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RESUMO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) € uma sindrome que compromete o
desenvolvimento cognitivo e as interacGes sociais. Os pais e familiares da crianca com
diagnostico de TEA se deparam com uma nova situacdo na qual se exige um ajuste familiar,
Vvisto que estas apresentam alteragGes no desenvolvimento e dificuldade no relacionamento
interpessoal, exigindo cuidados diferenciados. Nessa perspectiva esse estudo tem por objetivos:
caracterizar criancas com transtorno do espectro do autismo atendidas em um centro de
reabilitacdo e suas familias quanto as suas condi¢bes socioecondmicas, estrutura familiar e
dependéncia nas atividades de vida diéria; mensurar o manejo familiar de criangas com TEA,
correlacionar o manejo familiar as condi¢Ges socioecondmicas, a estrutura familiar e a
dependéncia nas atividades de vida diaria. Trata-se de um estudo correlacional descritivo,
observacional, transversal com abordagem quantitativa, realizado junto a vinte familias de
criangcas com TEA acompanhadas no Centro de Reabilitagdo do municipio de Sobral-CE
durante os meses de dezembro de 2016 a marcgo de 2017. Para coleta de dados utilizou-se os
instrumentos de Condicao das Familias e o de Medida de Manejo Familiar. Os dados foram
organizados em planilhas no Microsoft® Excel 2007 e analisados por meio de técnicas da
estatistica descritiva, com distribuicdo de frequéncia e de medidas expressas em média, desvio
padrdo, valores minimos e maximos e testes estatisticos de Pearson e Spearman para correlacdo
de variaveis. Os valores de p<0,05 foram considerados estatisticamente significativos. Todos
0s aspectos éticos da pesquisa foram resguardados. Os resultados evidenciaram que todas as
participantes do estudo eram do sexo feminino, e 19 delas eram as maes das criancas.
Demonstrou-se que 13 criangas eram do sexo masculino, tinham em média 5,7 anos de idade,
e que 18 delas frequentavam a escola e 14 estavam matriculadas na rede pablica de ensino. Das
familias, 13 tinham arranjo nuclear, 11 moravam em casa propria, com uma média de 04
moradores por domicilio. A renda percapita para 14 das familias foi de até meio salario minimo
e 9 destas ndo recebiam nenhum beneficio social. Quanto a escolaridade 11 das maes
declararam ter ensino medio e 13 estavam desempregadas. Apos o diagnostico do TEA em 7
das familias, algum membro deixou de trabalhar. Das criangas, 19 apresentavam dependéncia
nas AVDs, sendo a higiene, o maior déficit evidenciado em 17 destas. Oito criangas apresentam
dependéncia em 04 das atividades investigadas. A medida do manejo familiar permitiu
identificar a maneira como a familia incorpora o transtorno do espectro do autismo a sua
dindmica familiar, analisando esse contexto em seis dimens@es: identidade da crianca,

habilidade de manejo, esforgo de manejo, dificuldade familiar, mutualidade entre os pais e viséo



do impacto da doenca. As variaveis correlacionadas de forma negativa com o manejo familiar
foram: familias compostas por membros de 20-39 anos e de 40-59 anos; a renda percapita; a
escolaridade da mae; o tempo de percepcao da doenca. A Unica associacdo positiva encontrada
foi entre 0 manejo familiar e as familias que tem em sua constituicdo membros de 40 a 59 anos
de idade. A aplicacdo de modelos tedricos de avaliacdo familiar possibilitou a compreenséao
acerca da experiéncia do manejo familiar no contexto do TEA proporcionando informagdes que
podem ser utilizadas para o planejamento de intervencbes capazes de promover o

desenvolvimento das familias e dos seus membros individualmente.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro do Autismo. Familia. Criancas.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a syndrome that compromises cognitive development and
social interactions. The parents and family of the child with a diagnosis of ASD are faced with
a new situation in which a family adjustment is required, since these have changes in
development and difficulty in interpersonal relationships, requiring differentiated care. In this
perspective, this study aims to: characterize children with autism spectrum disorders treated at
a rehabilitation center and their families regarding their socioeconomic conditions, family
structure and dependence on activities of daily living; to measure the family management of
children with ASD; to correlate family management with socioeconomic conditions, family
structure and dependence on activities of daily living. This is a descriptive, observational, cross-
sectional, cross-sectional study with a quantitative approach, performed with twenty families
of children with ASD accompanied at the Rehabilitation Center of the municipality of Sobral-
CE during the months of December 2016 to March 2017. For collection data were used the
instruments of Family Status and the Family Management Measure. Data were organized in
spreadsheets in Microsoft® Excel 2007 and analyzed using descriptive statistics techniques,
with frequency distribution and measures expressed as mean, standard deviation, minimum and
maximum values, and Pearson and Spearman statistical tests for correlation of variables .
Values of p<0.05 were considered statistically significant. All the ethical aspects of the research
were safeguarded. The results showed that all participants in the study were female, and 19 of
them were the mothers of the children. It was shown that 13 children were males, they were 5.7
years old and 18 of them attended school and 14 were enrolled in the public school system. Of
the families, 13 had nuclear arrangements, 11 lived in their own home, with an average of 4
residents per household. The per capita income for 14 of the families was of half a minimum
salary and 9 of these did not receive any social benefit. As for schooling, 11 of the mothers
reported having high school and 13 were unemployed. After the diagnosis of ASD in 7 of the
families, some member stopped working. Of the children, 19 had dependence on ADLS, being
the hygiene, the biggest deficit evidenced in 17 of these. Eight children present dependence in
04 of the investigated activities. The family management measure allowed the identification of
the family's incorporation of autism spectrum disorder into their family dynamics, analyzing
this context in six dimensions: child identity, management ability, management effort, family
difficulty, mutual parenting and vision of the impact of the disease. The variables negatively
correlated with family management were: families composed of members aged 20-39 years and

40-59 years; per capita income; the mother's schooling; the time of perception of the disease.



The only positive association found was between the family management and the families that
have in their constitution members from 40 to 59 years of age. The application of theoretical
models of family assessment has made it possible to understand the experience of family
management in the context of ASD by providing information that can be used to plan

interventions that promote the development of families and their individual members.

Key-words: Autism Spectrum Disorder. Family. Children.
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1 INTRODUCAO

O transtorno do espectro do autismo (TEA) é reconhecido como uma sindrome
neuropsiquidtrica caracterizada por déficits na comunicacédo e na interacdo social, na presenca
de padrdes de comportamento repetitivos e estereotipados e ainda um repertério restrito de
interesses e atividade (ASSOCIACAO AMERICANA DE PSIQUIATRIA - APA, 2014). A
etiologia do TEA ainda ndo estd totalmente elucidada, acredita-se que seja multifatorial,
associada a fatores ambientais genéticos e neurobioldgicos, ou seja, uma anomalia anatbmica
ou fisioldgica do sistema nervoso central, problemas constitucionais inatos e interacdo entre
maultiplos genes (SOUSA E SANTOS, 2008).

O termo Transtorno do Espectro do Autismo relaciona-se a existéncia das diversas
apresentagdes do transtorno, desde formas mais leves a comprometimentos mais severos, ndo
se apresentando, portanto, de forma unica (GRANDIM, 2015). Engloba o transtorno autistico
(autismo propriamente dito), a sindrome de Asperger, e o transtorno global do desenvolvimento
ndo especificado, também conhecido como autismo atipico (BRASIL, 2014).

Conforme estudos epidemioldgicos do Center of Disease Control and Prevention
(CDC), nos Estados Unidos aproximadamente 1 em cada 68 criancas apresenta o transtorno do
espectro do autismo (CHRISTENSEN et al, 2016). A Organizagdo Mundial de Saude (OMS)
aplica a projecdo americana para 0s demais paises, visto que nao existem evidéncias cientificas
relacionadas a uma maior prevaléncia do TEA em determinadas regides ou etnia. Portanto,
considerando essa estimativa, 0 nimero de pessoas com TEA no Brasil aproxima-se dos dois
milhdes (PAIVA, 2014).

O diagnostico do TEA € basicamente clinico, feito a partir das observacdes do
comportamento da crianca, entrevistas com os pais e aplicacdo de instrumentos validados e
especificos. Para o diagnostico utilizam-se os critérios descritos no Manual Estatistico e
Diagnostico da Associacdo Americana de Psiquiatria, 0 DSM V (APA, 2014), a Classificacdo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados & Saude (CID 10), além de
testes de rastreamento como, a Escala de Classificacdo de Autismo na Infancia e Indicadores
Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil (GOMES et al, 2015).

O TEA néo tem cura conhecida, no entanto, a insercdo precoce em estratégias
educacionais contribui para evolucdo mais favoravel, podendo proporcionar ganhos
significativos e duradouros no desenvolvimento da crianga (GOH, PETTERSON 2011;
ZANON, BACKES, BOSA, 2014). O tratamento exige suporte multidisciplinar e
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multiprofissional, considerando o grau de comprometimento da crianca, de forma
individualizada, visando ofertar, sobretudo apoio familiar, psicoterapia, fonoterapia, suporte
psicopedagdgico e, se indicada, terapéutica psicofarmacoldgica (BANDIN, 2005; BRUNONI,
MERCADANTE, SCHWARTZMAN, 2014).

As politicas pablicas voltadas ao TEA no Brasil sdo recentes e frutos de discussoes
da sociedade civil, organizacGes ndo-governamentais e profissionais de salde e educacdo,
destacando-se dentre elas a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA.
Esta lei permitiu que todas as pessoas com TEA pudessem usufruir dos mesmos direitos das
pessoas com deficiéncia e proporcionou o atendimento nas areas da salde, educacdo e
assisténcia social. No entanto, apesar dos avancos percebidos por este e por outros dispositivos
legais, muitos desafios precisam ser superados, como a acessibilidade e a inclusao social.

Os pais e familiares da crianga com diagnostico de TEA se deparam com uma nova
situacdo na qual se exige um ajuste familiar, pois estas apresentam alteracbes no
desenvolvimento e dificuldade no relacionamento interpessoal, exigindo cuidados
diferenciados que se estendem por toda a vida (GOMES et al, 2015). Essas peculiaridades
alteram a dindmica familiar, pois necessitam de uma maior atencdo de todos que convivem com
a crianga. Logo, altos niveis de estresse sdo percebidos, hd& um aumento da sobrecarga fisica e
mental podendo impactar na qualidade de vida de todos os membros da familia (MISQUIATTI
et al, 2015).

Estes aspectos podem influenciar o surgimento de diversos conflitos na vida
pessoal, familiar, laboral, e social de todos os membros da familia (MACHINESKI,
SCHNEIDER E CAMATTA, 2013), pois a sobrecarga das rotinas diarias, as atividades
complexas para o manejo da doenca, associadas ao enfrentamento individual ou coletivo,
podem repercutir na qualidade de vida dessas pessoas (ICHIKAWA, 2014). Dessa forma, o
impacto do TEA nas familias deve ser investigado e fortemente considerado na construcéo de
propostas de atencdo e intervencdo (MISQUIATTI et al, 2015; FERNANDES E DREUX,
2009).

Ressalta-se que as caracteristicas clinicas préprias do TEA aumentam a demanda
de cuidados as criangas e, consequentemente, a relacdo de dependéncia com seus pais e/ou
cuidadores, potencializando eventos estressores e importantes mudancas na dinamica familiar.
Nesta perspectiva emergiu o seguinte questionamento: Como as familias lidam com as
demandas relacionadas ao TEA?

Paratanto, identificou-se um instrumento, o Family Management Measure (FaMM)

que se propde a mensurar como as familias lidam com uma condicdo crdnica na crianga e como
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esta se incorpora ao cotidiano familiar. Trata-se de uma ferramenta que tem como finalidade
mensurar 0 manejo familiar e definir padrées de comportamento, ou estilos de manejo familiar
que possam abranger as necessidades familiares e possibilite intervencdes nos mais variados
contextos (KNALF et al, 2011).

A expresséo "estilo de manejo familiar”, embora pouco conhecido na literatura
brasileira, tem sido usada para se referir a um padréo relativamente consistente usado pela
familia para responder a condicdo de uma doenca crénica em um de seus membros
(ICHIKAWA, 2011). A expressdo manejo tem por definicdo "o papel da familia enquanto
responde ativamente a doenca e a diferentes situagdes de cuidado a satde” e o termo “familia”
é usado para explicar que o foco de preocupacdo € sobre como a familia responde a uma
condicdo crbnica (KNAFL, DEATRICK 2006).

Acredita-se que a utilizacdo do FaMM contribuira para uma melhor compreensao
dos fatores que apoiam ou dificultem a dindmica familiar, proporcionado informagdes acerca
da maneira pela qual a familia vivencia o cuidado a criangas com transtorno do espectro do
autismo. Pretende-se que pelo conhecimento desses aspectos, seja possivel oferecer uma
assisténcia integral capaz de suprir as necessidades da familia, minimizando suas dificuldades
e aumentando as possibilidades e autonomia diante dessa condigé&o.

O presente estudo apresenta também importante relevancia tedrica, pois durante o
desenvolvimento da disciplina Teorias de Familia do Mestrado Académico em Saude da
Familia elaborou-se uma revisao integrativa da literatura nacional a fim de analisar como as
familias se (re)organizam para lidar com as demandas do TEA e foram encontrados apenas oito
artigos relacionados a compreensdo desse fendbmeno sob a perspectiva dos principais cuidadores
envolvidos nesse processo, sobretudo as dificuldades e desafios encontrados. E destes apenas
dois pesquisaram acerca da resposta familiar frente ao TEA. Outra busca realizada na literatura
internacional, evidenciou a aplicacdo do Famm por Rearick et al (2011), Huntton et al (2012),
Knalf et al (2013) no contexto de condic¢des cronicas infantis, no entanto nenhuma utilizagéo
relacionada ao TEA.

No Brasil, este instrumento foi adaptado e validado sendo denominado Instrumento
de Manejo Familiar (ICHIKAWA, 2011), e recentemente utilizou-se em uma pesquisa realizada
no Parana para mensurar o manejo familiar de criancas e adolescentes com doencas cronicas
neuroldgicas (paralisia cerebral, epilepsia e TEA) (WEISSHEIMER, 2017).

Nesse sentido percebe-se que ainda sdo escassas as pesquisas acerca do manejo
familiar de condicdes cronicas, sobretudo o TEA. Essa realidade configura-se uma lacuna para

o atendimento a esse publico, pois as particularidades enfrentadas por familiares de criangas
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com TEA permanecem desconhecidas. Sendo assim, mensurar o0 manejo familiar de criangas
com TEA, por meio do conhecimento da estrutura familiar, da organizagdo dos membros e suas
interacdes, proporcionara aos profissionais de saude subsidios para planejamento da atencéo,
podendo auxiliar na elaboracdo de estratégias de orientacdo e assisténcia aos familiares e
cuidadores de pessoas com TEA, potencializando o cuidado a estas familias.

Este projeto estd vinculado ao Projeto intitulado: Manejo familiar da crianca e
adolescente com doenca neuroldgica e sua relagdo com a estrutura familiar e dependéncia fisica:
um estudo transversal, sob a coordenacdo da Profa. Dra. Verbnica de Azevedo Mazza,
vinculado ao GEFASED (Grupo de Estudos Familia, Satde e Desenvolvimento) do Programa
de Pos-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal do Parand (UFPR) e ao GEVS
(Grupo de Estudos em Vulnerabilidade e Saude) da Universidade Estadual Vale do Acaral
(UVA).
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2 OBJETIVOS

e Caracterizar criangas com transtorno do espectro do autismo atendidas em um centro de
reabilitacdo e suas familias quanto as suas condi¢des socioeconémicas, estrutura

familiar e dependéncia nas atividades de vida diaria (AVD).

e Mensurar 0 manejo familiar de criancas com transtorno do espectro do autismo (TEA).

e Correlacionar o manejo familiar as caracteristicas socioeconémicas, dependéncia nas

atividades de vida diaria e estrutura familiar.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Transtorno do Espectro do Autismo (TEA): um conceito complexo e heterogéneo.

O termo “autismo” originou-se da palavra grega autos que significa “proprio” ou
de “si mesmo” (SILVA, 2012). O adjetivo autista foi introduzido na literatura psiquiatrica, em
1906 por Plouller ao estudar pacientes que tinham diagnostico de deméncia precoce ou
esquizofrenia (CAMARGO et al, 2005). Em 1911 Eugene Bleuler, um psiquiatra sui¢o notdrio
por seus conhecimentos acerca da esquizofrenia, utilizou-se do termo para designar um
transtorno basico da esquizofrenia e definiu o autismo como a perda do contato com a realidade,
0 que acarretava uma grande dificuldade ou impossibilidade de comunicacao (DIAS, 2015).

No entanto, a primeira definicdo de autismo como um quadro clinico ocorreu
somente em 1943, quando o médico Leo Kanner, diretor da psiquiatria infantil da Jonh Hopkins
sistematizou a cuidadosa observacdo de um grupo de 11 criangas com idades entre 2 e 8 anos
que apresentavam caracteristicas em comum, como a inabilidade para desenvolver relagdes
interpessoais, extremo isolamento, atraso no desenvolvimento da linguagem e uso ndo
comunicativo da mesma, repeticdes de simples padrdes de atividade de brinquedos e presenca
de habilidades isoladas (CAMARGO et al, 2005).

Kanner denominou esse transtorno de distirbio autistico de contato afetivo e
reconheceu que existiam variagdes individuais nos casos descritos, porém o isolamento e a
insisténcia obsessiva na repeti¢do foram sinais encontrados em todos os casos (GOLDBERG,
2012).

Em 1944 Hans Asperger, um psiquiatra e pesquisador austriaco descreveu um
estudo no qual diferenciou um grupo de criangas com retardo no desenvolvimento e deu o nome
“psicopatia autistica”. Ele observou que o padrdo de comportamento e habilidades ocorria
preferencialmente em meninos, que essas criangas apresentavam comprometimentos sociais
graves — falta de empatia, baixa capacidade de fazer amizades, conversa¢do unilateral, intenso
foco em um assunto de interesse especial e movimentos descoordenados (CAMARGO et al,
2005). Simultaneamente, dois autores escreveram, na mesma época, trabalhando isoladamente,
os sintomas da doenca que hoje conhecemos como autismo infantil. No entanto, s6 nos anos 90
¢ que o trabalho de Hans ganhou visibilidade, definindo o que conhecemos hoje como Sindrome
de Asperger (BRASIL, 2014).

A sindrome do autismo foi relatada em 1943, todavia os vintes anos que seguiram
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permaneceram sem grandes pesquisas, possivelmente pelo fato de Kanner ter referido em seus
estudos, um caréater relacional para a etiologia do autismo (SOUSA E SANTOS, 2005). Dentre
os anos de 1950 e 1960 houve muita divergéncia sobre a natureza do autismo e sua etiologia, e
a hipotese mais aceita era a de que os autistas eram filhos das maes-geladeiras, ou seja, maes
poucos responsivas emocionalmente. Posteriormente aos anos 60, evidéncias mostraram que o
autismo era um transtorno cerebral presente desde a infancia, encontrado em todos os paises e
grupos socioecondmicos e étnicos raciais estudados (KLIN, 2006).

Desse modo, contrapondo-se a concepgao original da teoria afetiva e relacional, as
abordagens que buscavam uma etiologia organica para o quadro -caracterizava-o,
prioritariamente, por falhas cognitivas e sociais. Entdo os conceitos do autismo, passam a ser
discutidos sob diferentes Oticas, como a da genética, das causas organicas, falhas cognitivas e
de percepcao (TAMANAHA, PERISSINOTO E CHIARI, 2008)

As pesquisas de Sir Michael Rutter foram de grande relevancia para o
conhecimento na area, pois trouxe uma importante contribuigdo para a correta caracterizagao
da sindrome em relacdo ao nivel de desenvolvimento neuropsicomotor e cronologico
(GOLDBERG, 2012). Rutter em 1979 apresentava o autismo como uma sindrome
comportamental oriunda de um quadro organico. Afirmava que as criangas com autismo tinham
um déficit cognitivo especifico que afeta a linguagem e processos centrais de codificagdo, com
implicagdes para o comportamento social. Por conseguinte iniciou-se uma mudan¢a na
abordagem do autismo, até entdo classificado como um tipo de psicose infantil (BRASIL,
2014).

Na década de 1980 diferenciou-se o autismo da esquizofrenia, o que propiciou um
maior numero de estudos cientificos, recebendo a denominacao diagndstica correta e com
critérios especificos. Desde entdo, o problema passou a ser tratado como uma sindrome, como
um distarbio do desenvolvimento e ndo mais como uma psicose (RENDON, 2016).

A defini¢do de Rutter e o numero crescente de estudos sobre o autismo
influenciaram a definicdo desta condigao no DSM-III, em 1980, quando pela primeira vez o
autismo foi reconhecido e classificado em uma nova classe de transtornos: os transtornos
invasivos do desenvolvimento (TIDs). O termo TID representa um grupo de condigdes
marcadas pelo inicio precoce de atrasos e desvios no desenvolvimento das habilidades sociais
e de comunicacao. Essa classificagdo foi escolhida para refletir o fato de que multiplas areas de
funcionamento sdo afetadas no autismo. Na época do DSM-III-R, o termo TID ganhou forgas,
sendo incorporado também na décima revisdo da Classificacdo Estatistica Internacional de

Doengas e Problemas Relacionados a Saude (CID -10) (KLIN, 2006).
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Estendendo essa nogdo, Lorna Wing (psiquiatra inglesa) ap6s varios estudos,
introduziu em 1988 o conceito de “espectro autista”, concebendo o autismo como um complexo
sintomatolégico, ocorrendo num continuum, dependendo do comprometimento cognitivo,
sendo possivel encontrar na pratica todas as formas intermedidrias possiveis. Essa perspectiva
refor¢a a necessidade de estudar o autismo nao mais como uma entidade inica, mas sim como
um grupo de condi¢des (GOLDBERG, 2012).

Um estudo multicéntrico avaliou critérios potenciais para o autismo, assim como
suas variadas condic¢des passiveis de serem incluidas na categoria dos transtornos invasivos do
desenvolvimento (TID). Os resultados dessa pesquisa permitiram que os sistemas de avaliagao
do DSM-IV e da CID-10 tornassem-se equivalentes para evitar possiveis discordancias entre
pesquisadores e clinicos, a despeito de uma mesma condi¢do. No DSM — IV, a Sindrome de
Asperger foi acrescentada, ampliando o espectro do autismo, que passa a incluir casos mais
leves, em que os individuos tendem a ser mais funcionais. Os critérios diagnosticos
permaneceram os mesmos que os do DSM-IV (KLIN, 2006).

A quinta edicdo do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-
V) langada em 2013 adotou o termo Transtornos do Espectro Autista (TEA) para se referir ao
quadro clinico caracterizado por déficits persistentes na comunicagdo € na interagdo social, na
presenca de padrdes restritivos e repetitivos do comportamento, interesses ou atividades
substituindo a antiga triade sintomatologica: alteragdes na comunicagdo, comportamento €
interagdo social. Assim, o diagndstico do transtorno passa a abranger as antigas categorias
descritas no DSM-IV: Transtorno Autista, Transtorno de Asperger, Transtorno Desintegrativo
da Infancia e Transtornos Globais do Desenvolvimento sem Outra Especificacdo (APA, 2014).

A CID 10 enquadra o autismo no Transtorno Global do Desenvolvimento (F.89),
definindo-o em oito categorias: autismo infantil, autismo atipico, sindrome de rett, outro
transtorno desintegrativo da infancia, transtorno com hipercinesia associado a retardo mental e
a movimentos estereotipados, sindrome de asperger, outros transtornos globais do
desenvolvimento e transtornos globais do desenvolvimento ndo especificados (OMS, 2008).

A natureza complexa deste distirbio, associada a auséncia de marcadores
biologicos para o diagnostico, e ainda a mudangas nas defini¢des clinicas ao longo do tempo
impoe desafios no monitoramento da prevaléncia de TEA, dificultando o acesso a informagdes
essenciais para a implementacao de acdes especificas e estruturadas (ANAGNOSTOU et al,
2014).

