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RESUMO

Os processos de trabalho e a propria ambiéncia em servigos de urgéncia e emergéncia ocasionam
diferentes desafios para as criangas com transtorno do espectro autista e seus familiares. Situacdes
excepcionais como a gerada pela pandemia COVID-19 somatizam potenciais estressores para a
dinamica familiar que devem ser observados como ativadores de interesse para o desenvolvimento
da resiliéncia. O cenario da pandemia fomenta a necessidade de reflexdo sobre as especificidades
e complexidades que familias com criangas com necessidades especiais, principalmente autistas,
vivenciam neste contexto. Objetivo: Compreender a vivéncia das familias de criancas com
transtorno do espectro autista, no contexto da pandemia COVID-19, em servigos de urgéncia ¢
emergéncia a luz da resiliéncia. Métodos: Trata-se de um estudo de casos multiplos com
abordagem qualitativa, de carater descritivo, embasado no referencial metodolégico proposto por
Yin e no referencial tedrico da Resiliéncia Familiar de Walsh. A coleta de evidéncias ocorreu
durante o ano de 2022 com 13 familias de criangas com autismo, através de entrevista
semiestruturada em meio virtual. As entrevistas foram gravadas, transcritas e para andlise dos
dados utilizou-se a estratégia “tratando seus dados a partir do zero” e a técnica analitica de sintese
cruzada dos casos. Resultados: Fundamentada na analise dos dados foi possivel a identificagao
de 811 descritores, divididos em cinco categorias tematicas: Pandemia, Vivéncia da urgéncia e
emergéncia, Convicgdes, Organizacdo familiar e Esclarecimentos e Comunicagdo. As familias
participantes externaram que a pandemia repercutiu negativamente em suas vidas e a utilizagao dos
servicos de urgéncia e emergéncia também foi experienciado de forma negativa. Apesar das
fragilidades constatou-se que a maioria das familias possuem uma expectativa positiva para o
futuro, principalmente em relacdo a crianga, amparadas pelas crengas religiosas e tendo a propria
crianga como impulso de vida. A figura materna destaca-se como lider frente a familia para tomada
de decisdes e organizacdo da rotina e o apoio da familia extensa materna foi a que mais se
sobressaiu. Ademais, os resultados apontaram para o preconceito e falta de conhecimento do
autismo pela sociedade e, apesar disso, os familiares demonstraram preocupagdo e/ou sentimento
com o proximo, além de empatia com familiares em situacdo semelhante. Consideracdes Finais:
O (re)conhecimento dos recursos de cada familia pode contribuir para intervencdes e/ou cuidados
mais eficazes e para auxiliar a adaptacdo das familias aos contextos de crise, minimizando os
pontos estressores € maximizando os recursos saudaveis dos quais as proprias familias dispdem.

Descritores: Enfermagem Familiar; Criancas; Transtorno do Espectro Autista; Infec¢des por

Coronavirus; Emergéncias.



ABSTRACT

The work processes and the environment in emergency and urgency services present different
challenges for children with autism spectrum disorder and their families. Exceptional situations,
such as those generated by the COVID-19 pandemic, compound potential stressors for family
dynamics that must be observed as activators of interest for the development of resilience. It should
be noted that the pandemic context fosters the need for reflection on the specificities and
complexities that families with children with special needs, especially autistic children, are
experiencing at this time, as the overlap of two phenomena such as child with autism and a
pandemic moment demand greater effort from families. Objective: to understand the experiences
of families of children with autism spectrum disorder in the context of the COVID-19 pandemic in
emergency and urgency services in light of resilience. Methods: this is a multiple case study with
a qualitative approach, of descriptive nature, which will be based on the methodological framework
proposed by Yin and will have the Family Resilience of Walsh as a theoretical framework.
Evidence collection occurred during the year 2022, with 13 families of children with autism
through a semi-structured virtual interview, for data analysis, the strategy of “treating your data
from scratch” was used, as well the analytical technique of cross-case synthesis. Results: based on
the data analysis, 811 descriptors were identified, divided into thematic categories: Pandemic,
Experience of urgency and emergency, Beliefs, Family organization, and Clarification and
Communication. The participating families expressed that the pandemic had a negative impact on
their lives, and the use of urgency and emergency services was also experienced negatively. Despite
the fragilities, it was found that most families have a positive expectation for the future, especially
regarding the child, supported by religious beliefs and with the child as a life impulse. The maternal
figure stood out as a leader in the family for decision-making and routine organization, and the
extensive support of the maternal side of the family was the most prominent. Additionally, the
results pointed to the prejudice and lack of knowledge of autism by society, and despite this, family
members showed concern and/or sympathy for others, as well as empathy for family members in
a similar situation. Final considerations: The recognition of each family's resources can contribute
to more effective interventions and/or care, and help families adapt to crisis contexts, minimizing
stressors and maximizing the healthy resources available to them.

Descriptors: Family Nursing; Children; Autistic Spectrum Disorder; Coronavirus Infections;
Emergency.
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1. INTRODUCAO

O autismo, também conhecido como Transtorno do Espectro Autista (TEA), ¢ definido
como uma sindrome comportamental que apresenta alteragdes de cognicdo, linguagem e interagao
social da crianca (BAUMER; SPENCE, 2018). Além disso, apresenta padrdes comportamentais
repetitivos e estereotipados, expondo um repertdrio restrito de interesse e atividades. Parte das
pessoas com autismo sofrem ainda de deficiéncia intelectual, fator que tem potencial de agravar
situagdes de exclusao (MAIA et al, 2016).

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) estima que uma a cada 160 criangas no mundo
possui autismo. Essa estimativa representa um valor médio e a prevaléncia relatada varia
substancialmente entre os estudos. Algumas pesquisas bem controladas t€ém, no entanto, relatado
nimeros que sdo significativamente mais elevados. A prevaléncia de TEA em muitos paises de
baixa e média renda ¢ até agora desconhecida (WHO, 2021).

Estudos epidemiolédgicos realizados nos ultimos 50 anos indicam que a prevaléncia de TEA
estd aumentando globalmente, sendo que hé varias explicagdes possiveis para este acontecimento,
como a maior conscientizacdo, expansao de critérios diagndsticos, melhores ferramentas de
diagnostico e relatorios aprimorados (WHO, 2021).

No Brasil ha uma escassez de informagdes epidemioldgicas que possam melhor estimar os
dados nacionais, porém uma pesquisa constatou que os indices de acometidos pelo autismo ¢ de
27,2 casos para cada 10.000 habitantes (PINTO et al, 2016).

Em 2019 foi sancionada a Lei 13.861/19 que obriga o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) a inserir no Censo de 2020 perguntas sobre o autismo. Com isso, sera possivel
saber quantas pessoas apresentam esse transtorno e como elas estdo distribuidas pelo territorio
nacional, possibilitando o direcionamento correto das politicas publicas para esta populacdo. No
entanto, devido a pandemia COVID - 19 e a falta de or¢amento, o censo demografico da populagao
brasileira foi adiado para iniciar em 2021 e ainda ndo foi concluido.

As pessoas com TEA t€m os mesmos direitos garantidos a todos os cidaddos do pais pela
Constituicdo Federal de 1988 e outras leis nacionais. Dessa forma, as criangas com tal transtorno
possuem todos os direitos previstos no Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei 8.069/90) mas
também, contam com a Lei 12.764/12 que estabelece a Politica Nacional de Protecao dos Direitos

da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a qual determina o direito dos autistas a um
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diagnéstico precoce, tratamento, terapias ¢ medicamentos pelo Sistema Unico de Satde (SUS),
acesso a educacdo, a protecdo social, ao trabalho e a servigos que propiciem a igualdade de
oportunidades. Ademais, esta lei também estipula que a pessoa com TEA ¢ considerada pessoa
com deficiéncia para todos os efeitos legais.

O Ministério da Saude nas Diretrizes de Atencao a Reabilitacdo de Pessoas com Transtorno
do Espectro Autista (2014), ressalta a necessidade de acompanhamento de todos os membros da
familia, trabalhando com foco na resiliéncia familiar, com a perspectiva de crescimento do coletivo,
mesmo vivenciando um contexto de desgastes e problemas, posicionando os servigos de satde e
redes de apoio como participantes efetivos no progresso de adaptacao do grupo familiar.

Cada familia possui necessidades particulares, onde as fragilidades a serem abarcadas
relacionam-se & dindmica familiar. E necessario compreender a familia, sua estrutura e
funcionamento, cabendo ao profissional descobrir como ocorre a organizacao dessa familia, suas
relacdes e resiliéncias (MAPELLI et al, 2018). Além do impacto sobre a dinamica familiar, as
formas de enfrentamento do TEA também sdo importantes para compreender fatores que
favorecem a adaptagio dos familiares (CORREA; QUEIROZ, 2017).

Identificar e compreender as experiéncias de familias com criangas autistas e aqueles que
os apoiam ¢ essencial para o desenvolvimento de intervencdes adequadas para abordar situacdes
nos sistemas de saude, educacdo e social para criangas com desenvolvimento atipico (HEYS et al,
2016). Portanto, servigos de saude e profissionais que trabalham com criangas portadores de TEA
devem ter também como objetivo promover a saude ¢ o bem estar das familias destas criangas
(SILVA; CHAVES, 2014).

No que diz respeito aos servigos de atendimento as urgéncias e emergéncias no Brasil,
seguem instituidos pela Politica Nacional de Atencao as Urgéncias (PNAU), tendo como finalidade
atender os usuarios em estado grave, como também casos ndo urgentes que deverdo apos ser
encaminhados aos servigos da rede de atencdo a satde (atengdo primdaria, ambulatdrios, servigo
especializado...) (BRASIL, 2003).

A busca para atendimento de uma crianga em servigo de urgéncia e emergéncia possui
varios motivos como a propria concepg¢do da familia acerca da condig¢do de saude, as defini¢des
estruturais e de recursos humanos nos servicos de aten¢do primaria, a insatisfacao com a assisténcia

em outros locais, bem como a dificuldade de acesso aos servigos (SILVA, et al, 2021).
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Um estudo realizado em dois grandes hospitais de nivel terciario no Canada e com 53
participantes, dos quais 31 eram familiares de criancas autistas ¢ 22 eram funcionarios do
local, identificou a falta de conhecimento ou inexperiéncia dos funcionarios em relagdo ao autismo,
a desatengdo a experiéncia dos pais, a comunicagao insuficiente com os familiares, a orientagao
familiar deficiente no ambiente, a falta de recursos e a rigidez do sistema (NICHOLAS et al, 2020).

O estudo supracitado também indicou que os processos de trabalho e a propria ambiéncia
em servicos de urgéncia e emergéncia ocasionam diferentes desafios para as criancas com TEA e
sua familia. Estes locais, devido a sua natureza imprevisivel e tempo de espera, podem impor uma
dificuldade maior para estas criancas em lidar com as demandas situacionais. Além disso,
recomenda que sejam feitas mais pesquisas para representar a diversidade de vivéncias familiares
de criangas com autismo nos servigos de urgéncia e emergéncia, assim como as diferencas
regionais (NICHOLAS et al, 2020).

Para Machado, Londero e Pereira (2018) além de identificar dificuldades encontradas por
essas familias, faz-se necessario investir em pesquisas que focalizem nos processos desenvolvidos
por elas em busca de adaptacdo a situagdo, ressaltando suas potencialidades. Conhecer a
experiéncia das familias de criangas com TEA ¢ fundamental para qualificar as intervengdes
destinadas a elas, bem como para fundamentar as acdes que incluam a familia no cuidado com as
pessoas com este transtorno.

Situagdes excepcionais como a gerada pela pandemia COVID-19 apresentam potenciais
estressores para a dindmica familiar que devem ser observados como ativadores de interesse para
o desenvolvimento da resiliéncia (GARCIA, et al, 2021). Ressalta-se que o cenario da pandemia
fomenta a necessidade de reflexdo sobre as especificidades e complexidades que familias com
criangas com necessidades especiais, principalmente autistas, vivenciam neste momento. Pois, a
sobreposicao de dois fendmenos como uma crianga com autismo € o momento pandémico,
demandam das familias um esforgo maior.

O conceito de resiliéncia familiar amplia o conhecimento acerca do funcionamento do
sistema familiar diante de adversidades. Desta forma, a resiliéncia familiar envolve o potencial
para recuperacdo, reparo e crescimento nas familias que enfrentam sérios desafios na vida
(WALSH, 2016).

Uma revisdo de literatura sobre o panorama da producdo cientifica brasileira sobre

resiliéncia, no periodo de 1970 a 2014, demonstrou que 84,3% dos estudos abordam a resiliéncia
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individual e apenas 15,7% focam na resiliéncia familiar. Em rela¢do aos assuntos estudados na
resiliéncia individual e familiar, “resiliéncia e adversidades” constituiu a principal categoria, sendo
o foco para “doencas e deficiéncias”, porém, o estudo ndo especifica quais tipos de doengas e em
qual area da saude sdo analisadas (ROOKE, 2015). Deste modo, percebe-se a importancia de
investigar a resiliéncia familiar no &mbito das criangas com autismo.

Portanto, sob esta dtica e diante da escassez de estudos publicados sobre o tema, emerge a
seguinte pergunta de pesquisa: Como ¢ a vivéncia das familias de criancas com transtorno do
espectro autista em servigos de urgéncia e emergéncia, no contexto da pandemia COVID-19, a luz
da resiliéncia familiar?

Tem-se como pressuposto deste estudo, que o reconhecimento da vivéncia das familias de
criangas com TEA, bem como a propria resiliéncia familiar, em servigos de urgéncia e emergéncia,
principalmente no contexto atual da pandemia COVID-19, auxilie profissionais de saude no
aprimoramento e desenvolvimento de novas competéncias voltadas ao cuidado a estas criangas,

evoluindo a cada dia para um atendimento mais humanizado e centrado na familia.

1.1 OBJETIVO

Compreender a vivéncia das familias de criangas com transtorno do espectro autista, no

contexto da pandemia COVID-19, em servicos de urgéncia e emergéncia a luz da resiliéncia.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O transtorno do espectro autista ¢ definido pela presenga de sintomas que comecam na
infancia, percebidos tipicamente antes dos trés anos de idade, e que comprometem a capacidade do
individuo nas suas fung¢des diarias. Tais sintomas sdo reconhecidos como os déficits sociais ¢ de
comunicacao e comportamentos fixos e repetitivos (EBERT; LORENZINI; SILVA, 2015).

O termo “autismo” perpassou por diversas alteragdes ao longo do tempo, e atualmente ¢
chamado de Transtorno do Espectro Autista pelo Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-V) (APA, 2014).

Em razdo da grande variagdo na intensidade das manifestagdes clinicas que abrange
individuos com todos os niveis de inteligéncia e habilidades de linguagem, que compartilham das
caracteristicas gerais do quadro, as novas classificacdes deram preferéncia ao uso da expressao
“transtorno do espectro autista (TEA)”, em vez de fragmentar os diagndsticos (BAUMER;
SPENCE, 2018).

Esta variabilidade ¢ influenciada para além do desenvolvimento especifico da pessoa, mas
também pelo apoio que precisa receber e pela presenga de outras comorbidades. Nao existem dois
individuos com TEA iguais, visto que se trata de um transtorno heterogéneo com manifestagdes
que variam conforme a gravidade ou o grau de envolvimento. Portanto, ¢ necessaria uma
abordagem considerando a especificidade de cada paciente, sendo essencial oferecer suporte
individualizado e adaptado s circunstancias e habilidades particulares de cada pessoa (GALAN-
LOPEZ, et. al, 2017).

Devido a sua etiologia ainda desconhecida, a tendéncia ¢ considera-la como uma sindrome
multicausal que envolve fatores genéticos, neurologicos e sociais da crianga. Uma em cada 68
criangas ¢ diagnosticada com TEA nos Estados Unidos da América (EUA), sendo quatro vezes
mais frequentes em meninos (VOLKMAR; MCPARTLAND, 2014).

Por ndo haver marcadores biologicos especificos para o TEA, seu diagnostico € clinico e
baseia-se na observagao direta de comportamentos caracteristicos manifestados pela crianca, tais

como pouco contato visual, estereotipias, dificuldades de se relacionar com seus pares, dificuldade
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de lidar com alteragdes na rotina, hipersensibilidade sensorial, entre outros (HERBES; DALPRA,
2016).

Os sintomas do TEA normalmente aparecem durante os primeiros anos da infancia, quando
os pais percebem que seu filho nao atingiu os marcos esperados do desenvolvimento infantil, sendo
descrito entdo como atrasado ou ausente. Alguns sinais principais que os pais percebem sdo a falta
de resposta da crianca a sinais e/ou demonstragdo de afeto e comunicacdo, além do proprio
comportamento que se torna anormal ou até mesmo perturbador (OOI et al, 2016).

Individuos com TEA frequentemente apresentam outras condi¢des concomitantes,
incluindo epilepsia, depressdo, ansiedade, transtorno de déficit de ateng¢do e hiperatividade
(TDAH). O nivel de funcionamento intelectual em individuos com TEA ¢ extremamente variavel,
estendendo-se de comprometimento profundo a niveis superiores (WHO, 2019).

Devido a hipersensibilidades sensoriais ha a possibilidade das criangcas com TEA ficarem
angustiadas com toques, sons € uma quebra de seus comportamentos altamente rotinizados.
Qualquer desvio da rotina pode resultar em acessos de raiva (OOl et al, 2016).

O TEA ndo possui uma cura, portanto, atualmente, os tratamentos disponiveis nao sao
direcionados para este fim, mas, visam atenuar os déficits apresentados pela crianga (OOl et al,
2016). Portanto, a intervencdo durante a primeira infincia € importante para promover o
desenvolvimento ideal e o bem estar das pessoas com TEA. Recomenda-se o monitoramento do
desenvolvimento infantil como parte dos cuidados de saide materno-infantil de rotina (WHO,
2019).

Criancas com TEA apresentam importantes dificuldades relacionadas a realizagao de tarefas
comuns, proprias de sua fase de desenvolvimento. Dessa forma, ha dependéncia da familia,
interferéncias no relacionamento intrafamiliar e nas relagdes com outros sujeitos da sociedade

(EBERT; LORENZINI; SILVA, 2015).
2.2 FAMILIA DE CRIANCAS COM TEA
Com o passar do tempo, a familia tem se configurado de diferentes formas e novas estruturas

familiares emergiram. Porquanto, a familia corresponde a um sistema amplo e complexo, que se

constitui em uma unidade vital e de grande importancia para os individuos que a compdem, em
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particular quando um individuo apresenta condi¢des cronicas de saude que o levam a um
determinado grau de dependéncia (PEREIRA et al, 2020).

A familia consiste em um sistema aberto, sujeito a mudangas que surgem da influéncia de
outros subsistemas, como ¢ o caso de um matrimdnio ou compromisso (subsistema conjugal), ou
de um nascimento ou ado¢do (subsistema parental) (WALSH, 2016). A familia é o primeiro
ambiente de socializagdo da crianca e o contexto primario de seu cuidado, tendo a potencialidade
de acolher suas necessidades, com vistas ao suporte e promocdo de seu potencial de
desenvolvimento (MAPELLI et al, 2018).

As primeiras relagdes com o meio acontecem na familia, a participagdo de cada membro,
com suas singularidades e subjetividades, afeta todos os outros, bem como ¢ afetada por eles, numa
relagdo de interdependéncia. Consequentemente, toda mudanga exerce influéncia em cada membro
individualmente e no sistema familiar como um todo (HERBES; DALPRA, 2016).

Ter um filho ¢ um dos acontecimentos mais importantes na vida de um ser humano. A
familia se prepara para a sua chegada, e para a troca de afeto, carinho, anseia por se comunicar por
meio do toque, do olhar. Contudo, em familias com criangas autistas isto nem sempre acontece da
forma esperada (LOPES et al, 2019).

Apesar de o autismo ter um comprometimento permanente, ele apresenta variagdes
individuais a cada crianga. Os pais de criangas quando diagnosticadas com TEA sdo confrontados
por uma nova situacao que exige uma readaptacdo familiar diante das necessidades da crianga, pois
a mesma exige um cuidado diferenciado, incluindo adequagdes na educagdo formal e na criagao
como um todo (GOMES et al, 2015).

Algumas familias sentem dificuldades em interagir com o filho com TEA e acabam
perdendo o contato com a sociedade e voltando sua atengdo para a propria familia, evitando
julgamentos e criticas (ONZI, GOMES, 2015).

Sendo o TEA uma sindrome onde a crianga apresenta um comportamento inflexivel e
muitas vezes ritualistico, exige de quem cuida total dedicagdo. Essa condi¢do faz com que os pais,
que idealizaram uma crianca saudavel, apresentem um grande choque diante a realidade do
diagnostico (PINTO et al, 2016).

Um estudo realizado no nordeste do Brasil identificou que a revelacao do diagndstico do
TEA ocasiona importantes repercussoes no contexto familiar, especialmente no que concerne a

relagdo entre os familiares (PINTO et al, 2016).
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Esse momento traz impactos nas expectativas, sonhos e projetos de vida anteriormente
construidos e pode ser marcado por uma fase de desequilibrio. Por vezes, ¢ necessario um longo
periodo para que a familia retome a estabilidade e inicie o processo de enfrentamento. A maneira
e o tempo deste enfrentamento serdo determinados pela dindmica familiar e as contingéncias
individuais, além das reacdes necessarias frente a isso, como redefinicdo de papéis, acolhida do
diagnostico e constituicdo de uma nova dinamica na familia (FADDA; CURY, 2016).

Geralmente, apds o choque do diagnostico e com o passar do tempo a familia comeca o
processo de aceitacdo, acolhendo seu filho como ele realmente ¢ e aprendendo a ajudé-lo a
desenvolver suas habilidades. Neste sentido, a ressignificagdo do filho se da de maneira cuidadosa
pela familia que acolhe, pois esta, aceita o filho independentemente de suas limitagdes, procurando
aceitar o diagnostico que foi inserido na familia da melhor forma possivel, recorrendo a
intervengdes que lhe paregam mais adequadas (LOPES et al, 2019).

O grau do TEA esta, proporcionalmente, ligado a dependéncia em relagdo a familia. As
criangas com TEA manifestam mais problemas de saude do que os de costume, apresentados por
outras criancas. Dados apontados pela literatura, como as dificuldades de desenvolvimento,
comunicacdo, alimentagdo, interacdo e comportamento, ndo sdo apenas um desafio para estas
criangas, mas também para sua familia (SILVA et al, 2020).

A familia de uma crianga com diagndstico de TEA pode experimentar mudangas dramaticas
na vida social, nas expectativas, nos planos familiares, na vida profissional, no status financeiro e
no bem estar emocional (PINTO et al, 2016). Assim, vivencia um processo dindmico, no qual seus
membros se mobilizam para assumir papéis ativos frente aos sinais, diagnostico e cuidados, onde
suas interpretagoes das situagdes vividas, bem como as interagdes com a crianga, direciona as a¢oes
realizadas por eles (MAPELLI et al, 2018).

Sendo o TEA uma condicdo cronica, os desafios e demandas vivenciadas por essas criancas
e sua familia se modificam ao longo do tempo, podendo ter maior ou menor impacto a depender
das possibilidades de desenvolvimento da crianga com TEA e do seu grupo familiar, dos contextos
que estdo inseridos e dos recursos e apoio disponiveis as familias (MINATEL; MATSUKURA,
2015).

Devido as altas demandas associadas ao cuidado do filho com TEA, a vida pessoal da familia

pode ser afetada em termos de carreira, lazer e saude. Ha alteragdes na vida tanto da familia nuclear
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como a extensa, onde as atividades familiares precisam ser adaptadas as necessidades da crianca
(OOl et al, 2016).

Diante do reconhecido impacto do TEA nas familias das criangas acometidas, destaca-se que
muitas dessas familias sdo capazes de se reorganizar frente as mudancas, buscando estratégias que
auxiliem em suas necessidades (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). Tal impacto ainda
pode ser amenizado quando mediado por uma rede de apoio social, familiar, por estratégias efetivas
de enfrentamento e pela qualidade do sistema de saude (MEIMES; SALDANHA; BOSA, 2015).

Em momentos de crise ou de mudanga, a familia que também ¢ caracterizada como uma
unidade de cuidado, deve ser apoiada pelos profissionais de satude, principalmente na busca por
atendimento (ELSEN et al, 2016). Desta forma, ¢ imprescindivel acolher a familia durante o
atendimento da crianca com TEA em qualquer situacdo, visto que diante uma parceria o cuidado

torna-se mais efetivo e adequado as individualidades de cada familia.

2.3 SERVICOS DE URGENCIA E EMERGENCIA E CRIANCAS COM TEA

Pessoas com TEA precisam de servigos de satide acessiveis para necessidades gerais de
saude como o restante da populagdo, incluindo servigos de promog¢ao e prevengao, tratamento de
doengas agudas e cronicas. Ainda assim, possuem taxas mais altas de necessidades de saude nao
atendidas em comparacdo com a populacdo geral. Elas também sdo mais vulneraveis durante
situagdes de urgéncia e emergéncia (WHO, 2019).

Ao acessar servigcos de saude, criangas com TEA possuem necessidades tnicas, incluindo
acomodac¢ao e ambientagdo. Suas experiéncias de cuidado em saude sdo afetadas pelas condi¢des
advindas do autismo como o déficit de comunicagdo, hiper e hiposensibilidade, comportamentos
complexos e repetitivos e até mesmo problemas de saide mental (NICHOLAS et al, 2016).

Especificamente no servigo de urgéncia e emergéncia, ¢ reconhecido que o atendimento as
criangas com TEA se mostra cada vez mais comum. A literatura aponta, em um estudo realizado
nos Estados Unidos, que criangas com TEA tiveram uma taxa maior de visitas ndo urgentes a estes
servicos quando comparadas as demais criangas (SAMAN et al, 2015).

Ademais, um estudo realizado com 42 participantes, sendo eles criangas com TEA, seus
familiares e profissionais de saude, em dois hospitais pediatricos no Canad4, apontou que os pais

sdo vistos como tradutores de seus filhos, principalmente quando a crianga possui comunicagao
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limitada, ou seja, os pais sao os principais intérpretes para seus filhos com TEA nestes servigos de
saude (MUSKAT et al, 2015).

