doenca da crianga. Os valores dessa dimenséo podem apresentar-se entre 8 a 40.
Resultados com altos valores indicam respostas mais comuns e melhor satisfacdo com a
maneira como o casal trabalha em conjunto para manejar essa condic¢do. Os itens 47, 49 e 52

s80 0s reversos nessa dimensao.

4.5 Tratamento dos dados

Os dados coletados foram tabulados, processados eletronicamente e organizados em um
banco de dados. Para isso, foi utilizado o Microsoft® Excel® versdo 2016 para Windows verséo
1511. Em seguida se realizou a revisdo do banco de dados pela prépria pesquisadora e foram
realizadas as analises com o pacote estatistico IBM Statistical Package for the Social Sciences
(S.P.S.S.) for Windows versédo 17.0.

O tratamento dos dados foi realizado conforme as instruc6es das autoras disponiveis no
site da Universidade da Carolina do Norte, disponiveis no site da Universidade da California,
Estados Unidos da América. As frequéncias das respostas dos itens da escala foram calculadas

por organizagdo das dimensdes do instrumento.

4.6 Procedimento de analise dos dados

Foi utilizada a estatistica descritiva tanto para caracterizagdo da amostra, quanto para o
calculo dos valores frequéncia, proporcGes, médias, desvio-padrdo e valores minimo e
mAaximos.

Em cada variavel continua foi realizado o teste Kolmogorov Smirnov para verificar a
normalidade. Para comparacdo dos escores médios da escala em variaveis ndo paramétricas se
utilizou o teste Kruskal Wallis para mais de duas categorias e 0 Mann Whitney até duas
categorias. Para variaveis paramétricas dicotbmicas, utilizou-se o Test T de Student e 0 Anova

para as variaveis paramétricas com mais de duas categorias.
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4.7 Variaveis

4.7.1. Variaveis dependentes

Identidade da crianca: Percepc¢édo dos familiares sobre seus filhos e de sua vida no dia-
a-dia. Resultados podem apresentar valores de 5 a 25.

Habilidade de manejo: Percepcdo dos familiares sobre o0 manejo global da crianca, que
inclui o conhecimento sobre o que precisa ser realizado para cuidar da condicdo da
crianga/adolescente e de sua habilidade e competéncia para responder as necessidades
de seu filho. Resultados variam de 12 a 60.

Esforco de manejo: Tempo e o trabalho necessarios para manejar a situacao familiar.
Resultados podem ter variagéo entre 4 a 20.

Viséo de impacto da doenca: Percepcdo dos familiares sobre em que medida ter uma
crianga/adolescente com uma condicdo crbnica de saude torna a vida mais dificil. Os
resultados podem ter variacdo entre 10 a 50.

Mutualidade dos pais: Verifica as percepc¢des de apoio, partilha de opinido e satisfacao
com a forma como que o0s parceiros trabalham juntos para manejar a doenca da

crianca/adolescente. Valores podem apresentar-se entre 8 a 40.

4.7.2 Variaveis independentes

Municipio de residéncia da familia: divisdo administrativa de um determinado estado
em que vive a familia.

Bairro de residéncia da familia: uma das partes em que se divide uma cidade ou vila em
que vive a familia;

Local de atendimento da crianga/adolescente: Institui¢cdo 1 ou Instituicdo 2;

Grau de parentesco com a crianga/adolescente: € a relagdo que une duas ou mais pessoas
por vinculos genéticos(descendéncia/ascendéncia).

Escolaridade do pai/cuidador da crianga/adolescente: em anos de estudos.

Numero de filhos do pai/cuidador da crianca/adolescente: em nimeros de filhos;
NUmeros de residentes em casa: niUmero de pessoas que residem na mesma casa com a
crianga/adolescente;

Renda antes do diagnostico de TEA: Classificada em insuficiente, suficiente e
excedente.

Renda apds o diagndstico de TEA: Classificada em insuficiente, suficiente e excedente.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Pessoa_(biologia)
https://pt.wikipedia.org/wiki/Hereditariedade
https://pt.wikipedia.org/wiki/Descend%C3%AAncia
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ascend%C3%AAncia
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e Dinadmica familiar: Modo de ajuste da familia, classificada em harmoniosa, conflituosa
ou negligente e autodeclarada pelo participante.

e Sexo da crianga/adolescente: Masculino ou feminino.

e |dade da crianga/adolescente: Em anos completos;

e Comorbidade da crianca/adolescente: se sim ou ndo; em caso de afirmativa, tipo de
comorbidade.

e Medicacado de uso da crianca/adolescente: se sim ou ndo; em caso de afirmativa, tipo de
medicacéo;

e Qutros locais de atendimento da crianca: se sim ou ndo; em caso de afirmativa, tipo de
atendimento;

e Sexo do familiar: Masculino ou feminino;

e Profissdo do familiar: tipo de trabalho que uma pessoa exerce para obter os recursos
necessarios a sua subsisténcia; ocupacao, oficio.

e Estado conjugal do familiar: com companheiro (casado ou unido estavel) ou sem
companheiro (solteiro, vidvo ou divorciado)

e Etnia do familiar: Autodeclarada pelo familiar como branco, pardo, negro, amarelo ou
indigena.

e Tipo de moradia da familia: Se Casa, apartamento ou outro; Se alugada, propria ou
cedida.

e Convénio de Saude na familia: Se possui plano de satde ou utiliza o SUS.

e Transtorno mental em outras pessoas da familia: Se possui ou ndo; Se possuir, qual

membro da familia.

4.7.3 Periodo de coleta e registro

A coleta de dados foi efetuada entre os meses de setembro de 2017 a fevereiro de 2018.

4.8 Aspectos éticos

A fim de proteger o bem-estar dos individuos que aceitaram participar deste estudo,
foram respeitados em todas as etapas da pesquisa 0s principios éticos, em que se considerou 0s
principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica.

Para tanto, a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em pesquisa da UFAL sob
numeracdo do CAAE: 64854717.6.0000.5013. Durante a coleta de dados, foi apresentado o

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B) ressaltando os objetivos da
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pesquisa, 0 uso e a duragdo aproximada da aplicacdo dos instrumentos e a preservagdo do
anonimato. Foi garantido o direito de ndo participacdo em qualquer momento da pesquisa sem
prejuizo para o participante e a possibilidade de realizar possiveis questionamentos ao
entrevistador, para maior esclarecimento dos objetivos e do procedimento do estudo

certificando o sigilo e o0 anonimato das respostas.



38

5. RESULTADOS

No que se refere aos familiares participantes do estudo, a populagdo foi composta em
quase sua totalidade (92,1%) de participantes do sexo feminino. Quanto aos graus de parentesco
com a crianga, 92,9% dos entrevistados eram genitores das criangas ou adolescentes com TEA.
A maior parte destes eram de etnia ndo branca (87,5%), o que incluiu negros, pardos e
indigenas. Quanto a escolaridade, 46,5% apresentaram o ensino médio, sendo seguidos por
ensino fundamental e ensino superior, ambos com 22,8% cada. Mais da metade dos
participantes 65,4% ndo possuiam vinculo formal empregaticio exercendo em sua maior parte
(59,1%) sua ocupacdo com afazeres domésticos. Dentre os participantes, 69,3% possuiam
companheiro afetivo seja por matrimdnio ou relacdo estavel (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuicdo sociodemografica de familiares de criangas/adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista, 2018. N=127.

Variavel N %
Sexo do Familiar

Feminino 117 92,1
Masculino 10 7,9
Grau de parentesco com a crianca

Mae/Pai 118 92,9
Outro familiar 9 7,1
Etnia

N&o branco 112 88,5
Branco 15 11,8
Escolaridade

Analfabeto 4 3,1
Fundamental 29 22,8
Meédio 59 46,5
Superior 29 22,8
Pds-graduagdo 6 4,7
Possui vinculo empregaticio

Sim 44 34,6
Né&o 83 65,4
Tipo de ocupacéo

Do lar 75 59,1
Servidor publico 8 6,3
Celetista 24 18,9
Autdnomo 12 9,4
Aposentado/Pensionista 2 1,6
Estudante 4 3,1
Desempregado 2 1,6
Situacédo conjugal

Com companheiro 89 69,3
Sem companheiro 39 30,7
Total 127 100

Fonte: Dados da Pesquisa, 2018.
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A populacéo foi composta em sua maioria por familiares com média de idade de 38,19
(£8,15) anos e com média de 11,35 (+4,32) anos de estudo. A média do numero de filhos de
cada familiar participante foi de cerca de 2 filhos demonstrando que a crianca ou adolescente
com TEA ndo sdo filhos unicos. A média de idade da crianca ou adolescente foi de 9,47

(DP+3,39) anos e o0 numero médio de residentes na casa da familia foi de 4 pessoas (Tabela 2):

Tabela 2 — Média da distribuicdo sociodemografica de familias com criangas com transtorno
do espectro autista atendidas em dois servicos de referéncia de Alagoas, 2018. N=127.

Variavel Meédia (xDP) Minimo  Méaximo IC

Idade do familiar 38,19 (8,15) 21 62 36,76-39,62
Anos de Estudo do familiar 11,35 (4,32) 0 24 10,59-12,11
Ne° de filhos do familiar 2,10 (1,11) 0 6 1,91-2,30
Idade da crianga/adolescente com TEA 9,47 (3,39) 2 17 8,88-10,07
N° de residentes da casa da familia 3,94 (1,20) 2 7 3,73-4,15

Fonte: Banco de dados da pesquisa, 2018.

No que se refere a estrutura familiar, 70,9% das familias residiam no municipio de
Maceid, capital do Estado. Dentre as entrevistadas, 96,9% apresentaram o genitor da crianca
ou adolescente com TEA como principal responsavel da renda familiar. A renda, por vez foi
avaliada em dois momentos, antes do diagnostico da crianca ou adolescente, em que 52,8%
responderam como suficiente; e ap6s o diagndstico, em que 62,2% respondeu como
insuficiente. A maior proporgédo dos respondentes (92,1%) classificou sua dindmica familiar
como harmoniosa (Tabela 3).

Mais da metade destas familias (55,1%) residiam em casa prépria ou financiada. Quanto
ao tipo de convénio de saude utilizado pela familia da crianga/adolescente com TEA, 63,8%
era usuario apenas do Sistema Unico de Salde (SUS) e 18,1% também possuia convénio ou
realizava atendimento particular para a familia ou apenas para a crianca ou adolescente com
TEA (Tabela 3). Ressalta-se, entretanto, que o uso do SUS ¢ realidade de todas as familias,
visto que 100% das criancas atendidas pelos dois servicos participantes do estudo o fazem por
meio do mesmo.

Foi questionado se mais alguém na familia, além da crianca ou do adolescente, realizava
algum tratamento psicolégico, 31,5% informaram que sim, onde 70% destes familiares que
realizavam tratamento sdo parentes de segundo grau da crianga/adolescente e 30,5% eram
parentes de primeiro grau, como pais e irmados. Houve casos de mais de um parente por familia.
A respeito de tratamento psiquiatrico, 29,9% dos respondentes afirmaram ter alguéem na familia,
além da crianca ou adolescente, que realizava esse tipo de atendimento, em que 73,6% destes

eram parentes de 2° grau da crianga ou adolescente e 31,5% eram parentes de 1° grau. Ressalta-
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se que existiam familias com mais de um parente em tratamento psiquiatrico. Das familias que
realizavam tratamento psiquiatrico, foi questionado quanto ao tipo de medicac¢éo utilizada pelos
familiares e 42,1% nédo souberam informar, 28,9% utilizavam antidepressivo, 21% usavam
hipnoticos, 7,8% usavam antipsicotico e 5,2% utilizavam anticonvulsivante ou estabilizador de
humor. Alguns destes familiares faziam uso de mais de uma medicagdo com classes

farmacoldgicas diferentes (Tabela 3).

Tabela 3—- Distribuicéo sociodemografica das familias com criancas ou adolescentes portadoras
de transtorno do espectro autista. N=127.

(Continua)
Variavel N %
Municipio de residéncia
Maceid 90 70,9
Outros Municipios 37 29,1
Responsavel Familiar
Pai/Mae 123 96,9
Outro 4 31
Renda Mensal Atual
Insuficiente 79 62,2
Suficiente 46 36,2
Sobra dinheiro 2 1,6
Renda Mensal antes da doenca
Insuficiente 44 34,6
Suficiente 67 52,8
Sobra dinheiro 16 12,6
Dinadmica familiar
Harmoniosa 117 92,1
Conflituosa 8 6,3
Negligente 2 1,6
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 81 63,8
Plano/Suplementar para familia 23 18,1
Plano/Suplementar apenas para a crianga 23 18,1
Situacao da residéncia
Propria/Financiada 70 55,1
Alugada/Cedida/Invadida 57 44,9
Alguém mais faz acompanhamento psicolégico na
familia
Sim 40 31,5
Néo 87 68,5
Parente que faz acompanhamento psicoldgico
(N=40)
1° Grau 14 35
2° Grau 28 70
Alguém mais faz acompanhamento psiquiatrico na
familia
Sim 38 29,9
Né&o 89 70,1
Parente que faz acompanhamento psiquiatrico
(N=38)
1° Grau 12 31,5

2° Grau 28 73,6
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Tabela 3- Distribuicdo sociodemografica das familias com criangas ou adolescentes portadoras
de transtorno do espectro autista. N=127.
(Conclusao)

Variavel N %
Alguém mais faz uso de medicamento psiquiatrico

na familia

Sim 36 28,3
Nao 91 71,7
Tipo de medicacdo utilizada por alguém mais na

familia (N=38)

Nao sabe informar 16 42,1
Antidepressivo 11 28,9
Anticonvulsivante 2 5,2
Antipsicético 3 7,8
Estabilizador de Humor 2 5,2
Hipnético 8 21
Total 127 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Quanto ao perfil da crianca ou adolescente com TEA, das 127 criancas e adolescentes,
74,8% foram consideradas como criancas, com idade de até 12 anos, de acordo com o
preconizado no estatuto da crianca e do adolescente (1990) e 25,2% como adolescentes, com
idade de 12 a 17 anos. Destes, 89,9% eram do sexo masculino e 81,1% eram atendidos em uma
instituicdo de uma entidade filantrépica com especialidade para deficiéncia intelectual em
transtornos invasivos do desenvolvimento que oferece terapia ocupacional, musicoterapia,
psicopedagogia, fonoaudiologia e atendimento psicolégico e de educacdo fisica. Entre as
criancas e adolescentes, 96,9% apresentam como diagndéstico principal o autismo infantil. A
respeito da condicdo da crianca 31,9% apresentaram diversas comorbidades, tais como, TDAH
(40%), epilepsia (22%), retardo mental (22%), além de outras condigdes clinicas (30%),

ressalta-se que algumas criancas apresentaram mais de uma comorbidade (Tabela 4).

Tabela 4 - Condicdes de saude de criancgas e adolescentes com transtorno do espectro autista
em dois servicos de Alagoas. 20178. N=127.

(Continua)
Variavel N %
Pessoas atendida na instituicao
Crianca 95 74,8
Adolescente 32 25,2
Sexo da crianca ou adolescente
Masculino 110 89,9
Feminino 17 13,3
Diagnostico da crianca ou adolescente
Autismo Infantil 123 96,9
Asperger 3 2,4
Sindrome de Rett 1 0,8
Local de atendimento da crianca
Instituicdo 1 103 81,1

Instituicdo 2 24 18,9
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Tabela 4- Condicdes de saude de criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista.
N=127.
(Conclusao)

Variével N %

Comorbidade

Sim 50 39,4
Né&o 77 60,6
Tipo de comorbidade (n=50)

TDAH 20 40

Epilepsia 11 22

Retardo mental 11 22

Outra condigdo clinica 15 30

Total 127 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Mesmo com os atendimentos dos servigos selecionados para o estudo, 37% dessas

criancas e adolescentes realizavam algum tipo de atendimento extra, tais como terapia
ocupacional (61,7%), fonoaudiologia (46,8%), psicopedagogia (31,9%), equoterapia (23,4%) e
terapia com cées (6,3%). Esses tratamentos extras geralmente eram oferecidos por alguma
instituicdo de ensino, particular ou por convénio de saude. As criancas ou adolescentes que
realizavam servicos extras, realizavam mais de um tipo de atendimento. Além desse
atendimento multidisciplinar, 70,9% destas criancas ou adolescentes realizavam tratamento
farmacoldgico, com uso de antipsicéticos (83,3%), anticonvulsivantes (23,3%), antidepressivos
(21,1%), hipnoticos (8,8%), estimulantes (6,6%) e fitoterapicos (5,5%). Em geral havia o uso
de mais de uma medicag&o entre as criangas e adolescentes (Tabela 5).

Tabela 5- Tipos de atendimentos extras realizados por criancas e adolescentes com transtorno
do espectro autista em dois servicos de referéncia em Alagoas. 2018. N=127.

Variavel N %

Realiza atendimento extra

Sim 47 37,0
Né&o 80 63,0
Tipo de atendimento extra (n=47)

TO 29 61,7
Fonoaudiologia 22 46,8
Psicopedagogia 15 31,9
Equoterapia 11 23,4
Terapia com caes 3 6,3
Realiza tratamento medicamentoso

Sim 90 70,9
Né&o 37 29,1
Tipo de medicac¢do utilizada (n=90)

Antipsicético 75 83,3
Anticonvulsivante 21 23,3
Antidepressivo 19 21,1
Estimulante 6 6,6

Hipnatico 8 8,8

Fitoterapico 5 55

Total 127 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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A maior média entre as dimens@es ocorreu na dimensao Habilidade de manejo (x 44,26;
DP+6,82; IC: 42,83-45,70) valores altos nessa dimensdo indicam que este estado de
adoecimento é visto como prontamente manejado pelos pais ou familiares. O valor maximo que
0 escore desta dimensdo pode atingir é de 60 pontos. Todavia, a dimensdo Dificuldade da
familia (x 43,90; DP+10,95; IC: 41,59-46,21) foi a segunda com maior média, altos valores
nessa dimensao significam que a familia sofre maior dificuldade para gerenciar a condicao de
adoecimento da crianca ou adolescente (Tabela 6). O valor maximo que o escore desta
dimensdo pode alcancar é de 70 pontos.

A dimens&o Mutualidade dos pais foi realizada com 89 dos 127 respondentes, visto que
essa dimensdo somente pode ser aplicada por familiares que possuem companheiro afetivo.
Esta dimenséo apresentou média de 28,22 (DP+7,40; IC: 26,67-29,78) o valor maximo que este
escore pode chegar a 40 pontos. A dimensédo Visdo do impacto da doenca apresentou média de
27,33 (DP+5,06; IC: 25,45-27-58) (Tabela 6). O valor maximo que este escore pode alcancar €
de 50 pontos.

As dimens0es Identidade da crianga/adolescente e esforco de manejo apresentaram as
menores médias com 16,01(DP+3,16; IC: 15,35-16,68) e 16,56 (DP+6,82; IC: 42,83-45,70)
respectivamente (Tabela 6). Os valores maximos que os escores dessas dimensdes podem
atingir é de 25 e 20 pontos, respectivamente.

A maior média entre as dimens@es ocorreu na dimensao Habilidade de manejo (x 44,26;
DP+6,82; IC: 42,83-45,70) valores altos nessa dimensdo indicam que este estado de
adoecimento é visto como prontamente manejado pelos pais ou familiares. O valor maximo que
0 escore desta dimensdo pode atingir é de 60 pontos de média. Todavia, a dimensdo Dificuldade
da familia (x 43,90; DP+10,95; IC: 41,59-46,21) foi a segunda com maior média, altos valores
nessa dimensao significam que a familia sofre maior dificuldade para gerenciar a condicéo de
adoecimento da crianca ou adolescente, o valor maximo que o escore desta dimensdo pode
alcancar é de 70 pontos de média.

A dimensao Mutualidade dos pais, foi realizada com 89 dos 127 respondentes, visto que
essa dimensdo somente pode ser aplicada por familiares que possuem companheiro afetivo.
Esta dimensdo apresentou média de 28,22 (DP+7,40; IC: 26,67-29,78) o valor maximo que este
escore pode chegar é de 40 pontos. A dimensdo Visdo do impacto da doenca apresentou 27,33
de média (DP+5,06; IC: 25,45-27-58). O valor maximo que este escore pode alcancar é de 50
pontos.

As dimensdes Identidade da crianga/adolescente e esforco de manejo apresentaram as
menores médias com 16,01(DP+3,16; IC: 15,35-16,68) e 16,56 (DP+6,82; IC: 42,83-45,70)
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respectivamente. Os valores maximos que os escores dessas dimensfes podem atingir € de 25

e 20 pontos respectivos.

Tabela 6- Estatistica descritiva dos escores totais do Family Management Measure com pais
de criancas e adolescentes com TEA em dois servicos de referéncia em Alagoas. N=127.

Dimensdes Média Desvio Padrédo Min-Max  1C 95%

Identidade da crianca/adolescente 16,01 3,16 8-22 15,35-16,68
Habilidade de Manejo 44,26 6,82 30-60 42,83-45,70
Esforco de Manejo 16,56 3,38 7-20 15,85-17,27
Dificuldade da Familia 43,90 10,95 20-62 41,59-46,21
Mutualidade dos Pais/Familiares (N=89) 28,22 7,40 11-36 26,67-29,78
Visdo do impacto da doenca 26,52 5,06 10-36 25,45-27-58

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Ao analisar cada item das dimensdes do FaMM, percebeu-se que maiores valores de
média no item 16 da Dimensdo Identidade da Crianga/adolescente, no item 18 da Dimensao
Habilidade de Manejo, o item 7 da Dimensdo Esforco de Manejo, o item 6 da Dimenséo
dificuldade da Familia, o item 50 da Dimensao Mutualidade dos Pais e 0 11 da Dimensé&o Viséo

do Impacto da Doenca (Tabela 7).

Tabela 7 — Média por itens dos itens do Family Management Measure em familiares de
criancgas e adolescentes com TEA em dois servigos de Alagoas, 2018. N=127.