No Brasil, existem poucas pesquisas acerca da epidemiologia do TEA. Os estudos

sd0 escassos € nao possuem amplitude nacional, concentrando-se em cidades ou regides
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especificas do pais. Em Santa Catarina um estudo apontou uma prevaléncia do TEA em torno
de 1,31/10.000 pessoas (FERREIRA, 2008). Na cidade de Atibaia no estado de Sao Paulo, uma
pesquisa evidenciou uma prevaléncia de 27,2/10.000 pessoas e uma razao de 1,23 meninas para
1,89 meninos diagnosticados (PAULA et al, 2011).

Pesquisas epidemiolédgicas acerca do TEA e de outros transtornos invasivos do
desenvolvimento foram realizadas em véarios paises. No entanto, diferencas nos critérios de
defini¢ao e diagnostico dos casos dificultam a realizagdo e a comparagdes de inquéritos
populacionais. Porém, a maioria dos estudos realizados desde 2000 em diferentes regides
geograficas e por diferentes pesquisadores convergem para estimativas de 17/10.000 para o
transtorno autistico e 62/10.000 para todos os outros transtornos invasivos do desenvolvimento
(ELSABBAGH et al, 2012).

O autismo ¢ uma sindrome comportamental com etiologias diferentes, na qual o
processo de desenvolvimento infantil encontra-se profundamente distorcido (GILLBERT,
1990). Nao se trata de uma unica doenca, mas sim um disturbio de desenvolvimento complexo,
definido de um ponto de vista comportamental, com etiologias multiplas e graus variados de
severidade (RUTTER, 1992). Trata-se de uma condicdo definida por um intenso prejuizo na
interagdo social, na area de comunicagao e pela presenca de padroes limitados ou estereotipados
de interesses e comportamentos (KLIN, 2006). E uma enfermidade encontrada em todo o
mundo e em familias de toda configuragao racial, étnica e social (GOLDBERG, 2012).

As manifestagdes do TEA incluem comprometimentos qualitativos no
desenvolvimento sociocomunicativo, bem como a presenca de comportamentos estereotipados
e de um repertorio restrito de interesses e atividades, sendo que os sintomas nessas areas,
quando tomados conjuntamente, devem limitar ou dificultar o funcionamento diario do
individuo (APA, 2014).

O TEA torna-se aparente por volta dos trés anos de idade, porém os pais
normalmente costumam se preocupar entre os 12 e 18 meses quando a crianga nao estabelece a
comunicacdo dentro dos padrdes esperados, ou até antes dos 12 meses, se os atrasos do
desenvolvimento forem graves (KLIN, 2006). Ocorre predominantemente no sexo masculino,
numa proporcao de 4:1 (APA, 2014; CDC 2012). Sabe-se que aproximadamente 60% das
pessoas com TEA tém deficiéncia intelectual em algum nivel (ANAGNOSTOU et al, 2014) e
que a reincidéncia entre irmaos encontra-se entre 3% e 19% (OZONOFF et al., 2011).

As varias patologias associadas com os TIDs suportam a hipotese que as
manifestagdes comportamentais definidoras deste complexo de sintomas podem ser secundarias

a diversas injurias cerebrais. A heterogenicidade desses distirbios pode ser devida a etiologias
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distintas ou a uma combinagao de fatores, tais como predisposi¢do genética e fatores ambientais
(GADIA, ROTTA, TUCHMAN, 2004). Cada uma dessas multiplas causas pode manifestar-se
em diferentes formas ou subtipos do TEA (GOMES et al, 2015).

As causas genéticas conhecidas de TEA incluem: alteracdes cromossdmicas
detectaveis por métodos usuais, como o cariétipo; microdele¢des/microduplicagdes; doencas
monogénicas nas quais achados neurologicos estdo associados aos TEA. Diversos trabalhos na
literatura apontam mais de 40 sindromes genéticas associadas aos TEA. As que possuem maior
evidéncia sao a sindrome do X fragil e a esclerose tuberosa (BRASIL, 2014).

Fatores inespecificos, como exposi¢do a substincias, idade avangada dos pais
(MODABBERNIA, VELTHORST, REICHENBERG, 2017), baixo peso ao nascer ou
exposicao fetal a acido valproico, podem contribuir para o risco de transtorno do espectro
autista (ZHANG et al, 2010).

Um estudo realizado na Tunisia entre criangas com TEA e seus irmaos nao afetados
mostrou uma associagdo significativa entre fatores perinatais e pos-natais e TEA,
(respectivamente p = 0,03 e p =0,042). Nesse grupo, os fatores perinatais foram principalmente
do tipo sofrimento fetal agudo (26% dos casos), longa durag@o do parto e prematuridade (18%
dos casos em cada fator), ao passo que fatores pds-natais foram representados principalmente
por infeccdes respiratorias (24%) (HADJKACEM, et al 2016). Um primeiro filho (a) com TEA
aumenta o risco do segundo filho de desenvolver o transtorno, e se o primeiro for do sexo
masculino, essa chance triplica (OZONOFFet al, 2011).

O diagnostico de TEA ¢ essencialmente clinico, tornando-se mais valido e confidvel
quando baseado em multiplas fontes de informag¢do, como as entrevistas com os pais € suas
impressoes sobre o desenvolvimento do filho, aplicacdo de instrumentos especificos e se
possivel autorrelato (GOMES et al, 2015). A avaliacdo da crianga com autismo deve incluir um
historico detalhado, avaliagdes de desenvolvimento, comportamento, comunicagdes
abrangentes e habilidades adaptativas (KLIN, 2006).

Os critérios usados para diagnosticar o TEA segundo o DSM (V) sdo: deficiéncias
persistentes na comunicagdo e interacdo social, padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades, manifestadas pela observagao de pelo menos dois dos
seguintes aspectos ou pela histéria clinica: movimentos repetitivos e estereotipados no uso de
objetos ou fala; insisténcia nas mesmas coisas, aderéncia inflexivel as rotinas ou padroes. Esses
sintomas devem estd presentes nas primeiras etapas do desenvolvimento e causam prejuizo
clinicamente significativo nas areas social, ocupacional ou outras areas importantes de

funcionamento atual do paciente (APA, 2014).
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Além da avaliagdo baseada nos critérios do DSM, existem testes de rastreamento
para o TEA, como, por exemplo, a Escala de Classificacdo de Autismo na Infancia, Indicadores
Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil e Modified Checklist for Autism in Toddlers
(GOMES et al, 2015).

O uso de escalas e instrumentos de triagem padronizados ajuda a identificar
problemas especificos, sendo fundamental para o rastreamento e a triagem de casos suspeitos,
todavia ndo determinam o diagnostico. E valido ressaltar que ha instrumentos de rastreamento/
triagem que sdo mais abrangentes, podendo ser aplicados por profissionais de diversas areas
(BRASIL, 2014).

Ainda que ndo existam marcadores bioldgicos e exames especificos para o TEA,
alguns exames, como o caridtipo com pesquisa de X fragil, eletroencefalograma, ressonancia
magnética, erros inatos do metabolismo, teste do pezinho, sorologias para sifilis, rubéola e
toxoplasmose, audiometria e testes neuropsicoldgicos podem ser necessarios para investigar
causas ¢ outras doencas associadas, ou ainda como critério de exclusdo (APA, 2014).

O diagnostico precoce até os trés anos de idade, associado a intervengdes intensivas
e de longo prazo, trard ganhos significativos e duradouros, sobretudo em relagdo a adaptagdo
psicossocial e familiar, ao desempenho cognitivo, ao comportamento adaptativo e as
habilidades de comunicagio e interagio social (VIRUES-ORTEGA J, 2010). Estudos indicam
que os ganhos decorrentes da intervengado precoce podem reduzir consideravelmente os gastos
dos familiares no tratamento das criancas com TEA, bem como os dos sistemas de saude
publica, quando se analisa os resultados em longo prazo (ANAGNOSTOU et al, 2014).

Os sintomas do TEA sdo na sua maioria comportamentais como medo e confusao,
pouca tolerancia a mudanga, dificuldade em compreender regras sociais, hipersensibilidade,
desaten¢do, impulsividade, agressividade, fuga, comportamentos agressivos e
autoagressividade (GOH, PETERSON, 2011).

As dificuldades na comunicagdo ocorrem em graus variados, tanto a habilidade
verbal quanto a ndo-verbal estdo comprometidas. Cerca de 20 a 30% das pessoas com TEA ndo
desenvolvem habilidades de comunicagdo verbal. Quando ha desenvolvimento da fala, esta se
manifesta de diversas formas, com uma linguagem imatura, caracterizada por jargdo, ecolalia
imediata e tardia, inversdo pronominal, linguagem ndo reciproca, € uma entonag¢dao de voz
mondtona (KLIN, 2006).

Aparecem também esteredtipos verbais, neologismos bizarros e um verbalismo
solitario. Em outros casos mais raros, a linguagem parece estd acima da normalidade, pois a

crianca demonstra um extremo dominio verbal, aprende péaginas do diciondrio e linguas
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estrangeiras, no entanto essas situagdes sdo raras e caracterizam a Sindrome de Asperger
(CAMARGQO et al, 2005).

Os déficits de linguagem e de comunicagdo persistem por toda a vida adulta, e uma
proporg¢ao significativa de pessoas com TEA permanece sem utilizar a linguagem verbal para
comunicag¢do. Os que tém capacidade expressiva adequada podem ter inabilidade em iniciar ou
manter uma conversagao apropriada. E ainda, dentre estes deficits persistentes podem aparecer
outros, tais como, falta de reciprocidade, dificuldades em compreender sutilezas de linguagem,
piadas ou sarcasmo, bem como problemas para interpretar linguagem corporal e expressoes
faciais (GADIA, ROTTA, TUCHMAN, 2004).

As dificuldades de interacdo social nos TID podem manifestar-se como isolamento
ou comportamento social improprio; pobre contato visual; dificuldade em participar de
atividades coletivas; indiferenca afetiva ou demonstragdes inapropriadas de afeto; falta de
empatia social ou emocional. Na medida em que esses individuos entram na idade adulta,
percebe-se uma atenuacao do isolamento social, porém a dificuldade em estabelecer amizades
persiste. Mesmo com habilidades cognitivas adequadas, o autista tende a isolar-se (CAMARGO
JUNIOR, RIBEIRO, 2011).

Ha uma falta de respostas para as emogoes de outras pessoas, € 0 uso insatisfatorio
de sinais sociais, além de uma fraca integracdo dos comportamentos sociais. Como exemplo,
poderiamos citar os bebés autistas que nao estendem os bragos quando solicitados pelos pais,
ou seja, uma auséncia de atitudes antecipatdrias. Este ¢ o sinal mais marcante e mais
amplamente descrito (CAMARGO et al, 2005).

Os padrdes repetitivos e estereotipados de comportamento caracteristicos do
autismo incluem resisténcia a mudangas, insisténcia em determinados habitos, apego excessivo
a objetos e fascinio com o movimento de pegas (tais como rodas ou hélices). A crianca pode
desenvolver interesse em repeticdo de atividades, memorizar nimeros, colecionar objetos.
Estereotipias motoras e verbais, tais como se balangar, bater palmas repetitivamente, andar em
circulos ou repetir determinadas palavras, frases ou cangdes, também sdo manifestagdes
caracteristicas em autistas. Esses movimentos tipicos sdo acionados para proporcionar prazer,
ou sdo exacerbados em situacdes de estresse (CARVALHO et al, 2013).

Disturbios de humor e de afeto sdo comuns e podem ser manifestados por crises de
riso ou de choro sem razdo aparente, falta de percep¢ao de perigo ou, ao contrario, medo
excessivo, ansiedade generalizada, ataques de célera, comportamento automutilante ou reagdes
emocionais ausentes ou diminuidas (GADIA, ROTTA, TUCHMAN, 2004; CAMARGO et al,
2005).
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Além desses aspectos especificos, a crianga autista apresenta outras caracteristicas
ndo definidoras do autismo como fobias, alteracdes do sono e da alimentagado, ataques de birra
e agressdo (CAMARGO JUNIOR, RIBEIRO 2011). Na ocorréncia de retardo mental grave
associado ao autismo, € bastante comum a autoagressao (SEIGEL, KING, 2014).

Os sintomas sao mais evidentes na primeira infincia e nos primeiros anos da vida
escolar, porém as dificuldades comportamentais persistem em grande propor¢do de
adolescentes e adultos com TEA, e a agressividade e os comportamentos automutilantes podem
aumentar na adolescéncia (GADIA, ROTTA, TUCHMAN, 2004). Variados estilos podem ser
reconhecidos nestes jovens, como o passivo, o arredio, o excéntrico. Sintomas de ansiedade e
depressdo podem aparecer nos autistas que tem consciéncia da sua condi¢do e vivenciam
comportamentos discriminatorios (KLIN, 2006).

O transtorno do espectro autista ndo ¢ uma sindrome degenerativa, portanto o
processo de aprendizagem continua ao longo da vida. Parte das pessoas com TEA crescem e
adquirem avancos no desenvolvimento que os permite estabelecer melhores padrdes de
comunicagdo e interagdo social, assim como atividades de auto cuidado (GRAETZ, 2010).

O manejo de pessoas com TEA requer uma abordagem multidisciplinar. As bases
do tratamento envolvem técnicas de mudanga de comportamento, programas educacionais e
terapias de linguagem/comunicacdo. Além dos déficits sociais e cognitivos, os problemas de
comportamento representam uma grande dificuldade na interacdo de criangas autistas dentro da
familia e da escola, e de adolescentes e adultos na sociedade (ANAGNOSTOU et al., 2014).

Nao existe uma abordagem unica e determinante para o tratamento de todas as
pessoas com TEA, ja que as intervencgdes sdo complementares ¢ devem ser realizadas
concomitantemente, levando em conta as necessidades particulares de cada pessoa. Por outro
lado, existem intervencdes com comprovada evidéncia de eficacia (ANAGNOSTOU et al.,
2014).

O TEACCH, ou Tratamento e Educacdo para Autistas e Criancas com déficits
relacionados & Comunicacdo € um programa estruturado que combina diferentes materiais
visuais para organizar o ambiente fisico através de rotinas e sistemas de trabalho, de forma a
tornar o ambiente mais compreensivel. Envolve as esferas de atendimento educacional e clinico,
em uma pratica com abordagem psicoeducativa, visando a independéncia e o aprendizado
(KEWE, SAMPAIO E ATERINO, 2009).

Outra intervencdo terapéutica eficaz trata-se do PECS (Picture Exchange

Communication System) que é um sistema de comunicacgdo estabelecido por troca de figuras.



29

Trata-se de uma ferramenta importante para as pessoas com TEA que ndo desenvolvem a
linguagem falada ou com algum déficit de comunica¢do (GONCALVES E CASTRO, 2013).

O ABA - anélise comportamental aplicada € uma intervencéo bastante aplicada, que
se fundamenta na aplicacdo dos principios da teoria do aprendizado (VIRUES-ORTEGA, J.
2010). Baseia-se no condicionamento operante e reforcadores para incrementar
comportamentos socialmente significativos, reduzir comportamentos indesejaveis e
desenvolver habilidades (GONCALVES E CASTRO, 2013).

A medicacdo deve ser indicada quando existe alguma comorbidade neuroldgica
e/ou psiquidtrica e quando os sintomas interferem no cotidiano, como nas situacdes de
autoagressividade e hiperatividade (ELVINSS E GREEN, 2010).

3.2 Politicas publicas de saude e 0 TEA: um relance pela historia

As politicas pablicas podem ser definidas como conjunto de disposi¢des, medidas
e procedimentos que traduzem a orientacdo politica do Estado e regulam as atividades
governamentais relacionadas as tarefas de interesse publico, as quais buscam por meios de
acOes afirmativas reestabelecer o patamar de igualdade de classes que, por questdes histéricas,
sociais, culturais ou de satde encontram-se em posi¢do de desigualdade (LUCCHESE, 2004).

As legislagBes relacionadas a Salde Mental no Brasil, antes da Reforma
Psiquiatrica configuravam-se dentro de uma ldgica excludente, na qual os entdo denominados
“alienados” e “psicopatas” eram marginalizados do convivio em sociedade para evitar a
“perturbacao da ordem”. Os decretos em sua grande maioria regulamentavam o ambiente
terapéutico do hospital psiquiatrico (BRITO E VENTURA, 2012).

Com o movimento da Reforma Psiquiétrica, as legislacdes mudaram o enfoque para
a pessoa do portador de transtorno mental, como na Lei Federal 10.216/01 que dispde sobre a
protecdo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona 0 modelo
assistencial em satde mental. Apresenta como responsabilidade do Estado o desenvolvimento
da politica de saude mental, a assisténcia e a promocéao de a¢des de salde aos portadores de
transtornos mentais, com a devida participacdo da sociedade e da familia (BRASIL, 2001).

A referida lei prop0s uma nova forma de atencdo, assegurando o direito ao cuidado
em servigos comunitarios de saude mental. Estabeleceu a implantacdo dos Centros de Atencéo
Psicossocial — CAPS, residéncias terapéuticas e leitos psiquiatricos em hospitais gerais (BRITO
E VENTURA, 2012). E, ainda, a necessidade de politicas especificas de alta planejada e

reabilitagdo psicossocial para as pessoas com historia de longa permanéncia em hospitais
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psiquiatricos (BRASIL, 2001).

Apesar dos avangos, transformacdes e da busca pela preservacdo dos direitos
humanos das pessoas portadoras de transtornos mentais com a Lei n°® 10.216/01, ndo se pode
afirmar que tais direitos foram respeitados em sua totalidade. As mudancas apresentadas pela
lei deixou o objeto de intervencdo mais complexo e interdisciplinar, sendo necessaria, portanto,
a reconstrucdo de préaticas e saberes tradicionais, na busca de alternativas que respondessem a
essa realidade e aos problemas de um novo modelo de atengéo a satde mental baseado na l6gica
da igualdade e dos direitos humanos (BRITO E VENTURA, 2012).

Paralelo as discussGes nas &reas da salude mental, as pessoas com deficiéncia
passaram a ter visibilidade e ganhar espacos nas politicas de saide. Em 2002 o Ministério da
Salde publica a Politica Nacional de Saude para as Pessoas com Deficiéncia, por meio da
portaria GM/MS 1.060/02 e inicia um caminho de debates e conquistas. A proposicao central
desta politica foi a reabilitacdo da pessoa portadora de deficiéncia, a protecdo a sua saude e a
prevencdo dos agravos que determinem o aparecimento de deficiéncias, mediante o
desenvolvimento de um conjunto de agdes articuladas entre os diversos setores da sociedade e
a efetiva participacdo da sociedade (BRASIL, 2006).

As principais diretrizes da politica que envolveu as trés esferas do governo foram:
a promogdo da qualidade de vida, a prevencao de deficiéncias; a atencdo integral a satde, a
melhoria dos mecanismos de informacéo; a capacitagcdo de recursos humanos, e a organizacéo
e funcionamento dos servigos. A viabiliza¢do desta ocorreu gracas a uma conjuncdo de esforcos
que tiveram inicio na resposta politica as reivindicacdes e movimentos sociais de pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2010a).

Em 2009, por meio do decreto 6.949 o Brasil promulgou a Convencao Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, adotada pela ONU.
O documento obteve, assim, equivaléncia de emenda constitucional, valorizando a atuagdo
conjunta entre sociedade civil e governo. A Convencdo tem como prop0sito promover, proteger
e assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade
inerente (BRASIL, 2009).

A promulgacao da convengdo reafirmou a orientagao de que as politicas publicas
devem ser elaboradas para garantir a autonomia e melhorar as condi¢des de vida das pessoas
com deficiéncia, por meio da ampliacdo do acesso a programas de habilitacdo e reabilitacdo

particularmente nas areas da saude, emprego, educagdo e servicos sociais (BRASIL, 2010b).
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Desde entdo, muitos foram os avangos, como a convocagdao das Conferéncias
Nacionais dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, a elaboracdo das Agendas Sociais (a partir
do Decreto N° 6.215/2007%), a consolidagdo de marcos legais e normativos, dentre outros
(BRASIL, 2009).

Na tentativa de efetivar os direitos anunciados pela Convencgéo Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e atender as crescentes reinvindicagdes da sociedade
civil, o Governo Federal ap6s uma consulta publica, revoga o decreto N° 6.215/2007 e langa 0
Plano Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia: Viver Sem Limite em parceria com
quinze ministérios e 0o CONADE - Conselho Nacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(BRASIL, 2013).

A intencdo do plano foi promover, por meio da integracéo e articulacéo de politicas,
programas e a¢des, 0 exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia, nos
termos da Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL,
2013). As agdes desse programa foram divididas em quatro eixos prioritarios: atengdo a saude;
acesso a educacdo; inclusdo social; e acessibilidade (CAMPOS, SOUZA E MENDES, 2015).

Sdo algumas das diretrizes do Plano Viver sem Limite: garantia de um sistema
educacional inclusivo e de que os equipamentos publicos de educacdo sejam acessiveis para as
pessoas com deficiéncia, inclusive por meio de transporte adequado; ampliagdo da participacdo
das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, mediante sua capacitacéo e qualificacao
profissional; ampliacdo do acesso das pessoas com deficiéncia as politicas de assisténcia social
e de combate a extrema pobreza; ampliacdo e qualificacdo da rede de atencéo a salude da pessoa
com deficiéncia, em especial os servigos de habilitagdo e reabilitagdo (BRASIL, 2013).

Apb6s a implantacdo do Plano Viver Sem Limites e mediante as lacunas
evidenciadas por este, 0 Ministério da Salude percebeu a necessidade de instituir a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia na intencdo de ampliar o acesso e qualificar o atendimento
a esse publico, por meio da Portaria ministerial de n.793/2012 (BRASIL, 2012a).

Dentro da rede, os servigos sdo organizados em linhas de cuidado, em funcéo das
necessidades da populacéo e dos arranjos territoriais. Desse modo, permite-se que a atengdo em
salde esteja focada no contexto do territorio e dé sustentacéo a projetos terapéuticos singulares,

ampliando as possibilidades de equidade e de cuidado integral as pessoas com deficiéncia

Estabelece 0 Compromisso pela Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, com vistas a implementacéo de acOes de
incluséo das pessoas com deficiéncia, por parte da Unido Federal, em regime de cooperagdo com Municipios,
Estados e Distrito Federal, institui o Comité Gestor de Politicas de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia -
CGPD, e da outras providéncias.
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(CAMPOS, SOUZA E MENDES, 2015).

A rede de cuidados organiza-se a partir dos seguimentos: atencao bésica, atencéo
especializada em reabilitacdo fisica, auditiva, visual, intelectual, ostomia e mdultiplas
deficiéncias e atencdo hospitalar e emergéncia (BRASIL, 2012a). Os pontos de atencdo desses
componentes estdo articulados por conjuntos de acgdes, de protocolos de agdo e de
procedimentos, que estabelecem os processos e os fluxos do cuidado entre os seus componentes
(CAMPOS, SOUZA E MENDES, 2015).

A evolucdo das legislagdes em amparo a pessoa com deficiéncia, a Lei da Reforma
Psiquidtrica, a convencédo da ONU e a existéncia de leis estaduais? acerca da protecdo ao autista,
amadureceram e impulsionaram as discussfes sobre o autismo, dando visibilidade as
reivindicacdes das associacdes de pais e familiares e profissionais de salde e da educacao que
clamavam por direitos e uma assisténcia digna. Apenas em 2012, ap6s uma intensa mobilizacdo
popular e vinte meses de tramitacdo no congresso aprovou-se a Lei 12.764/12 que institui a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
também conhecida como Lei Berenice Piana (BRAYNER et al, 2016).

A referida lei foi celebrada pelas associacGes de pais e familiares de autistas como
um marco na luta por conquistas de direitos para essa populacéo, porquanto foi fruto de intensos
debates, reinvindicaces, discussdes juridicas e o anseio por uma atencdo que contemplasse as
peculiaridades da pessoa com TEA e sua familia (OLIVEIRA, 2015).

Antes deste dispositivo, pessoas com TEA tinham seus direitos protegidos pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente e pela Politica de Saude Mental. Com a aprovacao deste,
a atencdo a pessoa com TEA sai do campo exclusivo da salde mental e passa a ser tratada de
forma integrada com outras areas. A lei Berenice Piana reproduz direitos previstos em outras
leis na tentativa de reafirméa-los, considerando as caracteristicas especificas das pessoas com
TEA (VILLANOVA, et al 2016).

A Lei 12.764 representa uma importante conquista de direitos, pois passou a
considerar o TEA como deficiéncia, permitindo que todas as pessoas com essa condigéo,

pudessem gozar de toda a politica de protecdo amparada pela lei® (OLIVEIRA, 2015).