Considerando ainda a singularidade de que criangas com TEA expressam ou ndo o que
sentem, a parceria com a familia e o envolvimento de profissionais de referéncia sdo fundamentais
para a identificacdo de agravos clinicos que podem, inicialmente, ndo ser considerados no
atendimento as urgéncias (BRASIL, 2015).

Portanto, a comunicagdo ¢ considerada elemento integrante da qualidade de prestacao da
assisténcia e para que seja efetiva, ¢ importante a utilizacdo de estratégias capazes de facilitar a
percepc¢ao da crianca sobre a realidade do tratamento e sua finalidade, de acordo com o nivel de
entendimento e especificidades de cada individuo. Torna-se ainda mais desafiadora, quando se trata
de criangas com atraso no desenvolvimento em geral e/ou da linguagem, como nos casos dos
Transtornos do Espectro do Autismo (OLIVEIRA; MORAIS; FRANZOI, 2019).

Para criangas com TEA, uma visita inesperada aos servi¢os de urgéncia e emergéncia pode
ser uma experiéncia avassaladora que cria comportamentos intensificados e uma interacao clinica
insegura para as criangas, para os profissionais e também para sua familia (WOOD et al, 2019).

A partir do momento em que as criancas com TEA entram em servigos de urgéncia e
emergéncia, elas sio bombardeadas com sobrecargas sensoriais na forma de luzes brilhantes, sons
incomuns e altos, cheiros diferentes e novas experiéncias tateis e interpessoais, mudando
completamente sua rotina, ambientagdo e interagdes fisicas, fazendo com que elas rapidamente se
sintam superestimuladas (WOOD et al, 2019).

Estas sobrecargas sofridas geradas pela mudanca de rotina, ao toque ofensivo ou quando
solicitados a fazer algo que ndo queiram podem até mesmo despertar nessas criangas acessos de
raiva, comportamentos autolesivos e agressivos (SHARIF; RATNAPALAN, 2016).

Um estudo realizado com familiares de criangas que foram atendidas pelo Servico de
Atendimento Moével de Urgéncia (SAMU) revelou situagdes em que foi percebido o distanciamento
da familia pela equipe ao nao ser incluida no atendimento, quando os profissionais utilizaram
abordagens técnicas e vocabuldrios especificos, quando ndo obtiveram informagdes adequadas
sobre 0 que estava acontecendo e também quando a familia se sentiu julgada pela situacao
(NARDES, et al, 2018).

O cuidado oportuno e eficaz para estas criangas além de melhorar a experiéncia das mesmas

e suas familias no servigo de urgéncia e emergéncia corrobora para aprimorar o desempenho geral
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e funcionamento destes locais, reduzindo intercorréncias ou interrupcdoes desnecessarias (SHARIF;
RATNAPALAN, 2016).

Além disso, ressalta-se que em um momento de pandemia COVID-19, onde h4 aflorados
sentimentos de inseguranca e medo, as familias de criancas com TEA que buscam o atendimento
nos servicos de urgéncia e emergéncia estdo mais vulneraveis, sendo, portanto, necessario o

acolhimento da familia e a realiza¢do de um cuidado eficiente e singular a cada caso.

2.4 PANDEMIA COVID-19

Em 31 de dezembro de 2019, a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) foi alertada sobre
casos de pneumonia causada por uma nova cepa de coronavirus, infectando seres humanos, na
cidade de Wuhan, na Republica Popular da China. O novo patdgeno responsavel pela doenca
COVID-19 recebeu sua designacao definitiva em 11 de fevereiro de 2020 como Severe Acute
Respiratory Syndrome Coronavirus 2 e sua sigla SARS-CoV-2 (MARTINS, 2020).

O surto que se iniciou na China e, a principio, esperava-se que tivesse curta duracao e se
restringisse a Asia, se espalhou pelo mundo e foi declarada uma pandemia pela Organizagdo
Mundial da Satde em 11 de mar¢o de 2020, mediante sua disseminagdo em mais de 100 paises.
Isso ocorreu devido a elevada transmissibilidade, alastrando rapidamente para os quatro
continentes e especialmente nos centros com maior densidade demografica. A escala e gravidade
desta pandemia nao tém precedentes na era moderna (MARTINS, 2020).

Essa pandemia tem se apresentado como um dos maiores desafios sanitarios em escala
global deste século. Poucos meses depois do inicio da epidemia na China, ja haviam ocorrido mais
de 2 milhdes de casos e 120 mil mortes no mundo por COVID-19 (WERNECK; CARVALHO,
2020).

Ao longo da histéria o mundo ja viveu muitas epidemias. No passado recente, o Brasil
enfrentou a epidemia do HIV, gripe suina, dengue e zika. Entretanto, nenhuma delas impactou o
Sistema de Saude como a pandemia de COVID-19, devido a sua alta transmissibilidade e largo
tempo de recuperacao (MARTINS, 2020).

No Brasil, a doenga tem se apresentado de forma desfavoravel, com elevadas taxas de

contaminacdo e mortalidade, colocando o pais entre os mais atingidos. Em todas as regioes,
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populacdes tém sido acometidas, repercutindo impactos sociais, sanitarios, econdmicos e politicos
(SOUZA, 2020).

Abaixo segue um quadro com a sintese dos casos, obitos, incidéncia e mortalidade de
COVID-19 no Brasil, notificados até a primeira semana de junho de 2023, disponibilizado pelo

Ministério da Saude:

QUADRO 1 - Sintese de casos, obitos, incidéncia e mortalidade de COVID-19

Ry Casos Obitos Incidéncia/100 Mortalidade/100 mil
mil habitantes habitantes

Brasil 37.639.324 703.399 17910,9 334,7
Sul 8.013.399 111.514 267327 372,0
Sudeste 14.980.648 338.493 16951,9 383,0
Norte 2.910.904 51.625 15793,5 280,1
Nordeste 7.389.432 135.498 12947,6 2374
Centro-Oeste 4.344.941 66.269 26660,9 406,6

Fonte: adaptado do Ministério da Satde (2023).

As manifestacdes clinicas desta doenga sdo bem variadas e promovem quadros clinicos
com gravidades distintas. A infec¢do pode variar de casos assintomaticos e manifestacdes clinicas
leves, até quadros moderados, graves e criticos, sendo necessaria atengdo especial aos sinais e
sintomas que indicam piora do quadro clinico que exijam a hospitalizagdo do paciente. Nos casos
leves, definidos como sindrome gripal (SG) os sintomas mais comuns sdo tosse, febre, dor de
garganta, cefaleia, diarreia, anosmia, ageusia, mialgia, entre outros. Quando se trata de pacientes
graves, com sindrome respiratéria aguda grave (SRAG), acompanham também a dispneia,
hipoxemia, taquipneia e hipotensao (BRANCO et al, 2020).

A COVID-19 ¢ uma condi¢ao que se caracteriza pela alta demanda de servigos de satde.
De acordo com a OMS (2020), 14% dos casos identificados desenvolvem doenca grave que exige
internacao hospitalar e oxigenoterapia e 5% vao necessitar de internacdo em Unidades de Terapia
Intensiva (UTIs).

Devido a gravidade da situacdo e pela falta de tratamento especifico e eficaz, adotou-se
para o enfrentamento da pandemia no cenario mundial, como medida nao-farmacologica, o
distanciamento e isolamento social, sendo estratégias de controle da disseminacao da contaminagao
na populacao pelo distanciamento fisico e redu¢ao da mobilidade (LIANG, 2020).

O distanciamento social, no entanto, pode ter impactos negativos em diferentes niveis

como de forma particular (nas pessoas), de forma ampliada em seus diferentes contextos de
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desenvolvimento (no contexto familiar, comunidade local, cidades, estados e pais) e de forma
globalizada (nas relagdes internacionais) (LIANG, 2020).

As estratégias de prevencao e controle da disseminacao da pandemia COVID-19, embora
sejam eficazes, podem impactar negativamente as populagdes mais vulneraveis, como 0s mais
pobres e os doentes cronicos, com énfase nas pessoas com transtornos mentais, os quais geralmente
exigem continuacdo de atendimento, acesso a servicos de saude, atendimento emergencial e
internagdes hospitalares (SOUSA et al, 2021).

A pandemia COVID-19 gerou uma série de mudancas na vida das familias e da sociedade
de forma geral, que impactou ndo s6 na saude fisica e biologica, mas também na satide mental
(FERNANDES, et al, 2021). Com isso, podem ocorrer o estresse pos-traumatico ¢ a depressao,
requerendo intervencdes psicossociais (HOLMES et al, 2020). A pandemia exige do individuo e
das familias a mobilizagdo das estratégias de enfrentamento e do estresse de forma adaptativa
(LINHARES; ENUMO, 2020).

Até onde se sabe no momento, a saude da crianga € menos afetada pelo novo coronavirus
em compara¢do a dos adultos (ZIMMERMANN; CURTIS, 2020). Porém, a satde mental das
criangas neste momento de pandemia com o distanciamento ou isolamento social deve ser um ponto
de atencdo, considerando-se que as criangas se constituem em uma populagdo vulneravel
(LINHARES; ENUMO, 2020).

O isolamento social adotado como forma de conten¢do da contaminagdo, por exemplo,
exige uma reestruturacao da rotina que pode afetar adversamente os portadores de TEA, os quais
sdo sensiveis a mudancas e alteragdes do seu cotidiano (BRITO et al, 2020).

Ha evidéncias em que sugerem a associacdo de sintomas de ansiedade e depressdao a
exposicdo a uma pandemia e, individuos com TEA possuem nove vezes mais chances de
desencadear estes sintomas (HOUTING, 2019). A pandemia COVID-19 traz repercussoes
devastadoras em criancas autistas bem como suas familias, visto que o distanciamento social
requerido interrompe as atividades sociais, educacionais e programas terapéuticos (LEE et al,
2020).

Portanto, as criangas com TEA podem ser consideradas mais vulneraveis a COVID-19,
nao por serem suscetiveis as complicagdes do virus, mas devido as caracteristicas proprias de sua
condic¢do de saude que fragilizam a compreensdao do cenario pandémico, assim como as medidas

de controle e protecao, expondo-as a maiores riscos de contaminagdo (FERNANDES, et al, 2021).
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Ademais, o isolamento no ambiente familiar causa perda de referéncias externas,
representado por exemplo: pela escola e ambiente de trabalho, o que requer vigilancia redobrada
da organizacdo interna, tanto no sentido de estruturagdo do ambiente doméstico, quanto do
fortalecimento dos recursos pessoas ¢ da rede familiar (LINHARES; ENUMO, 2020).

Para Henriques e Vasconcelos (2020, p.25):

“A pandemia compoe-se de inumerdveis surtos e epidemias, dores
individuais e familiares, semelhantes nos aspectos biologicos e
incomparaveis em outros sentidos.”

A COVID-19 mudou a vida da familia em varios paises, exigindo cuidados de seguranga
das criangas, que demandam criatividade para manejar o estresse ¢ promover diversdes, a0 mesmo
tempo em que se deve cuidar do estresse parental (CLUVER et al, 2020).

As mudangas ocorridas foram muitas e inesperadas, sem comunicagdes prévias. Lidar com
interrupgoes abruptas e quebras de vinculos, além da inseguranca sobre a possivel contaminagao,
gera comportamentos inconstantes € medo. Vivenciar um atendimento nos servigos de urgéncia e
emergéncia, principalmente para as pessoas que necessitam de cuidados especiais, em especial as
familias de criangas com TEA, em um momento como este, pode intensificar sentimentos e

comportamentos.

2.4.1 Pandemia e servicos de urgéncia e emergéncia

A pandemia COVID-19 desencadeou uma grave crise mundial nos sistemas de satde,
evidenciadas pela superlotacao nos servigos de urgéncia e alta demanda para as unidades de terapia
intensiva (SHIMAZAKI, 2021).

No Brasil, o Sistema Unico de Saude (SUS), publico e universal, é composto por uma rede
de atencdo ampla que engloba os servicos de urgéncia e emergéncia (UE). No contexto da
pandemia COVID-19, este servico ¢ um dos locais onde ha o enfrentamento do agravamento dos
casos da doenca (CANEPPELE et al, 2020).

A Rede de Aten¢do as Urgéncias e Emergéncias (RUE) no SUS foi concebida com a
Portaria n° 1.600 de 2011, sendo composta pela Vigilancia em Satde, Atencdo Basica em Saude,
Servico de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU), Centrais de Regulacao, Unidades de Satde
com Sala de Estabilizagao, Unidades de Pronto Atendimento (UPA), Atengao Hospitalar e Atengao

Domiciliar. A RUE tem como finalidade a articulacdo e integracdo dos servicos de satide com
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agilidade e humanizagdo aos pacientes em situagdes criticas de UE. Além do mais, ¢ organizada
por um sistema regulado e hierarquizado que qualifica as portas de entrada hospitalares com
atendimento ininterrupto as demandas espontaneas (CANEPPELE et al, 2020).

No Brasil, ha um nimero alarmante de casos e 6bitos, estando a satide publica em estado
de emergéncia em alguns estados, devido a superlotagdo das institui¢des de satde e ao esgotamento
das acdes e servigos oferecidos pelo SUS (BRANCO et al, 2020).

A maioria dos municipios brasileiros ja padecia com a caréncia de leitos nas Unidades de
Terapia Intensiva (UTI), cuja distribuicdo, em sua maior parte, concentra-se nas capitais e areas
metropolitanas, sinalizando para uma fragilidade da Rede de Urgéncia e Emergéncia
(SHIMAZAKI, 2021).

Em resposta a grande demanda de pessoas com COVID-19 houve uma intensa
mobilizacdo de gestores de saude para a implementagdo de leitos em hospitais existentes ou em
estruturagdo de novos estabelecimentos, como hospitais de campanha (SHIMAZAKI, 2021).
Assim, A pandemia COVID-19 exigiu dos servi¢os de urgéncia e emergéncia uma reestruturagao
imediata e, em um curto periodo de tempo, foram necessarios designar novos planos de
contingéncia baseados nas experiéncias hospitalares, bem como redesenhar a assisténcia em todos
os servicos (BRANCO et al, 2020).

Uma revisdo integrativa de literatura demonstrou que o servico de urgéncia e emergéncia
em todo o mundo passou por modificagdes em seu atendimento. Esses servigos precisaram buscar
respostas com o objetivo de solucionar a crise emergencial que a pandemia COVID-19 provocou,
exigindo a criagdo de estratégias para suprir um novo perfil de atendimento. Uma das mudangas,
nesses servicos, foi a diminuicdo de atendimentos diarios de doengas que ndo requerem
atendimento de urgéncia em comparagao com o mesmo periodo em anos anteriores (SANTOS et
al, 2021).

Especificamente nas UPAs, houve a necessidade de reorganizacdo de fluxo e destinagdo
de local especifico para atendimento e isolamento das pessoas com suspeita de COVID-19.
Ademais, também foram necessarias adequagdes na classificagdo de risco para a priorizagdo do
atendimento em tempo oportuno, na avaliagdo clinica para defini¢do da conduta terapéutica
adequada e quanto a necessidade de encaminhamento para a Atencao Primaria a Saude (APS) ou

transferéncia para internagao hospitalar (SHIMAZAKI, 2021).
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No entanto, a crise gerada pela COVID-19 apontou para a necessidade de planejamento e
organizacdo da RUE como também da Rede de Atencdo as Condi¢des Cronicas (RACC), pois
quanto mais fragil for a coordenacao do cuidado para as condig¢des cronicas, maior a probabilidade
de descompensacdo, além do agravamento ante as condi¢cdes agudas, gerando aumento de casos
mais graves em situagdo de urgéncia e emergéncia (SHIMAZAKI, 2021).

A pandemia COVID-19 também evidenciou algumas limitagdes, como de recursos
humanos, estruturais e materiais, que os setores da UE vinham enfrentando, e se agravaram com a
imprevisibilidade e gravidade dos casos. Muitos dos desafios enfrentados no ambiente de trabalho
pelos profissionais de satide se intensificaram com a pandemia Covid-19. Foram observados a
crescente demanda, escassez de recursos, instalagdes improvisadas para atendimento nas UE,

deslocamento de profissionais de satide para outras regides... (MAYO, 2020).



31

3. REFERENCIAL TEORICO

Em tempos normais, as familias de criangas portadores de TEA ja enfrentam desafios para
minimizar o potencial sofrimento causado pela condi¢ao do autismo e promover o desenvolvimento
de seus filhos. Porém, em tempos de pandemia COVID-19 novas dificuldades surgiram, tornando
necessarias medidas de adaptacado e ajuste (BRITO et al, 2020).

Diante do atual cendrio de pandemia faz-se necessario refletir sobre a complexidade das
alteragdes ocasionadas na vivéncia das familias e sociedade em geral. As medidas necessarias para
prevenir ou diminuir a transmissao da COVID-19 perturbam a rotina e adicionam novos focos de
tensao e estresse (FIOCRUZ, 2020).

A resiliéncia ¢ considerada a capacidade de resistir e se recuperar aos desafios disruptivos
da vida, envolvendo processos dinamicos que estimulem a adaptagdo positiva no contexto de
adversidades significativas. No entanto, o conceito de resiliéncia familiar, passa a ampliar o
conhecimento do funcionamento familiar para adversidades, passando a envolver o potencial para
recuperacao, reparo e crescimento nas familias que enfrentam adversidades no seu dia a dia
(WALSH, 2016).

As pesquisas em resiliéncia familiar focam exatamente os aspectos de protecdo e de
crescimento familiar em face de riscos especificos, ou seja, visam a possibilidade de promog¢ao
desses fatores (WALSH, 2016). Em relacdo ao autismo, isso ¢ essencial no planejamento de
intervengdes com as familias e criangas, tendo em vista que essa condi¢ao tende a acompanhar a
familia durante o ciclo vital, requerendo uma série de mudangas (SEMENSATO; BOSA, 2017).

Nesse sentido, € preciso refletir sobre como as questdes macrossociais se relacionam com
os desdobramentos causados pela doenga e com o modo com que ela afeta os diferentes grupos
sociais (FARIAS; JUNIOR, 2020). As minorias — indigenas, populagdo em situagao de rua, pessoas
com deficiéncias fisicas, transtornos mentais, entre outras — configuram-se como grupos sociais
que acumulam discriminagdes e consequentemente t€m menos acesso aos servigos de saude e
outros direitos sociais, de forma a serem mais impactados em cenarios de crise (KUPPER; HEYDT,
2019).

A resiliéncia familiar abrange um conjunto de condic¢des satisfatorias que a familia tem de
manejar e sobressair de circunstancias traumaticas, além disso, concebendo um significado de

crescimento e transformacdo pessoal em diversas situagdes. Crises sérias e adversidades
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persistentes t€m impacto na familia como um todo e, por sua vez, os principais processos familiares
sao mediadores da adaptag@o de todos os membros e suas relagdes (WALSH, 2016).

O estudo da resiliéncia nas familias estd baseado na convic¢do de que todas as familias
possuem potenciais para o crescimento, através de processos dinamicos envolvendo forgas e
recursos que as familias podem desenvolver (WALSH, 2016).

Para Walsh (2016), o processo da resiliéncia familiar ¢ descrito por meio de um Sistema de
Crengas, que se firma como o “coragdo e alma da resiliéncia”, construido pela familia acerca dos
Padrdes de Organizagao Familiar, ou seja, flexibilidade e coesdo das relacdes, recursos sociais e
economicos da familia os quais amortecem os choques familiares e, do Processo de Comunicagao
da Familia, responsavel pela transmissdo das crengas, pela expressdo emocional e pela forma de
resolucdo de problemas na familia, que facilita o funcionamento familiar.

Para uma avaliagdo do funcionamento familiar, destaca-se o mapa conceitual para que se
possa identificar e compreender os processos-chave da resiliéncia familiar, subdivididos em trés
dominios, os quais sao capazes de produzir estresse e vulnerabilidade em situagdes de alto risco,
estimular a cura e o crescimento através da crise e capacitar as familias para superarem as

adversidades prolongadas (WALSH, 2016), como representados na no Quadro 1.

QUADRO 2 - Processos-chave em Resiliéncia Familiar

Sistema de Crengas

1. Encontrar significado na adversidade

e  Visdo relacional da resiliéncia;
e  Normalizar, contextualizar o estresse;
e Senso de coeréncia: ver a crise como um desafio significativo, compreensivel e administravel,
e Avaliacdo facilitadora: causal/atribui¢des explicativas, expectativas futuras.
2. Perspectiva positiva

Esperanca, tendéncia otimista, confianga na superacdo das dificuldades;
Coragem/encorajamento, afirmar pontos fortes, focar no potencial;
Iniciativa ativa e perseveranga (espirito dindmico);

Dominar o possivel, aceitar o que ndo pode ser mudado, tolerar a incerteza.

3. Transcendéncia e espiritualidade

Valores e propodsitos maiores;

Espiritualidade: fé, praticas contemplativas, comunidade, conexdo com a natureza;

Inspiracdo: antever possibilidades, sonhos na vida, expressao criativa, agdo social;

Transformagdo: aprendizagem, mudanga e crescimento a partir das adversidades.
Padrdes Organizacionais

4. Flexibilidade
e  Abertura @ mudanga: recuperar-se, reorganizar-se, adaptar-se a novas condicdes;
e Estabilidade para combater a perturbagdo: continuidade, confianga, previsibilidade;
e Forte liderancga autoritativa: educar, guiar, proteger;
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e  Variadas normas familiares: parentalidade cooperativa/equipes de cuidadores;
e Relacdo do casal/cogenitor: respeito mutuo; igualdade entre os parceiros.
5. Conectividade

e Apoio mutuo, colaboragdo e comprometimento;
e Respeitar as necessidades e diferengas individuais;
e  Procurar reconexdes, reparar separagdes, lutos.

6. Recursos sociais e econdmicos

e  Mobilizar redes de parentesco, sociais e comunitarias; modelos e mentores;
e  Construir seguranga financeira; equilibrar tensdes no trabalho/familia;
e  Sistemas mais amplos: apoio institucional, estrutural.

Comunicacio / Soluciio de Problemas

7. Mensagens claras e consistentes

e Esclarecer informagdes ambiguas, buscar a verdade.
8. Expressdo emocional aberta

e  Compartilhar sentimentos dolorosos, resposta empatica, tolerar as diferengas;
e Interagdes prazerosas, humor, descanso.
9. Solucdo de problemas colaborativa

e Brainstorming criativo; engenhosidade;

e  Compartilhar tomada de decisdo; reparar conflitos; negociagao; justica;

e  Concentrar em objetivos, tomar medidas concretas: construir sobre o sucesso; aprender com o
fracasso;

e  Postura proativa: prontiddo, planejamento, prevengao.

Fonte: Adaptado de Walsh (2016)

Tais elementos, reconhecidos como processos-chave, nao correspondem as caracteristicas
de uma “familia resiliente”, mas sdo processos dinamicos e relacionais que abrangem forcas e
recursos internos e externos a familia, disponiveis para que ela possa reconhecé-los, acessa-los e
fortalecé-la em sua resiliéncia (WALSH, 2016).

Os processos-chave também podem ser aplicados em niveis de sistema mais amplos, como
em servicos de resposta de emergéncia no socorro a desastres. Nestes casos, 0s processos dindmicos
e recursivos em resiliéncia opera dentro e entre os niveis do sistema em contexto de estresse € ao
longo do tempo (WALSH, 2016).

Embora nao seja viavel avaliar ou controlar diretamente todas as variaveis, ¢ aconselhavel
focar naquelas mais relevantes para o tipo de adversidade, populacdo alvo, contextos sociais €
temporais. Ou seja, a resiliéncia familiar possui muitas influéncias interdependentes entre e dentro

dos niveis (WALSH, 2016), conforme demonstra a figura a seguir.
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FIGURA 1 - Perspectiva sistémica dindmica: Processos recursivos multiniveis na resiliéncia.
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Fonte: Walsh, 2016.

Os processos-chave que cada familia possui podem fortalecer a capacidade da mesma, mas
podem ndo ser suficientes para superar condigdes bioldgicas, sociais ou até mesmo ambientais.
Portanto, ndo basta reforcar a resiliéncia das familias vulneraveis para que consigam “vencer” as
adversidades, mas também ¢ necessaria atencdo para abordar questdes sociais e globais mais
amplas (WALSH, 2016).

Em suma, uma estrutura de resiliéncia familiar pode orientar a pratica através da avaliacao
do funcionamento familiar em processos-chave e variaveis do sistema, conforme se ajustam aos
valores de cada familia, estrutura, recursos e desafios, contribuindo para direcionar intervencgoes e
fortalecer o funcionamento familiar na superagao dos desafios enfrentados (WALSH, 2016).

Desse modo, o momento pandémico atual associado a utilizagdo de um servigo de urgéncia
e emergéncia por familias de criangas com TEA, que anteriormente a pandemia ja apresentavam
desafios em seu atendimento, pode ser propicio para o crescimento familiar. Pois, alicer¢ado em
forgas e recursos que as familias podem desenvolver diante a vivéncia desta situacdo acredita-se
no fortalecimento de sua resiliéncia, através dos processos-chave da resiliéncia familiar trazidos

por Walsh.
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4. PERCURSO METODOLOGICO

Esta pesquisa pertence ao projeto multicéntrico “Resiliéncia de Familias de Criangas com
Necessidades Especiais no Contexto da Pandemia COVID-19”, financiado pelo edital universal
da chamada CNPq n° 18/2021, sob coordenagdo da professora doutora Verdnica de Azevedo
Mazza, pertencente a linha de pesquisa Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem, desenvolvida

pelo grupo de pesquisa GEFASED —UFPR.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Pesquisa com abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos com carater
descritivo.

A pesquisa qualitativa foi preferida por estudar o significado da vida das pessoas nas
condi¢des em que realmente vivem. Ademais permite representar as opinides e perspectivas dos
participantes, abranger as condi¢des contextuais em que os participantes vivem, contribuir com
revelacdes sobre conceitos existentes ou emergentes que podem ajudar a explicar o comportamento
humano, possibilitando portanto a percepgao aprofundada de um fendmeno (YIN, 2016).

