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RESUMO

Introducéo: O Transtorno do Espectro Autista-TEA é considerado uma desordem do
neurodesenvolvimento com inicio precoce e curso cronico, ndo degenerativo.
Objetivos:Caracterizar  sociodemograficamente a populagdo em  estudo;
Compreender o cotidiano de pais de criancas com transtorno do espectro autista,
evidenciando seus desafios e dificuldades; Discutir os desafios e dificuldades
enfrentados pelos pais; Elaborar uma Cartilha de direitos da pessoa com autismo.
Métodos: Estudo de carater qualitativo, realizado com pais de criancas com
transtorno do espectro autista, frequentadores da Associacdo de Amigos do Autista-
AMA em Teresina/Pl. A coleta de dados foi efetuada mediante aplicagédo de um roteiro
de entrevista com perguntas abertas e fechadas, abordando Vvariaveis
sociodemograficas dos pais e aspectos clinicos da crianca. Os dados foram
analisados por meio da técnica do Discurso do Sujeito Coletivo. Resultados:
Participaram do estudo 40 pais de criancas com diagnostico confirmado de TEA, na
faixa etaria de 27 a 57 anos, média 38.22%, género predominante foi feminino com
95%, 65% séo casados ou vivem em unido estavel, 22.5% solteiros, 12.5% se
enquadram em outras categorias, quanto a escolaridade 72.5% possuem ensino
médio, 20% ensino fundamental e 7.5% superior, 87.5% declaram renda familiar de 1
a 2 salarios minimos, 7.5% de 3 a 5 e 5% menor que 1 salario. Com relacdo as
criancas a faixa etéria varia de 4 a 11 anos, média 7.97%, género 80% masculino e
20% feminino, recebem tratamento entre 1 a 6 anos, meédia 3.1%. Os dados foram
agrupados em cinco categorias: Perfil sociodemogréfico dos pais e das criangcas com
autismo; Impacto de um filho autista na rotina dos pais; Preconceito intra-familiar e
social; Desafios pessoais e repercussbes de ter um filho autista; Aprendizado e
socializacdo: desafio diario. Conclusdo: Pais de criancas com atraso no
desenvolvimento infantil sofrem com uma sobrecarga emocional profunda pelo
diagndstico do filho, acompanhado de duvidas e incertezas com relacdo ao futuro.
Jugou-se relevante a criacdo de uma cartilha de direitos da pessoa com transtorno do
espectro do autismo.

Palavras-chave: Autismo. Vivéncias. Criancas. Familia.



ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder-TEA is considered a neurodevelopmental
disorder with early onset and chronic, non-degenerative course. Objectives: To
characterize sociodemographically the study population; Understand the daily lives of
parents of children with autism spectrum disorder, highlighting their challenges and
difficulties; Discuss the challenges and difficulties faced by parents; Elaborate a
Booklet of rights of the person with autism. Methods: A qualitative study was
conducted with parents of children with autism spectrum disorder, attending the
Association of Friends of the Autistic-AMA in Teresina / PIl. Data collection was
performed through the application of an interview script with open and closed
guestions, addressing sociodemographic variables of parents and clinical aspects of
the child. Data were analyzed using the Collective Subject Discourse technique.
RESULTS: A total of 40 parents of children with a confirmed diagnosis of ASD in the
age range of 27 to 57 years, mean age 38.22%, female gender with 95%, 65%
married or living in a stable union, 22.5% singles, 12.5% fall into other categories,
72.5% have secondary education, 20% basic education and 7.5% higher, 87.5%
declare family income of 1 to 2 minimum wages, 7.5% from 3 to 5 and 5% less than 1
salary. Regarding children, the age range varies from 4 to 11 years, mean 7.97%,
gender 80% male and 20% female, receive treatment between 1 and 6 years, mean
3.1%. Data were grouped into five categories: Sociodemographic profile of parents
and children with autism; Impact of an autistic child on the routine of the parents; Intra-
familial and social prejudice; Personal challenges and repercussions of having an
autistic child; Learning and socialization: daily challenge. Conclusion: parents of
children with children's developmental delays suffer from a deep emotional overload
due to the child's diagnosis, accompanied by doubts and uncertainties about the
future. It has been relevant to the creation of a booklet of rights of the person with
autism spectrum disorder.