(Continua)
Dimenséo Item Média Desvio Padrao 1C 95%
Identidade da 1 1,85 1,39 1,60-2,10
crianga/adolescente 5* 2,80 1,86 2,47-3,12
10 3,71 1,53 3,44-3,98
16* 4,35 1,53 4,12-4,57
20* 3,58 1,60 3,30-3,86
Habilidade de Manejo 4 4,50 1,18 4,30-4,71
13 3,24 1,73 2,94-3,55
14 3,79 1,59 3,51-4,07
15 1,61 1,28 1,39-1,84
17* 3,93 1,28 1,39-1,84
18 4,94 0,40 3,63-4,23
19 3,99 1,35 3,75-4,23
25 4,43 1,05 4,25-4,62
27* 2,93 1,84 2,60-3,25
28* 2,59 1,72 2,29-2,89
34* 3,46 1,75 3,16-3,77
41 4,42 1,25 4,20-4,64
Esforco de Manejo 3 3,72 1,65 3,43-4,02
7 4,46 1,20 4,25-4,68
12 3,81 1,65 3,562-4,10
35 4,41 1,22 4,19-4,62
Mutualidade dos 46 4,23 1,30 3,95-4,51
Pais/Familiares (n =89) 47* 3,11 1,91 2,71-3,52
48 3,67 1,72 3,30-4,03
49* 1,64 1,35 1,35-1,93
50 4,34 1,35 4,06-4,63
51 3,92 1,59 3,58-4,26
52* 3,51 1,79 3,12-3,89

53 4,05 1,51 3,72-4,37



Tabela 7 - Estatistica descritiva dos itens do Family Management Measure. N=127.
(Concluséo)

45

Dimenséo Item Meédia Desvio Padréao 1C 95%
Dificuldade da Familia 2 2,81 1,76 2,50-3,12
6 3,49 1,63 3,20-3,77
9 3,06 1,66 2,76-3,35
22 3,04 1,70 2,74-3,34
23* 2,94 1,76 2,63-3,25
31 3,17 1,79 2,85-3,48
33 4,06 1,64 3,77-4,34
36 3,35 1,93 3,01-3,69
38* 4,24 1,44 3,98-4,49
39 4,24 1,30 4,01-4,47
42 2,95 1,90 2,62-3,29
43 2,91 1,78 2,60-3,23
44* 1,65 1,19 1,44-1,89
45 3,20 1,66 2,91-3,50
Visdo do impacto da 8 4,28 1,32 4,04-4,51
doenca 11 4,87 0,67 4,75-4,98
21* 1,63 1,40 1,39-1,88
24 1,16 0,68 1,04-1,28
26* 2,70 1,67 2,40-2,99
29 2,88 1,65 2,59-3,17
30 3,20 1,81 2,88-3,52
32* 1,10 0,55 1,00-1,19
37 4,33 1,33 4,10-4,57
40* 1,28 0,81 1,13-1,42

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
*|tens reversos.

5.1 Associagao das Dimensbes do FaMM

5.1.1 Dimenséo Identidade da Crianga/Adolescente

A seguir, estdo realizadas as associagdes dos fatores sociodemografico das familias, dos

familiares participantes, crianca ou adolescente, incluindo condi¢cGes de saude e as seis
dimensdes do FaMM (Tabela 8).

Tabela 8- Associacdo dos fatores sociodemografico do familiar de criancas ou adolescentes
com transtorno do espectro autista com a dimensdo ldentidade da Crianga do Family

Management Measure. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p IC 95%
Sexo do Familiar
Feminino 16,38 3,40 8-25 0,185Y 15,75-17,00
Masculino 15,20 1,39 12-17 14,20-16,20
Grau de parentesco com
acrianca
Maée/Pai 16,39 3,34 8-25 0,216Y 15,78-17,00
Outro familiar 14,89 2,52 9-17 12,95-16,83
Etnia
Né&o branco 16,33 3,62 8-25 0,845Y 15,70-16,96
Branco 15,93 2,91 9-20 14,32-17,55
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Tabela 8- Associacdo dos fatores sociodemografico do familiar de criancas ou adolescentes
com transtorno do espectro autista com a dimensdo Identidade da Crianca do Family
Management Measure. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC 95%
Escolaridade

Analfabeto 17,00 1,63 15-19 0,8254 14,40-19,60
Fundamental 16,52 2,57 12-21 15,54-17,50
Médio 15,90 3,58 8-22 14,96-16,83
Superior 15,13 3,37 12-25 15,13-17,70
Pds-graduagdo 17,83 4,26 13-25 13,36-22,31
Possui vinculo

empregaticio

Sim 15,98 3,10 8-22 0,718 15,77-17,12
Néo 16,45 3,67 9-25 14,86-17,09
Tipo de ocupacao

Do lar 16,57 3,19 8-22 0,718 15,84-17,31
Servidor publico 15,63 5,23 9-23 1,25-20,00
Celetista 16,13 3,31 9-25 14,73-17,52
Autdnomo 15,92 3,50 12-25 13,69-18,14
Aposentado/Pensionista 15,50 0,15 15-16 9,15-21,85
Estudante 15,25 2,63 13-19 11,07-19,43
Situacédo conjugal

Com companheiro 16,05 3,16 8-22 0,228t 15,38-16,72
Sem companheiro 16,82 3,59 9-25 15,66-17,98

Fonte: Dados da Pesquisa, 2018.
UTeste de Mann Whitney; HTeste de Kruskal-Wallis; ‘Teste T Student.

Os resultados da associacdo da dimensdo Identidade da Crianca com os fatores
sociodemogréficos dos familiares de criangas e adolescentes com TEA demonstraram que
familiares do sexo feminino (x 16,38; DP+3,40; IC: 15,75-17,00), genitores da crianca ou
adolescente (x 16,39; DP+3,35; IC: 15,78-17,00), de etnia ndo branca (x 16,33; DP+3,62;
15,70-16,96), sem escolaridade (x 17,00; DP+1,63; IC: 14,40-19,60), sem vinculo empregaticio
(x 16,45; DP+3,67; IC: 14,86-17,09), tendo como ocupacdo a funcdo de cuidar do lar (x
16,57;DP+3,19; IC: 15,84-17,31) e sem companheiro afetivo (x 16,89;DP+3,16; IC: 15,38-
16,72) apresentaram maior média desta dimensdo, 0 que demonstrou que estes pais percebem
ter um estilo de vida mais comuns para crianca/adolescente quando comparada a
criancas/adolescentes tipicos. Nenhumas destas variaveis sociodemogréaficas apresentaram
significancia estatistica (Tabela 8).

A associacdo da dimensdo Identidade da Crianga/adolescente com os dados
sociodemogréaficos da familia evidenciou significancia estatistica para familiares que fazem uso
de antidepressivo (p=0,035; x 18,09; DP+2,08; IC: 16,20-19,98) e antipsicoticos (p=0,020 x
12,67; DP+0,57; IC: 11,23-14,10). As demais associacGes ndo evidenciaram significancia
estatistica, contudo percebe-se que familias que residiam na capital do estado (x 16,57;

DP+3,23; 1C:15,89-17,24), crianga com pai ou mée da como responsavel pela maior parte da
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renda familiar (x 16,37; DP+3,27; IC: 15,79-16,96), que classificaram sua renda atual como
tendo “sobra de dinheiro” (x 19,00; DP+7,77; IC: -50,38-89,38), que tinham renda anterior
como “insuficiente ao diagndstico da crianga” (x 16,43; DP+3,50; 1C:15,37-17,50), que
classificaram a sua dindmica familiar como “negligente” (x 17,00; DP+2,82; IC: -8,41-42,41),
que possuiam plano de salde ou atendimento suplementar para toda a familia (x 16,57
DP+3,60; IC: 15,01-18,12), que ndo possuiam casa propria, mas viviam em casa alugada ou
cedida (x 16,63; DP+3,33; IC: 15,75-17,52), quando mais alguém além da crianga realizava
atendimento psicolégico (x 16,33; DP+3,26; IC: 15,28-17,37) e tratamento psiquiatrico (x
16,45; DP+3,14; IC: 15,41-17,41) com uso de medicacéo (x 16,39; DP+3,20; IC: 15,31-17,47)

apresentaram maior média nesta dimensdo (Tabela 9).

Tabela 9- Associacdo da dimensdo Identidade da Crianca/adolescente com dados
sociodemogréficos de familias com criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista.
2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Municipio de residéncia
Maceid 16,57 3,23 9-25 0,173V 15,89-17,24
Outros Municipios 15,59 341 8-25 14,45-16,73
Responséavel Familiar
Pai/Mée 16,37 3,27 8-25 0,115V 15,79-16,96
Outro 13,50 3,31 9-16 8,22-18,22
Renda Mensal Atual
Insuficiente 16,53 3,23 9-25 0,158% 15,81-17,26
Suficiente 15,72 3,20 8-21 14,77-16,67
Sobra dinheiro 19,50 7,77 14-25 -50,38-89,38
Renda Mensal antes da
doenca
Insuficiente 16,43 3,50 8-25 0,692F 15,37-17,50
Suficiente 16,34 3,05 9-23 15,60-17,09
Sobra dinheiro 15,63 3,84 9-25 13,58-17,67
Din&mica familiar
Harmoniosa 16,26 3,37 8-25 0,910" 15,64-16,88
Conflituosa 16,50 2,44 12-21 14,45-18,55
Negligente 17,00 2,82 15-19 -8,41 - 42,41
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 16,53 3,06 9-25 0,316" 15,85-17,21
Plano/Suplementar para
familia 16,57 3,60 9-25 15,01-18,12
Plano/Suplementar apenas
para a crianca 15,13 3,69 8-21 13,53-16,73
Situagdo da residéncia
Propria/Financiada 16,00 3,72 8-25 0,335 15,22-16,78
Alugada/Cedida/Invadida 16,63 3,33 9-25 15,75-17,52
Alguém mais faz
acompanhamento
psicolégico na familia
Sim 16,33 3,26 8-23 0,892V 15,28-17,37

Né&o 16,26 3,34 9-25 15,55-16,98
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Tabela 9 — Associacdo da dimensdo Identidade da Crianca/adolescente com dados
sociodemograficos de familias com criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista.
N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC 95%
Parente que faz

acompanhamento

psicoldgico (N=40)

1° Grau 17,29 3,02 13-23 0,211t 15,54-19,03
2° Grau 15,71 3,24 8-22 0,362Y 14,46-16,97
Alguém mais faz

acompanhamento

psiquiatrico na familia

Sim 16,45 3,14 8-22 0,619V 15,41-17,41
Néo 16,21 3,38 9-25 15,50-16,93
Parente que faz

acompanhamento

psiquiatrico (N=38)

1° Grau 17,42 3,05 12-21 0,186Y 15,47-19,36
2° Grau 15,89 3,07 8-22 0,460 14,70-17,08

Alguém mais faz uso de
medicamento psiquiatrico na

familia 16,39 3,20 8-22 0,819t 15,31-17,47
Sim 16,24 3,36 9-25 15,54-19,94
Néo

Tipo de medicacdo utilizada
por alguém mais na familia

(N=38)

Nao sabe informar 15,56 3,28 8-21 0,360t 13,81-17,31
Antidepressivo 18,09 2,08 12-21 0,035Y* 16,20-19,98
Anticonvulsivante 18,00 2,82 16-20 0,462Y -7,41-43,41
Antipsicético 12,67 0,57 13-13 0,0201Y* 11,23-14,10
Estabilizador de Humor 18,50 2,12 17-20 0,297Y -0,56-37,56
Hipndtico 16,38 3,31 13-22 0,913Y 13,59-19,16

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
UTeste de Mann-Whitney; F Teste Anova; " Teste de Kruskal-Wallis; ! Teste T de Student.
%

p < 0,05.

Na associacdo entre o dominio Identidade da Crianga e dados sociodemograficos da
crianca ou adolescente nas variaveis instituicdes de atendimento apresentou significancia
estatistica (p=0,004) e tipo de comorbidade (p=0,025) em que a crianca ser atendida pela
instituicdo 2 representou maior média neste dominio (x 17,92; DP+ 2,88; IC: 16,70-19,14),
assim como criancas que possuem algum tipo de comorbidade clinica (x 18,00; DP+ 2,92; IC:
16,38-19,62) (Tabela 10).

Os demais resultados encontrados ndo apresentaram significancia estatistica, mas
demonstraram que criancas até 12 anos (x 16,51; DP+3,34; IC: 15,82-17,19), do sexo feminino
(x 16,71; DP£2,99; IC: 15,17-18,25), tendo como subdiagndstico a Sindrome de Asperger (x
18,67; DP+3,78; IC: 9,26-28,07), e com comorbidade (x 16,48; DP+3,29; IC: 15,54-17,42)

apresentaram maior média neste dominio.
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Tabela 10 — Associacdo da dimensdo Identidade da Crianga com dados sociodemogréaficos da
crianca/adolescente com transtorno do Espectro Autista. 2018. N=127.

Variavel Meédia Desvio padrédo  Min-méax. Valor p 1C 95%
Pessoas atendida na

instituicao

Crianca 16,51 3,34 9-25 0,319V 15,82-17,19
Adolescente 15,63 3,13 8-21 14,49-16,79
Sexo da criancga ou adolescente

Masculino 16,22 3,35 8-25 0,320" 15,58-16,85
Feminino 16,71 2,99 9-21 15,17-18,25
Diagnostico da crianca ou

adolescente

Autismo Infantil 16,23 3,30 8-25 0,661 15,64-16,82
Asperger 18,67 3,78 16-23 9,26-28,07
Local de atendimento da

crianca

Instituicdo 1 15,90 3,29 8-25 0,004V 15,26-16,55
Instituicéo 2 17,92 2,88 12-21 16,70-19,14
Comorbidade

Sim 16,48 3,29 9-21 0,442Y 15,54-17,42
Né&o 16,16 3,32 8-25 15,40-16,91
Tipo de comorbidade (n=50)

TDAH 15,30 3,32 9-21 0,101V 13,74-16,86
Epilepsia 16,45 3,07 9-20 0,527V 14,39-18,52
Retardo mental 16,00 3,19 12-21 0,701V 13,85-18,15
Outra condicdo clinica 18,00 2,92 12-21 0,025Y* 16,38-19,62

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

UTeste de Mann-Whitney; HTeste de Kruskal-Wallis,  Teste T de Student.

*p<0,05

Por fim foi realizada a associacdo desta dimensdo com as varidveis de tipos de

atendimentos realizadas pela crianga ou adolescente. Ao realizar associacdo entre a dimenséo e

os dados de atendimento da crianga ou adolescente, percebeu-se que criangas que realizam

algum tipo de atendimento, além dos realizados na institui¢do (x 16,87; DP+3,51; IC: 15,84-

17,90) e que ndo fazem uso de medicacdo (x 16,59; DP+3,68; IC: 15,37-17,82) possuem maior

média nesse dominio, demonstrando um estilo de vida mais comum para a crianca (Tabela 11).

Tabela 11- Associacdo entre dimensdo ldentidade da Crianga/adolescente e tipos de
atendimentos extras e medicamentoso realizado pela crianca/adolescente com transtorno do
espectro autista atendidas em duas instituicdes de referéncia de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Meédia DP Min-méx. Valor p I1IC 95%
Realiza atendimento extra
Sim 16,87 3,51 10-25 0,136! 15,84-17,90
Né&o 15,94 3,14 8-23 15,24-16,64
Tipo de atendimento extra (n=47)
TO 16,89 3,48 10-25 0,301V 15,54-18,19
Fonoaudiologia 16,27 3,12 10-23 0,911Y 14,80-17,74
Psicopedagogia 16,20 3,70 10-25 0,869V 14,15-18,25
Equoterapia 15,18 3,34 10-21 0,210V 12,94-17,43
Terapia com caes 15,67 2,88 14-19 0,691Y 8,50-22,84
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Tabela 11 - Associacdo entre dimensdo ldentidade da Crianca/adolescente e tipos de
atendimentos extras e medicamentoso realizado pela crianca/adolescente com transtorno do
espectro autista atendidas em duas instituicdes de referéncia de Alagoas. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p 1IC 95%
Realiza tratamento

medicamentoso

Sim 16,16 3,14 9-22 0,715Y 15,50-16,81
Nao 16,59 3,68 8-25 15,37-17,82
Tipo de medicacdo utilizada

(n=90)

Antipsicético 16,23 3,07 10-22 0,821Y 15,52-19,93
Anticonvulsivante 16,19 3,12 9-21 0,909Y 14,77-17,61
Antidepressivo 16,16 3,14 12-21 0,852Y 14,64-17,68
Estimulante 14,33 3,07 9-17 0,185Y 11,10-17,56
Hipnético 15,75 3,49 9-21 0,852Y 12,83-18,67
Fitoterapico 17,20 1,48 15-19 0,380V 15,36-19,04

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
TTeste T Student; Y Teste de Mann Whitney.

5.1.2 Dimenséo Habilidade de Manejo

A segunda dimensdao do FaMM analisada foi a dimensdo Habilidade de Manejo. A
associacao ente os fatores sociodemograficos entre os familiares e a dimensédo Habilidade de
Manejo demonstrou significancia estatistica na variavel etnia (p=0,013) em que familiares de
etnia ndo branca apresentaram maior média (44,26 + 7,05; IC: 42,94-45,58) nesta dimensao, do
que familiares de etnia branca, o que significa que os cuidadores nesta categoria manejam mais
facilmente o estado de adoecimento da crianga ou do adolescente (Tabela 12).

Percebeu-se ainda, mesmo que significancia estatistica, que familiares do sexo
masculino (x 49,00; DP+ 8,24; IC: 43,10-54,89), que ndo sdo os genitores da crianga ou
adolescente (x 46,11; DP+5,39; IC: 41,96-50,25), com nivel de escolaridade em pds-graduacao
(x 46,16; DP+8,88; IC: 36,84-55,49), sem vinculo empregaticio (x 45,25; DP+7,03; IC: 43,13-
47,38), tendo como ocupacdo ser estudante (x 48,00; DP+3,55; 1C:42,33-53,66) e com
companheiro afetivo (x 44,13; DP+6,74; IC: 40,52-45,85) apresentaram maior média nesse
dominio (Tabela 12).

Tabela 12 - Associagéo dos fatores sociodemografico do familiar de criangas ou adolescentes
com transtorno do espectro autista com a dimensdo Habilidade de Manejo do Family
Management Measure. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-méx. Valor p IC
Sexo do Familiar
Feminino 43,41 6,99 27-60 0,064 42,12-44,69

Masculino 49,00 8,24 31-60 43,10-54,89
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Tabela 12 - Associacdo dos fatores sociodemogréafico do familiar de criancas ou adolescentes
com transtorno do espectro autista com a dimensdo Habilidade de Manejo do Family
Management Measure. 2018. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Grau de parentesco com

acrianca

Mae/Pai 43,67 7,33 27-60 0,233 42,34-45,01
Outro familiar 46,11 5,39 39-55 41,96-50,25
Etnia

Né&o branco 44,26 7,05 27-60 0,013 42,94-45,58
Branco 40,73 7,96 39-63 36,32-45,14
Escolaridade

Analfabeto 39,50 5,32 34-45 0,466F 31,03-47,96
Fundamental 43,62 7,12 31-56 40,91-46,33
Médio 43,30 7,90 27-60 41,24-45,36
Superior 45,31 5,56 33-55 43,19-47,42
Pds-graduagdo 46,16 8,88 35-56 36,84-55,49
Possui vinculo

empregaticio

Sim 43,10 7,25 27-60 0,110 41,10-44,69
Né&o 45,25 7,03 30-60 43,13-47,38
Tipo de ocupacéo

Do lar 42,98 7,37 27-60 0,498F 41,28-44,68
Servidor publico 45,37 7,00 35-60 39,51-51,23
Celetista 44,83 6,90 30-58 41,91-47,74
Autdnomo 46,00 7,89 33-56 41,01-50,98
Aposentado/Pensionista 42,50 0,70 42-43 36,14-48,85
Estudante 48,00 3,55 43-51 42,33-53,66
Situacéao conjugal

Com companheiro 44,13 6,74 30-60 0,539t 42,70-45,56
Sem companheiro 43,13 8,26 27-58 40,52-45,85

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
TTest T Student; FAnova.
*p < 0,05

Os resultados da associacdo da Dimensdo Habilidade de Manejo com os dados
sociodemogréaficos da familia demonstraram com significancia estatistica (p=0,017) que
familias que classificaram sua renda atual como “sobra dinheiro” apresentaram maior média
(58,00 + 2,82; IC: 32,58-83,41) deste dominio. A variavel situacdo da residéncia também
apresentou significancia estatistica (p=0,007), onde individuos com a casa propria ou
financiada exibiram maior média neste dominio (45,40+7,06; IC: 43,71-47,08) (Tabela 13).

Nas demais variaveis ndo houve significancia estatistica, mas pode-se observar maior
média neste dominio em familias que residiam na capital (x 44,00; DP+ 7,58; IC: 42,41-45,01),
que apresentavam como principal responsavel pela renda familiar o genitor da crianca ou
adolescente (x 43,86; DP+7,31; IC: 42,55-45,16), que classificaram a renda anterior ao
diagndstico da crianca ou adolescente como suficiente (x 44,07; DP+ 7,22; IC: 41,81-46,14),
que nomearam sua dinamica familiar com harmoniosa (x 43,9; DP+7,28; IC: 42,64-45,31), que

possuiam plano de saude ou realizam atendimento suplementar para toda a familia (x 45,47;
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DP+8,20; IC: 41,92-49,02), que mais alguém na familia, além da crianca ou adolescente,
realizava atendimento psicologico (x 44,30; DP+6,31; IC: 42,33-46,26) ou psiquiatrico (x
44,57; DP+6,52; IC: 42,43-46,72) e que fazia uso de medicacao para tratamento psiquiatrico (x
44.41; DP+6,35; IC: 42,26-46,56) (Tabela 13).

Tabela 13— Associacdo da Dimensdo Habilidade de Manejo do Family Management Measure
com fatores sociodemogréficos de familias com criancas e adolescentes com transtorno do
espectro autista. 2018. N=127

(Continua)
Variavel Média DP Min-méx.  Valor p 1C 95%
Municipio de residéncia
Maceio 44,00 7,58 27-60 0,697 42,41-45,01
Outros Municipios 41,36 6,35 28-56 41,36-45,60
Responsavel Familiar
Pai/Mae 43,86 7,31 27-60 0,869" 42,55-45,16
Outro 43,50 3,27 39-48 37,33-49,66
Renda Mensal Atual
Insuficiente 43,41 6,94 27-60 0,017%* 41,86-44,97
Suficiente 43,97 7,28 29-60 41,81-46,14
Sobra dinheiro 58,00 2,82 56-60 32,58-83,41
Renda Mensal antes da
doenca
Insuficiente 43,97 7,41 28-60 0,932F 41,72-46,23
Suficiente 44,07 7,22 27-60 42,32-45,82
Sobra dinheiro 43,31 7,53 29-56 39,31-47,32
Dinadmica familiar
Harmoniosa 43,98 7,28 27-60 0,982F 42,64-45,31
Conflituosa 43,55 7,51 36-56 37,55-49,33
Negligente 43,50 10,60 36-51 -51,79-138,78
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 43,86 6,70 28-58 42,38-45,34
Plano/Suplementar para 0,303F
familia 45,47 8,20 20-60 41,92-49,02
Plano/Suplementar apenas
para a crianca 42,17 7,91 27-55 38,74-45,59
Situacao da residéncia
Propria/Financiada 45,40 7,06 30-60 0,007 43,71-47,08
Alugada/Cedida/Invadida 41,94 7,01 27-56 40,08-43,80
Alguém mais faz
acompanhamento
psicoldgico na familia
Sim 44,30 6,31 30-60 0,608 42,33-46,26
Né&o 43,64 7,69 27-60 42,00-45,28
Parente que faz
acompanhamento
psicolégico (N=40)
1° Grau 41,50 5,96 30-52 0,131" 38,21-44,78
2° Grau 45,71 5,90 33-60 0,081" 43,42-48,00
Alguém mais faz
acompanhamento
psiquiatrico na familia
Sim 44,57 6,52 30-60 0,435 42,43-46,72

Né&o 43,53 7,51 27-60 41,95-45,12
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Tabela 13 — Associacdo da Dimensédo Habilidade de Manejo do Family Management Measure
com fatores sociodemogréaficos de familias com criangas e adolescentes com transtorno do
espectro autista. 2018. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-méx.  Valor p IC 95%
Parente que faz

acompanhamento

psiquiatrico (N=38)

1° Grau 42,00 4,67 35-50 0,195 39,03-44,96
2° Grau 45,67 6,89 30-60 0,123t 43,00-48,35

Alguém mais faz uso de
medicamento psiquiatrico na

familia
Sim 44,41 6,35 30-60 0,597 42,26-46,56
Néo 43,62 7,56 27-60 42,05-45,20

Tipo de medicacdo utilizada
por alguém mais na familia

(N=38)

Nao sabe informar 45,87 6,73 30-60 0,145Y 42,28-49,46
Antidepressivo 42,18 3,78 35-50 0,188Y 39,63-44,72
Anticonvulsivante 48,00 9,19 42-55 0,599 -34,09 - 131,09
Antipsicético 45,66 7,50 37-50 0,711 27,02-64,31
Estabilizador de Humor 39,00 4,24 36-42 0,339 0,88-77,11
Hipnético 44,62 6,30 37-56 0,731" 39,35-49,89

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
T Teste T de Student; ¥ Anova; Y Teste de Mann Whitney.
*p < 0,05

A associacdo da dimensdo Habilidade de Manejo com os dados sociodemogréaficos da
crianca ou adolescente apresentou significancia estatistica na varidvel local de atendimento,
onde, criangas ou adolescente atendidas na instituicdo 1 apresentaram maior meédia neste
dominio (x 44,65; DP+7,20; IC: 43,24-46,05). As demais varidveis ndo evidenciaram
significancia estatisticas, ainda assim € possivel perceber maior média em criancas de até 12
anos (x 44,11; DP+7,06; IC: 42,67-45,55), do sexo masculino (x 43,96; DP+7,13; IC: 42,61-
45,31), tendo como diagnostico principal Sindrome de Asperger (x 47,66; DP+3,78; IC: 38,26-
57,07) e que ndo apresentam comorbidades (x 44,38; DP+7,49; IC: 42,68-46,08) (Tabela 14).