2_ei Municipal n. 4709/07 do Rio de Janeiro, a Lei 10.553/07 da Bahia e a Lei n. 8756/09 da Paraiba,

3Lei 7.853/89 (Dispde sobre 0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, garantindo o tratamento adequado em
estabelecimentos de salde publicos e privados especificos para a sua patologia)

Lei 8.742/93 (Lei Orgénica da Assisténcia Social — LOAS)

Lei 8.899/94 (Concede passe livre as pessoas portadoras de deficiéncia no sistema de transporte coletivo
interestadual)

Lei 10.048/00 (D4 prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia)

Lei 10.098/00 (Estabelece normas gerais e critérios basicos para a promogdo da acessibilidade das pessoas
portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida)



33

Reforcou-se a garantia de direitos a educacdo, tratamentos adequados e especializados,
assisténcia social, dentre outros. Essa incluséo permitiu maior visibilidade aos portadores do
espectro, tornando mais publico e urgente o desenvolvimento de a¢des voltadas para o autista
e sua familia (BRASIL, 2012b). Apesar de compor o ordenamento juridico patrio, a Lei 12.764
necessitava de regulamentacdo, a qual sé veio ocorrer em dezembro de 2014 por meio do
decreto 8.368/14 (BRAYNER et al, 2016).

A referida politica tem como diretrizes a intersetorialidade no desenvolvimento das
acOes e politicas e no atendimento a pessoa com TEA; a participacdo da comunidade na
formulacdo de politicas publicas e o controle social da sua implantacdo, acompanhamento e
avaliacdo; a atencdo integral as necessidades de salde da pessoa com TEA, objetivando o
diagnostico precoce (BRASIL, 2012b).

Reforca a necessidade do atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos
e nutrientes; o estimulo a insercdo da pessoa no mercado de trabalho, observadas as
peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢cGes do Estatuto da Crianca e do Adolescente; o
incentivo a formacdo e a capacitacao de profissionais especializados no atendimento a pessoa
com TEA, bem como a pais e responsaveis; o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade
para estudos epidemioldgicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do
problema relativo ao transtorno do espectro autista no Pais (BRASIL, 2012b).

Essa lei estabelece ainda que o individuo com TEA ndo pode ser submetido a
tratamento desumano e degradante; ndo pode ser privado de sua liberdade ou convivio familiar;
ndo pode sofrer discriminacdo pela sua deficiéncia; ter internacdo médica em unidades
especializadas quando necessario; ndo pode ser impedido de participar de planos de assisténcia
a salde e nem ter a sua matricula escolar recusada (BRASIL, 2012b).

Destarte, a partir da promulgacdo da lei 12.764, o TEA parece ter sido oficialmente
incluido na agenda das politicas em saude. Entre 2011 e 2012 foram formados grupos de
trabalho compostos por técnicos do Ministério da Salde, da Secretaria Nacional de Promogéo
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, assim como representantes de universidades e da
sociedade civil. O grupo tinha como objetivo construir diretrizes de atencdo em salde as
pessoas com TEA (BRASIL, 2014).

Os esforcos desses grupos culminaram com a elaboragdo de dois documentos
intitulados “Diretrizes de Atencao a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do

Autismo (TEA)” e “Linha de cuidado para a aten¢do as pessoas com transtornos do espectro do




34

autismo e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Satde”
(BRASIL, 2015).

As Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo langada em 2013 tem como objetivo oferecer orientacdes as equipes multiprofissionais
dos pontos de aten¢do da Rede SUS para o cuidado & salde da pessoa com transtornos do
espectro do autismo (TEA) e de sua familia nos diferentes pontos de atencdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Para que estas acfes se tornem efetivas, as mesmas
precisam estar articuladas a outros pontos de Atencdo da Rede SUS (atencdo baésica,
especializada e hospitalar), bem como os servigos de protecdo social (centros dia, residéncias
inclusivas, CRAS e CREAS), e de educacdo (BRASIL, 2014).

O SUS proporcionou um grande avango ao publicar as diretrizes de Atencdo a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro, no entanto, exige-se um maior
envolvimento dos atores envolvidos para que esta possa ser efetivada. E essencial fortalecer a
assisténcia aos pacientes com diagnéstico de TEA e orientar as suas familias, oferecer
estratégias de apoio social mediante profissionais preparados e garantir o acesso a atividades
de lazer e entretenimento. (GOMES et al, 2015).

O documento Linha de Cuidados para a Atencdo as Pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do SUS dirige-se a
gestores e profissionais do Sistema Unico de Satide (SUS), com vistas & ampliacio do acesso e
a qualificacdo da atencdo as pessoas com TEA e suas familias no territorio nacional, nas
diferentes Redes de Atencdo a Saude (BRASIL, 2015).

Direciona as a¢des junto a essa populacdo no a@mbito do SUS, promovendo um
cuidado de modo integral e articulado pela RAPS (Rede de Atencdo Psicossocial), nos
diferentes equipamentos de saude, da assisténcia social, juridico e educacional, dentre outras
instancias, destacando o caréater interdisciplinar necessario para responder a complexidade da
realidade vivida pelas pessoas com TEA e suas familias (BRASIL, 2015).

Recentemente e fruto de discussdes sociais e juridicas instituiu-se a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) destinada a
assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua incluséo social e cidadania. O Estatuto
é balizado na Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, destarte acompanha e
consolida os avancos trazidos pelo direito internacional através da Convencéo e estabelece
novos direitos as pessoas com necessidades especiais (BRASIL, 2015).

As politicas publicas de satde existentes, embora importantes, sdo ainda incipientes
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na perspectiva da institucionalizacdo da promocéao de uma atencdo qualificada as pessoas com
TEA e sua familia, visto que ndo permitem o acesso a diversos tipos de servicos de saude ou
quando estes sdo ofertados, ocorrem parcialmente ou apenas poucas pessoas tém acesso. O
poder publico, portanto deve ampliar o cuidado a esse grupo, com a efetivacdo de politicas ja
implantadas na intengdo de melhorar o acesso a servigos basicos de saude, educacéo e direitos
sociais, otimizando o bem-estar dessas pessoas (VILLANOVA, et al 2016).

Nessa direcdo, é necessario aprofundar as discussdes sobre o TEA no ambito das
politicas de saude, dando visibilidade ao tema e fomentando reflexdes com a sociedade civil,
associacOes de pais e familiares, profissionais das diversas areas e poder publico. As relacbes
entre diversos segmentos da sociedade favorecem o enfrentamento de estigmas e preconceitos
e ampliam os espacos de escuta a pessoa com TEA e suas familias na perspectiva de apontar
caminhos gque possam contribuir na construcdo de acdes e politicas que garantam o direito a
salde (FREITAS et al, 2016).

3.3 A familia e suas relacdes com o TEA

A familia pode ser definida de distintas formas, pois ndo se trata apenas de um
agrupamento de pessoas, mas um emaranhado de diversas relagdes em (des)construcdo. A
presenca, as manifestacGes de afeto e cuidado, a vontade de estar junto formam e fortalecem
vinculos, aproximando seus membros emocionalmente, caracterizando-os como uma familia
(ELSEN, MARCON E SILVA 2004).

A familia constitui o primeiro vinculo relacional de um individuo. Portanto, sua
influéncia é determinante para o comportamento humano e formacdo de personalidade. A
participacdo de cada membro e suas peculiaridades promove relacdes de interdependéncia.
Assim todas as vicissitudes experimentadas por um membro individualmente exercem
influéncia no outro ou no sistema como todo (FIAMENGHI E MESSA, 2007).

Trata-se, portanto de uma rede complexa de relacdes e emocBes pela qual
perpassam sentimentos e comportamentos sendo a simples descricdo de seus elementos,
insuficiente para transmitir a riqueza e complexidade relacional de sua estrutura (SPROVIERI
E ASSUMPCAO JR., 2001).

Quando uma familia se depara com o diagnostico de deficiéncia em um filho
experimenta sentimentos de ansiedade, incerteza, revolta, sofrimento, choque, vergonha, luto,
dificuldade de aceitacdo, negacdo, além da necessidade de adaptacéo a nova realidade (LUTZ,

PATTERSON E KLEIN, 2012). Esta passa a vivenciar uma fragilidade psiquica, causada pelo



36

medo da situagdo nova, diferente, inesperada, e pelo suposto preconceito diante da sociedade
(SIMONASSE E MORAES, 2015).

A familia da crianca com uma condicdo crbénica experimenta mudangas
significativas e duradouras em suas vidas, as quais requerem gestdo continua e uma
ressignificacdo da doenga, por meio de mecanismos de adaptacdo e enfrentamento
(ICHIKAWA, 2014).

No caso do TEA, as expectativas sobre o desenvolvimento da crian¢a, tornam-se
mais intensas e conflituosas, podendo ocasionar comprometimento e mudancas em relagcdo aos
aspectos afetivo-emocionais dos pais, além de alteragdes na dindmica familiar (MONTE E
PINTO, 2015).

O transtorno do espectro do autismo envolve alteracdes severas e precoces nas areas
de socializacdo, comunicacdo e cognicdo, com grandes variagcoes individuais que perduram por
toda a vida. Apresenta alteracdes que interferem na posicdo social, no estilo de vida, nos
relacionamentos internos e nos vinculos com o0 mundo externo de todos que convivem com essa
condicdo. Dessa forma, seu impacto nas familias ndo pode ser desconsiderado (MINATEL E
MATSUKURA, 2014).

No momento em que os pais percebem algo diferente no desenvolvimento da
crianga, a familia inicia uma peregrinacdo em diversos servigos de satde, em busca de respostas
para compreender o que se passa com seu filho. A precariedade desses espacos, bem como a
falta de preparo dos profissionais em reconhecer o TEA contribui para a descoberta tardia do
problema (MCKECHANIE, 2017). Essas dificuldades podem causar uma desestruturacdo
familiar, gerada pelo desgaste de longas buscas sem respostas, pela ansiedade para iniciar o
tratamento e pelo sentimento de impoténcia (ZANATTA, et al 2014).

Concretizado o diagnostico, a familia vivencia o alivio pela descoberta da doenca,
no entanto surgem muitas duvidas e expectativas em relacdo ao futuro da crianca (ZANATTA
et al 2014). Para muitos pais é o primeiro contato com o universo do TEA e a chegada do
diagnostico, impde a familia um processo doloroso de perda e aceitacdo de uma sindrome que
ndo tem cura. A familia perde, nesse momento, o sonho de ter um filho que possa tornar-se um
adulto saudavel, independente e realizado (SMEHA E CEZAR, 2011).

As dificuldades em lidar com o TEA podem ser consideradas um potencial estressor
para o0s pais, a depender de outras variaveis que se interligam, como por exemplo, a severidade
das caracteristicas da crianca, a personalidade dos pais, a disponibilidade de recursos
comunitarios e sociais, dentre outros (MARQUES E DIXE, 2011).

Ademais, a forma como esses pais experimentam a interacdo com o TEA decorre
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da compreenséo de potenciais mediadores cognitivos, tais como a forma que percebem 0s seus
comportamentos, as suas fungdes, as suas esperancas, as expectativas e objetivos para o filho,
0 seu relacionamento familiar e as atribuicGes que fazem acerca das necessidades e dificuldades
sentidas (MINATEL E MATSUKURA, 2014). Cada familia reagira de maneira distinta, ndo
existindo uma definicdo exata ou padrédo de comportamento (MONTE E PINTO, 2015).

Dessa forma o cotidiano familiar é atravessado de diversas maneiras pelo transtorno
autista, pois os familiares vivenciam transformacgdes ao longo do ciclo de vida, sendo que
muitas vezes a insercao social, autonomia e a qualidade de vida destas familias estdo
comprometidas. O envolvimento da familia para o seu tratamento, a ida a outras instituigcdes, o
tempo da mée fora de casa, muitas vezes exigindo que outras pessoas exercam seu papel,
colaboram para a desorganizacdo do sistema. Tais alteracfes requerem adequacbes no
desempenho de papéis e de regras, mudancas organizacionais e adaptativas relacionadas com
alteracdes na composicdo familiar (RENDON, 2016).

Na maioria das vezes, a mée € o principal cuidador e com o intuito de melhorar a
condicdo de seu filho, esta altera sua vida, rompendo com seus proprios papéis sociais
(MACEDO et al 2015, RENDON, 2016). Acrescenta-se ainda, a constante busca por estratégias
de adaptacdo familiar, a fim de conciliar a atengdo a pessoa com o TEA e aos outros membros
da familia (VILLANOVA et al, 2016).

A necessidade de oferecer cuidados especiais, associadas ao desejo de proporcionar
estimulos adequados que potencializem o desenvolvimento de criancas com necessidades
especiais, pode impulsionar a saida da mée do mercado de trabalho (GONDIM E CARVALHO,
2012). Essa condicdo afeta a sua rotina e influencia a familia como um todo, pois, ao deixar
seu emprego, reduz a renda familiar e passa a depender financeiramente de outros (SMEHA E
CEZAR, 2011).

O convivio social é definido diretamente pelo comportamento e demandas do filho
com TEA. As decisdes da familia quanto ao lugar a frequentar, o tempo de permanéncia, dentre
outros, estdo relacionadas as peculiaridades do filho que acabam por determinar as possiveis
atividades sociais familiares, sobretudo dos pais. Os cuidados com a criangca e Seus
comportamentos podem ocasionar o isolamento social para as familias, pois, em uma tentativa
de poupar os filhos dos olhares discriminatorios ou mesmo da falta da compreenséo, acabam
por restringir-se a ficar em casa (MINATEL E MATSUKURA, 2014; ZANATTA et al, 2014).

Por tratar-se de um transtorno que compromete o desenvolvimento cognitivo, social

e comportamental, o TEA interfere diretamente no convivio e no estabelecimento de relaces
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sociais com outras pessoas. Dessa forma os familiares ainda precisam lidar com o preconceito
e estigma social da doenca (RENDON, 2016).

Devido a crescente demanda de tarefas, os riscos de esgotamento e 0s problemas
emocionais sdo iminentes, visto que os familiares que cuidam do doente se sentem pressionados
e adotam atitudes de controle com os outros membros da familia, ocasionando dificuldades
relacionais. N&o obstante, familias que possuem um elemento deficiente podem n&o oportunizar
o desenvolvimento emocional pleno de seus outros membros, mesmo quando esta se compde
somente de um membro doente (VILLANOVA et al, 2016). Todos os outros séo afetados e, até
certo ponto, incapacitados por ela (FONSECA, PENNA E SOARES, 2008).

Os pais de criancas com TEA parecem estar particularmente vulneraveis ao estresse
gerado pelas dificuldades da crianca e a convivéncia dentro dessa estrutura familiar pode
incrementar o risco do desenvolvimento de problemas emocionais e comportamentais nos
irmaos e ainda causar tensoes e conflitos conjugais, diante das diferentes funcdes exercidas pelo
casal enquanto pai e mae (FAVERO-NUNES E SANTOS, 2010).

O principal fator de estresse entre as familias esta relacionado aos aspectos
cognitivos e agressivos da crianga, visto que dessa perspectiva 0s pais passam a ter indagacoes
quanto ao processo de aprendizado, a utilizacdo da linguagem, da escrita, e a permanéncia da
agressividade, gerando a possibilidade de medicamentos controlados, provocando maiores
anseios e frustraces na familia (LUTZ, PATTERSON E KLEIN, 2012). E ainda como
ocorrera a independéncia enquanto adolescente ou adulto, e quem cuidaré de seu filho quando
estes ndo estiverem préximos (ROSA, 2015).

Em uma pesquisa realizada com pais de adolescentes autistas, as principais
dificuldades referidas reforcam a hip6tese quanto ao aumento da sobrecarga que fica mais
fatigante ao longo dos anos, uma vez que os filhos ainda permanecem dependentes dos cuidados
parentais (MINATEL E MATSUKURA, 2014). A tensdo gerada por um comportamento de
dificil contencdo, como por exemplo, a autoagressdao do filho, revelam o sentimento de
impoténcia e a intensidade do sofrimento vivenciado pelos pais. Por sua vez, alguns cuidadores
ndo relatam dificuldades, levando a inferir que, com tempo, ainda que as demandas sejam
desgastantes, além do processo de adaptagdo, o senso sobre a sobrecarga pode ter sido
internalizado e minimizado (FAVERO-NUNES E SANTOS, 2010).

Em situacdes eventualmente estressantes, é essencial que 0s pais consigam superar
as situacdes de crise causadas pelo desenvolvimento atipico e que sejam capazes de estabelecer
um relacionamento tdo normal quanto possivel, de forma a lidar com um funcionamento
inadequado e conseguir uma boa adaptacdo (MARQUES E DIXE, 2011).
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A adaptacdo ndo é um evento Unico, mas um processo multifatorial determinado ao
longo do tempo. A adaptacdo acontece a medida que as familias ajustam seus estilos de vida e
modificam seus planos de futuro para atender as necessidades de seus filhos encontrando um
novo significado na doenca. Esta varia conforme a idade e o desenvolvimento da crianca
(LUTZ, PATTERSON E KLEIN, 2012).

Apesar de expressarem muitas dificuldades e necessidades, 0s pais conseguem uma
boa adaptabilidade familiar utilizando estratégias de coping que permitem, de alguma forma,
preservar o equilibrio e um consideravel bem-estar psicologico pessoal e de satisfacdo com a
vida (GOMES, et al, 2015). E possivel que familias que sabem redefinir as situacdes e sabem
utilizar o apoio formal para lidar com os problemas enfrentem melhor as situagdes de estresse
(MARQUES E DIXE, 2011).

As redes sociais de apoio consistem no conjunto de relacfes interpessoais que o
individuo percebe como significativas, podendo ser composta por amigos, familiares, colegas
de trabalho ou estudo, pessoas da comunidade e profissionais de satde. Por meio dela é possivel
receber suporte social, emocional, cognitivo e até financeiro. As redes favorecem o
desenvolvimento humano e preenchem as necessidades que a pessoa tem de se relacionar com
o0 outro (BRUSAMARELLDO et al, 2011).

Em relacdo ao TEA e ao impacto que ele gera nas familias, o apoio de uma rede
social e a identificagdo com um grupo pode colaborar, ao fornecer informacdes e auxilio diante
das dificuldades vividas pelas familias em decorréncia da condicdo limitante de seus filhos
(MACEDO et al, 2015). As redes sociais, como a familia estendida, a comunidade, as
associacOes de pais, a escola e a equipe de profissionais, sdo fontes de auxilio e informacéo
diante das adversidades sentidas pelos pais em decorréncia da situacdo limitante do filho
(SHEMA E CEZAR, 2011).

Um estudo sobre as estratégias de coping de pais autistas demonstrou que é
necessaria a manutencao de um forte sentido de coeréncia familiar para a reducdo do estresse,
e ainda que acreditar que o filho recebe o tratamento mais apropriado € vital para os pais lidarem
com o estresse. A reavaliagdo positiva, 0 coping focado no problema e pensar os eventos de
forma positiva ajudam a amortecer e a superar as situagoes de estresse (MARQUES E DIXE,
2011).

A religiosidade também se configura como um suporte as familias, pois estas diante
das adversidades encontram esperancas nas crencgas religiosas. As maes encontram um apoio,
que lhes d& conforto, minimiza suas angustias, facilita a sua aceitacéo e adaptagdo ao filho com
TEA (LUTZ, PATTERSON E KLEIN, 2012). Nesse sentido elas elaboram e nutrem o
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pensamento de que foram escolhidas e designadas por Deus para cuidar dessa crianca
(ZANNATA et al, 2014).

O diagndstico de TEA desperta na familia um misto de sentimentos, como a raiva,
angustias, preocupacbes e incertezas. No entanto, também possibilita a aquisicdo de
sentimentos positivos como a resiliéncia, a paciéncia, a compaixdo, tolerdncia para o
enfrentamento dessas situacdes desafiadoras (RENDON, 2016; FAVERO-NUNES E
SANTOS, 2010).

3.4 Family Management Measure (FaMM): um modelo estrutural para trabalhar o

Manejo Familiar

As pesquisadoras Kathleen Knafl e Janet Deatrick desenvolveram em 1990 um
modelo conceitual a partir do qual pudessem investigar a forma como as familias lidam com as
condigBes cronicas em criangas, denominado de Family Management Style Framework.
Analisando conceitualmente, “estilo” refere-se a um padrdo relativamente constante das
familias lidarem com a situacdo e “gestdo* relaciona-se com a forma na qual os membros da
familia respondem as demandas da doenca. A utilizagdo do termo familia denota que o interesse
do modelo é identificar como a unidade familiar enfrenta a condicdo, considerando as
particularidades dos seus membros na configuragéo de suas respostas (KNALF E DEATRICK,
1990).

O Family Management Style Framework (FMSF) foi sistematizado em trés
componentes principais: definicdo da situagdo, comportamentos do manejo e contexto
sociocultural. A descricéo inicial do FMSF enfatizava a interface entre as defini¢fes da situacédo
feitas pelos membros da familia e seus comportamentos de manejo (KNAFL; DEATRICK,
2003).

O FMSF descreve o processo de gestdo familiar, identificando como as familias
definem, gerenciam e percebem as consequéncias da condicdo cronica nas suas vidas,
identificando modelos denominados Estilo de Manejo Familiar. E aplicavel em estudos
envolvendo familias nos mais diversos contextos das condigdes cronicas infantis, e pode ser
usado para o delineamento de pesquisas qualitativas (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

O modelo proveu as bases conceituais para um estudo realizado com 63 familias de
criangas com doenga crénica. Esse estudo deu visibilidade ao modelo, e identificou cinco estilos
diferentes de manejo: prospero, em adaptacdo, tolerante, em conflito e cadtico (KNAFL et al.,

1996). Posteriormente, as autoras reformularam o modelo, com o intuito de promover uma
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estrutura tedrica, que identificasse os estilos de manejo e padrbes de comportamento, a fim de
promover intervencdes especificas nos mais diversos contextos das necessidades familiares.
Nesta reformulacdo, foi incluso o componente consequéncias percebidas e o contexto
sociocultural, passou a ser concebido ndo mais como uma dimensdo principal, e sim uma
influéncia no manejo familiar (KNAFL E DEATRICK, 2012).

Cada componente subdivide-se em dimensfes conceituais mais especificas que
refletem padrdes de respostas baseadas em configuracdes de como as dimensdes se manifestam
na unidade familiar e ndo em cada um de seus membros isoladamente (KNAFL et al., 2008).

O componente denominado defini¢do da situacdo representa o sentido subjetivo que
0s membros da familia atribuem a importantes elementos de sua situacdo e englobam as
dimensGes relacionadas a identidade da crianca, visdo da doenca, capacidade de manejo e
mutualidade entre os pais. Os comportamentos de manejo referem-se aos esforgos direcionados
ao cuidado com a doenca e adaptacdo da vida familiar as demandas relacionadas a doenca e
retine as dimens@es da filosofia parental e a abordagem de manejo. E o componente das
consequéncias percebidas faz uma avaliacdo dos pais a respeito do impacto que a doenca e 0s
cuidados decorrentes desta exercem sobre o funcionamento familiar, as expectativas quanto ao
futuro da crianga e da familia e compreende as dimensdes do foco familiar e a visdo de futuro
(KNAFL et al., 2008).

Pesquisadores internacionais aplicaram o FMSF no contexto da doenca cronica
infantil em diversos estudos: Gallo e Knafl (1998) investigaram de que forma os pais respondem
e controlam os desafios da doenca cronica na infancia; Sullivan-Bolyaiet al., (2003)
demonstraram o processo de adaptacdo das mées de criancas recém-diagnosticado com diabetes
tipo 1 e as habilidades necessarias para cuidar de seus filhos; Bernaix et al, (2006) descreveram
em seus estudos, os estilos de gestdo encontrados em familias que vivenciam o processo de
amamentacdo em criangas internadas em uma UTI Neonatal; Gibson-Young, L. et al (2013)
examinaram a relacdo entre os comportamentos de manejo familiar e a morbidade da asma
percebida pelos cuidadores maternos.