Os eventos e ideias oriundos da pesquisa qualitativa podem representar os significados
dados a fatos da vida real pelas pessoas que os vivenciam, ndo os valores, pressuposi¢des ou
significados mantidos por pesquisadores (YIN, 2016).

O método estudo de caso, ttil para compreender fenomenos sociais complexos, oportuniza
ao pesquisador uma visao ampla do mundo real por meio de um ou mais casos, sendo que ¢
utilizado em estudos individuais, grupais, organizacionais, sociais e relacionados (YIN, 2015).

Este tipo de pesquisa permite compreender a dimensdo subjetiva da vivéncia das familias
de criancas autistas em servigos de urgéncia e emergéncia, pautado na necessidade de
aprofundamento deste fendmeno social contemporaneo.

Para Yin (2015), o estudo de caso ¢ uma investigacdo empirica, em que se conservam as
caracteristicas holisticas e significativas dos acontecimentos contemporaneos da vida real e
objetiva explorar, descrever ou explicar situacdes ou fatos. Desse modo, proporciona conhecimento
acerca do fenomeno estudado e comprova ou contrasta efeitos e relagcdes presentes entre os casos.

Os casos multiplos sdo considerados mais convincentes e o estudo global é tido como mais robusto.
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Ademais, o estudo de caso caracteriza-se por ser um método abrangente que contempla
desde o planejamento do projeto de pesquisa, com a definicdo de seus componentes, até as técnicas
de coleta de dados e as abordagens especificas para analise dos dados (YIN, 2015).

A preparagdo para a realizagdo de um estudo de caso requer habilidades prévias, como
capacidade de formular boas perguntas, capacidade de interpretar as respostas, ser um bom ouvinte,
ser adaptavel e flexivel, ter uma nogao clara das questdes que estao sendo estudadas, ser imparcial
em relacdo a nogdes preconcebidas e ser sensivel e atento a provas contraditorias. Além destas
habilidades, ¢ necessario treinamento e preparagdo para o estudo de caso especifico,
desenvolvimento de um protocolo, triagem dos possiveis estudos de caso e condugao de um estudo
de caso piloto (YIN, 2015).

Observar, descrever e documentar aspectos de um fendmeno em seu contexto no mundo
real sdo os propositos dos estudos descritivos e, auxilia na identificacdo de relagdes de causa a
serem analisadas (YIN, 2015).

As etapas do estudo de caso sdo: elaboracao do projeto de pesquisa com a defini¢do dos
seus componentes, incluindo a questao de pesquisa e a unidade de analise; elaboracio do protocolo
para o estudo de caso; coleta de dados; relatdrio individual dos casos; analise dos dados; relatorio
final com cruzamento dos dados (YIN, 2015).

Dessa forma, para a construcao do trabalho de estudo de casos multiplos, foram seguidas

as trés etapas apresentadas a seguir e representadas na Figura 2.
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FIGURA 2 — Etapas do estudo de casos multiplos
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Fonte: adaptado de COSMOS Corporation, citado por YIN, 2015, p. 64.

Na primeira etapa, foi realizada a proposi¢ao do estudo e os procedimentos para a coleta de
dados a partir da questao de pesquisa, que tem como objetivo compreender a vivéncia das familias
de criangas com transtorno do espectro autista, no contexto da pandemia COVID-19, em servicos
de urgéncia e emergéncia a luz da resiliéncia.

Nos estudos de caso, as questdes mais utilizadas sdo “como” e “por que” um fendmeno

acontece (YIN, 2015), portanto diante do objetivo pretendido a questdo de pesquisa foi definida:
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como ¢ a vivéncia das familias de criangas com transtorno do espectro autista em servigos de
urgéncia e emergéncia, no contexto da pandemia COVID-19, a luz da resiliéncia familiar?

Apos a definicdo da questdao de pesquisa buscou-se a definicdo da proposi¢cao do estudo,
que direciona a atencdo para o foco do que se pretende investigar (o reconhecimento da vivéncia
das familias de criancas com TEA, bem como a propria resiliéncia familiar, em servigos de urgéncia
e emergéncia, principalmente no contexto atual da pandemia COVID-19, pode auxiliar
profissionais de satide no aprimoramento e desenvolvimento de novas competéncias voltadas ao
cuidado a estas) e a defini¢do do terceiro componente dos estudos de caso, as unidades de analise,
ou seja, os participantes da pesquisa.

Com a defini¢do dos componentes do estudo, elaborou-se o protocolo para a coleta de
dados, o qual ¢ um instrumento estruturado para a coleta de informacdes e detentor do conjunto de
procedimentos e regras que conduzirdo esta etapa da pesquisa (YIN, 2015).

Na segunda etapa, foram coletados os dados e realizado o relatério individual de cada caso
que por conseguinte, através da analise dos relatorios individuais (terceira etapa) submergiram

conclusodes e implicagdes tedricas que possibilitaram a escrita do relatorio dos casos cruzados.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

O cenario do estudo foi o ambiente virtual. Desde o inicio, a abordagem convidando para a
participacdo na pesquisa foi em Redes Sociais Virtuais (RSV), através do compartilhamento de um
folder digital e de facil entendimento explicando a pesquisa e seu objetivo, apresentando os
pesquisadores e evidenciando a importancia da participagdo no estudo.

Ao entrarem em contato com os pesquisadores, os participantes interessados adquiriam
informag¢des mais aprofundadas da pesquisa e apos aceitarem participar e diante da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), era agendada a entrevista.

Apesar de terem surgido com carater pessoal, as Redes Sociais Virtuais reunem mais do
que usudrios, agrupam pessoas em grupos distintos, por afinidades que apresentam atributos sociais
(COSTA, 2018).

Virtualmente, as pessoas tornam-se mais sensiveis as informagdes recebidas, o que pode
aumentar a participacdo e colaboracdo pois, as barreiras ficam, ou parecem ser, baixas. Além de

abundante, as RSV possuem um fluxo de comunicacao bastante confidvel, pois este ¢ gerado pelo
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proprio usudrio, o que estimula as pessoas a valorizarem a ideia comum e a expressar de maneira
mais enfatica as suas proprias ideias, tornando-se um rico ambiente para estudo (COSTA, 2018).
A RSV ¢ apontada por estudos anteriores como um excelente local para recrutamento de
participantes em comparagao aos métodos tradicionais (banners, impressos, radio...). Nestas
plataformas ¢ possivel realizar um recrutamento mais rapido, com melhor representatividade e

sele¢do dos participantes (CAVALLO et al, 2020).

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

A pesquisa foi conduzida com familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista que
participavam de Redes Sociais Virtuais, com as familias indicadas através do método Bola de Neve
ou ainda as que se disponibilizaram pois, de alguma forma tiveram contato com o folder digital
publicado nas midias através de publicagdes e/ou compartilhamentos.

Para obten¢ao da amostra do estudo utilizou-se a forma Bola de Neve, onde inicialmente, o
pesquisador especifica as caracteristicas que os membros da amostra deverao ter, posteriormente
identifica uma pessoa ou grupo de pessoas congruentes aos dados necessarios, apresenta a proposta
do estudo e, ap0ds obter tais dados, solicita que o participante da pesquisa indique outra(s) pessoa(s)
que pertencem a mesma populacdo-alvo, ou seja, o pesquisador pede aos participantes referéncia
de novos informantes com as caracteristicas desejadas (COSTA, 2018).

Nesta técnica de amostragem, o processo continua até que as métricas estabelecidas
antecipadamente para a coleta de dados, como prazo de coleta, quantidade de entrevistados ou
ocorréncia de saturagdo tedrica sejam atingidos. E utilizada com maior frequéncia quando se
estudam caracteristicas raras ou de baixa incidéncia, como uma doenca ainda pouco estudada ou,
ainda, quando se busca acesso a grupos sociais mais restritos (COSTA, 2018).

Os critérios de inclusdo adotados para participar da pesquisa foram: ser familiar de criangas
com TEA até 10 anos de idade, que tenham diagnostico ha pelo menos trés meses e que
frequentaram o servico de urgéncia e emergéncia durante a pandemia Covid-19.

Os critérios de exclusdo abrangiam ser familiar menor de idade na data da entrevista e/ou
apresentar dificuldades de comunicacao por motivo de lingua estrangeira ou questdes bioldgicas.

A amostra foi definida pela saturagdo dos dados ao alcangar os objetivos e compreensao do

fendmeno estudado. Segundo Fontanella, Rica e Turato (2018), a satura¢do dos dados se da quando
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as informacdes ja coletadas estao sendo analisadas e comegam a se tornar repetitivas, acrescentando

pouco ao material ja obtido, ou seja, ndo aparecem novas ideias ou novos conceitos.

4.3.1 Caso piloto

Para Yin (2015), os casos-piloto assumem uma fungdo de “experimento” e permitem que o
pesquisador observe distintos fenomenos em varios contextos e se atente para a melhor abordagem.
Tal investigagdo pode contribuir ndo s6 para aspectos subjetivos, mas também para aspectos
metodologicos.

Ademais, os casos-piloto fornecem insights que proporcionam ao pesquisador corroborar
com a literatura relevante para a pesquisa, refletindo aspectos teoricos e politicos da vida real dos
participantes. Além disso, metodologicamente, as informacdes sobre “como” coletar as
informacgdes sdo captadas e aprimoradas na fase piloto (YIN, 2015).

Desta forma, os casos-piloto tem um carater formativo pois ajuda a definir os planos para
a coleta de evidéncias, tanto em relagdo ao conteudo quanto aos procedimentos a serem seguidos
(YIN, 2015).

Os casos-piloto desta pesquisa foram selecionados pelo critério de conveniéncia e de
acesso. A primeira entrevista foi realizada por Whatsapp, transcrita e analisada para readequagao
das fragilidades da primeira versdo do instrumento de coleta e ndo foi utilizada na pesquisa. Ja o
segundo caso-piloto, também realizado por Whatsapp, depois da readequagdo do instrumento de

coleta, foi transcrito e analisado, sendo possivel utiliza-lo na pesquisa.

4.3.2 Unidades de Analise

A unidade de analise ¢ utilizada para estabelecer o caso a ser estudado, ou seja, os
participantes, que pode ser um evento, entidade ou individuo (YIN, 2015), sendo que nesta pesquisa
a familia das criancas com TEA foi adotada como unidade de analise.

Inicialmente 27 familias demonstraram interesse na pesquisa, porém quatro nao atendiam
os critérios de inclusdo, seis familias ndo foi possivel a comunicacdo por ndo deixarem contato,
trés desistiram apoOs remarcacdo pela terceira vez e uma familia foi descartada por problemas

técnicos na gravacao da entrevista, pois havia muito barulho no local, impossibilitando a
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transcricao adequada. Ao final, a amostra foi constituida de 13 familias, como demonstra a tabela

a seguir.

QUADRO 3 — Amostra da pesquisa

Amostra Nao Atendiam Critérios de Sem . a Problemas Amostra
- ~ Desisténcia o .
Inicial Inclusao contato técnicos Final
27 4 6 3 1 13

FONTE: A autora (2023).

4.4 COLETA DE EVIDENCIAS

A coleta de evidéncias ocorreu durante o ano de 2022 (janeiro a dezembro) através de
entrevista com utilizagdo de um roteiro semiestruturado composto por dados sociodemograficos e
perguntas introdutorias. Segundo Yin (2015), a entrevista ¢ uma fonte essencial de evidéncia para
o estudo de caso e possibilita que os participantes da pesquisa relatem suas historias de maneira
natural, permitindo a eles expressarem o que consideram relevantes do fenomeno.

Ao agendar a entrevista era perguntado ao participante qual midia 0 mesmo tinha mais
afinidade para que pudéssemos realiza-la on-line, a maioria optou pela realizagdo através do
WhatsApp® e apenas dois participantes preferiram a plataforma do Google Meet®.

Todas as entrevistas foram gravadas em formato de dudio e/ou video, conforme cada
participante optou ao assinar o TCLE. Assim que as entrevistas eram realizadas ja se iniciava o
processo de transcricdo das mesmas no software Microsoft Word®.

O instrumento de coleta dos dados continha perguntas introdutérias de caracterizagao
sociodemografica da familia e 11 perguntas voltadas ao tema deste estudo (APENDICE 1).

A duragdo minima de uma entrevista foi de 21 minutos enquanto que a maxima foi de 83

minutos.

4.5 ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados consiste em examinar, categorizar, classificar em tabelas, testar ou, do

contrario, recombinar as evidéncias qualitativas para tratar as proposi¢des iniciais de um estudo

(YIN, 2015).
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Nos estudos de caso, a analise dos dados ¢ realizada por meio de algumas estratégias e os
pesquisadores podem utilizar varias técnicas e ferramentas, como o uso de programas de
computador, tabulacdes, categorizagdo, testes e combinacdo de evidéncia (YIN, 2015).

Yin (2015) recomenda que para se fazer a interpretacdo dos dados ¢ preciso escolher uma
entre as quatro estratégias e uma entre as cinco técnicas analiticas. Para esta pesquisa, utilizou-se
a estratégia “tratando seus dados a partir do zero” e a técnica analitica de sintese cruzada dos casos.

Para auxiliar a organizar os dados optou-se pela utilizagdo do software WebQda®, o qual
possui uma analise de dados semelhante a estrutura basica da analise de conteudo: pré-analise, com
a organizagdo do material a ser analisado; exploracdo do material, com a codificacdo e
categorizagdo; e tratamento dos resultados, com as interpretagdes inferenciais. O mesmo permite
ainda a codificacdo estruturada dos dados com clareza na organizagdo, interpretagdo e
questionamentos (MACHADO; VIEIRA, 2020).

Segundo Yin (2015), o uso de softwares pode servir como um auxiliar capacitado e uma
ferramenta confidvel, porém ele ndo fara a analise completa por conta propria, apenas possibilita a
compilagdo dos dados contabilizagdo de termos e palavras), a desmontagem dos dados (designagao
de codigos para palavras e termos semelhantes) e a sua remontagem (combinagdes e padroes).

O apoio de software na analise de dados qualifica o processo de categorizagdo e
interpretagdo, além de auxiliar a inclusdo ou a exclusdo de categorias empiricas evidenciadas

(MACHADO; VIEIRA, 2020). Abaixo segue o fluxograma adotado para a andlise dos dados.

FIGURA 3 — Fluxograma da anélise dos dados

/ ESTRATEGIA ANALITICA TECNICA ANALITICA \
“Tratando os dados a partir do zero” “Sintese cruzada dos casos”
> Construgao de matriz para cada caso individual > Unido das matrizes de cada caso, com resumo
(cada familia um caso); das evidéncias para anélise global;
> Codificagdo inicial empirica de cada caso; > Analise de replicagdes ou contrates;
» Agrupamento  das  codificagdes  iniciais > Construgdo da matriz sintese dos casos
Kempiricas em categorias e subW j

SOFTWARE WEBQDA

> Apoio para a analise de evidéncia,

» Auxilio nas representagdes

FONTE: A autora (2023)
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4.5.1 Estratégia Analitica

A estratégia escolhida, “tratando seus dados a partir do zero”, permite que o proprio
pesquisador desenvolva uma estrutura capaz de reunir, organizar e sumarizar os dados, sem que
haja uma vinculagdo a pressupostos tedricos previamente estabelecidos, pois deixa-se levar
livremente pelos dados.

Portanto, a partir da transcrigdo das entrevistas, foram realizadas varias leituras dos dados
coletados para aproximacao da pesquisadora com o material da pesquisa. Apds esta aproximagao,
todas as entrevistas foram sistematizadas em matrizes com o intuito de facilitar a identificag¢do de
categorias iniciais.

Para cada entrevista foi adotada a codificagdo “F.n”” com a finalidade de garantir o sigilo
dos participantes da pesquisa.

Abaixo, segue dois exemplos de organizagdo inicial dos dados para analise, seguindo os
preceitos indicados por Yin (2015). Trata-se de um recorte da andlise de cada caso para

exemplificacao da codificacdo inicial e posteriormente defini¢ao de categorias e subcategorias.

QUADRO 4 - Matriz de analise individual inicial
ANALISE INDIVIDUAL INICIAL
F.2 (Familia 2)

“Muita das vezes sozinha eu choro. Sou muito chorona. Com o (filho mais velho) algumas coisas converso,
outras ndo, converso situa¢do financeira, quando eu ndo té muito bem, depende a situagdo eu me abro com ele
mesmo, choro pra ele mesmo... O (filho mais velho) é um parceiro, um parceiro e tanto meu Deus, maravilhoso,

Deus sabe o que faz, ele é maravilhoso, como filho, como irmdo, companheiro, amigo, ele é tudo.

Recorte da Entrevista Cédigo Inicial Categoria Subcategoria
Sentimento ]
“Muita das vezes sozinha eu choro.” (F.2) Convicgdes Transformagao
materno
Caracteristica ) . Caracteristicas
“Sou muito chorona.” (F.2) Organizagdo familiar o
materna individuais

“Com o (filho mais velho) algumas coisas

converso, outras ndo, converso situa¢do Comunica¢ao Esclarecimentos e )
Dialogo
,

financeira, quando eu ndo té muito bem...’ familiar Comunicagio

(F.2)
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“...depende a situagdo eu me abro com ele

tudo.” (F.2)

(filho mais velho) mesmo, choro pra ele Apoio familiar Organizagao familiar Recursos
mesmo.” (F.2)

“O (filho mais velho) é um parceiro, um

parceiro e tanto meu Deus, maravilhoso...” Apoio familiar Organizagao familiar Recursos
(F.2)
“..Deus sabe o que faz...” (F.2) Apego religioso Convicgdes Motivagdo
“..ele (filho mais velho) é maravilhoso, como

filho, como irmdo, companheiro, amigo, ele ¢ | Apoio familiar Organizagao familiar Recursos

FONTE: A autora (2023)

Ao desenrolar de cada analise individual foi possivel visualizar categorias e subcategorias

que se remetem aos Processos-chave da Resiliéncia Familiar, tal fato possivelmente aconteceu pois

o instrumento de coleta das evidéncias foi baseado nesse referencial tedrico.

Por conseguinte, foi elaborado uma matriz contendo as descrigdes empiricas advindas das

analises dos casos que culminaram no delineamento das categorias e subcategorias tematicas,

sendo as categorias: Pandemia, Vivéncia da Urgéncia e Emergéncia, Convic¢des, Organizacao

Familiar ¢ Esclarecimentos ¢ Comunicacao.
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QUADRO 5 — Matriz de defini¢do empirica das categorias e subcategorias
Categoria: Vivéncia da Urgéncia e Emergéncia

Categoria: Pandemia

Percepc¢des, impactos e
consequéncias da pandemia,
sentimentos e anseios
advindos da pandemia,

habitos adquiridos.

Necessidade da procura do atendimento, experiéncias da familia e da crianca
nos servigos, comportamentos da crianga nestes locais, opinides acerca das

vivéncias em situagdes agudas urgentes;

Categoria: Convicgoes

Subcategoria:
Expectativa de Futuro

Categoria: Organizacio familiar

Subcategoria:
Estruturacao cotidiana

Categoria: Esclarecimentos e
Comunicaciao
Subcategoria:
Dialogo

Previsao daquilo que esta por
acontecer, esperam que
acontega, planejamento do

futuro;

Adaptagdes as mudangas, rotinas
adotadas, lideranca, cuidados
ofertados a crianga, acontecimentos

do dia a dia;

Comunicagao intra e/ou extrafamiliar
para esclarecimento de duvidas, solucao
de problemas, busca de informacgdes e

compartilhamento de sentimentos.

Subcategoria:
Transformacao

Subcategoria:

Recursos

Subcategoria:

Consciéncia coletiva

Superag¢ao, crescimento e/ou
aprendizagem,
reconhecimento das

caracteristicas do autismo;

Apoio familiar, redes de apoio
sociais e/ou virtuais, apoio
financeiro, apoio profissional,
recurso material, recurso

terapéutico;

Sentimentos e/ou crengas comuns ao
outro, pensamento e¢/ou conhecimento
levando em consideragdo o proximo,

preocupagéo com outras pessoas,

reconhecimento do preconceito.

Subcategoria:
Motivagdo

Subcategoria:

Caracteristicas individuais

Religiosidade, reflexao de

valores, estimulo, inspiracao;

Necessidades e diferencgas
individuais, caracteristicas de cada
membro, sentimentos individuais e

a respeito dos integrantes da

familia, percep¢des individuais;

FONTE: A autora (2023)
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A sintese cruzada dos casos se aplica a analise de casos multiplos, com o intuito de explorar

os casos ¢ analisar replicacdes ou contrastes. Esse tipo de analise deve ser desenvolvida com

argumentos fortes, plausiveis e imparciais apoiados nas evidéncias (YIN, 2015).

A sintese cruzada dos casos € uma compilacdo dos dados, examinando os resultados para

cada caso individual e, entdo, observando o padrao dos resultados ao longo dos casos (YIN, 2015).

Assim, em um primeiro momento, os casos foram analisados individualmente e, depois, com

cruzamento dos dados, foram analisados em sua totalidade.

O quadro abaixo representa um recorte da compilacdo dos dados referentes a categoria

Esclarecimentos e Comunicagao para projetar como a analise cruzada foi desenvolvida.

QUADRO 6 — Recorte da analise cruzada / categoria: esclarecimentos e comunicagao

Categoria: Esclarecimentos e Comunicacao
Recorte da Entrevista

Subcategoria

“Na verdade muitas pessoas pensam que as coisas vdo acontecer so com os outros ne,
ndo vai acontecer com a gente mas, as coisas acontecem com a gente também.” (F.1)

Consciéncia coletiva

“...infelizmente o preconceito existe.” (F.2)

Consciéncia coletiva

“ Crianga é muito variavel (vulnerdvel), pode estar sentindo uma coisa muito ruim mas
pode nado ser nada...” (F.3)

Consciéncia coletiva

“... a gente agora passa a se preocupar mais com as outras pessoas.” (F.3)

Consciéncia coletiva

“ a gente tem que se cuidar...” (F.4)

Consciéncia coletiva

“Eu gostaria que as pessoas ndo tivessem nem vergonha e nem receio de ter seus filhos,
de viver com o autismo, de levar o filho para diagnostico...” (F.8)

Consciéncia coletiva

“... quando a gente atrasa o diagnostico do nosso filho a gente ta prejudicando ele
mesmo.” (F.8)

Consciéncia coletiva

(F.8)

“Nos sempre conversamos entre familia..” (F.1) Dialogo
“...eu brigo com o vereador...” (F.2) Dialogo
“..esse tipo de coisa (medos e angustias) é melhor falar com estranhos do que com .
. e Dialogo
alguém da familia.” (F.2)
“... a gente sempre pergunta, conversa com as terapeutas dela.” (F.3) Dialogo
“..a gente ndo consegue falar muito com ela (sogra) sobre isso (autismo), ela acha que .,
, . . Dialogo
s6 conversando vai resolver.” (F.4)
“... eu converso muito com a minha namorada...” (F.5) Dialogo
“Com a minha mde converso bem pouco.” (F.6) Dialogo
“Minha mae estd com diagndstico de cancer entdo ndo conto muito com ela.” (F.6) Dialogo
“Eu assumo um papel na maternidade onde eu em nenhum momento minto pra eles...” .
Dialogo
(F.8)
“... como eles vivem num mundo em que eles ndo entendem o sentido figurado eu posso Didlogo
criar um problema maior se eu mentir.” (F.8) &
“Eu falo a verdade. Eu ndo escondo...” (F.8) Dialogo
“... eu falo e pego pra eles repetirem o que eu falei, pra saber como eles entenderam...” Didlogo
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“Aqui (em casa) ndo da pra vocé ter problema e querer compartilhar, ai é complicado.”

(F.10) Dialogo

FONTE: A autora (2023)

4.6 CONSIDERACOES ETICAS

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Setor de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal do Parand conforme parecer n° 4.693.312, CAAE
42177821.10000.012 e visa preservar os preceitos éticos de participacao voluntaria, esclarecida e
consentida, anonimato e sigilo dos participantes, segundo a Resolug¢dao n® 466 de 12 de dezembro
de 2002 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional de Satde.

As entrevistas ocorreram com as familias que aceitaram participar da pesquisa
voluntariamente mediante aceite do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do
Termo de Solicitagdo de Uso de Imagem e/ou Som de Voz, disponivel no enderego eletronico
https.//forms.gle/9omK3fVAYNWYFGf7. Os termos ficaram salvos em arquivo digital na
plataforma de armazenamento em nuvem Google Docs® e encaminhado uma via para o e-mail do
participante.

O anonimato dos participantes foi preservado nos resultados através da identificacao
codificada das familias participantes da entrevista por ordem cronologica.

Como o recrutamento dos participantes ocorreu nas RSV e as entrevistas foram agendadas
e realizadas de forma virtual, seguiu-se, portanto, o Oficio Circular n°® 2 de 2021 da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), que estabelece as orientagdes para procedimentos em

pesquisas com qualquer etapa em ambiente virtual.

4.7 COREQ

Durante o desenvolvimento desta pesquisa foi utilizado o Consolidated Criteria For
Reporting Qualitative Research (COREQ), o qual é um checklist elaborado a partir de amplo
processo de revisdo e apresenta indicadores imprescindiveis para o planejamento, execugdo e
elaboracdo de pesquisas qualitativas (TONG, SAINSBURY, CRAIG, 2007).

O COREQ ¢ recomendado para relatos de pesquisa que coletam dados por meio de

entrevistas ou grupos focais. Esse instrumento ¢ disponibilizado pela REDEQUATOR e composto
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por 32 itens distribuidos em 3 dominios: 1) Equipe de pesquisa e reflexividade; 2) Conceito do
estudo e 3) Analise e resultados (SOUZA, et al, 2021).