Tabela 14- Associacdo entre a dimensdo Habilidade de Manejo do Family Management
Measure e dados sociodemograficos da crianca ou adolescente atendidos em dois servigos de
referéncia de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Pessoas atendida na
instituicao
Crianga 44,11 7,06 27-60 0,500" 42,67-45,55
Adolescente 43,06 7,74 29,60 40,06-45,85
Sexo da crianga ou adolescente
Masculino 43,96 7,13 28-60 0,685 42,61-45,31

Feminino 43,11 7,99 27-54 39,00-47,23
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Tabela 14 - Associacdo entre a dimensdo Habilidade de Manejo do Family Management
Measure e dados sociodemograficos da crianca ou adolescente atendidos em dois servigos de
referéncia de Alagoas. 2018. N=127.
(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Diagnostico da crianca ou

adolescente

Autismo Infantil 43,74 7,30 27-60 0,208! 42,44-45,05
Asperger 47,66 3,78 45-52 38,26-57,07
Local de atendimento da

crianga/adolescente

Instituigdo 1 44,65 7,20 28-60 0,007 43,24-46,05
Instituigdo 2 40,41 6,35 27-51 37,73-43,09
Comorbidade
Sim 43,02 6,78 27-55 0,289 41,09-44,94
Né&o 44,38 7,49 28-60 42,68-46,08
Tipo de comorbidade (n=50)
TDAH 43,90 7,57 27-55 0,975 40,35-47,44
Epilepsia 40,45 7,05 29-52 0,141 35,41-45,49
Retardo mental 46,39 6,87 29-53 0,230 41,74-50,98
Outra condicdo clinica 41,73 6,72 27-54 0,214 38,00-45,45

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

T Teste T de Student.

*p<0,05.

Na associagédo entre Habilidade de Manejo e dados de tipos de atendimentos realizados
pela crianca, percebeu-se significancia estatistica em criancas ou adolescentes que faziam
Equoterapia como atendimento extra (p= 0,007; x39,09; DP+ 4,98; IC: 35,73-42,44) e que
utilizavam anticonvulsivantes como medicacéo (p=0,026; x 40,38; DP+ 7,43; IC: 36,99-43,76).

Mesmo sem significancia estatistica, que criangas ou adolescentes que ndo realizam
algum tipo de atendimento extra (x 44,56; DP+ 7,37; IC: 42,92-46,20) e que ndo fazem uso de
alguma medicacéo de controle (x 44,97; DP+8,11; IC: 42,26-47,67) apresentaram maior média

nesta dimenséo (Tabela 15).

Tabela 15 - Associagdo entre a Dimensdo Habilidade de Manejo do Family Management
Measure com tipos de atendimentos terapéuticos realizados pela criangca ou adolescente com
Transtorno do Espectro Autista em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Realiza atendimento extra
Sim 42,63 6,87 27-56 0,141 40,61-44,65
Né&o 44,56 7,37 29-60 42,92-46,20
Tipo de atendimento extra (n=47)
TO 42,96 6,39 30-56 0,419 40,53-45,39
Fonoaudiologia 43,00 5,60 34-52 0,468t 40,51-45,48
Psicopedagogia 44,53 6,45 34-56 0,673 40,95-48,10
Equoterapia 39,09 4,98 27-44 0,007 35,73-42,44
Terapia com cées 45,00 5,56 39-50 0,752 31,16-58,83
Realiza tratamento medicamentoso
Sim 43,38 6,82 27-60 0,300 41,95-44,81

Né&o 44,97 8,11 30-60 42,26-47,67
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Tabela 16 - Associacdo entre a Dimensdo Habilidade de Manejo do Family Management
Measure com tipos de atendimentos terapéuticos realizados pela criangca ou adolescente com
Transtorno do Espectro Autista em dois servigcos de Alagoas. 2018. N=127.

(Concluséo)

Tipo de medicacédo utilizada (n=90)

Antipsicotico 43,06 6,71 28-60 0,155' 14,52-44,61
Anticonvulsivante 40,38 7,43 27-52 0,026 36,99-43,76
Antidepressivo 44,36 7,52 27-56 0,129 37,74-44,99
Estimulante 49,66 5,59 43-60 0,073t 42,47-56,58
Hipndtico 41,37 7,70 29-52 0,374 34,93-47,81
Fitoterapico 42,40 3,97 36-47 0,568Y 37,46-47,33

Fonte: Dados da Pesquisa, 2018.
T Teste T de Student; Y Teste de Mann Whitney.
* p<0,05.

5.1.3 Dimenséao Esforco de Manejo

A terceira dimensdo do Family Management Measure a ser analisada foi a dimensao
Esforco de Manejo, maiores médias de escore nesta dimensdo significam que os pais ou
principais familiares cuidadores desempenho um esfor¢co maior para gerenciar a condigdo da
crianca ou do adolescente.

Os resultados da associagcdo entre a dimensdo Esforco de Manejo e os dados
sociodemogréaficos do familiar da crianga ou adolescente demostrou significancia estatistica nas
variaveis sexo do familiar e vinculo empregaticio, em que familiares cuidadores do sexo
feminino (x 16,62; DP+ 3,51; IC: 15,98-17,27) e com vinculo empregaticio (x 17,29; DP+2,78;
IC: 16,68-17,90) apresentaram maior média (Tabela 16).

Embora sem significancia estatistica, observa-se maiores valores de média nos
familiares que ndo sdo genitores da crianca (x 16,44; DP+2,29; IC: 14,58-18,21), de etnia ndo
branca (x16,47; DP+3,68; IC: 15,78-17,16), sem escolaridade (x 18,75; DP+1,50; IC: 16,36-
21,14), em situacao de desemprego (x 17,50; DP+3,53; IC: -14,27-49,27) e com companheiro
afetivo (x 16,52; DP+3,38; IC: 15,81-17,24) (Tabela 16).

Tabela 17 - Associacdo entre a Dimensédo Esforco de Manejo e fatores sociodemogréaficos dos

pais ou familiares principais cuidadores da crianga ou adolescente com transtorno do espectro
autista em dois servicos de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Sexo do Familiar
Feminino 16,62 3,51 7-20 0,027V 15,98-17,27
Masculino 13,90 3,98 9-20 11,05-16,75
Grau de parentesco com
acrianga
Mae/Pai 16,41 3,70 7-20 0,616Y 15,73-17,08

Outro familiar 16,44 2,29 13-20 14,58-18,21
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Tabela 16 - Associacdo entre a Dimensdo Esforco de Manejo e fatores sociodemogréaficos dos
pais ou familiares principais cuidadores da crianca ou adolescente com transtorno do espectro
autista em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Etnia

Néo branco 16,47 3,68 7-20 0,309V 15,78-17,16
Branco 15,93 3,15 10-20 14,19-17,68
Escolaridade

Analfabeto 18,75 1,50 17-20 0,1954 16,36-21,14
Fundamental 17,03 3,01 8-20 15,89-18,18
Médio 16,61 3,37 8-20 15,73-17,49
Superior 15,00 4,33 7-20 13,35-16,65
Pés-graduacdo 16,67 4,59 8-20 11,85-21,48
Possui vinculo

empregaticio

Sim 17,29 2,78 8-20 0,002Y* 16,68-17,90
Né&o 14,75 4,37 7-20 13,42-16,08
Tipo de ocupacéo

Do lar 17,32 2,84 8-20 0,104 16,66-17,98
Servidor publico 14,63 3,88 9-19 11,37-17,88
Celetista 14,75 4,54 7-20 12,83-16,67
Autdnomo 14,83 4,07 8-20 11,84-17,82
Aposentado/Pensionista 16,50 2,12 15-18 -2,56-35,56
Estudante 17,00 2,44 14-19 13,10-20,90
Desempregado 17,50 3,53 15-20 -14,27-49,27
Situacao conjugal

Com companheiro 16,52 3,38 7-20 0,960Y 15,81-17,24
Sem companheiro 16,15 4,12 8-20 14,82-17,49

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis;
*p<0,05.

Os resultados desta associacdo apresentaram significancia estatistica em renda mensal
atual (p=0,006), em que familias com renda atual classificadas como insuficiente (x 17,10;
DP+3,19; IC: 16,39-17,82), que s&o usuarias do SUS (p=0,022; x 17,00; DP+3,21; IC: 16,29-
17,71), com casa alugada, cedida ou financiada (p=0,021; x 17,21; DP+3,22; IC: 16,35-18,07),
com algum parente de primeiro grau da crianca de faz tratamento psiquiatrico (p=0,009; x
18,83; DP+3,78; IC: 17,60-20,07) e esse tratamento medicamentos é com uso de
antidepressivos (p=0,003; x 19,18; DP+1,77; IC: 17,99-20,38 ) exibiram maior média (Tabela
17).

Foi possivel perceber maiores médias nas seguintes variaveis, embora sem significancia
estatistica para familias que residem em Macei6 (x 16,53; DP+3,66; IC: 15,77-17,30), com
genitor da crianca ou adolescente como principal responsavel na renda familiar (x 16,42;
DP+3,66; IC: 15,77-17,08), com renda familiar classificada como insuficiente antes do
diagndstico (x 16,70; DP+3,08; IC: 15,77-17,64), dinamica familiar classificada como
conflituosa (x17,13; DP+2,85; IC: 14,74-19,51), quando ninguém realiza acompanhamento
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psicoldgico, além da crianca ou adolescente (x 16,48; DP+3,57; IC: 15,72-17,24), quando mais
alguém além da crianca realiza acompanhamento psiquiatrico (x 16,87; DP+3,77; IC: 15,63-
18,11) e quando faz uso de medicacéo psiquiatrica (x 16,83; DP+3,88; IC: 15,52-18,15) (Tabela
17).

Tabela 18 - Associagdo entre a Dimenséo Esfor¢o de Manejo do Family Management Measure
com dados sociodemograficos das familias com criancas ou adolescentes com transtorno do
espectro autista em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valorp 1C95%
Municipio de residéncia
Maceid 16,53 3,66 7-20 0,296V 15,77-17,30
Outros Municipios 16,11 3,52 8-20 14,93-17,28
Responsével Familiar
Pai/Méae 16,42 3,66 7-20 0,488V 15,77-17,08
Outro 16,00 3,33 14-18 13,09-18,91
Renda Mensal Atual
Insuficiente 17,10 3,19 8-20 0,006™*  16,39-17,82
Suficiente 15,50 3,90 7-20 14,34-16,66
Sobra dinheiro 10,00 2,82 8-12 -15,41-35,41
Renda Mensal antes da
doenca
Insuficiente 16,70 3,08 9-20 0,633 15,77-17,64
Suficiente 16,39 3,90 7-20 15,44-17,34
Sobra dinheiro 15,69 3,84 8-20 13,64-17,73
Din&mica familiar
Harmoniosa 16,35 3,69 27-20 0,892+ 15,67-17,03
Conflituosa 17,13 2,85 13-20 14,74-19,51
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 17,00 3,21 8-20 16,29-17,71
Plano/Suplementar para 0,022H*
familia 14,22 4,55 7-20 12,25-16,19
Plano/Suplementar apenas
para a crianca 16,52 3,18 8-20 15,14-17,90
Situacao da residéncia
Propria/Financiada 15,76 3,80 7-20 0,021Y*  14,85-16,66
Alugada/Cedida/Invadida 17,21 3,22 8-20 16,35-18,07
Alguém mais faz
acompanhamento
psicoldgico na familia
Sim 16,25 3,74 8-20 0,683Y 15,05-17,45
Né&o 16,48 3,57 7-20 15,72-17,24
Parente que faz
acompanhamento
psicolégico (N=40)
1° Grau 17,86 2,59 12-20 0,165V 16,36-19,36
2° Grau 15,50 3,89 8-20 0,123V 13,99-17,01
Alguém mais faz
acompanhamento
psiquiatrico na familia
Sim 16,87 3,77 8-20 0,214V 15,63-18,11

Né&o 16,21 3,54 7-20 15,47-19,96



58

Tabela 17 - Associacao entre a Dimenséo Esforco de Manejo do Family Management Measure
com dados sociodemograficos das familias com criancas ou adolescentes com transtorno do
espectro autista em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max.  Valor p I1IC 95%
Parente que faz

acompanhamento

psiquiatrico (N=38)

1° Grau 18,83 3,78 14-20 0,009Y*  17,60-20,07
2° Grau 16,04 3,95 8-20 0,609V 14,50-17,57

Alguém mais faz uso de
medicamento psiquiatrico na

familia
Sim 16,83 3,88 8-20 0,222Y  1552-18,15
Nao 16,24 3,51 7-20 15,51-16,97

Tipo de medicacdo utilizada
por alguém mais na familia

(N=38)

N&o sabe informar 15,50 3,03 8-20 0,421Y 13,21-17,79
Antidepressivo 19,18 1,77 12-20 0,003!Y* 17,99-20,38
Anticonvulsivante 17,00 2,82 15-19 0,900Y -8,41-42,41
Antipsicético 15,67 6,65 8-20 0,970Y -0,87-32,21
Estabilizador de Humor 19,50 0,70 19-20 0,256Y 13,15-25,85
Hipnético 17,13 6,98 14-20 0,817V 14,92-19,33

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis;
*p<0,05.

A associacdo desta dimensdo com os dados da crianga demonstrou significancia
estatistica em local de atendimento da crianga (p= 0,005) em que criancas ou adolescentes
atendidas pela instituicdo 2 apresentam maior média de Esforco de Manejo (x 18,13; DP+6,72;
IC: 17,03-19,22) (Tabela 18), ou seja, demandam maior esfor¢o para gerenciar a condi¢do da
crianga.

As outras varidveis que obtiveram maior média, mesmo que sem significancia
estatistica, foram de criancas com até 12 anos de idade (x 16,79; DP+3,29; IC: 16,12-17,46),
do sexo feminino (x 17,53; DP+2,37; IC: 16,31-18,75), com diagndstico de Sindrome de
Asperger (x 17,67; DP+2,30; IC: 11,93-23,40), com comorbidade (x 17,30; DP+2,91; IC:
17,30) dentre elas a epilepsia (x 17,91; DP+2,46; IC: 16,25-19,57) (Tabela 18).

Tabela 19 - Associacdo entre dimensdo Esforco de Manejo do Family Management Measure
e dados sociodemogréaficos de criancas ou adolescentes com transtornos do espectro autista
atendidas em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Pessoas atendida na
instituicao
Crianca 16,79 3,29 7-20 0,136Y 16,12-17,46

Adolescente 15,28 4,29 8-20 13,73-16,83
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Tabela 18 - Associacdo entre dimensdo Esforco de Manejo do Family Management Measure
e dados sociodemograficos de criancas ou adolescentes com transtornos do espectro autista
atendidas em dois servicgos de Alagoas. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Sexo da criancga ou adolescente

Masculino 16,24 3,74 7-20 0,384Y 15,53-16,94
Feminino 17,53 2,37 12-20 16,31-18,75

Diagnoéstico da crianca ou

adolescente

Autismo Infantil 16,43 3,61 7-20 0,329H 15,79-17,08
Asperger 17,67 2,30 15-19 11,93-23,40
Local de atendimento da

crianga/adolescente

Instituicdo 1 16,01 3,71 7-20 0,005Y* 15,28-16,74
Instituigdo 2 18,13 6,72 12-20 17,03-19,22
Comorbidade

Sim 17,30 2,91 7-20 0,059Y 16,47-18,13
Néo 15,83 3,91 8-20 14,94-16,72
Tipo de comorbidade (n=50)

TDAH 16,90 3,27 7-20 0,612V 15,37-18,43
Epilepsia 17,91 2,46 14-20 0,208Y 16,25-19,57
Retardo mental 16,45 2,80 12-20 0,702V 14,57-18,34
Outra condicdo clinica 17,80 2,65 12-20 0,135Y 16,33-19,27

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis;
*p<0,05.

Quanto ao tipo de atendimento realizado, verificou-se significancia estatistica (p=0,000)
para uso de medicacdo em que criancas ou adolescentes, com maior média de Esforco de
Manejo (x 17,34; DP+3,14; 1C:16,69-18,00), principalmente com antipsicoticos (p=0,002; x
17,27; DP£3,14; IC: 16,54-18,00), anticonvulsivantes (p=0,006; x 18,33; DP+2,21; IC: 17,32-
19,34) e antidepressivos (p=0,031; x 17,74; DP£3,34; IC: 16,12-19,35). Foi possivel perceber
ainda maior média para criangas ou adolescentes que ndo realizam outro tipo de atendimento
extra (x 19,05; DP+3,65; IC: 15,24-16,86) contudo ndo houve significancia estatistica (Tabela
19).

Tabela 20 - Associacdo da Dimenséo Esforgo de Manejo do Family Management Measure com
tipos de atendimentos realizados em criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista.
2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p IC 95%
Realiza atendimento extra
Sim 17,02 3,49 7-20 0,121Y 16,00-18,05
Nao 19,05 3,65 8-20 15,24-16,86
Tipo de atendimento extra (n=47)
TO 17,41 3,65 7-20 0,055V 16,03-18,80
Fonoaudiologia 16,73 3,50 7-20 0,818Y 15,17-18,28
Psicopedagogia 16,87 2,72 12-20 0,912Y 15,36-18,37
Equoterapia 16,73 3,40 9-20 0,814Y 14,44-19,02

Terapia com cées 16,33 1,52 15-18 0,646Y 12,54-20,13
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Tabela 21 - Associacdo da Dimenséo Esforco de Manejo do Family Management Measure com
tipos de atendimentos realizados em criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista.
2018. N=127.

(Conclusao)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC 95%
Realiza tratamento medicamentoso

Sim 17,34 3,14 7-20 0,000V 16,69-18,00
Né&o 14,14 3,71 8-20 12,89-15,38
Tipo de medicacdo utilizada (n=90)

Antipsicético 17,27 3,17 7-20 0,002Y* 16,54-18,00
Anticonvulsivante 18,33 2,21 14-20 0,006Y* 17,32-19,34
Antidepressivo 17,74 3,34 8-20 0,031V~ 16,12-19,35
Estimulante 15,50 4,09 9-20 0,514V 11,21-19,79
Hipnético 17,63 3,02 14-20 0,304V 15,10-20,15
Fitoterapico 16,60 2,96 12-20 0,920Y 12,92-20,28

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
UTeste de Mann-Whitney;
*p<0,05.

5.1.4 Dimenséo Dificuldade da Familia

Maiores valores de média nesta dimensdo revelam maior dificuldade dos pais ou
principais cuidadores em manejar a condicdo da crianca. Os resultados desta associacdo
demostraram significancia estatistica para vinculo empregaticio (p=0,024), onde os familiares
que possuiam algum emprego possuem maior média (x 46,83; DP+9,66; IC: 44,72-48,94) na
dificuldade em gerenciar o transtorno de seus filhos. As demais situacGes que apresentaram
maior média na Dificuldade de Manejo, ainda que sem significancia foram: sexo feminino (x
45,62; DP+10,42; IC: 43,71-47,53), genitor da crianga ou adolescente (x 45,20 ; DP+11,03; IC:
43,19-47,21), etnia branca (x 49,00; DP+7,55; IC: 44,81-53,19 ), ensino fundamental como
maior escolaridade (x 47,38; DP+9,79; IC: 43,65-51,11), estar desempregado (x 59,00;
DP+2,82; IC: 33,59-84,41) e sem companheiro afetivo (x 47,31; DP+10,85; IC: 43,67-50,94)
(Tabela 20).

Tabela 22 - Associacao da Dimensdo Dificuldade da Familia com dados sociodemograficos de

pais ou principais cuidadores de criancas ou adolescentes com transtorno do espectro autista.
2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Sexo do Familiar
Feminino 45,62 10,42 23-64 0,164Y 43,71-47,53
Masculino 38,80 15,85 20-61 27,46-50,14
Grau de parentesco com a crianca
Mae/Pai 45,20 11,03 20-64 0,659V 43,19-47,21
Outro familiar 43,56 11,39 30-62 34,80-52,31
Etnia
Né&o branco 44,56 11,32 20-64 0,190Y 42,44-46,68

Branco 49,00 7,55 36-61 44,81-53,19
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Tabela 23 - Associacdo da Dimensao Dificuldade da Familia com dados sociodemogréaficos de
pais ou principais cuidadores de criancas ou adolescentes com transtorno do espectro autista.
2018. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Escolaridade

Analfabeto 47,25 10,93 27-61 0,653" 29,85-64,65
Fundamental 47,38 9,79 27-61 43,65-51,11
Médio 44,03 11,27 20-60 41,10-46,97
Superior 45,41 11,45 25-61 41,06-49,77
Pds-graduagdo 41,33 13,29 26-56 27,38-55,28
Possui vinculo empregaticio

Sim 46,83 9,66 26-64 0,024 44,72-48,94
Né&o 41,80 12,68 20-64 37,94-45,65
Tipo de ocupacéo

Do lar 46,28 9,73 26-64 0,061F 44,04-48,52
Servidor publico 36,00 14,35 22-58 24,00-48,00
Celetista 43,33 11,82 20-64 38,34-48,33
Autdnomo 42,58 13,24 23-62 34,17-51,00
Aposentado/Pensionista 48,00 11,31 40-56 -53,65-149,65
Estudante 50,50 6,78 43-58 39,75-61,25
Desempregado 59,00 2,82 57-61 33,59-84,41
Situacédo conjugal

Com companheiro 44,10 10,85 20-62 0,116Y 41,80-46,40
Sem companheiro 47,31 11,21 25-64 43,67-50,94

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis; * Teste T de Student; "Anova.* p < 0,05.