Keywords: Autism. Experiences. Children. Family.
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RESUMEN

Introduccion: El Trastorno del Espectro Autista-TEA es considerado un desorden del
neurodesarrollo con inicio precoz y curso crénico, no degenerativo. Objetivos:
Caracterizar sociodemograficamente la poblacion en estudio; Comprender el cotidiano
de padres de nifios con trastorno del espectro autista, evidenciando sus desafios y
dificultades; Discutir los desafios y dificultades enfrentados por los padres; Elaborar
una Cartilla de derechos de la persona con autismo. Métodos: Estudio de carécter
cualitativo, realizado con padres de nifios con trastorno del espectro autista,
frecuentadores de la Asociacion de Amigos del Autista-AMA en Teresina / Pl. La
recoleccion de datos fue efectuada mediante la aplicacion de un guidén de entrevista
con preguntas abiertas y cerradas, abordando variables sociodemogréficas de los
padres y aspectos clinicos del nifio. Los datos fueron analizados por medio de la
técnica del Discurso del Sujeto Colectivo.
Resultados: Participaron del estudio 40 padres de nifios con diagnostico confirmado
de TEA, en el grupo de edad de 27 a 57 afios, promedio 38.22%, el género
predominante fue femenino con 95%, el 65% esta casado o vive en union estable,
22.5% solteros, El 12.5% se encuadran en otras categorias, en cuanto a la
escolaridad 72.5% poseen ensefianza media, 20% ensefianza fundamental y 7.5%
superior, 87.5% declaran ingreso familiar de 1 a 2 salarios minimos, 7.5% de 3 a5y
5% menor que 1 salario. En cuanto a los nifios, el grupo de edad varia de 4 a 11
afos, promedio 7.97%, género 80% masculino y 20% femenino, reciben tratamiento
entre 1 a 6 afos, media 3.1%. Los datos fueron agrupados en cinco categorias: Perfil
sociodemografico de los padres y de los nifios con autismo; Impacto de un hijo autista
en la rutina de los padres; Preconcepto intrafamiliar y social; Desafios personales y
repercusiones de tener un hijo autista; Aprendizaje y socializaciéon: desafio diario.
Conclusion: padres de nifios con retraso en el desarrollo infantil sufren con una
sobrecarga emocional profunda por el diagnéstico del hijo, acompafado de dudas e
incertidumbres con respecto al futuro. Se jugé relevante a la creacion de una cartilla
de derechos de la persona con trastorno del espectro del autismo.

Palabras clave: Autismo. Experiencias. Los nifos. Familia
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1 INTRODUCAO

1.1 Contextualizacdo do problema

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma psicopatologia grave
proveniente da auséncia de instauracdo sucessiva de estruturas psiquicas
fundamentais, diante da qual existe o risco de instalacao de deficiéncias irreversiveis
para o desenvolvimento psiquico. Segundo Laznik (2004), este transtorno se
revelaria na auséncia do olhar, na ndo inscricdo do outro, do déficit da formacao de
redes entre as inscri¢gdes psiquicas.

O TEA é considerado uma desordem do neurodesenvolvimento com inicio
precoce e curso crénico, ndo degenerativo. Esta patologia tem inicio antes dos trés
anos de idade e caracteriza-se, de forma geral, por problemas nas éareas de
comunicacdo, interacdo social, bem como por padrdes restritos, repetitivos e
estereotipados de comportamento (SA, 2015).

O processo de diagnostico é fundamentalmente clinico e engloba prejuizos na
interacdo social, alteragcdes importantes na comunicagdo verbal e ndo verbal e
padrdes limitados ou estereotipados de comportamentos e interesses, dentre outros
sinais e sintomas (APA, 2014). Diagndstico e interveng¢do precoce no quadro de
autismo aumenta as possibilidades de tratamento, como minimiza alguns sintomas
experimentados pelos pais da crianca no futuro (VISANI; RABELLO, 2012).