O objetivo da utilizagdo deste instrumento € garantir a validade da pesquisa e aprimorar a
qualidade da mesma, visto que auxilia os pesquisadores na redacdo e organizagdo das pesquisas,
certificando que sejam reportados a comunidade cientifica todos os aspectos que sao importantes

e relevantes da pesquisa (TONG, SAINSBURY, CRAIG, 2007).
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5. RESULTADOS

5.1.CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES E DAS FAMILIAS

Compuseram o estudo 13 familias, sendo que houve a participacao apenas da figura materna
como participante. A idade das maes variou de 27 a 46 anos. A renda minima destas familias foi
de 1,1 salario minimo (R$ 1.400,00) ¢ a maxima de 8,2 salarios minimos (R$ 10.000,00), sendo
que o salario minimo no ano de 2022 era de R$1.212,00. Para melhor contextualizar e descrever
0s casos, o quadro a seguir foi confeccionado para apresentar a caracterizagao de cada familia, com
informacdes sobre o participante da entrevista (grau de parentesco com a crianga indice, idade,
escolaridade, situacdo civil e profissdo) e da propria familia (nimero de integrantes, renda e

beneficios).

QUADRO 7 — Matriz de caracterizagdo dos participantes e das familias

o 3’articipante Familia
© @
T E E 2 E £ £ s | EsSE 5
£ < 2 = e £S S |23 E Z
=] £ 5 2 A E ¥ E )
Isencdo de
imposto
sobre
F.1 Mae 45 Superior Unido Enfermeira 3 4,1 propriedad
Completo Estavel ede
veiculo
automotor
Sim, cartdo
F.2 Miie 39 Fundamental Solteira Auxirlia.r de 3 1,2 comi(‘ia. boa
Completo logistica (municipal)
Beneficio
~ Superior Unido de
L) Mae 34 Completo Estavel Do lar 4 25 Prestagdo
Continuada
F.4 Mae 46 | Doutorado Unido Professora 3 8,2 Nio
Estavel
Superior
F.5 Mae 40 | completo com Solteira Farmacéutica 2 2,3 Nao
especializagdo
F.6 Mae a4 | Superior )y ciada | 1OSAdOTade 2 2 Nio
incompleto cdes
Superior
F.7 Mae 40 | completo com Casada Professora 5 8,2 Nao
especializagdo
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Superior
F.8 Mae 33 | completo com | Divorciada Enfermeira 6,2 Nio
especializagdo
F.9 Mae 36 Mestrado Unrlao Enfermeira 6,6 Nao
estavel
F.10 Mae 27 Superior Divorciada | Recepcionista 1,1 Nao
cursando
F1l | Mie | 34 | Ensinomédio | Unido Do lar 3.5 Néo
incompleto estavel
F.12 Mae 41 Superior Casada Professora 5 Nao
completo
F.13 Mae 41 Superior Divorciada | Designer grafica 5,8 Nao
completo
*Nota: Salario minimo em 2022 —R$ 1.212,00

FONTE: A autora (2023).

Seguindo este mesmo modelo acima, também foi delineado um quadro com as informagdes

das criancas indices de cada familia (idade, género, diagnostico, idade do diagnostico, educacao,

acompanhamentos e terapias). Destaca-se que uma das familias (F.8) apresenta duas criangas

indices.
QUADRO 8 — Matriz de caracterizagdo das criangas
Crianca
Idade na o . L . Idade do ~ Acompanhamentos e
data da EIET UL G diagndstico (LT Terapias
pesquisa
- — o
. TEA Escola publica, Terapia ABA. » INtegragao
F.1 7 Masculino 2 . sensorial e a
moderado classe especial . .. -
psicomotricidade aquatica
F2 1 Feminino TEA levg e 1 Aguardando vaga Aguardando agendamento/
epilepsia para escola publica SUS
Sl
F3 6 Feminino ]1):2;2522? ) Aguardando vaga Terapia ABA
pra APAE**
Psiquiatra, psicélogo,
F.4 10 Feminino TEA leve 10 Escola particular, terapeuta ocupacional e
classe regular psicopedagogo
Escola publica,
F.5 3 Masculino TEA 2 classe regular com Terapia ABA
apoio
F6| 4 | Marculino | TEA leve 3 Nao - tirou durante Nao
a pandemia
. TEA e Escola particular, .
F.7 6 Masculino TDAH*** 3 classe regular Terapia ABA




F.8

F.9

F.10

F.11

F.12

F.13
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Fonoaudiologo, terapia

. ocupacional,
. TEA Escola particular, neuropsicologo,
7 Masculino classe regular com .
moderado - neurologista,
professora auxiliar .
psicopedagogo e
cardiologista
Fonoaudiologo, terapia
ocupacional,
4 Masculino TEA leve Escola particular, neuropswplogo,
classe regular neurologista e
psicopedagogo
7 Masculino TEA Escola publica, Terapia ABA
classe regular
Pediatria, psicélogo,
4 Masculino TEA leve Escola publica, terapeuta ocupacional e
classe regular fonoaudidlogo
. Pediatria, psicologo,
4 Masculino TEA Escola particular, terapeuta ocupacional e
classe regular -
fonoaudiologo
5 Feminino TEA Escola publica, Terapia ABA
classe regular
5 Masculino TEA Escola piblica, Terapia ABA

classe regular

* Terapia ABA: Applied Behavior Analysis

** APAE: Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
*#* TDAH: Transtorno do déficit de atencdo com hiperatividade

FONTE: A autora (2023).

A maioria das criangas deste estudo € do sexo masculino (71,4%), o diagndstico do autismo

foi em média aos trés anos de idade, porém quando se trata apenas das meninas a média do

diagnostico sobe para quatro anos. Em relagdo a educacdo, duas criangas ndo estdo

frequentando escola.

A pesquisa alcangou duas regides brasileiras (sul e sudeste), sendo que abrangeu trés

estados e teve o Parand com maior participa¢do conforme demonstrado na figura a seguir.
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FIGURA 4 — Mapa de abrangéncia dos participantes

© —— > SP 154% (n=2)
= PR 76,9% (n = 10)

= RS77%(=1)

FONTE: A autora (2022).

Observando ainda a caracteriza¢ao dos casos, abaixo ha uma representacao dos resumos do
relatorio individual de cada caso (QUADRO 7) no que diz respeito aos motivos pelos quais as
familias precisaram do atendimento no servigo de urgéncia e emergéncia durante a pandemia para

seu filho com TEA.

Ressalta-se que quatro criancas (26,7%) tiveram resultado reagente para Covid-19 no

periodo.
QUADRO 9 — Matriz dos motivos que levaram ao servigo de urgéncia e emergéncia
Umdz}(!e L3 Servicos Utilizados LT Motivos
Analise vezes
F.1 UPA 2 Febre, prostracdo e mapetenc.la / Crianga positivou
para Covid
F.2 UPA ) Dor de garganta e .51.nt0mas resplrgtorlos / Crianga
positivou para Covid
F.3 UPA Mais de 4 Dor de garganta de repeti¢io
F4 Pronto Atendimento
: Hospitalar (particular) 1 Dor de ouvido
F.5 UPA 1 Sintomas gripais
UPA 1

F.6 Pronto Atendimento Sintomas gripais

Hospitalar (particular) 1
F.7 Pf()rsl’lii(;ll:rte(ngitr?c?l;(;) ) Sintomas gripais e corte no queixo apos queda de

P P skate / Crianga positivou para Covid
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Crianca mais velha - Alteracdo cognitiva

Hospitalar (particular)

Proqto Atendimento Algumas comportamental e dengue
Hospitalar (particular) vezes
Crianca mais nova — Queda, sintomas gripais e febre
| UPA 2
. Crise sensorial e sintomas respiratorios / Crianga
Pronto Atendimento Algumas positivou para Covid
Hospitalar (particular) vezes
UPA 4 Problemas intestinais, dor de garganta e sintomas
respiratorios
UPA 2 . . .
‘ - Objeto estranho em ouvido (crianga colocou moeda)
Pronto Atendimento e dor de garganta
Hospitalar (particular) 1
Pronto Atendimento . . . N
Hospitalar 3 Crianga engoliu moeda (precisou de cirurgia
endoscopica para retirada), dor de garganta e vomito
| UPA
- Algumas . .
‘ Pronto Atendimento vezes Sintomas gripais e dor de garganta

FONTE: A autora (2023).

5.3 CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS

Fundamentada na analise dos dados foi possivel a identificagdo de 811 descritores,

divididos em cinco categorias temdticas: Pandemia; Vivéncia da urgéncia e emergéncia;,

Convicgdes; Organizagao familiar e Esclarecimentos e Comunicagao.

A Tabela 3 indica o total de descritores de cada categoria e subcategoria extraidos a partir

da analise empirica dos casos, enquanto que a Tabela 4 demonstra o quantitativo de descritores de

cada caso por categoria.

QUADRO 10 — Descritores por categorias e subcategorias

| Categoria Temitica | N° de Descritores | Subcategoria Tematica | N° de Descritores |

Pandemia 82
Vivéncia da Urgéncia e Emergéncia 168
Expectativa de futuro 43
Convicgoes 147 Transformagao 70
Motivagao 34
Estruturagao cotidiana 70
Organizagdo Familiar 314 Recursos 137
Caracteristicas individuais 107
. . Dialogo 56
Esclarecimentos e Comunicagao 100 o~ :
Consciéncia coletiva 45

FONTE: A autora (2023).
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TABELA 1 — Numero de descritores por caso

FONTE: A autora (2023).

5.2.1 Pandemia

Esta categoria representa os impactos e consequéncias da pandemia na vida das familias
entrevistadas e seus integrantes, bem como os sentimentos, percepgdes e anseios que este momento
provocou. Ademais, a categoria abrange também reconhecimento da pandemia pelas criangas com
TEA e como estas reagiram neste contexto.

Para ilustrar esta categoria, foi confeccionado o quadro a seguir, onde contém os dados

empiricos de cada caso que subsidiaram a defini¢ao da mesma.

QUADRO 11 — Dados empiricos da categoria pandemia

Caso Dados empiricos
F.1 “Foi um momento de bastante tensdo...”
F2 “O que eu mais temia nesta pandemia era a (crianga) pegar covid, como eu tinha muito medo e o
) meu maior medo virou uma realidade né...”
F.3 | “Ele (pai) parou um pouco de viajar (trabalho) pra ficar s6 com a gente.”
F.4 “A partir do momento que comegou a pandemia, piorou muito (crises)...”
F.5 | “..Talvez a dificuldade dele é por causa da mascara.”
F.7 | “.. ela (filha mais velha) entrou em depressdo durante a pandemia, foi bastante dificil pra ela.”
F8 “... meus filhos eles ndo querem tirar a mascara, eles vdo pra escola de mascara, eles se recusam

a ficar sem mascara, eles querem continuar de mdscara.”

“..ele ndo é aquela crianca que a gente pode falar - ndo filho, isso vai passar -, ele sabia tudo,
F.9 | sabia que tinha que higienizar as mdos, sabia da gravidade, das pessoas que estavam morrendo,
entdo é dificil tirar isso dele.”

F.12 | “..nds em pleno isolamento social, levei a sério chegando a causar inimizades na familia...”
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F 13 “Primeiro lugar aquele sentimento de gratiddo por ndo ter passado nada grave em relacdo a
) covid...”

FONTE: A autora (2023).

Com o auxilio do software WebQDA foi possivel a construgdo da nuvem de palavras abaixo
contendo as ideias centrais desta categoria, representadas pelas palavras que mais se repetiram nas

evidéncias.

FIGURA 5 — Nuvem de palavras da categoria pandemia

mascara
q pandemia

x _gente nedo
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positivo pior
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FONTE: A autora (2023).

Percebe-se que as palavras “gente”, centralizada na nuvem, foi a palavra que mais apareceu

99 ¢¢ 2% ¢ 99 ¢

na fala dos entrevistados, seguida por “pandemia”, “crianca”, “medo”, “covid” e “madscara”.

5.2.2 Vivéncia da Urgéncia e Emergéncia

A categoria intitulada Vivéncia da Urgéncia e Emergéncia, como o proprio nome ja traz,
abrange o processo da experi€éncia que estas familias passaram nos servigos de urgéncia e
emergéncia durante o atendimento da crianga, traz o motivo pelo qual precisaram deste
atendimento, o comportamento da crianga neste ambiente, os sentimentos provenientes desta

vivéncia e caracteristicas e/ou necessidades proprias de casa familia para estas situagdes. Nesta
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categoria também ¢ abordada a realizagdo do exame de coleta de swab para deteccao do

coronavirus. Tais informagdes podem ser percebidas nos dados empiricos do Quadro 9 abaixo.

QUADRO 12 - Dados empiricos da categoria vivéncia da urgéncia e emergéncia

- VIVENCIA DA URGENCIA E EMERGENCIA -

Caso Dados empiricos
F.13 | “...o (crianga) é praticamente impossivel dar remédio, o melhor é dar remédio injetavel...”
F.12 | “...e eu s6 me acalmei la dentro, foi uma historia de terror para mim porque achei que ia perder ele.”

Fl1 “Ele fica muito agitado, ndo gosta de médico, ndo quer colocar os aparelhos, ele ndo para, corre de um
) lado para o outro.”

F.10 | “...ele fez o exame do COVID, olha foi dificil.”

“..ele estava andando pra la e pra cd extremamente nervoso, tinha uma crianga chorando com dor de

i ouvido, ele com as duas mdos no ouvido e andando pra ld e pra cd...”

F.8 | “.. naultima vez, ele mesmo (crian¢a mais velha) coletou o proprio exame...”

F.7 “... ele caiu do skate e cortou o queixo, precisou dar ponto.”

F.6 | “Ele sabe o passo a passo que vai ser feito com ele de tanto que ja foi atendido la (na UPA)...”

F.5 | “... ele chorou por muito pouco tempo, acabou o exame, acabou o choro.”

F4 | “..eutambém acabei nem dizendo que ela tinha TEA porque ndo tinham mais criangas esperando...”

FONTE: A autora (2023).

Para elucidagdo das ideias centrais desta categoria, também foi confeccionada a nuvem de

palavras a seguir, onde observa-se que a palavra “crianca” teve uma maior frequéncia.

FIGURA 6 — Nuvem de palavras da categoria vivéncia da urgéncia ¢ emergéncia

ninguém

remediOsgcomo

wcrianga e

meédico
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gripe

FONTE: A autora (2023).
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5.2.3 Convicgdes

Para esta categoria foi levado em consideracgdo as ideias, crengas e principios que norteiam

a vida das familias. Ha a subdivisao desta categoria em trés subcategorias: Expectativa de Futuro,

Transformagao ¢ Motivagao.

A subcategoria Expectativa de Futuro aborda o que as familias esperam que aconteca ou

planejam para seu futuro e para o futuro da crianga.

Em relacdo a subcategoria Transformacao, foram identificados processos de superacao,
crescimento, aprendizado e o reconhecimento do autismo por estas familias.

Ja a subcategoria Motivacao engloba quais sdo as fontes de forca de cada familia, reflete

valores e os estimulos que as mantém firmes, além das suas inspiragoes.

QUADRO 10 — Dados empiricos da categoria convicgdes

- CONVICCOES -
Subcategorias Caso Dados empiricos
F.1 | “..eu espero que cada dia mais as coisas se organizem melhor...”
“... eu espero que como familia a gente possa ter mais tranquilidade, mais
Expectativa de k.4 seguran¢a para lidar com essas situacdes (de urgéncia).”
Futuro F.8 | “Eu quero que eles sejam, acima de tudo, sejam pessoas boas.”
F.10 | “... que ele consiga sobreviver e viver na sociedade...”
“Uma das coisas que foi vital pra mim foi entender a importancia do SUS
F.13 | como por exemplo as vacinas, da testagem, acho que isso foi a confirmagdo
da necessidade.”
“...eu ndo tive orientag¢do (sobre o autismo), ela é do que busco e do que
Transformacao F.9 estudei...”
F6 “..percebi que ele era diferente desde recém-nascido mas nunca fechei os
olhos para esta situagdo...”
F.2 | “Aprendi que as coisas, cada vez que passa, fica mais dificil...”
F.3 | “..tem que ter fé, tem que ter confianca que vai dar certo.”
Fs “Vendo a melhora dele, eu acho que me fortalece muito, vendo ele se
L comportar, se divertir com as outras criangas...”
Motivacao = — = - - —
F.7 | “O que me da for¢a sdo eles, eles sdo minha impulsdo.’
F12 “...ndo tenho outra alternativa, se eu baixar a guarda ou o meu marido
quem vai assumir? "

FONTE: A autora (2023).
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Para esta categoria a nuvem de palavras evidenciou que as palavras mais frequentemente

9% ¢ 99 6 99 6

mencionadas foram “gente”, “eles”, “muito”, “autismo” e “crianca”, conforme observadas a seguir.

FIGURA 7 — Nuvem de palavras da categoria convicgdes

autista
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FONTE: A autora (2023).

Em relagdo as subcategorias, foi possivel verificar que a palavra com maior frequéncia em
Expectativa de futuro foi “mais”, em Transformagdo tivemos “gente” ¢ em Motivacao a palavra

“Deus”, ilustradas abaixo.

FIGURA 8 — Nuvem de palavras das subcategorias da categoria e convic¢des

Expectativa de Futuro Motivacao
. tenho
expectativa Transformagao forca tudofazer
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- dele sempre
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FONTE: A autora (2023).
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5.2.4 Organizagao Familiar

A categoria Organizagao Familiar foi elaborada através dos dados empiricos que remetiam

aos fatores que auxiliam ou ndo na manuten¢do do dia-a-dia destas familias. Os dados foram

subdivididos nas subcategorias Estruturacdo cotidiana, Recursos e Caracteristicas individuais.

Em Estruturagdo cotidiana encontram-se informagdes sobre a rotina familiar, adaptagdes as

mudangas decorrentes do diagndstico do autismo e da pandemia, cuidados ofertados a crianca,

acontecimentos e/ou planejamentos rotineiros e liderancgas.

A subcategoria Recursos aborda recursos sociais, econdmicos e terapéuticos, levando em

consideragdo o apoio familiar, redes de apoio sociais e virtuais, recursos financeiros e recursos

materiais.

Na subcategoria caracteristicas individuais apresentam-se as necessidades, diferengas,

sentimentos e caracteristicas de cada integrante da familia, os sentimentos de cada membro e sinais

observados na crianga desde o nascimento.

QUADRO 14 — Dados empiricos da categoria organizacao familiar

- ORGANIZACAO FAMILIAR -
Subcategorias Caso Dados empiricos
F.6 | “Sempre eu que tomo a frente.”
F7 “Quando é assim de urgéncia, normalmente meu marido fica em casa, ou ele
. ’ sai mais cedo pra ficar com as outras criangas...”
Estruturacao — . a sh - .~ 4
g ...nos saimos, passeamos, vamos pra praia, shopping, nos ndo escondemos
Cotidiana F.12 ' P ) pra praia, shopping,
nossos filhos...
Fa “.. sempre que eu vou nos lugares agora eu apresento (carteirinha do
' autismo).”
F13 “...sempre fica muito entre meu pai, minha mde e eu, que sdo as pessoas que
) eles estdo mais acostumados.”
F 11 “..se vocé tem alguém pra conversar fica mais facil, com esse grupo as mdes
Recursos ’ ajudam umas as outras.”
F8 “... eu sempre tenho o tablet e o fone de ouvido, porque os dois usam o fone
’ por causa do barulho...”
F.2 | “Da parte do pai dela é como se ndo existisse.”
F.9 | “..ele odeia transito e fica estressado...”
. F2 “Eu agarro a for¢a mas, ela me arranha, ela me machuca...”
Caracteristicas ” o ) p - : >
A BT F3 Ele (pai) é muito tranquilo e eu sou muito nervosinha.
individuais
F5 “Eu sinto falta de ficar de bobeira, deitar na cama e ficar sossegada um
) pouquinho, descansar...”

FONTE: A autora (2023).
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Nesta categoria as palavras que mais foram mencionadas foram “ele”, “nao”, “muito”,
“crianca”, “mae”, “sempre”, “pai”, “ela”, “minha”, em conformidade com a nuvem de palavras

abaixo:

FIGURA 9 — Nuvem de palavras da categoria organizac¢ao familiar
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FONTE: A autora (2023).

Adentrando nas subcategorias desta tematica, constatou-se que em Estruturagdo cotidiana

9% ¢

as palavras mais referidas foram “ele” e “sempre”; em Recursos foram “nao”, “ele” e “minha”; ja

%9 CC

em Caracteristicas individuais, tem-se “ele”, “ndo” e “muito”.

FIGURA 10 — Nuvem de palavras das subcategorias da categoria organizac¢ao familiar
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FONTE: A autora (2023).
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5.2.5 Esclarecimentos ¢ Comunicagao

A categoria Esclarecimento e Comunicacao traz uma perspectiva de informacdes, ou seja,
sua forma de transmissdo bem como sua compreensdo. As subcategorias que emergiram foram
Dialogo e Consciéncia coletiva.

A subcategoria Dialogo versa sobre a existéncia da comunicagdo intra e/ou extra familiar
para esclarecimento de duvidas, solugdo de problemas, busca de informacdes e compartilhamento
de sentimentos.

Ja na subcategoria Consciéncia coletiva evidencia-se os sentimentos e/ou crengas comuns

ao outro, a consideracdo com o préximo, a preocupagdo com outras pessoas em situagdes

semelhantes e o reconhecimento do preconceito.

QUADRO 15 — Dados empiricos da esclarecimentos e comunicagio

- ESCLARECIMENTOS E COMUNICACAO -

Subcategorias Caso Dados empiricos
F 10 “ Aqui em casa é muito dificil conversar sobre isso porque todo mundo tem um
) problema...”
., F.6 | “Com a minha mde converso bem pouco.”
Dialogo » - -
F8 ‘Eu assumo um papel na maternidade onde eu em nenhum momento minto pra
' eles...”
F.1 | “Nos sempre conversamos entre familia..”
“...tem mdes que conheco que tem filhos com autismo e passa por situa¢oes de
F.13 | ter que se justificar perante a sociedade, as pessoas precisam de mais
discernimento.”
Consc1.en01a F.8 | “ Tem muita mae igual a mim que tem que se virar.”
coletiva —— —
F.2 Existe o preconceito.
F9 “..essa coisa de querer passar para as outras mdes uma for¢a que talvez elas
’ ndo saibam que tenham...”

FONTE: A autora (2023).

A categoria Esclarecimentos e Comunicagdo evidenciou as palavras “gente”, “muito”,

99 ¢ 9 ¢ 99 ¢6

“converso”, “sempre”, “eles”, “mae”, “autismo”, “pessoas”, “duvidas”... Conforme visualizado a

seguir:
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FIGURA 11 — Nuvem de palavras da categoria esclarecimentos e comunicagio
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FONTE: A autora (2023).

Em relacdo as subcategorias, observa-se que a palavra “gente” foi a mais mencionada em

13 bh

ambas as categorias. Porém, na subcategoria didlogo, surgiram palavras como ‘“‘sempre”,

99 <¢

“converso”, “eles” e “duvidas”. Enquanto que na subcategoria consciéncia coletiva, observa-se a

EE TS bR TS bR 1Y 99 6

repeticdo das palavras “pessoas”, “muito”, “preconceito”, “autismo”, “maes”.

FIGURA 12 — Nuvem de palavras das subcategorias da categoria esclarecimentos e comunicagao
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FONTE: A autora (2023).
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Para subsidiar a sintese cruzada dos casos foi elaborada uma matriz com o resumo das

evidéncias de cada caso por categoria, o que possibilitou a identificagdo e analise das replicacdes

e contrastes, conforme apresentado a seguir. Os contrastes de cada categoria foram sinalizados com

coloracao de fundo.

