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RESUMO

Com a pandemia da COVID-19 e as medidas de distanciamento social adotadas para
a diminuicdo de contégio do virus, as criangas e adolescentes com TEA tém sido
considerados um dos grupos sociais mais impactados por esse periodo, devido as
caracteristicas clinicas do quadro, a dificuldade em compreender a situacao atual, de
se adaptar as mudancas, principalmente no ambito da rotina. Deste modo, esta
pesquisa teve como objetivo compreender as vivéncias de familias de criangcas com
TEA durante a pandemia da COVID-19 no municipio de Sobral, Ceara, Brasil. Trata-
se de uma pesquisa do tipo exploratéria- descritiva, com abordagem qualitativa
desenvolvida com 17 responsaveis de familias de criancas com TEA residentes em
municipio do interior do Ceard, a partir de uma entrevista semi-estruturada no periodo
de junho a agosto de 2023. A analise das informacdes ocorreu por meio da analise
de conteido de Bardin (2011). A pesquisa teve a aprovacédo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual Vale do Acarad, obedecendo aos principios
estabelecidos pela Resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude. Os
resultados foram agrupados em quatro categorias de analise, as quais, por sua vez,
se dividem em subcategorias de analise. A categoria analitica: 1) Sentimentos
vivenciados pelas familias de criancas com TEA, emergiu a seguinte subcategoria:
a) Experiéncias emocionais e psicoldgicas. A categoria 2) Repercussfes da
pandemia no contexto familiar, teve como subcategorias: a) Comportamentos das
criancas com TEA durante a pandemia de COVID-19; b) Impactos cotidianos no
cuidado das criancas com TEA durante a pandemia. Ja a categoria 3) Estratégias de
enfrentamento adotadas pelas familias, apresentou como subcategorias: a)
Recursos ludicos e atividades de estimulagdo em casa para promover o bem-estar
da crianca com TEA,; e b) Rede de apoio: envolvimento de familiares ou cuidadores
no cuidado da criangca com autismo durante a pandemia. E a categoria 4) Assisténcia
a saude e educacdo de criangcas com TEA durante a pandemia, teve como
subcategorias: a) Impacto das restricbes pandémicas na continuidade dos servi¢os
de saude para criangcas com TEA, e b) Repercussfes da pandemia no processo de
aprendizagem da crianga com TEA. Primeiramente, ficou evidente 0os sentimentos
experimentados na pandemia como ansiedade, medo, isolamento, desespero,
angustia, inseguranca e preocupacao com a saude e o bem-estar de seus filhos,

além da questao financeira, o medo de morrer, medo de perder entes e medo do



futuro. A vivéncia de familias de criancas com TEA em tempos de pandemia foi
permeada por muitos desafios, incluindo a interrupcdo de servicos de apoio e
terapias, a necessidade de adaptacdo a novas rotinas e o impacto do isolamento
social no comportamento e desenvolvimento de seus filhos. As familias
demonstraram muita for¢ca e resiliéncia por meio de seus relatos, assim como
também podemos perceber diversas vulnerabilidades no decorrer da pandemia. A
pesquisa busca ainda incentivar futuros estudos sobre as consequéncias poés-
pandemia, pois permitira a implementacdo de novas estratégias de cuidado para as

familias e criancas com TEA de acordo com suas necessidades.

Palavras-chave: Transtorno de espectro autista; Saude da crianca; Familia; Covid-
19.



ABSTRACT

With the COVID-19 pandemic and the social distancing measures adopted to reduce
the spread of the virus, children and adolescents with ASD have been considered one
of the social groups most impacted during this period, due to the clinical
characteristics of the condition, the difficulty in understanding the current situation, in
adapting to changes, especially in the context of routine.Therefore, this research
aimed to understand the experiences of families of children with ASD during the
COVID-19 pandemic in the municipality of Sobral, Ceard, Brazil. This is an
exploratory-descriptive research, with a qualitative approach developed with 17
guardians of families of children with ASD living in an interior municipality of Ceara,
based on a semi-structured interview from June to August 2023. Analysis of
information occurred through content analysis by Bardin (2011). The research was
approved by the Research Ethics Committee of the Universidade Estadual Vale do
Acaradu, following the principles established by Resolution 466/12, of the National
Health Council. The results were grouped into four categories of analysis, which, in
turn, , are divided into analysis subcategories. The analytical category: 1) Feelings
experienced by families of children with ASD, the following subcategory emerged: a)
Emotional and psychological experiences. Category 2) Repercussions of the
pandemic in the family context, had the following subcategories: a) Behaviors of
children with ASD during the COVID-19 pandemic; b) Daily impacts on the care of
children with ASD during the pandemic. Category 3) Coping strategies adopted by
families had the following subcategories: a) Playful resources and stimulation
activities at home to promote the well-being of children with ASD; and b) Support
network: involvement of family members or caregivers in caring for children with
autism during the pandemic. And category 4) Health care and education for children
with ASD during the pandemic, had the following subcategories: a) Impact of
pandemic restrictions on the continuity of health services for children with ASD; and
b) Repercussions of the pandemic on the learning process of children with ASD.
Firstly, the feelings experienced during the pandemic were evident, such as anxiety,
fear, isolation, despair, anguish, insecurity and concern for the health and well-being
of their children, in addition to financial issues, the fear of dying, the fear of losing
loved ones and fear of the future.The experience of families of children with ASD in
times of pandemic was permeated by many challenges, including the interruption of
support services and therapies, the need to adapt to new routines and the impact of
social isolation on the behavior and development of your children. The families
demonstrated a lot of strength and resilience through their reports, just as we can also
see several vulnerabilities during the pandemic. The research also seeks to
encourage future studies on post-pandemic consequences, as it will allow the



implementation of new care strategies for families and children with ASD according
to their needs.

Keywords: Autism Spectrum disorder; Children's health; Family; Covid-19.
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COVID-19 Coronavirus
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CSF Centro de Saude da Familia
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SAMU Servico de Atendimento Mével de Urgéncia
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SuUs Sistema Unico de Saude

TDCI Tecnologia digital de informacao e comunicacéo
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TGD-SOE Transtorno Global do Desenvolvimento sem outras Especificacdes
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1 INTRODUCAO

1.1 Aproximacdo com o tema

Em 2021, no ano da aprovagcdo no processo seletivo do Mestrado
Académico em Saude da Familia da Universidade Federal do Ceara (UFC), atuava no
Centro de Atencao Psicossocial da regido norte do Estado, da qual me permitiu ter o
primeiro contato sobre TEA além de adquirir conhecimentos tedricos e praticos quanto
ao manejo de criangas com TEA e seus familiares. No momento, estava inserida no
Grupo de Pesquisa e Estudos em Vulnerabilidades e Saude (GEVS), na area da
pessoa com deficiéncia, desenvolvendo estudos sobre Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

Com o advento da pandemia da COVID-19, os atendimentos individuais e
grupais de varios servicos de saude foram suspensos como medidas de prevencao
guanto a transmissibilidade da doenca e, consequentemente, trouxe grandes
impactos para 0s pacientes que eram acompanhados assiduamente, assim como aos
seus familiares quanto a cuidados.

O acesso a consultas médicas de rotina foi interrompido durante surtos de
casos, levando a possiveis atrasos no acesso a diagnosticos, tratamentos e servicos
necessarios (Tromans et al., 2020).

Com o apoio do Grupo de Pesquisa, Grupo de estudos em vulnerabilidade
e saude (GEVS), tive a oportunidade de conhecer o grupo Maes Azuis em
homenagem ao Dia Mundial de Orgulho Autista (18 de junho), que tem por objetivo
proporcionar momentos de cuidado e apoio com os familiares de criangas com TEA.
Esse grupo é composto por uma média de 80 maes de criancas autistas, porém, nem
todas conseguem estar presentes nos encontros/eventos programados, mas mantém
participacdo ativa no grupo de Whatsapp, onde ocorre as trocas de experiéncias e
ajuda mutua entre elas.

Por meio de conversas casuais com as maes no referido evento, surgiu
interesse de conhecer o contexto familiar de criangcas com TEA neste periodo de
pandemia, levando em consideragao os sentimentos, as potencialidades e fragilidades
enfrentadas e consequentemente elaborar o plano de cuidado voltado para os

familiares no contexto de pandemia.
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1.2 Contextualizacdo do objeto

Em meados de marco de 2020, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
caracterizou o surto viral da COVID-19 como uma pandemia e, desde entdo, o mundo
inteiro tem adotado medidas sanitarias e de distanciamento social para a prevencao,
controle e mitigacdo do problema (Dias; Santos; Abreu, 2021).

Em fevereiro do ano 2020, o Brasil registrou o primeiro caso de covid da
América latina e apesar do controle desse caso importado, em abril, a situacdo
epidemioldgica do pais sinalizava um aumento vertiginoso jA& com 30.718 casos
confirmados e 1.926 6bitos. Até o més de abril do ano de 2022, dois anos do primeiro
pico da doenca, temos registrado mais de 30 milhdes de casos confirmados e um
somatério de 660.973 mortes em decorréncia da doenca sinalizando uma letalidade
de 2,2% desses casos, conforme os dados do Governo Federal (Andrade et al., 2020).

A situacéo causada pela pandemia tem provocado diferentes impactos na
vida das pessoas. As familias que em sua constituicdo tém como membro pessoas
com deficiéncia vivem situacdes particulares, conforme a gravidade do caso. Para ter
uma nocdo de como a pandemia esta afetando as pessoas com autismo no Brasil é
necessario compreender o transtorno e suas consequéncias (Givigi et al., 2021).

A presenca de autismo nao é fator de risco para a COVID-19 nem para sua
gravidade. As criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista (TEA)
apresentaram sinais e sintomas semelhantes aos outros jovens sem o transtorno. No
entanto, caracteristicas do transtorno podem criar dificuldades na adocao de medidas
preventivas, que sdo as mesmas para individuos com e sem autismo (Brito et al.,
2020).

Conforme Associagdo Americana de Psiquiatria (2014) no Manual
Diagnéstico e Estatistico dos Transtornos Mentais, quinta edicdo (DSM-V), o
transtorno do espectro autista (TEA) se caracteriza por déficits persistentes na
comunicacao social e na interacdo social em multiplos contextos, incluindo déficits na
reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunicagéo usados para
interacdo social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos. O diagnostico requer a presenca de padrdes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses ou atividades.

As estimativas mostram que a cada 1.000 criangcas com oito anos de idade,
17 sdo acometidas pelo (TEA) (Baio et al., 2018). Com advento da pandemia, as
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familias que ja tinham que lidar com o isolamento proprio da crianca com TEA,
passaram a ter que lidar também com o isolamento social. A alteracdo drastica na
rotina tem um impacto ainda maior na crianga com TEA, uma vez que, “as mudancgas
de rotina, de disposicdo dos méveis, de conduta, de ordem nas quais 0s atos sédo
executados todos os dias podem leva-la ao desespero” (Maleval, 2017).

Salienta-se que, os familiares sdo considerados parceiros e
corresponsaveis pelo tratamento do ente querido. Para uma parceria de sucesso, a
familia necessita igualmente ser cuidada e amparada para enfrentar as dificuldades
gue surgem no dia a dia com o adoecimento mental (Vicente; Marcon; Higarashi,
2016).

Nesse ponto, revelou-se a importancia de se falar em terapias
multidisciplinares, pois tanto para se chegar a um diagnéstico preciso e conclusivo
guanto para se desenvolver um tratamento eficaz, € necessario um trabalho conjunto
de profissionais de diferentes areas de salde. Para exemplificar, podemos mencionar
0s neuropediatras, fonoaudiélogos, neuropsicélogos, professores de educacao fisica,
pedagogos, psicélogos, terapeutas ocupacionais, musicoterapeutas, fisioterapeutas e
nutricionistas (Cavalcanti, 2021).

Em tempos normais, familias de criancas e adolescentes diagnosticados
com TEA enfrentam enormes desafios para minimizar o potencial sofrimento causado
pelo quadro e promover o desenvolvimento de seus filhos. Em tempos de pandemia
de COVID-19 novas dificuldades surgiram, tornando necesséarias medidas de ajuste
como a lavagem e higienizacdo das maos, uso de mascaras e o isolamento social
(Sociedade Brasileira de Pediatria, 2020).

A pandemia da COVID-19 gerou novos desafios para criancas e
adolescentes com TEA e suas familias, impondo uma reestruturacédo da rotina e um
reajustamento ao isolamento social compulsorio implementado para reduzir o risco de
contaminacgao (Brito et al., 2020). Assim, partimos da seguinte pergunta norteadora:
Como foi a vivéncia das familias das criancas com TEA durante a pandemia da
COVID-19?

Diante disso, revela-se a necessidade de conhecer o contexto familiar de
criangas com TEA nesse periodo de pandemia e a partir de entdo, realizar um plano
de cuidados com base nas situacdes de vulnerabilidades identificadas.

Frente a esses desafios, a familia se insere em um contexto de

vulnerabilidades marcado por uma série de situacbes que envolvem a sobrecarga
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fisica e emocional de seus membros, reduzindo a qualidade de vida de toda a familia,
bem como trazendo importantes repercussdes que impactam na relacédo e interacéao
s6 sujeito social/ familia com algo ou alguém naquele momento especifico de sua vida
(Freitas; Boff, 2022).

Neste sentido, esta pesquisa propde compreender as vivéncias de familias
com TEA durante a pandemia da COVID-19, trazendo contribuicdes importantes no
contexto de salde mental e orientar politicas publicas de apoio e assisténcia voltadas
as familias e criangas com TEA.

1.3 Justificativa e relevancia

Compreende-se que com a pandemia da COVID-19 e as medidas de
distanciamento social adotadas para a diminui¢do de contégio do virus, as criancas e
adolescentes com TEA tém sido considerados um dos grupos sociais mais
impactados por esse periodo, devido as caracteristicas clinicas do quadro, a
dificuldade em compreender a situacdo atual, e em se adaptar as mudancas,
principalmente no ambito da rotina (Houting, 2020).

Como consequéncia do isolamento, as pessoas deixaram de ser assistidas
por profissionais da saude e de frequentarem as escolas, clinicas e espacos de
convivéncia social, acarretando quebra de vinculo e interrupcdo do processo
terapéutico e educacional (Santos et al., 2023).

Essa realidade apresentada também trouxe um novo cenério na assisténcia
prestada a essas criancas e suas familias. Segundo Santos et al. (2023), como
alternativa, os servicos de saude precisaram se adaptar, o que impulsionou a oferta
dos atendimentos na modalidade remota.

Durante a minha vivéncia profissional como Enfermeira em Saude Mental
no servigo Centro de Atencdo Psicossocial em 2019 a 2021, também me deparava
com relatos de familias quanto aos desafios enfrentados durante a pandemia. E no
ano 2022, com o apoio do Grupo de Pesquisa e estudos em vulnerabilidade e saude
(GEVS) tive a oportunidade de conhecer um grupo social chamado Méaes Azuis, que
tem como intuito proporcionar momentos de apoio e troca de informagdes entre elas.

As familias de criangas com TEA enfrentam uma série de desafios no
cotidiano, de onde emerge um conjunto vasto de preocupacdes inerentes aos

cuidados e vivéncia com uma crianga com este transtorno. As caracteristicas
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associadas a este transtorno e o respectivo impacto no funcionamento e dinamica
familiar originam a procura e mobilizacdo de apoios indispensaveis a crianca e as
familias (Magalhaes; Pereira, 2017).

Os tratamentos devem ser realizados por equipes multidisciplinares, as
opcOes de tratamento podem ser realizadas individualmente ou em grupo, o método
utilizado pode variar de crianga para crianca, pois apesar de algumas semelhancas,
cada caso € Unico e o tratamento deve ser encarado da mesma forma, deve ser unico
(Santos, 2020).

A relevancia da pesquisa é reforcada no entendimento de que, a partir da
compreensao das vivéncias de familias de criancas com TEA durante a pandemia,
pode contribuir a desenvolver estratégias de apoio e intervencdes adequadas para
garantir o bem-estar fisico, emocional e social das criangas com autismo e suas
familias durante e apGs a pandemia.

Logo, acredita-se que entender as experiéncias da familia no contexto
pandémico podera subsidiar futuras pesquisas de intervencéo para minimizacao das
necessidades familiares, aumento do suporte social e da estimulagéo e da interacao
entre pais e filhos assim como informar politicas publicas, programas de apoio e
praticas clinicas para melhor atender as necessidades dessas familias durante crises

como a pandemia.
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo Geral

Compreender as vivéncias de familias com TEA durante a pandemia da
COVID-109.

2.2 Objetivos Especificos

a) Conhecer os sentimentos vivenciados pelas familias com criangas com TEA
durante a pandemia da COVID-19;

b) Identificar as repercussdes da pandemia da COVID-19 no contexto das
familias de criancas com TEA e no comportamento das criancas com TEA,;

c) Descrever as estratégias adotadas pelas familias para atender as

necessidades de cuidado de criangas com TEA.
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3 REVISAO DE LITERATURA
3.1 Pandemia da Covid-19

A COVID-19 é uma doenca infecciosa causada pelo novo Coronavirus,
identificado pela primeira vez em dezembro de 2019, em Wuhan, na China. A
Organizacao Mundial da Saude (OMS) declarou, no dia 30 de janeiro de 2020, que se
tratava de uma Emergéncia de Saude Publica, sendo decretado, em 11 de marco,
como uma pandemia (Organizacdo Mundial da Saude, 2021).

O virus conhecido como COVID-19 tem provocado situacdes inusitadas
comparadas a situacdes de guerra, ndo presenciados por grande parte das pessoas.
O caos instaurado na maioria dos paises onde o virus causou, além dos problemas
de saude fisica, transtornos de natureza psicolégica, assim como uma reviravolta na
economia mundial, até mesmo nos paises considerados como poténcias econdmicas
(Barbosa et al., 2020).

A transmissdo ocorre de pessoa a pessoa, por meio de particulas
infecciosas provenientes da tosse ou espirro, que podem permanecer suspensas no
ar por algum tempo, podendo atingir uma distdncia de 1,5m. Outra forma de
transmissao ocorre quando a pessoa toca objetos ou superficies contaminadas e leva
a mao a boca, nariz e olhos (Girardi et al., 2021).

A orientacdo do Ministério da Saude (MS) para a populagéo tem sido clara,
desde o principio, no sentido de reforcar a importancia das medidas de prevencao da
transmissdo do coronavirus, que incluem: (i) a lavagem das méos com agua e sabédo
ou sua higienizacao com alcool em gel; (ii) a “etiqueta respiratéria”, que consiste em
cobrir o nariz e a boca ao espirrar ou tossir; (iii) o distanciamento social; (iv) 0 ndo
compartilhamento de objetos de uso pessoal, como copos e talheres; e (v) o habito de
se manter a ventilagdo nos ambientes. A partir de abril de 2020, o MS passou a
orientar a populacéo para o uso de mascaras de pano, para atuarem como barreira &
propagacéo do SARS-CoV-2 (Brasil, 2020a).