Os resultados desta associacao evidenciou como significancia estatistica (p=0,011) a
variavel situacao da residéncia da familia em que familias com casa alugada, cedida ou invadida
apresentaram maior média de Dificuldade de Familia (x 47,91; DP+10,17; IC: 45,21-50,61) do
que as familias que possuem casa prépria e que tem familiares de primeiro grau de parentesco
que fazem acompanhamento psicolégico (p=0,023; x 51,29; DP+6,62; IC: 47,46-55,11) e
utilizam medicagdo do tipo antidepressiva (p=0,036; x 51,82; DP+7,71; IC: 46,63-57,00)
(Tabela 21).

Mesmo sem significancia estatistica, familias que residem na capital do estado (x 45,14;
DP+10,74; 1C: 42,89-47,39), que tém como principal responsavel pela renda o genitor da
crianca (x45,17; DP+11,06; IC: 43,20-47,15), que classificaram sua renda atual como
“insuficiente” (x 46,24; DP+10,43; IC: 43,90-48,58) e renda antes do diagnostico como “‘sobra
dinheiro” (x 45,44; DP+12,90; IC: 38,56-52,31), que tem uma dinamica familiar conflituosa
(x46,50; DP+7,94; IC: 39,86-53,14), que dependem apenas do SUS para acesso a salde
(x45,75; DP+10,69; IC: 43,39-48,12), que ndo h& acompanhamento psicolégico com 0s
familiares (x 45,20; DP+10,85; IC: 42,88-47,51), nem psiquiatrico (x 45,19; DP+10,98; IC:
42,00-47,50) e sem uso de medicacdo (x 45,12; DP+10,87; IC: 42,86-47,39) apresentaram 0

maior média nessa dimenséao.
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Tabela 24 - Associagdo da dimensdo Dificuldade da Familia do Family Management Measure
com fatores sociodemogréaficos de familias com criancas e adolescentes com transtorno do
espectro autista em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Municipio de residéncia
Maceio 45,14 10,74 20-64 0,962V 42,89-47,39
Outros Municipios 44,95 11,82 23-64 41,00-48,89
Responsavel Familiar
Pai/Mée 45,17 11,06 20-64 0,649Y 43,20-47,15
Outro 42,50 10,75 30-56 25,39-59,61
Renda Mensal Atual
Insuficiente 46,24 10,43 23-64 0,248" 43,90-48,58
Suficiente 43,48 11,74 20-62 39,99-46,97
Sobra dinheiro 36,50 14,84 26-47 -96,92-169,92
Renda Mensal antes da
doenca
Insuficiente 44,07 10,91 22-64 0,722 40,75-47,39
Suficiente 45,67 10,74 20-62 43,05-48,29
Sobra dinheiro 45,44 12,90 25-62 38,56-52,31
Din&dmica familiar
Harmoniosa 45,15 11,24 20-64 0,390 43,09-47,20
Conflituosa 46,50 7,94 31-55 39,86-53,14
Negligente 36,00 2,82 34-38 10,59-61,41
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 45,75 10,69 23-64 43,39-48,12
Plano/Suplementar para 0,408F
familia 43,78 11,16 22-61 38,96-48,61
Plano/Suplementar apenas
para a crianca 44,04 12,27 20-61 38,74-49,35
Situacdo da residéncia
Prépria/Financiada 42,79 11,21 20-62 0,011Y*  40,11-45,46
Alugada/Cedida/Invadida 47,91 10,17 25-64 45,21-50,61
Alguém mais faz
acompanhamento
psicoldgico na familia
Sim 44,85 11,51 20-64 0,873 41,17-48,53
Né&o 45,20 10,85 23-64 42,88-47,51
Parente que faz
acompanhamento
psicolégico (N=40)
1° Grau 51,29 6,62 38-58 0,023Y*  47,46-55,11
2° Grau 41,93 11,97 20-64 0,117Y 37,29-46,57
Alguém mais faz
acompanhamento
psiquiatrico na familia
Sim 44,84 11,25 20-64 0,958Y 41,14-48,54
Né&o 45,19 10,98 23-64 42,00-47,50
Parente que faz
acompanhamento
psiquiatrico (N=38)
1° Grau 50,42 6,70 38-58 0,080V 46,15-54,68
2° Grau 42,75 11,82 20-64 0,250V 38,16-47,34
Alguém mais faz uso de
medicamento psiquiatrico na
familia
Sim 45,00 11,53 20-64 0,932V 41,10-48,90
Né&o 45,12 10,87 23-64 42,86-47,39
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Tabela 21 - Associacdo da dimensdo Dificuldade da Familia do Family Management Measure
com fatores sociodemogréaficos de familias com criangas e adolescentes com transtorno do
espectro autista em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Concluséo)

Tipo de medicagéo utilizada
por alguém mais na familia

(N=38)

Nao sabe informar 44,19 12,28 22-61 0,827V 37,64-50,73
Antidepressivo 51,82 7,71 38-64 0,036Y*  46,63-57,00
Anticonvulsivante 38,00 25,45 20-56 0,676Y -190,71-266,71
Antipsicético 43,67 8,50 35-52 0,736Y 22,54-64,79
Estabilizador de Humor 55,50 0,70 55-56 0,156Y 49,15-61,85
Hipnético 43,13 9,80 26,58 0,592Y 34,93-51,32

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis; ! Teste T de Student; "Anova.
%

p <0,05.

Os resultados da associacdo entre a Dimensdo Dificuldade da Familia e dados da crianca
ou adolescente exibiram significancia (p=0,032) com maior média para as criancas ou
adolescentes que tem epilepsia como comorbidade (x 51,64; DP+10,04; IC: 44,89-58,38).

N&o evidenciaram significancia estatistica, ainda assim observa-se maiores médias em
criancgas (x 45,75; DP+10,68; IC: 43,57-47,92), do sexo feminino (x 45,35; DP+9,18; IC: 40,63-
50,08), com diagnostico de autismo infantil (x 45,24; DP+10,97; IC: 43,29-47,20), atendidas
na instituicdo 2(x 49,00; DP+6,41; IC: 46,29-51,71), que possuem comorbidade (x 45,84;
DP+9,90; 1C:43,03-48,65) (Tabela 22).

Tabela 25- Associacdo entre a Dimensdo Dificuldade da Familia do Family Management

Measure e os dados sociodemograficos da crianca ou adolescente atendidos em dois servicos
de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Meédia DP Min-méx. Valor p 1C 95%
Pessoas atendida na
instituicao
Crianca 45,75 10,68 20-64 0,303V 43,57-47,92
Adolescente 43,13 11,91 22-62 38,83-47,42
Sexo da criancga ou adolescente
Masculino 45,05 11,31 20-64 0,977Y 42,91-47,18
Feminino 45,35 9,18 30-58 40,63-50,08
Diagnostico da crianca ou
adolescente
Autismo Infantil 45,24 10,97 20-64 0,535" 43,29-47,20
Asperger 37,33 14,57 27-54 1,14-73,53
Local de atendimento da
crianga/adolescente
Instituicdo 1 44,17 11,67 20-64 0,072Y 41,89-46,46
Instituicdo 2 49,00 6,41 32-58 46,29-51,71
Comorbidade
Sim 45,84 9,90 20-61 0,609V 43,03-48,65

Né&o 44,60 11,72 22-64 41,94-47,26
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Tabela 26- Associacdo entre a Dimensdo Dificuldade da Familia do Family Management
Measure e os dados sociodemograficos da crianga ou adolescente atendidos em dois servicos
de Alagoas. 2018. N=127.

(Conclusao)

Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Tipo de comorbidade (n=50)

TDAH 44,90 11,22 20-58 0,966Y 39,65-50,15
Epilepsia 51,64 10,04 30-61 0,032V 44,89-58,38
Retardo mental 45,73 9,38 31-61 0,932V 39,42-52,03
Outra condicdo clinica 45,07 8,04 34-58 0,820Y 40,61-49,52

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Y Teste de Mann-Whitney; " Teste de Kruskal Wallis.

Os resultados da associacao desta dimensdo com os tipos de terapias utilizada com a
crianca ou adolescente demonstrou significancia estatistica (p=0,030) com maior média para
criancas ou adolescentes que realizam atendimento extra, destacando-se o atendimento em
terapia ocupacional (p=0,043; x 49,03; DP+7,68; ic:46,1-51,96), além dos oferecidos pela
instituicdo (x 48,04; DP+9,22; 1C:45,33-50,94) e para criancas ou adolescentes que faziam uso
de medicacdo de controle (p=0,001 x 47,29; DP+10,32; 1C:45,13-49,45) em especial com uso
de antipsicéticos (p=0,007 x 47,35; DP+9,84; 1C:45,08-49,61) e anticonvulsivantes (p=0,043 x
49,43; DP+11,03; 1C:44,40-54,45) (Tabela 23).

Tabela 27- Associagdo entre a Dimensdo Dificuldade da Familia do Family Management

Measure e tipos de atendimentos extras realizados com criancas ou adolescentes com transtorno
do espectro autista. 2018. N=127

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC 95%
Realiza atendimento extra

Sim 48,04 9,22 26-64 0,030Y* 45,33-50,75
Né&o 43,35 11,65 20-64 40,76-45,94
Tipo de atendimento extra

(n=47)

TO 49,03 7,68 26-62 0,043V~ 46,11-51,96
Fonoaudiologia 49,05 7,68 36-62 0,092Y 45,64-52,45
Psicopedagogia 46,00 9,11 30-60 0,808Y 40,95-51,05
Equoterapia 48,55 9,88 30-60 0,267Y 41,91-55,18
Terapia com caes 41,67 13,05 27-52 0,614Y 9,25-74,09
Realiza tratamento

medicamentoso 47,29 10,32 20-64 0,001Y* 45,13-49,45
Sim 39,73 10,94 23-61 36,08-43,38
Nao

Tipo de medicagdo utilizada

(n=90)

Antipsicético 47,35 9,84 20-64 0,007Y* 45,08-49,61
Anticonvulsivante 49,43 11,03 27-62 0,043V* 44,40-54,45
Antidepressivo 47,11 10,67 26-62 0,382t 41,96-52,25
Estimulante 40,83 17,69 20-61 0,577V 22,27-59,40
Hipnético 51,63 9,73 30-61 0,062Y 43,48-59,77
Fitoterapico 44,00 7,17 36-55 0,696Y 35,09-52,91

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Y Teste de Mann-Whitney.
*p<0,05.
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5.1.5 Dimensao Mutualidade dos Pais

A Dimens@o Mutualidade dos Pais busca mensurar o quao parceiros os familiares que
sdo principais cuidadores sdo um do outro para cuidar da crianca ou adolescente com
determinada condicdo crbnica. Sendo assim, esta parte da dimenséo s6 pode ser respondida por
familiares que vivem junto com seu parceiro afetivo, desta forma o N utilizado nas amostras de
associacéo foi de 89 participantes.

Os resultados da associacdo da dimensdo Mutualidade dos Pais apresentaram
significancia estatistica para sexo (p=0,000), em que familiares do sexo masculino referiram
maior mutualidade (x 33,90; DP+6,98; IC: 32,01-35,79) do que os participantes do sexo
feminino e para vinculo empregaticio (p=0,004) onde familiares sem vinculo empregaticio
referiram maior média de mutualidade na relagdo ao seu parceiro afetivo (x 31,48; DP+5,13;
1C:29,53-33,44) (Tabela 24).

Embora sem significancia estatistica, os participantes que ndo sdo 0s genitores da
crianca ou adolescente (x 29,33; DP+5,46; IC: 23,60-35,07), de etnia branca (x 31,40; DP+5,42;
IC: 27,52-35,28), sem escolaridade (x 33,50; DP+2,12; IC: 14,44-52,56) e trabalhando como
servidor publico (x 32,00; DP+5,65; IC: 24,98-39,02) apresentaram maior média nesta
dimenséo (Tabela 24).

Tabela 28 - Associacdo da Dimensdo Mutualidade dos Pais e fatores sociodemograficos de

pais ou familiares principais cuidadores de criancas ou adolescentes com transtorno do espectro
autista atendidas em dois servigos de referéncia de Alagoas. 2018. N=89.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Sexo do Familiar
Feminino 27,51 7,50 11-36 0,000t 25,82-29,19
Masculino 33,90 6,98 29-36 32,01-35,79
Grau de parentesco com
acrianca
Mae/Pai 28,14 7,54 11-36 0,934Y 26,50-29,79
Outro familiar 29,33 5,46 20-36 23,60-35,07
Etnia
Né&o branco 27,82 7,54 11-36 0,181Y 26,13-29,51
Branco 31,40 5,42 18-36 27,52-35,28
Escolaridade
Analfabeto 33,50 2,12 32-35 0,1344 14,44-52,56
Fundamental 26,48 7,14 11-36 23,39-29,57
Médio 27,60 7,68 14-36 25,14-30,06
Superior 30,37 7,72 12-36 26,64-34,09
Pds-graduagdo 31,00 3,53 25-34 26,61-35,39
Possui vinculo
empregaticio
Sim 26,65 7,84 11-36 0,004V~ 24,62-28,68

Né&o 31,48 5,13 16-36 29,53-33,44
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Tabela 29 - Associacdo da Dimensdo Mutualidade dos Pais e fatores sociodemograficos de
pais ou familiares principais cuidadores de criancas ou adolescentes com transtorno do espectro
autista atendidas em dois servicos de referéncia de Alagoas. 2018. N=89.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC

Tipo de ocupacéo

Do lar 26,63 7,74 11-36 0,131 24,55-28,70
Servidor publico 32,00 5,65 24-36 24,98-39,02
Celetista 31,27 5,52 16-36 28,21-34,32
Autdnomo 31,56 4,77 21-36 27,89-35,22
Estudante 24,00 16,97 12-36 -128,47-176,47
Desempregado 30,00 1,41 29-31 17,29-42,71

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; " Teste de Kruskal Wallis; * Teste T de Student;
%

p <0,05.

Os resultados da associacdo da Dimensdo Mutualidade dos Pais e os fatores
sociodemograficos da familia demonstraram significancia estatistica para dindmica familiar
(p=0,007), tipo de convénio de satde da familia (p=0,012) e situacéo da residéncia (p=0,013)
em que familias com dinamica familiar classificada com negligente (x 34,50; DP+0,70; IC:
28,15-40,85), com plano de salde ou assisténcia suplementar para toda familia (x 32,28;
DP+5,34; IC: 29,62-34,94) e com residéncia propria ou financiada (x 29,79; DP+6,34; IC:
22,42-28,46), apresentaram maior media neste dominio. Parentes de primeiro grau da crianca
que fazem acompanhamento psiquiatrico também exibiram significancia, porém com menor
média neste dominio (p=0,007; x 21,10; DP+8,10; IC: 15,30-26,90) (Tabela 25).

As demais média que apresentaram valores maiores, mesmo sem significancia foram
para familias que residiam no interior do estado (x 28,71; DP+7,44; IC: 25,83-31,60), que
tinham como principal responsavel pela renda familiar o genitor da crianca ou adolescente com
TEA (x 24,00; DP+5,65; IC: 26,74-29,91), que classificaram sua renda atual como “suficiente”
para manter a familia (x 30,19; DP+6,00; IC: 8,16-32,23), que classificaram sua renda antes do
diagnéstico da crianga ou adolescente como “sobrava dinheiro” (x 32,36 ; DP+2,87; IC: 30,43-
34,29), onde alguém na familia realizava acompanhamento psicoldgico (x 28,28 ; DP+7,84; IC:
25,29-31,26), porém nao realizava tratamento psiquiatrico (x 28,75 ; DP+6,90; IC: 26,99-
30,52) nem uso de medicagdo (x 28,67; DP+6,89; IC: 26,93-30,40) (Tabela 25).

Tabela 30 - Associagdo da Dimensdo Mutualidade dos Pais do Family Management Measure

com fatores sociodemogréaficos de familias com criancas ou adolescentes com transtorno do
espectro autista atendidas em dois servigos de Alagoas. 2018. N=89.

(Continua)
Variavel Média DP Min-méx.  Valor p 1C 95%
Municipio de residéncia
Maceio 28,00 7,43 11-36 0,693V 26,10-26,90

Outros Municipios 28,71 7,44 12-36 25,83-31,60
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Tabela 31 - Associacdo da Dimensdo Mutualidade dos Pais do Family Management Measure
com fatores sociodemogréaficos de familias com criancas ou adolescentes com transtorno do

espectro autista atendidas em dois servigos de Alagoas. 2018. N=89.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max.  Valor p I1IC 95%
Responsavel Familiar
Pai/Mée 28,32 7,43 11-36 0,319Y 26,74-29,91
Outro 24,00 5,65 20-28 -26,82-74,82
Renda Mensal Atual
Insuficiente 26,73 7,99 11-36 0,084H 24,50-28,96
Suficiente 30,19 6,00 14-36 28,16-32,23
Renda Mensal antes da
doenca
Insuficiente 28,59 7,13 11-36 0,195 25,87-31,30
Suficiente 27,08 7,98 12-36 24,79-29,37
Sobra dinheiro 32,36 2,87 28-36 30,43-34,29
Dinadmica familiar
Harmoniosa 28,84 7,00 12-36 0,007 27,28-30,40
Conflituosa 19,43 6,97 11-31 12,98-25,88
Negligente 34,50 0,70 34-35 28,15-40,85
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 27,20 7,44 12-36 0,012+* 25,17-29,24
Plano/Suplementar para
familia 32,28 5,34 15-36 29,62-34,94
Plano/Suplementar apenas
para a crianca 27,18 8,01 11-36 23,06-31,29
Situacao da residéncia
Propria/Financiada 29,79 6,34 12-36 0,013Y* 28,10-31,47
Alugada/Cedida/Invadida 25,44 8,38 11-36 22,42-28,46
Alguém mais faz
acompanhamento
psicoldgico na familia
Sim 28,28 7,84 12-36 0,755Y 25,29-31,26
Né&o 28,20 7,24 11-36 26,33-30,07
Parente que faz
acompanhamento
psicolégico (N=40)
1° Grau 25,00 8,35 12-36 0,164V 19,39-30,61
2° Grau 29,74 7,21 12-36 0,233V 26,26-33,21
Alguém mais faz
acompanhamento
psiquiatrico na familia
Sim 27,07 8,41 12-36 0,549V 23,81-30,33
Néo 28,75 6,90 11-36 26,99-30,52
Parente que faz
acompanhamento
psiquiatrico (N=38)
1° Grau 21,10 8,10 12-33 0,007V 15,30-26,90
2° Grau 29,84 6,94 12-36 0,262V 26,49-33,19
Alguém mais faz uso de
medicamento psiquiatrico na
familia
Sim 27,15 8,57 12-36 0,657V 23,69-30,62
Néo 28,67 6,89 11-36 26,93-30,40
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Tabela 32 - Associagdo da Dimensdo Mutualidade dos Pais do Family Management Measure
com fatores sociodemogréaficos de familias com criancas ou adolescentes com transtorno do
espectro autista atendidas em dois servigos de Alagoas. 2018. N=89.
(Concluséo)
Variavel Média DP Min-max.  Valor p IC 95%

Tipo de medicagéo utilizada
por alguém mais na familia

(N=38)

N&o sabe informar 28,20 8,18 12-36 0,345Y 22,34-34,06
Antidepressivo 22,78 9,17 12-33 0,058Y 15,72-29,83
Anticonvulsivante 33,50 3,53 31-36 0,345Y 1,73-65,27
Antipsicético 28,23 7,44 11-36 0,764Y 26,65-29,80
Estabilizador de Humor 24,50 9,19 18-31 0,444Y -58,09-107,09
Hipnético 28,00 9,18 12-36 0,812Y 19,51-36,49

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis;
*p <0,05.

O resultado desta associacdo obteve significancia estatistica (p=0,005) para a variavel
local de atendimento e tipo de comorbidade da crianca ou adolescente (p=0,030), em que 0s
pais com criancas ou adolescentes atendidas na instituicdo 1 (x 29,18; DP+9,92; IC:27,60-
30,77) e com TDAH, dos que tinham comorbidade, (x 31,00; DP+8,09; IC: 26,33-35,67)
apresentaram maior média da dimensdo Mutualidade dos Pais na sua relacdo com seu
companheiro afetivo.

As criancas (x 28,27; DP+7,45; IC: 26,45-30,09), do sexo masculino (x 28,23; DP+7,51;
IC: 26,50-29,95), com diagndstico de autismo infantil (x 28,09; DP+7,49; IC: 26,49-29,70) e
com comorbidade (x 29,54; DP+7,32; IC: 27,10-31,98) demostraram ter pais com maiores

médias de mutualidade, apesar de ndo haver significancia estatistica (Tabela 26).

Tabela 33 - Associacdo entre a Dimensdo Mutualidade dos Pais do Family Management

Measure com os fatores sociodemograficos de criancas ou adolescentes com transtorno do

espectro autista atendidos em dois servicos de referéncia de Alagoas. 2018. N=89.
(Continuacao)

Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Pessoas atendida na

instituicao

Crianga 28,27 7,45 11-36 0,871V 26,45-30,09
Adolescente 28,09 7,41 14-36 24,80-31,38
Sexo da criancga ou adolescente

Masculino 28,23 7,51 11-36 0,959Y 26,50-29,95
Feminino 28,21 7,07 16-36 24,13-32,30

Diagnoéstico da crianca ou
adolescente
Autismo Infantil 28,09 7,49 11-36 0,809 26,49-29,70
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Tabela 34 - Associacdo entre a Dimensdo Mutualidade dos Pais do Family Management
Measure com os fatores sociodemogréaficos de criancas ou adolescentes com transtorno do
espectro autista atendidos em dois servicos de referéncia de Alagoas. 2018. N=89.
(Conclusao)
Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%

Local de atendimento da
crianca/adolescente

Instituicdo 1 29,18 9,92 11-36 0,005Y* 27,60-30,77
Instituigdo 2 22,62 7,91 14-35 17,83-27,40
Comorbidade

Sim 29,54 7,32 11-36 0,082V 27,10-31,98
Nao 27,29 7,38 12-36 25,23-29,34
Tipo de comorbidade (n=50)

TDAH 31,00 8,09 11-36 0,030V~ 26,33-35,67
Epilepsia 26,57 8,40 12-36 0,505V 18,80-34,34
Retardo mental 28,86 6,71 16-36 0,927Y 22,64-35,07
Outra condigdo clinica 29,36 7,18 15-36 0,479V 24,54-34,19

Fonte: Dados da Pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis;
*p <0,05.

Os resultados desta associa¢do demostraram significancia estatistica (p=0,009) e maior
média na Mutualidade dos Pais quando a crianca ou adolescente ndo fazia uso de algum
psicofarmaco (x 31,52; DP+4,79; IC: 29,62-33,42) em destaque para antipsicéticos (p=0,034 x
26,72; DP£8,01; IC: 24,54-28,91). Mesmo sem significancia, percebeu-se que criangas ou
adolescentes que ndo realizavam outro tipo de atendimento extra tinham os pais com maior
média no dominio de Mutualidade (x 28,32; DP+7,10; IC: 26,42-30,22), com excecao para
atendimento de fonoaudiologia (p=0,032 x 26,72; DP+8,42; IC: 27,23-35,34) (Tabela 27).