QUADRO 13 — Sintese cruzada dos casos

Pensamento no

Lideranca materna proximo;
Expectativa positiva de para tomada de comunicagio
Repercussao Experiéncia futuro; decisdes e rotina; intrafamiliar
negativa, negativa Religiosidade como Apoio familiar presente;
amparo; presente; Duvidas
sanadas pela
internet;
Lideranca materna | Reconheciment
para tomada de o do
Dificuldade de aceitacido decisdes e preconceito na
Repercussao Experiéncia do rotina; Falta de sociedade;
negativa; negativa diagnostico; Expectativa apoio psicologico Comunica¢io
de futuro ambigua; para mae; Apoio extrafamiliar
familiar presente; mais forte que
Auséncia do pai; intrafamiliar;
Mudanga de rotina
para adaptagdo ao Pensamento no
. - diagnostico; rOXimo;
A Expectativa positiva de _ dragn ’ Proximo,
Experiéncia A Lideranca materna Comunicagio
. futuro; Religiosidade .
negativa para tomada de intra e
COMmo amparo; o . -
decisdes e rotina; extrafamiliar
Apoio familiar presentes;
presente;
Comunicagao
intrafamiliar
presente,
Expectativa positiva de . orém com
P postl Mudanga de rotina P
~ A futuro; Religiosidade ~ dificuldade em
Repercussdo Experiéncia para adaptacdo ao ~
. . como S . relacdo aos
negativa; negativa diagndstico; Apoio o
amparo; Empoderamento o familiares
. . familiar presente;
a partir da aprendizagem; paternos;
Comunicagao
extrafamiliar
presente;

Repercussao
negativa,
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Mudanga de rotina
para adaptagdo ao

L Comunicacio
diagnostico; . .
el . .. . intrafamiliar
~ Experiéncia Expectativa positiva de Lideranca materna
F. Repercussdo . presente,
. dentro da futuro; Crianga para tomada de .
5 negativa; . . . . s . porém fraca
expectativa; como impulso de vida; decisdes e rotina;
. o (apenas com
Apoio familiar Arimembro);
ausente; Falta de ’
apoio financeiro;
Mudanga de rotina
para adaptagdo ao
. diagnostico;
Expectativas a curto | q1ag ’
. Lideranga materna -
A prazo; Crianga Comunicagao
F. Sem Experiéncia . . para tomada de . o
. ~ . como impulso de vida; - . intrafamiliar
6 informagdes negativa L decisdes e -
Religiosidade como . fragilizada;
rotina; Falta de
amparo; R
apoio psicologico
para mae; Pouco
apoio familiar;
Mudanga de rotina
Duas ~
o para adaptacdo ao
experiéncias L L
: . . diagnostico; Comunicagao
~ divergentes Expectativa positiva de . .
F. Repercussao . Lideranga materna intra e
. (uma futuro; Crianca -
7 negativa, . . . para tomada de extrafamiliar
negativa e como impulso de vida; - o
decisdes e presentes;
uma . .
rotina; Pouco apoio
surpreendente) oy
familiar;
Mudanga de rotina
para adaptagdo ao Comunicagao
Expectativas a curto diagnostico e a intra e
~ A razo; Crianga andemia; Lideran extrafamiliar
F. Repercussao Experiéncia prazo; 2 p ’ ¢
. como impulso de vida; a materna para presentes;
8 negativa; neutra . . ot
Reconhecimento da tomada de decisdes ¢ | Comunicacio
capacidade das criangas; rotina; Recursos aberta e clara
materiais; Apoio com os filhos;
familiar presente;

Empatia com
outras maes
de criancas

Mudanca de rotina com TEA;
Pouca expectativa e mais para adaptagdo ao pensamento no
esperanga de um futuro diagnostico; proximo;
F. Repercussao Experiéncia melhor; Crianga Lideran¢a materna | Reconheciment
9 negativa; negativa como impulso de vida; para tomada de o do
Aprendizado e aceitagdo decisodes e preconceito na
do autismo; rotina; Apoio sociedade;
familiar presente; Comunicagao
intra e
extrafamiliar
presentes;
. .\ Lideran¢a materna e L
Expectativa positiva de . Comunicag¢do
~ A ~ da avo materna para . o
F. Repercussao Experiéncia futuro; Superagdo de . X intrafamiliar
. . . tomada de decisdes e .
10 negativa; negativa tabus; Crianga . . fragilizada;
. . rotina; Apoio S
como impulso de vida; comunicagio

familiar presente;
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Auséncia do extrafamiliar
pai; Apoio em rede presente;
social virtual para
mae;
Lideranga materna .
§ Reconheciment
para tomada de
. odo
decisges ¢ reconceito na
F. Sem Experiéncia Expectativa positiva de rotina; Apoio preco
. N . . sociedade;
11 informagdes negativa futuro; familiar Lo
. Comunicagao
presente;Apoio em . o
N intrafamiliar
rede social virtual
o ausente;
para mae;
Lideranga materna
Sem muita expectativa para tomada de
~ A de futuro; Crianga como decisoes ¢
F. Repercussao Experiéncia . . L. . . Sem
. . impulso de vida; Cética rotina; Apoio . ~
12 negativa; negativa - o . en S, . informacoes
em relacio a religido psicoldgico e apoio
apesar de ser evangélica; em rede social
virtual para mae;
Empatia com
outras maes de
criangas com
Expectativa positiva de TEA;
Gratidio futuro; Religiosidade co Lideranga materna pensamento no
F or nio mo amparo; Crianca para tomada de proximo;
' P n como impulso de vida; decisoes e Comunicagao
13 ter nada Experiéncia . . . .
rave: negativa Reconhecimento da rotina; Apoio intra €
grave, g importancia do SUS no familiar presente; extrafamiliar
contexto da pandemia; presentes;
Pouca
comunicacio

com os filhos;

FONTE: A autora (2023).
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6. DISCUSSAO

Nesta pesquisa, as entrevistas foram conduzidas unicamente com as maes das criancas
com TEA. Estudos como os de Givigi, et. al (2021), Lima e Couto (2020), também tiveram as maes
como as principais responsaveis pela participacdo em pesquisas com a tematica de criangas com
TEA.

Este fato da participacdo unicamente das maes chama atencdo a outro aspecto que ¢ a
sobrecarga materna, pois revela o lugar social da mulher em nossa cultura e sociedade. Estudos
sobre familias de pessoas com TEA sinalizam que a mulher ainda ¢ a figura central que responde
pelos cuidados dos filhos e da familia (FADDA, CURRY, 2019; ANJOS, MORALIS, 2021).

Embora sejam valores dificeis de precisar, cerca de metade dos pais com criangas autistas
acabam por se separar. Hd um elevado nimero de divorcios nas familias com filhos autistas, uma
vez que as relagdes do casal passam por duras provas. As tensdes e conflitos conjugais decorrem
da confusdo entre as diferentes fungdes exercidas pelo casal enquanto pai e mae, principalmente a
dificuldade materna de exercer papéis sociais que nao aquele de cuidadora (SIEGEL, 2008 citado
por HERBES, DALPRA, 2016).

A grande maioria das criangas ser meninos também ¢ outro dado que coaduna com a
literatura encontrada de estudos que retratam as caracteristicas ou o perfil epidemioldgico de
pessoas com autismo, os quais denotam a predominancia do autismo em pessoas do sexo masculino
(LIMA, et. al, 2019; KNUTSEN, et. al, 2019).

Embora as criangas com TEA apresentam, geralmente, alteragdes comportamentais ja aos
12 meses de vida, a maioria tem a deteccao e confirmagdo diagnostica em torno dos trés anos de
idade, sendo que em média, de um terco até metade destas criangas sao identificadas somente na
idade escolar (BAIO, et. al, 2018; SHELDRICK, et. al, 2017). Vale ressaltar que o diagndstico
precoce antes dos trés anos de idade favorece o melhor desenvolvimento da crianga com TEA
(PINTO, et. al, 2016).

Assim como a literatura traz, as maes t€ém um papel fundamental para o diagnostico das
criangas, pois as mesmas t€m a percepcao sobre os primeiros sinais ao observar que seus filhos
possuem comportamentos vistos como “diferentes”. Sendo assim, a participacdo dos pais no
processo diagndstico das criangas ¢ de suma importancia, comeca na busca por um auxilio e finaliza

com a confirmagao diagnoéstica (ARAUJO, et. al, 2020).
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Em relagdo aos acompanhamentos de saude e terapias realizadas foi observado na pesquisa
que o destaque maior foi para a terapia ABA (Applied Behavioral Analysis), que no portugués
significa Analise Aplicada do Comportamento, que ¢ um método de intervencdo comportamental
no tratamento dos sintomas do autismo. Tal terapia esta entre as abordagens mais adotadas
mundialmente para promover a qualidade de vida de pessoas com TEA (CARTAGENES, et. al,
2016).

A terapia ABA busca avaliar, explicar e modificar comportamentos e tem como base
estrutural a ideia que o comportamento ¢ modelado pelo ambiente através de consequéncias,
portanto se um comportamento ¢ seguido de uma consequéncia favoravel ele tende a continuar e
pode até aumentar sua frequéncia mas, se 0 comportamento nao ¢ reforgado, ou se o reforco
utilizado deixar de ser gratificante, o comportamento tende a diminuir de frequéncia ou até mesmo
se extinguir (NASCIMENTO, SOUZA 2018; ROANE, et. al, 2016).

Ademais, o método ABA pode ser utilizado por diversos profissionais da area da saude,
desde que tenham a credencial de certificagdo Behavior Analyst Certification Board (BACB) e,
durante as sessodes de aplicagdo das atividades da ABA, o profissional habilitado deve realizar
manejos comportamentais individualizados que sao necessarios para o desenvolvimento da crianca
(SHILLINGSBURG, HANSEN, WRIGTH, 2018).

Varias sdo as caracteristicas que vao interferir diretamente no sucesso da intervengao do
método ABA, como por exemplo, o inicio da intervencao (a partir de 2 anos de idade), a duracao
da intervencdo (em média 2 anos), a intensidade da intervencao (entre 25 a 40 horas semanais) e
também a abrangéncia da interven¢do (multiplos ambientes e objetivos de ensino) (BARBOZA,
COSTA, BARROS, 2019).

Por fim, analisando o motivo que levou ao atendimento nos servigos de urgéncia e
emergéncia, a maioria das criangas estavam com odinofagia, sintomas gripais e respiratorios.
Conforme estudo realizado em um pronto atendimento pediatrico no Piaui a febre foi responsavel
pelo maior percentual de criangas atendidas (43,71%), seguido de tosse (37,26%) (CARVALHO,
et. al, 2021).

Observa-se que ha inumeras situagdes que faz com que os pais levem as criangas ao servigo
de urgéncia, porém as mais comuns sao febre, as doencas do sistema respiratorio, a desnutricao e

as doencas prevalentes da infancia (CARVALHO, et. al, 2021).
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Em outra pesquisa, também foi apontado que os principais sinais e sintomas apresentados
pelas criancas, na procura por atendimento no PA (Pronto Atendimento) pediatrico, estavam
relacionados a infecgdes respiratdrias de vias aéreas superiores € bronquiolite (BUBOLTZ,

SILVEIRA, NEVES, 2015).

6.1 PANDEMIA

A pandemia contribuiu significativamente para o aumento da ansiedade e do medo entre as
familias, principalmente as que possuiam membros com TEA, como também aumentou os niveis
de afli¢do, estresse e mau humor (ASBURY, et. al, 2021).

As consequéncias negativas desencadeadas pelo momento pandémico para a populacdo
com TEA foram principalmente em relacdo aos aspectos emocionais, comportamentais € nas
atividades rotineiras de vida (TEIXEIRA, et. al, 2022), fato apontado na fala do caso F.7 - “... Ela
(filha mais velha) entrou em depressdo durante a pandemia, foi bastante dificil pra ela.”

As pessoas encarregadas pelo cuidado dos portadores do TEA também foram acometidas
psicologicamente, principalmente em relacdo ao estresse e ao aumento da preocupag¢do com 0s
mesmos (MANNING, et. al, 2020), como pode ser observado na fala do caso F.2 - “...o que eu
mais temia nesta pandemia era a (crianga) pegar COVID, nossa, como eu tinha muito medo. Meu
maior medo, meu maior cuidado, meu maior tudo era a (crianga)...” -, onde € possivel perceber a
preocupagao da mae com sua filha.

Em sua maioria, as familias participantes da pesquisa tiveram opinides convergentes em
relagdo a pandemia, onde prevaleceu o sentimento da repercussao negativa em suas vidas. Nota-se
nas falas das familias 1, 3, 9 e 10 que este momento provocou medo, tensao, sofrimento e angustia.
Medo de perder alguém, medo das sequelas que poderiam ter ao pegar Covid-19, medo por se tratar
de algo até entdo desconhecido e medo do adoecimento da propria crianca.

“Foi um momento de bastante tensdo porque a gente sempre se preocupa com a crian¢a (F.1)
“A gente tem muito medo de sequela, das consequéncias (da covid)...” (F.3)
“... A questao da pandemia mesmo a gente sofreu...” (F.9)

“... A gente ficou com medo porque ndo sabia se podia acontecer o pior.” (F.10)
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E notério que a pandemia despertou muitas reagdes relacionadas ao estado emocional das
pessoas, uma delas foi o medo, o qual é um sentimento que nos possibilita enfrentar um fato ilusoério
ou real que sentimos como uma ameaca, seja num grau fisico ou psicoldgico (SILVA, 2022).

Um estudo realizado entre julho a agosto de 2020 no Brasil com 322 pais e/ou responsaveis
de criancas e adolescentes com TEA identificou também que 87,3% das criangas/adolescentes
tiveram uma mudanca de comportamento durante o periodo de isolamento da pandemia, dos quais
68,6% consideraram as mudancas negativas (GIVIGI, et. al, 2021). Este estudo corrobora com
achados desta pesquisa, onde foi possivel constatar que a pandemia foi responséavel por desencadear
momentos mais sensiveis e até mesmo crises nas criangas, como demonstra: “... Tudo o que ele
(crianga mais velha) falava era que ele ia pegar covid, que covid ia matar e que ele ia morrer...”
(F.8)

Uma outra pesquisa realizada no Libano com 250 familias de criangas com TEA entre 3 a
15 anos buscou relatar as principais mudancas comportamentais vivenciadas pelas mesmas e o
resultado apontou um aumento significativo da agressividade de 47% (ZEGLAM; AL-OGAB,
2022), situacdo também vivenciada pelo caso F.4 desta pesquisa — “Com a quebra da rotina na
pandemia foi gritante, principalmente a questdo de auto-agressividade.”

As situagdes de sofrimento, como autolesoes, agressividade, ansiedade e estresse podem
ser ocasionadas pelo proprio processo de confinamento adotado durante a pandemia
(FERNANDES, et. al, 2021), fato constatado também em um estudo realizado com 40 pais e maes
de criangas e jovens com autismo entre trés e 21 anos no estado da Bahia que identificou véarias
manifestacdes de comportamentos inapropriados com destaque para manias € comportamentos
obsessivos (SHAW, TEIXEIRA, SOUZA, 2022).

O proprio aumento da frequéncia dos comportamentos heterolesivos possuem grande
interferéncia do contexto de isolamento pandémico, visto que anteriormente a pandemia, as
criangas e adolescentes em sua maioria ndo apresentavam tais comportamentos (ATAIDE, et. al,
2021) - “Aumentou a agressividade, ela tentou se auto mutilar, se batia muito...” (F.4) -.

Outro impacto negativo da pandemia apontado pelas familias foi a quebra da rotina
relacionada a suspensdo das aulas presenciais e suas consequéncias para a crianga, bem como a
necessidade de readaptacao dos costumes diarios das mesmas.

Sabe-se que a pandemia, devido ao isolamento social, causou uma rapida transi¢do do

ensino presencial para o remoto como possibilidade da continuacdo da oferta de educagdo formal,
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porém com um impacto enorme para os alunos, educadores e familias (BRANCO, NEVES, 2020).

Embora essa alteragdo do modelo de ensino para o remoto tenha impactado publicos
diversos, as criangcas com TEA enfrentaram desafios maiores durante o processo de adaptagdo a
esta nova realidade (ANICETO, BORGES, 2022).

A Sociedade Brasileira de Pediatria emitiu alertas sobre a necessidade de uma maior
atencdo as criangas e adolescentes com TEA, visto que os impactos da pandemia, principalmente
em relacdo a quebra de rotina gerada pelo distanciamento social, poderiam prejudicar as suas
habilidades sociais ¢ de comunicagdo. A rotina escolar atua como um instrumento facilitador da
aprendizagem que além de conferir seguranca as criangas com TEA estimula a socializagdo
(ANICETO, BORGES, 2022).

Barbosa et al (2020) realgou que a interrupgao abrupta dos processos de intervencao e de
rotina durante a pandemia impactou diretamente no processo de aquisicdo de habilidades das
criangas com TEA resultando em retrocessos e atrasos na aprendizagem, em virtude da falta de
estimulos.

Essa percep¢ao da importancia da escola e a repercussio do ensino remoto ¢ bem
evidenciada na fala do caso F.13 -“A4 diferenca que a escola faz na vida é absurda, o rendimento
aqui esta bem comprometido, o tempo todo fechado, como faz diferenca a socializagdo, sair, ter
convivéncia com outras pessoas.”

Em relacdo as medidas de protec¢ao indicadas para prevencao e controle da disseminagao
da Covid-19, observou-se nesta pesquisa que a partir dos cinco anos ha uma boa adaptagao das
criangas, principalmente na conscientizagao do uso de mascara, pois para além de conseguirem
utilizar este equipamento de protegdo, também cobravam das demais pessoas o uso, como
exemplificado na fala abaixo:

“...0 (crianga mais velha) se estiver na rua e ver uma pessoa sem mdscara ele pergunta -
porque vocé esta sem mascara? - "'(F.8)

Esta constatacdo diverge do estudo espanhol que avaliou 140 familias de criangas e jovens
com TEA, onde identificaram dificuldades dos mesmos em adotar as medidas de higiene e de
protecdo indicadas, como o uso de mascara, alcool em gel e o proprio distanciamento social
(NAVARRO, et. al, 2022).

Alguns outros estudos, os quais também mostraram que a maioria das criangas com TEA

ndo eram capazes de compreender o que ¢ a pandemia Covid-19, o que as medidas de protegao
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significavam e muito menos concordavam com elas (MUTLUER, DOENYAS, GENC, 2020),
deram maior destaque para a pouca cooperagao de individuos com TEA na inser¢do da mascara
como habito durante a pandemia, especialmente devido a problemas com hipersensibilidade
sensorial (SIVARAMAN, ORTEGA, ROEYERS, 2021).

Contudo, nesta pesquisa, além do destaque para a aceitacao da mascara pelas criangas com
TEA, também se observou que as mesmas apresentavam um grau de entendimento do contexto
pandémico, contrastando mais uma vez com os achados da literatura, como revelado em — “...
quando iniciou a pandemia ele tinha 5 anos, entdo ele entendia o que estava acontecendo...” (F.8).

Na Turquia foi realizado um estudo que projetava revelar os impactos da pandemia de
Covid-19 no funcionamento familiar de criangas com TEA e o mesmo trouxe como resultado que
uma minoria dos pais (18,7%) mencionara o progresso de habilidades de autocuidado realizadas
pelas criangas, incluindo a lavagem das maos (MERAL, 2022).

Para além da compreensao da pandemia, foi possivel constatar que algumas criangas com
TEA possuem conhecimento sobre as medidas de protegao e prevencao da Covid-19, mas também
tem a sensibilidade da gravidade, tal fato foi levantado na fala — “...ele ndo é aquela crianca que a
gente pode falar “a ndo filho, isso vai passar”, ele sabia tudo, sabia que tinha que higienizar as
maos, sabia da gravidade, das pessoas que estavam morrendo....” (F.9)

Além da aceitagdo do uso da mascara, a F.8 reconheceu que o entendimento da crianga
sobre a pandemia era tdo grande que a mesma demonstrava preocupagdo com a mae, por ela ser
enfermeira e estar trabalhando, de tal modo que a propria preocupacgdo gerou uma crise na crianga.

Neste contexto pandémico, duas familias tiveram o fechamento do diagndstico de TEA. As
mesmas receberam o diagnostico como algo inesperado.

Fica evidente que o momento da recep¢do do diagnostico pela familia ocasiona uma
ansiedade, pois os membros estdo diante de um novo ciclo que requer aceitacdo, compreensao e
readaptacdo. No entanto, cada familia possui caracteristicas proprias e o impacto do diagnostico do
TEA bem como seu enfrentamento relacionam-se as particularidades das mesmas.

Em estudo realizado na Paraiba os entrevistados rotularam o momento do diagnostico como
um evento estressor € marcante que ocasiona importantes repercussdes no contexto familiar,
trazendo sentimentos ambiguos de tristeza, sofrimento e negacdo. (PINTO, et. al, 2016). Para a

familia, o diagndstico de uma doenca ou sindrome cronica, ¢ permeado por um conjunto de
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sensacgoOes e sentimentos diversos, como frustragdo, inseguranga, culpa, luto, medo, desesperanca,
principalmente quando o diagnostico € para a crianga (PINTO, et. al, 2016).

Para além da reag@o negativa frente ao diagndstico, a F.2 traz este sentimento de sofrimento
mas também tem consciéncia da necessidade das intervengdes e/ou terapias o mais precocemente
possivel para auxiliar no desenvolvimento e minimizar a sintomatologia.

Pondera-se que os sentimentos vivenciados pelos familiares no momento do diagnoéstico
sejam ainda mais intensificados devido ao cenario da pandemia, visto que nesta ocasido, para além
do sofrimento e medo neste periodo, muitos servigos estavam com seu atendimento comprometido,
com readequagdes de horarios e fluxos, como a mudanca de atendimento remoto e/ou
teleatendimento o que interfere no encaminhamento e inclusdo de novos pacientes em servigos
especializados.

Todavia, também houve uma minoria de familias que conseguiram extrair um sentimento
bom advindo da pandemia, ou seja, enxergaram a pandemia por uma perspectiva positiva.

Uma das descobertas notaveis de um estudo realizado na Turquia foi que pais de criancas
com TEA tiveram ideias criativas durante a pandemia que possibilitaram transformar os momentos
dificeis durante o confinamento e com isso conseguiram desenvolver uma perspectiva positiva
sobre a situacdo. Alguns aspectos positivos realcados estavam relacionados principalmente as
oportunidades de interagcdes com os filhos, passar tempo de qualidade com os membros da familia,
fazer refei¢des que ndo tinham tempo anteriormente e descansar tirando um tempo para si
(BOZKUS-GENC; BOZKURT, 2021).

Essa mudanga na rotina ocasionada pela pandemia na vida dos pais de criancas com TEA
contribuiu para desencadear novas oportunidades que acabaram por auxiliar no proprio
desenvolvimento da crianga, como apontado pela F.3 — “... Ele (pai) parou um pouco de viajar pra
ficar so com a gente e essa parte a gente viu que a (crianga) desenvolveu muito bem.” —

Meral (2022) também identificou em seu estudo que os proprios pais relataram que a
pandemia proporcionou o aumento da interagdo pai-filho como aspecto positivo, uma vez que
tiveram que ficar em casa e passaram a ter mais tempo de convivéncia

Percebe-se que diante da pandemia as familias de criangas com TEA tiveram que enfrentar
diversas situacdes e sentimentos dificeis aos quais tiveram que se adaptar sem estarem preparados
para isso. Porém, cada familia significa este momento de acordo com suas caracteristicas e

condigdes.
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Por esta razdo, ao observar que a vivéncia da pandemia por estas familias pode acarretar
visdes tanto negativas como positivas, esta pesquisa relaciona tal vivéncia a uma situagao adversa
onde ¢ possivel que a unidade familiar possa extrair significados positivos, enfrenta-la e supera-la,
de modo a identificar suas for¢as e seu potencial para a resolucao de problemas, assim como trazido

pela referencial da resiliéncia familiar.

6.2 VIVENCIA DA URGENCIA E EMERGENCIA

Assim como a categoria anterior, em Vivéncia da Urgéncia e Emergéncia, as familias em
sua maioria denotam uma experiéncia ruim nos estabelecimentos que prestam esse atendimento,
sendo eles particulares ou publicos, prontos socorros hospitalares ou pronto atendimentos.

A fala a seguir exemplifica muito bem a denotacdo negativa dada a essa vivéncia: “Eu
sempre falo para as outras mdes que levar o filho em busca de um tratamento de saude ndo pode
ser um pesadelo e para mde de autista levar a filha na UPA é o maior pesadelo da vida dela...”
(F.9).

Nota-se que a percepcao do servico de urgéncia e emergeéncia pelas familias de criancas
com TEA jé ¢ associada a imagem de um ambiente ndo acolhedor, pois na maioria das vezes as
familias que ja passaram por estes locais possuem recordacdes desfavoraveis que as traumatizaram
e vulnerabilizaram mais ainda as criangas.

Essa experiéncia negativa ndo se relaciona apenas a vivéncia da propria crianga, mas
também com a vivéncia de seus familiares que participam deste momento de condicao de saude
aguda, como pode-se observar também na fala: - “Ao dar entrada no hospital ele salivava demais,
queria que a gente colocasse a mdo na boca dele e eu s6 me acalmei la dentro, foi uma historia de
terror para mim porque achei que ia perder ele.” (F.12).

Lunsky et. al (2017), aponta que individuos com TEA sdo mais propensos a visitar o
departamento de emergéncia, tanto por questdes clinicas como também por questdes de saude
mental. Ademais, esse ambiente ¢ extremamente desafiador para esta populacio, podendo resultar
em alteragdes sensoriais, sociais, dificuldades de comunicagdao e comportamento, o que culmina
em uma experiéncia negativa para a crianca e para seus familiares e/ou cuidadores.

Por serem sensiveis a estimulos sonoros e visuais excessivos, os departamentos de

emergéncia lotados acabam sendo um ambiente dificil para as criancas com TEA, tais estimulos
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sa0 postos como obstaculos para a prestagdo de cuidados a essa populagdo, justamente por
desencadearem alteragdes na crianga (CARTER, et. al, 2017). Uma das familias participantes deste

(13

estudo apontou justamente essa questdo do ruido: - “... ele estava andando pra la e pra ca
extremamente nervoso, tinha uma crianca chorando com dor de ouvido, e ele com as duas mdos
no ouvido andando pra la e pra ca...” (F.9).

Em relacdo a ambiéncia, os participantes de um estudo realizado em dois grandes
departamentos de emergéncia relataram a inexisténcia de um ambiente acolhedor para melhor
acomodar as criancas com TEA, muitas vezes esses ambientes sdo improvisados e ficam a critério
dos funcionarios (ZWAIGENBAUM, et. al, 2016).

E, justamente por terem experiéncias negativas nestes departamentos de urgéncia e
emergéncia, algumas familias relataram evitar ao maximo levarem seus filhos para atendimento

‘

nestes locais, indo em ultimo caso, como podemos observar a seguir: “...eu so levo para a urgéncia
e emergéncia se ele estiver muito ruim mesmo...” (F.9)

Em um estudo, Nicholas et. al (2016), analisou a perspectiva dos pais sobre as experiéncias
no departamento de emergéncia e observou uma hesitacdo deles em ir a estes locais devido a
expectativa de que a visita seria uma luta para a crian¢a. Algumas das preocupagdes estavam
relacionadas com os proprios processos do departamento de emergéncia, como a mudanga para
diferentes ambientes (radiologia, triagem, consultorios...), estimulagdo sensorial, longas esperas,
cronogramas rigidos, entre outras caracteristicas.

Em um dos casos analisados foi narrado que h4a uma discrepancia de comportamento da
crianga no mesmo local, onde em um momento ha uma aceitacdo dos procedimentos durante o
atendimento e em outros ndo — “Na triagem a (crianga) esta de boa, é mais no médico e na hora
de tirar exames, que ai ela entra em panico mesmo” (F.3)

Existem varios procedimentos especificos que ocorrem durante os atendimentos de satde
que sdo identificados como desafiadores e dificeis, como por exemplo o exame fisico dos ouvidos
e garganta, afericdo da pressdo arterial, coletas de sangue, injecdes, além das mudangas de
ambientes (WILSON, PETERSON; 2018). As falas a seguir reafirmam os achados da literatura:

“A (crianca) ficou muito agitada na hora de fazer a triagem, de por o termometro, ela ficou

muito agitada.” (F.2)
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“Se a garganta estiver infeccionada, pra vocé tocar nele era muito dificil porque ele ndo deixava
chegar perto da boca dele, ele mordia tudo, chegava a machucar ele mesmo, porque ndo queria
deixar encostar na boca.” (F.10)

Nesse momento da pandemia em que a pesquisa foi realizada também havia o procedimento
da coleta de swab nasal, um método de coleta de material para analise que ndo era muito conhecido
pela populagdo, muito menos pelas criangas e que também, sendo um procedimento invasivo e
novo, provocou reagdes negativas nas criancas com TEA.