Conforme Brasil (2020b), o primeiro caso de Covid-19 no Brasil foi
confirmado em 26 de fevereiro de 2020. Tratava-se de um homem idoso residente em
Sao Paulo/SP, que havia retornado de viagem a lItalia. A doenca se propagou
rapidamente. Em menos de um més ap0s a confirmacéo do primeiro caso, ja havia
transmissdo comunitaria em algumas cidades. Em 17 de marco de 2020, ocorreu o

primeiro Obito por Covid-19 no pais. Era outro homem idoso residente em S&o
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Paulo/SP, que apresentava diabetes e hipertensdo, sem histérico de viagem ao
exterior. Em 20 de marco de 2020, foi reconhecida a transmissdo comunitaria da
Covid-19 em todo o territério nacional.

Para se enfrentar uma doencga que se propaga muito rapidamente, e nao
apenas ataca as pessoas, mas compromete o sistema de saude e a sociedade como
um todo, medidas preventivas individuais ndo sédo suficientes, e adicionalmente
devem ser adotadas medidas de alcance comunitario. Tais medidas incluem
restricbes ao funcionamento de escolas, universidades, locais de convivio
comunitario, transporte publico, além de outros locais onde h& aglomeracdo de
pessoas, Como eventos sociais e esportivos, teatros, cinemas e estabelecimentos
comerciais, que nao sejam caracterizados como prestadores de servigos essenciais
(Oliveira et al., 2020).

O pais enfrenta ndo somente uma doenca nova, mas também uma situacéo
inusitada, que requer mudancas radicais de comportamento, nos niveis individual e
comunitario. A colaboracdo da sociedade no enfrentamento a Covid-19 sera
determinante para a evolugcédo da epidemia. O bom senso e a solidariedade devem
guiar as acdes de todos os brasileiros e brasileiras, para que seja possivel reduzir o
impacto da Covid-19 na saude da populacdo e na economia (Oliveira et al., 2020).

A pandemia da doenca de coronavirus 2019 (COVID-19) ampliou as
desigualdades existentes enfrentadas por individuos autistas. A agitacdo médica,
social, educacional e econdmica sem precedentes destacou as diversas necessidades
de saude fisica de individuos autistas e a importancia de aborda-las com uma
abordagem ao longo da vida usando solugbes multissetoriais e politicas
impulsionadas por defensores e autodefensores na comunidade (Fernandes et al,
2021).

Contudo, uma solucdo permanente é mais provavel de ser alcancada com
o desenvolvimento, disponibilidade e implementac&o de vacinas eficazes, seguras e
de alta qualidade contra o virus (European Commission, 2020). Oliveira et al. (2021)
complementa que a vacinagcdo € uma das formas mais econdmicas de se evitar
doencas. Atualmente, estima-se que evite 2 a 3 milhdes de mortes por ano e que mais
1,5 milhdo poderiam ser evitados se a cobertura global para vacinas disponiveis
melhorasse.

A pandemia do COVID-19 destacou areas que precisam de atencao

urgente na comunidade. Individuos autistas, particularmente aqueles com alto risco
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de hospitalizacGes e mortes relacionadas ao COVID-19, devem ser priorizados para
receber a vacina COVID-19 (Hotez et al., 2021).

Individuos autistas devem ser representados no controle de infeccdes e
planejamento de preparagéo para emergéncias em varios niveis: por exemplo, dentro
de escolas, ambientes de salde, instalacdes residenciais, etc. E imperativo que
tomemos medidas imediatas para acomodar criancas e adultos autistas em todos os
niveis da nossa sociedade e fechar as desigualdades existentes. (Fernandes; Kwak,
2022).

3.2 Otranstorno do espectro autista: um relance pela literatura
3.2.1 Aspectos Historicos e Conceituais

A palavra autismo vem do grego autos e que significa self. O termo autismo
foi criado pelo psiquiatra suico Eugen Bleuer em 1911 que estudava os sintomas de
esquizofrenia em adultos. No entanto, a histodria oficial acerca dessa condicao teve
inicio quando Leo Kanner publicou seu artigo The Nervous Child (A crian¢a nervosa)
no ano de 1943, o artigo foi o resultado de um estudo feito por Kanner com algumas
criancas de ambos 0s sexos entre 2 e 4 anos, onde Kanner observou caracteristicas
semelhantes entre elas e que essas caracteristicas apontavam para uma descoberta
de uma sindrome singular, e que até aguele momento ndo havia sido reportada e que
parecia ser rara (Sampaio; Lourenco; Gomes, 2015).

Em 1943, Leo Kanner, psiquiatra austriaco, iniciou estudos sobre o
autismo. Pela primeira vez, descreveu onze casos do que denominou disturbios
autisticos do contato afetivo. Kanner observou em seus estudos a presenca de
caracteristicas tipicas nas criancas autistas. Dentre elas, as mais comuns eram 0S
sintomas de isolamento e a dificuldade de interacédo social desde o inicio da vida.
Kanner também observou alteragbes motoras, como maneirismos motores e
estereotipias. Além disso, essas criangas demonstravam desenvolvimento incomum
da linguagem caracterizado por reversao do pronome, ou seja, quando as criangas se
referem a si mesmos como “ele” ou pelo seu proprio nome. Alteragdes de linguagem
que também sdo comuns séo a ecolalia e a repeticdo monotona de ruidos (balbucios).
No ano seguinte aos estudos de Kanner, Asperger descreveu casos de criangas com
boas habilidades verbais, mas com graves problemas de interacéo social e da fungéo

motora. Essas criancas tinham interesses muito limitados, o que prejudicava a
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aquisicao de novas habilidades. Asperger definiu essa condigdo como “autismo”
(Vasconcelos; Nobre Junior, 2020).

Ainda segundo o Ministério da Saude (2014b), o termo autismo ja havia
sido usado por Bleuer para relatar um sintoma da esquizofrenia, com isso, ocorreu
uma confusdo para os termos e conceitos do quadro clinico; no qual resultou em
estudos clinicos e pesquisas, cujo a intencdo eram semelhantes, todos sobre a
denominacéo do termo autismo.

Em estudos, Victor Lotter, no ano de 1966, aproveitou-se dos sintomas
citados por Kanner e criou um instrumento com 22 questdes para o publico escolar, o
mesmo instrumento foi aplicado na Gra-Bretanha onde constatou que havia 4,5 autista
para cada 10.000 habitantes com idade entre 8 e 10 anos, tendo em vista que até o
momento s6 havia relatos sobre casos de autismo (Schwartzman, 2011).

No decorrer dos anos, mudancas em relacdo ao autismo foram sendo
efetivadas, tanto nas terminologias quanto na maneira de estudar o autismo e outros
transtornos citados. Assim, o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
em sua quarta versdo (DSM-IV) classificava os distarbios com quadros distintos:
Transtorno Autista, Transtorno Global do Desenvolvimento sem outras Especificacdes
(TGD-SOE), Transtorno Desintegrativo da infancia e Transtorno de Rett. JAno CID10,
a Classificacdo Internacional de Doencgas, consta: Autismo infantil, Autismo Atipico,
Transtorno Desintegrativo da infancia (Sindrome de Heller), Sindrome de Rett e
Sindrome de Asperger, e atualmente é usada a nomenclatura Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) consoante o DSM-V classificando o disturbio em trés niveis: leve,
moderado ou severo (Cunha, 2015).

Segundo o Ministério da Saude (2015), o conhecimento sobre o TEA no
pais foi se propagando gradativamente, seja pela disseminacdo dos conceitos do
psiquiatra Léo Kanner ou das abordagens psicanaliticas, no pais também demorou o
surgimento das associacdes de familias com autismo. No ano de 1983 que surgiu a
primeira Associagdo de Amigos de Autista no Brasil a AMA-SP tendo como o
idealizador principal o Dr. Raymond Rosenberg. Com isso, em busca de ampliar o
conhecimento dos profissionais em varios lugares, o Ministério da saude lan¢cou uma
cartilha que ajuda no diagndstico precoce do autismo, trazendo uma tabela com
indicadores de todos o0s processos de desenvolvimento infantii e algumas
caracteristicas que podem auxiliar médicos e enfermeiros e demais profissionais que

atuam na &rea da saude na assisténcia as criangas e com o intuito de divulgar o
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conhecimento sobre o TEA (Brasil, 2015).

A ciéncia vem estudando o autismo ha muitos anos, visto que os conceitos
sobre o distarbio dessa alteracdo ainda se encontram alicer¢cados pelo Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, o DSM-5 (Associagcdo Americana
de Psiquiatria, 2014). O transtorno do espectro autista (TEA) manifesta-se desde as
idades mais precoces, frequentemente antes dos 3 anos até a fase adulta,
dependendo dos graus de autismo. Vale acrescentar também que cerca de 75% dos
autistas demonstram deficiéncia mental e 1% da populagdo mundial € diagnosticada
com TEA (Nascimento; Bitencourt; Fleig, 2021).

O Manual de Diagndstico e Estatistica de Doencas Mentais (American
Psychiatric Association, 2013), também referido como DSM-V, classifica o autismo,
chamado de transtorno de espectro autista (TEA), como um transtorno global do
neurodesenvolvimento, que se manifesta precocemente, sendo caracterizado por
déficits que prejudicam o funcionamento pessoal, social, académico ou profissional
(Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014).

Segundo Grove et al. (2019), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um
grupo heterogéneo de fenotipos de neurodesenvolvimento e Sharma, Gonda e Tarazi
(2018) complementa, com diagndéstico, em grande parte, clinicamente subjetivo,
embora a disponibilidade de diferentes escalas contribuiu para refinar o processo de
avaliacdo e auxiliar no esclarecimento diagnéstico.

Vasconcelos e Nobre Junior (2020) enfatizam que o TEA vem aumentando
consideravelmente sua prevaléncia nas ultimas décadas. Nos anos 2000, a incidéncia
de TEA foi estimada em 1 para cada 150 criancas, ja em 2016 o National Health
Center for Health Statistics estimou a prevaléncia de TEA em 1 para cada 68 criangas.
Esse aumento expressivo se deve, entre outros fatores, ao aumento de triagem
relacionado ao diagndéstico, pela melhora dos critérios diagndsticos e pelas escalas
cada vez mais precisas.

Os devidos autores também apontam que a prevaléncia no TEA parece ser
5 vezes maior em criangas do sexo masculino do que no sexo feminino. Estudos de
criangas com aneuploidia cromossémica sexual descrevem um perfil funcional
especifico do sexo masculino que sugere mais vulnerabilidade ao autismo.

De acordo com o ultimo Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-5) publicado pela Associacdo Psiquiatrica Americana (Associagao

Americana de Psiquiatria, 2014), o TEA se divide em trés niveis especificadores de
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gravidade, que variam de acordo com a necessidade do individuo de apoio para
realizar suas atividades diarias. Esses niveis descrevem a sintomatologia do paciente,
mas deve-se reconhecer que a gravidade pode variar de acordo com o contexto ou
com o tempo.

Nivel 1 — Exigindo apoio

Neste nivel, observa-se a dificuldade para iniciar interacdes sociais,
reacOes atipicas ou sem sucesso a aberturas sociais de outras pessoas e interesse
reduzido pelas interacdes sociais. Nesse sentido, a comunicacdo social pode sofrer
prejuizos na auséncia de apoio. A respeito dos comportamentos restritos e repetitivos,
ha dificuldade em mudar de atividade e problemas de organizacéo e planejamento,
gue assim dificultam a independéncia. Ainda, a inflexibilidade comportamental, nesse
nivel, pode causar interferéncia significativa em mdultiplos contextos (Associacao
Americana de Psiquiatria, 2014).

Nivel 2 — Exigindo apoio substancial

Individuos no nivel 2 apresentam prejuizos sociais mais aparentes.
Apresentam déficits graves de comunicagdo social verbal e ndo verbal, além de
dificuldade em iniciar interacdes sociais. A inflexibilidade, a dificuldade de lidar com
mudancas e outros comportamentos restritos e repetitivos sdo mais frequentes,
tornando-se mais facilmente observaveis. Também ha sofrimento e/ou dificuldade de
mudar o foco e/ou as a¢des (Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014).

Nivel 3 — Exigindo apoio muito substancial

No nivel 3, os déficits graves na comunicacédo verbal e ndo verbal levam a
prejuizos graves do funcionamento social, apresentando rea¢cdes minimas a aberturas
sociais de outras pessoas e grande limitagdo em iniciar interagcdes sociais. Os
comportamentos restritos e repetitivos, nesse nivel, interferem acentuadamente em
todos os contextos. A dificuldade em lidar com mudancas se torna mais extrema e
observa-se grande sofrimento/dificuldade em mudar o foco e/ou as agbes (Associacéo
Americana de Psiquiatria, 2014).

Tais niveis sdo comumente nomeados como “leve, moderado e grave”,
sendo o nivel 1 leve e 3, o nivel grave. Dentro desses trés niveis de gravidade do TEA
pode-se observar grandes déficits nas habilidades de comunicacdo social, verbal e
nao verbal do individuo. S&o observados ainda, alguns prejuizos aparentes, embora,
embora haja a presenca de apoio total ou parcial para o sujeito, de acordo com suas

necessidades (Associagcao Americana de Psiquiatria, 2014).
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3.2.2 Tratamento

Os déficits essenciais sao identificados em dois dominios: comunicacéo,
interacéo social e padrbes de comportamento repetitivos e restritivos (Hyman; Levy;
Myers, 2020).

Com base no DSM 5 (Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014), sabe-
se que o diagndstico é clinico, feito a partir da observacdo da crianca, relato dos
cuidadores e aplicagdo de instrumentos especificos. A causa do autismo ainda é
desconhecida, considerando-se o envolvimento de fatores genéticos, idade avancada
dos pais, baixo peso ao nascer e exposicéao fetal ao acido valproico.

Fatores hereditarios, histérico parental de disturbios psiquiatricos, partos
prematuros e exposicdo fetal a drogas psicotropicas ou inseticidas tém sido
associados a um maior risco de TEA. Varias escalas, como a Escala de Avaliacao do
Autismo na Infancia (CARS), a Observacdo do Transtorno do Espectro do Autismo
para Criancas (ASD-OC), a Escala de Desenvolvimento, Dimensional, e Entrevista
Diagnostica (3di), estdo disponiveis para auxiliar na melhor avaliagdo dos
comportamentos e sintomas associados ao TEA (Sharma; Gonda; Tarazi, 2018).

A natureza complexa do TEA e as controvérsias relacionadas a sua
etiologia e tratamento muitas vezes representam, para 0s pais, uma fonte de
imprecisdo e ambiguidade na compreenséo do transtorno (Edwards et al, 2018).

O Transtorno do Espectro Autista € uma condicdo que afeta tanto o
individuo quanto a sua familia, e que pode ser agravada pela falta de conhecimento
dos profissionais em identifica-lo. Apesar de néo existir cura, o diagndéstico e as
intervencdes precoces sd0 essenciais para tornar a pessoa mais independente e
melhorar a qualidade de vida, na medida em que possibilita o estimulo do
desenvolvimento cognitivo, da fala e nos aspectos afetivos e emocionais, além de
preparar a familia para a futura luta diaria (Camelo et al., 2021).

Conforme Vasconcelos e Nobre Junior (2020), os planos de tratamento
devem ser desenvolvidos para atender ndo apenas as necessidades de criangas com
TEA, mas também as demandas e aos interesses de suas familias. Algumas
estratégias que ajudam as familias a conviver com os sintomas apresentados por
criangas com TEA sdo o atendimento meédico adequado, o atendimento
multidisciplinar, a busca por apoio social, como grupos de apoio para 0s pais, acesso

a atividades de lazer e entretenimento, por exemplo. Todas essas estratégias tém o
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objetivo de melhorar a qualidade de vida dos pais e familiares e otimizar a formulacéo
diagnéstica.

As comorbidades comumente observadas com o transtorno do espectro do
autismo incluem condi¢cdes médicas, neurolégicas e psiquiatricas. O tratamento
envolve terapia comportamental intensiva e programacao educacional, juntamente
com servicos auxiliares tradicionais, como terapias de fala/linguagem, ocupacionais e
fisicas. Os tratamentos psicofarmacolégicos também sdo usados para atingir certos
sintomas e comorbidades. Os neurologistas também s&o responsaveis por investigar
as etiologias, recomendar e defender intervencdes comportamentais e educacionais
apropriadas e identificar e, muitas vezes, gerenciar comorbidades (Baumer; Spence,
2018).

Intervencgdes ndo farmacoldgicas, que mostram evidéncias promissoras na
melhora da interacdo social e comunicacdo verbal de pacientes com TEA, incluem
musicoterapia, terapia cognitivo-comportamental e terapia social- comportamental. As
terapias hormonais com antagonistas dos receptores de ocitocina ou vasopressina
também mostraram alguma promessa na melhora dos sintomas centrais do TEA. O
uso de vitaminas, fitoterapicos e suplementos nutricionais em conjunto com o
tratamento farmacolégico e comportamental parecem ter algum efeito na melhora
sintomatica do TEA, embora sejam necessarios estudos adicionais para confirmar
esses beneficios. O desenvolvimento de novas terapias modificadoras da doenca
pode revelar-se a intervencao definitiva para a melhora sustentada dos sintomas no
TEA (Sharma; Gonda; Tarazi, 2018).

O TEA é um transtorno permanente em que as pessoas precisam de
tratamento especializado multiprofissional continuo, independentemente da gravidade
dos sintomas. A prioridade deve ser o diagnéstico adequado o mais precocemente
possivel e o inicio imediato da intervencdo terapéutica, permitindo um melhor
prognéstico (Defense-Netrval; Fernandes, 2016).

O governo brasileiro demonstra esfor¢os na atencdo a essa populacéo e
sua familia, sobretudo em termos de direitos, apoiado na Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que confere,
dentre outras questdes, garantia ao diagndstico precoce, atendimento
multiprofissional e acesso as informacdes que auxiliem no diagnostico e tratamento
(Brasil, 2012Db).
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3.2.3 O contexto das familias

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do
neurodesenvolvimento grave e duradouro, com altos custos sociais e uma carga
dramatica na qualidade de vida dos pacientes e familiares (Persico et al., 2021).

O autismo é um transtorno de neurodesenvolvimento que vem sendo cada
vez mais estudado, e, ao mesmo tempo, instigando pais, professores e demais
profissionais. Ao nascer uma crianca, nasce uma familia, nascem pais, nascem maes.
Ao iniciar um processo investigativo em uma crianga ou ao receber o diagndstico de
TEA, nascem muitos questionamentos, duvidas e anseios. E aqui, inicia-se todo um
processo de busca de informacdes, terapias, escola, profissionais qualificados.
Cresce a cada momento o desejo de compreender cada gesto, cada som, cada toque
do filho (Bueno; Couto; Rodriguez, 2020).