Tabela 35 - Associacao entre dimensao Mutualidade dos Pais do Family Management Measure
e tipos de atendimentos extras realizados com criangas e adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista. 2018. N=89.

(Continua)
Variavel Meédia DP Min-max. Valor p IC 95%
Realiza atendimento extra
Sim 28,06 7,99 11-36 0,888 25,23-30,90
Né&o 28,32 7,10 12-36 26,42-30,22
Tipo de atendimento extra (n=47)
TO 27,90 8,42 15-36 0,813Y 23,96-31,84
Fonoaudiologia 31,29 7,02 15-36 0,032V* 27,23-35,34
Psicopedagogia 30,44 6,02 18-36 0,356Y 25,67-35,22
Equoterapia 27,13 7,58 11-35 0,458Y 20,78-33,47
Terapia com caes 32,67 4,16 28-36 0,316Y 22,32-43,01
Realiza tratamento medicamentoso
Sim 26,76 7,89 11-36 0,009Y* 24,78-28,80

Né&o 31,52 4,79 16-36 29,62-33,42
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Tabela 27 - Associacdo entre dimensdo Mutualidade dos Pais do Family Management Measure
e tipos de atendimentos extras realizados com criangas e adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista. 2018. N=89.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valorp 1C 95%
Tipo de medicacéo utilizada (n=90)

Antipsicotico 26,72 8,01 11-36 0,034Y* 24,54-28,91
Anticonvulsivante 27,50 7,78 12-36 0,667V 23,01-31,99
Antidepressivo 25,50 8,47 11-36 0,149Y 20,61-30,39
Estimulante 32,20 5,84 21-36 0,170V 25,70-37,97
Hipnético 25,50 9,98 12-36 0,509V 9,61-41,93
Fitoterapico 23,00 10,44 16-36 0,399V -2,94-48,94

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; " Teste de Kruskal Wallis;
*p<0,05.

5.1.6 Dimenséo Visao do Impacto da Doenga

A Ultima dimensdo do Family Management Measure analisada foi a dimensédo Visao do
Impacto da Doenga, quanto mais alto o escore de médias neste dominio, maior a preocupacao
da familia em manejar a condicdo da crianca. Os resultados da associagdo da desta dimenséo
com dados sociodemogréaficos dos familiares exibiu significancia estatistica (p=0,006) em
relacdo a situacdo conjugal dos participantes, em que participantes sem companheiro afetivo
apresentaram maior média neste dominio (x 29,18; DP+4,07; 1C:27,65-30,71) (Tabela 28).

Embora sem significancia estatistica, os participantes do sexo feminino (x 27,47;
DP+5,02; IC: 26,55-28,39), genitores da crianca ou adolescente com TEA (x 27,56; DP+4,80;
IC: 26,68-28-43), de etnia branca (x 28,13; DP+3,13; IC: 26,40-29,87), sem escolaridade (x
28,75; DP+5,43; IC: 20,10-37,40), com vinculo empregaticio (x 27,70; DP+5,06; IC: 26,59-
28,80) ou desempregado (x 29,50; DP+4,95; IC: -14,97-73,97), apresentaram maior média na
Visdo de Impacto da Doenca (Tabela 28).

Tabela 36- Associacdo da Dimensédo Visdo do Impacto da Doenga do Family Management

Measure e fatores sociodemograficos de pais ou familiares principais cuidadores de criangas
ou adolescentes com transtorno do espectro autista. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Sexo do Familiar
Feminino 27,47 5,02 10-38 0,432V 26,55-28,39
Masculino 26,20 5,90 19-34 21,98-30,42
Grau de parentesco com
acrianca
Mae/Pai 27,56 4,80 16-38 0,349V 26,68-28-43

Outro familiar 24,89 7,92 10-36 18,79-30,98
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Tabela 28 - Associacdo da Dimensdo Visdo do Impacto da Doenca do Family Management
Measure e fatores sociodemograficos de pais ou familiares principais cuidadores de criangas
ou adolescentes com transtorno do espectro autista. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-max. Valor p IC
Etnia

Néo branco 27,27 5,29 10-38 0,670 26,28-28,26
Branco 28,13 3,13 21-34 26,40-29,87
Escolaridade

Analfabeto 28,75 5,43 23-36 0,835F 20,10-37,40
Fundamental 27,07 6,21 10-38 24,70-29,43
Médio 27,59 4,64 18-37 26,38-28,80
Superior 27,45 4,96 16-34 25,56-29,34
Pés-graduacdo 25,33 4,67 21-32 20,43-30,24
Possui vinculo

empregaticio

Sim 27,70 5,06 10-38 0,295V 26,59-28,80
Néo 26,75 5,12 16-36 25,19-28,31
Tipo de ocupacéo

Do lar 27,59 5,22 10-38 0,9374 26,39-28,79
Servidor publico 27,38 5,65 20-34 22,65-32,10
Celetista 26,33 4,97 19-34 24,23-28,43
Autdnomo 27,17 5,45 16-36 23,70-30,63
Estudante 28,25 4,03 24-33 21,84-34,66
Desempregado 29,50 4,95 26-33 -14,97-73,97
Situacao conjugal

Com companheiro 26,57 5,06 10-36 0,006% 25,49-27,64
Sem companheiro 29,18 4,07 16-38 27,65-30,71

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; " Teste de Kruskal Wallis; t Teste T de Student; "Anova.
%

p <0,05.

Os resultados da associacao desta dimensdao com fatores sociodemogréficos da crianca
revelaram significancia estatistica (p=0,012) com maior média no dominio da Visdo de Impacto
da Doenca para familias que residiam em moradias alugadas ou cedidas/invadidas (x 26,54;
DP+4,83; IC: 26,99-29,78), para as familias que tinham parentes de 1° grau da crianca ou
adolescente que faziam acompanhamento psicolégico (p=0,046; x 26,86; DP+2,65; IC: 28,32-
31,39) ou psiquiatrico (p=0,003; x 29,75; DP+4,70; IC: 28,37-31,13) (Tabela 29).

Observa-se ainda maiores médias, embora sem significancia estatistica, em familias que
residiam no interior do estado (x 27,89; DP+4,24; IC: 26,48-29,31), tinham como principal
provedor da renda familiar o genitor da crianga ou do adolescente (x 27,39; DP+5,14; IC: 26,47-
28,31), que classificaram sua renda atual como “sobra dinheiro” (x28,50; DP+2,12; IC: 9,44-
47,56), assim como a renda antes do diagnostico (x 28,19; DP+4,88; IC: 25,58-30,79), com
dinamica familiar conflituosa (x 28,38; DP+3,06; IC: 25,81-30,94), que usavam apenas 0 SUS
para assisténcia a saude (x 27,98; DP+4,88; IC: 26,90-29,05), que tinham membros realizando
acompanhamento psicoldgico (x 27,85; DP+5,10; IC: 26,22-29,48), ou psiquiatrico (x 27,79;
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DP+5,11; IC: 26,11-29,47) e em uso de medicacdo (x 27,72; DP+5,24; IC: 25,95-29,50) (Tabela
29).

Tabela 37- Associacdo da Dimensdo Visdo do Impacto da Doenca com fatores
sociodemogréficos de familias com criangas ou adolescentes com transtorno do espectro autista
em dois servicos de Alagoas. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-max.  Valor p IC 95%
Municipio de residéncia
Maceid 27,16 5,40 10-38 0,416 26,02-28,29
Outros Municipios 27,89 4,24 19-36 26,48-29,31
Responsavel Familiar
Pai/Mae 27,39 5,14 10-38 0,614V 26,47-28,31
Outro 26,75 2,87 23-29 22,18-31,32
Renda Mensal Atual
Insuficiente 27,89 5,13 10-38 0,217 26,73-29,04
Suficiente 26,43 5,01 18-36 24,95-27,92
Sobra dinheiro 28,50 2,12 27-30 9,44-47,56
Renda Mensal antes da
doenca
Insuficiente 27,48 5,86 10-38 0,686+ 25,70-29,26
Suficiente 27,10 4,61 16-37 25,98-28,23
Sobra dinheiro 28,19 4,88 19-36 25,58-30,79
Dinémica familiar
Harmoniosa 27,34 5,22 10-38 0,643" 26,39-28,30
Conflituosa 28,38 3,06 24-34 25,81-30,94
Negligente 25,00 2,82 23-27 -0,41-50,41
Tipo de convénio da familia
Apenas SUS 27,98 4,88 10-38 26,90-29,05
Plano/Suplementar para 0,198F
familia 26,09 4,96 19-34 23,94-28,23
Plano/Suplementar apenas
para a crianca 26,52 5,75 15-37 24,03-29,01
Situagdo da residéncia
Propria/Financiada 26,54 4,83 15-35 0,012V~ 25,39-27,70
Alugada/Cedida/Invadida 28,39 5,24 10-38 26,99-29,78
Alguém mais faz
acompanhamento
psicolégico na familia
Sim 27,85 5,10 16-38 0,701! 26,22-29,48
Néo 27,15 5,09 10-37 26,06-28,23
Parente que faz
acompanhamento
psicoldgico (N=40)
1° Grau 29,86 2,65 26-34 0,046Y* 28,32-31,39
2° Grau 27,07 5,07 16-38 0,748 24,86-29,28
Alguém mais faz
acompanhamento
psiquiatrico na familia
Sim 27,79 5,11 16-38 0,457V 26,11-29,47
Né&o 27,19 5,09 10-37 26,12-28,26
Parente que faz
acompanhamento
psiquiatrico (N=38)
1° Grau 29,75 4,70 26-33 0,003 28,37-31,13

2° Grau 27,18 5,72 16-38 0,838 24,96-29,40



73

Tabela 29 - Associacdo da Dimensdo Visdo do Impacto da Doenca com fatores
sociodemogréaficos de familias com criangas ou adolescentes com transtorno do espectro autista
em dois servigos de Alagoas. 2018. N=127.

(Concluséo)

Variavel Média DP Min-méx.  Valor p IC 95%
Alguém mais faz uso de
medicamento psiquiatrico na

familia
Sim 27,72 5,24 16-38 0,510V 25,95-29,50
Nao 27,23 5,04 10-37 26,18-28,28

Tipo de medicacdo utilizada por
alguém mais na familia (N=38)

Nao sabe informar 27,88 6,54 16-38 0,501V 24,39-31,36
Antidepressivo 29,55 2,42 26-33 0,116Y 27,92-31,17
Anticonvulsivante 25,50 9,19 19-32 0,756Y -57,09-108,09
Antipsicético 30,67 1,15 30-32 0,201Y 27,80-33,54
Estabilizador de Humor 31,00 1,41 30-32 0,272Y 18,29-43,71
Hipndtico 25,38 3,70 21-31 0,159Y 22,28-28,47

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; H Teste de Kruskal Wallis; t Teste T de Student; FAnova.
*

p <0,05.

Os resultados desta associacdo evidenciaram significancia estatistica (p=0,001) com
maior média na dimenséo para criancas que realizavam atendimento na instituicdo 2 (x 29,92;
DP+3,77; IC: 28,92-31,51). Adolescentes com até 17 anos de idade (x27,19; DP+4,97; IC:
26,18-28,20), do sexo masculino (x 27,67; DP+5,12; IC: 26,70-28,64), com diagndstico de
Autismo Infantil (x 27,36; DP+5,11; IC: 26,44-28,27) e sem comorbidades (x 27,64; DP+5,13;
IC: 26,46-28,81) também apresentaram maior media nesta dimensdo, apesar que nao

apresentarem significancia estatistica (Tabela 30).

Tabela 38 - Associacdo entre a Dimenséao Visao do Impacto da Doenca do Family Management
Measure com fatores sociodemogréaficos da crianca ou adolescente com transtorno do espectro
autista. 2018. N=127

(Continua)
Variavel Média DP Min-méax.  Valorp IC 95%
Pessoas atendida na instituicao
Crianca 27,19 4,97 10-36 0,546V 26,18-28,20
Adolescente 27,91 5,44 16-36 25,94-29,87
Sexo da crianc¢a ou adolescente
Masculino 27,67 5,12 10-38 0,067V 26,70-28,64
Feminino 25,41 4,45 12-32 23,12-27,70
Diagnostico da  crianca  ou
adolescente
Autismo Infantil 27,36 511 10-38 0,246" 26,44-28,27
Asperger 25,67 5,33 23-27 19,93-31,40
Local de atendimento da
crianca/adolescente
Instituicdo 1 26,78 5,18 10-36 0,001 25,76-27,79
Instituicéo 2 29,92 3,77 23-38 28,92-31,51
Comorbidade
Sim 26,96 4,95 15-38 0,291V 25,55-28,37

Néo 27,64 5,13 10-36 26,46-28,81



74

Tabela 39 - Associacéo entre a Dimenséo Visdo do Impacto da Doencga do Family Management
Measure com fatores sociodemograficos da crianga ou adolescente com transtorno do espectro
autista. 2018. N=127

(Continua)
Variavel Média DP Min-méax.  Valorp IC 95%
Tipo de comorbidade (n=50)
TDAH 26,30 5,16 16-34 0,336V 23,88-28,72
Epilepsia 30,00 3,79 26-37 0,102V 27,45-32,55
Retardo mental 26,27 4,31 18-33 0,365V 23,37-29,17
Outra condigdo clinica 26,87 4,83 15-38 0,456Y 24,19-29,55

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; " Teste de Kruskal Wallis; t Teste T de Student; "Anova.
*p < 0,05

Os resultados desta associacdo evidenciaram significancia estatistica (p=0,001) com
maior média na dimensdo para criancas que realizavam atendimento na instituicdo 2 (x 29,92;
DP+3,77; IC: 28,92-31,51). Adolescentes com até 17 anos de idade (x27,19; DP+4,97; IC:
26,18-28,20), do sexo masculino (x 27,67; DP+5,12; IC: 26,70-28,64), com diagnostico de
Autismo Infantil (x 27,36; DP+5,11; IC: 26,44-28,27) e sem comorbidades (x 27,64; DP+5,13;
IC: 26,46-28,81) também apresentaram maior média nesta dimenséo, apesar que ndo exibirem
significancia estatistica.

A associacdo entre dados de atendimento da crianca a dimensao Visao do Impacto da
Doenca revelou significancia estatistica (p= 0,017) com média maior nesta dimensdo apenas
para criancas ou adolescentes que faziam uso de psicofarmaco do tipo antidepressivo (x 26,68;
DP+4,13; IC: 27,69-31,68).

As demais associa¢Oes nao apresentaram significancia estatistica ainda assim, observou-
se maiores médias em criancas ou adolescentes que realizavam algum atendimento extra além
das instituicoes pesquisadas (x 27,89; DP+4,87; IC: 26,46-29,33) e que realizavam tratamento
medicamentoso (x 27,36; DP+5,35; IC: 26,51-28,75) (Tabela 31).

Tabela 40 - Associagéo entre dimenséo Visdo do Impacto da Doenga do Family Management
Measure e tipos de atendimentos extras realizados com criancgas e adolescentes com transtorno
do espectro autista. 2018. N=127.

(Continua)
Variavel Média DP Min-méx. Valor p 1C 95%
Realiza atendimento extra
Sim 27,89 4,87 16-37 0,294Y 26,46-29,33
Né&o 27,06 5,21 10-38 25,90-25,90
Tipo de atendimento extra (n=47)
TO 28,24 5,25 16-37 0,187Y 26,24-30,24
Fonoaudiologia 28,68 4,94 18-37 0,183 26,49-30,87
Psicopedagogia 28,87 4,82 18-37 0,199V 26,20-31,54
Equoterapia 27,64 2,76 21-31 0,986Y 25,78-29,50

Terapia com caes 23,33 6,42 16-28 0,237V 7,36-39,30
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Tabela 41 - Associacdo entre dimensédo Viséo do Impacto da Doenga do Family Management
Measure e tipos de atendimentos extras realizados com criancas e adolescentes com transtorno
do espectro autista. 2018. N=127.

(Continua)

Variavel Média DP Min-max. Valor p 1C 95%
Realiza tratamento medicamentoso

Sim 27,63 5,35 10-38 0,192Y 26,51-28,75
Néo 26,73 4,36 19-35 25,27-28,19
Tipo de medicacéo utilizada (n=90)

Antipsicotico 27,32 5,92 10-37 0,770Y 26,10-28,54
Anticonvulsivante 27,67 6,13 16-37 0,598 24,87-30,46
Antidepressivo 29,68 4,13 22-37 0,017* 27,69-31,68
Estimulante 25,83 6,76 19-34 0,477V 18,73-32,93
Hipnético 27,13 5,22 16-34 0,964V 22,76-31,46
Fitoterapico 29,20 6,70 25-32 0,412Y 25,99-31,41

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
U Teste de Mann-Whitney; ! Teste T de Student.
*p <0,05.
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6. DISCUSSAO

E evidente que o adoecimento familiar ocasiona reflexos na estrutura familiar
(TERTULIANO, 2015; KNFAL, et.al., 2013). No que se refere ao TEA, alguns dos principais
cuidadores podem apresentar niveis maiores de estresse e problemas de salde fisica quando
comparado & pais ou principais cuidadores de criancas ou adolescentes sem o transtorno ou até
mesmo de pais de filhos com outras deficiéncias (HAYES; WATSON, 2013; CATALANO;
HOLLOWAY; MPOFU, 2018).

Desse modo, o enfermeiro deve estar apto para reconhecer como a familia de uma
crianca ou adolescente se organiza para manejar a condi¢do de adoecimento da crianga e seus
cuidados imediatos. Dessa maneira, as intervencoes de enfermagem, ser realizadas na esfera
familiar, podem auxiliar a familia a retomar o equilibrio que muitas vezes é perdido apo6s o

momento de diagnostico da crianca.

6.1 Dados sociodemograficos

Ao observarmos os resultados encontrados neste estudo, percebe-se a predominancia do
sexo feminino (92,1%) como familiares principais cuidadores (mées) de criangcas com TEA,
DiGuiseppi e colaboradores (2015), em seu estudo de caso-controle realizado em varias cidades
dos Estados Unidos da Ameérica (EUA), também obtiveram como principal cuidador mées de
criangas com TEA (99,0%), outros estudos com este publico apontam que mées sdo mais
afetadas pela condicdo do filho, causando maior tensdo familiar. Essas mées em geral
necessitam de uma maior rede apoio e acolhimento multiprofissional (HOOGSTEEN;
WOODGATE, 2013; HEYDARI; SHAHIDI; MOHAMMADPOUR, 2015).

Apenas 7,1% dos participantes do estudo ndo eram genitores da crianca, valor
exatamente igual ao encontrado no estudo de validagdo do FaMM para cultura brasileira
realizado em Séo Paulo (ICHIKAWA, 2011), embora tenha sido realizado com criangas com
clinicas, todavia, para criancas com TEA, DiGuiseppi e colaboradores (2015), encontraram um
valor menor, com 3% de principais cuidadores que ndo eram pais bioldgicos da crianca nos
Estados Unidos.

A etnia do participante do estudo segue acima do padrdo encontrado no pais, contudo
no norte (69,3%) e nordeste (69,9%) a maior parte da populacdo se declara cor parda de acordo
com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (BRASIL, 2014), neste estudo,

88,5% dos entrevistados se declararam como ndo-brancos (pardos e negros).
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Quanto ao nivel de escolaridade dos familiares cuidadores, a maior porcentagem
encontra-se do ensino médio com 46,5% o que corrobora com o estudo de Fernandes e
colaboradores (2011 p.2), também realizado no Brasil em que se afirmam, apesar que néo
quantificar que “no que se refere ao nivel de escolaridade das maes [de criangas com TEA],
houve predominio do nivel médio completo”. J& 0 estudo de DiGuiseppi e colaboradores
(2015), realizado nos EUA apresenta 0 ensino superior com maior porcentagem (31,5%) de
nivel de escolaridade dos familiares de criangas com TEA.

Observou-se um valor significativo de familiares cuidadores que ndo possuem vinculo
empregaticio (65,4%), o que se aproxima dos resultados encontrados por Silva (2017), que em
seu estudo sociodemogréfico realizado na cidade brasileira de Santos, no estado de Séo Paulo,
referiu que 20% dos pais e 78,6% das mées de criancas com TEA estavam desempregados e
ndo recebiam beneficio publico para a crianca. Quanto ao tipo de ocupacao realizada pelo
familiar participante, neste estudo houve predominio de 59,1% de familiares que néo
trabalhavam profissionalmente (do lar), quase o dobro do encontrado no estudo realizado por
Silva (2017), na cidade de Santos em que o0 nimero de familiares que atuavam como “do lar”
era de 26,3%.

Quanto a situacdo conjugal, 69,3% dos participantes possuiam companheiro afetivo, um
valor maior do que o encontrado por Silva (2017), em Santos que foi de 44,8% e menor ou
encontrado por Sousa (2014), realizado com familiares residentes em diversas cidades de
Portugal, que foi de 8,25% ao somar familiares casados e em unido estavel, todavia, Serra
(2010) afirma que em suas pesquisas realizadas na cidade brasileira do Rio de Janeiro, tem sido
comum encontrar um numero maior de casais separados apds a noticia de alguma condicdo
cronica do filho. A culpabilizacéo pelo adoecimento da crianga tem sido o principal motivo de
separacdo de casais.

A média de idade do familiar participante foi de 38,19 anos, mesma média encontrada
por Sousa (2014), 38,21 anos em Portugal, 0 que se aproxima também do encontrado por
DiGuiseppi e colaboradores (2015), que obteve uma média 31,6 anos da mée e 34,5 anos do
pai no momento do nascimento da crianga nos EUA. Sandin e colaboradores (2016), ao
realizarem um estudo de coorte de base populacional em cinco paises (Dinamarca, Israel,
Noruega, Suécia e Australia Ocidental) observaram que o progresso da idade materna (40 a 49
anos) e paterna (50 anos) foi associado ao risco relativo de TEA, assim como idade materna
mais jovem (<20 anos).

A média do numero de filhos por familiar participante foi de duas criancas/adolescentes,

assim, a maior parte da amostra destas possui irmdos. Sousa (2014), encontrou uma
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porcentagem 60,42% de criangcas com TEA que possuem irmdos em Portugal e afirma que a
existéncia de impacto também para seus irmaos podendo ocasionar estresses, depressao,
principalmente relacionado ao aumento das responsabilidades de vigilancia, estigmatizacéo,
perda de interacdo com o irmdo tipico, sentimento de culpa e de vergonha, mudancas na
estrutura, nas atividades e nos papéis familiares.

Quanto ao numero de residentes nas familias participantes, a média deste estudo foi de
cerca de 4 pessoas por familia, uma pessoa a mais do que o encontrado no estudo de Silva
(2015) que encontrou uma composicao familiar de familias com criangas ou adolescentes com
TEA com média de 3 pessoas na cidade de Santos. Camargo Janior (2010 p.41), em seu estudo
realizado no estado brasileiro de Minas Gerais afirma em tom de preocupagao que: “A familia
brasileira esta progressivamente menor, a vida mais dificil, os pais envelhecendo; e os filhos
autistas, com quem e onde ficardo quando estiverem o6rfaos?!”.