Vale ressaltar que para além do procedimento em si para diagnodstico do Covid, o contexto
pandémico ja ocasionava preocupagdes € medos nas familias e consequentemente fomentava uma
situagdo vulneravel.

E sabido que as criangas com TEA frequentemente cooperam pouco com os procedimentos,
principalmente aqueles procedimentos que sdo considerados invasivos. Esta ndo cooperacao pode
ser resultado da ansiedade e agitag@o ja desencadeadas pelo proprio ambiente (LIMA, et. al, 2022).

Se faz necessario entender e respeitar as necessidades da crianga com TEA durante a
realizagdo destes procedimentos para que sejam efetivos e nao desencadeiem alteragdes e crises,
portanto acolher a crianga e aceitar a sua demanda ¢ indispensavel para um atendimento harmonico
que favoreca a todos.

A F.6 em sua fala relata ter sempre um planejamento e/ou mecanismo para facilitar o
atendimento e o deixar mais harmonico e aceitdvel para a crianca — “Sempre tenho um plano B,
sempre levo pirulitos na bolsa. Antes de entrar no consultorio eu entrego um para o médico e falo
“né Doutor que se ele deixar examinar vocé vai dar um pirulito pro (crian¢a)”.

Outra familia traz que a propria presenga da mae juntamente com o pai € o que faz a crianga
ficar mais calma durante o atendimento nestes casos mais agudos — “... Ela ndo gosta muito de
contato, ela tem medo e precisa de mim e do pai pra poder ficar segurando ela, porque sendo ela
entra em panico.” (F.3). Porém, em muitos servigos de urgéncia e emergéncia ¢ autorizada a
presenga de apenas um acompanhante.

Nota-se o quao importante € estar atento as informacdes que a familia traz e coloca-la como
cooparticipante do cuidado do proprio filho. Ademais, € preciso refletir sobre a relagdo familia e
profissional de saude, atentando-se para as diferentes dindmicas familiares, com vistas a favorecer

um ambiente favoravel a crianca com TEA, que supra sua demanda e ndo a fragilize.
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Por outro lado, um estudo realizado na Australia apontou que ha uma minoria de pais de
criangas com TEA que procuram atendimento nos departamentos de emergéncia preparados com
alguns recursos para auxiliar a manter seus filhos mais calmos e distraidos nestes locais, essa
minoria pode estar relacionada com a natureza da visita ao departamento, muitas vezes sendo
imediata e ndo tendo tempo para se organizar (GARRICK, et. al, 2021).

JENSEN, GEISTHARDT E SARIGIANI (2019) expdem que cada crianga com TEA ¢
unica, o que funciona para uma crianga atendida no setor de urgéncia e emergéncia pode nao
funcionar para outra e para além disso, o que funciona hoje pode ndo funcionar amanha para a
mesma crianga.

Para se ter um atendimento bem sucedido em situa¢des agudas é primordial estabelecer uma
parceria com a familia para identificar os desafios Unicos vivenciados pela mesma, como também
as melhores estratégias para facilitar o atendimento e oportunizar uma experiéncia positiva.

Um ponto em destaque nesta pesquisa foi que duas familias levantaram a preferéncia pela
realizagdo da medicagdo intramuscular devido as experi€ncias anteriores de administragao via oral
e/ou endovenosa.

Ja em relagdo a revelacdo ou ndo do diagnostico tem-se que em muitas vezes esta
relacionada as preocupagdes sobre a rotulagem negativa da crianga e os estigmas que ainda existem
na sociedade. Alguns pais temem que nao revelar o diagndstico do TEA deixa seus filhos
vulnerdveis a atribui¢des de comportamento negativo, enquanto que outros temem que a
divulgacdo faz com que seus filhos sejam vistos como diferentes (MUSKAT, et. al, 2016).

Apesar da maioria dos pais comunicarem ao servigo de satide, principalmente em ambientes
de emergéncia pediatrica, que a crianca tem diagnostico de TEA essa decisdo da divulgacao nem
sempre ¢ direta, alguns pais avaliam os beneficios e riscos de tal divulgacao ou ndo, sendo que ha
aqueles que preferem ndo mencionar o diagnostico (MUSKAT, et. al, 2016).

Porém, a partir da divulgacdo do diagnostico do TEA ¢ possivel flexibilizar o atendimento,
reduzir o tempo de espera e antecipar certos comportamentos, o que favorece ndo somente o
paciente, mas também a familia e os profissionais de satide (SHARIF e RATNAPALAN, 2016).

Com relagao a agilizar o tempo de espera, uma familia disse que por ndo ter muita demanda
no servigo que estavam aguardando o atendimento optaram por ndo revelar o diagnodstico — “... Eu
também acabei nem dizendo que ela tinha TEA porque ndo tinham mais criangas esperando...”

(F.4). Uma familia menciona ainda, que durante a espera do atendimento, o comportamento da
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““

crianga se assemelha a de uma crianga normotipica, ndo havendo diferenciacdo: - “.. ele fica
ansioso, agitado, mexendo em tudo mas é como se fosse uma crian¢a normal.” (F.5).

Hé4 também o desconforto da revelacdo do diagnostico, principalmente em relagdo a
priorizag¢do da crianca, com a reacao e julgamento de outras pessoas que estavam no ambiente e
aguardavam atendimento para seus filhos, como observa-se em: - “Essa questdo da prioridade pra
gente é muito importante, eu sei que é ruim para o atendimento vocé priorizar uma crianga, eu
vejo 0s pais nervosos, porque ndo entendem, porque o autismo ndo tem cara e priorvizar eles ja
ficam bravos com a gente e com a atendente, isso que é complicado.” (F.3) -.

Durante as entrevistas uma familia levantou uma sugestdo em relagdo a prioridade de
atendimento: - “... essa espera pra eles é uma coisa muito perturbadora, entdo é uma coisa que
poderia mudar, eu ndo sei se esta em processo, porque eu ndo consigo me inteirar tanto nesse
assunto, pra colocar ndo como uma doenga mas como uma condigdo.” (F.10) — Essa fala evidencia
a importancia de termos claro como o autismo ¢ concebido e o reflexo desta concep¢do no
direcionamento das agdes nos servigos de atendimento as urgéncias e emergéncias.

Visando concretizar os principios do Sistema Unico de Satde, o Ministério da Saude
instituiu a Politica Nacional de Humanizacao (PNH), que traz que humanizar consiste em adaptar
e incluir as diferengas no processo de gestdo e de cuidar. E acolher o paciente reconhecendo
suas singularidades e proporcionar uma ambiéncia confortavel através da criagdo de espagos
saudaveis (BRASIL, 2010). E, a Lei 13.977 de 8 de janeiro do 2020, institui, em ambito nacional,
o uso da Carteira de Identificagdao da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, visando, dentre
outros beneficios, a garantia de prioridade no atendimento, em especial nas areas da saude,
educacdo e assisténcia social. Porém, ndo ha um respaldo legal para a utilizacdo ou nao da
prioridade de atendimento nas Unidades de Pronto Atendimento, revelando uma lacuna na
legislagao (BRASIL, 2020).

Ainda em relagdo a divulgacao do diagnostico, foi percebido em um relato que algumas
familias optam pela sua ndo divulgagdo, porém com o passar do tempo a criangca comega a ter
alteragdes comportamentais e s6 entdo resolvem revelar: - “...tem muito disso, quando a mde vai
falar (diagnostico) ela ja esta a ponto de explodir, a criang¢a ou o adolescente ja esta em crise e

no final isso vira um conflito.” (F.9).
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Apesar da maioria das experiéncias negativas vivenciadas nos servigos de urgéncia e
emergéncia, duas familias manifestaram um sentimento de comogao frente a reagdo inesperada que
a crianga teve durante o atendimento.

Portanto, reafirma-se que cada crianca com TEA possui uma historia, uma singularidade e
traz consigo suas peculiaridades e seu modo de ser no mundo, embora exista um conjunto de
caracteristicas que as assemelham dentro do espectro (PIMENTEL e OLIVEIRA, 2021).

Desse modo, apesar de reconhecer que o ambiente nos servigos de urgéncia e emergéncia
nao ¢ favordvel as criancas com TEA, que os procedimentos podem desencadear alteragdes e que
a soma de tudo isso afeta toda a familia que participa deste momento, ¢ preciso considerar que
estas criangas apresentam particularidades e potencialidades, as quais podem estar relacionadas ao
apoio que estas criancas possuem dentro e fora de casa, como acesso as terapias, estimulagao, além
do diagnoéstico precoce. Uma vez que ambas as familias que trouxeram essa experiéncia
surpreendente obtiveram o diagnostico da crianga aos 3 anos, as maes sao professoras € possuem

acesso a terapia ABA.

6.3 CONVICCOES

Nesta categoria sao discutidas as ideias, crengas e principios que norteiam a vida das familias,
no que diz respeito ao que as familias esperam que aconteca ou planejam para seu futuro e para o
futuro da crianga, os processos de superagdo, crescimento, aprendizado e o reconhecimento do
autismo por estas familias e as fontes de forga, valores e os estimulos que as mantém firmes, além
das suas inspiragdes.

Fazendo um paralelo a resiliéncia familiar, esta categoria se assemelha ao sistema de crencas,
ou seja, como as familias encaram seus problemas, de modo que suas escolhas podem fazer a
diferenca entre o enfrentamento ¢ o dominio da situagdo ou a disfun¢do e o desespero diante da

dificuldade.

6.3.1 Expectativa De Futuro

Diante da pandemia muitas pessoas possuem a esperanga que esse momento possa servir

de aprendizado e constru¢dao de um mundo mais justo e solidario. Muito se fala sobre a necessidade
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de reforcar a solidariedade e a unido entre as pessoas, melhorar a convivéncia em sociedade,
valorizar a ciéncia e a tecnologia, além de aumentar os investimentos em saiude e educagao
(TOMASQUIM, BONELA, COTIA, 2021).

Essa questdo de pensar no proximo, ter empatia e solidariedade foi observada em falas
durante as entrevistas, como exemplificado em: - “Espero que todo mundo se conscientize dos
cuidados que tem que ter, principalmente com as outras pessoas, que a gente agora passa a se
preocupar mais com as outras pessoas.” (F.3) -.

A maioria das familias participantes desta pesquisa demonstram boas expectativas em
relagdo ao futuro, mas principalmente a respeito de retornar a vida normal, com o controle da
pandemia:

“ Ah meu Deus do céu, tudo de bom, tudo de melhor, uma vida normal, normal , sem mascaras,
sem nada, normal, poder sair sem medo, poder levar num parque sem medo...” (F.2)

Com relacdo a ciéncia algumas expectativas familiares apontam para a questdo de
medicamentos:

“Eu espero cada vez mais além da questdo da superagdo da pandemia, surgir mais
medicamentos...” (F.13)

Para além da pandemia, muitas expectativas de futuro foram estabelecidas mediante a
criangca com TEA. Um estudo demonstrou que familiares de criangas com TEA possuem
expectativas futuras positivas relacionadas ao desenvolvimento da crianca, tais expectativas sao
associadas a aceitacao da crianga em sua condi¢do (MACHADO, LONDERO, PEREIRA, 2018).
Contudo, hd muitas preocupacdes em relagdo ao acolhimento social futuro das criangas com TEA
e os efeitos do preconceito social e portanto, na busca de vencer o preconceito observa-se a
expectativa da mae de ver o filho com maior independéncia e de alguma forma inserido na
sociedade (MAPELLI, et. al, 2018).

Perante o exposto, as familias visam investimentos na autonomia da crianga através da
dedicacdo a estimulos, terapias e educacdo (MAPELLI, et. al, 2018). Para exemplificar a
preocupagdo e dedicacao a educagao temos:

Eu falo pra eles estudarem porque eu estudei até o primeiro ano... Aproveitar o que eu
puder dar para eles. O (crianga) fala que vai ser policial. Eu quero que eles tenham uma

profissdo boa que ndo precisem depender de ninguem.” (F.11)
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Hé também familias que buscam nao pensar no futuro, como uma alternativa para evitar
sofrimentos e, portanto, se empenham no hoje e em dar conta das demandas imediatas
(MACHADO, LONDERO, PEREIRA, 2018). Fato que pode ser constatado em:

"Neste momento ndo sei te dizer, muita expectativa eu tenho tentado ndo colocar, tentado
caminhar com os pés no chdo... Hoje eu estou pautando em menos expectativa, muita esperanga,
mas menos expectativa.” (F.9)

A literatura revela que ¢ compreensivel a dificuldade dos familiares em pensar no futuro de
suas familias e da crianga com TEA, pois ¢ comum que os pais destas criancgas vivam intensamente
o presente, aproveitando um dia de cada vez diante de um futuro que gera angustias, preocupagdes
a até mesmo frustragdes (MACHADO, LONDERO, PEREIRA, 2018). — “Eu vivo o agora” (F.8)

Além disso, as familias que convivem com o autismo sofrem também com a questdo
financeira e a dificuldade de acesso aos tratamentos, sendo motivos de preocupagdes constantes.
Muito se discute sobre o quao demorado pode ser para conseguir atendimentos gratuitos em
servicos publicos e a dificuldade que vivenciam quando precisam recorrer a atendimentos
particulares (MACHADO, LONDERO, PEREIRA, 2018). - “Parece que a cada dia esta tudo mais

dificil. Nao é 5o a consulta é em geral, situac¢do financeira, cabega, é tudo né...” (F.2)

6.3.2 Transformacéo

Walsh (2016) aponta que a resiliéncia familiar vai mais a frente que simplesmente lidar
com a adversidade ou situacdo traumatica e se adaptar, a resiliéncia envolve principalmente o
crescimento positivo para além do sofrimento e do esforgo.

A pandemia gerou uma grande interferéncia na rotina, no modo de vida e nas formas de
relacionamento social das pessoas ao redor do mundo. Apesar do r medos e incertezas que
emergiram com a pandemia também reacendeu esperangas pelo seu carater pedagdgico que € capaz
de promover importantes ligdes e aprendizados a partir da vivéncia desse periodo dificil
(TOMASQUIM, BONELA, COTIA, 2021).

A maioria das familias participantes do estudo demonstraram  esse
crescimento/aprendizado a partir deste momento pandémico, como observado em:
“... tudo é aprendizado, a gente a cada momento vai se sentindo mais seguro, mais

empoderado pra passar de novo por uma situagdo semelhante...” (F.4)
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Uma das maes aponta ainda o crescimento dos proprios filhos — “...acho que as crian¢as

ate se tornam mais resistentes emocionalmente.” (F.7).

Outra situagdo dificil e que também demanda uma (re)adaptacio familiar ao se defrontar

com ela ¢ em relagdo a recepcao do diagnostico do TEA, visto que a familia precisa abrir espaco a
uma nova concepgao do filho.

Cada familia desenvolve seu modo de enfrentamento da perda do filho “ideal”, abrindo

caminhos para a ressignificacdo das representacdes do filho, de modo que compreendam e se

situam no processo de aceitacdo (FREITAS, JESUS, NASCIMENTO, 2020).

Nota-se em uma mesma familia a recepcdo do diagndstico de cada crianga de forma
diferente de acordo com as expectativas da mae: “.. o (diagndstico) do (filho mais velho) foi
tranquilo, foi bem tranquilo e eu ndo tive nenhum problema de aceitagdo mesmo a forma de
autismo dele sendo um pouco mais grave que a do (filho mais novo), eu senti mais a do (filho mais
novo) porque eu acho que ndo esperava. A do (filho mais velho) eu percebi desde quando ele tinha
nove meses, eu ja percebia que ele tinha alguma coisa diferente e a do (filho mais novo) ndo, foi

por acaso, entdo pra mim eu senti bem mais.” (F.8)
Neste momento do diagnostico as familias se deparam com estratégias de enfrentamento

que as mesmas criam como forma de adaptacdo a situagdo: “...eles sdo capazes de tudo, é so vocé
explicar, quando vocé trata eles como um problema eles viram um problema... Eu ndo trato os
meus filhos como um problema e nunca vou tratar e ndo deixo ninguém tratar. Eles entendem como
qualquer um.” (F.8).

As estratégias de enfrentamento também incluem a busca de conhecimento que possa
auxiliar no manejo das situagdes que envolvem a criangca com TEA, permitindo a familia encontrar
solugdes objetivas e praticas para as situagdes estressoras:

“...mas eu ndo tive orientagdo, ela é do que busco e do que estudei, mas ndo tive
ninguém para dizer como é...” (F.9).

“..a gente “teve que aprender”, tive que ficar forte e corajosa, lendo, pesquisando,
vivendo, apanhando.” (F.12)

A aquisicdo de conhecimento também auxilia no empoderamento da propria familia
e fortifica a empatia e apoio a outras familias que passam por situacao semelhante: “O aprendizado

como mde e como profissional foi muito importante para ajudar mdes que tém o diagnostico
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recente, ou até mesmo tardio e ndo aceita ou ndo entende, mas acho que essa palavra “aceitar”
esta errada, vocé deve aprender a lidar e dar uma melhor qualidade de vida para ele e para nos
enquanto familia.” (F.9).
Porém, essa adaptagdo familiar frente ao diagnostico do TEA ainda ndo estd muito bem
resolvido para algumas familias que ainda estdo no processo de crescimento e adaptagao:
“O pessoal fala que o autismo ¢ bonito, ndo é, vamos ser sinceras, quem convive e quem
vive o autismo é terrivel... O autismo é pra mim terrivel. Quando eu recebi o diagnostico mesmo
eu chorava dia e noite...” (F.2)
“...a caracteristica que apresenta num autista eu ndo conseguia ver como profissional, a
neuro acabou vendo e falando que era. Eu ainda tenho duvida disso, sera que é 5o isso, acho que
talvez o (crianga) tenha mais coisas.” (F.5)
Nesta tematica de transformagdo, algumas familias também conseguem focar em uma
tendéncia otimista, um potencial tanto das criangas como dos membros familiares:
“Eu acredito que o mais positivo que eu enxerguei foi a capacidade de entendimento
deles... (F.8).”
“...eu ndo sabia que eu tinha mas hoje vejo que podemos fazer muita coisa com essa
coisa de entender que a gente é forte.” (F.9)
Sabemos que a resiliéncia familiar ¢ a habilidade da familia de suportar as dificuldades e o
inesperado frente as adversidades, além de tornar-se forte e organizar-se. Portanto, uma familia
resiliente enfrenta e se adapta como uma unidade funcional frente as crises (WALSH, 2005). A
fala a seguir resume essa questdo: “E basicamente essa a minha trdgica historia mas que a gente
consegue ser feliz com ela, nos saimos, passeamos, vamos pra praia, shopping, nos ndo

escondemos nossos filhos... Tem o caos e tem o bom, vivendo um dia de cada vez.” (F.12)

6.3.3 Motivacdo

Pode-se dizer que na tentativa de reduzir os efeitos de uma situacdo estressora ha uma
estratégia de busca de apoio. A religido e a espiritualidade sdo estratégias de enfrentamento
particularmente efetivas, ja que sdo associadas a resiliéncia e a resisténcia ao estresse, a protecao

da saude e até¢ mesmo a prevencao de doencas (FREITAS, JESUS, NASCIMENTO, 2020).
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Na pesquisa, a maioria das familias relataram que possuem a fé como elemento que
garante for¢a para continuar: “A gente tem a religido da gente, eu sou catolica, a gente reza
bastante, sempre pede pra Deus. Pede e agradece tambem.” (F.1)

Porém, uma das familias apesar de ser religiosa estd meio descrente com a religido: “Eu
sou evangélica, mas ndo me apego a isso ndo... Ultimamente ando meio cética, meu joelho ja esta
calejado de rezar, estou revoltada, se ndo fez efeito em 18 anos ndo vai fazer mais.” (F.12)

De maneira geral, a vivéncia da espiritualidade ¢ um fator que contribui significativamente
para o fortalecimento familiar diante de adversidades. A religido ¢ um forte fator de protecao que
age empoderando as familias e auxiliando para enfrentar situagdes de vulnerabilidade (MATOS,
et. al, 2018).

Além de que, a fé ¢ uma fonte de energia que impulsiona no dia a dia, provocando
sentimentos de aumento da crenca, o potencial de luta e esperanga para as familias. A religido
fornece forca e coragem as familias e através dela as familias encontram calma para enfrentar crises
(GAZZONI, CARRETTA, 2018).

No entanto, muitas familias enxergam a propria crianga como fonte de motivagao e forga
diante das dificuldades que surgem: "Vendo a melhora dele, eu acho que isso me fortalece muito,
vendo ele se comportar, se divertir com as outras criangas... Ontem mesmo a gente estava na casa
da minha sogra e os sobrinhos estavam ld, entdo ele correndo igualmente as criangas, tentando
subir na arvore, tentando conversar, eu acho que isso da uma fortalecida, eu falo assim ‘vocé esta
no caminho certo’... Com certeza é um estimulo para eu continuar.” (F.5)

Reconhecer as pequenas conquistas didrias das criangcas com TEA ¢ uma forma positiva de
pensar a crianca ¢ pode conferir forcas para os membros da familia. O vinculo afetivo ¢
fundamental tanto para a aceitacdo e valorizag@o da crianga quanto para encarar aspectos dificeis e
situagdes traumaticas, ou seja, a propria crianga € o investimento emocional no cuidado com ela
podem promover a resiliéncia na familia, permitindo lidar melhor com situagdes futuras
(MACHADO, LONDERO, PEREIRA, 2018).

Entretanto, uma estratégia de motivagao nao exclui e a outra, uma mesma familia pode se
utilizar de varias fontes de apoio e for¢ga como observado em: - “Nos somos catolicos, acho que
cada religido da uma esperanga e resiliéncia... Mas, pensar nas criangas também me da forgas..."

(F.13) -.
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6.4 ORGANIZACAO FAMILIAR

Esta categoria aborda os assuntos relacionados as adaptacdes e rotinas adotadas pelas
familias, papéis de lideranga e cuidados a crianga com TEA, rede de apoio formal e informal,
recursos que as familias possuem, além das necessidades, percepcdes e sentimentos individuais de
cada membro familiar.

A categoria Organizagdo familiar possui uma similaridade com os Padrdes
organizacionais descritos por Walsh (2005), considerados como “amortecedores dos choques
familiares”, ou seja, dizem respeito ao modo como as familias se reorganizam diante das
adversidades, quais recursos sociais € economicos sdo mobilizados para enfrentar problemas e
resistir ao estresse.

O modo como as familias se (re)organizam diante das mudangas é o que torna o ambiente
familiar saudavel ou ndo, através da cooperacdo nos cuidados, do trabalho em equipe, do suporte
mutuo, do respeito pelas necessidades, diferengas e limites de cada um, favorecendo o crescimento

em conjunto (WALSH, 2005).

6.4.1 Estruturagao Cotidiana

A estabilidade na rotina ¢ um elemento essencial para o bom funcionamento familiar, ou
seja, estabilidade de papéis, regras, horarios e padrdes de interagdo previsiveis e consistentes. Esse
equilibrio cotidiano permite que seus membros saibam o que esperar de cada um, além de manter
o contato e regular vinculos. Muitos estudos t€ém demonstrado o significativo impacto da rotina na
organizacao da familia e no desenvolvimento humano (MATOS, et. al, 2018).

Em relacdo ao diagnostico do TEA na crianga para além das mudangas na dinamica
familiar, ha uma série de outras consequéncias relacionadas a rotina social da familia e aos
relacionamentos afetivos (SILVA, et. al, 2018). As mudancas na dinamica e rotina da familia
decorrem, em grande parte, devido as necessidades de acompanhamento da crianga para seu
desenvolvimento, em que comumente um dos genitores muda ou deixa de trabalhar para
acompanhar o filho com TEA (KLINGER, et. al, 2020). Fato apontado por uma das familias: - “4

gente teve que mudar toda a nossa rotina, a gente trabalhava na loja do meu cunhado e ele (pai)
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tinha participagdo, dai a gente abriu mdo de trabalhar porque ndo tinha como... Os horarios da
(crianga) eram completamente diferentes, nao cabia ter um horario fixo.” (F.3) -.

Muitos sdo os desafios vivenciados pelas familias ao receberem o diagnostico, pois existe
uma sobrecarga no cuidado da crianca com TEA, principalmente em relagdo a concentracao de
atividades e terapias (OLIVEIRA, et. al, 2017). Essa rotina de agenda cheia foi apontada por varias
familias: “Ela faz psico, TO sensorial, fono, psicomotricidade e fisioterapia. Tem uma agenda bem
cheia, todo dia.” (F.3).

Um estudo fenomenologico constatou que as maes desenvolvem uma relacdo de
exclusividade com o filho diagnosticado com autismo e descuidam-se para poder cuidar da crianga
(FADDA, CURY, 2019). Ademais, estudos evidenciam que as maes sdo mais vulneraveis a
abandonarem seus empregos na perspectiva do cuidado integral para o filho com TEA, assumindo
lideranca frente as decisdes para a crianga (OLIVEIRA, et. al,2017; KLINGER, 2020).