No Brasil, Mendes-Castilo (2012) utilizou 0 FMSF para conhecer a experiéncia do
manejo familiar no contexto do transplante hepatico pediatrico e identificou cinco estilos de
gestdo familiar: familia ajustada, em adaptacdo, lutando, em conflito e familia em espera. Os
resultados da pesquisa mostraram que a utilizacdo de modelos tedricos na avaliagdo do manejo
familiar pode contribuir no planejamento de intervencdes para auxiliar as familias no processo

de enfrentamento da doenga. O estudo apontou ainda que o FMSF apresenta clareza na
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compreensdo da trajetdria das familias, reforcando-o como ferramenta Util, sélida e abrangente
de avaliagéo.

As dimensdes conceituais do FMSF orientaram as bases para o desenvolvimento de
uma ferramenta, o Family Management Measure (FaMM), desenvolvida para mensurar como
as familias cuidam de uma crianga com uma condicéo cronica e até que ponto elas incorporam
essa condicdo na rotina familiar (KNALF et al, 2011).

As oito dimensdes conceituais do FMSF foram utilizadas para gerar um conjunto
inicial de itens para o FaMM. Com base na contribuicdo de especialistas em enfermagem
familiar, e pais de criangas com condig¢Ges cronicas variadas desenvolveu-se uma versdo
preliminar de 65 itens. O teste final envolveu entrevistas telefonicas com uma amostra de 579
pais de 417 familias de criancas com as mais variadas condicdes cronicas (KNAFL et al., 2013).

A versao final do FaMM é composta por 53 itens dividido em seis dimensdes, cinco
direcionadas ao pai ou mae da crianca: identidade da crianca, habilidade de manejo, esforco de
manejo, dificuldade familiar, e visdo do impacto da condi¢do da crianga; e uma sexta escala
que deve ser aplicada apenas quando os pais tiverem companheiros/conjuges que mede a
mutualidade entre estes. Os itens sdo respondidas em uma escala numérica de 1 (discordo
totalmente) até o 5 (concordo muito) (KNAFL et al., 2011).

A dimenséo identidade da crianga possui cinco itens que investiga a percepcao dos
pais sobre seus filhos e de sua vida cotidiana. A dimenséo da habilidade de manejo aborda 12
itens acerca dos cuidados e habilidades necessarias para prover o cuidado a crianca. O esfor¢o
de manejo € avaliado por quatro itens que enfatizam o tempo e os esforcos necessarios para
gerenciar a situacdo (ICHIKAWA, 2011).

Na dimensé&o dificuldade familiar, 14 itens abordam a percepcao dos pais sobre em
gue medida a condicdo crbnica de uma crianca torna a vida familiar mais dificil. A visdo do
impacto da doenca é verificada por 10 itens que medem a percepcdo dos pais acerca da
gravidade da condicdo e suas implicacdes para o futuro da crianca e da familia (ICHIKAWA,
2011).

A dimensdo de mutualidade dos pais é composta por oito itens e deve ser aplicada
somente aos pais que convivem com seus cOnjuges/companheiros para abordar as percepcdes
de apoio, partilha de opinido e satisfacdo com a forma como estes trabalham juntos para manejar
a condicdo da crianca. (KNAFL et al., 2013).

Nas dimensoes identidade da crianca, habilidade de manejo e mutualidade entre os
pais, valores mais altos nas pontuagdes significam maior facilidade no manejo da condicdo. E

nas dimensdes esforco de manejo, dificuldade familiar e visdo do impacto, valores mais
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elevados indicam maior dificuldade em gerenciar a situacdo (KNALF, et al 2011, KNALF et al
2013).

O FaMM apresenta-se como uma ferramenta de avaliacdo da adaptacao familiar a
diversas condi¢cbes cronicas infantis em diferentes faixas etarias, capaz de auxiliar na
investigacdo do manejo familiar ao longo dos diferentes ciclos de vida da crianga e da familia,
assim como, contribui com o desenvolvimento de intervengdes em familias com dificuldades
de manejo (KNALF, et al 2011).

A aplicacdo do FaMM permite o desenvolvimento de intervencdes individualizadas
que atendam as necessidades especificas das familias e contribui para a capacidade de gerenciar
as condicdes crbnicas da infancia fornecendo maneiras que resultam tanto no controle da
condicdo quanto no funcionamento saudavel da crianca e da familia (KNALF, et al 2011).

Diversos estudos internacionais empregaram o FaMM como modelo tedrico:
Rearick et al (2011) demonstraram como este pode ser uma ferramenta Util para medir a gestdo
de pais de criangas recém-diagnosticadas com diabetes tipo I; Hutton et al (2012), descreveram
o manejo familiar de criancas com fibrose cistica, diabetes, asma e problemas cardiacos; Knalf
et al (2013), avaliaram o manejo da doenca de Crohn, fibrose cistica e artrite em familias de
criangas portadoras dessas condigdes.

O FaMM foi testado e validado na Coreia do Norte por meio de um estudo realizado
com 341 maes de criangas com doenca conica que recebiam assisténcia em um Hospital
Universitario de Seul. Os resultados demonstram que a versao coreana do FaMM ¢ aplicavel
para medir o estilo de gestdo familiar (KIM E IM, 2013). Na Australia um estudo de validacdo
também mostrou que este instrumento apresenta equivaléncia conceitual dos itens e tem
relevancia e aplicabilidade nos estudos com familias (HUTTON et, 2012).

Posteriormente Kim e Im (2014), aplicaram o FaMM para investigar a existéncia
de problemas psicossociais em criangas que sobreviveram ao cancer infantil e se tais problemas
sofrem influéncia do estilo familiar. O estudo apontou que houve relagéo significativa entre os
problemas econémicos e as dimensfes de manejo da escala. Indica ainda, que um plano de
cuidados especifico pode promover o equilibrio entre a gestdo da condicéo da crianca e a vida
familiar e que os pais devem ser incentivados a partilharem os seus sentimentos e proporcionar
apoio mutuo para melhorar os resultados psicossociais das criancas.

No Brasil, ap6s um processo de adaptacdo cultural, o FaMM passou a ser
denominado Instrumento de Medida de Manejo Familiar. A versdo em portugués do
instrumento revelou propriedades que certificam sua qualidade, por meio de equivaléncia

conceitual, de itens, semantica e idiomatica, operacional e de contetdo para avaliar 0 manejo
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familiar de criancas com doencas cronicas. Na versdo em portugués a expressido “condigdo
cronica” foi substituida por “doenca cronica” (ICHIKAWA, 2014).

Recentemente uma pesquisa realizada em Curitiba (PR) utilizou a verséo adaptada
brasileira do FaMM para mensurar 0 manejo familiar de criancas e adolescentes com doencas
neuroldgicos atendidos em um Centro Neuropediatra de um hospital da rede publica de satde
(WEISSHEIMER, 2017).

Pesquisas que utilizem o FaMM podem contribuir para que os profissionais possam
compreender os fatores que ajudam ou dificultam o funcionamento familiar por meio de
avaliacbes mais especificas dos esforcos das familias para gerenciar condigdes crbnicas
(KNALF, et al 2011).
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4 METODOLOGIA

4.1. Tipo de estudo/abordagem

Considerando os objetivos e a finalidade da pesquisa realizou-se um estudo
correlacional descritivo, transversal, observacional, de abordagem quantitativa. Trata-se de uma
pesquisa correlacional descritiva, pois 0 pesquisador observa e tenciona descrever e documentar
aspectos de uma situacio e as relagdes entre as variaveis, sem tentar inferir relacdes causais. E
transversal porque envolve a coleta de dados em determinado ponto temporal, no qual todos os
fendmenos estudados sdo contemplados (POLIT E BECK, 2011).

No estudo observacional ou ndo-experimental, os dados sdo coletados sem que 0
pesquisador realize intervengdes, ou manipule a varidvel independente (POLIT E BECK,
2011). O pesquisador observa os fatos de forma a registrar, analisar e correlaciona-los entre as
variaveis, sem de fato interferir nos achados (RIBEIRO E RIBEIRO, 2015).

A pesquisa quantitativa se centra na objetividade, tem forte influéncia positivista, e
considera que a compreensdo da realidade se da com base na analise de dados brutos, recolhidos
com o auxilio de instrumentos padronizados e neutros. A pesquisa quantitativa recorre a
linguagem matematica para descrever as causas de um fendmeno, as relagdes entre variaveis,
dentre outras (GERDHRAT E SILVEIRA, 2009). Considera o que pode ser quantificavel, o
que significa traduzir em nameros, opinides e informacdes para classifica-las e analisa-las.
Requer o uso de recursos e técnicas estatisticas como a percentagem, a moda, mediana, desvio-

padrdo, coeficiente de correlacdo, analise de progressdo, dentre outros (RODRIGUES, 2006).

4.2 Cenario do estudo

Realizou-se esse estudo no Centro de Reabilitagdo, localizado no municipio de
Sobral. Situada no semiarido cearense, a cidade de Sobral esta distante cerca de 230 km da
capital Fortaleza, tem uma populacio de 188.233 habitantes. E a quinta cidade mais povoada
do estado, a segunda maior do interior e a maior da Zona Norte (ATLAS DO
DESENVOLVIMENTO HUMANO DO BRASIL, 2013).

O municipio de Sobral integra uma rede assistencial hierarquizada e regionalizada
do Sistema Unico de Sadde (SUS) no Estado do Ceara com capacidade instalada para realizag&o

de servicos em seus diferentes niveis de complexidade, caracterizando-o como um municipio
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Sede para a Microrregional de Sobral e P6lo da Macrorregido Norte do Ceara.

A rede de estabelecimentos de saude é composta por 141 unidades. Do total de
estabelecimentos, 70 sdo credenciados ao SUS, sendo 52 ambulatdrios, 9 laboratorios, 4
hospitais, 3 policlinicas e 1 Unidade Mista de Saude. Do total de unidades que operam no SUS,
41 sdo publicas e 29 privadas contratadas. Das unidades publicas, 35 sdo municipais e 6
estaduais. E a partir dessa rede fisica que a Secretaria da Salide e Acdo Social estrutura os
servicos de atencdo primaria, secundaria e terciaria do municipio (MENDES, 2014).

Dada a auséncia de dados sobre a prevaléncia do TEA no municipio de Sobral,
buscou-se identificar locais de atendimentos a esse publico dentro da rede de atencéo a saude.
Reconheceu-se o Centro de Reabilitagdo como um local adequado para o desenvolvimento da
pesquisa, devido a existéncia de informacoes relativas a quantidade e a identificacdo de pessoas
com TEA atendidas na instituicao.

O Centro de Reabilitacdo € um equipamento de salde inserido na rede de atencéo
secundaria de Sobral desde outubro de 2010, e tem como proposta reabilitar a pessoa portadora
de deficiéncia na sua capacidade funcional, proteger sua salde e prevenir 0s agravos que
determinem o aparecimento de deficiéncias.

A assisténcia a crianca com TEA organiza-se dentro de uma perspectiva
multiprofissional com atendimento da fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia e
fisioterapia. O acesso ao Centro de Reabilitagdo acontece por meio do encaminhamento dos
profissionais da rede basica de saude que referenciam pessoas com necessidades de reabilitacdo
funcionais e psicossociais. Mediante avaliacdo multiprofissional define-se a conducdo do
processo de reabilitacdo considerando as particularidades de cada individuo.

A periodicidade dos atendimentos e o tempo de acompanhamento sdo determinados
pela evolucdo do paciente. Os atendimentos sdo agendados semanalmente ou quinzenalmente
no periodo da manha ou tarde. Na medida em que a crianca alcanga o objetivo terapéutico
tracado pela equipe ou ausenta-se por um més, esta recebe alta e a equipe insere mais uma
crianga para acompanhamento. Atualmente, o Centro de Reabilitacdo tem em seus registros de

acompanhamento, 27 criangas com TEA.
4.3 Populacgéo e amostra do estudo
Propositadamente buscou-se a homogeneidade entre os respondentes do estudo,

utilizando atributos definidos como essenciais que atendessem aos critérios de elegibilidade ao

longo de um intervalo de tempo especifico, caracterizando assim uma amostragem por
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sequéncia (POLIT E BECK, 2011).

Para escolha dos critérios de elegibilidade seguiu-se as recomendac@es das autoras
do instrumento de Medida de Manejo Familiar (KNALF et al, 2013). S&o estes: ser familiar,
residir com a crianca e participar da rotina de cuidados diarios; ter diagndstico de TEA ha pelo
menos seis meses; e ainda utilizou-se o critério da maioridade para os respondentes da pesquisa.

Familiares com histdria de criancas internadas que tiveram atendimento de urgéncia
ou hospitalizacdo nos ultimos dois meses foram excluidos do estudo. Visto que, a defini¢do do
tempo de seis meses de diagndstico como critério de inclusdo, deve-se as evidéncias de que,
apos esse periodo inicial de ajuste, os esforcos dos pais sdo direcionados para minimizar a
perturbacgdo da condicéo e criar uma vida relativamente normal para a crianga afetada. E quanto
a circunstancia do familiar ter que residir com a crianca deve-se a intencdo do estudo que €
investigar o cotidiano familiar (KNALF et al, 2013).

Portanto, participaram do estudo vinte familiares de criangas com transtorno do
espectro do autismo assistidas pelo Centro de Reabilitagdo, no periodo de dezembro de 2016 a
marco de 2017. No entanto, considerando os critérios de elegibilidade ndo se investigou a
totalidade das criangas, pois das 27 acompanhadas no periodo de desenvolvimento da pesquisa,
trés ndo tinham diagndstico definido, duas tinham sido diagnosticadas ha menos de seis meses,

e as outras duas deixaram de comparecer ao Centro no periodo em questéo.

4.4 Procedimentos para coleta das informacoes

A coleta de dados aconteceu nos meses de dezembro de 2016 a marco de 2017 e
contou com a participacdo de alunas do programa de Iniciacdo Cientifica da Universidade
Estadual Vale do Acarad- UVA.

O projeto de pesquisa foi apresentado aos profissionais do Centro de Reabilitacdo
em um momento previamente agendado, para familiarizacdo e sensibilizacdo destes com a
proposta do estudo. Nesse contato inicial o servico disponibilizou a relagdo nominal das
criangas com diagndstico confirmado de TEA, os dias e horarios de agendamento.

Com essas informag0es, organizou-se uma escala entre pesquisador e bolsistas a
fim de otimizar o tempo da coleta de dados. Conforme organizacao do servico, em alguns dias
da semana, havia apenas uma crian¢a agendada para um dos turnos, e isso tardou o encontro
com algumas familias, visto que algumas criangas tinham agendamentos quinzenais e caso ela
faltasse, a oportunidade da entrevista seria adiada para o més seguinte. A coleta findou quando

todos os participantes que preencheram os critérios de inclusdo foram entrevistados.
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As entrevistas foram organizadas conforme disponibilidade dos participantes, e
aconteceram no momento em que as criangas estavam em atendimento com a equipe
multidisciplinar, ndo comprometendo, portanto 0 acompanhamento da crianca. A entrevista
tinha duracdo média de 25 minutos, o que correspondia aproximadamente ao tempo do
atendimento.

Inicialmente explicou-se a proposta da pesquisa e em seguida aplicou-se o termo de
consentimento livre e esclarecido (APENDICE A) as pessoas que concordaram em participar
do estudo. Apds aplicacdo dos critérios de elegibilidade todas as pessoas abordadas aceitaram
participar da pesquisa.

Para realizagdo da entrevista utilizou-se dois instrumentos: um questionario sobre
a Condicéo das Familias (Anexo A), elaborados por Weisshmer e Mazza (2017) e o Instrumento
de Medida de Manejo Familiar (Anexo B) que é uma adaptacgéo transcultural feita por Ichikawa
etal., (2014) do Family Management Measure (Famm). O questionario de Condicao da Familia
possui 26 itens que contemplam informacdes acerca das criangas com transtorno do espectro
do autismo e dos membros da familia.

O Instrumento de Medida de Manejo Familiar (Anexo B) contém 53 itens divididos
em seis dimensdes com cinco escalas para serem respondidas pelo familiar da crianga com
doenca cronica. A secdo 1 € composta por cinco dimensdes que devem ser respondidas por
todos os familiares participantes: identidade da crianca, habilidade de manejo, esforco de
manejo, dificuldade familiar e visdo do impacto da doenca. A secdo 2 é composta apenas pela
dimensdo de mutualidade entre os pais e deve ser aplicada somente aos familiares que tém
companheiro/cénjuge (Quadro 01). A escala de resposta é tipo likert e possui variacao de nota
de um a cinco. A nota um indica “discordo totalmente” e a cinco indica “concordo totalmente”.

Para facilitar a compreensdo dos participantes de como eles deveriam responder a
entrevista baseada na escala likert, utilizou-se um recurso representativo no formato de régua,

indicando a graduacéo da referida escala (Apéndice D)

Quadro 01: Dimens6es do instrumento de Medida de Manejo Familiar

Secoes Dimens6es Questdes Questdes inversas*
Identidade da crianca 1,5,10,16e20 5,16e20
Habilidade de manejo | 4, 13, 12,15, 17, 18, 19, 25, 17,27,28 e 34
27,28,34e41
Secdo 1 Esforco de manejo 3,7,12e 35 12

Dificuldade familiar 2,6,9, 22,31, 33, 36, 39, 23,38¢e 44
42,43, 4,23,38¢e44
Viséo de impacto da 8,11,21,24,26,29,30,32,37 e | 21, 26,32 e 40
doenca 40
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Secles Dimenso6es Questdes Questoes inversas*
x Mutualidade entre os 46, 47, 48, 49,50, 51,52 e 47,49 e 52
Se¢do 2 pais 53

Fonte: (KNALF et al, 2011 adaptado por Ichikawa et al, 2011.Nota: * questBes inversas nas quais quanto maior a
nota maior a correlacdo de maneira negativa com a dimensao

Por intermédio da professora Dra. Verdnica Mazza obteve-se por contato
eletrbnico, o consentimento das autoras Carolliny Rossi de Faria Ichikawa e Regina Szylit
Bousso para utilizacdo do instrumento de Medida de Manejo Familiar nesta pesquisa (ANEXO
C).

4.5 Variaveis do estudo

As variaveis dependentes do estudo sdo as dimensdes que compdem 0 manejo
familiar (identidade da crianca, habilidade de manejo, esfor¢o de manejo, dificuldade familiar,
visdo do impacto da doenca e mutualidade entre os pais) (ICHIKAWA et al., 2011). As
varidveis independentes estdo relacionadas as condi¢cdes socioeconémicas, e a estrutura
familiar, a saber: tempo de percepcédo da doenca; tempo de atendimento; acesso e o tipo de
escola; tipo de moradia; escolaridade da mée; idade dos membros familiares; estado civil;
beneficios sociais, renda per capita; pai trabalha; mée trabalha; renda depois da doenga; tipo de
arranjo familiar; e a dependéncia nas atividades diéria relacionadas a alimentacéo, higiene,

vestimenta, eliminac6es e locomocdo.

4.6 Analise e processamento dos dados

Os dados obtidos por meio dos questionarios foram organizados em um banco de
dados no Microsoft® Excel 2007 e para sistematizar e realcar as informacGes coletadas
recorreu-se a técnicas de estatistica descritiva: frequéncias (absolutas e relativas), medidas de
tendéncia central (médias aritméticas), medidas de dispersdo e variabilidade (desvio-padréo) e
a testes estatisticos de correlagdes.

As informagdes do questionario Condicdo das Familias foram apresentadas em
tabelas, utilizando a frequéncia relativa e absoluta para caracterizar os participantes do estudo,
as criancas e suas familias.

Para o célculo das dimensdes do Manejo Familiar utilizou-se um template

disponibilizado no site das autoras Knafl e colaboradoras (KNAFL et al. 2011) composto por
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férmulas estatisticas pré-definidas. Os valores dos escores das dimensdes do manejo familiar
sd0 apresentados em escore minimo, maximo, médio e desvio padrdo e representados
graficamente.

Nas dimens0es identidade da crianca, habilidade de manejo e mutualidade entre os
pais, descritas como positivas nesse estudo, quanto maior o escore, melhor a adaptagéo das
familias as demandas da crianca com TEA. Nas dimens6es de esforco de manejo, dificuldade
familiar e visdo do impacto da doenca, quanto maior o escore, maior a dificuldade familiar em
lidar com as exigéncias do TEA no seu cotidiano, e por isso essas dimensdes foram
denominadas de negativa. No quadro 02 estdo descritos 0 comportamento dos escores.

Para verificar a existéncia de correlacfes entre as variaveis do estudo, aplicaram-se
os coeficientes de correlacdo de Pearson e de Sperman. O coeficiente de Pearson avalia a
existéncia de relacdo linear entre duas variaveis, apontando sua magnitude (forca) e direcao
(positiva ou mesma direcdo; ou negativo, seguindo em diregdes opostas) (POLIT E BECK,
2011). Este foi aplicado para analisar a associa¢do entre as varidveis: idade dos membros,
alteracdo da condicao laboral dos membros familiares, situacdo empregaticia do pai e da mae,
tempo em que os familiares percebiam os sinais da doenca, renda per capita, total de filhos,
tempo de atendimento e as dimensdes do manejo familiar.

Para correlacionar as variaveis de escolaridade da mée, arranjo familiar, beneficios
sociais, estado civil, tipo de moradia, acesso e tipo de escola, e ajuda nas AVDs com as
dimensGes do manejo familiar utilizou-se o coeficiente de correlacdo de Spearman no qual sdo
relacionados os dados nominais ou ordinais, em postos ou intervalos. Os resultados com p-valor
igual ou abaixo de 0,05 foram considerados significantes (p<0,05). Ressalta-se que 0S

resultados que néo tiveram correlacdo estatisticamente significativa ndo serdo apresentados.

Quadro 02: Descricdo dos componentes do manejo familiar e referéncia do comportamento dos
escores

DIMENSOES NUMERO DE E’SCORES REFERENCIA E COMPORTAMENTO
QUESTOES MINIMOS E DO ESCORE
MAXIMOS
Identidade Gra_lu de independén_cia da crianca. Quanto
da crianca 5 5a25 maior o escore, mais normal é a vida da
crianga.
A percepcdo dos pais acerca da competéncia
Habilidade que tém em realizar 0s cu_idados a cria_nga.
de manejo 12 12 2 60 Quanto maior o escore indica que 0s pais se
sentem mais capazes de manejar 0s
cuidados.
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E A percepgdo do trabalho que possuem para
sforco de . o
manejo 4 4a20 manejar a doenca. O escore indica que
quanto maior o escore, maior o esforco.
Indica a percepcao dos pais sobre o fato de
Dificuldade que ter um filho com doenca torna a vida
familiar 14 14a70 mais dificil. Assim, quanto maior o escore
mais dificuldade.
Aborda a percepcdo da familia referente a
Visdo do gravidade da doenca e complicacdes a salide
impacto da das criancas e para a familia. Escores mais
condicdo da 10 10a50 altos indicam maior gravidade e
crianca preocupacdo da familia em manejar a
doenca.
Deve ser aplicada se o familiar respondente
é companheiro, pois mede a dimensdo de
mutualidade entre os pais. Esta dimensdo
Mutualidade 8 8 240 indica maior reciprocidade entre 0s
entre os pais parceiros na forma que realizam o manejo
da doenca. Valores de escores mais
elevados indicam mais mutualidade

Fonte: Weissheimer (2017).

Para analisar a ocupacdo dos pais € maes do estudo utilizou-se a Classificacéo
Nacional de Atividades Econdmicas (CNAE) do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) para descrevé-las e agrupa-las (IBGE, 2016).

A renda familiar pe2016r capita foi calculada mediante renda informada pelos
participantes, considerando o numero de salarios minimos, e incluindo também os valores
referentes aos beneficios sociais como o BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) e
aposentadoria por tempo de contribuicao.

Os arranjos familiares foram classificados conforme definicdo de Wright & Leahey
(2002):

- Nuclear: constituida por pai, mée e filho(s);

- Monoparental: formada por apenas um dos genitores e filho(s);

- Reconstituida: unido estavel ou casamento em que o pai e/ou a mae tem filho(s) de vinculo
anterior;

- Extensa: familias que inserem um ou mais membros da familia de origem;

- Adotiva: familias que adotaram um de seus membros.
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4.7 Aspectos éticos

Compreendendo que os estudos envolvendo seres humanos devem ser conduzidos
consoantes aos aspectos éticos, esta pesquisa pautou-se nas diretrizes e normas
regulamentadoras da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012).
Porquanto foi submetida a0 Comité de Etica em Pesquisa, da Universidade Estadual Vale do
Acaral — UVA e aprovada sob o CAEE 59751116. 0.0000.03 (ANEXO D).