Cada familia possui necessidades particulares, cujas fragilidades a serem
abarcadas relacionam-se a sua propria dinamica. E necessario compreender a familia,
a sua estrutura e o seu funcionamento, cabendo ao profissional descobrir, pelas
consultas e narrativas — bem como pela compreensao do ambiente domiciliar —, como
ocorre a sua organizacao, além das relacoes e resiliéncias (Bones et al., 2017).

Apos receber o diagndstico do transtorno, os familiares dessas criancas se
sentem angustiados e desamparados; portanto, necessitam de apoio emocional e
incentivo para cuidar dos filhos. E importante que esses pais recebam assisténcia no
que se refere ao papel educativo que devem desempenhar, pois é fundamental a sua
participacdo no tratamento da crianca (Merlleti, 2018). Os familiares das criancas com
TEA séo impactados pelo diagndstico dos filhos por ficarem receosos quanto ao seu
futuro, uma vez que existem limitacbes no desenvolvimento da crianca. Esse
conhecimento gera preocupacdo com os cuidados dos filhos quando eles nao
estiverem mais presentes (Correa; Simas; Portes, 2018).

Nesse caso, a atencdo estd voltada para trés aspectos essenciais que
podem afetar a qualidade de vida delas e de seus familiares: (a) receber diagndstico
precoce e atendimento precoce especializado, (b) ter e recursos comunitarios e (c) ter
uma rede de apoio social que facilite a inclusdo (Fernandez et al., 2017).

Pessoas da familia da crianca com TEA, na maioria das vezes, séo
exclusivamente responsaveis pelos cuidados, ndo contando com ajuda profissional.

Dessa maneira, entende-se que a familia também precisa de cuidados especificos,
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além de instrucdes e técnicas para aliviar o estresse, pois as tarefas que o cuidador
da crianca assume gera impacto na sua qualidade de vida. A finalidade € que a familia
tenha uma condigéo de vida melhor, de forma que possa fornecer maior atengao ao
integrante que possui TEA (Magalhaes et al, 2021).

E essencial que os profissionais de satide sempre assistam essas familias,
fornecendo apoio e orientagcdo para aqueles que vivem com uma crianca
diagnosticada com TEA, intervindo sempre que necessério, oferecendo préticas
complementares e alternativas, pois € comum observar o longo periodo de dedicacao
exigido por essas criancas. Em muitos casos, essa dedicacdo pode resultar na
diminuicdo de atividades laborais e de lazer e até na negligéncia dos cuidados de
saude dos demais familiares (Vasconcelos; Nobre Junior, 2020).

Os autores também ressaltam a necessidade de escuta qualificada da
familia e do paciente em questédo (quando possivel), incluindo dados sobre gestacao,
nascimento, primeiros anos de vida, marcos de desenvolvimento a configuracéo
familiar (quem mora na casa, lagos familiares, relagbes com amigos, quem se ocupa
prioritariamente do cuidado); sua rotina diaria (creche, escola ou grupo social, dia a
dia, autonomia); sua historia clinica (intercorréncias de saude, hospitalizacdes); os
interesses da pessoa e da familia de um modo geral; a queixa da pessoa e/ou da
familia.

As familias sdo o grupo social primario de todas as pessoas,
independentemente de sua origem e condicdo. Eles também séo o principal grupo
social de pessoas com TEA e com outras deficiéncias de desenvolvimento. A
capacidade dessas familias de criar oportunidades e se adaptar as demandas da
educacédo ao longo das diferentes etapas do ciclo de vida da crianca esta associada
a qualidade das relacbes da familia com seu ambiente, reforcando os sistemas de
apoio social, minimizando fatores de estresse e fortalecendo a capacidade de
enfrentar os desafios diarios de forma eficaz (Losada-Puente; Bafa; Asorey, 2022).

Em um contexto de pandemia mundial, tais vivéncias tendem a se
intensificar, pois as poucas fontes de apoio no cuidado as criancas e adolescentes
foram suspensas, como terapias e escola. Desta forma, estratégias de cuidado que
busquem apoiar as particularidades dessas familias agora se fazem necessérias e

urgentes (Fernandes et al., 2021).
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3.3 Atencédo a Saude da Pessoa com TEA

Nos ultimos anos, importantes conquistas ocorreram em prol das pessoas
com TEA no ambito das politicas publicas no Brasil, como a criacdo da Rede de
Atencdo Psicossocial (RAPS), que compartilha dos principios e diretrizes do Sistema
Unico de Salde (SUS), através da Portaria n® 3088, de 23 de dezembro de 2011. A
RAPS estabelece pontos de atencéo para atendimento de pessoas com problemas
mentais, sendo composta equipamentos e servigos variados, como os Centros de
Atencéo Psicossocial (CAPS) em suas diferentes modalidades (Brasil, 2013).

Atualmente, a Atencao Psicossocial, no Brasil, apresenta-se como o arranjo
estruturante da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), sustentando tedrica e
metodologicamente o processo de trabalho e de cuidado que orienta seu
funcionamento, bem como a organizacao dos seus dispositivos e praticas. Ainda que
a RAPS tenha sido proposta considerando os mais diversos grupos vulneraveis, como
a infancia e a adolescéncia, a sua constituicdo parte daquilo que se tinha enquanto
modelo e filosofia de cuidado em salde mental para a populacdo adulta (Fernandes
et al., 2020).

Nesse sentido, considerando as particularidades da infancia e
adolescéncia, o Ministério da Saude lancou, em 2014, um documento intitulado
“Atencao Psicossocial a criangas e adolescentes no SUS: tecendo redes para garantir
o cuidado”. Este documento aponta para a constru¢do do cuidado em salude mental
infantojuvenil fundamentado em algumas diretrizes e ressalta uma série de aspectos
especificos a essa populacao (Brasil, 2014a).

Especificamente em relacao as criancas e adolescentes com TEA e, apesar
das politicas publicas no campo da saude mental contemplarem algumas de suas
particularidades, o Ministério da Saude publicou, em 2015, a “Linha de Cuidado para
a Atencéo as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na
Rede de Atengao Psicossocial do Sistema Unico de Saude” (Brasil, 2015), ressaltando
a compreensao do TEA enquanto um transtorno mental.

Araujo, Veras e Varella (2019) aponta que a atencéo a pessoa com TEA,
assim como para todos 0s outros usuérios do SUS, tem na Atencéo Basica (AB) a sua
porta principal de entrada. Na AB ocorrem as acdes de acolhimento e de
acompanhamento, do pré-natal ao desenvolvimento infantil. Esse ponto da RAPS é

importante na identificagdo precoce dos sinais do TEA e no encaminhamento aos
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servicos especializados, como o diagnostico, prevencdo de agravos e servicos de
reabilitacdo, através dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que séao
componentes da AB. Um importante avanc¢o nessa direcao foi a Lei n. 13.438, de 26
de abril de 2017, que tornou obrigatorio o uso de protocolos para a avaliacdo de riscos
para o desenvolvimento nos primeiros dezoito meses de vida (Brasil, 2017).

Considerando que a estratégia de organizacdo da Atencdo Primaria no
Brasil, insere-se no programa denominado Saude da Familia, cujas a¢6es ocorrem a
partir da atuacdo de equipes multiprofissionais, 0os agentes comunitarios de saude
especificamente, podem desempenhar um papel central na identificacdo precoce do
TEA porque a sua atuacdo constitui o primeiro nivel de acesso das familias a
assisténcia a saude. Os cuidados dos ACS englobam a atencédo preventiva, curativa
e a reabilitacdo, assim como a promocéao de acdes em saude (Brasil, 2012a).

Para orientar as ac6es dos profissionais de saude, o Ministério da Saude
disponibiliza, além das Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo, a Linha de Cuidado para a Atencao as Pessoas
com Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias na Rede de Atencédo
Psicossocial do Sistema Unico de Saltde (SUS). Na 32 edicdo da Caderneta da
Crianca, ja consta o instrumento "Checklist M-CHAT-R/F" para identificacdo rapida de
possiveis TEAs em criancas de 16 a 30 meses, obrigatério em consultas pediatricas
de acompanhamento realizadas pelo SUS, conforme a Lei n® 13.438, de 26 de abril
de 2017 (Brasil, 2017).

Nesse sentido, a escala M-CHAT-R/F é uma tecnologia em salude para
triagem do TEA no Brasil. Sua estrutura é composta por 23 questées do tipo sim/néo,
devendo ser aplicada por profissionais de saude e direcionada aos pais ou cuidadores,
com o objetivo de auxiliar na detec¢do de sinais de desenvolvimento atipico em
criancas de 16 a 30 meses. O questionario € formado por itens relacionados a
interacdo social, aos interesses da crianga e a esfera comportamental, que abrange
contato visual, imitagdo e comunicagéo, por exemplo (Brasil, 2022).

A caderneta da criangca, em sua versao mais atualizada, ajuda os
profissionais no acompanhamento de alguns marcos do desenvolvimento infantil. Traz
uma linguagem acessivel e informacdes claras que podem ser observadas pelos
profissionais e familiares. E através dessa avalia¢ido e acompanhamento que se pode
identificar diferencas, atipias no desenvolvimento infantil (Antunes, 2023).

Segundo as diretrizes do Ministério da Saude (2013), os CAPS e CAPSI
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sao equipamentos designados para o tratamento do autismo. Além disso, a instituicdo
da Politica Nacional de Protec&o dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, através da lei 12.764, de 11 de dezembro de 2012, estabelece que o individuo
com TEA é considerado pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais (Brasil,
2013).

De acordo com Brasil (2014a), a atencao especializada deve ocorrer nos
Centros Especializados em Reabilitacdo (CER), Servicos de Reabilitacdo Intelectual
e Autismo, Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) e outras instituicbes
especializadas. Um dos principais desafios da atencéo especializada € o de prover
assisténcia para habilitacdo/reabilitacdo da pessoa com TEA em razdo dos
comprometimentos no desenvolvimento impostos pelo transtorno.

Com relacéo as terapias especializadas, o Ministério da Saude caracteriza
as seguintes linhas terapéuticas para o atendimento em reabilitacdo ao TEA: (1)
tratamento clinico de base psicanalitica; (2) Andlise do Comportamento Aplicada
(ABA); (3) Comunicagao Suplementar e Alternativa; (4) Integragdo Sensorial; e (5)
Tratamento e Educacgédo para Criancas com Transtornos do Espectro do Autismo
(TEACCH). O documento ainda menciona outros trés tipos de “tecnologias de
cuidado”: “acompanhamento terapéutico” e “aparelhos de alta tecnologia” (apesar de
nao se caracterizarem exatamente como abordagens terapéuticas, mas sim como
recursos terapéuticos), além de “tratamento medicamentoso”. No caso deste ultimo, o
documento ndo faz mencdo a nenhum medicamento ou classe de medicamentos
especifica (Brasil, 2015).

Reafirmando-se o compromisso de ampliar significativamente 0 acesso e a
qualidade da atencéo direcionada as pessoas com TEA e suas familias, considera- se
fundamental que cada ponto de atencdo da RAPS se responsabilize em oferecer
diversificadas possibilidades de acesso e diferentes modalidades de cuidado para
compreender e responder as necessidades das pessoas com TEA em seus contextos
de vida (Fernandes et al., 2020). Ou seja, as ac¢0es e estratégias de cuidado devem,
além de apostar na constru¢cdo da autonomia das pessoas com TEA, apoiar sua
familia para a promoc¢do de sua propria saude, fomentando e sustentando sua
participagdo nos espacos sociais e coletivos (Fernandes et al., 2021).

No ambito municipal, de Sobral-CE, a criagcdo da lei n°® 2207 de 19 de
janeiro de 2022 que disp0e sobre politica publica municipal para garantia, protecéo e

ampliagédo dos direitos das pessoas com Transtorno de espectro autista (TEA) e seus
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familiares, foi aprovada pela camara municipal de Sobral e sancionada pelo prefeito
municipal. Conforme artigo 3° da lei citada, cabe ao Municipio assegurar a pessoa
com Transtorno do Espectro Autista a efetivagéo dos direitos fundamentais referentes
a vida, a saude, a sexualidade, a alimentacdo, a habitacdo, a educacdo, a
profissionalizacdo, ao trabalho, ao diagndstico e ao tratamento, ao transporte, a
cultura, ao desporto, ao turismo, ao lazer, a informacado, a comunicacéo, a dignidade,
ao respeito, a liberdade, a convivéncia familiar e comunitaria, entre outros,
estabelecidos na Constituicdo Federal, na Lei Federal n°® 12.764, de 2012, na Lei
Federal n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, e outras normas que garantam seu bem-
estar pessoal, social e econémico.

Dentro da politica, foi criada a Carteira de Identificacdo da Pessoa com
TEA, a CIPTEA. Até abril de 2024, a prefeitura emitiu documento a 628 pessoas com
o transtorno. A CIPTEA é solicitada por meio de um sistema online criado pela
prefeitura, com a possibilidade de qualquer pessoa poder acessar, incluir a
documentacéo e fazer o pedido. Para facilitar o acesso, a prefeitura disponibiliza apoio
as familias para a solicitacdo nas escolas, nos Centros de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS) e na Casa do Cidadao (Sobral, 2024).

Sobral (2024) reforca que a CIPTEA garante a identificacdo e, portanto,
facilita o acesso a prioridade no atendimento de 6rgaos publicos e privados para
pessoas com TEA. Em Sobral-CE, ela tambem da direito a pessoa identificada e a
seu acompanhante a gratuidade no Transporte Urbano de Sobral (Transol).

O municipio conta com 0s seguintes servicos para atendimentos de
criancas com TEA: CAPS infantil, Casa do Autista e APAE. Além dos servicos de
saude existentes que foram citados, o municipio conta com o0 recente projeto
TEAcolho que atende criancas diagnosticadas com TEA e residentes na sede de
Sobral e nos distritos. A equipe é composta por uma psicologa, uma fonoaudi6loga e
por uma profissional de educacao fisica, que coordena atividades na piscina (Sobral,
2024), dentre outras atividades voltadas para o desenvolvimento motor, cognitivo e

socializagéo.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratdria- descritiva, com abordagem
qualitativa do tipo estudo de caso. De acordo com Polit, Beck, Hungler e Thorell
(2004), a pesquisa exploratéria permite ampliar o conhecimento sobre a probleméatica
identificada; quanto a descritiva, fornece informacgdes sobre o fenbmeno de interesse,
com o propésito de observar, descrever e documentar aspectos de uma situacao.

A perspectiva qualitativa de pesquisa como anunciou Minayo (2010),
“aquela capaz de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade como
inerentes aos atos, as relagdes, e as estruturas sociais”. As relagdes e estruturas
sociais, logo, estdo conectadas com 0s atos humanos, que ao mesmo tempo sao
passiveis de significacbes, sdo capazes eles mesmos de produzir mudancas e
transformacdes.

Para Yin (2015), o estudo de caso é significativo para determinar uma
contestacao entre os pesquisadores, pois ndo requer uma interpretacdo completa ou
detalhada. O autor menciona que através da entrevista o estudo de caso torna-se um
gerador essencial de validacdo. Procura descrever fatos e/ou situacdes, explicar como
aconteceram, propiciar conhecimento a respeito do assunto estudado e evidenciar ou

constatar no estudo os efeitos e as rela¢des do referido estudo.

4.2 Cenario da pesquisa

O municipio de Sobral, Ceara, € a principal cidade do Noroeste do Ceara,
localizada a 238 quilometros de Fortaleza, contando com uma area de
aproximadamente 2.123km? e uma populacdo de 212.718, constituindo-se como
campo desta pesquisa.

Sobral é referéncia para a Macrorregido da Saude do Estado do Ceara,
abrangendo 55 municipios, com atendimento a mais de 1.500.000 usuérios do
Sistema Unico de Satde. O Sistema Municipal de Satde de Sobral é organizado por
uma rede de servicos proprios, conveniados e contratados. A Atencdo Primaria a
Saude (APS) esta organizada a partir da Estratégia Saude da Familia (ESF), com 36
Centros de Saude da Familia (CSF) distribuidos entre 22 CSFs na Sede e 14 CSFs
nos distritos, com um total de 64 equipes (Sobral, 2019).

s

A Atencédo Especializada é composta pelos seguintes equipamentos:
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Centro de Especialidades Médicas (CEM), Centro de Especialidades Odontolégicas
(CEO), Servico de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU), Centro de Atencao
Psicossocial (CAPS Geral), Centro de Atencdo Psicossocial Alcool e outras Drogas
(CAPS AD), Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSIi), Centro de
Referéncia em Infectologia (CRIS), Centro de Referéncia de Hanseniase e
Tuberculose, Centro de Reabilitacdo de Sobral, Unidade Mista Doutor Tomaz Correa
Aragdo. No municipio de Sobral, na rede hospitalar, destacam-se a Santa Casa de
Misericordia de Sobral (SCMS), o Hospital Regional Norte (HRN), o Hospital do
Coracao e o Hospital Doutor Estevam Ponte (HDE).

Vale ressaltar que mesmo Sobral, contando com uma ampla Rede de
Atencdo a Saude, é possivel perceber uma série de iniciativas organizadas do
Terceiro Setor, a exemplo de Grupos de Maes que se articulam para se apoiarem e
compartilharem suas experiéncias de vida. Diante disso, escolhemos como espacos
de investigacdo os Grupos Maes Azuis e Maes Amigas compostos pelas mées de
criancas com o Transtorno do Espectro Autista (TEA) e que diariamente conversam

sobre as realidades vivenciadas na convivéncia com o TEA.

4.3 Participantes da pesquisa

O estudo foi realizado com os grupos organizados de maes de criancas
com TEA, Mées Azuis e Maes Amigas, cujos filhos sdo acompanhados pelos servigos
de saude de Sobral, Ceard. Como critérios de inclusdo, a mée deveria ter no minimo
18 anos e os filhos com faixa etaria de 0 até 12 anos incompletos e ter disponibilidade
para participar de uma entrevista.

Os critérios de exclusédo foram as maes que nao responderam a contato
prévio, as que ndo faziam parte do grupo Maes Azuis e Maes Amigas. Assim,
elaboramos um convite para participar da pesquisa e socializamos nos grupos de
WhatsApp Mées Azuis e Maes Amigas, tendo 17 méaes manifestando interesse em

marcar um momento para entrevista.

4.4 Processo de coleta de informacdes

A coleta de informagdes foi realizada por meio de uma entrevista
semiestruturada (APENDICE A) durante os meses de junho a agosto de 2023.
O instrumento para coleta de dados foi elaborado pela pesquisadora que



37

consiste de um roteiro de entrevista semiestruturada. Conforme Minayo (2011) este
roteiro corresponde a perguntas abertas e fechadas em que o participante
entrevistado pode falar livremente sobre o tema abordado, ndo se prendendo ao
guestionamento formulado.