O autismo é uma condicao caracterizada pelo desenvolvimento anormal e
prejudicado das interagcbes sociais, nas modalidades de comunicacdo e no
comportamento. As condutas sociais dos autistas se desenvolvem de maneira
inadequada para a sua cultura e agravam-se pelos déficits de comunicacédo, também
caracteristicos desta condicdo. Tais caracteristicas divergem na forma como se
manifestam e no grau de severidade, estando dificilmente presente da mesma
maneira em mais de uma pessoa (APA, 2013).

O Autismo Infantil (Al) passa a ser agrupado em um continuo de condicdes
com as quais guarda varias similaridades denominadas de Transtornos Globais (ou
Invasivos) do Desenvolvimento (TGD). Mais recentemente, denominaram-se de
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) para se referir a uma parte dos TGD, no

caso o0 Autismo, a Sindrome de Asperger e o Transtorno Global do Desenvolvimento
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sem Outra Especificagdo (TGD-SOE), ndo incluindo a Sindrome de Rett e nem o
Transtorno Desintegrativo da Infancia (BRASIL, 2014).

Desde sua descoberta pelo médico austriaco Leo Kanner em 1943, este
transtorno ou condicdo mental tem sido motivo de inumeras discussdes e
controvérsias em torno do diagndstico, condicbes causais e tratamentos adequados.
Sabe-se que sua origem é determinada por fatores multicausais, mas ndo ha
respostas suficientes que o0s determinem e esclarecam com especificidade
(SCHWARTZMAN, 2011a).

Pesquisas retratam vérias vertentes no que se refere ao TEA desde sua
causa a instituicdo de terapias de intervencéo, visto que, o autismo faz parte de uma
psicopatologia de natureza multicausal e espectro amplo e diversificado,
necessitando de equipe multiprofissional para acompanhamento e levantamento de
estratégias individualizadas de acordo com a necessidade de cada individuo. No
cenario cientifico existem hipéteses de causas psicoafetivas em que o autismo
decorreria de consequéncias de impasses na constituicdo subjetiva do sujeito ou de
perturbacdes profundas na relagdo da crianca com o meio. Por outro lado, existem
hip6teses de causas neurobiolégicas ou geneticamente determinadas, as quais
priorizam proposi¢ées em que o autismo seria ocasionado por condi¢des genéticas,
anormalidades cerebrais, alteracbes neuronais ou translocacdes cromossdmicas
(GUEDES; TADA, 2015).

Ademais, vertentes cientificas contraditorias entre si, formam a complexa
conjuntura na qual o autismo esté inserido, contribuindo para que muitas questdes
continuem sem respostas concretas. Dessa forma, tal como aponta Klin (2006), o
autismo tem permanecido um conceito heterogéneo que inclui multiplos sintomas e
uma variedade de manifestacdes clinicas em uma amplitude de niveis de
desenvolvimento e de funcionamento, ainda que tenha havido recente tentativa de
delimita-lo e de simplifica-lo, como feito pela APA (2013).

O autismo pode estar associado a varias condi¢gbes clinicas, tais como
deficiéncia intelectual, presente em cerca de 50% dos casos de autismo, epilepsia
presente em até 42% dos casos, deficiéncia auditiva, sindrome de Down, dentre
outras condi¢des patologicas (SCHWARTZMAN, 2011b).

Tratando-se de prevaléncia, de acordo com os critérios de inclusao

diagnésticos, o nimero pode variar de 2 a 113 casos de autismo a cada 10.000
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habitantes (ONU, 2010), podendo alcangar numeros que chegam a uma proporgéo
de um caso a cada grupo de 50 criangas, como apontado por uma pesquisa
desenvolvida nos Estados Unidos pelo (APA, 2013).