Os principios da bioética da autonomia, ndo-maleficiéncia, beneficéncia e justica
foram respeitados, assegurados e discutidos com os participantes do estudo durante a aplicagéo
do termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE A). Os participantes foram
esclarecidos quanto aos objetivos, a auséncia de riscos, a relevancia social e cientifica inerentes
ao desenvolvimento da pesquisa. Assegurou-se a liberdade da recusa em participar do estudo,
ou retirar seu consentimento, em qualquer fase do mesmo, sem penaliza¢do alguma e sem
prejuizo ao seu cuidado, assim como a garantia do anonimato e sigilo das informacoes.

A pesquisa de campo no Centro de Reabilitacdo de Sobral iniciou somente apds a
autorizacdo do Sistema Integrado da Comissdo Cientifica da Secretaria de Saude de Sobral
(SICC) por meio do Parecer 0070/2016 (ANEXO F). Esse parecer permitiu mediante pactuacao
prévia entre a pesquisadora, a coordenacdo do servico e os participantes identificados a
realizacéo da coleta de dados.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados séo apresentados e discutidos de forma a contemplar os objetivos
propostos pela pesquisa, confrontando-os a literatura cientifica pertinente. Inicialmente,
descrevemos os participantes do estudo, resgatando o perfil das familias das criangas com TEA,
a descricdo do acompanhamento das criangas no Centro de Reabilitacdo; a dependéncia das
criancas com TEA na realizacdo das atividades de vida diéria e, caracterizacdo das condicGes
socioecondmicas e estrutura familiar. Posteriormente, apresentam-se as correlagdes entre as

dimens6es do manejo familiar e as variaveis investigadas.

5.1 Descrevendo os participantes do estudo

A pesquisa teve um total de vinte respondentes, todas do sexo feminino, e com
predominio de participacdo das maes (95%). Quanto a residéncia, 85% destas moravam na zona
urbana. A faixa etaria predominante entre as entrevistadas foi de 31 a 40 anos, representando
55% do total. A idade média dos respondentes foi de 34 anos, variando entre 27 a 50 anos.
Quanto a escolaridade 50% das participantes declararam ter ensino méedio completo, e 20%

tinham ensino superior conforme dados da Tabela 01.

Tabela 01 - Perfil dos respondentes do estudo de criangas com TEA acompanhadas no Centro
de Reabilitacdo. Sobral-CE, 2017.

Variaveis Absoluto (n) Relativo (%)
Parentesco
Mée 19 95%
Avb/avo 1 5%
TOTAL 20 100%
Sexo
Feminino 20 100%
Masculino - -
TOTAL 20 100%
Faixa etaria materna/responsavel
21 a 30 anos 7 35%
31 a 40 anos 11 55%
41 a 50 anos 2 10%
TOTAL 20 100%
Escolaridade
Ens. fund. Completo 1 5%
Ens. médio completo 10 50%
Ens. médio incompleto 4 20%

Ens. sup. completo 4 20%
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Ens. sup. incompleto 1 5%
TOTAL 20 100%
Residéncia

Zona urbana 17 85%
Zona rural 3 15%
TOTAL 20 100%

Fonte: a autora (2017).

Os dados dos respondentes deste estudo assemelham-se aos encontrados por
Minatel et al (2014) no qual, em um grupo de 20 familiares de criancas e adolescentes com
TEA, 16 foram representadas pelas mées e os demais por outros membros da familia. Nessa
mesma pesquisa a média de idade dos participantes variou de 22 a 67 anos de idade, com uma
média de idade de 30 anos e a maioria destes tinham o Ensino médio (completo ou incompleto).
Outro estudo acerca do cotidiano de familias de criangas com TEA encontrou resultados
similares quanto a idade média das maes, que correspondeu a 33 anos e no que se refere a
escolaridade, na qual a maioria tinha ensino médio completo (MATSAKURA E MENECHELLI,
2011).

Tendo em vista a construcdo social do papel da mulher como provedora de
cuidados, esse estudo converge com outros (SEMENSATO, SCHMIDT E BOSA, 2010;
FAVERO-NUNES E SANTOS, 2010; SEGEREN E FRANCOZO, 2014) quando apresenta
que a principal pessoa envolvida no processo de cuidado da crianga é a mae. Além de evidenciar
a maior presenca destas como acompanhantes dos filhos nos mais diversos servicos (MACEDO
ET AL, 2015; ROSA, 2015).

Devido aos condicionantes histdricos, econdmicos e culturais, e do vinculo afetivo
evidenciado pelo protagonismo materno, a mde assume a condicdo de cuidadora principal.
Destaca-se que em circunstancias pontuais alguns familiares, como os avds maternos e 0s
irmdos, ajudam no cuidado a crianga, enquanto a mae realiza uma atividade doméstica ou
qualquer outra obrigacdo (PINTO, 2016).

Parte das criancas do estudo reside na zona rural, fato que dificulta o acesso destas
aos servigos especializados que necessitam, j& que nos distritos municipais, as Unidades
Basicas de Saude (UBS) sdo os unicos equipamentos de saude disponiveis. Apesar da
importancia da atencdo primaria, esta ndo consegue abarcar a complexidade do TEA, pois este
carece de um atendimento multidisciplinar, nem sempre assegurado pelo NASF (Nucleo de
Apoio a Satde da Familia). A dificuldade de acesso contribui para que muitas criancas ndo
tenham a oportunidade de frequentar servicos de reabilitacdo ou participem das atividades com
uma menor frequéncia.

No estudo de Salvador et al (2015) verificou-se que algumas familias deixavam
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suas cidades de origem em busca de melhores condigdes de assisténcia em grandes centros com
cuidados especializados. Evidencia-se a importancia do atendimento a pessoas com TEA
acontecer dentro do préprio territério, facilitando a frequéncia aos servi¢os e conquistas nos
processos terapéuticos (ROSA, 2015).

Na tabela 02, apresenta-se a descricdo das criangas acompanhadas no Centro de
Reabilitacdo, a partir das seguintes variaveis: sexo, idade, acesso aos servigos de saude e
educacdo relatados pelos entrevistados.

TABELA 02 — Descricédo de variaveis relacionadas as criancas quanto a sua situacdo de saude
e educacdo. Sobral- CE, 2017.

Variaveis Absoluto (n) Relativo (%0)

Sexo

Masculino 13 65%
Feminino 7 35%
TOTAL 20 100%
Idade

2-3 anos 8 40%
4-5 anos 9 45%
6-7 anos 1 5%
8-9 anos 1 5%
10 anos 1 5%
TOTAL 20 100%
Tempo de percepg¢do da doenca

1-2 anos 13 65%
3-4 anos 4 20%
5-6 anos 1 5%
9-10 anos 2 10%
TOTAL 20 100%
Tempo de assisténcia

0,5alano 4 20%
1-2 anos 10 50%
3-4 anos 3 15%
> 5 anos 2 10%
Nao sabe 1 5%
TOTAL 20 100%
Atend. no C. de Reabilitagdo

< 6 meses 6 30%
6m-lano 10 50%
2-3 anos 2 10%
>3 anos 2 10%
TOTAL 20 100%
Atend. outros servicos

Sim 19 95%
Nao 1 5%
TOTAL 20 100%
Servigos**

Atend. Especializado 13 68%
Hospitais 8 42%
AssociacBes 2 10%
Frequenta Escola

Sim 18 90%
Nao 2 10%
TOTAL 20 100%

Frequéncia escolar*
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Rotineira 18 100%
Varias auséncias 0 -
TOTAL 18 100%
Tipo de ensino*

Regular 18 100%
Especial - -
TOTAL 18 100%
Tipo de escola*

Publica 14 77,7%
Privada 4 23,3%
TOTAL 18 100%

Fonte: a autora (2017). Notas: *refere-se as criangas que frequentam a escola. **refere-se ao nimero de criangas
que receberam atendimento. Estes ndo sdo excludentes.

As criancas com TEA atendidas no Centro de Reabilitacdo sdo em sua maioria do
sexo masculino (65%), tem entre 4 e 5 anos de idade e apresentam uma idade média de 5,7
anos. As informacdes referentes ao sexo da crianga corroboram com outras pesquisas quanto a
predominancia do TEA no sexo masculino (LUTZ, PATTERSON E KLEIN, 2012;
ELSABBAGH, 2012; SEGEREN E FRANCOZO, 2014). O TEA ndo possui caracteristicas
estatisticas quanto a etnia, raca e classe social, no entanto, é 4,5 vezes mais comum no Sexo
masculino (CHRISTENSEN, 2016).

No que se refere ao tempo de percepcdo da doenca pela familia, (65%) dos
participantes relatam que identificaram os sinais da condicdo ha cerca de dois anos, e que
metade das criancas recebem atendimento especifico para 0 TEA ha pelo menos dois anos
conforme descricdo na Tabela 2. Considerando a idade das criangas do estudo, verifica-se que
a maioria dos cuidadores perceberam os sinais do TEA por volta dos dois ou trés anos de idade.
Ressalta-se que nesta faixa etaria as caracteristicas do transtorno ficam mais evidentes, periodo
no qual os pais notam que o desenvolvimento do seu filho difere dos demais da sua idade.

O diagnostico de TEA normalmente é confirmado entre o segundo e o terceiro ano
de vida (CDC, 2012). Na maioria das vezes a mae é a primeira pessoa a atentar-se para as
alteracdes de comportamento e/ou desenvolvimento infantil por volta dos 24 meses de idade
(ZANON, BACKES E BOSA, 2014; SEVILLA, BERMUDEZ E SANCHEZ, 2013).

Em um estudo realizado no Rio Grande do Sul, as maes relataram perceber as
alteracdes a partir da educacéo infantil, por comparar o comportamento e desenvolvimento ao
de outras criangas presentes na escola ou por orientacdo dos profissionais da escola (EBERT,
LORENZENNI E FRANCO DA SILVA, 2015). A descri¢do do padréo de inicio pode incluir
informacdes sobre atrasos precoces do desenvolvimento ou quaisquer perdas de habilidades
sociais ou linguisticas (APA, 2014).

A identificagdo do TEA por volta dos dois ou trés anos de idade, anuncia 0 momento
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ideal para as intervencdes envolvendo a crianca e a familia. No entanto, desde a suspeita inicial
até a confirmacdo do diagndstico, muitas familias enfrentam verdadeiras peregrinagcdes aos
servicos de saude devido a escassez de servicos especializados, o que prejudica a qualidade do
cuidado e a instituicdo de um plano de intervencao precoce.

Nos estudos de Zanatta et al (2014) e Lima et al (2014) identificou-se deficiéncia
no sistema de salde relativo a logistica de encaminhamentos para servi¢cos especializados, e
consequentemente, a demora em conseguir agendamento de consulta.

Sabe-se que o diagndstico estabelecido precocemente implica em intervencdes e
planos de tratamento mais adequados que permitirdo uma melhor qualidade de vida para a
crianca e a familia (GOMES et al, 2015; VIRUES-ORTEGA, 2010). As respostas terapéuticas
sdo mais significativas quanto mais cedo o tratamento for iniciado (BRASIL, 2013).

No que se refere ao tempo de acompanhamento no Centro de Reabilitacdo, 50% das
criangas recebem assisténcia ha cerca de 6 meses a 1 ano. Quanto a utilizacdo de outros servicos
de salde, 40% das criancas tiveram atendimentos em hospitais e 60% em servi¢os
especializados (fonoaudiologia, fisioterapia, CAPS, Policlinicas), podendo estas ter recebido
no mesmo periodo atendimento no CAPS e na Policlinica, por exemplo.

As mées das criancas com TEA iniciam a trajetoria na busca por respostas as
alteracOes percebidas nos seus filhos, geralmente, na atencdo primaria, que é a porta de entrada
do Sistema Unico de Salde, conforme evidenciado por Ebert, Lorenzinni e Franco da Silva
(2015). O estudo aponta que os participantes declararam que seus filhos utilizavam os servigos
de satide médicos e de enfermagem ofertados pelas UBS e por meio destes iniciou-se a suspeita
do TEA.

De acordo com os pressupostos de organizacdo da Rede de Atencéo Psicossocial
(RAPS), a insercdo de pessoas com TEA ao sistema de salde se dara através das Unidades
Basicas de Saude (UBSs) que gerenciardo e acionardo os demais servicos de cuidados, como
Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASFs), Centros de Atencdo Psicossociais (CAPS),
Universidades e Unidades de referéncia (BRASIL, 2012a).

O atendimento no Centro de Reabilitacdo de Sobral obedece a I6gica da RAPS, uma
vez que as criangas com TEA sdo referenciadas a este, por profissionais da Estratégia de Saude
da Familia (ESF). O encaminhamento acontece na suspeicao diagnostica ou na necessidade de
atendimento especializado. Em uma pesquisa sobre o cotidiano da familia de criangas com
TEA, as mdes relataram a busca por instituicbes especializadas como forma de enfrentar a
situacdo e procurar assegurar um cuidado especializado para a crianca (FAVERO-NUNES E
SANTOS, 2010).
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Além das Unidades Basicas de Salde e dos servigos especializados, as familias
relataram o acesso a hospitais, policlinicas e CAPS, mostrando que o atendimento a pessoa com
TEA deve acontecer em diversos espacos, conforme preconiza a Rede de Atencao psicossocial
(RAPS) que tem como proposta a garantia de livre circulacdo de pessoas com problemas
mentais por servigos de sua comunidade. Ressalta-se que este estudo ndo identificou a forma
como acontece 0 acesso dentro da rede, destacando a necessidade de pesquisas futuras.

A RAPS é constituida pelos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), servicos
residenciais terapéuticos (SRT), centros de convivéncia e cultura, servicos de atencdo Basica,
servicos de atencdo a urgéncia e emergéncia e servigos de atencdo hospitalar (BRASIL, 2012a).

Um estudo de Lokhandwala, Khanna e West-Strum (2012) indica que as criangas
com TEA permanecem 1,5 vezes mais tempo em ambiente hospitalar do que aqueles sem o
transtorno. Necessitando, portanto de um facil acesso a rede de atencao terciaria.

No que se refere ao acesso a educacdo, 90% dos pesquisados frequentam a escola,
e destes 100% estudam em escolas regulares e sdo assiduos as atividades. A maioria das
criancas (77,7%) estd matriculada na rede publica de ensino. Apenas 10% das criancgas estdo
inseridas na estratégia do Atendimento Educacional Especializado (AEE).

Acerca da frequéncia escolar esse estudo diverge dos demais. No estudo de Campos
e Fernandes (2015) apenas, 41% das criancas ficavam 100% do tempo total de duracdo da aula.
E os resultados da pesquisa de Favero-Nunes e Santos (2010), revelam que apenas 10% das
criancas frequentavam a escola rotineiramente.

Encontraram-se resultados similares no estudo de Campos e Fernandes (2015),
quanto ao tipo de escola, no qual todos os 44 participantes estavam matriculados em escolas
regulares, sendo que 75% estudavam em escola publica. Matsukura e Menecheli (2011)
verificaram que metade das criancas autistas frequentavam a escola regular e a escola especial
e a outra metade sé a escola de ensino especial.

No municipio de Sobral ndo existe escolas especiais, portanto todas as criangas com
TEA estdo inseridas na rede de ensino sob a perspectiva da inclusdo, dentro de escolas regulares
recebendo quando necessario o AEE.

A Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educagdo Inclusiva
(2008) determina que os alunos com TEA, assim como aqueles com deficiéncia e altas
habilidades/superdotacdo, devem estar incluidos na rede regular de ensino, recebendo
Atendimento Educacional Especializado (AEE) no contra turno (BRASIL, 2008).

O AEE propde-se a identificar, elaborar e organizar recursos pedagogicos e de

acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena participacdo dos alunos nas escolas
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publicas e privadas, considerando as particularidades de cada um (BRASIL, 2008). As
atividades desenvolvidas por esses alunos nas salas do AEE devem diferenciar-se daquelas
realizadas na sala comum, ndo sendo préaticas substitutivas a escolarizacdo, mas sim
complementares e adicionais ao processo de aprendizagem dos alunos (NUNES, AZEVEDO E
SCHMIDT, 2013).

A inclusdo de criangas com TEA no ensino regular no periodo de 2008 a 2013
cresceu expressivamente apos a popularizacéo do paradigma da inclusdo (NUNES, AZEVEDO
E SCHMIDT, 2013). Né&o obstante, a escola regular, mesmo ap06s transformaces estratégicas
para a incluséo de criangas com TEA, ainda demonstra-se inébil para acolher e lidar com todas
as demandas apresentadas pelos individuos (ROSA, 2015).

A inclusdo de alunos com necessidades especiais implica proporcionar a essas
criancas ensino de qualidade, com empenho e capacitacdo dos profissionais envolvidos, e ndo
apenas garantir um espago na escola.

A Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa Com Transtorno do
Espectro Autista garante o acesso a educacdo e ao ensino profissionalizante e, quando
comprovada a necessidade, o individuo com TEA tera direito a acompanhante especializado
nas classes de ensino regular. Essa Lei ainda determina que o individuo com TEA ndo possa ter
a sua matricula escolar recusada (BRASIL, 2012b).

O ambiente escolar possibilita o contato social, o desenvolvimento e a
aprendizagem ndo s6 da crianca com TEA, mas também das demais criancas a medida que
amplia a convivéncia com a diferenca e reduz comportamentos de preconceito (NASCIMENTO
E CRUZ, 2015). Além do que, a mediacdo estabelecida por seus pares e professores pode
favorecer a aquisico de habilidades diversas (LEMOS, SALOMAO E AGRIPINO-RAMOS,
2014).

Nesse sentido, a escola se apresenta como um recurso essencial para enriquecer as
relagdes sociais das criangas com TEA, oportunizando a interacdo entre pares e contribuindo
para o desenvolvimento de novas aprendizagens e comportamentos.

Ao investigar sobre a dependéncia na realizacdo das atividades de vida diaria das
criangas do estudo, constatou-se que 95% destas apresentavam algum tipo de dependéncia.
Quando analisadas isoladamente, a mais prevalente esta relacionada a higiene, com 84% dos
entrevistados relatando alguma dificuldade. As outras dependéncias mencionadas pelos
respondentes que interferem nas atividades sdo relacionadas a vestir-se (68%), as eliminagdes
(68%), a alimentacgéo (53%) e em menor escala a locomocéo (5%), conforme informagdes da
Tabela 03.
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TABELA 03 - Dependéncia das criangas com TEA atendidas no Centro de Reabilitacdo na
realizacdo das atividades de vida diaria (AVD). Sobral- CE, 2017.

Variaveis Absoluto (n) Relativo (%0)
Dependéncia nas AVDs

Sim 19 95%
Né&o 1 5%
TOTAL 20 100%
Alimentagdo*

Sim 10 53%
Né&o 09 47%
TOTAL 19 100%
Higiene*

Sim 16 84%
Né&o 3 16%
TOTAL 19 100%
Vestimentas*

Sim 13 68%
Né&o 6 32%
TOTAL 19 100%
Eliminagbes*

Sim 13 68%
Né&o 6 32%
TOTAL 19 100%
Locomocdo*

Sim 1 5%
Né&o 18 95%
TOTAL 19 100%

Fonte: a autora (2017). *refere-se as criangas que apresentam dependéncias nas AVDs.

As atividades de vida diaria (AVD) ou atividades basicas de vida diaria sdo as
tarefas de desempenho ocupacional que o individuo realiza diariamente, e podem ser
subdivididas em: cuidado pessoal, alimentacdo, vestuario, mobilidade, comunicacao, atividade
sexual e descanso (MELO E MANCINI, 2007). No caso de criancas com TEA, os déficits
sociais, comportamentais e de comunicacgéo interferem no seu estilo de vida e por consequéncia,
aumenta a dependéncia de seus pais e cuidadores na realizagao de suas AVDs.

Ressalta-se que 42% das criangas do estudo apresentam quatro dos cinco tipos de
dependéncias estudadas, 26% apresentam trés, 21% tém duas e 11% possui apenas um tipo de
dependéncia. O grau de severidade do TEA determina a dependéncia da crianca em relacdo ao
cuidador.

Aproximadamente dois tercos das crian¢as com transtorno do espectro do autismo
permanecem incapazes de viver independentemente e somente um terco pode atingir algum
grau de independéncia pessoal quando adulta (KLIN, 2006).

Uma pesquisa americana sobre a realidade e as necessidades de 143 familias de
adultos com TEA revelou que mais da metade da amostra residiam com os pais e apresentavam
limitagdes nas suas atividades de vida didria (GRAETZ, 2010). Tais limitagdes na realizagcdo

de atividades corriqueiras, como higiene e alimentagdo, podem estar associadas aos
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comportamentos rigidos, agressivos ou repetitivos apresentados por eles (CESAR E SHEMA,
2016).

No estudo realizado com maes de criancas com TEA, Sousa, Rocha e Santos (2011),
identificaram que as dificuldades enfrentadas pelas mées no cuidado a crianca, envolvem,
sobretudo problemas com a comunicacdo e a dependéncia na realizacdo de atividades basicas,
como alimentacéo e cuidados pessoais.

As dificuldades relacionadas ao transtorno devido a sua cronicidade, condi¢fes
comportamentais e de comunicagdo implicam em maior esforco para as criangas realizarem
suas atividades da vida diéria, dai acentuar-se a necessidade de cuidados e a dependéncia dos
pais ou cuidadores (TABAQUIM et al, 2015). Dessa forma, para se adaptar as limitacGes e
necessidades especificas da crianca com TEA, a familia necessita de constantes mudancas na
sua rotina diaria (SMEHA E CEZAR, 2011; PINTO 2016).

As mées de criangas com TEA, diante da situagdo de vulnerabilidade e de
dependéncia do filho, passam a dedicar-se integralmente a eles, acumulando muitas
responsabilidades, como os cuidados com a casa, com a familia e ainda com o filho autista, o
que acarreta grande sobrecarga emocional e fisica (ZANATTA et al, 2014). O TEA é uma
condigdo permanente e a maioria dos individuos afetados é incapaz de manter independéncia,
necessitando, portanto, de apoio familiar, institucional e comunitério.

A seguir, discute-se a caracterizagdo socioecondmica e estrutural das familias das
criancas com TEA. A respeito dos arranjos 60% das familias apresentam composicao nuclear
e 20% sdo reconstituidas. No que se refere a situacdo conjugal das participantes do estudo 55%
das mulheres declararam-se casadas, e 20% sem companheiro. Acerca do tipo de moradia, 55%
possuem casa propria e 50% das residéncias tém trés moradores. Quanto a escolaridade da mée

55% concluiram o ensino médio, e 15% o ensino superior conforme tabela 04.

Tabela 04: Caracterizagdo socioecondmica e estrutural das familias das criangas com TEA
atendidas no Centro de Reabilitacdo, Sobral — CE, 2017.

Variaveis Absoluto (n) Relativo (%0)
Arranjo familiar

Nuclear 12 60%
Monoparental 3 15%
Reconstituida 2 10%
Extensa 2 10%
Adotiva 1 5%
TOTAL 20 100%
Tipo de moradia

Alugada 9 45%

Propria 11 55%
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TOTAL

Quantidade de moradores por
residéncias

Dois

Trés

Quatro

Cinco

Seis

TOTAL

Idade dos membros

2 a6 anos

6 a 12 anos

13 a 19 anos

20 a 39 anos

40 a 59 anos

> 60 anos

Escolaridade da mae

Ens. fund C

Ens. médio |

Ens. médio C

Ens. sup. |

Ens. sup. C

TOTAL

Estado civil

Casados

Unido estavel

Separados

Solteiros

TOTAL

Ocupagcao do pai (CNAE)*
Outras atividades de servico
Educacdo

Transporte, armazenagem e
correios

Comércio, reparacao de veiculos
Desempregado

Outros

TOTAL

Ocupacéo da mée (CNAE)
Desempregada

Educacdo

Comeércio

Outros

TOTAL

Membro familiar que deixou o
emprego apés doenga**

Mée

Pai

Outros

TOTAL

Renda per capita***

Até Y2 SM

De%alSM

TOTAL

Renda familiar suficiente antes
da doenca

Sim

Nao

TOTAL

NN N

=
[op]

10
10
20

100%

5%
50%
35%

5%

5%

100%

5%
20%
55%
5%
15%
100%

55%
25%
15%
5%
100%

31,8%
18,6%
12,4%

12,4%
12,4%
12,4%
100%

65%
10%
10%
15%
100%

58%
14%
28%
100%

70%
30%
100%

50%
50%
100%
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Renda familiar suficiente apos

a doenca

Sim 0 -
Né&o 20 100%
TOTAL 20 100%
Condicdo cronica em outro

familiar

Sim 2 10%
Né&o 18 90%
TOTAL 20 100%

Beneficios sociais elou
assistenciais

BPC 7 35%
Bolsa familia 3 15%
Aposentadoria 1 5%

Néo recebem 9 45%
TOTAL 20 100%

Fonte: autora (2017). Notas: *pais que moram na mesma casa com as criangas **relativo aos familiares que
deixaram de trabalhar devido a condicdo da crianca. ***referente ao salério minimo de 2017 (R$ 937,00).