Nas familias, 96,6% dos responsaveis pela renda sdo os genitores da crianga em que
62,2% consideram esta renda insuficiente para manutencéo da familia. No estudo de adaptacédo
e validacéo cultural do FaMM para o Brasil, realizado em Sao Paulo, apesar de apresentar
familias com criancas com outras condicdes crbnicas, apresentou valor consideravelmente
menor de familias (34,7%) que consideraram sua renda como insuficiente (ICHIKAWA, 2011).
Ao comparar com criangas com TEA, Silva (2015), encontrou em seu estudo que 65,5% das
familias se mantém com até 3 salarios minimos na cidade brasileira de Santos, no estado de Séo
Paulo, Camargo Janior (2010), afirma que em Minas Gerais, 0s custos do TEA recaem
diretamente sobre os familiares que, quase sempre sdo jovens e, ainda, possuem uma renda
muito limitada.

No que se refere a renda antes do diagndstico da crianca ou adolescente, 52,8% dos
familiares classificaram como “suficiente” mais préximo do encontrado por Ichikawa (2011),
em Sdo Paulo em que 63,9% também classificaram a renda antes do diagndstico como
suficiente. Outro estudo, realizado com 494 pais de criangcas com TEA, residentes nos EUA,
Inglaterra, Irlanda, Canada, Austrdlia e Nova Zelandia, demonstrou que existia uma relacao
entre renda e o diagndstico da crianca, em que familias com maior renda recebiam o diagnostico
de TEA do filho mais precocemente do que aquelas com baixo poder aquisitivo, provavelmente
porque tiveram rapido acesso a servicos especializados (GOIN-KOCHEL et. al., 2006).

Observou-se ainda que 63,8% das familias contam apenas com SUS para atencéo a
saude, diferentemente do encontrado no estudo de Silva (2015), na cidade de Santos, em que
apenas 29,9% dos participantes ndo possuiam algum plano de saude, para Silva (2015), o TEA

traz uma necessidade de estimulacédo e tratamento dessas criangas ou adolescentes, devido ao
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aumento dos gastos familiares com as intervengdes multidisciplinares e sem apoio publico.
Camargo Janior (2010), afirma que tradicionalmente a assisténcia pelo SUS é a basica e diante
de necessidades complexas do TEA.

Quanto a situacdo da residéncia da familia, 55,1% possuiam residéncia prépria ou em
financiamento, um pouco abaixo dos resultados encontrados no Pais que, segundo o IBGE, 75%
dos domicilios j& eram imdveis proprios de seus moradores em 2011.

Quanto a dinamica familiar, 92,1% dos participantes classificaram como harmoniosa,
Sousa (2014), afirma que é fundamental para os pais de uma crianga/adolescente com TEA
encontrarem um equilibrio para a sua sobrevivéncia. Com o passar do tempo, 0s pais aprendem
a fazer pausas frequentes e a procurar apoio disponivel, com o intuito de encontrar o equilibrio
dentro da familia.

Nas familias, incluindo a familia estendida, 31,5% dos familiares também realizavam
acompanhamento psicoldgico, destes 70% eram parentes de segundo grau da crianga ou
adolescente com TEA, Velasco (2013), afirma que é de grande importancia oferecer escuta a
familia e levar em consideracdes suas queixas. O acolhimento contribui para minimizar o
sofrimento, aliviar as angustias.

Nas familias, 29,9% realizavam acompanhamento psiquiatrico e 28,3% com uso de
medicacdo, destes 28,9% tinham primeiro grau de parentesco com a crian¢a ou adolescente
(pai, mae ou irmdos) com TEA. Meimes, Saldanha, Bosa (2015), identificaram em seu estudo
de revisdo que ha enfoque da maioria das pesquisas acerca das familias de pessoas com TEA
que demonstra o impacto negativo desse diagndstico na salude mental e psiquica dos pais, em
que reportam 0 impacto negativo nos seus sentimentos em relagdo aos filhos, sua conduta
parental, sentimento de culpa, podendo chegar a depressédo, quando comparados com pais de
criangas com desenvolvimento tipico.

A maior parte da amostra foi de composta de criangas de 0 a 12 anos (74,8%), visto que
a média de idade das criancas ou adolescentes atendidas nos servigos foi de 9,47 anos, valor
préximo ao encontrado em Portugal no estudo de Sousa (2014), que foi de 7,65 anos,
diferentemente do estudo realizado na cidade brasileira de Santos por Silva (2015), em que
metade de sua amostra foi de criangas de 0 a 5 anos e outra metade de 6 a 14 anos. Outro estudo
realizado com 160 pais franceses de criangas com TEA, demonstrou que as necessidades da
familia podem variar com o passar do tempo e avanco da idade da crianca com TEA, em que
apos o diagndstico, os pais desejam obter informagdes concisas, mas a0 mesmo tempo que
abrangentes, tais como os critérios diagnosticos, caracteristicas clinicas, epidemiologia,

diferencas no desenvolvimento da crianca e tratamentos existentes. J& 0s pais de criangas mais
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velhas com TEA desejam obter informagdes direcionadas para momentos-chave na vida do seu
filho (CAPPE, et al., 2011).

O sexo masculino foi o predominante da crianca ou adolescente com TEA (89,9%), o
que corrobora com os dados encontrados na literatura de 83,33% no estudo de Sousa (2014) em
Portugal, Camargo Janior (2010), encontrou uma proporcdo ainda maior com 92,30% de
predominancia do sexo masculino em sua amostra em Minas Gerais, em geral os estudos
indicam que autismo é quatro vezes mais prevalecente em meninos do que em meninas com
proporcGes médias de 3,5 a 4,0 meninos para cada menina. Todavia, alguns estudos relataram
proporc¢des ainda maiores de até 6,0 ou mais homens para cada mulher, em individuos com
autismo sem deficiéncia intelectual. De acordo com esses estudos, 0s homens parecem ser mais
vulneraveis a desordens neurolégicas como o autismo do que mulheres, ou seja, ha uma
diferenca sexual no que se refere ao desenvolvimento de uma deficiéncia neuroldgica. De
acordo com essa hipotese, mulheres precisam de mutacGes genéticas mais extremas do que
homens para o desenvolvimento de distirbios neurolégicos e para produzir os sintomas. Outra
hipdtese € a possibilidade de que o autismo seja uma condi¢do genética ligada ao cromossomo
X, consequentemente acometido mais em pessoas do sexo masculino (KLIN, 2006).

Como diagnostico principal, houve predominio do diagnéstico de autismo infantil
96,9%, os indices de incidéncia divulgados pelas diversas autoridades no assunto variam, ja
que cada um assume uma definicdo para o termo autismo, que apresentam critérios diferentes
para CID e DSM, que corresponde a um conjunto de critérios de diagnosticos diferentes. Ha
estudos que preveem uma maior abrangéncia do termo, que poderia passar a incluir pessoas que
hoje ndo tem o diagnoéstico de autismo (MARTINS, 2005). No entanto, segundo 0 DSM-5
(2013), a taxa media de prevaléncia do Autismo Infantil em estudos epidemioldgicos é de 15
casos por 10.000 individuos, com relatos de taxas variando de 2 a 20 casos por 10.000
individuos. Ainda ndo estd claro se as taxas mais altas relatadas refletem diferencas de
metodologia (por exemplo, apenas autismo infantil ou todo espectro) ou um aumento de
frequéncia do transtorno.

Observou-se em 39,4% das criancas ou adolescentes a presenca de comorbidade, dentre
ela a mais frequente foi o TDAH (40%), Bianchini e Souza (2013), ao realizarem uma reviséo
de literatura com 449 artigos analisados verificaram como comorbidades mais comuns em
criancas com TEA a epilepsia, distdrbio do sono, TDAH, ansiedade, deficiéncia intelectual,
além de sintomas como estereotipias e 0 comportamento infrator. A deficiéncia intelectual é a
comorbidade mais encontrada, e os autores alertam para o fato de que ela é um agravo relevante

e derivado de variados fatores causais.
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Quanto ao tipo de atendimento, 37% das criangas ou adolescentes realizam algum tipo
de atendimento extra, além das instituicGes pesquisadas, com maior propor¢do em atendimentos
em terapia ocupacional (61,7%), para Martins (2005), o tratamento da pessoa com autismo “¢é
uma tarefa de vida”, Pereira (2015), afirma que até o0 momento, ndo existe cura para o autismo,
mas um programa de tratamento precoce, intensivo e apropriado melhora muito a perspectiva
de individuos com o transtorno. As interven¢des devem ser introduzidas tdo logo seja feito o
diagnostico e aplicados por equipe multidisciplinar, pais, professores, médicos, psicologos,
fonoaudidlogos, esportes, artes entre outros.

Das criangas ou adolescentes, 70,9% faziam uso de algum tipo de medicagéo controlada
com maior proporc¢do para uso de antipsicético (83,3%). Leite, Meirelles, Milhomem (2015),
afirmam que os antipsicoticos, em especial a risperidona, sdo bastante utilizados no tratamento
dos sintomas globais do autismo. Nikolov; Jonker; Scahill (2006), afirmam que nenhum
medicamento trata especificamente o TEA. No entanto, algumas pessoas com o transtorno
apresentam sintomas como déficit de atencdo, hiperatividade, fendmenos obsessivos,
ansiedade, depressdo, insonia, epilepsia entre outros, que podem ser controlados com
medicacdo, especialmente quando ha outras comorbidades associadas. A farmacoterapia mais
comum utilizada para pacientes com TEA consiste no uso, associado ou ndo a antipsicéticos,
de inibidores seletivos da recaptagdo da serotonina (ISRS), estimulantes, estabilizadores de

humor e agonista alfa-adrenérgicos.

6.2 Aplicacdo do FaMM e o Family Management Style Framework

Existem poucos estudos que abordam a aplicacdo do FaMM como instrumento de
medida de manejo familiar, principalmente porque trata-se de um instrumento que derivou de
um modelo tedrico recente, 0 FMSF, este modelo ainda sofreu uma série de modificagdes
realizadas pelas autoras (KNAFL; DEATRICK, 1990; KNAFL; BREITMAYER; GALLO;
ZOELLER, 1996; KNAFL; DEATRICK, 2003).

A seguir, apresenta-se a analise dos resultados da aplicacdo do FaMM de acordo com
seu componente conceitual, as dimensdes repetidas em diferentes componentes foram

discutidas apenas uma vez.

6.2.1 Definigdo da situagao
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O FMSEF consiste em trés grandes componentes conceituais da familia com criangca em
condicdo crbnica: A definicdo da situacdo, Os comportamentos de manejo e as consequéncias
percebidas (KNAFL, DEATRICK, 2003; KNAFL et al., 2008). Segundo as proprias autoras, 0
componente definicdo da situacdo incluem inclui a identidade da crianca, visdo da doenca, a
mentalidade de manejo e mutualidade dos pais (Knafl et al., 2012). A seguir, apresenta-se nesse

componente as dimensdes: Identidade da crianca, Esfor¢co de Manejo e Mutualidade dos Pais.

6.2.1.1 Identidade da Crianca

Dessa maneira, ao analisar o FaMM, percebeu-se que a dimenséo Identidade da Crianca
evidenciou uma média de 16,01 (DP+3,16; IC: 15,35-16,68), valor proximo ao encontrado no
estudo de Zhang e colaboradores (2013) que foi de 16,22 (DP+4,86), aplicado com realizado
com 538 familiares de criangas com quadros de doencas com doencas reumaticas, doencas
renais e disturbios genéticos em sete hospitais na China. O estudo de Ichikawa (2011), realizado
com 72 familias de doencas clinicas crénicas progressivas, constantes e reincidentes,
apresentou maior média de 17,36 (DP+7,44) na dimens&o identidade da crianca. VVan Riper e
colaboradores (2018), encontrou uma média ainda maior nesta dimensao de 17,90 (DP+4,9)
com 571 pais de criangas e adolescentes com condicdes fisicas cronicas (Diabetes tipo 1, doenca
de Crohn, fibrose cistica, paralisia cerebral, doenca falciforme e asma) e média de 17,60
(DP+4,0) para 539 pais de criancas e adolescentes com Sindrome de Down no estado da
Carolina do Norte nos EUA.

Vieira e colaboradores (2015), encontraram um alto escore com valor de 18,00 de média
nesta dimensdo quando aplicaram o FaMM com 134 familiares de criangas com Sindrome de
Down no estado brasileiro de Minas Gerais. Outro estudo realizado pelas proprias tedricas nos
EUA com 575 pais de 414 familias de criancas com diversas condigdes cronicas como diabetes
tipo 1, doenga de Crohn, fibrose cistica e artrite apresentou média ainda maior com valores de
21,6 para maes e 23,2 para pais (KNAFL, 2015).

Ao analisar cada item dessa escala, a maior pontuacdo foi do item reverso 16, em que
afirmava: “Nosso filho ¢ diferente de outras criangas da mesma idade por causa da sua
condigdo”, esse item apresentou média de 4,35 na escala tipo Likert entre 0s participantes o que
demonstrou que os pais ndo consideravam o filho tao diferente das demais criancas, apesar do
autismo, todavia, os valores gerais dessa dimensao foram menores do que 0s de todos 0s demais

estudos encontrados.
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A Identidade da Crianca diz respeito a percepcao dos pais sobre a vida cotidiana de seus
filhos, em que valores mais altos indicam uma vida mais regular para a crian¢a ou adolescente,
apesar da condicdo cronica (KNAFL et al., 2012). Dessa maneira, os familiares neste estudo,
indicaram ter uma vida menos proxima ao padrdo de naturalidade nos comportamentos do
cotidiano do que para familiares de criangas com Sindrome de Down e outras diversas outras
doencas cronicas como as citadas anteriormente.

Ao realizar a associacdo desta Identidade da Crianga com os fatores sociodemogréaficos,
foi identificada significancia estatistica quando algum familiar da crianca fazia uso de
medicacdo antidepressiva ou antipsicético. Duarte, Bordin e Jensen (2001), afirmam que maes
de criancas com TEA apresentam uma elevacdo do estresse, além disso, esses familiares
também parecem ser mais propensos a apresentar estados depressivos, mas néo esta claro em
que medida esses estados seriam uma consequéncia do estresse. Alves e Da Hora (2017), ao
realizarem um estudo com 7 pais de criangas com TEA na cidade brasileira de Sdo Luis no
Maranh&o, utilizando como instrumento a Escala de Ansiedade, Depresséo e Estresse (EADS-
21) encontraram em 28,5% dos participantes sintomas de estresse leve e ansiedade moderada.

Criancas e adolescentes atendidos na instituicdo 2 apresentaram maior média nessa
dimensdo com significancia estatistica, o que pode justificar esse achado é que na instituicdo 2
além de criancgas ou adolescentes com TEA, ha o atendimento de diversas criangas com outros
transtornos prevalentes na infancia, o que pode permitir uma maior visdo em relacdo aos
diferentes tipos de agravos pelos pais, gerando talvez um olhar mais proximo de um estilo de
vida mais saudavel para seu filho, apesar do TEA quando comparado com criangas com quadro
mais graves de outros transtornos. Criangas que apresentaram alguma comorbidade clinica
também evidenciaram significancia estatistica nesta dimensdo com maior, supde-se que nessas
situacOes o TEA deixa de ser o foco principal no cuidado com essas criangas ou adolescentes,
tendo em vista a presenca de comorbidades com quadros clinicos. Garcia e colaboradores
(2016) ao realizarem um estudo com 151 escolares com suspeita de TEA e investigar suas
comorbidades no municipio de Barueri no estado de Sao Paulo, identificaram que 22 escolares
apresentaram comorbidades, em que pelo menos 6 casos com sindromes genéticas (Angelman,
Down, esclerose tuberosa, Aarskog, X Fragil). Todas, com exce¢do da sindrome de Aarskog,
sdo comorbidades genéticas claramente associadas com os TEA. Além disso, 5 escolares
tinham manifestacdes epiléticas claras, sendo 2 com sindrome de West, uma forma
particularmente grave; trés casos de macrossomia neonatal, um caso de hipercolesterolemia e

outro de Transtorno de Estresse Pos-Traumatico, paralisia cerebral e deficiéncia intelectual
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também foi observada neste estudo. A maioria dos alunos avaliados com comorbidades eram

intensamente comprometidos.

6.2.1.2 Esforco de Manejo

Outra dimenséo analisada foi a Esforco de Manejo. Segundo as autoras, 0s itens desta
escala também vém do conceito de Visdo da Doenca no componente conceitual Definicdo da
Situacdo (KNAFL et al., 2012). Nessa dimensao, valores mais altos significam que ha um maior
esforco investido pelos familiares para gerenciar a condicdo da crianga ou adolescente. Neste
estudo, esse dominio apresentou média de 16,56 (DP+3,38; IC: 15,85-17,27), média maior a
encontrada no estudo de Ichikawa (2011), com criancas e adolescentes com condicdes clinicas
cronicas em Sdo Paulo (x 14,12; DP+4,45), de Zhang e colaboradores (2013), (x 14,43;
DP+3,75) com criancas com condic@es clinicas cronicas na China, Knafl (2015) (x 9,70 para
mdes e x 9,00 para pais) com criangas com condi¢des cronicas nos EUA, de Vieira e
colaboradores (2016), (x 12,00) com criancas com Sindrome de Down em Minas Gerais e de
Van Ripe (2017) (x 13,7; DP+6,3 para condicdo fisica e x 11,02; DP+4,00 para Sindrome de
Down) também nos EUA.

Essa dimensdo, composta por quatro itens apresentou maior média de 4,46 no item 7:
“A condi¢do de nosso filho ¢ como uma montanha-russa, cheia de altos e baixos”, o que
demonstra 0 maior esforco na demanda de tempo e esforgos necessarios para lidar com o
transtorno do espectro autista.

A analise dessa dimensdo revelou que pais ou familiares principais cuidadores de
criangas com TEA demandam mais esfor¢o para gerenciar a condicdo da crianca do que pais
de todos os demais estudos pesquisados, tais como com filhos com Sindrome de Down e
diversas outras condi¢des cronicas clinicas, como problemas renais, reumaticos, metabdlicos,
geneéticos e autoimunes de criancas e adolescentes.

Referente a associagdo desta dimensdo com os dados sociodemogréficos, familiares do
sexo feminino e com vinculo empregaticio apresentaram maiores médias com significancia
estatistica. Para Nunes e Santos (2015), diante da situacdo de vulnerabilidade e de dependéncia
do filho com TEA, as maes passam a dedicar-se integralmente aos mesmos, acarretando muitas
responsabilidades, como os cuidados com o lar, com a familia e ainda com o filho autista, o que
desencadeia grande sobrecarga emocional e fisica. Zanatta e colaboradores (2014), em sua
pesquisa com seis mées de autista puderam identificar que conviver com o autismo € para

familia uma misséo exaustiva e que acarreta sofrimentos. Em seu estudo, as mées evidenciaram
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que a rotina de cuidados é ardua e cansativa, pois demanda esforco fisico e causa um desgaste
emocional, pois ndo enxergam avangos na criancga.

O maior esforco em pais que mantém um vinculo empregaticio é esperado, visto que
muitos pais deixam de trabalhar para coordenar o tratamento de seus filhos e podem enfrentar
estresse relacionado com 0s comportamentos estereotipados, imprevisiveis e repetitivos de
criancas autistas que muitas vezes limitam as possibilidades da familia para atividades sociais
e interrompem a rotina diaria da familia (MINATEL; MATSUKURA, 2014).

As familias que apresentaram renda classificada como insuficiente e que viviam em casa
alugada ou cedida apresentaram maior média de esfor¢co de manejo. Catinaccio e colaboradores
(2015), afirmam que a realidade econdémica ¢ mais uma implicacdo esforco no cuidado de
criancas e adolescentes com TEA, pois hd um aumento dos gastos — com terapias, remédios,
fraldas, entre outras necessidades; o que pode ser potencializado ainda mais pela diminuicéo da
renda familiar, pois na maioria dos casos, os principais cuidadores abdicam do trabalho, ou com
0 tempo, ndo conseguem se organizar para voltar ao emprego, devido os cuidados despendidos
ao filho com autismo.

Familias que tinham o apenas o SUS como dispositivo de acesso a saude, também
apresentaram maior média nesta dimensdo, para Oliveira e colaboradores (2017), sobre a
organizacdo da rede de cuidados, nos SUS h& convergéncia a respeito da relevancia da
articulacdo entre os servicos do sistema de saude. Entretanto, ha divergéncia quanto ao
dispositivo estratégico, visto que a Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA
atribui maior centralidade a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, enquanto a Linha de
Cuidado para a Atencéo as Pessoas com TEA e suas Familias na Rede de Atencéo Psicossocial
do Sistema Unico de Saude destina tal papel & Rede de Atencdo Psicossocial. Essa situacio
pode dificultar o acesso adequado aos servicos existentes em ambas as redes.

Familias que tinham parente de primeiro grau com algum transtorno mental, destes com
uso de antidepressivo também exibiram maior média de esforco com significancia estatistica.
Favero-Nunes e Santos (2010) ao realizarem um estudo com 20 mées de criangas com TEA
identificaram que 15% das méaes preencheram os critérios para disforia/depressdo. O impacto
do TEA na familia tende a ser vivenciado como um luto, ocorrendo sentimento de tristeza e
raiva, ou mesmo depressdo (SEMENSATO; BOSA, 2014)

Os familiares de criancas ou adolescentes atendidas na instituicdo atendidas na
instituicdo 2 também apresentaram maior média de esforco de manejo com significAncia
estatistica. Esse valor poderia ser justificado devido a esse ser o Unico servico do estado na rede

de atencdo psicossocial, 0 que acarretaria maior esfor¢co destes pais em permanecerem com
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tratamento de seus filhos no servico, visto que ndo ha possibilidade de escolha de outro servigo
mais proximo ou de maior comodidade da familia.

Por fim, quando a crianca ou adolescente realizava uso de medicacdo, em especial
anticonvulsivante, antidepressivo e antipsicético, foi percebido também maiores médias de
esforco de manejo com significancia estatisticas. Alguns quadros sintoméaticos mais graves do
TEA e a presencga de comorbidades muitas vezes exigem o uso de medicagdo, assim a ampla
farmacoterapia, na maioria das vezes é necessaria. Sendo imposta, habitualmente, como
tratamento inicial para o paciente (FERNANDES et. al., 2017; OLIVEIRA et. al., 2015). Assim,
de maneira geral, nesta dimensdo, quanto mais comprometido for o quadro da crianga ou

adolescente com TEA, maior é o esforco de manejo.

6.2.1.3 Mutualidade dos Pais

A escala que avalia a dimensdo Mutualidade dos Pais s6 pode ser aplicada com pais que
possuem parceiro afetivo, ela aborda percepcdes de apoio, visdes compartilhadas e satisfacdo
de como os parceiros trabalham juntos para gerenciar a condicdo da crianca. Valores mais altos
indicam uma resposta mais compartilhada e maior satisfagdo com a forma de como o casal
trabalha em conjunto para manejar a condicdo da crianca (KNAFL, et. al., 2009).