“Se eu vou sair pra mercado, eu levo os dois. Tudo o que eu vou fazer que seja eletivo eu
levo os dois. Eu sempre t6 preparada pra ir nos lugares, eu me organizo. Eu, sempre eu.” (F.8)

A maioria das maes desta pesquisa demonstrou papel de lideranga frente ao cuidado e
tomada de decisdo em relacdo aos filhos, principalmente quando ha situacdes agudas de saude,
como pode ser observado nas falas:

“E eu, eu que levo, quando fica doente assim... E s6 eu, é eu, essa correria assim.” (F.2)

“Fica total responsabilidade pra mim ta fazendo essas coisas... Se ele esta ruim eu acabo
tomando as providéncias que precisam.” (F.5)

“Eu acho que nos mdes centralizamos muito... Entdo, geralmente sou eu, eu que busco,

eu que corro, primeiro em relagdo ao transporte, porque o meu esposo ndo dirige, ele tem um
trauma de diregdo, se precisar ele até dirige, mas geralmente sou eu. Eu centralizo muito porque
penso que se ndo for eu la, nao saberdo explicar como eu sei.” (F.9)

Porém, como comumente as maes também deixam de trabalhar para acompanhar o filho

com TEA, ocasiona um impacto financeiro (KLINGER, 2020).
“.. e o lado financeiro, porque eu acabei deixando de trabalhar num segundo vinculo pra me
dedicar a esse tratamento, entdo quando a gente comegou o tratamento eu SO continuei
trabalhando pela prefeitura. Entdo, financeiramente ¢ bem, bem, bem complicado.” (F.5)

Ressalta-se ainda em relagcdo a sobrecarga materna na rotina do cuidado com a crianga

autista, a qual ocorre independente da configuragdo familiar, que ¢ potencializada quando ndo ha
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companheiros residentes na mesma casa, o que faz com que todas as tarefas circundam a mae
(FERREIRA, SMEHA, 2018).
“Ou eu t6 no trabalho ou eu estou com ele... Vocé chega em casa, vai cuidar de comida,
vai cuidar da casa, vai arrumar as coisas dele do dia seguinte...” (F.5)
Em relagdo a ocorréncia de uma situacao aguda onde hé a necessidade de levar a crianga
com TEA para o servigo de urgéncia e emergéncia, a maioria das familias participantes deste estudo
revelaram ja ter muito bem definida a sua organizac¢do, como pode ser observado a seguir:

“Quando é assim de urgéncia, normalmente meu marido fica em casa, ou ele sai mais

cedo pra ficar com as criangas...” (F.7)

“Vamos supor, um passa mal e tem que ir pro pronto socorro, eu levo um so e deixo o

outro com a minha mde. Se eles estdo na minha mde porque eu estou de plantdao, o meu pai leva

um e minha mde fica com o outro em casa... Ja precisei ir no pronto socorro com os dois, que eu

sai de um lugar, peguei na escola e precisei ir pro pronto socorro, mas assim, eu sempre estou

preparada.” (F.8)

“Como nesse caso, quando é noite eu chamo minha irmad que fica com a mais velha e

vou com meu marido, quando é de dia vai nos quatro, o meu marido fica com o melhorzinho no

carro e eu entro com a crianga que esta doente.” (F.12)

Todo rearranjo familiar ¢ consequéncia de uma mudanca e para isso a adaptagao ou a forma

utilizada pelo individuo para se auto-organizar depende das transi¢cdes vividas (MACHADO,

LONDERO, PEREIRA, 2018). A experiéncia de cada familia auxilia em novas necessidades de
mudanga e readaptagdo, como por exemplo, no caso da pandemia:

“Eu tinha muito cuidado... Cheguei ao ponto de pedir pras pessoas que ndo fossem na
casa da minha mde, onde eles ficaram boa parte da pandemia. Eu tive que solicitar pras pessoas
uma vez que parassem de ligar pro meu pai pedindo pra ele ir fazer as coisas na igreja...” (F.8)

Embora a variabilidade das caracteristicas do TEA possa comprometer mais algumas
criangas do que outras, tendo em vista o carater multifatorial do transtorno, ter uma crianga com
TEA provoca um impacto significativo na rotina e nas relacdes familiares. Na rotina da mae de
uma crianga com TEA o cuidado ¢ a prioridade na vida desta mulher, dedicando-se integralmente
aquele filho (ARAUJO, et. al, 2020).

Portanto, reafirma-se o fato da mulher como sujeito responsavel pela atencao a satide dos

filhos e assim, percebe-se que nessa trajetoria as maes necessitam de suporte, seja do companheiro
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(a), familia ou sociedade para a manuten¢do do cuidado da crianga com TEA (ARAUJO, et. al,

2020).

6.4.2 Recursos

Uma variavel frequentemente relatada como atenuante do estresse e da sobrecarga ¢ o
suporte social, mais especificamente o suporte familiar. Esse ¢ definido pela percep¢ao do
individuo sobre a disponibilidade e o apoio de sua familia. O suporte familiar inclui aspectos como
clareza da comunicagdo, proximidade versus distanciamento entre os membros, organizacao dos
membros em contextos especificos, afetividade e desempenho dos papéis familiares (FARO, et. al,
2019).

A unido da familia revela-se de grande importancia na adaptacdo dos membros ao TEA,
possibilitando apoio comum e atengdo a demanda da crianga. A aceitacdo pela familia pode
amenizar o impacto e tornar as relagdes mais sélidas ou até mesmo unir mais a familia (PINTO, et.
al, 2016).

Uma rede de apoio segura promove a protecao necessaria para o desenvolvimento familiar,
bem como auxilia na superagdo de crises. Quanto maior a qualidade da rede de apoio, melhor sera
o funcionamento familiar (SEIBEL, et. al, 2017). A maioria das familias participantes da pesquisa
indicaram a familia, principalmente a materna, como rede de apoio:

“O apoio da familia é bem importante também nestas situagoes (de urgéncia)... Tem toda

essa rede (familiares) ai acompanhando de longe.” (F.4)

Hé apontamentos na literatura sobre a necessidade de apoio social reportada por maes de
criangas com TEA, em particular o suporte familiar, sendo percebido como a principal fonte de
auxilio para elas nas adversidades que surgem em decorréncia das demandas do filho (FARO, et.
al, 2019).

O apoio da familia extensa tende a contribuir com a adaptacao ao TEA, no entanto, ndo ¢
incomum familiares negarem ou terem dificuldades em aceitar o diagnostico da crianga e, para
além disso, demonstrarem preconceito (PINTO, et. al, 2016). - “Eu tenho (apoio) eventualmente

da minha sogra, muito eventualmente quando ndo tem outra op¢do, somos so nos dois (a mde e o

pai).” (F.7)
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Para Walsh (2005), colaboragdo e compromisso sdo elementos fundamentais para o
processo de resiliéncia familiar e relacionam-se com o auxilio que os pais dao aos filhos. Porém,
em algumas falas ficou elucidada a auséncia paterna na vida da crianca:

“Da parte do pai dela ¢ como se ndo existisse... Ele mandou eu viver minha vida que ele

ia viver a dele.” (F.2)

“...ele ndo tem pensdo, ele ndo tem contato com o pai.” (F.5)

“O pai dele nao mora com a gente... A auséncia do pai do (crianga) foi uma coisa bem
complicada, ele ja ndo era muito mas ele estava aqui, entdo depois que ele foi embora a gente
acaba puxando pra gente essa responsabilidade de suprir a auséncia do pai. O pai dele é assim,
aquele pai pra postar foto so, ndo é aquele pai que liga se preocupando como que esta, ndo vai
na escola saber quando que tem reunido, ele ndo vai buscar relatorio, ele ndo leva nas
consultas...” (F.10)

Da mesma forma que a crianga precisa de acompanhamento multidisciplinar, a familia
também precisa de ajuda. E importante ter um acompanhamento, por exemplo, de um psicologo
para ajudar nas estratégias do dia a dia (PROENCA, SOUSA, SILVA, 2021). Essa necessidade de
apoio psicoldgico foi levantada, principalmente para as maes em:

“..eu acho que a gente que é mae de crianga autista a gente tinha que ter o direito de

uma psicologa... Eu acho que quem tem um filho autista precisa dos acompanhamentos, mas a
mde também precisa, eu sinto falta desse apoio (profissional) com certeza...” (F.2)

“Acho que eu precisaria de mais apoio emocional, sou mae solo...” (F.6)

“...ndo tive ninguém para dizer como é (o autismo), mesmo eu sendo profissional da area

e ter atendido crian¢as com autismo, ndo tive ninguém para me dizer que pode ser feito de uma
forma ou de outra, ninguém para me direcionar, acho que falta muito isso, tanto para a familia
quanto para o profissional... Precisamos de apoio também e apoio de todos os lados.” (F.9)
“Chegou um momento que as terapeutas dele falou que eu precisava ir pra psicologa, me
mandaram pra psicologa e eu sai de la aos prantos as duas primeiras vezes... Estas sessoes que
eu fiz com ela me ajudou bastante a ter alguém que me ouga, que consiga me compreender e meu
sentimento pra poder me orientar da melhor forma... O que me ajudou bastante foi essa

psicologa que estava fazendo essas terapias comigo.” (F.10)
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Porém, a necessidade de apoio psicoldgico também foi notada para demais membros da
familia, como observado na fala: “4 minha filha mais velha até faz terapia, mas faz a convencional,
até pra poder lidar com tudo isso...” (F.7).

O ser humano muitas vezes ndo esta preparado para enfrentar dificuldades, principalmente
quando estas adentram a arena do diferente, do “anormal”. Todavia, quando possui apoio dos
servicos especializados, de profissionais habilitados, o caminhar se torna menos doloroso, a carga
¢ compartilhada e a familia aprende, a medida que ¢ orientada e acompanhada durante seu percurso
de aceitacdo, aprendizado e entrega (NASCIMENTO, et. al, 2018).

Outro recurso social que tem grande efetividade enquanto apoio sdo os grupos de familias
em situacdo similar. Nesses espacos, o compartilhamento de experiéncias, tanto boas quanto ruins,
incentivam enfrentamentos e auxiliam com formas de lidar com os percalgos da trajetoria de
diagnostico e cuidado a crianga com TEA (MAPELLL, et. al, 2018). Algumas familias disseram
fazer parte de grupos assim:

“Quando eu estou muito pra baixo eu entro no grupinho de maes de criangas autistas, dai

uma apoia a outra, tira duvida da outra... Sao mdes igual eu, que ndo tem um cuidado, entdo a
gente se cuida entre si, ndo nos conhecemos, nunca nos vimos mas, a gente troca apoio, ajuda,
mensagem, esse tipo de coisa...” (F.2)

As redes de apoio virtuais tém se configurado como uma importante ferramenta que
favorecem a construcao de uma identidade coletiva, unindo grupo de pais com diferentes historias
de vida e condig¢des sdcioecondmicas, porém partilham em comum o convivio com pessoas com
TEA e a luta pela garantia de direitos (ANJOS, MORALIS, 2021). Estas redes de apoio virtuais
possibilitam aos pais desabafarem e sentirem que sao compreendidos.

Os grupos de familias em situag@o similar podem ser concebidos enquanto espago onde a
resiliéncia se processa, tendo importancia significativa de suporte desde o momento do diagnostico,
assim como a luta social por melhorias no tratamento e qualidade de vida da crianga com TEA e
suas familias (MAPELLI, et. al, 2018).

Os cuidados complementares e as redes de apoio demonstram a busca de cada familia para
lidar com as adversidades vividas no TEA, muitas vezes esse caminho se faz paralelo ao tratamento
formal em satide. A rede de apoio pode incluir familiares, amigos, vizinhos, grupos religiosos,
escolas e politicas publicas que fomentem programas de assisténcia as familias. Tal rede de apoio

torna-se fundamental para auxiliar as familias a desenvolverem estratégias de cuidado (COSSIO,
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PEREIRA, RODRIGUES, 2017). Porém, a falta desta rede de apoio também ¢ notada em algumas
falas:

“Quando eu fui voltar a trabalhar ndo tinha creche, ndo tinha baba, ndo tinha uma

cuidadora, ndo tinha nada... A minha madrasta ficou desempregada e comegou a cuidar dela pra

eu poder trabalhar.” (F.2)

Quando nos servigos de urgéncia e emergéncia, os familiares desempenham um papel muito

importante no cuidado a ser prestado para as criangas com TEA e portanto, ¢ necessario perguntar

quais sa0 0S mecanismos e/ou recursos que costumam acalmar a crianca ou se 0s mesmos estao em

posse de objetos especiais e/ou favoritos da crianca, como um tablet, cobertor, brinquedo, entre
outros (SHARIF, RATNAPALAN, 2016).

“...a sorte é que outro dia eu tinha levado um cachorro junto porque isso foi algo que

acalmou ela... Ainda bem que eu tinha levado o filhote do cachorro porque isso foi o que

salvou.” (F.4)

Nestas situacdes em que a familia busca o atendimento para situagdes aguda de saude

3

também foi levantada questdes de apoio familiar novamente: “...todo mundo se preocupa, se ele
esta ruinzinho sempre aparece pessoal para saber como ele esta.” (F.9).

Para além da rede de apoio e recursos materiais para a crianga, algumas familias levantaram
outras questdes relacionadas ao comprometimento financeiro e meios de transporte, observados
em:

“Foram poucas as vezes que fui sozinha com ele a UPA, vou de carro.” (F.6)

“...se eu conseguisse ir (a UPA) com o onibus que passa ali na frente e ja para eu ia,

quando eu ndo estava em casa e ele ndao estava bem a minha mde levava... Em questdo de

“Eu estava cuidando do (crianga) sozinha, eu pedia pro pai dele me ajudar

financeiramente, porque eu tava ganhando muito pouco no servigo e ai eu voltei pra casa da
minha mae inclusive... Eu ndo conseguia manter uma casa sozinha com o (crianga) ai voltei pra
casa da minha mde. Tinham coisas pra pagar dele e eu ndo conseguia sozinha, porque chega um
momento que o dinheiro acaba ...” (F.10)

O comprometimento financeiro ¢ citado como maior problema em relacao as dificuldades

enfrentadas pelas familias de criancas com TEA. O orgamento familiar passa a ser comprometido

com gastos em tratamentos e terapias necessarios a crianga (HOFZMANN, et. al, 2019).
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6.4.3 Caracteristicas Individuais

A familia ¢ uma complexa unidade social formada a partir de um conjunto de pessoas e
suas relagdes, quando ha um membro com diagnostico de TEA, ha um movimento de mudangas e
superagao no cotidiano. Portanto, se considera que a dinamica de atuacdo dos processos familiares
na resolu¢do de problemas, por exemplo, contribui de forma significativa, tanto para a adaptacao
positiva, quanto para o comportamento individual e relacional (HILARIO, AZEVEDO, SOUZA,
2021).

Os processos proximais que ocorrem no microssistema familiar sdo influenciados pelas
caracteristicas individuais dos pais, bem como pelas caracteristicas do filho e a interagdao dentro
desse processo ird repercutir sobre a coparentalidade, a relacdo conjugal e no proprio
comportamento da crianca (PORTES, et. al, 2020).

Especificamente nas familias de criangas com TEA, o cuidado do filho ¢ geralmente
relacionado ao aumento do nivel de estresse parental (SIM, et. al, 2017). As maes sdo quem mais
se destacam como as principais provedoras dos cuidados basicos para o filho, realizando diversas
atividades, como dar banho, dar comida, levar as consultas médicas e terapias, brincar, ajudar nas
tarefas, além das atividades com a casa e seu trabalho (PORTES, et. al, 2020), como observado na
fala:

“...vocé chega em casa, vai cuidar da comida, vai cuidar da casa, vai arrumar as coisas dele do
dia seguinte, porque todo dia seguinte sdo coisas diferentes, um dia vocé tem que colocar na
bolsa dele mais coisas, outro dia menos, entdo acho que me deixa muito ocupada. Chega a noite,
o (criang¢a) dormiu eu ja estou desmaiada, eu durmo antes, eu falo que ele que faz eu dormir,
porque eu durmo antes dele. A gente ndo tem tempo...” (F.5)

Por consequéncia, essa sobrecarga materna somada as alteracdes de comportamento dos
filhos com TEA, interferem nas interagdes no contexto familiar e podem contribuir para o aumento
do estresse parental (BONIS, 2016). Fato constatado em algumas entrevistas:

“Eu choro muitas vezes sozinha, sou muito chorona.” (F.2)

“Eu sempre sozinha, ja cansei de brigar com o pai deles, orra é tudo eu, ja estou

cansada, tem horas que da vontade de sumir.” (F.11)

A literatura demonstra que o exercicio da paternidade tem se transformado e adaptado com

as mudangas sociais contemporaneas. Alguns fendmenos como a ascensao da mulher no mercado
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de trabalho e a sua participagao no sistema financeiro do lar contribuiram para uma redefinicao da
figura paterna no contexto familiar (KIM, et. al, 2016).

A figura paterna foi pouco mencionada durante as entrevistas, porém levantam pontos
importantes de discussdao, como por exemplo:

“Meu marido ele ndao é muito de falar, ele é mais fechado.” (F.7)
“...ele (companheiro) ndo tem muita paciéncia, qualquer coisa briga com as criangas e
eu ndo gosto, tem que ter paciéncia...” (F.11)

Estudos evidenciam que os pais e maes de criangas com TEA possuem sintomas mais
elevados de estresse parental quando comparado a outras familias, o que pode ser considerado um
fator de risco para o envolvimento paterno (BONIS, 2016).

Alguns autores destacam ainda que os pais adquirem atitudes como corrigir o0s
comportamentos do filho a mesa, repreendé-lo quando ele perturba ou desobedece e puni-lo quando
ele faz algo de errado (BUENO, et. al, 2018). J4 em pesquisas relacionadas a criangas com TEA,
observa-se que o pai tende a adotar atitudes de estabelecer limites nas relagdes familiares e corrigir
comportamentos da crianga, entretanto dificilmente faz uso de punigdes fisicas como método
disciplinar. (SCHIMIDT, 2008).

Nas familias de criangas com TEA, a mae tende a tornar a crianga como centro de sua vida,
além de permanecer mais tempo em casa dedicando-se ao filho, enquanto o pai mantém sua rotina
de trabalho (JORGE, et. al, 2021). Fato constatado em:

“... eu comecei a colocar tudo o que eu fizer vai ser pelo (crianga), eu coloquei ele no
centro da minha vida e tudo o que eu fazia era por causa disso...” (F.10)

Porém, quanto mais o pai tende a envolver-se com as questoes relacionadas a crianga com

TEA e proporcionar suporte emocional, mais ele ira pensar e falar de seu filho quando ndo estiver

com ele (JORGE, et. al, 2021). Conforme observado em:

I3

‘...meu marido é mais tranquilo, ele ¢ muito tranquilo.” (F.3)
“... 0 meu marido que ¢ muito presente, é muito preocupado com ele (crianga)...” (F.9)

Em relagdo as criangas, estudos identificam que o relato dos pais expressam caracteristicas

do filho a partir da sintomatologia do TEA, como por exemplo prejuizo na comunicagao e interagao
social, padrdes repetitivos e restritos de comportamento, interesses e atividades (PORTES, et. al,

2020).
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Nesta pesquisa as maes relataram observar caracteristicas que diferenciavam as criangas
desde pequenos:

“Ele era muito molinho, hipotonico, até 6 meses ele ndo sustentava nem o pescogo
ainda... Ele ndo falava, ele so balbuciava sons, ele ndo olhava nos olhos e ele tinha muita
fixagdo por luz, chaves... Ele nasceu com algumas caracteristicas de sindrome, ele so tem uma
prega na mdo, olhos puxados, a testa grande...” (F.1)
“... ndo mamava no peito, ndo ficava no colo para dormir, era bem dificil fazer ele
dormir e ninar, ele ndo queria contato fisico. Muito tempo depois ele tinha uma risada muito
descontrolada, uma crianga muito risonha...” (F.6)
O reconhecimento dos sintomas e sinais manifestados pela crianga com TEA ¢ de grande
relevancia para a obtencdo de um diagnostico precoce. Habitualmente, essas caracteristicas sao
percebidas inicialmente pelos pais e familiares que vivenciam essa experiéncia juntamente com a
crianga, tendo em vista as suas necessidades particulares (PINTO, et. al, 2016). A percepcao de
alteracdes no desenvolvimento das criangas com TEA s3o notadas geralmente pelas maes logo nas
fases iniciais de vida, geralmente devido ao maior contato na relacio (PINTO,

CONSTANTINIDIS, 2020).
Outros sintomas apontados nas entrevistas sdo relacionadas as caracteristicas atuais da

crianga:

“..ela ndo fala, ela anda com a pontinha do pé, ela brinca sozinha, ela ndo gosta de

carinho, ndo gosta de beijo, ndo gosta que agarra...Quando ela ta naqueles dias de nervo, ela me
morde, ela morde pra arrancar pedago...” (F.2)

“O meu filho por exemplo, ele ndo consegue ficar num local com bastante gente, com

muito barulho... E 20 minutos (de espera), nem isso, ai faz taquicardia, ele fica tremendo,
suando, eu ja sei o limite.” (F.9)

“Ele ndo tem muitos amigos, mas ele é muito carinhoso... Tem horas que esta agressivo e

as vezes esta amoroso.” (F.11)

A heterogeneidade sintomatologica do TEA ¢ ampla e pode se manifestar em varias areas,

como da comunicagdo e do comportamento, de forma independente. Ademais, uma determinada
area pode apresentar comprometimento significativo, a0 mesmo tempo em que outra se desenvolve

de modo semelhante ao de uma crianga com desenvolvimento tipico (SCHMIDT, 2017).
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6.5 ESCLARECIMENTOS E COMUNICACAO

Esta categoria aborda aspectos relacionados a comunicagdo intra e extra familiar com o
intuito de esclarecer duvidas, solucionar problemas, compartilhar sentimentos e angustias, além do
conhecimento levando em consideragdo o proximo, ou seja, versa também sobre a empatia e

preocupagao com pessoas semelhantes e discute o preconceito acerca do autismo.

6.5.1 Didlogo

A literatura estabelece que a comunicagdo entre os membros da familia torna os
relacionamentos mais saudaveis (MATOS, et. al, 2018). Para Walsh (2005) o processo de
comunicagdo corresponde a maneira como a familia se comunica entre si € como resolvem
problemas que afetam a todos os membros. Esse didlogo permeia algumas familias entrevistadas:

“Nos sempre conversamos entre familia mesmo... Contamos, discutimos a situagdo

ocorrida e os sentimentos acabam se exteriorizando conforme vamos falando... Principalmente
porque falamos de situagoes e sentimentos por nosso filho, pelas condig¢oes que ocorrem as
coisas...Conversamos entre si.” (F.1)

“ A gente sempre conversa , um equilibra o outro, um controla o outro...” (F.3)

“A gente conversa entre nos... A gente conversa bastante pra tentar resolver junto.”

(F.4)

“Eu converso muito com a minha namorada...” (F.5)

“... minha mde mora em Sao Paulo mas a gente se fala todo dia, entdo em familia a

gente divide bastante, o medo, as angustias...” (F.9)

Para Walsh (2005), uma boa comunicagao facilita todo o funcionamento familiar uma vez
que fortalece a resiliéncia familiar, aumenta a competéncia das familias em se expressar e reagir as
necessidades de mudanga em conjunto.

Quando os membros da familia mostram-se abertos e receptivos a expressao emocional
ha harmonia e equilibrio em tolerar as diferengas de expressdes, demonstrar empatia, receptividade
e abertura para discutir sobre assuntos bons e ruins (WALSH, 2005). E, para além disso, hd a
possibilidade de discutir davidas e buscarem novos conhecimentos em conjunto, fato percebido

em: - “Também esclarego duvidas com a minha irmd, ela estuda medicina e pesquisa autismo
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também, entdo sempre estou recorrendo a minha irmd, parte de neuro mesmo ela estuda bastante
e sempre trocamos figurinhas.” (F.9)
Ademais, algumas maes entrevistadas conseguem envolver a propria crianca em uma
comunicagdo aberta, como observado em:
“...com as crian¢as eu converso bastante.” (F.7)
“Com o (filho mais velho) algumas coisas converso, outras ndo... Converso situa¢do
financeira, quando eu ndo té6 muito bem, depende da situa¢do eu me abro com ele mesmo, choro
pra ele mesmo...” (F.2)
“Eu assumo um papel na maternidade onde eu em nenhum momento minto pra eles,
porque, como eles vivem num mundo em que eles ndo entendem o sentido figurado, eu posso
criar um problema maior se eu mentir... Eu falo a verdade, eu ndo escondo, eu ndo minto pra
eles e eles compreendem, ficam me perguntando varias vezes e eu falo e peco pra eles repetirem
o que eu falei, pra saber como eles entenderam...” (F.8)
O primeiro vinculo afetivo e emocional de qualquer pessoa ocorre no contexto familiar,
sobretudo, na relagdo que une pais e filhos. Nessa conjuntura, a comunicagao assume-se como
elemento delineador da identidade e da realidade familiar, mas também das relagdes que se
estabelecem nesse sistema. No entanto, estes aspectos de didlogo aberto sdo dificeis de serem
encontrados nos sistemas familiares (MATOS, et. al, 2018). Fato constatado em algumas falas
desta pesquisa:
“Com meus pais converso mais ou menos, as vezes esse tipo de coisa é melhor falar com
estranhos do que com alguém da familia.” (F.2)
“A minha sogra ndo entende muito bem, a gente ndo consegue falar muito com ela sobre
isso (autismo)...” (F.4)
“Meu marido ndo é muito de falar assim dessas coisas sabe, ele é mais fechado.” (F.7)
“Ndo costumo conversar, com a minha mde eu converso bem pouco. Minha mde esta
com diagnostico de cdncer entdo ndo conto muito com ela.” (F.6)
“Aqui em casa é muito dificil conversar sobre isso porque todo mundo tem um
problema, sempre alguém tem um problema maior que o da gente e isso era uma coisa que me
sobrecarregava bastante... Aqui se vocé estd com dor de cabeg¢a o outro jd teve trés vezes pior e

ndo reclamou. Entdo aqui ndo da pra vocé ter problema e querer compartilhar, ai é

complicado.” (F.10)
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“... isso eu ndo falo, prefiro ficar sozinha no quarto, ligo a TV, dessas partes eu ndo converso...

As vezes eles (criancas) estdo do meu lado, entio eu prefiro conversar sozinha.” (F.11)

Inclusive, houve também familia que apresenta dificuldade em manter uma comunicagao

aberta com a propria crianga: “Com meus filhos ndo, eu evito falar com eles por serem mais

suscetiveis, o meu mais velho fica muito abalado com algo mais sério e como eu sou muito
apavorada eu tento ndo transparecer, tento disfar¢ar ao maximo.” (F.13).