A identificac&o e o contato com as maes de criancas com TEA, inicialmente,
se deu através do grupo de Maes Azuis que foi criado no WhatsApp por uma das
maes que esté a frente do grupo quanto aos eventos e a¢bes que sdo organizados. O
convite foi enviado individualmente no WhatsApp para as mées que estavam inseridas
no grupo e as mesmas respondiam sobre a disponibilidade quanto ao tempo, por via
presencial ou virtual. O convite foi estendido também para as méaes de outro grupo
existente no municipio, Mdes Amigas. Sendo assim, 17 mées aceitaram participar da
entrevista e tiveram como opgao realizar entrevista presencial ou online por meio do
Google Meet.

A coleta de informacdes foi programada conforme a disponibilidade da
responsavel das familias no municipio de Sobral-CE.

ApoOs a coleta, as entrevistas foram transcritas de forma fidedigna e a
analise de dados foi feita a partir dos resultados das entrevistas aplicadas com as

maes. As respostas dos questionarios foram categorizadas em topicos.

4.5 Analise das informacdes

A analise das informacg@es foi baseada a partir da proposta de andlise de
conteudo, utilizando como método a analise categorial (tematica). De acordo com
Minayo (2011) as fases que compdem a analise tematica compreendem a pré- analise
gue consiste a uma leitura exaustiva do material selecionado; a exploragdo do
material, momento este em que o pesquisador explora o material, ou seja, distribui
trechos, frases ou fragmentos do texto de analise para extrair os nucleos de sentido.
Por fim, temos o tratamento dos resultados/inferéncia/interpretacdo que objetiva um
resumo interpretativo, discutindo-se os resultados da pesquisa de forma mais ampla,
trabalhando na producdo do conhecimento e procurando atribuir um grau de

significacdo aos conteudos analisados.
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4.6 Consideracdes legais éticas

A pesquisa foi realizada de acordo com a Resolucdo n°466/12 do Conselho
Nacional de Saude, o qual incorpora, sob a 6tica do individuo e das coletividades, os
quatros referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e
justica, entre outros, e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a
comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e do trabalho.

Seguindo o principio da autonomia, os participantes foram previamente
informados sobre os objetivos da pesquisa e resolveram participar ou ndo, por meio
da leitura e assinatura do Termo de Compromisso Livre e Esclarecido (APENDICE B).
Eles foram informados, que caso ndo quisessem mais participar da pesquisa, poderao
se retirar a qualguer momento sem nenhum dano e, também serd garantido o
anonimato dos participantes.

O principio da beneficéncia foi estabelecido, a partir do momento em que
os participantes foram beneficiados com os resultados da pesquisa para melhor
qualidade da notificacdo das pessoas com deficiéncia.

A ndo-maleficéncia foi respeitada através da garantia de que todos os
danos previsiveis aos sujeitos da pesquisa serdo evitados, incluindo desde os
aspectos psiquicos, social e moral.

Por fim, foi preservado o principio da justica, que acontecera na medida em
que os resultados e discussfes suscitadas ajudarem na atencdo as pessoas com
deficiéncia. Iremos garantir que os resultados da pesquisa serdo fidedignos e
garantimos a igual consideracdo dos interesses, ndo perdendo o sentido de sua
destinacao sdcio-humanitéaria.

A pesquisa foi submetida & aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Setor de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal do Parana, sob o parecer n°
5.920.457, em 03 de marco de 2023 (ANEXO A), e seguiu a diretriz da resolugdo n°
466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, seguindo as
Diretrizes e Normas Eticas da Pesquisa que envolve seres humanos e as diretrizes
do Oficio circular n°2/2021/CONEP/SECNS/MS, de 24 de Fevereiro de 2021.

Os participantes que aceitaram participar da pesquisa, preencheram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de forma online, através da
ferramenta Google Meet e por via presencial, conforme a disponibilidade deles.

Esta pesquisa constitui um recorte do Projeto Multicéntrico intitulado:
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“Resiliéncia de familias de criancas com necessidades especiais no contexto da

pandemia COVID-19”, com financiamento do CNPq.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secao, estdo expostos e debatidos os resultados provenientes das
entrevistas realizadas com as maes de criangcas com TEA. Assim, os resultados foram
agrupados em quatro categorias de analise, as quais, por sua vez, se dividem em
subcategorias de analise. As seguintes categorias sao: 1) Repercussdes da pandemia
no contexto familiar; 2) Estratégias de enfrentamento adotadas pelas familias; e 3)
Assisténcia a saude e educacdo de criangas com TEA durante a pandemia e 4)
Sentimentos vivenciados pelas familias de criangas com TEA.

A categoria analitica: A categoria 1) Repercussdes da pandemia no
contexto familiar, teve como subcategorias: a) Comportamentos das criancas com
TEA durante a pandemia de COVID-19; b) Impactos cotidianos no cuidado das
criancas com TEA durante a pandemia. Ja a categoria 2) Estratégias de
enfrentamento adotadas pelas familias, apresentou como subcategorias: a) Recursos
ludicos e atividades de estimulagcdo em casa para promover o bem-estar da crianca
com TEA; e b) Rede de apoio: envolvimento de familiares ou cuidadores no cuidado
da crianca com autismo durante a pandemia. A categoria 3) Assisténcia a saude e
educacao de criancas com TEA durante a pandemia, teve como subcategorias: a)
Impacto das restricbes pandémicas na continuidade dos servicos de saude para
criancas com TEA; e b) Repercussfes da pandemia no processo de aprendizagem da
crianca com TEA. E por fim, a categoria 4) Sentimentos vivenciados pelas familias de
criancas com TEA, emergiu a seguinte subcategoria: a) Experiéncias emocionais e
psicoldgicas.

Consideramos relevante apresentar as participantes a partir de algumas
variaveis como idade, estado civil, profissao e escolaridade. O Quadro 1 apresenta as
caracteristicas das participantes do estudo.

Quadro 1 - Caracterizacao das participantes do estudo. Sobral. Ceara. 2024.

Participantes | Idade | Estado Profisséo Escolaridade | Idadeda | Periodo de
civil criangca | diagnéstico
M1 32 uniao Professora de Ensino superior 05 02 anos
estavel Educacéo completo
Fisica
M2 27 casada Do lar Ensino médio 04 01 ano
completo
M3 32 casada Do lar Ensino médio 04 02 anos
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completo
M4 29 casada Do lar Ensino médio 09 07 anos
completo
M5 30 casada Operadora de Ensino médio 04 02 anos
caixa completo
M6 33 solteira Do lar Ensino 08 anos 04 anos/01
fundamental 03 anos ano
incompleto
M7 40 unido Do lar Ensino médio 11 08 anos
estavel completo
M8 32 uniao Do lar Ensino superior 07 03 anos
estavel incompleto
M9 35 solteira Do lar Ensino médio 11 anos 10 anos/03
completo 09 anos anos
M10 38 solteira Do lar Ensino médio 04 02 anos
incompleto
M11 25 solteira Designer Ensino médio 06 anos 03 anos
gréfica completo 03 anos 02 anos
03 anos 02 anos
M12 24 casada Do lar Ensino médio 05 01 ano
completo
M13 51 casada Do lar Ensino 05 01 ano
fundamental
incompleto
M14 32 casada Do lar Ensino médio 04 02 anos
completo
M15 35 casada Assistente Ensino superior 04 02 anos
administrativo completo
M16 40 solteira Professora Ensino superior | 10 anos 07 /02 anos
completo 05 anos
M17 38 solteira Costureira Ensino médio 06 04 anos
completo

Fonte: Prépria autora (2024).

Conforme podemos observar no quadro 1, o perfil das participantes da
pesquisa apresentou faixa etaria de 24 a 51 anos. Em relagéo ao estado civil, a maioria
era casada. Sousa et al. (2021) relata que € possivel pensar que maes casadas estao

mais propicias a receberem suporte financeiro, afetivo e instrumental nos cuidados



42

consigo e com a crianca, advindos de seu/sua conjuge. JaA méaes solteiras tendem a
ter mais responsabilidades com seu filho, tanto nos gastos para gerir a crianga, quanto
no que diz respeito a outros fatores necessarios para o desenvolvimento.

No que diz respeito a profissdo, mulheres que trabalham em seu préprio lar
foi 0 mais frequente, visto que o cuidado com os filhos com TEA demanda tempo de
forma integral. Borges e Dalmau (2021) cita que devido aos comprometimentos
comportamentais do autista, na maioria das vezes a mae é quem acaba responsavel
por dar esse suporte. Se vendo nessas situagdes, muitas méaes largam o emprego
para poderem ser as terapeutas dos filhos a fim de minimizar os danos e suprirem as
faltas de terapias ndo ofertadas pelo SUS por exemplo, ou acabam investindo na
carreira para que possam suprir os tratamentos e fazerem os pagamentos de sessoes
particulares/complementares das terapias

Quanto a escolaridade, foi observado a maior predominancia de no minimo,
ensino médio completo. A escolaridade permite que o0 sujeito compreenda a
importancia de buscar seus direitos quanto a uma assisténcia de salude garantida por
lei (Santos; Souza; Passos, 2022).

No que se refere ao perfil das criangcas com TEA, a idade variou de 03 a 11
anos. A lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990 que dispbe sobre o Estatuto da Crianca e
do Adolescente (ECA) considera-se crianca, a pessoa até doze anos de idade
incompletos e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade.

Por fim, foi questionado o periodo de diagnéstico das criancas e foi
constatada a descoberta entre 01 a 10 anos atras, consoante ao quadro 1. Os
resultados sdo positivos pois segundo Campos e Piccinato (2019), € de extrema
importancia que o diagnéstico do TEA seja feito precocemente, uma vez que, quanto
mais cedo a descoberta, melhor para a pessoa com esse transtorno. Isso se tem pelo
fato de que, quando descoberto o TEA, a procura por tratamentos é grande e leva a
busca por profissionais envolvidos no acompanhamento do autista, que fazem
indicacdes sobre como lidar com as caracteristicas dessas pessoas.

Steffen et al. (2019) relatam que a fase de desenvolvimento cerebral mais
acelerada abrange o periodo desde a concepcdo até os trés anos, tornando os
programas de estimulacdo do desenvolvimento infantil indispensaveis nessa janela de
tempo. Os autores enfatizam, ainda, que caso haja atraso no diagnodstico e na
implementacgéo do desenvolvimento mediante terapias, 0os sinais e sintomas tendem

a se consolidar, o que pode prejudicar o cognitivo e o psicossocial da crianca.
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Para Semensato e Bosa (2014), sédo varios os fatores que podem resultar
no diagnaostico tardio do TEA, como, por exemplo, a falta de informacao dos familiares
sobre o transtorno, a falta de profissional especializado ou ainda a falta de aceitacao
do transtorno. O autor ainda afirma que "uma crianga com autismo pode ser um fator
estressante para muitos pais, pois muitos ndo tém aceitacdo ou preparo para lidar
com o transtorno".

Sousa et al. (2023) complementa que por vezes, a falta de aceitacao tanto
dos familiares quanto do meio onde a crianca esta inserida confirma-se como um fator
que afeta o diagndstico precoce da crianca. Portanto, é tdo importante ter um
profissional de confianca no processo de diagnostico, para que as duvidas sejam
sanadas e o diagnéstico do transtorno seja explicado de forma clara e compreensivel
para os familiares, favorecendo todo o processo de adaptacéo e tratamento.

5.1 Repercussdes da pandemia no contexto familiar

Para Tokatly Latzer, Leitner e Karnieli-Miller (2021), pensar nas
particularidades das pessoas com deficiéncias, em especial aquelas com TEA,
suscitou reflexdes sobre como elas foram e continuam sendo impactadas pela
pandemia. Essa populacéo foi afetada de forma desproporcional e repercutiu no bem-
estar das maes, uma vez que as possibilidades que favorecem o desenvolvimento de
seus filhos foram interrompidas abruptamente, provocando prejuizos na vida, no
comportamento, na saude fisica e mental. No que tange aos impactos da pandemia
do Covid-19 no contexto familiar referidos no ano de 2020, os entrevistados relataram
aspectos referentes a mudancas no cotidiano, necessidade de reorganizacdo da
dindmica familiar, estratégias de enfrentamento e sentimentos e percep¢des durante
a quarentena.

Nesse contexto, serdo discutidos sobre os comportamentos das criangas
com TEA durante a pandemia de COVID-19 e impactos cotidianos no cuidado das

criangas com TEA durante a pandemia.
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5.1.1 Comportamentos das criancas com TEA durante a pandemia de COVID-
19

Durante a pandemia de COVID-19, as criancas com TEA apresentaram
uma variedade de comportamentos que foram influenciados por diversos fatores. E
importante reconhecer que cada crianga com TEA € Unica e suas reacdes a pandemia
podem variar amplamente.

Os relatos de maes referiram que a pandemia exacerbou o isolamento
social de seus filhos limitando as oportunidades de interacdo social, que sao
fundamentais para o desenvolvimento de habilidades sociais. A falta de atividades
sociais e recreativas afetou negativamente o bem-estar emocional das criangas com

autismo. Isso amplificou os desafios que elas ja enfrentavam diariamente.

“a gente ficou mais em casa, né e antes eu podia sair e ai tinha ficado mais
em casa e ficava assim, quando ndo era ha minha casa, eu ia para casa da
v6 dele e ai sempre assim s6 dentro de casa porque ndo podia sair né e ai
ele ficou mais dentro de casa” (M2)

“foi muito ruim, né por causa assim que nao teve convivéncia né, a gente ficou
isolado e com certeza ele se achou sozinho, né, é porque néo tinha, ele ndo
gosta assim de muita convivéncia com outras criangas, mas tem as criancas
que ele brinca né, sentiu falta” (M8)

Em decorréncia da necessidade de isolamento social, foi inevitavel, durante
um periodo, a paralisacdo total das atividades diarias, excluindo toda e qualquer
interacdo social, restando apenas o0 ambiente familiar no seu cotidiano,
desestabilizando todas as habilidades motoras e sociais construidas pelos
profissionais. Essa mudanca no cotidiano mostrou-se como a principal responsavel
pelo retrocesso no desenvolvimento social, motor, comportamental e pedagdgico
(Baweja et al., 2022).

Uma questdo comum entre criancas com TEA é a seletividade alimentar,
isso pode limitar a quantidade e variedade de alimentos e por vezes ocorre a recusa

alimentar (Mendes et al., 2022). Duas mées pontuaram sobre seletividade alimentar:

“‘questado da alimentagao que ela teve, ela tem e ainda tem a seletividade
alimentar muito forte. S6 come se for batido mas na época que ela comia e
parou, foi terrivel.” (M1)

“foi da alimentagao dela, pois ela ndo come tudo. Nao come carne. S6 come
banana, de fruta. Tudo mais dificil. Ela ficou mais agressiva tanto na escola
como em casa por causa do isolamento. Ela batia nos colegas da escola e
em mim.” (M17)

Além disso, a seletividade alimentar pode estar ligada nao diretamente ao
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alimento, mas a cor ou textura deste, o que faz com que essas criangas apresentem
maior resisténcia para experimentar novos alimentos (Rodrigues et al., 2020).

Essas limitacdes referentes a alimentacdo sado preocupantes pois podem
colocar a crianca em risco de deficiéncias nutricionais, o que pode causar prejuizos
no desenvolvimento e crescimento, além de ser algo estressante para as maes que,
por vezes, nao sabem como fazer as criangas comerem.

As maes perceberam também a regressdo nos comportamentos dos filhos
devido as mudancas de rotina, auséncia de terapias e da escola bem como aumento
do isolamento social, com destaque as inquietudes e agressividade, como se

demonstra nas falas abaixo:

“assim no meu caso, ele regrediu bastante né, ficou mais de um ano sem
terapia e ai ele regrediu e passou a ficar mais agitado, comecou a ter os gritos
gue ele néo tinha, ele era calmo e assim, meu filho, até antes da pandemia,
ele era assim calmo, ele compreendia mais, e fazia muitas coisinhas sozinho
né e ai tipo, como se tivesse apagado algumas coisas que ele ja sabia né e
outras coisas assim, tipo que vem acarretar mais 0s gritos ndo era agressivo
por conta disso. A questdo mais que regrediu foram as idas ao banheiro,
assim que ele acordar ele tirava a fraldinha colocava no lixo e ia vestir e
depois que comecou a pandemia é como se ele tivesse apagado assim
completamente” (M4)

“nés nao tinhamos como leva-lo para a terapia porque nao tinha terapia né?!
tinham terapias online, mas ndo ajudou em nada entdo e nos deixava
bastante apreensivos porque ele s6 piorava todo o comportamento dele sé
piorava ...sim, regrediu muito... ndo era agressivo e ficou agressivo e ele tava
ja comendo compulsivamente e engordou, foi uma regressao que ele teve
nesse periodo” (M9)

A pandemia trouxe consequéncias significativas no desenvolvimento
infantil, especialmente para criancas em fase de tratamento ou educacao formal.
Muitas maes observaram uma regressao no desenvolvimento de seus filhos quanto a

fala, escrita e autocuidado, conforme demonstrada nas falas a seguir:

“a pandemia prejudicou muito o mais velho, pois deixou de fazer tratamento
e ir a escola. Ele regrediu. Antes, falava, “papa” “mama” e hoje nio fala mais.
Comportamento dele também ficou mais alterado, mais agitado. J& os mais
novos, como eram bebés, ndo sentiram tanto como o mais velho.” (M12)

“eu percebi que ela atrasou muito a fala. Percebia que quando estavamos em
um ambiente com muita gente, ela se incomodava e chorava mais. Ela
também ndo gosta de brinquedos, gosta de fita, papel e outras coisas.
Dificuldades de comer e comportamento irritadigo.” (M15)

Em relacdo ao comportamento, a grande maioria das familias constatou
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gue seus filhos ficavam incomodados em ficar em casa e pediam para sair. A mudanca

de rotina habitualmente provoca ansiedade e desconforto em criangas com autismo

(Givigi et al., 2021). Algumas maes relataram que suas criangas apresentaram

aumento de irritabilidade e crises devido ao isolamento rigido.

“minha dificuldade foi s6 essa com a irritabilidade dele mas em questao das
outras coisas, ndo tive ndo esse problema sobre a rotina dele...e rigidez”
(M3)

“ficou irritado por causa que ele quase nao saia né ficou bastante irritado sim
teve também assim as dificuldades financeira também né poder vir do que o
pai dele ndo quase nao trabalhava né é s6 o beneficio dele no caso” (M8)

“quando ele ta em crise né que ele quer tacar a cabega na parede, quer ficar
se mordendo e sair ndo. tenho muito cuidado com ele isso, quando tava no
periodo do isolamento rigido exatamente entdo a dificuldade enfrentada era
guando ele estava em crise e como acalmar meu filho”(M6)

Durante a entrevista, identificamos relatos de maes que ainda nao tinham

o diagnéstico confirmado durante a pandemia e suspeitaram devido ao

comportamento.