Neste estudo essa dimensdo apresentou média de 28,22 (DP+7,40; IC: 26,67-29,78),
valor menor comparado as médias resultantes dos estudos de Ichikawa (2011), (x 30,91;
DP+9,10) em Séao Paulo, Zhang e colaboradores (2013), (x 31,80; DP+7,61) na China, Knafl
(2015), (x 36,0 para maes e para pais) e de Van Ripe (2017), (x 33,30; DP+4,2 para condicdo
fisica e x 33,90; DP+4,0 para Sindrome de Down) ambos nos EUA. Evidenciando que pais de
com filhos com TEA apresentam menor mutualidade de manejo da condi¢édo de seu filho do
que pais de criancas com outras condicBes fisicas cronicas. Apenas o estudo de Vieira e
colaboradores (2016), com criancas brasileiras com Sindrome de Down em Minas Gerais
apresentou valor de média menor nesta dimensao (x 26,00).

Ao analisar os oitos itens da dimensdo Mutualidade dos Pais, apesar dos baixos valores
de média nesta dimensdo, percebeu-se maior média no item 50 desta escala: “Eu e meu
companheiro(a) sempre conversamos antes de tomar qualquer decisdo sobre os cuidados com
nosso filho”, em que percebe-se apesar dos resultados baixos nessa dimenséo, quando existe a
necessidade de tomada decisdo sobre a crianga ou adolescente, em geral os pais o fazem de
forma compartilhada.
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Na associacdo com fatores sociodemograficos, os familiares do sexo masculino
apresentaram maiores médias com significAncia estatistica. Ainda é pouco relatado sobre o
papel dos pais com criangas com atraso de desenvolvimento, como o autismo (SILVA et. al.,
2016; BRAUNSTEIN et. al., 2013). Silva (2016), afirma que o envolvimento paterno com
criancas com TEA, pode ser multipla, dependendo de quem olha, do foco e da forma como o
fendbmeno € estudado. Por outro lado, o valor maior na mutualidade entre os familiares do sexo
masculino, pode ser justificado ainda pelo fato que se atribui a mée o papel de principal
responsavel pelos cuidados e educacéo inicial de seu filho (LOPEZ, 2015). Seregen e Fran¢ozo
(2014), ao realizarem um estudo com 11 mées de jovens com TEA, observaram que nos
depoimentos das mées a auséncia de men¢do ao pais. Em relacdo aquelas que viviam com o
marido, este quase nunca era presente, porque, sendo o principal provedor de renda da familia,
gastava grande parte de seu tempo com o trabalho; mas mesmo no periodo em que estava em
casa, ele ndo se responsabiliza diretamente pelos cuidados da crianga. Conforme relato das
participantes, 0s pais demoraram mais para aceitar e a se adaptar a situacdo que o autismo traz.

Percebe-se ainda maior média com significAncia estatistica nesta dimensdo em
familiares sem vinculo empregaticio, esse achado poderia ser explicado da maneira em que 0s
familiares em situacdo de desemprego ou sem rotina fixa de trabalho apresentariam maior
disponibilidade em compartilhar os cuidados com a crianca ou adolescente com TEA.

As familias com planos de saude suplementar e que vivem em casa propria apresentaram
maior média com significancia estatistica. Em geral, familias com estas condic¢Ges apresentam
melhor estrutura financeira, Schmidt e colaboradores (2015), ao realizarem um estudo com 104
casais identificaram que quanto menor a renda e menor a escolaridade, mais os conjuges
referiram interacGes permeadas por reciprocidade negativa e evitacao.

Um achado curioso foi que familiares que classificaram sua dinamica familiar como
“negligente” também exibiram maior média de mutualidade com significancia estatistica, esse
resultado pode ser justificado pela capacidade de ajustamento do casal, apesar da dindmica da
familia. A capacidade do casal de se ajustar a vida conjugal em um dado momento é o que
define a qualidade conjugal (SCHMIDT et. al., 2015; ASKARI, et. al., 2012). Além disso,
supde-se que numa familia negligente haveria uma diminuicao na reciprocidade, incluindo nos
sentimentos negativos, para Bolze (2012), entre os elementos que podem ser levados em conta
no processo de avaliacdo da qualidade do relacionamento de casal, constam frequéncia e
intensidade de manifestages comportamentais de reciprocidade negativa e evitagéo.

Em familias que tinham familiares de primeiro grau da crian¢a ou adolescente com TEA

com algum transtorno mental apresentaram menor media nesta dimensdo com significancia
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estatistica. Esse achado pode ser justificado pelo fato de que quando outro filho ou até mesmo
0 companheiro afetivo de um dos pais da crianca ou adolescente com TEA possui um
transtorno, esse familiar sentiria sob sua responsabilidade mais alguém para cuidar, no lugar de
ter alguém para dividir as demandas de seu filho com TEA. Neves e colaboradores (2017), ao
realizarem um estudo com 5 familiares de pessoas com transtornos mentais encontraram como
principal dificuldade a exaustéo diaria. Além disso, outros problemas foram apontados como:
a resisténcia do paciente frente ao cuidador, cuidar mais de um paciente e a falta de
conhecimento sobre o diagndstico e como cuidar. E expressivo o risco de adoecimento por
sobrecarga na situacdo de desemprego, principalmente quando estes cuidadores sdo mulheres,
que acumulam a atividade de cuidadora outras funcdes, como ser mée, esposa e dona de casa,
comprometendo o autocuidado e o lazer, podendo resultar em adoecimento fisico e transtorno
mental (NEVES et. al., 2017; ELOIA et. al., 2014).

Criancas e adolescentes atendidas na instituicdo 1 e como comorbidade o TDAH
apresentaram maiores médias nesta dimensdo com significancia estatistica. Esse ultimo achado
difere do encontrado no estudo de Ndukuba e colaboradores (2014), relacionaram a percep¢éo
dos pais sobre o casamento e 0 TDAH e constataram uma relacéo significativa ao verificar que
14.3% das criangas cujos pais tinham uma percepcdo negativa do casamento possuiam o
TDAH. Hora e colaboradores (2015), ao realizarem uma revisdo de literatura sobre o TDAH,
observaram-se divergéncias nos resultados publicados, para eles como se tratam, na maioria,
de estudos transversais, ndo se analisaram com precisdo as relacdes de causa e efeito entre elas,
a saber: a percepcdo negativa dos pais sobre casamento e 0 TDAH nos filhos, e 0 tamanho da
familia, possivelmente estariam relacionados a manifestacdo dos sintomas do transtorno que
repercute diretamente na dindmica familiar.

Criancas e adolescentes que realizavam tratamento extra com fonoaudiologia e que ndo
realizam tratamento medicamentoso apresentaram maiores médias com significancia estatistica
na Mutualidade dos Pais. Muitos estudos apontam as dificuldades comunicativas, tais como
atraso da fala e da linguagem que séo sinais significantes para que pais percebam o TEA desde
0s primeiros anos de vida da crianca. Alem disso, a grande maioria dos cuidadores sentem
dificuldades no que diz respeito a comunicacdo com seu filho, principalmente no que se refere
ao entendimento sobre o que o seu filho quer (CARVALHO FILHA, 2018; EBERT, 2015;
BALESTRO, 2012). Assim o tratamento fonoaudiologico seria uma ferramenta necessaria no
quadro de evolucdo da crianca. Além disso, criangas e adolescentes que ndo realizariam

tratamento medicamentoso, aparentemente apresentam um quadro mais leve ou melhor
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evolucgédo do TEA, o que permitiria supor que pais de criancas e adolescentes com quadro mais

estavel do transtorno, apresentam melhor relacdo de mutualidade entre seus pares.

6.2.2 Comportamento de Manejo
6.2.2.1 Habilidade de Manejo

Neste estudo, a dimensdo Habilidade de Manejo foi analisada no componente conceitual
Comportamento de Manejo. Nessa dimensdo, a média encontrada foi de 44,26 (DP+6,82; IC:
42,83-45,70) em que os familiares participantes apresentaram maior valor maior de habilidade
de manejo ao encontrado com familiares de criangas com doengas reumaticas, doencas renais
e distarbios genéticos na China (x 41,62; DP+7,10) (ZHANG et al, 2013), assim como do
estudo de Ichikawa (2011), que exibiu média semelhante com 44,09 (DP+8,81) em S&o Paulo.

Por outro lado, a média encontrada foi menor do que a apresentada com familiares de
criancas com Sindrome de Down que obtiveram maior habilidade com 46,00 de média em
Minas Gerais (VIEIRA, 2016), assim como na pesquisa de Van Ripe e colaboradores (2017),
para criancas e adolescentes com Down (x 47,10; DP+5,9) ou em condicGes clinicas cronicas
(x49,00; DP+6,30) e no estudo realizado por Knafl (2015), que obteve média de 53,4 para mées
e 53,9 para pais ambos estudos realizados nos EUA.

Ao analisar cada item desta dimensdo, a maior média encontrada (4,94) foi no item 18
em que afirmava: “Noés esperamos ter um futuro feliz com nosso filho”, o que demonstrou que
estes pais tinham uma crenca a respeito de éxito em seguir o tratamento e garantir evolugéo do
filho. O segundo item com maior média foi o item 4 que afirmava: “Esperamos que nosso filho
no futuro seja capaz de cuidar de sua condigdo”. Esse item também apresentou a ideia de avango
terapéutico com a crianga, a ponto de projetar um futuro da crianca ou adolescente com
independéncia.

Esta dimenséo avalia a capacidade geral de gerenciamento da condicdo da crianga, 0
que inclui o saber do que precisa ser realizado para cuidar da crianca ou adolescente, inclusive
referente a ideias conceituais de como ajudar a crianga em meio ao adoecimento. Segundo as
tedricas, esta dimensdo incorpora itens da Filosofia sobre Parentalidade, questdes referentes a
Mentalidade de Manejo, assim como expectativas futuras indicam que a condi¢cdo pode ser
melhor gerenciavel agora e futuramente. Assim, valores mais altos significam que a condicéo
é vista como mais prontamente gerenciavel (KNAFL, et. al., 2009).

Na associacao dessa dimensao com os dados sociodemogréaficos, familiares de etnia nao

branca apresentaram maior média nesta dimensdo com significancia estatistica. Esse achado
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poderia ser justificado pela resiliéncia neste grupo populacional, resiliéncia é um aspecto
psicologico definido como a capacidade de o individuo lidar com problemas, superar obstaculos
ou resistir a presséo de situacOes adversas. Trata-se de uma tomada de decisdo quando alguém
se depara com um contexto entre a tensdo do ambiente e a vontade de vencer. A resiliéncia de
um individuo dependera da interagdo de sistemas adaptativos complexos, como o circulo social,
familia, cultura, etnia, entre outros (FUJITA et. al., 2017). No Brasil, a populacdo negra esta
frequentemente exposta a contextos de maior vulnerabilidade ao adoecimento (PRESTES;
PAIVA, 2016).

Familias com renda classificada como “sobra dinheiro”, com casa propria ou financiada
e que as criangas ou adolescentes realizam atendimento extra com equoterapia apresentaram
maiores médias de Habilidade de Manejo com significancia estatistica. Esses achados podem
ter sido influenciados devido a uma maior tranquilidade financeira vivenciada pelos pais
daquelas criancas ou adolescentes. Sabe-se que familias que convivem com o autismo sofrem
também com a tensao financeira, 0s custos com terapias sao altos, os convénios oferecem pouca
ou nenhuma cobertura e as instituigdes governamentais também apresentam escassos métodos
de tratamento. Estes custos incluem consultas com médico especializado, sessGes de
psicoterapia, sessoes de fonoaudiologia, sessdes de terapia ocupacional, sessdes de equoterapia
e medicamentos. Além das terapias e despesas médicas somam-se 0s gastos com equipamentos
especializados e brinquedos adaptados possuem um membro com diagnostico de autismo
apresentam uma diminuicdo na renda. Estudos demonstram que possuir um membro com TEA
representam uma diminuicdo de 14% da renda familiar total (HERBES; DALPRA, 2016;
MULLER, 2014).

Criancas e adolescentes atendidas na instituicdo 1 também apresentaram maior média
nessa dimensdo com significancia estatistica. Esse achado pode ser explicado devido as
melhores informacdes sobre o TEA pelos nesta institui¢do, visto que ao trabalhar apenas com
TEA, a institui¢do desenvolve uma rotina de atividades, inclusive de educacdo familiar, voltada
apenas pera 0 TEA. Por outro lado, pais de criancas ou adolescentes que fazem uso de
antipsicoticos apresentaram menor média de Habilidade de manejo com significancia
estatistica. Para Oliveira e colaboradores (2015), os antipsicéticos tém sido as drogas mais
usadas para o tratamento de disttrbios comportamentais em autistas. E importante salientar que
a abordagem medicamentosa deve sempre ser parte de um programa abrangente de tratamento,
realizado por equipe multiprofissional, e nunca constituir a Unica abordagem terapéutica
(DOURADO, 2012).
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6.2.3 Consequéncias Percebidas

Nesse componente, foram analisadas as dimensdes Dificuldade da Familia e Viséo do

Impacto da Doenca.

6.2.3.1 Dificuldade da Familia

A dimensé&o Dificuldade da Familia avalia a percepg¢éo dos pais ou principais cuidadores
em até que ponto ter um filho com alguma condic¢&o cronica torna a vida na familia mais dificil,
valores mais altos nesta escala indicam maior dificuldade em gerenciar a condi¢do da crianga
(KNAFL, et. al., 2009). Neste estudo, a média deste dominio foi de 43,90 (DP+10,95; IC: 41,59-
46,21), maior do que a encontrada em todos os estudos encontrados que aplicaram o FaMM, a
citar, Ichikawa (2011), (x 29,97; DP+12,95) em Sao Paulo com criancas e adolescentes com
condi¢oes clinicas cronicas, Zhang e colaboradores (2013) (x 42,10; DP+11,75) na China com
pais de criangcas com doencas reumaticas, doencas renais e distarbios genéticos , Knafl (2015),
(x 19,90 para maes e x 19,00 para pais) nos EUA com criangas com diversas condicGes clinicas
cronicas, Vieira e colaboradores (2016), (x 30,00) em Minas Gerais, com criangas e
adolescentes com sindrome de Down e de Van Ripe (2017), (x 31,60; DP+11,4 para condicao
fisica cronica e x 29,30; DP+10,6 para Sindrome de Down) nos EUA.

Ao analisar cada item desta dimenséo, observou-se maior média no item 6: “Cuidar da
condi¢do do nosso filho € frequentemente muito pesado”. O que demonstra a sobrecarga destes
cuidados sobre a vida dos pais das criancas ou adolescentes com TEA. O item 39 também
apresentou média alta (4,24): “Nosso filho teria um melhor desempenho na escola se ndo tivesse
essa condi¢do”, 0 que demonstrou uma dificuldade em manter a crianca na escola, Lima e
Laplane (2016), afirmam em seu estudo descritivo que analisou os microdados do municipio
de Atibaia provenientes do Censo da Educacdo Basica entre 2009 e 2012, que ao analisar as
trajetdrias escolares de alunos com TEA verificaram que hd uma grande evasdo escolar,
principalmente quando esses se encontram nas séries finais do ensino fundamental do ensino
municipal. As autoras afirmam que parte dessa evaséo pode ser explicada pela mudanca da rede
municipal para estadual que ndo oferece apoio educacional para alunos com TEA. Além disso,
0s gestores referem que 0s pais apresentam inseguranca nas mudancas de etapas escolares de
seus filhos.

O item reverso 38 também apresentou média de 4,24: “Mesmo com a condi¢do de nosso

filho, nés temos uma vida familiar normal”, o que demonstra que os familiares sentem grande
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dificuldade em manter uma vida cotidiana com regularidade quando cuidadores de criangas ou
adolescentes com TEA. Para Maia Filho e colaboradores (2016), cuidar de uma crianga autista
exige muito dos pais e dos familiares cuidadores, segundo relatos em seu estudo com 30
familiares de criangas com TEA na cidade de Teresina no Piaui, ainda existe muito preconceito
e falta de entendimento sobre o autismo por parte da sociedade. As dificuldades séo variadas.
Alguns familiares relatam dificuldades em situagdes cotidianas, tais como de se locomover para
os lugares, bem como utilizar transporte pablico, e também o fato de permanecer nos locais, 0
que gera muito estresse nessas situagdes.

Desta maneira, percebe-se que familias com criangas ou adolescentes com autismo
apresentam dificuldade maior dos familiares cuidadores para manejar a condi¢do da crianga.
Miele e Amato (2016), ao realizar uma revisdo de literatura, afirmam que todos os artigos
estudados apontaram para a existéncia de alguns aspectos que influenciam na qualidade de vida
e estresse percebido por familiares e cuidadores de criangcas com TEA. A demanda de cuidados
0s quais uma crianga com TEA necessita podem ser percebidos como um evento estressor para
os membros da familia, cuidadores e pessoas mais proximas, podendo acarretar em uma
sobrecarga fisica e mental.

Na associagdo dessa dimensdo com os dados sociodemograficos, o familiar possuir
vinculo empregaticio e a familia viver em casa alugada ou cedida indicou maior média
dificuldade da familia com significancia estatistica. Como ja dito, a situacdo econémica traz
dificuldades para os pais buscarem outras atividades que ndo a de cuidar da casa e do filho. O
baixo nivel de renda familiar resulta em escassez de recursos financeiros, recursos que
poderiam ajudar a pagar um ajudante para cuidar da crianga em algum periodo do dia,
permitindo & mae dedicar-se a outras atividades (SEREGEN, FRANCOZO, 2014; FAVERO-
NUNES; SANTQOS, 2010).

Houve maior média com significancia estatistica nessa dimenséo quando algum parente
de primeiro grau da crianca realizava acompanhamento psicolégico e terapia farmacoldgica
com antidepressivos. Sabe-se que 0 processo terapéutico com pais de criancas ou adolescentes
com TEA séo visiveis a ponto de obter mudancas nos sentimentos e comportamentos parentais
(MORO, SOUZA, 2012), todavia esse achado nesse estudo indicaria que estes familiares que
se encontravam em processo terapéutico ja se encontravam em processo de adoecimento
mental.

Pais de criangas e adolescentes que tinham epilepsia como comorbidade também
apresentaram maior media com significancia estatistica nessa dimensdo. A epilepsia é um
complicador na condigdo de uma criangca com TEA (ZANOLLA et al., 2015; KOHANE et al.,
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2012). Estudos afirmam que pais de criangas com epilepsia encontram-se sujeitos a niveis
elevados de desgaste fisico e psicolégico. A imprevisibilidade e incerteza em torno das
manifestacdes sintomaticas da condicao de saude dos filhos sdo geradoras de um extenso leque
de medos e preocupacbes (MENDES, CRESPO, 2014; FERRO, et al., 2009).

Quando a crianca ou adolescente realizava algum atendimento extra, em especial em
terapia ocupacional, tratamento medicamentoso em especial com antipsictico ou
anticonvulsivante, percebeu-se maiores medias com significancia estatisticas. Essas situacoes
podem ser justificadas por se aproximarem de quadros com sintomas mais severos do TEA.
Para Abreu e Andrade e Teodoro (2012), o impacto das dificuldades inerentes ao TEA sobre a
familia vai depender de uma complexa interacdo entre a gravidade dos sintomas da crianca e as
caracteristicas psicoldgicas dos pais. Benson e Karlof (2009), observaram, ainda, uma relacéo

direta entre a gravidade dos sintomas e o nivel de estresse.

6.2.3.2 Visdo do Impacto da Doenca

Como ultima dimenséo do FaMM, a Visdo do Impacto da doenca também foi analisada,
que aborda as percepc¢des dos pais referente a gravidade da condi¢do da crianca ou adolescente
e suas implicagdes para o futuro tanto da familia como da crianca, o foco principal desta escala
¢ a apreensdo sobre o futuro. Pontuacgdes mais altas indicam maior preocupacdo da familia em
manejar a condicdo da crianca durante a trajetoria de vida familiar (KNAFL, et. al., 2009).
Nesse dominio, a média resultante na analise dos resultados foi de 26,52 (DP+5,06; IC: 25,45-
27-58), valor maior do que encontrado nas pesquisada realizadas por Ichikawa (2011), (x 24,32;
DP+6,08) em Sao Paulo, Knafl (2013), (x 21,80 para maes e 20,00 para pais) e de Van Ripe
(2017) (x 25,6; DP+5,70 para Sindrome de Down), ambos nos EUA, o que demonstrou que
pais de criangas/adolescentes com TEA tem maior preocupagdo com o manejo futuro da
condicdo de seu filho do que os pais de criangas com Down e algumas doencas cronicas de
ordem clinica.

Magalhédes e Pereira (2017), enfatizam a existéncia de preocupacdes em relacdo ao
futuro da crianca com TEA, consoante as etapas de desenvolvimento e os desafios que sdo
colocados a crianga e a familia, principalmente em relacdo a maior vulnerabilidade do filho, a
quanto a possibilidade da incapacidade ou morte dos pais, somando-se também a diminuicéo
progressiva de recursos e servicos disponiveis, assim como de oportunidades para o adulto com
TEA.
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Todavia Zhang e colaboradores (2013), apresentaram um resultado ainda maior desta
dimensdo em seu estudo com criancas e adolescentes com condi¢fes cronicas por doencas
renais, reumaticas, enddcrinas ou genéticas (x 31, 69; DP+6,27) na China e na pesquisa de Van
Ripe (2017) (x 27,20; DP+6,70 para condicdo fisica), nos EUA, apresentando maior
preocupacdo no manejo futuro destas condi¢des do que para familias com criancas/adolescentes
com TEA.

Ao analisar os 10 itens da dimensdo Visao do Impacto da doenca, verificou maior média
no item 11: “Nos preocupamos com o futuro do nosso filho por causa da sua condi¢do”. O que
revelou que os pais percebem um impacto consideravel do TEA na vida das criancas e
adolescentes, de maneira em que ha um comprometimento na vida futura de seu filho. Segundo
Magalhées e Pereira (2017), a maioria dos estudos refere a existéncia de preocupacdes em
relagdo ao futuro da crianga com TEA, consoante as etapas de desenvolvimento e os desafios
que sdo colocados a crianca e a familia, todavia, o grande denominador comum de
preocupacOes em relacdo ao futuro prende-se com a vulnerabilidade do filho, em relacdo a
incapacidade ou morte dos pais, somando-se também a diminuicdo progressiva de recursos e
servicos disponiveis, assim como de oportunidades para o adulto com TEA.

Na associacdo dessa dimensdo com os fatores sociodemograficos, percebeu-se maiores
médias com significancia estatistica em familiares que ndo possuiam companheiro afetivo, o
que pode gerar maior insegurancga a respeito do futuro da crianga na visao do familiar cuidador.
Seregen e Frangozo (2014), identificaram em seu estudo com 11 mdes de jovens autistas na
cidade de Maringa que ocorria uma auséncia ou distanciamento dos pais separados, o que afeta
a vida do autista, que muitas vezes acaba perdendo o contato com o pai. Além disso, a auséncia
do pai também acarreta a falta de apoio financeiro, o que também intensificaria maior
comprometimento na viséo do impacto da doenca pelo familiar sem parceiro afetivo de criancas
e adolescentes com TEA.