As relacdes familiares sdo a principal fonte de auxilio nas adversidades que surgem
diante de um filho com diagnostico de TEA. A familia nuclear, composta pelo pai, mée e filhos
(SOUZA et al, 2016) ¢é fundamental para amparar a mulher na intensa rotina de cuidados com
a crianca com TEA. Uma das caracteristicas singulares da familia nuclear é a presenca afetiva
dos membros e a atribuicdo de papéis sociais (NUNES, SILVA E AIELLO, 2008). Os maridos
contribuem principalmente com o apoio econdmico, uma vez que as mulheres podem renunciar
a sua carreira profissional para cuidar do filho com TEA (SHEMA E CEZAR, 2011).

Salienta-se ainda que a ajuda, tanto emocional como financeira, recebida da familia
nuclear e ampliada, constitui a rede de apoio mais eficaz para estas maes (SHEMA E CEZAR,
2011). Vale destacar a figura da avo que muitas vezes auxilia no cuidado a crianca (NUNES,
SILVA E AIELLO, 2008). Além disso, o subsistema de familia extensa, que inclui interacoes
entre os membros da familia nuclear e outros parentes, muitas vezes € uma das fontes de apoio
social (ANDRADE E TEODORO, 2012).

As informacdes referentes ao estado civil sdo semelhantes a outras realidades
investigadas, considerando o percentual de mulheres casadas e em unido estavel encontrado.
Na pesquisa de Pinto (2016), 90% das mulheres tinham relagcdo conjugal estavel; Ebert, Lorenti
e Silva (2015) relatam que a maioria das participantes do estudo acerca da trajetoria das maes
de criancas com TEA eram casada com o pai de seus filhos; e Favero-Nunes e Santos (2010)
identificaram em relacéo ao estado civil, que 90% das participantes eram casadas.

A média de moradores por domicilio no estudo foi de quatro pessoas, um pouco
acima da média brasileira de 3,34 e da média do estado do Ceara que € 3,5 (IBGE, 2013).

Acerca da idade dos membros das familias constatou-se que a maioria destes enquadra-se na
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faixa etéria de 20 a 39 anos. Quanto ao caréater de pertencimento do domicilio, o estudo reflete
a realidade brasileira, na qual a maioria das moradias € propria (IBGE, 2014) e assemelha-se a
investigacdo de Carvalho et al (2013) acerca do rastreamento do TEA, na qual 50,9% dos
participantes tinham casa prépria.

Em relagdo a escolaridade, os dados encontrados corroboram com estudos, 0s quais
evidenciam que a maioria das maes possui o ensino médio (TABAQUIM et al, 2015;
MISQUIATE et al, 2015; MARTELETO et al 2011). Além da renda, a escolaridade dos pais
(principalmente materna) e a salde dos pais sdo consideradas fatores positivos para a saude dos
filhos (SANTOS, TEJADA E EWERLING, 2012).

Sabe-se que o nivel de escolaridade estad diretamente relacionado as condicdes
socioeconémicas da familia, e ainda a compreenséo necessaria para lidar com problemas de
salde.

Ao investigar a ocupacdo dos pais, obtiveram-se as seguintes categorias
estabelecidas pelo CNAE: 31,8% enquadram-se em outras atividades e servigos, 18,5%
exercem atividades de educacdo, 12,4% corresponde as profissdes relacionadas ao transporte,
armazenagem e correios, comércio e reparacdo de veiculos respectivamente. Nessa amostra
12,4%, dos pais estavam sem ocupac¢do. Na categoria outros se incluiram as atividades que
isoladamente representaram menos de 10% da amostra (atividades administrativas e
eletricidade).

Familias de criancas com TEA tém custos mais elevados, dada as necessidades de
servicos especializados, portanto, o emprego dos pais é de vital importancia para o bem-estar
dessas familias (SHEMA E CEZAR, 2011; SILVEIRA E RIBEIRO, 2012).

A respeito da ocupagdo da mée, os dados indicam que 65% encontram-se
desempregadas, 10% atuam respectivamente nas atividades de comércio e na area educacional.
A categoria outros, equivalentes a 15% da amostra e se refere as atividades da industria de
transformacéo e da satde humana.

Os resultados indicaram um percentual significativo de cuidadoras que ndo exercem
atividades laborais fora do domicilio (65%), corroborando com a pesquisa de Tabaquim et al
(2016), na qual 53,8% das participantes colocaram-se como “do lar” e com a de Villanova et al
(2015), em que 64,52% dos cuidadores n&do trabalham, pela necessidade de cuidados que a
condicéo do filho requer.

Maes de criancas com TEA ganham em media 35% a menos do que mées de
criangas com outros problemas de saude e 56% abaixo de mdes de criangas sem nenhum
problema (CISAV, MARCUS, MENDELL, 2012). Tem uma jornada semanal de trabalho
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diminuida em 7 horas das outras mées (JOOSTEN E SAFE, 2014).

Investigadas quanto a abandono do trabalho apds a manifestacdo do TEA, 35% das
participantes afirmaram que algum membro da familia deixou o emprego devido a condicéo
apresentada pela crianca. Destas, 58% representam a mae da crianca e a categoria outros se
refere a uma avo e uma prima.

Devido ao alto nivel de dependéncia e as necessidades advindas do TEA, muitos
cuidadores abandonam seus empregos para poder dedicar-se a crianga, sobretudo as maes
(OUYANGET et al 2014). Geralmente eles deixam de trabalhar ao receberem o diagndstico de
TEA para dedicar-se quase que exclusivamente aos filhos (VILANOVA et al, 2016).

Os cuidados dispensados a crianga com TEA sdo prioridades na rotina diéria da
mée. Elas dedicam-se integralmente ao filho, por isso elas ndo podem trabalhar fora ou exercer
outra atividade (SHEMA E CEZAR, 2011).

A anélise da varidvel renda per capita, calculada com base no salario minimo,
mostrou que, 70% dos membros familiares contam com até meio salario minimo, e 30% com
meio a um salario para custeio de todas as suas despesas, 0 que pode estar relacionado ao local
onde a pesquisa foi realizada, por tratar-se de uma instituicdo publica que normalmente atende
pessoas de baixa renda, embora seja considerada uma instituicdo de referéncia para o tratamento
do TEA.

A renda familiar das criangcas com TEA sdo 21% menores que das criangas com
outra limitacdo de salde e 28% inferiores aos das criancas sem problema algum (CISAV,
MARCUS, MENDELL, 2012), visto que muitos pais deixam seus empregos ou reduzem suas
horas de trabalho para cuidar de seus filhos, acarretando diminuigdo na renda familiar.

Analisando os dados relativos a renda per capita, verifica-se que a situacao
econbmica da maioria das maes ndo lhes permite pagar alguém que pudesse auxilia-las no
cuidado com a crianca. Este cuidado exclusivo e altamente exigente pode interferir no manejo
familiar.

Quando indagadas se a renda familiar era suficiente para suprir as necessidades da
familia antes da descoberta do TEA, 50% dos pesquisados afirmaram que esta era adequada
para a manutencdo das despesas. Ao questionarmos sobre a renda apds a confirmacdo da
condigdo, 100% das familias apontaram ser esta insuficiente. E importante mencionar que a
baixa renda pode limitar as possibilidades de acesso a recursos e servicos de apoio.

Rosa (2015) retrata que as familias participantes do seu estudo afirmaram necessitar

de auxilio financeiro devido as dificuldade na obtencdo de emprego e as implicac6es disso para
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a vida da familia, pois em virtude de uma condicéo financeira desfavoravel, o cotidiano destas
é permeado por restri¢des na vida social e profissional, (GRAETZ, 2010).

Quanto a presenca de alguma outra condicdo cronica na familia, somente 10%
afirmaram ter outro membro com alguma doenca, um hipertenso e uma adolescente com
problema mental, que a participante ndo soube relatar qual seria. Realidade semelhante foi
encontrada no estudo de Rubiraet al (2012), no qual cuidadores de criangcas com condic¢des
crénicas, lidavam com outros problemas de saude em outros membros da familia, como a
hipertensao arterial.

A existéncia de uma pessoa com doenca crénica na familia conduz a uma
necessidade de redefinicdo de papéis e tarefas, para dar resposta a esta nova realidade, no caso
das familias do estudo, outro membro com doenca crbénica pode implicar em maiores
dificuldades no manejo. Dessa forma, a familia vivencia alteracdes a nivel fisico, psiquico,
social e econdmico, proporcionando modificagdes no seu cotidiano (FERREIRA et. al., 2010).

A variavel relacionada ao recebimento de beneficios sociais ou assistenciais indica
que 35% dos participantes recebem o beneficio de prestacdo continuada (BPC), 15% o
programa bolsa familia, 5% tem aposentadoria por tempo de contribuicdo e os demais nédo
recebem nenhum beneficio.

Percebe-se que as familias do estudo ndo usufruem de muitos beneficios
assistenciais, mesmo diante de circunstancias financeiras desfavoraveis conforme os dados
apresentados. Essa situacdo pode esta relacionada a falta de informagbes ou a entraves
burocraticos do sistema. No entanto, diante das necessidades terapéuticas, as despesas elevam-
se e a concessao desse beneficio auxilia nos gastos.

Pelo reconhecimento legal que a pessoa com TEA deve usufruir de todos os direitos
destinados a pessoa com deficiéncia, a Politica Publica de Assisténcia Social concede o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) a esta, desde que ndo esteja apta a prover a sua
manutencdo ou té-la provida pela sua familia, em qualquer idade. O BPC consiste num
beneficio assistencial no valor de um salario minimo mensal sem exigéncia de contribuicdo do
usuério (BRASIL, 2013).

Muitos direitos basicos foram garantidos as pessoas com TEA, apés a institui¢éo
da lei 12.764/2012, como o passe livre nos meios de transporte coletivos interestaduais,
prioridade de atendimento (tratamento imediato e diferenciado nos 6rgdos publicos municipais,
estaduais e federais e nas institui¢fes financeiras), direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC), isencéo de IPI (imposto sobre produto industrializado) e IOF (imposto sobre operagdes
financeiras), dentre outros (OLIVEIRA, 2015).
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5.2 Dimensdes do manejo Familiar e suas correlacfes entre as condi¢fes socio econémicas,

dependéncias das atividades de vida diaria e estrutura familiar.

A medida do manejo familiar permitiu identificar a maneira como a familia
incorpora o transtorno do espectro do autismo a sua dinamica familiar, analisando esse contexto
em seis dimensdes: identidade da crianca, habilidade de manejo, esforco de manejo, dificuldade
familiar, mutualidade entre os pais e visdo do impacto da doenca.

As dimensdes séo descritas separadamente na intencdo de analisar como cada uma
interfere na gestdo familiar do TEA (tabela 5). Apresenta-se o célculo do escore minimo,
méaximo, médio e desvio padrdo de todas as dimensdes, ressaltando que a mutualidade entre os
pais foi respondida por 17 participantes, visto que esta se aplica exclusivamente aos familiares

que possuem companheiro/conjuge.

As dimensdes de identidade da crianca, habilidade de manejo e mutualidade entre
0s pais tem correlacdo positiva com o manejo familiar, assim, quanto maior for o escore, maior
sera a normalidade da vida familiar. Por normalidade entende-se a adaptacdo da unidade
familiar frente ao fendmeno do TEA, na qual ha incorporacdo do regime terapéutico as
atividades habituais (KNAFL et al., 2010). Os escores obtidos foram: identidade da crianca
(15,85), habilidade de manejo (44,45) e mutualidade entre os pais (31).

As dimensdes dificuldade familiar, esfor¢o de manejo e visdo do impacto da doenca
estdo correlacionadas de forma inversa com o manejo familiar, de maneira que quanto maior o
escore, maiores serdo as dificuldades das familias em incorporar as exigéncias da condi¢éo e as
necessidades das criancas a dindmica familiar. Nessas dimensfes os escores médios obtidos
foram: esforgo de manejo (15,7), dificuldade familiar (42,5) e visdo de impacto da doenca
(27,55).

Para uma melhor visualizacdo e compreensdo dos valores de cada dimensé&o,
utilizou-se uma representacdo grafica indicando o escore minimo, maximo e o médio de cada
uma. O escore médio representa 0 manejo familiar em cada dimensdo. Na medida em que a
familia desloca-se para a colorag¢do azul, melhor seu manejo com a dimensdo descrita. Quando
a familia deslocar-se para coloracdo rosa, mais dificuldade ela tera para lidar com aquela

dimensao.
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Tabela 05: Descricdo das medidas das dimensdes do manejo familiar de criancas com TEA
acompanhadas no Centro de Reabilitacdo de Sobral-Ce, 2017.

. ~ - Escore Escore Escore Desvio
Bl NS (1) minimo maximo médio padrdo
Identidade da Crianga® 20 8 21 15,85 3,68
Habilidade de manejo?! 20 28 58 44,5 7,31
Esforgo de manejo? 20 10 20 15,7 2,73
Dificuldade familiar? 20 20 65 42,5 12,89
Visao 2de impacto da 20 18 37 2755 5,38
doenca
‘I;/:ijstlualldade entre os 17 17 40 31 5,86

Fonte: a autora (2017).
Notas: ! DimensBes correlacionadas positivamente com o manejo familiar. 2 DimensBes correlacionadas
negativamente com o manejo familiar.

Descreve-se em seguida as correlacdes entre as variaveis socioeconémicas,

dependéncia nas AVDs e estrutura familiar.

5.2.1 Identidade da Crianca

A dimensdo identidade da crianca relaciona-se a percepcao dos pais sobre seus
filhos e de sua vida cotidiana e do quanto a doenca afetou a vida destes. O escore médio dessa
dimensdo foi de 15,85, indicando que as familias desse estudo percebem que os filhos ndo foram
acometidos intensamente pelo TEA, que mesmo com a condicdo de vulnerabilidade, o filho

pode levar uma vida normal.

Figura 01: Escores maximo, minimo e médio da dimensdo identidade da crianca.

‘ Escore Max.

Escore Min.

i, Escore Méd.

05 15 - 25

Fonte: a prépria autora (2017).
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O nascimento de uma crianga com deficiéncia ou a confirmacdo de uma doenca
cronica representa para os pais a perda do filho idealizado e um futuro repleto de incertezas.
As crencas culturais e preconceitos sobre estas situagdes podem significar maior
vulnerabilidade e dificuldade para os pais, na experimentacdo das percepcdes positivas sobre
suas vidas e parentalidade (MACEDO, 2015).

No entanto, apesar do preconceito ser fonte de preocupacdo e frustragdo para as
maées, elas conseguem perceber e valorizar as potencialidades do filho, o que indica o cultivo
da esperanca e motiva a busca por apoio, orientacdo e auxilio (MEIMES, SALDANHA E
BOSA, 2015).

Os pais podem perceber o filho como diferente de outras crian¢as da mesma idade,
porém, enfatizam a normalidade, na medida em que aceitam as diferencas devido aos lacos de
amor e afeto (ESDAILE, 2009).

Todavia, um grau maior de comprometimento associado a outras co-morbidades
pode influenciar negativamente na percepcdo dos pais sobre seus filhos, visto que maiores
limitacGes resultam numa maior dependéncia do filho em relacdo aos pais, afetando o cotidiano
da familia (TABAQUIM et al, 2015). Os pais percebem os filhos como alguém que necessita
de maiores cuidados e protecdo, priorizando a rotina diéria destes (ZANATTA et al, 2014).

O TEA tende a acarretar dificuldades relacionadas a realizacdo de tarefas comuns,
as atividades escolares, recreativas e ao convivio social (MONTE E PINTO, 2016). Portanto,
0s pais necessitam enfrentar tais desafios impostos pela especificidade da condicdo adaptando-
se a uma intensa rotina de dedicacdo e prestacdo de cuidados frente as necessidades do filho.

Entretanto, mesmo diante da sobrecarga, os filhos sdo referidos pelas maes como
suas maiores fontes de prazer, sobretudo quando percebem avancos no seu desenvolvimento
(MATSKURA E MENECHELLLI, 2011).

N&do houve correlacdo significativa entre as variaveis do estudo e a dimensao

identidade da crianca.

5.2.2 Habilidade de manejo

As habilidades de manejo referem-se a capacidade da familia em prover o cuidado
acrianca. A média desse escore foi de 44,5 demonstrando que as familias sentem-se capacitadas
para cuidar de seus filhos diante das exigéncias terapéuticas e peculiaridades do TEA, como 0s

problemas de comportamento e interagdes sociais.
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Figura 02: Escores maximos, minimo e médio da dimenséo habilidade de manejo.

58 l Escore Max.

Escore Min.
ﬁ Escore Méd.

12 36 60

Fonte: a autora (2017).

A autoeficacia consiste no julgamento da pessoa sobre a sua habilidade para
desempenhar com sucesso um padréo especifico de comportamento (HASTINGS E BROWN,
2002). O senso de autoeficacia para o desempenho de atividades de cuidados gerais, prestados
por pais a seus filhos, esta relacionado ao quanto esses pais se sentem capazes de realizar as
tarefas com sucesso (TABAQUIM et al, 2015).

A capacidade de desenvolver uma forma propria e eficaz de lidar com as situagoes
estressantes é considerada um aspecto de salde dessas familias (SEMENSATO, SCHIMDT E
BOSA, 2010). A autoeficacia parental (TABAQUIM et al 2015), fatores de personalidade,
sociais e culturais (FAVERO, 2005) a resiliéncia e a confianca nos profissionais (ANDRADE
E TEODORO, 2012) tém sido relacionados a uma maior tolerancia a frustracéo para lidar com
estas situacoes.

Os resultados do estudo de Tabaquimet al (2015) demonstraram que os cuidadores
de pessoas com TEA possuiam um bom indice de autoeficacia, com auséncia de sobrecarga do
cuidador.

Destarte, a familia consegue uma boa adaptabilidade utilizando estratégias de
coping que permitem, de alguma forma, preservar o equilibrio, bem-estar psicolégico pessoal
e satisfacdo com a vida (MARQUES E DIXE, 2011). Os pais que utilizam estratégias de coping
ativo também veem sua experiéncia como mais gratificante e satisfatéria (WEISS E LUNSKY,
2011).

Muito familiares empreendem esforcos na tentativa de obter avancos no
desenvolvimento dos seus filhos, buscando e aplicando por iniciativa propria conhecimentos
para o aprendizado da crianga com TEA, como adaptagdes e reforco das atividades de

reabilitacdo em casa (ROSA, 2015). As familias que conseguem redefinir as situacbes e
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utilizam-se do apoio formal para lidar com o que as perturbagdes lidam melhor com as situacfes
de estresse (MARQUES E DIXE, 2011).

Tabela 06: Correlacdo entre as dimensdes do manejo familiar e a idade dos membros da familia
(40 a 59 anos) de criancas com TEA atendidas no Centro de Reabilitacdo de Sobral — CE, 2017.

Dimensdes 40259 anos
n Pearson  p-valor

Identidade da crianca 20 -0,0246 0,3407
Habilidades de manejo 20 -0, 5626 0,0187*
Esforco de manejo 20 0,4095 0,1026
Dificuldade familiar 20 0,3674 0,1469
Viséo do impacto da doenga 20 0,6868 0,0023*
Mutualidade entre os pais 17 0,0000 1

Fonte: autora (2017).

Conforme descrigéo da tabela 06, a dimenséo habilidade de manejo correlacionou-
se de maneira negativa (p<0,0187) com as familias que possuem membros com idade
compreendida na faixa de 40 a 59 anos, ou seja, na medida em que aumenta a idade dos
membros, diminui-se a habilidade para lidar com as demandas do TEA, o que pode esta
relacionando com a sobrecarga fisica e emocional pelos cuidados extenuantes dispensados ao
longo do tempo.

O quadro do TEA caracteriza-se por déficits claros, estaveis e previsiveis, 0 que ao

longo do tempo pode aumentar o potencial de exaustdo familiar (ROLLAND, 2001).
5.2.3 Esfor¢o de manejo
A dimenséo do esforco de manejo diz respeito ao tempo e aos esforgos necessarios

para gerenciar a situacdo. Nessa dimensdo o escore medio obtido foi de 15,7 evidenciando que

a condicdo do TEA demanda grande dedicacdo dos membros das familias desse estudo.
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Figura 03: Escores minimo, maximo e médio da dimenséo esfor¢o de manejo.
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ﬁ Escore Méd.
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Fonte: a autora (2017).

O familiar cuidador necessita criar estratégias para organizar o cuidado a crianca,
pois o tratamento de uma doenga ou condi¢do crénica necessita de acompanhamento continuo,
internacdes e, 0 seu enfrentamento exige da familia mais do que tempo, requer dedicacéo,
planejamento financeiro, de tarefas e reorganizagdo do seu cotidiano (SILVA, SILVA E
MOURA, 2010).

Salvador et al (2015) identificaram estratégias de cuidado familiar a crianca com
doenga cronica: conciliar trabalho, estudo e cuidados; dividir as tarefas ao longo do dia,
envolver a crianga no seu proprio cuidado, identificar recursos na rede de apoio social e na fe.

A confirmacdo do TEA exige reestruturacdo dos arranjos familiares que, muitas
vezes, sobrecarregam emocionalmente e fisicamente seus membros interferindo na qualidade
de vida de todos (GOMES et al, 2015).

A literatura destaca 0 TEA como uma condicdo que pode ocasionar intenso estresse
em seus cuidadores (MCKECHANIE et al, 2017), sobretudo nas mées, podendo ocasionar além
da sobrecarga fisica devido ao acimulo de responsabilidades, como os cuidados com a casa,
com os outros membros (NUNES E SANTOS, 2010), quadros depressivos maternos, afetando
negativamente toda a familia (MISQUIATI et al, 2015, SHEMA E CEZAR, 2011).

No estudo de Zanatta et al (2014), constata-se pelo relato das mées, que os cuidados
direcionados a crianca séo prioridade em suas vidas, dedicando-se quase que exclusivamente
ao filho com TEA, abdicando de sua vida social e profissional.

Devido ao tempo e energia que sdo dispensadas nos cuidados exigidos pela
situacdo, percebe-se a ocorréncia de estresse, pois 0 processo de enfrentamento desencadeia
mudancas em toda dinamica familiar (FAVERO-NUNES E SANTOS, 2010). Dessa forma, a
familia precisa organizar-se para saber como lidar e enfrentar a situacdo de cronicidade da

crianga.
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Para lidar com as demandas do TEA a familia necessita de apoio profissional,
sobretudo informagOes acerca do transtorno, das terapias, dos servi¢os disponiveis e das

habilidades necessarias para conduzir os problemas de comportamento e comunicacao.

Tabela 07: Correlacdo entre as dimensdes do manejo familiar e a idade dos membros da familia
(20 a 39 anos) de criangas com TEA atendidas no Centro de Reabilitacdo de Sobral-CE, 2017.

: 20 a 39 anos
DimensoOes

n Pearson  p-valor
Identidade da crianca 20 0,3310 0,1944
Habilidades de manejo 20 0,3142 0,2193
Esforco de manejo 20 -0,5463 0,0233*
Dificuldade familiar 20 -0,3378 0,1848
Mutualidade entre os pais 20 -0,0150 0,9545

Viséo do impacto da doenga 17 -0,6282 0,0069*

Fonte: autora (2017). *significativo

Da andlise da tabela 7 depreende-se que dentre as familias que possuem na sua
constituicdo membros com idade entre 20 e 39 anos, o esforco de manejo € menor. Essa
associacdo pode estar relacionada a jovialidade dos cuidadores, levando a um menor desgaste
destes.