“‘quando passou para abri/2020, a gente notou dificuldade nela, ela ja nao
tava mais querendo ja tava muito irritada, ndo tava mais querendo comer, ndo
tava mais querendo cantar o dia todo e so ficava deitada e a gente ficou
assustado né porque pensou que realmente fosse por conta da pandemia e
ndo que fosse o autismo né ja dando os sinais e ai a gente s6 conseguiu
procurar ajuda depois quando comecou a abrir tudo. Foi bem complicado e
assustador, porque a gente ndo imaginava que fosse autismo e ndo esperava
gue a gente tivesse. Porque na minha familia tem s6 um caso e la na familia
do meu esposo tem muito caso e eu ndo sabia. S6 fui saber ja depois do
diagndstico dela.” (M1).

Estudos em outros paises atribuiram que ficar tempo integral em casa pode

melhorar o comportamento de algumas criancas com autismo pelas seguintes razdes:

o ambiente doméstico aceita uma programacao individualizada e por isso diminui a

ansiedade; ha uma diminuicdo das distracfes; estardo expostos a menos conflitos;

menos estimulos sensoriais; maior tempo com a familia; atividades mais calmas;

dentre outras (Amaral; Vries, 2020, p. 844). Uma mée relatou que a crianca

apresentou melhora de comportamento e houve fortalecimento de vinculo.

“até melhorou. Como trabalhavamos fora antes da pandemia, ficamos mais
em casa com ele e criamos mais vinculos e ele com a irma também. Para
nos, foi tranquilo.” (M16)
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5.1.2 Impactos cotidianos no cuidado das criancas com TEA durante a

pandemia

A pandemia de COVID-19 teve um impacto significativo no cuidado e no
cotidiano das criangas com TEA. Para muitos, o isolamento social e as mudangas na
rotina diaria impactaram significativamente o bem-estar dessas familias.

Os resultados evidenciaram que a pandemia de Covid-19 provocou
modificagdes significativas na rotina, ocorrendo a intensificagdo dos cuidados de
higiene para evitar o contagio e mudancas na rotina escolar e terapéutica, o que
elevou a responsabilidade das cuidadoras (Alves; Vivian; Hirdes, 2023).

Além da mudanca na rotina familiar, algumas maes precisaram se adaptar
qguanto ao trabalho, a fim de manter a situacdo mais tranquila e menos estressante

em casa, elas optaram por parar de trabalhar para cuidar de seus filhos neste periodo.

“no comego, foi mais complicado por causa da quebra de rotina. O mais velho
ia para escola e tinha uma pessoa que ficava com eles enquanto eu
trabalhava e como eu dava aula em casa (trabalho), a pessoa precisava levar
eles para casa. Foi bem tumultuado. Ele ndo gostava de ir para casa dessa
pessoa e complicou porque eu precisava ficar em casa trabalhando. Porém,
depois que eu sai do trabalho, ficou mais tranquilo.” (M17)

A manutencado de uma rotina previsivel € defendida, tanto por especialistas
como por autistas, como uma estratégia importante para controle da ansiedade e
desenvolvimento da autonomia. No entanto, a necessidade do distanciamento e/ou
isolamento social rigido, bem como a emergéncia continua de novas recomendacdes
de biosseguranca, comprometeu a previsibilidade como estratégia comportamental de
assisténcia a pessoas autistas. Além disso, essas medidas podem potencializar as
dificuldades de socializacdo e culminar em retrocessos nas interagcées sociais que
porventura tenham sido conquistadas (Amorim et al., 2020).

As maes também abordaram sobre as dificuldades financeiras. A pandemia
levou a perda de emprego e a reducao de renda ou despesas adicionais relacionadas

a adaptacao as novas necessidades de suas criancas para muitas familias.

“tivemos dificuldades financeiras e dificuldade de pegar transporte para os
tratamentos porque moramos em Jaibaras, seja por falta de dinheiro ou de
disponibilidade.” (M11)

“eu sai do trabalho e acabei ficando financeiramente mais comprometida. A
maior dificuldade foi a alimentacgédo, pois eu ndo tinha mais condicdes de estar
comprando tudo que eles gostavam de comer. Sé ia em mercados proximos
gue nem sempre tinham tudo que precisdvamos. A questdo alimentar ficou
mais escassa e complicada. A auséncia das terapias e da escola. A rotina
mudou totalmente.” (M17)
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“foi um pouco muito “acochado” né porque nio tava com dinheiro suficiente
para mim e quando ele quer comer, eu ndo tenho dinheiro e eu fico assim
triste né. Eu saia para pedir ajuda, alimento porque eu nao tinha nenhum
recurso, eu atrasei o aluguel porque eu nao fiquei naquela situagdo mesmo.”
(M6)

A suspensédo das atividades presenciais nas instituices escolares assim

como acesso reduzido a terapias e tratamentos representou uma demanda

desafiadora da pandemia, exigindo mais esse acompanhamento domiciliar.

“na pandemia, ele era mais novo, era bem calmo geralmente ficava em casa
porque nédo tinha a escola, ndo tinha aula mas sempre ele fazia a terapia com
Adriele pelo video chamada e eu tentava fazer algumas atividades com ele,
imprimia as tarefas para fazer as atividades com ele. Para eles néo ficar tdo
presos dentro de casa, fiz um quadro na parede sobre os horarios de acordar,
de escovar os dentes, a hora de lanchar, a hora de almocar, tomar banho e a
gente fazia isso separadamente e era assim um pouco dificil porque ele
sempre se negou assim de fazer algo né mas sempre eu ficava ali no pé dele
e a gente nunca ficou em um momento assim sem realizar nenhuma atividade
e assim ele era pouco resistente e eu conversava com ele e ficava tudo bem.”
(M5)

“a falta das terapias foi uma luta muito grande porque s6 vocé ali para tentar
fazer o trabalho da terapeuta da fonoaudiologia mais a psicéloga, né. Entdo
foi um negécio assim que pegou muito muito mesmo e eu posso dizer que no
comecinho fiquei preocupada mas ai eu tenho uma familia que é muito
acolhedora né eles minha mae ajuda muito.” (M10)

As maes enfrentaram uma carga adicional, assumindo o papel de

terapeutas, professores em tempo integral, o que pode levar ao esgotamento fisico e

emocional.

A realidade vivenciada pelas participantes junto a pessoa com TEA e suas

particularidades implicam, independente do contexto pandémico, em desafios de

atencdo e cuidado. A pandemia agravou o nivel de sofrimento existente, pois a

Y

mudanca exigida pelo distanciamento social, somada a auséncia de suporte e

compreensao dos familiares repercutiu na saude fisica e emocional das cuidadoras
(Alves; Vivian; Hirdes, 2023).

5.2 Estratégias de enfrentamento adotadas pelas familias

No que tange as estratégias de enfrentamento adotadas pelas familias,

neste capitulo serd abordado sobre os recursos ludicos e atividades de estimulacao

em casa para promover o bem-estar da crianca com TEA e rede de apoio:

envolvimento de familiares ou cuidadores no cuidado da crianga com TEA durante a

pandemia.
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Estas estratégias tiveram como intuito ajudar as maes a gerenciar melhor
as dificuldades impostas por esse periodo, proporcionando um ambiente mais estavel
e de apoio para as criangas com autismo.

Sao apresentadas e discutidas diferentes estratégias de cuidado em
relacdo as implicacfes da pandemia no cotidiano de criancas com TEA. Compreende-
se que as estratégias de cuidado permeiam o nivel individual e as demandas da
familia, bem como, de forma mais ampla, a importancia do coletivo e da comunidade
(Fernandes et al., 2021).

5.2.1 Recursos ludicos e atividades de estimulacdo em casa para
promover o bem-estar da crianga com TEA

Durante a pandemia de COVID-19, muitas familias de criancas com TEA
recorreram a recursos ludicos e atividades de estimulacdo em casa. A implementacao
destes desempenhou um papel crucial no bem-estar e desenvolvimento das criancas
com TEA.

Tracar regras e rotinas para a familia revelou-se essencial, pois ajuda as
criancas a se adaptarem melhor, a se organizarem com mais eficiéncia, e assim, a
reduzirem a ansiedade e a impaciéncia.

Desse modo, é possivel perceber que uma rotina organizada prevé uma
maior previsibilidade das atividades cotidianas da crianca, assim a falta de uma rotina
minimamente estruturada gera uma desorganiza¢ao, causando maior desconforto e
podendo contribuir para a intensificacdo de alguns sentimentos e, consequentemente,
comportamentos negativos (Fernandes et al., 2021). Assim, durante a pandemia, se
fez importante construir uma nova rotina 0 mais proximo possivel da rotina em que se
estava habituado, sendo essa uma estratégia protetiva contra sintomas ansiosos e
estressantes, assim, € possivel ter um cotidiano mais tranquilo para a crianca e para

a familia (Fundacéo Oswaldo Cruz, 2020).

“organizamos uma rotina. As 03 criangas sdo apegadas a rotina. Se mudar
alguma coisa ja gera uma crise.” (M12)

A brincadeira € a atividade principal para a crianca se desenvolver; logo,
torna-se imprescindivel pensar em vivéncias que a estimulem a participar

efetivamente das brincadeiras vistas como o0 meio ou uma fonte importante para o
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desenvolvimento (Silva, 2021).

Diversas maes destacaram a importancia de envolver seus filhos em
brincadeiras e pequenas atividades do cotidiano. Essa pratica proporcionou maior
atencao e acolhimento para a crianca, criando um ambiente mais positivo durante

esse periodo tao atipico.

“estimular em casa mas € porque era coisa de mae, de brincar estimular.
Pronto ai essa é uma estratégia para diminuir, entdo brincar né.” (M1)

“a gente tentava brincadeiras ludicas para fazer dentro de casa, né tentar
chamar mais a atencéo dele, e pesquisava muito brincadeiras de como fazer
em casa mesmo.” (M9)

Neste momento de brincadeiras, as mées estdo mais presentes na
interacdo com seus filhos, saindo por um momento do papel de cuidadora para
estabelecerem uma relacdo mais proxima; no entanto, ao relatarem isso, ndo parecem
perceber a possibilidade de brincarem com seus filhos, reclamando que eles ndo tém
amigos para brincar (Fadda; Curry, 2019).

A oracdo também foi uma estratégia de enfrentamento adotada por uma
mae de crianca com autismo durante a pandemia. Essa pratica representa uma fonte
de conforto e esperanca, ajudando tanto os pais quanto as criangas a lidar melhor
com os desafios diarios.

Mathiazen, Almeida e Silva (2021) reforca que a religiosidade e
espiritualidade pode ser uma importante medida de enfrentamento para resistir e
superar as situacdes de adversidade, como doencas e isolamento, assim como
podera atuar como sustentaculo para esperanca, protecdo, apoio, equilibrio e

aprendizado

‘muita oracdo e reza para que tudo passasse logo e nada de ruim
acontecesse. A gente se prevenia como podia...faziamos todo tipo de
brincadeira para passar o tempo, mas de brinquedo ele ndo gostava, s6 de
blocos de cores...” (M13)

Uma das maées relatou que criou o ambiente sensorial em casa com
materiais como massinha e agua, tendo como objetivo proporcionar estimulos
sensoriais importantes para a crianga com TEA.

Ouvir musicas favoritas, cantar juntos também foram destacados por uma

mae e é uma excelente forma de liberar a energia e melhorar o humor.

“TV, ele gostava muito de brincar com 4gua e ai eu botava uma bacia com
agua e ai ele gostava muito de brincar na bacia com agua; ele gosta de
musica também e pedia paratocar; que ele gosta muito dos desenhos né tava
no celular e eu ficava cantando com ele né e é com agua ele sempre fazia os
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movimentos estereotipados dele mesmo. E com o brinquedo, eu pegava
ficava tentando brincar com ele mas ele nao gosta ai.” (M2)

“inventava brincadeiras com ela. Massinha de modelar, bonecas, para
estimular o desenvolvimento dela.” (M17)

“ficava assim brincando com ele e sempre encontrando coisas novas para
ficar estimulando ele e era isso e musica que ele gosta.” (M8)

Evidéncias acerca da Musicoterapia na reabilitacdo neurolégica apontam
que os componentes da musica como ritmo, melodia, harmonia, timbre, forma e
dindmica podem estimular processos cognitivos, sensério motores e afetivos
complexos no cérebro, generalizando e transferindo estas funcbes para fins
terapéuticos ndo-musicais e modulando alteracbes comportamentais e funcionais
(Silva, 2021).

Uma pesquisa realizada com maes de criangas com telas identificou que
atrelado ao fato do uso de telas, muitos responséaveis também relataram a importancia
de realizar brincadeiras diversas, seja dentro ou fora de casa, ajudando na distracao,
lazer e exploracdo da criatividade da crianca, bem como para ajudar em questdes
educacionais que foram enfraquecidas devido as aulas ndo presenciais. Portanto,
Varios responsaveis relataram que tentavam sempre inventar atividades, brincadeiras,
jogos educativos e pedagdgicos para fazer com a crianca e, quando possivel, os pais
também planejavam passeios de carro aos lugares isolados, para que pudessem ver
lugares diferentes e brincar ao ar livre, mudando um pouco a atmosfera domiciliar e
podendo levar a consequente diminuicdo do tempo frente as telas (Cardoso, 2023).

Esses achados também foram encontrados em nosso estudo na fala de uma mae:

“brincar de distrair, 0 sono sé consegui controlar com a medicagdo, tem uma
pracinha ai eu levava ele para a pracinha pronto e ai ele corria, corria.” (M3)

“eu até saia para a pracinha tarde da noite, apds as 22h, com ele e uma vez
por més para distrair a mente.” (M 14).

Outro aspecto relevante foi a dificuldade de explicar a crianca sobre as
mudancgas sociais provocadas pela COVID-19. Sendo assim, a Fundacdo Oswaldo
Cruz (2020), alerta sobre a importdncia de explicar a crianga, de uma forma
compreensivel e honesta, sobre tais mudancas, abrindo um espaco para dar
orientacdes, tirar davidas, e permitir que elas se expressem, estando os responsaveis
disponiveis para perceber, validar e acolher seus sentimentos e emocdes.

Além do que ja foi mencionado, criar espacos que permitam a mobilidade

da crianca dentro do seu ambiente domiciliar foi citado por uma das méaes, conforme
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falas apresentadas:

“eu comprei uma piscina e coloquei la e encheu, né para eles ficar brincando
os dois e faz assim alguma coisa para eles distanciar pouco a mente do que
estava acontecendo la fora, né. tanto que eles quase nado sabia muito que
tava acontecendo la fora e s6 o outro filho dizia: Mae, e ai vamos passear
hoje Vamos na pracinha hoje as 19:007? |a fora ndo ta muito legal para a gente
estar e comecei explicando para ele né que tava acontecendo e ele sempre
ndo entendia muito ainda porque ainda era pequenininho, agora que ele ta
crescendo mas na época da pandemia, s6 queria sair, o destino dele era sair
né para fora mas ai eu sempre assim enche a piscina dele e dai eles
colocaram para brincar com a mée no quintal e tentava alguma coisa para
eles brincar um pouco distrair a mente.” (M5)

“a gente se mudou para uma casa maior para ele ter mais espago.
Compramos uma piscina para ele brincar e se ocupar. Assistia muita
televisdo.” (M14)

Uma mae mencionou que os quebra-cabecas foram uma estratégia eficaz
para desenvolver habilidades cognitivas e de resolucao de problemas em seu filho.
Fernandes et al. (2021) explica que jogos que utilizam o sentido e a propriocepgao
como quebra-cabecas e cartas com cores auxiliam a crianca e estimulam a
consciéncia e sensibilidade.

Além disso, a leitura, as historias e as atividades artisticas se mostraram
extremamente benéficas para criangcas com autismo, especialmente durante a
pandemia. Essas atividades ndo s6 promoveram o desenvolvimento da linguagem e
da compreensdo, mas também fortaleceram os lacos familiares e proporcionaram
momentos de relaxamento e diversdo em um periodo desafiador.

“brincadeiras com a irma com quebra-cabecas e tela (televisao)” (M16)

“brincadeiras, procurava livros para ler, procurava outros tipos de
brinquedinhos, pegava caixas, cortava, ele gostava muito de brincar com
pregador......assim, eu ia inovando com as coisas. Eles gostavam de assistir,
mas assistir ndo era o suficiente. Eu sempre inventava. Nunca deixava eles
sem fazer nada.” (M15)

O brincar é um comportamento complexo importante para o
desenvolvimento infantil, em especial para o desenvolvimento da crianca com TEA
(Albugquergue; Benitez, 2020).

No momento em que um individuo pratica o simples ato de brincar, ele
inconscientemente estd explorando sua imaginagdo. Ndo é preciso estar sempre
idealizando novas realidades durante a brincadeira, mas também reinventando
vivéncias. Além disso, o ato de brincar faz com que a crianca se sinta livre para
escolher em qual lugar e a maneira que ira brincar, desenvolvendo, desta forma, sua

criatividade de forma natural (Lopes, 2022).
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No entanto, apesar das estratégias desenvolvidas algumas criancas
manifestaram dificuldades em relacdo ao brincar, o que tornou ainda mais dificil

manter o bem-estar e a ocupacéo do tempo delas.

“ele ndo gosta de brincar né , ele nunca gostou assim de ficar sentadinho
para brincar mas eu tentava, entendeu?! uma forma ou outra, eu tentava
abracava, brincava de pular com ele para ver se ele, né, parava e abragava
ele né ?! ele ndo conseguia brincar, ndo consegui interagir ,entendeu com a
brincadeira que eu fazia com ele ... tentava acalmar do meu jeito, né
abracando né mas ndo conseguia também nao ... assim ele passava um
tempo mais era sentado sozinho ... ele ficava mais na dele” (M6)

“ele ndo gosta de brincar. S¢ assistia televisao, era o que se fazia.” (M11)

Pesquisas vém apontando que durante este cenario atipico, varias criancas
passaram mais tempo frente as telas, mostrando-se um desafio o uso destes
eletrénicos dentro do limite estipulado (Betti; Folha; Della Barba, 2023).

Para Winther e Byrne (2020), o uso das tecnologias ndo € necessariamente
prejudicial e, quando supervisionado pelos pais e equilibrado durante as rotinas
diarias, pode consistir numa estratégia de bem-estar e desenvolvimento para as
criancas. Os autores sugerem que, principalmente nos momentos de maiores tensdes
e desafios, possamos desonerar os adultos das preocupagcfes com as normas de
tempo de tela e voltar as atencdes muito mais para cuidados com o contetudo e a
gualidade das experiéncias que as telas podem promover quando supervisionadas e

compartilhadas com a familia.

5.2.2 Rede de apoio: envolvimento de familiares ou cuidadores no cuidado da

crianca com TEA durante a pandemia

As redes de apoio sdo importantes, tendo em vista que as mesmas
oferecem o suporte necessério a familia, pois sado formadas por interagéo de pessoas
gue estabelecem vinculos de amizade, os quais ajudam a superar 0s problemas
enfrentados, facilitando o estreitamento de vinculo com a crianga, por intermédio do
compartilhamento de informacgdes e apoio social, financeiro e material a essas familias
(Freitas, 2022).