Walsh (2005) alega que a clareza na comunicacdo onde os membros familiares se sentem a
vontade para dizerem o que querem ¢ essencial para o funcionamento familiar. Em suma, os
processos de comunicacao caracterizam-se por serem diretos, no quais os membros familiares sao
capazes de demonstrar e tolerar um amplo repertdrio de sentimentos, bem como resolver problemas
de forma cooperativa.

Ja relacionado a busca de informacgdes e esclarecimento de duvidas a maioria das familias
mencionam a comunicagdo extra familiar, envolvendo principalmente os profissionais de saude,
como observados a seguir:

“A gente sempre conversa, eu procuro tirar todas as duvidas, eu ja pergunto o que pode
acontecer, a gente sempre pergunta, conversa com as terapeutas dela também, pra elas ficarem
observando... Esclarece tudo.” (F.3)

“A gente sempre se reporta a equipe pra perguntar também... A gente questiona muito,

porque nos dois somos enfermeiros...” (F.4)
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ormalmente eu procuro esclarecer com a equipe que ta ali e se for alguma coisa que
eu tenha ficado em duvida tem o tio dele que é obstetra, entdo a gente pergunta alguma coisa...”
(F.7)

“Eu converso, eu tenho profissionais de seguranga, que independente da situagdo, eu pergunto
para estes profissionais especificos né, pelo telefone, porque hoje em dia com o Whatsapp todo
mundo responde.” (F.8)

“... por eu estar envolvida bastante com o pessoal da rede, com profissionais, é legal,

pois as vezes vemos algumas coisas e vamos buscar em artigos cientificos, ou com a propria
equipe.”(F.9)

“..tirava todas as duvidas direto ja com o profissional.” (F.10)
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“Com relagdo a saude fisica sempre procuro perguntar para o pediatra, em rela¢do a
medicagdo é pra quem aplica, mas em relagdo ao autismo eu procuro perguntar as psicologas,
tiro minhas duvidas com elas.” (F.13)
Ainda no que diz respeito a esclarecer dividas, algumas familias apontam a pesquisa em
meios eletronicos e virtuais:
“Geralmente por meio da internet (esclarecer duvidas)...” (F.1)
“Olha a internet é um vicio que eu tenho, sempre acabo procurando na internet.” (F.13)
A busca de informagdes sobre o TEA como uma estratégia de enfrentamento dos
sentimentos negativos e do estresse foi referida pelos pais em outros estudos. Os pais comumente
esclarecem duvidas através da internet, seja por meio de canais de busca ou até mesmo
comunidades on-line (PORTES, VIEIRA, 2022).
Para Walsh (2005), resolver conflitos, compartilhar decisdes e ter clareza nas mensagens
sdo alguns dos aspectos importantes da comunicagdo e que sao promotores da resiliéncia familiar.
Todavia, nesta pesquisa a comunicacdo pelas familias também se mostrou como um
mecanismo de luta por direitos e uma necessidade de amparo, como observado em:
“... eu brigo com o vereador, eu converso com um, converso com outro...” (F.2)
“...conversar com alguém que entenda, que possa te fazer superar isso, aceitar e
entender, porque ¢ dificil...” (F.2)
A aquisi¢do de conhecimentos referentes ao TEA permite o empoderamento da familia,
fazendo com que ela tenha um senso de maior controle da situagdo com o filho e consiga lutar pela

garantia dos seus direitos (OOI, et. al, 2016).

6.5.2 Consciéncia Coletiva

Ainda que a pandemia tenha atingido a populacao do pais em sua totalidade, os efeitos ndo
impactaram todos os grupos da mesma forma, porém, o isolamento fez com que as pessoas
pensassem mais na familia e no coletivo, praticando assim habilidades sociais (SILVA, 2022).
“Na verdade muitas pessoas pensam que as coisas vao acontecer so com 0s outros ne,
ndo vai acontecer com a gente mas, as coisas acontecem com a gente tambem.” (F.1)

“.. a gente agora passa a se preocupar mais com as outras pessoas.” (F.3)
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“Acho que é bom a gente ndo se expor numa situagdo desnecessaria, de pensar no outro,
se eu ndo tiver bem posso contaminar outra pessoa... A preocupagdo com o outro, cuidado em
sair resfriado, sem mascara... Pensar que todo mundo tem que cuidar um pouco para sairmos

dessa.” (F.13)
Contudo, algumas falas apontam a percepgao que nem todos tiveram essa sensibilidade do
pensamento coletivo:

“ A gente ouvia muito isso, 0 povo ndo se preocupava, estava com o negocio (covid) e ia

la visitar e nao ligava...” (F.3)
“... era mais rigoroso, tinha bastante cuidado, agora com a liberagdo eu vi que os
profissionais continuam utilizando as precaugoes obrigatorias, mas a populagdo ndo, a gente vé
as pessoas chegarem (nos servigos de saude) sem mascara.” (F.9)
Embora existam diversidades entre grupos em uma mesma populagdo, se faz
imprescindivel reconhecer valores de convivéncia em associagdo a nog¢des de direitos humanos,
justica, equidade, liberdade, dignidade e compaixao. No entanto, ainda que nos dias atuais tenha
uma difusdo de informagdes sobre o autismo por meio de redes sociais, revistas, livros, associagdes
de familias do autista, o TEA estd circundado em muitas incertezas, mitos e preconceitos
(SANTOS, et. al, 2020).
Familias participantes deste estudo abordaram a existéncia e a vivéncia do preconceito:
“A minha preocupagdo tambem era essa de judiar... Existe o preconceito, infelizmente o
preconceito existe, porque quando eles choram, o pessoal acha que é uma birra, ndo é uma
birra, é um stresse, é um pico de estresse, um pico de nervo...” (F.2)
“Preconceito a gente sofre no onibus e em todo lugar, escuta as piadinhas, que a crianca
é mal educada que a mde ndo da educagdo, antes eu batia boca mas agora ja ndo ligo mais,
deixo que falem... A gente sofre muito preconceito ainda.” (F.11)
Para além dos desafios que fazem parte do cotidiano de familias de criangas com TEA, elas
ainda tém que lidar com esse preconceito social sobre o transtorno. A estigmatizagao social dos
autistas muitas das vezes relaciona os comportamentos da crianga a indulgéncia dos pais (GRASU,
2018).
A sociedade em geral recrimina tanto o comportamento dos filhos como o das maes de

criangas com TEA, muitas das vezes as pessoas chegam a deferir palpites para acabar com os
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momentos de crise ou acusagdes de que essas maes nao estao exercendo um bom trabalho na fung¢ao
da maternidade (SALIMENA, RENDON, AMORIM, 2018).

“...tem algumas mdes que ndo falam, que tem até receio ou vergonha de falar que o filho

¢ autista. (F.9)

“...tem mdes que conhego que tem filhos com autismo e passa por situagoes de ter que se

Justificar perante a sociedade, as pessoas precisam de mais discernimento. (F.13)

Inclusive preconceito no proprio ambiente de trabalho da familia, onde por uma condi¢ao
de direito, o familiar ¢ suprimido de oportunidades de crescimento: - “... a mde da pessoa com
deficiéncia que tem reduzida a carga horaria ela é excluida de tudo, ja fui convidada duas vezes
para cargo de chefia mas quando chega na hora o RH me bloqueia porque tem que ser 40 horas.”
(F.9) -.

Porém, apesar da familia sofrer preconceito com a crianga com TEA, ela mesmo se coloca
em uma posicao de manter a calma para ndo transformar a situagdo em um problema maior: - “De
preconceito eu ja tive problema, inclusive ld no hospital... Essa questdo de preconceito que vivi eu
tenho que me policiar para ndo fazer o que falo que ndo pode fazer, a gente vai se policiando, essa
questdo das situacoes, de como abordar o profissional, vamos aprendendo o manejo de como
tratar e falar, para evitar os conflitos.” (F.9) -.

Diante da falta de conhecimento de grande parte da populacdo e tendo em vista o aumento
consideravel de criangas diagnosticadas com TEA, detecta-se a demanda de aumentar a visibilidade
e a divulgacao de informagdes nos diversos espacos da sociedade sobre este tema (SANTOS, et.
al, 2022).

“... esse negocio da conscientizagdo por causa do autismo, é muito complicado, o autismo

ndo tem cara.” (F.3)

As proprias familias de criancas com TEA, sejam por si ou através de associagdes de
familiares de pessoas com autismo, sustentam a divulgagdo e visibilidade do assunto (SANTOS,
et. al, 2022).

“Eu sempre converso com as mdes e digo a elas que isso aqui (pesquisa) é importante,
conversar sobre o tema, que ele seja inserido cientificamente, que se for nos conseguimos
alguma coisa...” (F.9)

A sociedade precisa saber que o TEA nao ¢ uma doenga e sim uma condicao. Por isso se

faz importante conhecer este mundo singular, estar aberto para compreender a individualidade da
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crianga com autismo, respeitar suas particularidades e ndo julgar comportamentos (DUARTE, et.
al, 2021).

Ademais, estas familias detém uma empatia com outras que se encontram na mesma
situacdo:

“...tem muita mde igual a mim que tem que se virar, ou muito pai igual que tem que se

virar.” (F.3)

“Eu gostaria que as pessoas ndo tivessem nem vergonha e nem receio de ter seus filhos,

de viver com o autismo, de levar o filho para diagnostico... Quando a gente atrasa o diagnostico

do nosso filho a gente esta prejudicando ele mesmo.” (F.8)

“...é muita coisa que nos mdes (de criancas com TEA) temos que nos preparar para

aceitar...” (F.9)

A empatia relaciona-se ao carinho ou sentimento compartilhado a outrem, mas também
abrange a capacidade de entender e adotar a perspectiva e os pensamentos dos outros. Portanto, a
empatia constitui um dos dominios basicos para a interag¢ao social, pois permite a compreensao de
outras pessoas e facilita o estabelecimento de relagdes sociais (LOCKWOOD, 2016).

Por fim, a conscientizacao de toda a sociedade, ndo somente em relagcdo ao entendimento
da condi¢do, mas também de como se relacionar com criangas diagnosticadas com TEA e seus
familiares, pode trazer grandes beneficios para este grupo populacional (PROENCA, SOUSA,
SILVA, 2021).

6.6 SINTESE DOS CASOS CRUZADOS

Situagdes e/ou contextos dificeis reverberam por toda rede relacional familiar porém, os
processos familiares mediam a adaptacdo ou a ma adaptacdo de todos os membros, seus
relacionamentos e a propria unidade familiar. De uma perspectiva sistémica, a vulnerabilidade
familiar e a resiliéncia sofrem influéncias recursivas e em varios niveis ao lidar com experiéncias
estressantes e contextos diversos (WALSH, 2020).

Todos estamos expostos a acontecimentos desagradaveis, seja eles em nivel intra ou
extrafamiliar e estes acontecimentos podem ser previsiveis, ja experenciados anteriormente, ou

nao.
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Obervou-se que ha uma relagdo entre a familia possuir uma base forte de sustentagdo que
possibilita a mesma passar por estes acontecimentos de uma forma mais equilibrada, enquanto que
quando a familia possui uma base de sustentacdo fragilizada, estes acontecimentos acabam a

desestabilizando mais. A figura a seguir ilustra essa relacao.

FIGURA 13 — Bases de sustentag@o da familia diante eventos dificeis

Pandemia Vivéncia da UE

amflia de criangas com TEA)

____________

-_..---
cmmmma ¥

CONVICCOES ORGANIZACAQ FAMILIAR  ESCTARECIMENTOS E
Expectativa De Futuro Recursos COMUNICAGAO
Transformagio  Estruturagio cotidiana Didlogo
Motivagéio Caracterfsticas Consciéncia coletiva
individuais

Fonte: A autora (2023).

Quando a familia apresenta uma boa rede de apoio, tem acesso a recursos, possui um
didlogo franco entre seus membros, apresenta uma expectativa de futuro positiva e carrega
aprendizados de situagdes anteriores, ela dispde desta base soélida (caracterizada pela linha continua
na Figura 13) que a ampara durante os contextos traumaticos. No entanto, a auséncia ou fragilidade
de alguma destas partes faz com que a familia fique propensa ao desequilibrio (caracterizada pela
linha tracejada na Figura 13).

No contexto pandémico acrescido da vivéncia da urgéncia e emergéncia, apesar da visao
negativa trazida pela grande maioria das familias, quando ndo h4 uma abertura para a comunicagao
entre os membros concomitante a falta de apoio familiar ou at¢ mesmo dificuldade financeira, a
familia ficou ainda mais vulnerabilizada diante aos cenarios. Essa base fragilizada repercutiu até
na dificuldade de aceitacdo do diagnostico de TEA do filho e acaba interferindo até na expectativa
positiva do futuro.

Porém, as familias que possuiam uma rede de apoio social efetiva, que englobava

principalmente a familia extensa e grupos familiares em situagao semelhente, além da facilidade
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de comunicacdo entre os membros e até mesmo com a crianga, demonstraram que apesar da
repercussao negativa da pandemia bem como da vivéncia da situacdo de urgéncia e emergéncia,
elas passaram por este momento de uma forma mais tolerante. Ademais, sdo estas familias que
externalizaram maior empatia com outras maes de criancas com TEA e nota-se um maior

empoderamento das mesmas.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

A resiliéncia familiar ¢ um conceito novo que ajuda a entender o processo adaptativo
individual e coletivo diante uma ma noticia ou uma vivéncia de crise. Nesta pesquisa a familia de
criangas com TEA vivenciou dois contextos traumaticos: a pandemia e os servi¢os de urgéncia e
emergéncia.

Em suma, as familias participantes externaram que a pandemia repercutiu negativamente
em suas vidas e a utilizacdo dos servigos de urgéncia e emergéncia, que ja eram vistos como um
desafio para as mesmas antes deste contexto pandémico, também foi experienciado de forma ruim.
Apesar das fragilidades constatou-se que a maioria das familias possuem uma expectativa positiva
para o futuro, principalmente em relagdo a crianga, amparadas pelas crengas religiosas e tendo a
propria crianga como impulso e forga de vida. A mae destacou-se como a principal figura de
lideranga frente a familia para tomada de decisdes e organizagdo da rotina e o apoio da familia
extensa materna foi a que mais apareceu nas entrevistas.

Ademais, os resultados apontaram para o preconceito e falta de conhecimento do autismo
pela sociedade e, apesar disso, os familiares de criangcas com TEA demonstraram preocupagao e/ou
sentimento com o proximo, além de empatia com familiares em situacdo semelhante.

Observou-se que os recursos disponiveis pelo sistema familiar, a qualidade de interacao,
a comunicacao, a crenga e a disponibilidade de redes de apoio (formais, informais e virtuais) podem
afetar de modo positivo ou negativo a adaptacao da familia em um contexto traumatico.

Nota-se que a resiliéncia familiar € um processo constante, visto que eventos negativos
podem acontecer a qualquer momento. Portanto, a disposi¢ao destes recursos facilita a familia ser
mais racional perante as circunstancias complicadas, procurar alternativas e ultrapassar as
dificuldades, em uma atitude de transformacdo das situagdes em processos de aprendizagem.

Esta pesquisa também elucidou que fortalecer os recursos relacionais, comunitarios e
espirituais, fundamentados no potencial humano de recuperagdo e crescimento positivo, conforme
discute a resiliéncia familiar, amplia a abordagem clinica, a fazendo mais integrativa e holistica,
através da abordagem dos processos multiniveis e dindmicos.

O (re)conhecimento dos recursos de cada familia pode contribuir para intervengdes e/ou
cuidados mais eficazes e para auxiliar a adaptacao das familias aos contextos de crise, minimizando

0s pontos estressores € maximizando os recursos saudaveis dos quais as proprias familias dispdem.
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Portanto, a partir deste estudo diferentes profissionais da saude poderdo ter acesso a vivéncia
experienciada por familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista durante o momento de
pandemia em servigos de urgéncia e emergéncia, € a partir deste, poderdo refletir e propor acdes
para minimizar as dificuldades encontradas por essas familias nesse cenario adverso e
desafiador/inoportuno, principalmente quando ocorrer situagdes semelhantes.

Por fim, como limitag¢ao deste estudo, reconhece-se que os participantes nao representam
todos os perfis de familias de criangas com TEA. Devido a pandemia, a realiza¢do do recrutamento
e coleta de dados foi por meio virtual, excluindo aqueles que ndo possuem acesso a esse meio.
Assim, sugere-se a realizagdo de novos estudos com com vistas a abranger mais familias de
criangas com TEA atendidas em servicos de urgéncia e emergéncia, em diferentes contextos, com

diferentes perfis e por todo territorio brasileiro.
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APENDICE 1 - INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

A entrevista pode ser feita com mais de uma pessoa da familia ao mesmo tempo. Exemplos: Mae

e pai; mae e tia; avo, mae e pai...

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

Entrevistador:

Local de coleta de dados:

Devolutiva da entrevista: ( ) Sim () Nao. Se sim, Contato:

DADOS DO PARTICIPANTE

Nome do participante: Sexo: () Feminino () Masculino Idade:

Qual sua situagao civil: () solteiro(a) () casado(a) () unido estavel () divorciado(a) () viuvo(a)
Vocé estudou? ( )Nao ( )Sim. Se sim, que série vocé terminou?

Qual sua profissao?

Vocé trabalha? ( )Sim () Nao; Se sim, em qué?

Se sim, como foi durante a pandemia? Se ndo, ja trabalhou? ( )Sim ( )Nao

Vocé parou de trabalhar, por qual motivo?

Qual o valor da renda mensal da familia?

Vocés recebem algum beneficio? ( )Nao ( )Sim. Se sim, qual?

Qual ¢ a sua relag@o de parentesco/vinculo com o(a) (nome da crianga)?

DADOS DA CRIANCA
(Caso a familia tenha mais de uma crianga com deficiéncia deve-se preencher os dados de cada
crianga)
Nome da crianga: Sexo: ( )Feminino ( )Masculino Idade:

Qual o diagnoéstico (nome da crianga):
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Ha quanto tempo vocés receberam o diagnostico de (nome da crianga)?

O [nome da crianga ] estuda? Se sim, onde ? ( ) Publico ( ) Privado ( ) Regular () Especial

A [nome da crianga] realiza acompanhamentos de satde? (') Sim, qual? () Nao.

A [nome da crianca] teve necessidade de atendimento de satide em servigos de urgéncia e

emergéncia durante a pandemia? ( ) Sim ( ) Nao

INSTRUMENTO DA UE

1. Como foi vivenciar essa situagao de urgéncia e emergéncia para a familia durante a

pandemia? - Quais dificuldades e desafios vocés encontraram? — quais diferengas de antes

da pandemia para agora? Como foi para cada pessoa da familia esta situacdo? (irmdos,

pai, mde, avo...)

2. O que teve de positivo nesta experiéncia? — Alguém vé de forma diferente

3. Como vocés se organizam em situagdes de urgéncia? - Como foi o apoio/colaboragdo entre
vocés?

4. Quem toma as decisdes em situagdes de urgéncia? - Tem alguém que lidera, toma atitude?

5. Qual apoio vocés precisaram e qual apoio vocés tiveram nesta situacdo? Quem ajuda vocés
em situa¢do de urgéncia e emergéncia? - Ajuda financeira, para transporte, apoio
emocional, informagdo...

6. Como vocés esclarecem duvidas e trocam informagdes em situagdes de urgéncia? -
Costumam conversar com a equipe, os profissionais, com a familia?

7. O que vocés aprenderam com esta situagao? O que mudou para vocés apos vivenciar esta
situagdo de urgéncia durante a pandemia? - Quais as transformagoes e aprendizado vocés
tiveram com essa vivéncia?

8. O que da forca a familia para vivenciar estas situacdes? - Como a sua cultura, crengas e
costumes influenciam nestas situagoes? — o que te ajuda a aguentar estas situagoes?

9. Como vocés costumam conversar/compartilhar os sentimentos, angustias e medos nestas
situagoes? - Costumam conversar/compartilhar sobre os sentimentos dolorosos, medos e
angustias?

10. Quais suas expectativas e esperancas? - Diante de tudo o que vocés vivenciaram...

11. Vocé gostaria de falar mais alguma coisa que ndo foi perguntada?
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*4s informagoes escritas em italico apos a pergunta servem para auxiliar a pesquisadora durante

a coleta de dados para conduzir a entrevista.
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APENDICE 2 — CONVITE DIVULGADO NAS RSV

S

U F P R Gefased

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA s

VOCE E FAMILIAR DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (TEA) E PRECISOU DE ALGUM
ATENDIMENTO DE URGENCIA E EMERGENCIA (PRONTO
SOCORRO, UPA...) PARA ELA DURANTE A PANDEMIA?

Este cenvile é pand vecel

Através da sua experigncia e vivencia participe da nossa pesquisa.

~ )\ Esta pesquisa é desenvolvida por Entrevista sdo feitas online!
~ integrantes do Grupo de Estudos
Familia, Salde e Desenvolvimentoda | E-mail: ue.teaprojeto@gmail.com
Universidade Federal do Parand (UFPR).

Prof. Dra. Verdnica de

Azevedo Mazza
Mestranda Aline

Rigo Estevao
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ANEXO 1 - PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA SETOR CIENCIAS DA SAUDE —
UFPR

=—==—=——  UFPR-SETOR DE CIENCIAS
MM pa sAUDE DA UNIVERSIDADE g_zﬁohd’ormo

=" A== : asi
U FPR FEDERAL DO PARANA -

SCS/UFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

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

Pesquisador: Verénica de Azevedo Mazza

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 42177821.1.0000.0102

Instituicdo Proponente: Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem - UFPR

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.693.312

Apresentagdo do Projeto:

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

ou outra sugerida pelo participante.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com as pesqguisadoras:
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Obijetivo Geral
Analisar o processo de resiliencia de familias de criancas com necessidades especiais no contexto da
pandemia COVID-19.

Obijetivos Especificos

+Identificar os fatores protetores e de vulnerabilidades das familias de criancas com necessidades especiais
no contexto da pandemia COVID-18.

*Compreender a dinamica das familias de criancas com necessidades especiais no contexto da pandemia
CoVID -1¢.

*Descrever as redes de apoio social das familias de criancas com necessidades especiais no contexto da
pandemia COVID-19.

*Apreender a vivencia das familias de criancas com necessidades especiais em servicos de urgencia e

emergencia no contexto da pandemia COVID-19.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

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

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

Quais os riscos inerentes ou decaorrentes da pesquisa?
Esta pesquisa pode acarretar em constrangimento para os participantes, desconforto e dificuldade para lidar
com a questao da vivencia com a crianca autista. Com vistas a minimizar estes riscos, sera explicado ao

participante sobre o sigilo das informacoes e quantc a conducao da coleta de dados.

Qual a possibilidade da ocorréncia?

Endereco: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar
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Nao é possivel quantificar esta possibilidade.

Quais as medidas para sua minimizagdo e protecéo do participante da pesquisa?

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

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa de tema relevante para a comunidade autista e seus familiares.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Os termos foram apresentados.

Recomendacoes:

Nao ha.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

As pendéncias apontadas anteriormente foram corrigidas. Sou favoravel a aprovagao do projeto.

Favor inserir em seu TCLE e TALE o numero do CAAE e o numero do Parecer de aprovacgao, para que
possa aplicar aos participantes de sua pesquisa, conforme decisdo da Coordenagdo do CEP/SD de 13 de
julho de 2020.

Apés o isolamento, retornaremos a obrigatoriedade do carimbo e assinatura nos termos dos novos projetos.
Qualquer duvida, retornar e-mail ou pelo WhatsApp 41-3360-7259.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais e final, sobre o andamento da
pesquisa, bem como informacdes relativas as modificacdes do protocolo, cancelamento, encerramento e
destino dos conhecimentos obtidos, através da Plataforma Brasil - no modo: NOTIFiCA(}f\OA Demais
alteragdes e prorrogagdo de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrando que o cronograma
de execucdo da pesquisa deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar solicitacao de
prorrogagao de prazo.

Emenda — ver modelo de carta em nossa pagina: www.cometica.ufpr.br (obrigatério envio)
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

UFPR - SETOR DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

Qe

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacgdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 06/04/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1689389.pdf 17:28:53
Qutros CARTARESPOSTA?Z pdf 06/04/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito

17:28:23 | TREVISAN
NOBREGA
TCLE / Termos de |TCLEALTERADO.docx 06/04/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:24:25 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Qutros CARTADERESPOSTA pdf 04/03/2021 [ALINE RIGO Aceito
15:33:13 |ESTEVAQ
Projeto Detalhade / | PROJETOatualizado.docx 04/03/2021 |ALINE RIGO Aceito
Brochura 15:32:38 |ESTEVAO
Investigador
Outros VOZEIMAGEM .pdf 04/03/2021 [ALINE RIGO Aceito
15:29.40 |ESTEVAQ
Outros CHECKLIST .pdf 15/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
15:52:31 | TREVISAN
NOBREGA
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.pdf 15/01/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
15:52:09 |TREVISAN
NOBREGA
Qutros EXTRATODEATA pdf 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:24:49 |[TREVISAN
NOBREGA
Outros CARTADEENCAMINHAMENTODOPES| 14/01/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
QUISADORAOCEPSD.pdf 17:23:41 TREVISAN
NOBREGA
Qutros ANALISEDEMERITO.pdf 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:22:48 | TREVISAN
NOBREGA
Declaragao de DECLARACAOEQUIPEDEPESQUISA p| 14/01/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Pesquisadores df 17:22.25 |[TREVISAN
NOBREGA
Projeto Detalhado / |PROJETO.docx 14/01/2021 | ALINE RIGO Aceito
Brochura 172213 ESTEVAO
Investigador
TCLE / Termos de | TCLE.docx 14/01/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:16:34 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS

Situagao do Parecer:

Endereco:
Bairro: Alto da Glonia
UF: PR

Telefone: (41)3360-7259

Municipio:

Rua Padre Camargo, 285 - 1? andar

CEP: 80.060-240
CURITIBA

E-mail:

cometica saude@ufpr br
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Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

CURITIBA, 05 de Maio de 2021

Assinado por:
IDA CRISTINA GUBERT

(Coordenador(a))
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