Familias que residiam em casa alugada ou cedida, também apresentaram média maior
com significancia estatistica nesta dimensdo. Mais uma vez, acredita-se que esse achado, vai
de encontro com a condicdo financeira da familia, visto que quanto menor essa a renda familiar,
mais receio a familia apresentaria em relagdo aos cuidados futuros com essas criangas ou
adolescentes com TEA.

Em familias que possuiam parente de primeiro grau em relagdo a crianca ou adolescente
que realizava tratamento psicolégico ou psiquiatrico, foi percebida maior média com
significancia estatistica. Compreende-se que frente ao momento de revelagdo do TEA, a familia

comumente perpassa por uma sequéncia de estagios, a saber: impacto, negacao, luto, enfoque



95

externo e encerramento, as quais estdo associadas a sentimentos dificeis e conflituosos (PINTO,
et al., 2016; EBERT et al., 2013). Esses estagios acarretariam impactos na expectativa futura
de se analisar o impacto do TEA na vida da crianga ou do adolescente.

Quando a crianga ou adolescente era atendida pela instituicdo 2 e fazia uso de
medicacdo antidepressiva, observou-se também maior média de Visdo do Impacto da Doenca
com significancia estatistica, sabe-se que os antidepressivos sao utilizados geralmente quando
a crianca ou adolescente com TEA apresenta transtornos do sono, como sono agitado, insénia,
bruxismo e sonilogquio (OLIVEIRA et al., 2015). De maneira geral, a instituicdo 2 apresentou
maiores médias em dimensGes com maior prejuizo para 0 manejo familiar, todavia ndo ha como
definir se esses achados sdo consequéncias das condi¢fes de gravidade das criangas ou

adolescentes neste servigo ou o tipo de atendimento terapéutico realizado.
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7. CONCLUSAO

Ter um filho com transtorno do espectro autista constitui-se em um processo de cuidado
desafiador para estas familias, visto que as demandas de cuidado com a crianca ou adolescente
e as diversas condigdes proprias do transtorno exigem da familia uma nova conformacéo para
gerenciar a situacao junto a crianca.

Com a realizacao deste estudo, buscou-se analisar o Manejo Familiar em familias com
criancas e adolescentes com TEA. O FMSF permitiu estruturar a coleta e analise dos dados
levantando nessa pesquisa.

O perfil das 127 familias com criangas ou adolescentes com TEA participantes foi
caracterizado nesse estudo. Os padrdes de manejo familiar puderam ser analisados nas seis
dimensdes propostas pelas teoricas e discutidos de acordo com 0s componentes conceituais do
FMSF.

Os familiares definiram a situacdo ao atribuir através dos instrumentos, os elementos
significativos no cuidado com a crianga com TEA, tais como sua visao da criancga, incluindo as
condicdes do TEA, além da visdo dos familiares nos cuidados com seus filhos, sua condi¢édo
sociodemogréfica e mutualidade quando em situacdo de apresentar companheiro afetivo.

Os comportamentos de manejo foram percebidos através da aplicacdo do FaMM ao
analisar as habilidades de manejo dos pais, tendo em vista os valores destes para gerenciar a
condicdo da crianca ou adolescente com TEA e suas estratégias de cuidado.

Por fim, foi possivel observar as consequéncias percebidas nessas familias, a partir do
momento, em que 0 FaMM possibilitou verificar as dificuldades existentes no manejo do TEA
com suas criangas ou adolescentes e projetar o impacto do TEA na vida futura de seus filhos.

Com resultados da aplicacdo do FaMM foi possivel mensurar o manejo destas familias
no cuidado de suas criangas ou adolescentes com TEA. Até o momento, nao foi encontrada na
literatura que avaliou 0o manejo de familias de criancas adolescentes com TEA. Além disso, 0
FaMM poderia ser usado no cuidado de enfermagem para ajudar as familias a avaliar os pontos
fortes e as areas de dificuldade em potencial e identificar areas-alvo para apoiar o
gerenciamento eficaz ou melhorar os aspectos de autodeterminagdo do manejo nos cuidados.

Acredita-se que esse estudo permitiu uma melhor compreensdo do manejo de familias
de criancas e adolescentes com TEA. A partir dos achados encontrados nestas familias, pode
ser possivel a promogdo de estratégias de apoio familiar de maneira que vise a diminuicéo do

estresse familiar, sobrecarga de cuidados e promocéo de qualidade de vida para estas familias.
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Ainda que este estudo tenha implicacdes praticas importantes com a populagdo
estudada, envolve em si algumas limitagdes. A amostra foi constituida em apenas duas
instituicbes, ndo permitindo assim extrapolar os resultados para uma realidade nacional. Assim,
recomenda-se para confirmar os resultados obtidos, a replicacdo do presente estudo com
participantes de todo o pais, numa amostra maior, que permitam apresentar resultados mais
confiaveis.

Quanto aos instrumentos, percebeu-se uma deficiéncia no questionario de dados
sociodemograficos com questdes que abordassem o tempo de diagndstico, o que impossibilitou
a associagdo entre o tempo de diagnostico e o manejo familiar.

O TEA envolve multiplas variacGes entre os portadores e durante o seu desenvolvimento
da crianca ou adolescente, conduzindo a perfis clinicos muito diferentes. Assim, propde-se que
em futuras investigacOes seja realizada uma andlise de diferentes tipos de gravidade do TEA
com outros instrumentos que possam avaliar os diferentes niveis de comprometimento deste
quadro.

Ressalta-se a importancia do papel da enfermagem, pois existem espacos de cuidados a
estas familias em que o enfermeiro ndo € um profissional participante na equipe, visto que o
enfermeiro pode desenvolver em seu corpo de conhecimento teorias e instrumentos que possam
permitir a identificacdo ndo somente dos aspectos negativos, mas também, as varias
contribuicdes positivas em estruturas de cuidado, como ocorre no Family Management Style

Framework.
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APENDICE A — Dados de identificacio sociodemografica

Data de Preenchimento do questionario: / / Horario: :

Municipio: Bairro: Caodigo da Entrevista:

Entrevistador:
1. DADOS FAMILIARES E SOCIODEMOGRAFICOS:

a. Grau de parentesco com a crianca: () Mae () Pai ()Avo () Avo () Tio(a) () Irmé ()

Irméo () Outro

b. Idade da crianga:____ anos
C Sexo da crianga: ( )Masc. () Fem
d. Tipo TEA:

Responsavel familiar: () Eu () Pai () Mée () Conjuge () Filho/s () Outros

e
f Numero de residentes em casa: _ Tem filhos/as: Sim () Néo () Quantos?
g. Dinamica familiar: () Harmoniosa () Conflituosa () Negligente
h Idade do familiar: __ anos

i. Sexo do familiar: Masc. () Fem. () Anos de estudo

J. Estado conjugal do familiar: () Solteira/o () Casada/o () Unido estavel () Separado/a

Divorciado/a () Viava/o
k. O familiar se considera: () Indigena () Preto/a () Pardo/a () Amarela/o () Branco/a

l. Ocupacdo do familiar:

m. Renda antes da doenca: () suficiente () Insuficiente () Sobrava dinheiro do fim do

més

n. Renda apos a doenca: () suficiente () Insuficiente () Sobrava dinheiro do fim do més
2. HABITACAO:

a. Vocé reside em: () Casa () Apartamento ( )Comodo () Outro

b. Situacdo: () Prépria () Alugada () Cedida () Invadida ( )Financiada () Outra:

NuUmero de cémodos:

C. Tipo de casa: () Tijolo/Alvenaria () Madeira () Lona () Taipa revestida () Taipa ndo

revestida (') Outro:

d. Destino do lixo: () Coletado () Queimado () Enterrado () Jogado a céu aberto

() Outro:

3. DADOS FAMILIARES

a. Responsavel familiar: () Eu () Pai () Mae () Cénjuge () Filho/s () Outros

b. Numero de residentes em casa: Tem filhos/as: Sim () Néo () Quantos?
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C. Dinamica familiar: () Harmoniosa () Conflituosa () Negligente
4, CONDICOES DE SAUDE
a. Tipo de convénio/seguro de saude na familia? () SUS (') Plano de satde privado ()

Suplementar () Convénio militar () Outro. Qual?

b. Doencas preexistentes na crianga: () Sim () N&o Qual?

C. A crianca faz tratamento em outro local: () Sim () Nao Quais?
Tempo:

d. A criancga usa quais medicamentos:

e. Alguém na familia faz acompanhamento psicolégico? () Sim () Néo
Quem?

f. Alguém na familia faz tratamento psiquiatrico? () Sim Néo ()

Quem? Medicamento:
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

“O respeito devido a dignidade humana exige que toda pesquisa se processe apos
consentimento livre e esclarecido dos sujeitos, individuos ou grupos que por si e/ou por seus
representantes legais manifestem a sua anuéncia a participagdo na pesquisa” (Resolugcdo n’

466/12, do Conselho Nacional de Saude).
U bbb na b re e , tendo sido
convidad(o,a) a participar como voluntéari(o,a) do estudo MANEJO FAMILIAR DAS
NECESSIDADES DE SAUDE DE CRIANCAS NO TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA: referencial a luz do Modelo Family Management Style Framework, recebi d(o,a)
Sr(a). Adnez Regina Tertuliano da Silva Cassimiro, d(0,a) Prof. Dra. Maria Cicera dos Santos
Albuquerque, responsavel por sua execucao, as seguintes informac6es que me fizeram entender
sem dificuldades e sem duvidas 0s seguintes aspectos:
1. Que o estudo se destina a investigacdo do manejo familiar das necessidades de salde de
criangas no transtorno do espectro autista, baseado no Modelo Family Management Style
Framework.
2. Que a importancia deste estudo é a de:
a) 1l.ldentificacdo das necessidades de saude produzidas por familias com criancas com
TEA;
b) 2. Sugestdo de estratégias apreendidas nos resultados que subsidiem um fortalecimento
da atencdo a estes familiares nos servicos de satide mental;
c) 3. Divulgacado dos resultados da pesquisa com o intuito de fortalecer a Atencao a Salde;
d) 4. Ampliacdo de discussdes sobre situacdes de vida que envolvem as familias com
criangas no espetro autista.
3. Que os resultados que se desejam alcancar sdo 0s seguintes: 0s achados desta investigacao
poderdo influenciar os modelos da pratica e dar contributos para a consolidacdo de
metodologias de interacdo entre enfermeiros e familias com criancas autistas contribuindo para
promover a qualidade do cuidado de enfermagem voltado para estas familias.
4. Que esse estudo comecara em maio 2017 e terminara em mar¢o de 2018
5. Que o estudo sera feito da seguinte maneira: realizacdo de uma pesquisa, com abordagem
quantitativa, junto a familiares de crianca no espectro autista, tendo como cenario o Centro de
Atencdo Psicossocial Infantil de Alagoas Dr. Luiz da Rocha Cerqueira e o Centro Unificado de
Integracéo e Desenvolvimento do Autista ambos na cidade de Maceio-AL. Para coleta de dados

serdo utilizados os instrumentos FaMM (Family Management Measure) que consiste 53 itens
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distribuidos em 6 dimensGes principais, a Identidade da crianca, Habilidade de manejo, Esfor¢o
de manejo, Dificuldade da familia, Visdo de impacto da doen¢a e Mutualidade dos pais e um
questionario sociodemogréafico. Os dados coletados serdo analisados estatisticamente e 0s
resultado divulgados para contribuir com a literatura.

6. Que eu participarei das seguintes etapas: ao concordar em participar dessa entrevista e
aplicacdo do FaMM, a qual seré realizada em data e horéario escolhido por mim. A pesquisadora
fard primeiro uma conversa informal comigo, se apresentando, falando a respeito da pesquisa,
0s instrumentos, e respeitando a minha liberdade para fazer as perguntas que achar conveniente.
Depois decidirei sobre qual melhor data e horario para entrevistas, entdo eu serei submetido a
uma entrevista em que responderei questionarios a respeito de minha condicao familiar com
meu filho(a) com autismo.

7. Que os incobmodos que poderei sentir e riscos a minha com a minha participacdo de acordo
com a Resolucdo 466/12 CNS que afirma que sempre haverd algum, tais como:
inibicdo/constrangimento diante de um observador, quebra de sigilo da pesquisa, ndo saber o
que responder, perda de tempo, algumas perguntas podem ser embaracosas ou trazer
lembrancas dolorosas ou ndo me deixar a vontade para responder, causando cansaco, estresse,
receio de me sentir prejudicado em meio a minha dinamica familiar.

8. Que para minimizar esses incOmodos e risco deverei contar com a seguinte assisténcia: a
pesquisadora respeitard meus momentos, suspendera a coleta de dados tantas vezes quantas
sejam necessarias, remarcara se eu preferir, ouvira meus argumentos. Tenho ainda a garantia
de que mais ninguém saberd o que respondi ou 0s achados da avaliacdo realizada, todas as
informacdes serdo reservadas entre eu e a pesquisadora.

9. Que os beneficios que deverei esperar com a minha participacdo, mesmo que nao diretamente
séo:

a) Identificar os manejos familiares gerados por pais cuidadores que demostram o
sentimento de ter dado voz as angustias e inquietacdes familiares;

b) Contribuicdo para que outras familias, profissionais e pesquisadores conhecam a
estrutura de familias com criangas com autismo, possibilitando melhores estratégias de
avaliacdo familiar e intervencdes realizadas;

c) Com os resultados alcancados neste estudo, espera-se melhora no ensino-aprendizagem
em Saude Mental e certamente oferecendo fundamentos a enfermagem para a melhoria
da assisténcia prestada.

10. Que a minha participacdo ser4 acompanhada do seguinte modo: Que, sempre que desejar,

serdo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo;
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11. Que eu serei informado do resultado final do projeto e sempre que desejar, serdo fornecidos
esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo.

12. Que, a qualquer momento, eu poderei recusar a continuar participando do estudo e, também,
que eu poderei retirar este meu consentimento, sem que isso me traga qualquer penalidade ou
prejuizo.

13. Que as informacdes conseguidas através da minha participacdo ndo permitirdo a
identificacdo da minha pessoa, exceto a equipe de pesquisa, e que a divulgacdo das
mencionadas informacdes so serd feita entre os profissionais estudiosos do assunto.

14. Que o estudo ndo acarretara nenhuma despesa para o participante da pesquisa.

15. Que eu serei indenizado por qualquer dano que venha a sofrer com a participagdo na
pesquisa, podendo a reclamacdo ser encaminhada para o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Alagoas. Os recursos necessarios para este tipo de pesquisa serdo de
responsabilidade dos pesquisadores.

16. Que eu receberei uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

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

Endereco da responsavel pela pesquisa:

Instituicdo: Universidade Federal de Alagoas

Sr.(a): Adnez Regina Tertuliano da Silva Cassimiro
Endereco: Rua Dr. Noel Nutels, 181

Bairro: Ponta Verde Cidade: Macei6/AL CEP: 57035-450
FONE: 082 98865-2446

Endereco da orientadora responsavel pela pesquisa:

Sr.(a): Maria Cicera dos Santos de Albuquerque

Endereco: Rua Ademar Medeiros, quadra D, Lote 16. Loteamento Caramurus
Bairro: Feitosa Cidade: Macei6 - Alagoas  CEP: 57043-475
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Endereco do Comité de Etica:

Instituicdo: Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas
Endereco: Prédio da Reitoria, sala do C.O.C, Campus A. C. Simdes

Bairro: Cidade Universitaria Cidade: Macei6

Fone: 32141041

Maceio, de de 201__.

Assinatura da voluntaria

Profa. Dra. Maria Cicera dos Santos de Albuquerque

Assinatura da responsavel pela entrevista

Mestranda Adnez Regina Tertuliano da Silva Cassimiro

Assinatura da responsavel pela entrevista
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Este questionario avalia como a sua familia convive com uma crianga com doenca cronica.

Instrugdes:

Para cada afirmagéo deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1

significa “discordo totalmente” e 5 significa “concordo totalmente”. Por favor, responda a estas

questdes com base no que vOCcé pensa, nd0 em comMoO VOCE pensa que 0S outros poderiam

responder. Se seu filho possui mais de uma condigdo cronica, a palavra “condi¢dao” se refere a

todos os diagnodsticos juntos. Além disso, varias questoes utilizam a palavra “familia”. Ela se
b

refere as pessoas que vivem na mesma casa que VOcé, e que vocé considera como sendo da

familia.

SECAO 1- a ser preenchida por todos na familia

Por favor marque um “X” no quadrado equivalente a sua resposta para cada questao.

Discordo Discordo N&o Concordo Concordo
totalmente | parcialmente | concordo, parcialmente | totalmente
nem
discordo
1 2 3 4 5

1.0 dia a dia de nosso
filho é parecido com o de
outras  criancas  na
mesma idade dele.

2. A condi¢do do nosso
filho interfere no
relacionamento da
familia.

3. A condicdo do nosso
filho  requer visitas
frequentes ao médico.

4. Esperamos que nosso
filho no futuro seja capaz
de cuidar de sua
condicéo.

5. Nosso filho aproveita
menos a vida por causa
da sua condicdo.

6. Cuidar da condicéo de

nosso filho é
frequentemente  muito
pesado.

7. A condicdo de nosso
filho é como uma
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Discordo Discordo N&o Concordo Concordo
totalmente | parcialmente | concordo, parcialmente | totalmente
nem
discordo
1 2 3 4 5

montanha-russa, cheia
de altos e baixos.

8. A condicdo de nosso
filho é a coisa mais
importante em nossa
familia.

9. Para n6s é muito
dificil cuidar da
condicdo de nosso filho.

10 Nosso filho participa
de atividades que deseja
apesar da sua condicdo.

11. Nos preocupamos
com o futuro do nosso
filho por causa da sua
condicdo.

12. Os cuidados com a
condicdo do nosso filho
ndo  exigem  muito
tempo.

13. Temos alguma ideia
bem definidas acerca de
como ajudar nosso filho
a conviver com a
condicéo.

14. Apesar da sua
condicdo, esperamos
que, no futuro, nosso
filho possa viver em sua
propria casa.

15. No6s temos condigao
financeira suficiente
para pagar as despesas da
doenca do nosso filho.

16. Nosso filho é
diferente  de  outras
criangas da mesma idade
por causa de sua
condicdo.

17. E dificil saber
quando a condigdo de
nosso filho deve vir em
primeiro lugar na
familia.

18. Nés esperamos ter
um futuro feliz com
nosso filho.

19. Quando algo
inesperado acontece na
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Discordo Discordo N&o Concordo Concordo
totalmente | parcialmente | concordo, parcialmente | totalmente
nem
discordo
1 2 3 4 5

condicdo de nosso filho,
noés geralmente sabemos
como lidar.

20. As amizades do
nosso filho sdo
diferentes por causa da
sua condicdo.

21. No futuro, esperamos
dedicar menos tempo
nos cuidados com a
condicdo de nosso filho.

22. Uma condicdo como
a de nosso filho torna a
vida familiar muito
dificil.

23. As atividades de
nosso filho raramente
interferem nas outras
atividades da familia.

24. A condicdo de nosso
filho requer frequentes
internacdes hospitalares.

25. Sentimos  que
estamos fazendo um
bom trabalho no cuidado
com o nosso filho.

26. Pessoas com a
condicdo como a de
nosso filho tem uma
expectativa de vida
normal.

27. Geralmente é dificil
saber se precisamos ser
mais protetores com o0
nosso filho.

28. Geralmente nos
sentimos inseguros em
relacdo ao que fazer para
cuidar da condicdo de
nosso filho.

29. No futuro, serd mais
dificil de cuidar da
condicdo do nosso filho.

30. N6s pensamos sobre
a condicdo do nosso filho
0 tempo todo.

31. Parece que a
condicdo de nosso filho
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Discordo Discordo N&o Concordo Concordo
totalmente | parcialmente | concordo, parcialmente | totalmente
nem
discordo
1 2 3 4 5

controla a vida de nossa
familia.

32. Outras criangas tém
condicOes piores do que
a de nosso filho.

33. E dificil conseguir
ajuda de outras pessoas
para cuidar da condicdo
do nosso filho.

34. NoO6s ndo estamos
conseguindo criar uma
rotina para cuidar da
condicdo do nosso filho.

35. E necessario muita
organizagdo para lidar
com a condicdo de nosso
filho.

36. As vezes sSomos
indecisos de como
equilibrar a vida da
familia com a condicdo
do nosso filho.

37. E dificil saber o que
esperar da condicdo de
nosso filho no futuro.

38. Mesmo com a
condicdo de nosso filho,
nés temos uma vida
familiar normal.

39. Nosso filho teria um
melhor desempenho na
escola se ndo tivesse essa
condicéo.

40. Temos confianca de
gue podemos cuidar da
condicdo de nosso filho.

41. Nés temos objetivos
gue nos ajudam a cuidar
da condigdo do nosso
filho.

42. E dificil adequar a
atividade de cuidar da
condicdo de nosso filho
na nossa rotina familiar.

43. Lidar com a condicéo
de nosso filho torna a
vida familiar  mais
dificil.
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Discordo Discordo N&o Concordo Concordo
totalmente | parcialmente | concordo, parcialmente | totalmente
nem
discordo
1 2 3 4 5

44. N6s sabemos quando
nosso filho precisa ser
crianga.

45. E dificil mantes uma
vida normal com a
condicdo que O nOSSO
filho tem.

Isto encerra a segéo 1.

A secdo 2 aborda aspectos do manejo familiar quando existem parceiros adultos na mesma casa. O termo
“parceiros” se refere ao conjuge ou companheiro que vive na mesma casa.
Se vocé atualmente mora com um parceiro, por favor continue com o questionario na préxima pagina.

Caso contréario, por favor pare por aqui.
SECAO 2

As questdes nesta proxima secao referem-se a vocé e seu parceiro. Para cada afirmacao deste
questiondrio, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1 significa “discordo
totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”.

Novamente, por favor, responda a estas questdes com base no que vocé pensa, ndo em como

VOCE pensa que seu parceiro ou outros poderiam responder.

Discordo Discordo N&o Concordo Concordo
totalmente | parcialmente | concordo, | Parcialmente | totalmente
nem
discordo
1 2 3 4 5

46. Nossa familia é mais
unida pela maneira como
lidamos com a condicdo
de nosso filho.

47. Meu companheiro(a)
e eu temos ideias
diferentes sobre a
gravidade da condicéo de
nosso filho.

48. Estou satisfeito com a
maneira como eu e meu
companheiro(a)
discutimos sobre como
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lidar com a condicdo do
nosso filho.

49, Eu e meu
companheiro(a)
discutimos sobre como
lidar com a condicdo do
nosso filho.

50. Eu e meu
companheiro(a) sempre
conversamos antes de
tomas qualquer deciséo
sobre os cuidados com
nosso filho.

51 Eu e meu
companheiro(a)
compartilhamos 0S
cuidados com a condigdo
do nosso filho.

52. Estou insatisfeito(a)
com a forma como eu e
meu companheiro(a)
compartilhamos 0S
cuidados com a condigéo
do nosso filho.

53. Eu e meu
companheiro(a) ajudamos
uma ao outro  nos
cuidados com a condicdo
do nosso filho.
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