O envolvimento da rede de apoio, incluindo familiares, desempenhou um
papel fundamental no cuidado de criancas com TEA. O suporte familiar ajudou a
distribuir as responsabilidades e a oferecer um suporte emocional adicional, além de
possibilitar momentos de descanso para as maes.

Bi et al. (2022) classifica trés tipos de suporte que podem ser dados pela
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rede de apoio e que sdo essenciais para melhorar a qualidade de vida destas
mulheres: suporte instrumental caracterizado pela contribuicdo material, suporte
informacional através do provimento de informagdes relevantes que possam contribuir
com o enfrentamento dos desafios e; suporte emocional pautado na empatia,
confianca e cuidado com a mae.

Véarias maes compartilharam que receberam o apoio de seu esposo no
cuidado de seu filho com TEA. Além do suporte emocional e pratico do esposo,
também contaram com ajuda financeira de outros familiares (méae, pai e sogra), o que
foi fundamental para lidar com as demandas associadas ao autismo, o que caracteriza

como suporte instrumental.

“em casa, foi eu e meu esposo, né no dia a dia, mas na questao financeira
foram meus pais eles mandavam um dinheirinho né pela internet mandava
um dinheiro para a gente estar conseguir se manter aqui e foi isso.” (M1)

“primeiro, meu marido, principalmente nos cuidados diarios. Segundo minha
sogra, principalmente, financeiramente.” (M13)

“s6 eu e o pai dele e as vezes da avé mas € mais eu e o pai agora e final de
semana td indo na casa dela ai, durante a semana era s6 eu e o pai dele em
casa mais o pai dele trabalha ai e quando o pai dele tava no trabalho, era s6
eu e ele.” (M2)

“s6 eu e meu esposo mesmo e minha mée veio la ela me ajudou também
bastante.” (M3)

“em casa foi minha mae, minha mae ela teve ali como uma rede de apoio
para me ajudar porque acaba pesando... ele ndo tava com a gente né (o
esposo) ele tava trabalhando mais fora, indo para acabar passando um bom
tempo.” (M9)

Houve relatos de méaes que tiveram apoio total de sua familia extensa,
facilitando todo o cuidado no @mbito emocional, financeira e pratica, suprindo os trés
tipos de suporte conforme a classificacdo de Bi et al. (2022). Essas redes de apoio

fizeram diferenga no bem estar das mées e de suas criangas.

“foi minha mae... € uma coisa que eu sempre tive e quando se tem ajuda em
casa, tudo melhora e assim, eu nédo tenho o que falar assim da minha familia
de dizer em relacéo as vezes eu tenho minha afilhada e depois nasce outro
e também autismo né dizer que eu vejo as queixas das Maes que ndo tem
com quem deixar um filho... eu j& tenho esse suporte.” (M10)

“todo mundo, a familia toda.... a avo, duas tias, meu irmao, a familia, o v e
eu.” (M14)

Uma das maes relatou que durante a pandemia, o filho mais velho ajudou
no cuidado do irm&o com autista e o mesmo faleceu nesse periodo. E no momento da

entrevista, relatou que nao tem apoio de outros familiares.
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“meu filho, o que faleceu, me ajudava muito porque ele quem trabalhava.
Faleceu em agosto de 2022 e ficou bem dificil, embora j& estivesse no final
da pandemia.” (M17)

Além do apoio familiar, a oportunidade de participar de um grupo, de
partilhar as angustias, de se expressar livremente sobre como é a experiéncia da
maternidade e de ouvir a fala de outras mulheres que também passam por situacdes
semelhantes pode ser extremamente construtiva e importante para que consigam
levar o seu cotidiano de forma mais tranquila e menos sobrecarregado (Andrade et
al., 2020).

Uma méae de crianca autista relata que nao teve apoio da familia e teve
como suporte emocional e informacional em um grupo de mées de criancas com TEA.
O compartilhamento de experiéncias e a troca de informacdes nesse contexto
ofereceram um ambiente de apoio emocional, onde ela se sentiu compreendida e

acolhida.

“néo tenho apoio ndo assim né foi das meninas do grupo que elas estdo me
dando muito apoio. Gracgas a Deus por elas terem me apoiado também né ter
visto a minha situacédo, ndo s6 a minha né mas de todas as Médes né; na
pandemia n&o teve ninguém sé eu mesmo s6 eu mesmo.” (M6)

A rede social de apoio é fundamental para auxiliar os pais no
desenvolvimento de estratégias eficazes para o enfrentamento de adversidades. Essa
rede pode ser familiar e ndo familiar, e inclui amigos, vizinhos, grupos religiosos,
escola, comunidade, rede de trabalho dos pais, equipe de saude e politicas publicas
que embasam programas de assisténcia as familias (Cossio; Pereira; Rodriguez,
2017).

Para além do exposto, € importante que a rede de apoio esteja também
alicercada por politicas publicas efetivas que facilitem a acessibilidade das familias a
todos os recursos disponiveis para enfrentamento de situacdes dificeis, reduzindo a
sua sobrecarga emocional, social, fisica e financeira (Anjos; Morais, 2021).

No cenério pandémico, as maes relataram que ndo receberam e ndo tém
nenhuma rede de apoio. Freitas (2022) pontua que essa soliddo no cuidado a crianca
pode proporcionar sobrecarga, por ser em alguns casos 0 Unico cuidador da crianca,
o cuidador necessita também de acompanhamento multiprofissional, sendo
necessario que os servicos oferecam suporte a essas familias também. Quando os
familiares sdo bem assistidos por estes locais de apoio, a adesédo ao tratamento da

crianga acontece de maneira mais adequada
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“quase ninguém. Praticamente eu quem cuidava.” (M12)
“ninguém, s6 eu.” (M17)

“eu, s6 eu mesma... ele ndo (esposo) porque assim ele tem mais acostumado
mais comigo (o filho).” (M8)

Ha uma grande sobrecarga em cuidar dos filhos, da casa e, as vezes, ainda
trabalhar fora. Carregar todo esse trabalho e toda essa responsabilidade sozinha pode
ser um fator gerador de muito sofrimento e angustia. Quando falamos de mées de
criangas autistas esses sentimentos podem ser potencializados por uma série de
fatores, como o preconceito que as criangas sofrem, os cuidados diferenciados com o
filho autista, medo de como sera o futuro da crianca e de ndo estar presente sempre,
a nao aceitacao dos familiares e, consequentemente, a falta de apoio dada a essas
mulheres. E de fundamental importancia que as mies ndo sejam as Unicas
responsaveis pela vida desses filhos e ndo vivenciam sozinhas essas dificuldades
(Andrade et al., 2020).

5.3 Assisténcia a saude e educacao de criangcas com TEA durante a
pandemia

O cenario da COVID-19 estabeleceu problemas para criancas com TEA e
suas familias, além de todas as dificuldades, houve a necessidade de adaptacao e
reorganizacdo da rotina. Observou-se que todo esse cenario acarretou no
desenvolvimento de problemas comportamentais, aumento da ansiedade e estresse
e, também, afetou a salude e educacéao, devido a limitacdo da oferta destes direitos
(Cardoso; Liporaci; Rocha, 2021).

Durante a pandemia, muitas maes tiveram dificuldades para garantir a
assisténcia a saude e educacéo de criancas com autismo. Nessa categoria, serao
discutidos sobre o impacto das restricbes pandémicas na continuidade dos servigos
de saude para criancas com TEA e repercussfes da pandemia no processo de

aprendizagem.

5.3.1 Impacto das restricbes pandémicas na continuidade dos servi¢os de

saude para criangas com TEA

As medidas de restricho adotadas durante a pandemia afetaram
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significativamente a continuidade dos servicos de saude para as criangas com
autismo. Muitas maes enfrentaram dificuldades para acessar consultas, terapias e
intervencdes essenciais devido ao fechamento de servicos de saude, restricdes de
deslocamento e preocupac¢fes com a exposi¢do do virus. O fechamento desses locais
resultou na interrupcdo abrupta das terapias, essenciais para seu desenvolvimento
continuo.

Varias maes relataram que sO conseguiram atendimento “apos” a
pandemia, quando autorizaram aos poucos o funcionamento do servigo de saulde,
sendo uso obrigatorio de mascaras e alcool em gel.

Uma das mées referiu sobre a dificuldade de acesso ao médico especialista
neuropediatra devido & demanda, e assim procurou um médico particular para iniciar
0s cuidados com a crianga autista. Posteriormente, seguiu 0 acompanhamento com a

equipe multiprofissional por meio do Sistema Unico de Sautde.

“durante a pandemia, quando a gente comegou a suspeitar, a gente s6 foi
atrds de alguma coisa quando comecou abrir tudo e a gente sem alguma
condicao financeira de bancar algumas terapias, tipo o neuropediatra pelo
SUS. Ele demora um pouquinho porque a demanda é muito grande, entdo a
gente teve que ir para um neuro particular para poder ter um laudo e um norte
de por onde é que atende, o dia que faz, procurar na internet né, e ai
atualmente ela recebe tratamento pelo SUS pelo Centro de Reabilitagéo la
tem fono, tem terapeuta, tem enfermeira, tem terapia ocupacional tem
fisioterapeuta.” (M1)

“ele nao tinha, consegui as consultas depois que “acabou” a pandemia, ele
conseguiu a vaga ano passado 2022; época de pandemia, ele ndo teve
atendimento e foi essa maior dificuldade. Hoje j& tA com um ano que ele ta
aqui fazendo o atendimento; foi ai depois que ele comecou a fazer o
tratamento que eu percebi que ele ta melhorando e ja consegue falar mais
palavra porque antes ele so6 tinha umas palavrinhas soltas.” (M2)

‘o atendimento que ela tinha era s6 psicéloga a cada 15 dias,
presencialmente. Tinha que ir de mascara. Era na policlinica e no centro de
reabilitagdo. As outras especialidades néo tinham vaga. Hoje ela s esta na
APAE.” (M16)

Na concepcéo de Lim et al. (2020), a pandemia pelo coronavirus 19, além
de influenciar o comportamento de criangcas com TEA, ndo so afetou o tratamento dos
pacientes, como também retardou o diagnodstico naqueles com atraso global em
investigagdo, muitas vezes em uma fase de importante plasticidade cerebral.

A assisténcia a saude - especialmente alguns cuidados, como os de
reabilitacdo, com processos que precisam ser iniciados imediatamente ou que nao

podem ser interrompidos - passou por importantes adaptacbes. O que antes era
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realizado de forma presencial precisou ser adaptado em raz&o do isolamento social.
As tecnologias digitais de informacdo e comunicacdo (TDIC) se mostraram uma
possibilidade de continuidade (Silva et al., 2023).

Alguns servigcos de salde tentaram se adaptar para dar seguimento aos
atendimentos, passando estes a serem de forma remota. No entanto, uma das
participantes relatou que foi dificil se adaptar a nova rotina. A eficacia dessas terapias
foi limitada para as criancas com TEA devido a dificuldade de ateng&o e a necessidade
de interacao fisica direta.

“ndo, porque na pandemia ele nao fez, né. Ele comegou depois da pandemia
e até hoje ele t4 fazendo tudo certinho em 2021 e recebe atendimento da
APAE”

-Assim o0s atendimentos presenciais, todos tém as terapias todos foram
suspensas né por questdo de uma doenca, terapia e colégio suspensa e ai
s6 era com internet, chamada de video né as terapias dele.” (M3)

“ela fazia online ele a gente marcava né pelo WhatsApp o horario para
trabalhar com isso hoje...mas foi assim foi um pouco dificil né, mas nao foi
tao dificil assim né, eu acredito que tem gente que passou mais dificil do que
eu na pandemia, foi na casa do autista e hoje ele ndo t4 mais la na casa do
autista, ele ta aqui (APAE) né em atendimento com a psicologa” (M4)

‘o atendimento remoto da APAE. N&o fomos assim largados e tava dando
uma assisténcia do jeito que era para ser nas condi¢des que tava dando certo
entdo... os atendimentos presenciais (na APAE) ele ja foi (assim que
retomou).” (M6)

“nao tinhamos mais as terapias ... hoje ta bem mais tranquilo tem uma rotina
né nos sentimos mais tranquilos em algum posto de saude né atendimento
tem atendimento na casa fo autista, na pandemia ele tava na casa do autista
online... na época era apenas a psicopedagoga... e
neuropsicopedagogo...era virtual...ndo tinha tanto rendimento.” (M8)

“ele fazia terapia no Centro de Reabilitagio..., mas na pandemia parou. Ja na
Casa do Autista, ficou online. Mas ele tinha dificuldades de atencdo porque
ele era menorzinho. Hoje, ele s6 faz terapia no IGS.” (M13)

“.... tinha apenas algumas videochamadas que a equipe da APAE fazia com
eles, mas eles ndo sao muito de falar ao telefone, ndo era eficiente.” (M15)

Uma mée referiu que ainda estava na fila de espera para obter atendimento
para sua crianca. Segundo Silva et al. (2018), a familia encontra inimeras filas de
espera devido a falta de investimento de instancias governamentais, sendo estes
desafios que nem todas envolvidas conseguem resolver devido a escassez de

recursos financeiros e a falta de apoio que resulta no abandono do tratamento.

“néo fazia acompanhamento ndo durante a pandemia e eu vim comecar fazer
esses dele acho que foi em 2020 dia 18 de abril de 2020 porque eu tb na fila
de espera |4 no centro de habilitagdo né Por uma vaga para terapia para ele.”
(M5)
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Em meio a tantas dificuldades impostas pela pandemia, chamou atencao

um relato de uma mae que referiu que a pandemia abriu portas para conseguir 0

atendimento tdo necessario para seus filhos devido a maior sensibilizacdo e empatia.

“...na verdade, na pandemia nao tinha como ter nenhum tipo de atendimento.
Antes da pandemia também néo tinha. Eles ndo participavam de nada. A
gente ia atras e ndo tinha vagas. Mas ai, veio a pandemia e parece que abriu
mais portas, depois, a meu ver. Acho que as pessoas ficaram mais solidarias
com as demandas dos autista e acho que por isso abriu mais oportunidades.
Mas, na pandemia eles ndo faziam nenhum tratamento porque néo tinha
vagas. A Unica coisa que se fazia era o neuro (neurologia), a cada 03 meses,
presencialmente, com uso de mascaras. Hoje ta bom. Faz terapia no
PRONAS (psicologo, informética, misica e natacdo), na APAE (neuro).” (M9)

E por falta de transporte, uma crianca autista foi impossibilitada de

continuar as terapias por morar em distrito. Essa situacdo destacou a necessidade

urgente de garantir o acesso equitativo a servicos de salde para criangas com

autismo, independentemente de sua localizagédo geogréfica.

“antes da pandemia, fazia fisioterapia em Jaibaras e em sobral, na APAE (ele
ndo anda). Na pandemia, por causa da dificuldade de transporte, ele deixou
de fazer na APAE, mas apds a pandemia, voltou. Também passou a ser
atendido por ortopedista que mandou fazer mais sessdes de fisioterapia com
achou insuficiente.” (M10)

As mudancas adotadas pela instituicdo no inicio da pandemia trouxeram

consequéncias para o trabalho e para as pessoas atendidas. Verificou-se que a

reestruturacao pela suspenséo temporaria de atendimentos em grupo e dos projetos

multidisciplinares, bem como a postergacdo dos atendimentos individuais de forma

presencial, apenas a partir de julho de 2020, impactaram, diretamente, o fluxo de

atendimentos, como também a interacdo social dos autistas com 0s seus pares

(Sousa, 2021).

5.3.2 Repercussdes da pandemia no processo de aprendizagem da crianca

com TEA

A pandemia assustou a todos de forma drastica, considerando o numero

de mortes e as alteragdes nas rotinas das pessoas, bem como nos levou a sair do

comodismo em Varios aspectos, principalmente na area educacional. Os professores

e gestores se viram, em um primeiro momento, sem saber o que fazer; as familias,
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por sua vez, também se depararam com uma nova realidade educacional, na qual
muitas vezes, tiveram que assumir o papel dos professores em casa (Scioli; Ghedini,
2022).

Para possibilitar a continuidade do ano letivo, respeitando as orientagdes
de restricdo impostas pela pandemia da COVID-19, as Instituicbes de Ensino privadas
e publicas precisaram adequar-se rapidamente ao modelo de ensino-aprendizado
remoto. Dessa maneira, as aulas remotas passaram a ser utilizadas como alternativa
plausivel na intencdo de reduzir os impactos negativos da pandemia na educacéo,
uma vez que os alunos encontrar-se-do impossibilitados de frequentar salas de aula
presencialmente (Lima; Sousa, 2021).

Uma mé&e mencionou sobre a dificuldade de realizar tarefas e na escrita
durante a pandemia. Seu filho possuia hiperfoco nas letras do alfabeto e apresentava

dificuldade de interagir mesmo antes da pandemia.

“muita dificuldade de interagir desde os dois anos e 4 meses que ele estuda
e ainda ndo melhorou a interacéo dele e ele se sente incomodado porque ele
quer ficar brincando com os movimentos dele né....ele conhece as letras, ele
tem muito hiperfoco nas letras, ele falando do alfabeto todinho, se ela
perguntar que letra é essa, ele fala tudinho e ai ele fala o alfabeto todo ai ele
sabe o contadinho até 20; as cores ele sabe ; Ele s6 tem muita dificuldade na
escrita né ele ndo consegue escrever ele E ai ela fala que ele tem muita
dificuldade na hora de fazer uma tarefinha, até que ele ele identifica né te
perguntar forma e ele consegue identificar mas se for para circular,desenhar
ele nédo gosta ele fica s6 rabiscando, ndo consegue ter a coordenacao fina
,para escrever tem muita dificuldade.” (M2)

Miranda, Faria e Pereira (2022) declara que, durante o ensino remoto, de
modo geral as pessoas com deficiéncia tiveram bastantes dificuldades em realizar as
atividades propostas, por isso a maioria acabou sendo afetada e nao teve uma
aprendizagem significativa.

E compreensivel que a pandemia tenha trazido desafios para crian¢as com
TEA, especialmente em relacdo a interacao social e ao aprendizado.

O ensino remoto consiste na adaptacéo ao uso de recursos tecnoldgicos e
ferramentas de tecnologia de informacgao, no entanto, sem alterar a metodologia das
atividades presenciais, mantendo o projeto pedagdgico do ensino presencial. Diante
disso, as atividades devem ser adaptadas conforme necessidade, para possibilitar e
facilitar a realizagéo das aulas e encontros através das plataformas digitais disponiveis
(Alves, 2020).