No entanto, Morais et al (2012) enfatiza que a sobrecarga deve ser analisada como
um conceito multidimensional, buscando encontrar o equilibrio entre as seguintes variaveis:
tempo disponivel para o cuidado, recursos financeiros, condi¢des psicoldgicas, fisicas e sociais,

idade dos cuidadores, atribuicdes e distribuicao de papéis.

5.2.4 Dificuldade familiar

A dificuldade familiar retrata em que medida a condicdo cronica de uma crianga
torna a vida familiar mais dificil. Para esta dimensdo o escore obtido foi de 42,5, apontando que
0 TEA torna a dindmica familiar mais ardua. Ressalta-se que esta dimensdo apresentou a maior

variabilidade nas respostas (dp=12,89).
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Figura 04: Escores minimo, méximo e médio da dimenséo dificuldade familiar.

I 08 ‘ Escore Max
Escore Min,
I ﬁ, Escore Méd
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Fonte: a autora (2017).

Muitas sdo as dificuldades experimentadas, como os cuidados extenuantes ao lidar
com a crianca, o enfrentamento do preconceito da sociedade, o isolamento social e tantos outros
desafios que se apresentam para essas familias.

Os cuidadores de criangas com transtorno do espectro do autismo podem enfrentar
diferentes desafios devido a uma série de razdes: a complexidade do transtorno em si, 0 que
requer intervengdes especificas e multidisciplinares; co-morbidades que necessitam de maior
controle e atencdo pelo cuidador e pelos profissionais de salde; e a falta de padronizagédo ou
evidéncias para os tratamentos comportamentais, terapéuticos e farmacol6gicos (VOHRA, et
al 2014).

As dificuldades diante do comprometimento do TEA influenciam diretamente as
atividades cotidianas e organizacdo familiar que, dentre outros, limitam as possibilidades de
insercdo social, ndo s6 da crianga, mas de seu ndcleo familiar como um todo; assim também
como, condiciona a qualidade de vida e os niveis de bem estar no dia a dia (SEMENSATO,
SCHIMDT E BOSA, 2010).

A rotina de cuidados € ardua, dificil e cansativa decorrente do esforco fisico e do
desgaste emocional pelo fato de ndo visualizar avancos na crianca (NUNES E SANTOS, 2010).

As familias condicionam suas vidas as necessidades e dificuldades impostas pelo
TEA (MCKECHANIE et al, 2017; BECERRA et al, 2017). No contexto domiciliar as
atividades diarias se organizam em torno da rotina de horarios, acompanhamento escolar ou de
salde, independente de particularidades observadas nas familias, como por exemplo, ter outros
filhos, o cuidador trabalhar fora de casa ou ter outras atividades (MINATEL E MITSURA,
2014).

As familias afastam-se do convivio social, pois temem atitudes de estigma e
preconceito em relagdo aos filhos (RENDON, 2016; VILANOVA, 2016; GRAETZ, 2010), pois



75

este, enquanto aspecto psicossocial € uma das grandes dificuldades encontradas pelas mées de
criangas com TEA ap0s o diagnostico de seus filhos (MAIA FILHO et al (2016);

Os problemas de comportamento tém sido uma dificuldade percebida pelos pais no
manejo dos filhos com TEA (SCHMIDT, DELL'AGLIO, BOSA, 2007), sobretudo o
comportamento agressivo (MEIMES, SALDANHA E BOSA, 2015). A sensacao de impoténcia
frente ao comportamento do filho remete aos pais uma sensacao de irritacdo e redugéo do senso
de autocontrole, desde os cuidados de rotina até situacdes de doencas ou mudangas, decorrendo
das dificuldades de entendimento e manejo dos mesmos (MACEDO et al 2015).

E possivel que as dificuldades das pessoas com o transtorno em expressar suas
necessidades e desejos de forma efetiva levem os pais a se sentirem extenuados na tentativa de
estabelecer uma comunicacao (SEMENSATO, SCHIMTD E BOSA, 2010). Portanto, ressalta-
se a importancia da familia dispor de espagos de escuta, sobre esse momento, resgatar suas
crencas e concepcoes, permitindo uma ressignificagdo dessa vivéncia (SEMENSATO E BOSA,
2014).

Tabela 08: Correlacdo entre as dimensfes do manejo familiar e a renda percapita das familias
de criancas com TEA atendidas no Centro de Reabilitacdo. Sobral — CE. 2017.

Renda percapita

Dimensdes
n Pearson  p-valor
Identidade da crianca 20 0,0606 0,8173
Habilidades de manejo 20 0,0272 0,9173
Esforco de manejo 20 -0,1047 0,6893
Dificuldade familiar 20 -0,4839 0,0491*
Visdo do impacto da doenca 20 0,2639 0,3062
Mutualidade entre os pais 17 0,2138 0,4099

Fonte: autora (2017). *significativa

A tabela 08 demonstra que quanto maior a renda percapita, menor sera a dificuldade
familiar diante das demandas do TEA, ja que um maior suporte financeiro facilita o acesso da
crianga aos recursos terapéuticos necessarios, como 0 custo com internagdes, consultas
ambulatoriais, medicacOes, transporte e pagamento de cuidadores externos (LAGUNJU;
IMAM; ADEDOKUN, 2011).
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O aumento da sobrecarga familiar relaciona-se a variaveis socioeconémicas, fisicas
e mentais, como a auséncia de um companheiro, mées pardas, com renda insuficiente,
desempregadas ou com alteracdo na vida profissional, diminui¢cdo do convivio social, com
maior numero de filhos, presenca e grau de sinais e sintomas depressivos e de ansiedade e
elevadas tens@es na vida didria (MACEDO et al 2015).

Estudos evidenciam que familias com baixa renda tem um processo adaptativo mais
dificil (KNALF et al, 2013), e que uma situacdo socioecondmica favoravel pois pode implicar
na adesdo terapéutica (LOISELLE;RAUSCH; MODI, 2015).

Tabela 09: Correlacdo entre as dimensbes do manejo familiar e a escolaridade das mées de
criangas com TEA atendidas no Centro de Reabilitag&o. Sobral — CE, 2017.

Escolaridade da mae

Dimensdes

n Spearman  p-valor
Identidade da crianca 20 0,0836 0,7497
Habilidades de manejo 20 0,4384 0,0784
Esforco de manejo 20 0,3180 0,3180
Dificuldade familiar 20 0, 7246 0,0010*
Visdo do impacto da doenca 20 0,3305 0,1951
Mutualidade entre os pais 17 0,3372 0,1857

Fonte: a autora (2017).

Observa-se na tabela 09 a correlacdo negativa entre a dificuldade familiar e a
escolaridade da mae, apontando que um maior nimero de anos de estudos implica no melhor
enfrentamento dos problemas relacionados ao TEA. Macedo et al (2015) descrevem a relagédo

entre a sobrecarga e a baixa escolaridade da mée.

5.2.5 Viséo do Impacto da Doenca

Nessa dimens&o 0s escores representam a percepc¢do dos pais acerca da gravidade
do TEA e suas implicagdes para o futuro da crianga e da familia. O escore médio obtido de 27,5
indica que mesmo diante das dificuldades, a familia espera que no futuro o TEA cause menos

impacto na vida dos seus filhos e na unidade familiar.
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Figura 05: Escores minimo, maximo e médio da dimensdo da visdo do impacto da doenca
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Fonte: autora (2017).

No entanto, a literatura mostra que o aumento da sobrecarga diante da realidade de
cuidados fica mais extenuante com o passar dos anos, uma vez que os filhos ainda continuam
dependentes dos cuidados parentais (SEMENSATO, SCHIMDT E BOSA, 2010).

O futuro da crianga com TEA é uma incdgnita para os pais. O mais importante para
eles é que o filho seja feliz, e o fato de eles serem ainda criancas parece ampliar as expectativas
positivas com relacdo ao futuro. A familia sente-se mais confiante em relacdo a independéncia
do filho quanto menor for o comprometimento deste (MCKECHANIE et al, 2017), embora
tenha consciéncia que seré necessario um trabalho prolongado, que envolva a intervencao de
profissionais e o suporte familiar e comunitario (SHEMA E CEZAR, 2011).

A situacdo limitante do filho desperta nas médes muitas incertezas, principalmente
em relacdo ao futuro da crianca e a seu desenvolvimento, salientando os planos e desejos que
estas mulheres possuem para o filho. (SHEMA E CEZAR, 2011).

O sentimento de incerteza sempre esta presente. Nao é possivel prever o que ird
acontecer com a crianca em termos de desenvolvimento e aquisi¢des, por isso a mulher terd
dificuldades em realizar projetos para sua vida que véo além dos cuidados com o filho (SHEMA
E CEZAR, 2011)

Estudos acerca do TEA em adultos demonstram que parte destes continua a viver
com seus pais, dada a dependéncia e a dificuldade em manter relagbes sociais (LEVY E
PERRY, 2011). Um melhor prognostico do TEA relaciona-se a um melhor desenvolvimento
das habilidades de comunicacéo e capacidade intelectual desde o periodo da infancia (HOWLIN
e MOSS, 2012).

Os resultados do estudo sugerem que na idade adulta, a grande maioria das pessoas
com TEA, incluida aquelas com melhores niveis de funcionamento sdo significativamente
marginalizados no que se referem a emprego, relagdes sociais, saude fisica e mental e qualidade
vida (HOWLIN e MOSS, 2012).
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Os pais de uma crianga com TEA possuem altos niveis de estresse, relacionados a
exaustdo, bem como o pesar e a preocupagao com o futuro de seu filho (HARPER et al, 2013;
BECERRA, 2017), que esta intimamente relacionado a crenca sobre uma possibilidade de cura
e ao grau de autonomia do filho (SEMENSATO E BOSA, 2014).

Conforme dado apresentado na tabela 7, as familias que tem membros com idade
de 20 a 39 anos (p<0,0069), percebem com menor intensidade o impacto da doenca no futuro.
Contrapondo-se as familias que possuem membros de 40 a 59 anos de idades, as quais encaram
com maior preocupacéo o futuro de seus familiares (p<0,0023), de acordo com as informacdes
da tabela 6.

Os pais de criancas com TEA possuem alto nivel de preocupacao com relacéo ao
futuro na condicdo de ndo conseguirem ou poderem ofertar os cuidados para seus filhos,
temendo a propria auséncia em decorréncia da morte e, dessa forma, deixar o filho exposto
numa sociedade que é preconceituosa e excludente (SILVA E RIBEIRO, 2012).

As familias respondem de varias maneiras aos desafios apresentados pela condicéo
crénica de uma crianca. As respostas variam em relacdo a qualidade do funcionamento da
familia e as formas pelas quais as familias incorporam a gestdo da condicdo a vida familiar
diaria (ICHIKAWA, 2011).

5.2.6 Mutualidade entre os pais

A dimensdo da mutualidade entre os pais aborda as percepcdes de apoio, partilha
de opinido e satisfacdo do casal sobre a maneira que enfrentam juntos a condicdo da crianga. A
dimensdo apresentou um escore médio de 31 pontos, 0 que demonstra que 0s casais do estudo

apresentam uma forte coesao familiar.

Figura 06: Escore minimo, m&ximo e medio da dimensdo mutualidade entre os pais.
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Fonte: a autora (2017)




79

A presenca de um filho com necessidades especiais pode influenciar o
relacionamento conjugal e suas interagcdes. Nesse contexto, existem diferentes perspectivas,
pois estudos, afirmam que ha um alto indice de divdrcio e desarmonia entre o casal apds o
nascimento de uma crianga com necessidades especiais, enquanto outros apresentam impactos
positivos, como altos niveis de ajustamento relatados por casais, justificados por
compartilharem os compromissos e responsabilidades pelo filho deficiente (NUNES, SILVA E
AIELO, 2007).

O estresse parental ocorre em virtude das demandas e sobrecargas que uma crianca
com deficiéncia exige de seus familiares, sobretudo as mées. A fadiga dos pais contribui para
o0 enfrentamento e parentalidade ineficaz da crianga (HARPER et al, 2013).

Além disso, alguns casais vivenciam problemas matrimoniais visto que, muitas
vezes, 0 tempo dedicado ao outro cbnjuge fica reduzido (FAVERO-NUNES E SANTOS,
2010). Outras pesquisas também sugerem que, diante das demandas do tratamento, a educacéao
de uma criangca com TEA pode ser fonte de estresse para as familias (MCKECHANIE et al,
2017) e implicacdes para a saude dos cuidadores (ROSA, 2015).

Os maridos nem sempre demonstram compreensao e companheirismo na rotina de
cuidados. Alguns negam o diagnostico e nio se mostram abertos ao didlogo (RENDON, 2016).
Na percepcdo da maioria das participantes o apoio recebido por parte do marido ou
companheiro é insuficiente ou inexistente (FAVERO-NUNES E SANTOS, 2010).

A doenca cronica dos filhos esta fortemente relacionada ao sofrimento conjugal, o
que poderé influenciar a adaptacdo aos cuidados da crianca e de outros irméos. Os conflitos
conjugais podem estd associados a gravidade da doenca, a frequéncia dos quadros de
agudizacdo, ao desconhecimento das cuidadoras sobre a doenca ou a auséncia de estratégias de
enfrentamento (MACEDO et al, 2015).

Entre os casais do estudo de Semensato, Schimdt e Bosa (2010) evidenciaram-se
dificuldades, tais como relatos de formas incompativeis de manejo, sobrecarga e queixa materna
sobre a necessidade de insistir com o conjuge para dividir os cuidados.

Em contrapartida, muitas familias conseguem vivenciar esse processo com uma boa
capacidade de adaptacdo, ultrapassando as situacOes de ansiedade, depressdo e estresse,
utilizando estratégias de coping e procurando apoio social da familia mais proxima (MARQUE
E DIXE, 2014), enfatizando a importancia dos lagos afetivos existentes na dinamica familiar e
sentimentos de esperanga (GRAETZ, 2010).
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No estudo de Rosa (2015), os familiares afirmaram que o TEA fortaleceu
caracteristicas relacionadas a unido familiar, o companheirismo, apoio, solidariedade, amor,

carinho, forca, luta, paciéncia, tolerancia, comprometimento e fé.

Tabela 10: Correlagdo entre as dimensdes do manejo familiar e o tempo de percepgéo da doenca
em criangas com TEA atendidas no centro de reabilitagdo. Sobral — CE, 2017.

T. percepcao

Dimensodes
n Pearson  p-valor
Identidade da crianca 20 -0,1359 0,6030
Habilidades de manejo 20 -0,2322 0,3698
Esforco de manejo 20 -0,2139 0,4098
Dificuldade familiar 20 -0,1112 0,6708
Viséo do impacto da doenca 20 -0,2554 0,3224
Mutualidade entre os pais 17 - 0,5569 0,0202*

Fonte: autora (2017). *significativa

Verifica-se na tabela 10 que o tempo de percep¢do da doenca do filho apresenta
relagdo inversa com a mutualidade dos pais (p<0,0202), apontando que quanto maior for o
convivio com a doenca, menor serd a coesdo conjugal. Tal achado diverge dos estudos
encontrados, pois de acordo com Ichikawa (2014) ao longo do tempo, a maioria das familias se
vé com maior habilidade para reger o tratamento e para manejar a doenca de forma que
minimize a desorganizacdo que a doenca traz a familia, interferindo menos no relacionamento
conjugal.

No entanto, Dias (2017) afirma que da mesma forma que nédo se pode garantir que
0 avanco da idade da crianga resultard em uma maior independéncia, consequentemente, nao se
pode assegurar a diminuicdo da sobrecarga do cuidador sentida pela mae também com relacdo

ao tempo da doenga do filho.
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6 CONCLUSAO

As familias do estudo foram representadas na sua grande maioria pelas mées, visto
que geralmente séo estas que acompanham seus filhos aos servigos de salde. Estas tinham idade
média de 34 anos, eram na sua maioria casadas, ndo trabalhavam fora de casa e possuiam ensino
médio completo. As criangas acompanhadas no Centro de Reabilitacdo eram na sua maioria do
sexo masculino, tinham idade média de 5,7 anos, frequentavam o ensino regular e estavam
matriculadas na rede publica municipal. Os sinais do TEA foram percebidos pela maioria das
familias hd aproximadamente 1 a 2 anos, e as criancas estavam sendo acompanhadas pelo centro
de reabilitacdo ha cerca de dois anos. Além do Centro de Reabilitacdo as criangas frequentaram
outros servigos de saude como, hospitais, policlinicas, atendimentos especializados e CAPS.

As familias tinham predominantemente composic¢do nuclear, residiam na zona
urbana, em casa propria, e apresentaram uma média de 04 moradores por domicilio. Acerca da
renda percapita, a maioria das familias recebia o equivalente até meio salario minimo por
pessoa e consideraram suas rendas insuficientes para o custeio das despesas com a familia. No
que se refere aos beneficios sociais, menos da metade recebiam o BPC. Os pais trabalham na
sua maioria em atividades de servico e foi relatado que em 35% das familias algum membro
deixou de trabalhar para assumir os cuidados a crianga com TEA.

Em relacdo a dependéncia nas atividades de vida diaria das criangas constatou-se
gue 95% destas apresentavam algum tipo de dependéncia, sendo a mais prevalente a relacionada
a higiene. Ressalta-se que a maioria das criangas apresentava mais de uma dependéncia.

As dimensdes identidade da crianga, habilidade de manejo e mutualidade entre os
pais evidenciaram uma correlacdo positiva com o manejo familiar, conforme a média dos
escores encontrados. Nas dimensdes dificuldade familiar, esforco de manejo e visao do impacto
da doenca observou-se uma correlagdo inversa com o manejo familiar, de maneira que escores
mais elevados, indicaram maiores dificuldades das familias em incorporar as exigéncias da
condicdo e as necessidades das criancas a dindmica familiar.

Observou-se pela associacdo das varidveis que a habilidade de manejo é menor
entre as pessoas com idade de 40 a 59 anos, e 0 esforco de manejo tende a ser menor entre as
familias que tem membros com idade de 20 a 39 anos. Quanto ao impacto da doenga as relagdes
indicaram que os membros familiares que tem de 40 a 59 anos de idade tem uma viséo do futuro
da crianga mais comprometida, ao passo que familias com moradores na faixa de 20 a 39 anos

tem uma melhor perspectiva do futuro, vislumbrando possibilidades para seus filhos.
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Quanto a dimensdo da dificuldade familiar, a correlacdo demonstrou que quanto
maior escolaridade materna e a renda percapita da familia, menor serd a dificuldade relacionada
as demandas do TEA para a familia, pois 0s membros terdo mais mecanismos para enfrentar
essas dificuldades, dado o maior suporte financeiro e o nivel de conhecimento sobre o
transtorno.

Identificou-se em relacdo a dimensdo da mutualidade entre os pais, que na medida
em que aumenta o tempo de percepcao da doencga, menor sera a unidade do casal para enfrentar
as exigéncias do TEA.

As dimensdes do manejo familiar foram associadas as condi¢des socioecondmicas,
as dependéncias das atividades de vida diaria e estrutura familiar e correlagdes positivas e
negativas significativamente estatisticas foram obtidas, comprovando a existéncia de
associacOes entre o manejo familiar e as variaveis do estudo.

Verificou-se ainda, que a aplicagdo do Famm, como um modelo estrutural de
investigacdo, possibilitou a compreensao acerca da experiéncia do manejo familiar no contexto
do TEA proporcionando informacdes que podem ser utilizadas para o planejamento de
intervencdes que promovam o desenvolvimento das familias e dos seus membros
individualmente, auxiliando-os no enfrentamento dos desafios encontrados no decorrer desta
experiéncia.

Compreende-se que a assisténcia a criangca com TEA e sua familia deve acontecer
dentro de uma perspectiva multidisciplinar, e isto implica no planejamento e implementacédo de
intervencdes efetivas, que aliviem a sobrecarga familiar, facilitem o acesso a informacao,
instrumentalizem as familias para cuidar de seus filhos, disponham orientagdes acerca dos
servicos e terapéuticas disponiveis para as criancas e as familias.

Considera-se que a pesquisa alcangou 0s objetivos propostos e acredita-se que 0s
resultados poderdo contribuir para que profissionais possam (re)pensar sobre suas praticas junto
as criancas com TEA e suas familias. Ademais o estudo complementa o conhecimento
produzido na area e aponta para novas questdes a serem exploradas em investigacGes futuras,
como pesquisas de cunho epidemiolégico e de acesso as redes de servigos pelas pessoas com
TEA necesséarias para realcar magnitude do TEA perante sociedade e poder publico.

Este estudo apresentou como limitacdes a propria natureza da pesquisa, que nédo
permite estabelecer relagdes causais para as associagdes estudadas, cabendo pra isso a aplicacdo
de outros métodos de pesquisa. Outra limitacéo refere-se a quantidade das familias investigadas
e ao local de realizacdo da pesquisa, que por se tratar de um servico publico, pode limitar a

utilizacdo destes por familias com maiores rendas.
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Agora aqui, apés a conclusdo teco minhas considera¢Ges finais. Confesso que
percebi minha aproximagdo no momento em que concluo meu trabalho, visto que é impossivel
viver tantas experiéncias dentro de uma pesquisa e permanecermos 0s mesmos. A vivéncia com
0 TEA proporcionou-me desafios e reflexdes, enquanto pesquisadora incipiente (reconheco
aqui minhas limitagdes), profissional e mée. Pois, compreendo na minha visdo singela, que o
mundo académico vai além das publicacdes e do lattes... E um espago que nos transforma, e o

que importa séo as realidades que conseguimos mudar e as relacGes que conseguimos edificar.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1) Registro dos esclarecimentos dos pesquisadores aos participantes da pesquisa.

No6s, Prof? Dr2 Cibelly Aline Siqueira Lima de Freitas, e mestranda Gervénia
Bezerra Gomes, pesquisadoras do Mestrado Académico em Saude da Familia da Universidade
Federal do Ceara - UFC convidamos vocé, familiar de uma crianga com autismo, a participar
de um estudo com o titulo “Manejo Familiar de Criangas com Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA)”. O termo “Manejo Familiar” refere-se a0 comportamento e a capacidade da
familia assumir a condicdo da doenca crénica na rotina familiar. O TEA é uma sindrome com
diversas caracteristicas clinicas que impdem a necessidade de uma adaptacdo no contexto
familiar. Considera-se relevante conhecer como a familia se organiza no convivio familiar para
adaptar-se as modificagdes necessarias no contexto do autismo em criancas.

a) caracterizar criangas com transtorno do espectro do autismo atendidas em um centro de
reabilitacdo e suas familias quanto as suas condicdes socioecondmicas, estrutura familiar e
dependéncia nas atividades de vida diaria; mensurar o manejo familiar de criancas com TEA,
correlacionar o manejo familiar as condi¢des socioecondmicas, a estrutura familiar e a
dependéncia nas atividades de vida diéria.

b) Caso vocé participe da pesquisa, sera necessario responder a 1 entrevista com a utilizagdo de
dois questionérios. A entrevista tera duracdo de aproximadamente 20 minutos, acontecera em
local reservado no Centro de Reabilitacdo de Sobral ou na impossibilidade deste, podera

agendar de forma prévia outro local ( ),data(__/ [ )
e horério (__: ) para participar, ou ainda, participar por meio de telefone no dia
I e hordrio __ :  pré-agendado. Na entrevista serdo realizadas perguntas

sobre as caracteristicas da familia em especial da mée, pai e da crianca/adolescente, renda
familiar, trabalho e como a familia se organiza para atender a situacdo da crianga.

c) Esta pesquisa podera acarretar desconforto e / ou dificuldade para lidar com a questdo do
autismo, podendo ser expresso em choro, aumento de sentimentos em relacdo a situacdo
vivenciada com a crianga, ou mesmo dificuldade de conversar sobre o assunto. Com vistas
a minimizar estes riscos, é possivel parar a entrevista a qualquer momento que vocé desejar
ou mesmo marcar outro horario caso vocé queira. A entrevista serd realizada em lugar
reservado, com a presenca apenas do pesquisador.

d) Sera assegurado cuidado de enfermagem ao participante que tiver algum desconforto com a
abordagem, ou mesmo que precise de acolhimento ou orientagdo durante ou apos a
entrevista.

e) Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: subsidiar a pratica dos profissionais de saude
por meio do conhecimento do Manejo Familiar de criancgas e adolescentes autistas. Dessa
forma, havera beneficios para as familias participantes dessa pesquisa, pois os resultados
conduzirdo e propiciardo o fortalecimento da pratica profissional voltada para as
necessidades de atencdo a crianga com autismo e sua familia. A entrevista pode propiciar
também uma reflexdo para o participante de como a familia lida com a situacéo da doenca e
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mesmo repensar neste modo de atender a crianca.

f) As pesquisadoras Cibelly Aline Siqueira L. Freitas e Mestranda Gervania Bezerra Gomes
responsaveis por este estudo poderdo ser contatadas na Avenida Comandante Maurocelio
Rocha Pontes, 100 - Derby, Sobral - CE, 62042-280 pelo e-mail: gervania@gmail.com Fone:
(88) 9 99169153 para esclarecer eventuais duvidas que vocé possa ter e fornecer-lhe as
informagdes que queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

g) A sua participacdo neste estudo € voluntaria e se vocé nao quiser mais fazer parte da pesquisa
podera desistir a qualquer momento e solicitar que Ihe devolvam o termo de consentimento
livre e esclarecido assinado. A sua recusa ndo implicara na interrupcdo de seu atendimento
e/ou tratamento, que estéa assegurado.

h) As informacGes relacionadas ao estudo s6 poderdo ser conhecidas por pessoas autorizadas —
pesquisadores. No entanto, se qualquer informacdo for divulgada em relatorio ou publicacao,
isto sera feito sob forma codificada, para que a sua identidade seja preservada e mantida a
confidencialidade. As respostas da sua entrevista serdo anotadas pelo pesquisador e
utilizadas respeitando-se completamente o seu anonimato.

i) As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa ndo sao de sua responsabilidade e pela
sua participacdo no estudo vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro.

j) Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um cédigo.

2) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Eu estou de acordo com a participacao
no estudo descrito acima. Fui devidamente esclarecido quanto aos objetivos da pesquisa. A
pesquisadora me garantiu disponibilizar qualquer esclarecimento adicional que eu venha a
solicitar e ainda o direito de desistir da participacdo em qualquer momento, sem que a minha
desisténcia implique em qualquer prejuizo a minha pessoa, sendo garantido anonimato e o sigilo
dos dados referentes a minha identificagdo, bem como de que a minha participacéo neste estudo
ndo me trard nenhum beneficio econémico, nem riscos e/ou danos. Declaro, ainda, que ao ser
convidado a participar desta pesquisa, todos os esclarecimentos me foram dados pela
pesquisadora.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

(Assinatura do participante de pesquisa ou responsavel legal)

Sobral, de 20

Prof?. Dr2. Cibelly Aline Siqueira L. Freitas
Pesquisadora Responsavel



ANEXO A - CONDICOES DA FAMILIA

. UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE DA FAMILIA
CONDIGAO DAS FAMILIAS

Entrevista n®: Data: __/ /  Entrevistador:
MNome do participante: Nome da
crianga/adolescente: :

Endereco:

Telefone Residencial: (__) - Celular: (__) -
Doenga/diagndstico de base da crianga/adolescente: ()Autisma ( )Epilepsia ( )Paralisia Cerebral () Outro: Qual?

DADOS DO PARTICIPANTE:

1- Qual & a sua relagdo de parentesco com o(a) (nome da crianga/adolescente)?

()Mae ()Pai ()Avo ()Tioftia ( )irmao/irma ( )Outro: Qual?

2- Sexo: ( JFeminino ( )Masculino 3- ldade: _

4- Escolaridade: ( )Sem escolaridade ( )Ensino primério completo ( )Ensino priméario incompleto ( )Ensino fundamental
completo ( )Ensino fundamental incompleto ( )Ensino médio completo ( )Ensino médio incompleto ( )Ensino superior
completo ( )Ensino superior incompleto ()Pés graduagio

5- Quem & o principal cuidador éo (a) (nome da crianga/adolescente)? ( )Mze ( JPai ()Ava () avd ()Tioftia ( )Irmao/irma
()Outro: Qual?

DADOS DA CRIANGA OU ADOLESCENTE:

B- Qual é a idade do(a) (nome da crianga/adolescente)?

7- Sexo: ()Feminino ( )Masculino

8- Ha quanto tempo vocé percebe sinais do(a) (nome da condigéo) no(a) (nome da crianga/adolescente)?

+

9- Ha quanto tempo%‘mme da crianca/adolescente) é atendida para esta (nome da condi®So) 10-Ha
quanto tempo (nome da crianga/adolescente) é atendida neste servico?

11- (Nome da crianga/adolescente) foi atendida em outros san.ri;os; antes de ser atendida neste servico? () Nao ()
Sim. Qual(fs)? ()US ()UPA ()Hospital ( )Servico especializado ( )Outros. Qual(is

12- (Nome da crianga/adolescente) frequenta escala ou outro servigo educacional ( )NZo () N&o se aplica ()Sim, qual?
() Ensino regular ( JEnsino Especial. Qual?
13- O servigo educacional é: () Privado () Publico

14- Qual é a frequéncia escolar da (nome da crianga/adolescente): ()Rotineira ()Varias auséncias ()N&o frequenta
( )Nunca fregiientou () N&o se aplica

15- (Nome da crianga/adolescente) precisa de alguma ajuda por causa da (nome da condigéo)? ()N&o ()Sim. Qual(is)?
()Alimentagao ( }Higiené ( )Vestimenta ( )Eliminagées ( )Mobilidade ( )Locbmogao ( )Outras. Qual(is)?

DADOS DA FAMILIA:
16- Qual ¢ a cidade de moradia da familia? Estado:

17- A casa que vocés moram é: ( )Prépria ( JAlugada ()Cedida ( )Moradia Temporaria ( )Outro: qual:

18- Qual é a alfabetizagio da mae d_e (nome da crianga/adolescente)? { )Sem escolaridade ( JEnsino primario completo
()Ensino primério incompleto ( )Ensino fundamental completo ( JEnsino fundamental incompleto  ( )Ensino médio
complete  ()Ensino médio incompleto  ( )Ensino superior completo ( )Ensino superior incompleto ()Pos graduagio

2

Weissheimer, 2017
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20- Em relagdo ao trabalho do pai e da mae, com que os pais trabalham?

Trabalho

Pai
Mae

21- Alguém da familia mudou de trabalho devido a condigéo de satde do(a) (nome da crianga/adolescente)?

()N&o ()Sim, quem? ()Mae ()Pai ()Avd ()Tioftia ()Irmaof/irma {( )Outro: Qual?

22- Vocé considera a renda da familia suficiente? Atualmente Antes da (nome da crianga adolescente) apresentar esta
condigio

Atualmente Antes de apresentar a condicdo

23- Quantos filhos vocés tém? Casal: Mae: Pai:

24- Qual é o estado conjugal dos pais? ()casados ( )unido estavel ( )vitva\vilivo ()separados ( )Outro: Qual?

25- O pal da crianga mora com a mae/vocé? ( )Sim ( )N&o. Se ndo: o pai/m&e tem companheiro: ( )Sim ( )N&o. O
companheiro mora na mesma casa? ()Sim ( )No

26- Além de (nome da crianga/adolescente), mais alguém que mora junto tem alguma necessidade de satde que
precisa de tratamento/atendimento continuo? ()Nao ()Sim. Se sim, quem: _:

Qual a condigéo?




ANEXO B - INSTRUMENTO DE MEDODA DE MANEJO FAMILIAR

INSTRUMENTO DE MEDIDA DE MANEJO FAMILIAR

Este questionario avalia como a sua familia convive com uma crian¢ca com doenca
cronica.

Instrucdes

Para cada afirmacédo deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5,
sendo que 1 significa “discordo totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”™. Por
favor responda a estas questées com base no que vocé pensa, ndo em como vocé
pensa que os outros poderiam responder. Se (NOME DA CRIANCA) possui mais de
uma doenca crénica, a palavra “doenca” se refere a todos os diagnosticos juntos.
Além disso, varias questdes utilizam a palavra “familia”. Ela se refere as pessoas
que vivem na mesma casa que vocé, e que vocé considera como sendo da familia.

SEGAOQ 1 - a ser preenchida por qualquer familia independente do casal morar junto

Por favor marque um “x” no quadrado equivalente a sua resposta para cada
questéo.

Discordo Concordo
totalmente totalmente
1 2 3 4 5

1. O dia a dia de (nome da
crianca) & parecido com o de
outras criangas na mesma idade
dele.

2. A doenca do (nome da crianca)
interfere no relacionamento da
familia.

3. A doenca do (nome da crianca)
requer visitas freqlentes ao
médico.

4. Esperamos que (nome da
crianca) no futuro seja capaz de
cuidar de sua doenca

5. (nome da crianca) aproveita
menos a vida por causa da sua
doenca.

6. Cuidar da doenca de (home da
crianca) é frequentemente muito
dificil.

105



Discordo Concordo
totalmente totalmente

7. A doenca de (nome da crianca)
€ como uma montanha-russa,
cheia de altos e baixos.

8. A doenca de (nome da crianca)
& a coisa mais importante em
nossa familia.

9. E muito dificil para nds cuidar
da doenc¢a de (nome da crianca).

10. (nome da crianca) participa
de atividades que deseja apesar
da sua doenca.

11. Nos preocupamos com o
futuro do (nome da crianca) por
causa da sua doenca.

12. Lidar com a doenc¢a do (nome
da crianca) ndo exige muito
tempo.

13. Temos algumas idéias
definidas acerca de como ajudar
(nome da crianga) a conviver com
a doenca.

14. Apesar da sua doenca,
esperamos que, no futuro, (nome
da crianca) possa viver em sua
propria casa.

15. Nés temos  condicdo
financeira suficiente para pagar
as despesas da doenca do (nome
da crianca).

16. (nome da criancga) é diferente
de outras criancas da mesma
idade por causa de sua doenca.

17. E dificl saber quando a
doenca de (nome da crianca)
deve vir em primeiro lugar na
familia.

18. Nbs esperamos ter um futuro
feliz com (nome da crianca).

19. Quando alguma coisa
inesperada acontece em relacéo
a doenca de (nome da crianca),
nés geralmente sabemos como
lidar.
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Discordo
totalmente

Concordo
totalmente

1

5

20. As amizades do (nome da
crianga) sao diferentes por causa
da sua doenca.

21. No futuro, nos esperamos
dedicar menos tempo  ao0s
cuidados com a doenga de (nome
da crianca).

22. Uma doenca como a que
{(nome da crianga) tem forna a
vida familiar muito dificil.

23. As atividades de (nome da
crianga) raramente interferem nas
outras atividades da familia.

24. A doenca de (nome da
crianca) requer  frequentes
internacdes hospitalares.

25.  Sentimos que estamos
fazendo um bom trabalho no
cuidado com o (nome da crianca).

26. Pessoas com a doenca como
a de (nome da crianca) tem uma
gexpectativa de vida normal.

27. Geralmente é dificil saber se
precisamos ser mais protetores
com (nome da crianga).

28. Geralmente nos sentimos
inseguros em relagdo ao que
fazer para cuidar da doenca de
{nome da crianga).

29 Mo futuro, sera mais dificil de
cuidar da doenca do (nome da
crianca).

30 Nos pensamos sobre a
doenca do (nome da crianca) o
tempo todo.

31. Parece que a doenca de
(nome da crianca) controla a vida
da nossa familia.

32. Muitas doencas sao mais
sérias do que a do (nome da
crianca).

33. E dificii conseguir outras
pessoas para nos ajudar com a
doenca do (nome da crianga).

34. NOs n3ao conseguimos criar
uma rotina para cuidar da doenca
do (nome da crianga).
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Discorda Concordo
totalmente totalmente
1 5

35. E  necessario  muita
organizacio para lidar com a
doenca de (nome da crianca).

36. As vezes ficamos indecisos
sobre como equilibrar a vida da
familia com a doenca do (nome
da crianca).

37. E dificil saber o que esperar
da doenca de (nome da crianca)
no futuro.

38. Mesmo com a doenca de
(nome da crianca), nos temos
uma vida familiar normal.

39. (nome da crianca) poderia se
sair melhor na escola se ndo
tivesse esta doenca.

40. Temos confianca de que
podemos cuidar da doenca de
{nome da crianga).

41. Nos temos objetivos gue nos
ajudam a lidar com a doenca do
{nome da crianga).

42. E dificil adequar as atividades
do cuidado do (nome da crianca)
a nossa rofina familiar.

43. Lidar com a doenca de (nome
da criangca) torna a vida familiar
mais dificil.

44 Nos sabemos quando (nome
da crianga) precisa agir como
crianca.

45. E muito dificil manter uma
vida normal com a doenca que
{nome da crianca) tem.

Isto encerra a secao 1.

A Secdo 2 aborda aspectos do manejo familiar quando existem parceiros adultos na
mesma casa. O termo “parceiros” se refere ao cénjuge ou companheiro que vive na

MEesma Casa.

Se vocé atualmente mora com um parceiro, por favor continue com o questionario na
proxima pagina. Caso contrario, por favor pare por aqui.
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SEGCAOD 2

As questbes nesta proxima secdo referem-se a vocé e seu parceiro. Para cada
afirmacdo deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1
significa “discordo totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”. Novamente, por
favor responda a estas questdes com base no que vocé pensa, ndo em como vocé
pensa que seu parceiro ou os outros poderiam responder.

Discordo Concordo
totalmente totalmente
1 2 3 4 5

46. Nossa familia € mais unida
pela maneira como lidamos com a
doenca de (nome da crianca).

47. Meu companheiroja) e eu
temos idéias diferentes sobre a
gravidade da doenca de (nome da
crianca).

48. Estou satisfeito com a maneira
COMO eu e meu companheiro(a)
cuidamos juntos da doenca de
(nome da crianca).

49, Eu e meu companheiro(a)
discutimos sobre como lidar com a
doenca do (nome da crianga).

50. Eu e meu companheiro(a)
sempre conversamos antes de
tomar qualquer decisdo sobre os
cuidados com (nome da crianga).

51. Eu e meu companheiro(a)
temos idéias parecidas sobre
como deveriamos criar o (nome
da crianca).

52. Estou insatisfeito(a) com a
foma como eu e meu
companheiro(a) compartilhamos
os cuidados com a doenca do
(nome da crianca).

53. Eu e meu companheiro(a)
apoiamos um ao oufro nos
cuidados com a doenca do (nome
da crianca).
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ANEXO C - AUTORIZAGCAO PARA USO DO INSTRUMENTO DE MEDIDA
DEMANEJO FAMILIAR

" Instrumento de Medida X LY

€« X # B https//mail google.com/mail/u/0/#inbox/1542c4d22428937¢ eN =

Google El = = 00

Cliaue aqul para atfvar as notificagdss na drsa de trabalho para o Gmall. _Salba maks Ocultar

Gmail - — a8 (1] [ .- Q- Mais - 10d2521 < > Q-
E=n Instrumento de Medida de Manejo Familiar snwsda » &B  2pesos
' Enwada 3 4 : " P

Com estrela casolliny lchikawa @ 13 de ma (Ha 10 dias) . - carolliny chikawa

Enviados para mim. Dra = caroll-rossiidhot mail com

Rascunhos Boa nate Prof® D Verdnica e Gisele = -

Documentos mestrado

GEFASED tlesirar catahes
A pedido da professora Regina estou encaminhando em anexo a

8. Gisele Q, versdo validada do Instrumento de Medida de Manejo familiar.
Agradecemos seu interesse em utilizar nosso instrumento e me

Tentando reconsctar..C dspombilizo para aunkaas no que for necessano.
Seita mos Au

Carolliny Ressl de Farla Ichikawa
Erdermeara. Doutoranda em Cundado em Salde da Escols de Erfermagem da
Urwverzsidade de S3o Paulo

Neahwm bate-papo 2D (Mattes crog boAR44948723409424

CO L T




111

ANEXO D - RECURSO GRAFICO DA ESCALA DE LIKERT UTILIZADO PARA
AUXILIAR NA COLETA DE DADOS

Fonte: Gisele Wheisshemer (2015).



ANEXO E - PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: MANEJO FAMILIAR DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO (TEA)

Pesquisador: Gervania Bezerra Gomes

Area Tematica:

Versédo: 1

CAAE: 57951116.0.0000.5053

Instituicao Proponente: Universidade Estadual Vale do Acarad - UVA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.773.985

Apresentagdo do Projeto:

O estudo propoe-se a mensurar o manejo de familias com criancas e adolescentes com Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA) acompanhadas no Centro de Reabilitacao de Sobral-CE. Por manejo entende-se
a forma como essas familias lidam com as demandas da doenca cronica dentro da estrutura familiar. Para o
alcance desse objetivo serao aplicados o instrumento de Medida de manejo familiar (adaptacao transcultura
brasileira do Family Management Measure) e o instrumento de caracterizacao socio-demografica das
familias. Os participantes serao identificadas no centro de reabilitacao, e mediante aceitacao de
participacao, um familiar sera designado para responder a entrevista. Esta acontecera no centro de
reabilitacao ou em outro local, conforme disponibilidade do participante. Apos a coleta das informacoes os

dados serao quantificados e analisados pela estatistica descritiva e testes analiticos.

Objetivo da Pesquisa:

- Mensurar o manejo familiar de criancas e adolescentes com transtorno do espectro do autismo (TEA).

- Caracterizar as familias de criancas autistas atendidas por uma entidade nao governamental, quanto as
condicoes sociodemograficas.

- Relacionar o manejo familiar e as caracteristicas sociodemograficas das familias em estudo.

Enderego: Av Comandante Maurocélio Rocha Ponte, 150

Bairro: Derby CEP: £2.041-040
UF: CE Municipio: SOBRAL
Telefone: (88)3677-4255 Fax: (88)3677-4242 E-mail: uva_comitedeetica@hotmail.com
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Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Toda pesquisa envolve riscos em menor ou maior grau e que o pesquisador devera envidar esforgos para
minimiza-los ao maximo e ponderar entre estes e 0s beneficios. Neste caso especifico, a pesquisa envolve

riscos minimos e os beneficios embora indiretos, sobrepoe aos riscos.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

A pesquisadora adotara o seguinte procedimento para coleta dos dados: Apresentara os objetivos do estudo
aos profissionais e as familias acompanhadas no Centro de Reabilitacao em um momento previamente
agendado, para familiarizacao com a proposta do estudo. A coleta tera inicio com a anuencia da instituicao e
liberacao do parecer pelo Comite de Etica e Pesquisa da UVA. As familias das criancas receberao o convite
para participar do estudo no dia que estiverem realizando atividades no Centro de Reabilitacao e a coleta de
dados sera iniciada a medida que obtivermos a anuencia das familias quanto a sua participacao na
pesquisa. No Centro, as participacoes serao organizadas conforme disponibilidade das familias, antes ou
apos os atendimentos, com intuito de nao haver interrupcoes nas entrevistas e nao acarretar prejuizos no
acompanhamento da crianca. A coleta de dados acontecera por meio de entrevista presencial ou por
telefone, em um unico momento. Estes poderao participar do estudo no dia do encontro, ou agendar o local,
data e horario especifico para entrevista, ou ainda, agendar data e horario para participacao por meio de
telefone. A entrevista tera duracao media de vinte minutos e serao utilizados dois instrumentos: o
questionario sobre a Caracterizacao Sociodemografica das Familias adaptada para a pesquisa em questao,
e o Instrumento de Medida de Manejo Familiar que e uma adaptacao transcultural feita por Ichikawa et
al.,(2014) do Family Management Measure (Famm). O questionario de Caracterizacao Sociodemografica da
Familia possui 24 itens que contemplam informacoes acerca das criancas e adolescentes com TEA e dos
membros da familia.O Instrumento de Medida de Manejo Familiar contem 53 itens divididos em seis
dimensoes com cinco escalas para serem respondidas pelo familiar da crianca com doenca cronica. A
escala de resposta possui variacao de nota de um a cinco, a nota um indica “discordo totalmente” e nota

cinco indica “concordo totalmente”.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os termos obrigatdrios estao presentes e permitem apreciagao ética.

Recomendagoes:
A pesquisadora devera ter o compromisso de envio ao CEP de relatorio final de sua pesquisa

Enderego: Av Comandante Maurocélio Rocha Ponte, 150

Bairro: Derby CEP: 62.041-040
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informando o andamento da mesma, comunicando também eventuais modificagdes no protocolo. O relatorio
final devera ser enviado utilizando-se do bot&o -Notificacdes-, como Notificagéo de Evento, no item - Enviar
Notificag&o-, guia disponivel no menu - Ajuda-, Guia De Orientacéo Para Insergé&o De Notificacdo De
Evento.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Sem pendencias

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O Colegiado do CEP/UVA, apos apresentacgao e discussao do parecer pelo relator, acatou a relatoria que
classifica como aprovado o protocolo de pesquisa. O(a) pesguisador(a) devera atentar para as
recomendacoes listadas neste parecer.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacgdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 18/07/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 756135 pdf 23:06:24
Outros CARTADEANUENCIA pdf 18/07/2016 |Gervania Bezerra Aceito
23:.05:42 [Gomes

Orcamento ORCAMENTO.docx 18/07/2016 |Gervénia Bezerra Aceito
23:04:37 Gomes

Cronograma CRONOGRAMA docx 18/07/2016 |Gervania Bezerra Aceito
230409 Gomes

Folha de Rosto Gervania_pdf 08/07/2016 |Gervania Bezerra Aceito
15:34:22  |Gomes

Projeto Detalhado /  |Brochura.docx 08/07/2016 |Gervania Bezerra Aceilto

Brochura 03:44:55 Gomes

Investigador

TCLE / Termos de | TCLE.docx 08/07/2016 |Gervania Bezerra Aceito

Assentimento / 03:32.43 |Gomes

Justificativa de

Auséncia

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Né&o

Enderego: Av Comandante Maurocélio Rocha Ponte, 150
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SOBRAL, 11 de Outubro de 2016

Assinado por:
Maristela Ines Osawa Chagas
(Coordenador)
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ANEXO F - PARECER DA COMISSAO CIENTIFICA DA SECRETARIA DE
SAUQUADRODE DE SOBRAL

PREFEITURA DE SOBRAL
SECRETARIA DA SAUDE
COMISSAO CIENTIFICA

PARECER PROTOCOLO N2 0070/2016

Declaramos ter ciéncia dos objetivos e metodologia do projeto de
Dissertacao do Mestrado Académico em Salude da Familia vinculo a
Universidade Federal do Ceara (UFC) intitulado: MANEJO FAMILIAR DA
CRIANCA E DO ADOLESCENTE COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO
AUTISMO (TEA), desenvolvido por Gervania Bezerra Gomes sob a
orientacao da Prof2 Dra. Cibelly Aliny Siqueira Lima de Freitas.

Na condicao de instituicdo co-participante do projeto supracitado e
apds apreciacao do projeto, concordamos em autorizar a realizacao da
coleta de dados do estudo no Centro de Reabilitacdo de Sobral, junto aos
participantes do estudo, mediante pactuacdo prévia entre a
pesquisadora, a coordenacao deste servico e os participantess
identificados, observado orientacao quanto aos melhores dias e horarios.

oRessaltamos que esta autorizacdo NAO desobriga o pesquisador de
solicitar anuéncia a cada participante do estudo, devendo estes serem
convidados a participar mediante ciéncia e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Esta prerrogativa se baseia nas
determinacdes éticas propostas na Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Salude - CNS/MS, as quais, enquanto instituicdo co-
participante, nos comprometemos a cumprir.

Esta autorizacao estd condicionada a aprovacéo prévia da pesquisa
supracitada por um Comité de Etica em Pesquisa. O descumprimento
desse condicionamento assegura-nos o direito de retirar esta anuéncia a
qualquer momento da pesquisa.

Ressalta-se ainda que é de responsabilidade do pesquisador
encaminhar a esta Comissao Cientifica cépia da pesquisa no prazo
maximo de 30 dias apés sua conclusao.

08:21, pelo Sistema Integrado da Col

eco sicc.uvanet.brivalidacao, através
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PREFEITURA DE SOBRAL
SECRETARIA DA SAUDE
COMISSAO CIENTIFICA

Sobral, 01 de Junho de 2016

*’;’7 Qs el hrea (oo (s cor ce bz

Profa. Dra. Maristela Inés Osawa Vasconcelos
Coordenadora da Comissao Cientifica

Codigo de Validacdo: PP38091496056867F
Emitido em: Sobral, 29 de Maio de 2017, as 08:21, pelo Sistema Integrado da Comissdo Cientifica - SICC
Este documento pode ser validado no endereco sicc.uvanet.brivalidacao, através das informagdes acima