A identificacdo precoce associada a acdes de intervencao desde a idade preé-
escolar sdo bastante recomendadas, pois, intervengdes intensivas e de longo prazo
elevam as potencialidades da criancga, além de identificar as principais necessidades
e habilidades que possam melhorar a qualidade de vida do portador e familiar
(ZAQUEU et al, 2015).

O diagnéstico do autismo é realizado basicamente pelos critérios clinicos
descritos na décima edicdo da Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude (CID-10) e na quinta edi¢cdo do Manual Estatistico
e Diagnédstico da Associacdo Americana de Psiquiatria (DSM-V). Nao existem
exames ou procedimentos que confirmem o seu diagndstico, mas alguns exames
sdo realizados com o proposito de excluir outros quadros patolégicos e a
investigacdo de um numero suficiente de informacfes que permitam esbocar com
maior exatiddo o quadro clinico (ASSUMPCAO; KUCZYNSKI, 2011).

Sdo véarias as intervencdes terapéuticas indicadas no acompanhamento
multiprofissional, em virtude da necessidade de &reas diversas a serem trabalhadas
e estimuladas, incluindo acompanhamentos: psicoldgicos, fisioterapicos,
fonoaudidlogos, neuroldgicos, psiquiatricos, nutricionais, além de métodos e técnicas
terapéuticas que podem auxiliar no tratamento do autismo (SCHWARTZMAN,
2011b).

Os beneficios de cada tratamento especificos ainda séo inconclusivos, com
resultados muitas vezes limitados, além disso, a forma como cada crianca responde
as intervencfes sdo bastante peculiares, porém, é possivel alcancar a diminuicao
significativa dos sintomas (SCHWARTZMAN, 2011c).

Visto a necessidade de intervengbes a longo prazo para o autismo e em
detrimento das condicdes a ele associadas tém recebido atencdo de politicas
sociais, trazendo a tona questbes de identificacdo e estimulacdo precoce, da
natureza e intensidade dos tratamentos na busca para minimizar os danos de
intervengdes tardias (KLIN, 2006; VISANI; RABELLO, 2012). A familia é
considerada, atualmente, um suporte essencial para o desenvolvimento da pessoa

com autismo junto as terapias multiprofissionais (CUNHA, 2011; SILVA, 2012).
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Pesquisas relataram que atraso no desenvolvimento infantil decorrente dos
sintomas do espectro do autismo trazem diversas implicagbes para a dinamica
familiar, desde, a sobrecarga fisica e mental advindas das atribuicbes e mudancas
repentinas no cotidiano, a altos niveis de estresse e certa dificuldade de adaptacéo
em uma nova realidade, onde o foco principal serd sempre o desenvolvimento da
crianga através de estimulacao frequente e constante no ambiente familiar, fora as
idas e vindas atras de terapias e intervencdes que possam somar para a melhor

evolucdo da crianca e qualidade de vida do familiar (MISQUIATTI et al., 2015).

1.2 Objeto do estudo

Cotidiano, desafios e dificuldades vivenciadas por pais de criancas com
Transtorno do Espectro Autista.

1.3 Questao norteadora

Quais as vivéncias de pais que possuem filhos diagnosticados com

Transtorno do Espectro Autista?

1.4 Objetivos

e Caracterizar sociodemograficamente a populacdo em estudo;
e Compreender a vivéncia de pais de criancas com transtorno do espectro

autista, evidenciando seus desafios e dificuldades;

e Discutir os desafios e dificuldades enfrentados pelos pais;

Elaborar uma Cartilha de direitos da pessoa com autismo.

1.5 Justificativa e relevancia

O presente estudo se justifica pela importancia em compreender as vivéncias
de pais de criancas com transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios
e dificuldades. A necessidade em aprofundar conhecimento sobre o autismo surge

das dificuldades advindas na dispensacdo de cuidados continuados pelas familias
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em prol do desenvolvimento da crianga. Por tratar-se de um transtorno de causa
desconhecida, sem cura definida e com grau de sintomatologia variavel muitas
duvidas e angustias sdo geradas pelos familiares.