As maes trouxeram narrativas de que os filhos ndo conseguiam se

concentrar para assistir as aulas remotas.
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“no periodo da pandemia, as aulas passaram a ser virtual, ele participava
mas assim nao participava, eu colocava né os videos mas s6 que assim para
ele fazer mesmo, é cansativo e tem essa questao dele de aprendizagem que
ele tem também TDAH né; ele fala que nao fica quieto né que tu quer ta ali
para ouvir para assistir ai quando fala, ele tem que fazer isso e isso ai eu
mesmo fazia, né porque a meta é para poder né colocar para ele fazer,
estimular ele e tal relagdo com Maxwell infelizmente com posso dizer a
palavra assim, foi destruido.” (M4)

“fechou tudo né ai nao teve aula né... ele ndo tava indo (para a escola) ... ndo
ele nédo ficava (aula virtual) Ele ndo ficava ali para prestar atencdo entendeu
até hoje ele nao fica sentado para assistir aula.” (M6)

Na perspectiva de Paiva Junior (2024), esperar que uma crianga que nao
tem autismo preste atencdo em aulas pela internet, jA ndo € uma tarefa facil. Uma
crianga com autismo assistir e participar das aulas on-line €, sem duvida, um desafio
maior e mais intenso, e isso independe se a escola for regular ou especializada, uma
vez que muitos apresentam também o Transtorno de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade (TDAH). Dessa forma, as familias e as criangcas com TEA passaram a
ser muito demandadas com essa nova modalidade no processo de ensino e
aprendizagem.

Uma mae mencionou que seu filho ndo teve aulas virtuais porque era da
turma infantil e em casa utilizou diversos recursos para que o filho pudesse ser
estimulado e adquirisse a aprendizagem de forma significativa.

De acordo com Cunha (2018), a crianca deve receber estimulos, como
trabalho artistico com foco de atencdo de qualquer educando, pois demandam a
concentracdo e servem como mediacdo pedagodgica. Podem estar relacionados a
pintura, ao desenho, as atividades com massa ou musica. Com esses estimulos, a
aprendizagem é facilitada porque os canais sensoriais sao os melhores receptores da

aprendizagem, permitindo questionamento acerca da realidade que é construida.

“ndo teve aula virtual porque era infantil. Parou total. Nesse periodo, sempre
botava ele para pintar, mostrava as letras, mas ele nunca dava chance. Apés
a pandemia, as aulas voltaram. Ele gosta de ir, mas n&do gosta de entrar em
sala de aula e participar das atividades. Ndo melhorou muito. Realmente, a
pandemia acabou com meu filho mais velho e ele regrediu como resultado de
tudo isso. Com as mais novas, foi mais tranquilo. Ela tem TEA leve. J& o mais
velho tem TEA severo, ndo verbal.” (M7)

E frequente que criancas com TEA apresentam impasses no processo de
aprendizagem, mas quando estimuladas, elas podem fortalecer suas habilidades
motoras, interativas e linguisticas.

Duas maes mencionaram gue seus filhos ainda nao tinham iniciado na vida

escolar, porém ainda assim, trabalhavam na aprendizagem deles em casa.
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“ele ndo estudava na pandemia. Nos trabalhavamos a aprendizagem dele, o
alfabeto, as formas e nimeros e tudo que ele assistia. Foi para escola em
2022 sabendo vogais, imagens e numeros. Uma irma psicéloga ajudou muito
nisso.” (M10)

“na escola nessa parte da escolinha ela também ainda nao fazia e Inclusive
eu ja estava com tudo pronto para matricular ela para ir para escola e foi
guando em marco fechou tudo para acabar..s6 Comecgou quando tudo abriu
em 2021 ela escreve, ela sabe o alfabeto em inglés e em portugués cores
formas em inglés e portugués engracado é que ela aprende em inglés que eu
acho engracgado é isso que eu estimulo em casa em portugués nas tarefas.”
(M1)

A falta do ambiente escolar pode, sim, afetar a aprendizagem e o
desenvolvimento da crianca com autismo, pois na escola além das atividades
propostas, os alunos desenvolvem suas intera¢des sociais (além dos lacos familiares),
seus comportamentos e sua comunicacao (Rodrigues et al., 2022).

A familia e a escola séo instituicbes que podem nos trazer experiéncias
formativas e colocar no centro das preocupacdes os desafios vivenciados pela crianga
autista desde o inicio da Pandemia e a entrada do ensino remoto. A experiéncia com
as aulas remotas, por ocasidao da Covid-19, abre oportunidade para refletir sobre a
diversidade com vistas a incluséo e efetivacdo de direitos da pessoa com deficiéncia
(Aguiar; Santos; Fernandes, 2022).

A mudanca abrupta nas rotinas diarias, com a suspensdo das aulas
presenciais e introducdo do ensino remoto, isolamento social, acesso limitado a
terapias, regressdo de habilidade e desigualdade de acesso foram as principais
repercussdes no processo de aprendizagem das criancas autistas. Para mitigar essas
repercussdes, foi necessario as méaes adotarem estratégias possiveis de acordo com
suas realidades por meio de rotina estruturada, utilizacdo de recursos visuais e
tecnoldgicos, apoio emocional e psicolégico e flexibilidade.

E fundamental adotar uma abordagem integral que envolva educadores,
terapeutas e familia para oferecer um apoio abrangente ao processo de aprendizagem
das criancas autistas, promovendo seu desenvolvimento continuo durante e apés a
pandemia.

Aponta-se que, para um melhor desenvolvimento no processo de ensino e
de aprendizagem da pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo, € preciso
observar as caracteristicas do transtorno e do proprio individuo, que podem influenciar
seu comportamento e sua aprendizagem. Tendo em vista esse conhecimento, faz-se

necessario ter uma atencdo voltada para o curriculo escolar e para as praticas
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pedagogicas, para atender suas especificidades. Esse movimento de conhecer e de
adaptar favorece a inclusdo educacional do individuo com TEA, auxiliando no
desenvolvimento de conhecimentos e de habilidades, o que pode contribuir para sua
formacao cidada e para sua futura vida profissional (Pereira; Brito, 2019).

5.4 Sentimentos vivenciados pelas familias de criangcas com TEA

Nesta categoria, sdo explorados os diversos sentimentos experimentados
pelas familias de criancas com TEA durante o contexto da pandemia de COVID-19. A
pandemia trouxe consigo uma série de desafios emocionais e sociais para essas
familias, impactando ndo apenas a rotina diaria, mas também o bem-estar psicoldgico
e a dinamica familiar como um todo. Na subcategoria de "Experiéncias emocionais e
psicoldgicas"”, sado discutidos os sentimentos imediatos e as respostas emocionais
vivenciadas diante das mudancas repentinas e das incertezas trazidas pela pandemia.

E, também sdo abordadas as questdes mais profundas relacionadas ao
contexto psicolégico e social, incluindo preocupacées com o futuro, isolamento social,
medo, ansiedade e outros aspectos psicossociais que impactaram diretamente a vida

das familias de criancas com TEA.

5.4.1 Experiéncias emocionais e psicoldgicas

No decorrer da pandemia de COVID-19, as familias de criangas com TEA
enfrentaram experiéncias emocionais e psicologicas Unicas, incluindo ansiedade,
medo, isolamento, desespero, angustia, inseguranca e preocupacdo com a saude e o
bem-estar de seus filhos. Muitas vezes, essas emocdes foram intensificadas pela
incerteza do futuro e pela falta de recursos e apoio adequados.

A incerteza sobre como proteger seus filhos, a interrupcdo de rotinas
terapéuticas e educacionais e a preocupacdo com a saude financeira, mental e fisica

de suas familias intensificaram esses sentimentos.

“um pouco de desespero, né, por conta das criangas dentro de casa e mas
assim, eu respeitei e fiquei dentro de casa o periodo da pandemia, Até que
foi tranquilo né com relagéo a isso, 0 mais velho aceitou de ficar em casa e
tava assistindo aula de casa e agora o pequenininho é que que teve mais
complicag8es porque ele ta dentro de casa, foi o sufoco, o sentimento foi o
desespero e eu sempre tinha que sair de casa para poder acalmar ele e
porque ele tinha mais a rigidez para ta dentro de casa e ai devido a pandemia
0 que deixou mais assim foi essa questao de do pequenininho ta dentro de
casa porque ele tinha que ter o momento dele de sair” (M3)

“foi desesperador. Tinha muito medo porque viamos aquelas noticias natv e
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foi desesperador” (M15)

Foram constatadas experiéncias emocionais intensificadas por conta da
situacao financeira. Gagat-Matula (2022) reforca que as familias e as pessoas com
deficiéncia se encontraram em uma situacdo particularmente dificil. A sua qualidade
de vida, incluindo a sua situacdo financeira, condicdo mental e progresso na

reabilitacdo pioraram significativamente.

“eu fiquei sentida né do que eu tava passando com meus filhos né. Eu sem
dinheiro para poder comprar alimentacao para ele, o jeito que eu tive foi
recorrer a populacgéo la fora pedir uma ajuda pra comprar né, alimento para
ele e eu ganhei cesta basica e alimentos. Gragas a Deus, eu agradego muito
as pessoas que me ajudaram né foi muito muito assim né desesperador
porgue eu fiquei assim quase em depresséo, eu ndo sabia onde era que eu
ia recorrer com ele, ele né todo tempo agitado dentro de casa né e néo
conseguia dormir porque quando ele ia dormir era 2:00” (M6)

Durante a pandemia de Covid-19, muitas maes enfrentaram um profundo
medo e angustia, especialmente em relacdo a vulnerabilidade de seus filhos e outros
familiares fragilizados. O receio constante de que as criancas, devido a sua
fragilidade, pudessem contrair a doenca e ndo sobreviver, levou a medidas extremas
de protecao e isolamento. Segundo Teixeira et al. (2024), o convivio direto com a
possibilidade da morte, a presenca do sofrimento, a surpresa com as circunstancias,
a angustia e impoténcia para mudar o novo quadro e seus limites diante do que estava
por vir, tudo foi conformando um dito que se apresenta complexo e instaura uma

ruptura com o cotidiano existencial vivido até entéo.

“a gente ficou com bastante medo né e eu tinha assim bastante medo por
causa dele né porque eu morria de medo dele pegar e nao resistir né porque
crianca assim, todo mundo sabe que é mais fragil né deles sdo mais frageis
e o medo era muito grande” (M8)

“eu tinha medo de ele adoecer. Ele tem alguns problemas respiratérios e eu
morria de medo de ele pegar a covid. Nao sentia vontade de sair por causa
desse medo. Tinha muito medo de perder ele porque as pessoas estavam
morrendo. Sé tinha ele e ja havia perdido 03 meninos (gestagao frustrada).”
(M11)

“ficamos com muito medo porque as pessoas estavam falecendo. Minha mae
gue tinha céncer, faleceu e acho que a covid ajudou nisso. Ninguém saia de
casa, ndo deixava ele nem chegar na calcada. Foi dificil. Estava passando
alcool o tempo todo. Ele ndo ficava de méascara por muito tempo. Tudo

fechado, foi dificil” (M13)

“‘de medo, de contrair aquela doenga, ser pior nela do que na gente.
Sentimento de ndo poder sair, de revolta, para respirar, sentir-se mais a
vontade” (M17)

“primeiro, medo e desespero. Das criangas, percebi muito estresse.” (M12)
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Além da alteracéo de rotina, a mae traz a narrativa referente a sobrecarga
de cuidar de dois filhos e néo ter apoio e 0 medo de morrer e ndo ter com quem deixar

os filhos, resultando em um sentimento de inseguranca e ansiedade.

“bom, o pequeno na época ele tinha 02 anos de idade.... entéo, ele ndo sentiu
muito, pois ndo era habituado a frequentar escola. O mais velho ja sentiu pela
quebra da rotina, de néo frequentar a escola, a linguagem dele ficou mais
restrita... pois ele ndo tinha muita gente para interagir...isso gerou uma
ansiedade nele e eu foi quem mais sofri com isso porque era tudo novo,
reajuste total da rotina, do convivio social. O medo também de alguma coisa
acontecer e eu estava sozinha com eles, medo de eu adoecer e ndo ter quem
cuidasse deles. A inseguranga.” (M16)

Quanto ao processo de cuidado, havia pouco ou nenhum suporte familiar,
recaindo sobre as maes essa tarefa. A sobrecarga dificultou o autocuidado, resultando
no adoecimento fisico e mental das cuidadoras, com diagnostico de quadros
depressivos, de ansiedade e transtorno do panico (Alves; Vivian; Hirdes, 2023).

Os sentimentos de angustia, ansiedade, falta de esperanca e desigualdade

também foram evidenciados nas seguintes falas:

“de muita angustia, de nao saber quando que ia parar, acabamos que tendo
crise de ansiedade e era algo que nés nunca tinhamos vivenciado, foi bem,
bem estressante, bem angustiante” (M9)

“tristeza, desigualdade, falta de atencao, falta de companheirismo também,
mas acho que tudo isso entra assim em questao de ajuda,de ajudar o proximo
né. Acho que s6 entra esse mesmo sentimento de tristeza né um pouco de
falta de esperanca porque quando chegou a pandemia, eu na praga uma vez
assim que a gente: calma ai eu ndo quero que me abrace na hora que
ninguém esperava. Entdo assim as pessoas que ja ndo tinha sentimento de
esperanga, 0 sentimento de paz, de amor e ai foi que pode-se dizer que
acabou mas ainda né um Aconchego maior com o préximo” (M10)

Nesse periodo de distanciamento social, as familias tém razdo em se
sentirem angustiadas com a ruptura abrupta do processo de intervencgao, uma vez que
muitas das habilidades ainda estdo em processo de aprendizagem e a nao
estimulacdo pode levar a retrocessos e atrasos na aquisicdo (Barbosa et al., 2020).

Mesmo com os sentimentos de angustia e tristeza, uma das maes ressaltou
a presenca da familia no contexto pandémico. Conforme Pereira (2019), o apoio
familiar € essencial para o processo de adaptacdo e desenvolvimento tanto das
criangas com TEA quanto de suas maes, pois entende-se que a influéncia positiva
dos familiares sobre as maes e as criancas permite que elas se sintam aceitas,

acolhidas e seguras.

“foi angustia, tristeza, pois ndo podia sair para lugar nenhum. Ficava s6 em
casa, mas gracas a Deus, ninguém entrou em depresséo, pois minha familia
€ grande e ficamos bem entre si” (M14).
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E desafiador descobrir o autismo de uma crianca durante a pandemia,
guando 0S recursos e 0 acesso a servicos eram mais limitados. As maes passaram
por dificuldades extras ao tentar entender e lidar com as necessidades especificas de

seus filhos, especialmente em um periodo tdo complexo.

“foi assustador, mas ela olhava no olho e interagia bem. Ela quando comegou
a regredir, quando o0 autismo comecou a dar mais sinais, de acreditar né os
sinais foram: ndo queria comer e ai como é que é uma crianga como é que
ela vive né e na pandemia, quem é que vai atender a gente? N&o tinha lugar
gue atendesse, tava tudo fechado e néo podia sair ha rua principalmente com
a criancga. Ai foi, foi tenso, foi de muito choro o pai ,da méde, mas é a gente foi
levando,e deu certo foi dando certo.” (M1)

“desesperador. Tanto porque nao tinha o diagndstico do TEA como da asma.
Tinha medo de expor ele em contato com a familia e outras pessoas. Medo
dele gripar. Dele se infectar. Esse 0 maior medo. Assim, nos isolamos de
todos, principalmente, por causa dele, de gripar e ter que levar para o
hospital.” (M16)

As experiéncias emocionais e psicoldgicas das mées durante a pandemia
de Covid-19 foram marcadas por um intenso medo e angustia, especialmente em
relacdo a saude e seguranca de seus filhos e familiares vulneraveis. O medo
constante de perda, as medidas extremas de isolamento e protecdo, e o impacto
emocional sobre as criancas contribuiram para um periodo de estresse significativo.
Esse cenario de profunda inseguranca e sofrimento psicolégico moldou a vivéncia
diaria dessas familias. A partir desse contexto emocional desafiador, € crucial
examinar as repercussdes mais amplas da pandemia no contexto familiar, explorando

como essas experiéncias afetaram as dinamicas, rotinas e relagdes familiares.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa permitiu compreender a vivéncia de familias de criancas com
TEA durante a pandemia de COVID-19 e entender as estratégias que foram utilizadas
pelas maes para mitigar as consequéncias adquiridas no contexto pandémico.

Os objetivos foram alcancados e foi possivel conhecer os sentimentos
vivenciados pelas familias com criancas com TEA durante a pandemia da COVID-19,
identificar as repercussdes da pandemia da COVID-19 no contexto das familias de
criancas com TEA e no comportamento das criancas com TEA e descrever as
estratégias adotadas pelas familias para atender as necessidades de cuidado de
criancas com TEA. Os sentimentos experimentados na pandemia foram ansiedade,
medo, isolamento, desespero, angustia, inseguranca e preocupa¢do com a saude e 0
bem-estar de seus filhos, além da questédo financeira, o medo de morrer, medo de
perder entes e medo do futuro.

A vivéncia de familias de criangcas com TEA em tempos de pandemia foi
permeada por muitos desafios, incluindo a interrupcéo de servigos de apoio e terapias,
a necessidade de adaptacdo a novas rotinas e o impacto do isolamento social no
comportamento e desenvolvimento de seus filhos. Além disso, € importante salientar
gue reforcou a importancia de redes de apoio e necessidade de recursos especificos
para atender as necessidades dessas familias em tempos de crise.

A pandemia de Covid-19 exacerbou inimeras desigualdades, intensificou
as vulnerabilidades de criangas com TEA e aumentou significativamente o sofrimento
das mées devido a caréncia de servicos de apoio, de escolas e de terapias.

No que diz respeito as estratégias que foram adotadas pelas familias para
atender as necessidades de criangas com TEA, houve relatos variados sobre jogos,
brincadeiras ludicas, musica, mudanca de local para um espaco maior, leitura e
reorganizacao de rotina

Este estudo revela como as familias de criangcas com TEA vivenciaram a
pandemia e tiveram que equilibrar o cuidado com seus filhos enquanto lidavam com o
caos da pandemia. As familias demonstraram muita forca e resiliéncia por meio de
seus relatos, assim como também podemos perceber diversas vulnerabilidades no
decorrer da pandemia. A pesquisa busca ainda incentivar futuros estudos sobre as
consequéncias pés-pandemia, pois permitird a implementacdo de novas estratégias

de cuidado para as familias e criangcas com TEA de acordo com suas necessidades.
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Como limitacéo deste estudo, destaco a necessidade de publicacdes sobre
vivéncias de familias de criancas com autismo durante e pos-pandemia.

Além de fornecer subsidios para politicas publicas e estratégias de apoio
que promovam o0 bem estar e o desenvolvimento saudavel das criancas, essas
pesquisas poderdo fornecer insights sobre as alteracdes psicossociais,
comportamentais, culturais, ambientais e econémicas que podem impactar a vida de
criancas com TEA, bem como o funcionamento das familias e da sociedade como um

todo.
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APENDICE A - ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

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

Entrevistador: Local de coleta de dados:

Nome da crianca:

Nome do entrevistado:

Telefone para contato: ()
Diagnostico:

1. DADOS DO PARTICIPANTE

1.1. Sexo: () Feminino () Masculino
1.2. Idade:

1.3. Qual sua situacgao civil:

() Solteiro(a) () Casado(a) () Unido estavel () Divorciado(a) () Viavo(a)

1.4. Vocé estudou? () Nao () Sim. Se sim, que série vocé terminou?

1.5. Qual sua profisséo?

Vocé trabalha? () Sim () N&o

1.6. Se sim, em qué?
1.7. Se ndo, jatrabalhou? () Sim () Nao

1.8. Vocé parou de trabalhar, por qual motivo?

1.9. Qual o valor da renda mensal da familia?

1.10. Qual é a sua relacéo de parentesco/vinculo com o(a) (home da crianca)?
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2. DADOS DA CRIANCA

2.1. Sexo: () Feminino () Masculino
2.2. ldade:

2.3. Qual o diagndstico (nome da crianca):

2.4. Ha quanto tempo vocés receberam o diagndstico de (nome da crianga)? __
2.5. O (nome da crianc¢a) estuda?

() Sim () Nao Se sim, onde? () Publico () Privado () Regular ( )Especial

A/o (nome da crianca) recebe algum dos beneficios?

() BPC () Bolsa familia () Medicamentos

ENTREVISTA

1) Comente sobre como foi a vivéncia da familia durante o isolamento social rigido

pela pandemia de COVID-19 considerando a convivéncia com crianca com TEA.

2) Fale sobre os sentimentos percebidos e vivenciados pela familia no contexto de
pandemia de COVID-19.

3) Fale sobre as dificuldades enfrentadas pela familia no cuidado a crianca com TEA

durante o isolamento social rigido.

4) Durante a pandemia, quem ajudou no cuidado de seu filho com autismo?

Comente.

5) Quais estratégias foram adotadas para diminuir o sofrimento causado pela COVID-
19?

6)Fale sobre como foi a assisténcia a saude de seu (sua) filho (a) durante a
pandemia? Quais atendimentos deixaram de ser recebidos por conta da pandemia?

E como esta hoje?
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro responsavel,

Noés, Jéssica Fernandes Lopes, Mestranda do Programa de Péds-Graduacdo em
Saude da Familia da Universidade Federal do Ceard, responsavel pela pesquisa
intitulada: “VIVENCIA DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM AUTISMO DURANTE A
PANDEMIA DA COVID-19”, sob a orientacdo da Profé. Dra. Cibelly Aline Siqueira
Lima Freitas, convidamos vocé, familiar de uma crianga com transtorno de espectro
autista, a participar voluntariamente deste estudo.

Caso vocé participe do estudo, sera necessario responder a entrevista que tera a
duragao de aproximadamente 20 minutos. Na entrevista serdo realizadas perguntas
sobre a vivéncia de familias de criancas com TEA durante a pandemia de COVID-
19. O objetivo desta pesquisa € compreender as vivéncias de familias com TEA
durante a pandemia da COVID-19 no municipio de Sobral, Ceara, Brasil.
Asseguramos que a qualquer momento da pesquisa o(a) senhor(a) podera retirar o
seu consentimento sem que isso lhe traga qualquer prejuizo. Além disso, garantimos
que as informacdes obtidas serdo utilizadas apenas para a realizacdo do estudo e
gue sua identidade ndo sera divulgada em nenhum momento para terceiros.
Estaremos disponiveis para qualquer outro esclarecimento na Rua Professor Saboia,
117, Junco Sobral- CE, Telefone: (088)996860329, e-mail:
jehlopes9117@gmail.com, para esclarecer eventuais dividas que vocé possa ter e
fornecer-lhe as informagdes que queira, antes, durante ou depois de encerrado o
estudo.

Desde ja, gostariamos de agradecer a sua participacao, atencéo e colaboracdo no

estudo.


mailto:jehlopes9117@gmail.com
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Eu, , abaixo assinado,

declaro que € de livre e espontanea vontade a minha participacdo na pesquisa. Eu li
cuidadosamente este termo, e apos a sua leitura, entendi os objetivos da pesquisa
intitulada: “VIVENCIA DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DE
ESPECTRO AUTISTA DURANTE A PANDEMIA DA COVID-

19” Declaro ainda estar recebendo uma cépia assinada deste termo.

Sobral — CE, de de

Assinatura do Participante

Assinatura da Pesquisadora
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Na presente emenda, a pesquisadora principal solicita alteracao nos seguintes itens:
-Inclusao e retirada de pesquisadores;
-Ajuste na metodologia para coleta de dados presencial.

A justificativa para a emende e o seguinte: "Apos o inicio da pesquisa, evidenciou-se que neste momento
com a diminuicao dos casos de covid-19, retorno dos pesquisadores as universidade de forma presencial,
existe a possibilidade de realizar a coleta de dados (entrevistas) com os participantes de forma presencial.
Alem disso, houve o interesse em agregar outros pesquisadores neste estudo."

A pesquisadora tambem propoe alteracao na equipe de pesquisa:

Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao compor a equipe de pesquisa: - Mestranda Ana Carolina
Bueno Guisso

- Mestranda Jade Maria Albuquerque de Oliveira

Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao deixar de compor a equipe de pesquisa:

- Discente Graduacao Angelo Garbin

Objetivo da Pesquisa:
Os objeitvos inicias da pesquisa primeiramente submetidos foram os seguintes:

Objetivo Geral
Analisar o processo de resiliencia de familias de criancas com necessidades especiais no contexto da
pandemia COVID-19.

Objetivos Especificos

«ldentificar os fatores protetores e de vulnerabilidades das familias de criancas com necessidades especiais
no contexto da pandemia COVID-19.

*Compreender a dinamica das familias de criancas com necessidades especiais no contexto da

pandemia COVID -19.

*Descrever as redes de apoio social das familias de criancas com necessidades especiais no

Endereco: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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contexto da pandemia COVID-19.
*Apreender a vivencia das familias de criancas com necessidades especiais em servicos de urgencia e
emergencia no contexto da pandemia COVID-19.

Com a primeira emenda, aprovada no dia 09/11/2021, o seguinte objetivo especifico foi elaborado:
Descrever a experiencia dos irmaos de criancas com Transtorno do Espectro Autista no contexto da
pandemia COVID-19.

Incluiram-se como participantes da pesquisa familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autista com
idade a partir de 7 anos.

Para realizar a entrevista com as criancas, as pesquisadoras propoem como instrumento de apoio a
utilizacao de um video sobre o tema Transtorno do Espectro Autista, como estrategia para aproximar a
crianca do tema da pesquisa.

Em seguida, sera realizada a entrevista utilizando um roteiro semiestruturado com questoes referentes a
experiencia dos irmaos de criancas com Transtorno do Espectro Autista no contexto da pandemia COVID-
19. Os questionamentos foram elaborados a partir do referencial teorico da Walsh.

As entrevistas serao audio gravadas e realizadas pelas pesquisadoras, em ambiente virtual. O familiar
responsavel podera estar presente no momento da entrevista para auxiliar na mediacao da entrevista com a

crianca.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Os riscos e beneficios previstos inicialmente foram os seguintes:

Quais os beneficios, diretos ou indiretos, para a populacao e a sociedade?

A contribuicao cientifica deste estudo sera por meio da disseminacao do conhecimento da estrutura familiar,
sobre resiliencia familiar, Enfermagem familiar e redes de apoio social para familias de criancas autistas, o
que proporcionara aos profissionais de saude subsidios para melhor planejamento da atencao, e para
sustentar a elaboracao de estrategias de orientacao e assistencia as criancas autistas e seus cuidadores.
Tambem sera auxiliar na possivel elaboracao e implementacao de estrategias que visem a assistencia e
cuidado aos familiares de criancas com autismo, dando maior visibilidade a esta problematica e contribuindo
para melhorias de politicas publicas, e assim tambem contribuir para melhorias na sociedade.
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Quais os riscos inerentes ou decorrentes da pesquisa?

Esta pesquisa pode acarretar em constrangimento para os participantes, desconforto e dificuldade para lidar
com a questao da vivencia com a crianca autista. Com vistas a minimizar estes riscos, sera explicado ao
participante sobre o sigilo das informacoes e quanto a conducao da coleta de dados.

Qual a possibilidade da ocorrencia?
Nao e possivel quantificar esta possibilidade.

Quais as medidas para sua minimizacao e protecao do participante da pesquisa?

A comunicacao remota utilizara o recurso tecnologico escolhido pelo participante, assim como o horario de
sua realizacao, e sera realizada em espaco reservado para garantir o sigilo das informacoes coletadas, alem
disso, sera orientado que os participantes podem negar-se a participar da pesquisa ou declinar desta a
qualquer momento.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A primeira emenda solicitou alteracao nos seguintes itens: -Inclusao de objetivo especifico na pesquisa;
-Inclusao de participantes da pesquisa;

-Inclusao de instrumento de pesquisa.

-Inclusao de pesquisadores;

-Ajuste TCLE;

-Inclusao de TCLE- Pais e/ou Responsavel;

- Inclusao de Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) para Maiores de 12 anos e menores de 18
anos;

-Inclusao de Termo de Assentimento Livre e Esclarecido | TALE Ludico para maiores de 07 anos e menores
de 12 anos.

A justificativa para a emenda, segundo as pesquisadoras, foi que apos o inicio da pesquisa, evidenciou-se a
necessidade de aprofundar a mesma ampliando-se a investigacao para a vivencia dos irmaos de criancas
com Transtorno do Espectro Autista.

Alem disso, houve o interesse em agregar outros pesquisadores neste estudo.
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Os seguintes pesquisadores listados foram acrescentados a equipe de pesquisa:

Profaa. Dra. Eliane Tatsch Neves

Profaa. Dra. Neila Santini de Souza

Profa. Dra. Erika Tatiane De Almeida Fernandes Rodrigues Especialista Aline dos Santos Ennes

Mestranda Antonia Gabriela Aragao de Oliveira Macedo Mestranda Jessica Fernandes Lopes

Discente Graduacao Gabrielle Koppen Ferreira Discente Graduacao Gabriela Marques Marinho Discente
Graduacao Gessica Fernanda Martins da Silva Discente Graduacao Rebeca Nunes De Souza

Discente Graduacao Francisca Juliana Rocha Torres

Discente Graduacao Benedita Shirley Carlos Rosa

Discente Graduacao Sandy Barbosa da Silva Soares

Discente Graduacao Ana Vitoria dos Santos Menezes

Discente Residente em Saude Coletiva Karoliny Miranda Barata Discente Graduacao Angelo Garbin
Discente Graduacao Larissa Ribeiro Birk Guedes

Na presente emenda, propoe-se alterar a equipe de pesquisa:

"Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao compor a equipe de pesquisa: - Mestranda Ana Carolina
Bueno Guisso

- Mestranda Jade Maria Albuquerque de Oliveira

Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao deixar de compor a equipe de pesquisa:

- Discente Graduacao Angelo Garbin"

Outra proposta desta emenda e realizar entrevistas de forma presencial. No projeto, consta o seguinte:
"podendo ainda ocorrer presencialmente com os participantes, no local que for de melhor acesso para os
mesmos, em seu proprio domicilio ou em espacos publicos (pracas, parques, avenidas, entre outros, que
sejam de administracao publica), respeitando as orientacoes vigentes da Pandemia COVID-19. "

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os termos foram apresentados e atualizados na primeira emenda.

O TCLE foi atualizado de acordo com a nova equipe de pesquisa, bem como TCLE para os pais ou
responsaveis e o TALE foram apresentados.
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Na segunda emenda, o TCLE e o TALE necessitaram de adequacao quanto ao local de pesquisa e foram
corrigidos apoés pendéncia.

Recomendagoes:

Ver conclusdes.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
As pendéncias apontadas no parecer anterior foram atendidas e a emenda pode se aprovada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais e final, a cada seis meses da
primeira aprovagao de seu protocolo, sobre o andamento da pesquisa, bem como informacgdes relativas as
modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos, através da
Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICACAO.

Demais alteragdes e prorrogacdo de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrando que o
cronograma de execugao da pesquisa deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar
solicitacdo de prorrogagao de prazo. Emenda — ver modelo de carta em nossa pagina: www.cometica.ufpr.br
(obrigatério envio)

Importante: (Caso se aplique): Pendéncias de Coparticipante devem ser respondidas pelo acesso do
Pesquisador principal. Para projetos com coparticipante que também solicitam relatérios semestrais, estes
relatérios devem ser enviados por Notificagdo, pelo login e senha do pesquisador principal no CAAE
correspondente a este coparticipante, apds o envio do relatério a instituicdo proponente.

Favor inserir em seu TCLE e TALE o numero do CAAE e o niumero deste Parecer de aprovagéo, para que

possa aplicar aos participantes de sua pesquisa, conforme decisdo da Coordenacgéo do CEP/SD de 13 de
julho de 2020.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Informacées PB_INFORMACOES_BASICAS_205698| 16/12/2022 Aceito
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Basicas do Projeto [_E2.pdf 11:52:57 Aceito
Outros cartarespostaajustesemenda16122022.d| 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
ocx 11:52:25 | TREVISAN
NOBREGA
TCLE / Termos de | TALEMAIORESDE12ANOSEMENDA16| 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 1222.docx 11:50:49 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de | TCLEPAISERESPONSAVEISEMENDA1| 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 61222.docx 11:50:31 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de |TCLEGERALDOPROJETOALTERADO | 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / EMENDA161222.docx 11:50:04 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Solicitagdo Assinada | cartaemenda25112022.pdf 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
pelo Pesquisador 11:32:36 | TREVISAN
Responsavel NOBREGA
MARTINS
Declaragao de declaracaoequipedepesquisa251122.pdf| 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Pesquisadores 11:29:43 | TREVISAN
NOBREGA
TCLE / Termos de | TALEEMENDA251122.docx 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 11:28:26 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de | TALEMAIORESDE12ANOSEMENDA25| 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 1122.docx 11:28:07 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de | TCLEGERALDOPROJETOALTERADO | 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / EMENDA251122.docx 11:27:50 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de | TCLEPAISERESPONSAVEISEMENDA2| 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 51122.docx 11:27:28 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Projeto Detalhado / |PROJETOCOMEMENDANova22112022| 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Brochura .docx 11:26:58 |TREVISAN
Investigador NOBREGA
Outros CartaEmenda.pdf 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:38:43 | TREVISAN
NOBREGA
Declaragao de DECLARACAOEQUIPEEMENDA.pdf 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
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Pesquisadores DECLARACAOEQUIPEEMENDA.pdf 17:38:17 | TREVISAN Aceito
NOBREGA
TCLE / Termos de | TALEEMENDA.docx 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:33:34 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de |TALEMAIORESDE12ANOSEMENDA.do| 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / cX 17:33:22 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de |TCLEGERALDOPROJETOALTERADO | 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / EMENDA.docx 17:33:09 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de |TCLEPAISERESPONSAVEISEMENDA.| 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / docx 17:30:23 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Projeto Detalhado / |PROJETOCOMEMENDA.docx 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Brochura 17:28:29 | TREVISAN
Investigador NOBREGA
QOutros CARTARESPOSTAZ .pdf 06/04/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:28:23 |TREVISAN
NOBREGA
TCLE / Termos de | TCLEALTERADO.docx 06/04/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:24:25 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Outros CARTADERESPOSTA. pdf 04/03/2021 |ALINE RIGO Aceito
15:33:13 |ESTEVAO
Projeto Detalhado / [PROJETOatualizado.docx 04/03/2021 |ALINE RIGO Aceito
Brochura 15:32:38 |ESTEVAO
Investigador
Qutros VOZEIMAGEM pdf 04/03/2021 |ALINE RIGO Aceito
15:29:40 |ESTEVAO
Outros CHECKLIST.pdf 15/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
15:52:31 |TREVISAN
NOBREGA
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.pdf 15/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
15:52:09 |TREVISAN
NOBREGA
Outros EXTRATODEATA.pdf 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:24:49 |TREVISAN
NOBREGA
Qutros CARTADEENCAMINHAMENTODOPES | 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
QUISADORAOCEPSD.pdf 17:23:41 | TREVISAN
NOBREGA
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Outros ANALISEDEMERITO.pdf 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:22:48 |TREVISAN
NOBREGA
Declaragao de DECLARACAOEQUIPEDEPESQUISA.p| 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Pesquisadores df 17:22:25 | TREVISAN
NOBREGA
Projeto Detalhado / |PROJETO.docx 14/01/2021 |ALINE RIGO Aceito
Brochura 17:22:13 |ESTEVAO
Investigador
TCLE / Termos de |[TCLE.docx 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:16:34 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Alto da Gloria
UF: PR

Telefone: (41)3360-7259

Municipio:

CURITIBA, 02 de Margo de 2023

Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

CURITIBA

Assinado por:

IDA CRISTINA GUBERT

(Coordenador(a))

CEP: 80.060-240
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cometica.saude@ufpr.br

Pagina 09 de 09

91



=—=s=—=——=  UFPR - SETOR DE CIENCIAS
HE LI pA SAUDE DA UNIVERSIDADE %?‘_obd*om\a
FPR  FEDERALDOPARANA - e

SCS/UFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: RESILIENCIA DE FAMILIAS DE CRIANGAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS NO
CONTEXTO DA PANDEMIA COVID-19

Pesquisador: Verdnica de Azevedo Mazza

Area Tematica:

Versao: 9

CAAE: 42177821.1.0000.0102

Instituicao Proponente: Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem - UFPR
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.920.457

Apresentacdo do Projeto:

O projeto intitulado "Resiliencia De Familias De Criancas Com Necessidades Especiais No Contexto Da
Pandemia Covid-19" tem como pesquisadora principal a prof. Dr. Veronica de Azevedo Mazza, com
colaboracao da Profa. Dr. Cibelly Alini Siqueira Lima Freitas, da Doutoranda Gisele Weissheimer, da Dra.
Larissa Gramazio Soares, da Doutoranda Samea Marine Pimentel Verga, da Doutoranda Victoria Beatriz
Trevisan Nobrega Martins Ruthes e da Mestranda Aline Rigo Estevao. O periodo previsto para a pesquisa e
a partir da aprovacao do comite de etica ate Marco de 2025. Trata-se de uma pesquisa descritiva de
abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos, seguindo o referencial metodologico de Yin e o
modelo de Resiliencia Familiar de Walsh (2016). As entrevistas serao gravadas e realizadas em uma sala
reservada, a fim de garantir a privacidade e o anonimato, e em horario a ser definido pelo entrevistado, que
nao interfira no desenvolvimento de suas atividades. A coleta sera realizada por meio de entrevista online
gue seguira um roteiro semiestruturado. A estrategia de recrutamento dos participantes ocorrera em rede
social (FaceBook) e as entrevistas serao agendadas e realizadas online de acordo com a midia que o
participante tiver maior afinidade, como Skype, Zoom, WhatsApp, Google Hangouts, Microsoft Teams, Jitsi,
ou outra sugerida pelo participante.

A priemria emenda foi aprovada no dia 09 de novembro de 2021.
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