Descrever o cotidiano de cuidados constantes com criancas que apresentam
elevado nivel de dependéncia nas atividades corriqueiras do dia a dia oportuniza o
conhecimento dos principais problemas enfrentados pelos pais. Essas indagacdes
me envolveram ndo apenas como mae, mas também, como profissional da saude,
gue acredita na ciéncia e na pesquisa como base para construcdo de questdes
ainda desconhecidas pelo escopo cientifico.

Acredita-se que o tema em questdo necessita de pesquisas que busquem
ampliar o embasamento técnico-cientifico no aprimoramento de capacitacdo
profissional para realizacdo de diagndstico precoce, intervencdo imediata e
investimento de recursos por parte do poder publico para tratamento de criancas
com TEA e apoio aos pais e familiares.

Estima-se que a presente pesquisa venha a contribuir para o delineamento
das principais dificuldades e desafios enfrentados pelos pais na dinamica familiar
com seus filhos com autismo, portanto, jugou-se relevante a criacdo de uma cartilha
sobre os direitos da pessoa com autismo que pudesse orientar as familias na busca
por seus direitos, na resolu¢cdo de situacbes consideradas indispensaveis para

melhoria do quadro clinico da crianca.
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2 REFERENCIAL TEMATICO

2.1 Transtorno do Espectro do Autismo:

O autismo é uma das categorias de transtorno do desenvolvimento inserido
no grupo dos Transtornos do Espectro Autista (TEA), caracterizado como um
distarbio de socializagdo com inicio precoce, que afeta simultaneamente o
estabelecimento da subjetividade, da linguagem e das capacidades adaptativas
(APA, 2013).

Em 1911 Eugen Bleuler, psiquiatra austriaco, foi a primeira pessoa a utilizar a
palavra “autismo” em pesquisas na busca de descrever a fuga da realidade
percebida nos individuos esquizofrénicos e também o isolamento para seu proprio
interior, nesse mesmo tempo conceituou o termo que deriva do grego "autos" e que
significa "voltar-se para si mesmo" (CUNHA, 2010).

Os primeiros relatos sobre autismo compreende o periodo de 1930 ao inicio
da década de 1940, quando o pesquisador e psiquiatra Leo Kanner analisou um
grupo de onze criancas com idades entre dois e onze anos que apresentavam em
comum, alteracbes na linguagem e dificuldade na interacdo social, caracterizadas
por tendéncia ao isolamento e indiferenca a pessoas, objetos e situa¢gdes cotidianas,
uso inadequado da linguagem, olhar vago, resisténcia ao toque, uso das pessoas
como objetos e de brinquedos de forma néo convencional, resisténcia a mudancas
na rotina e no ambiente, fixacdo pelo movimento rotatério, movimentos ritmicos e
estereotipados do corpo (BARROS; FONTE, 2016).

Em estudos recentes no ano de 2014, o governo dos Estados Unidos divulgou
uma pesquisa para atualizar a incidéncia dos casos de autismo e notou que subiram
para 1 em cada 68 criancas com idade de 8 anos. Este numero foi aferido pelo
Center of Diseses Controland Prevention (BLUMBERG et al, 2014).

No Brasil, a estimativa € de 2 milhdes de pessoas com autismo, por iSso no
ano de 2012 foi aprovada a Lei Berenice Piana, lei que equipara os direitos dos
autistas aos deficientes e traz outros beneficios. Podemos observar um aumento
significante no diagnostico de transtornos autistas no mundo. (JUNIOR, 2014).

Estudos recentes demonstram que a prevaléncia do TEA é 62/10.000 com

uma incidéncia quatro vezes maior em meninos do que em meninas. De modo geral,
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o numero de individuos diagnosticados mundialmente com o transtorno é crescente,
gue nado revela necessariamente o aumento de sua prevaléncia, podendo ser
explicado pela expansao dos critérios diagndsticos, pelo incremento dos servigos de
saude relacionados ao transtorno e pela mudanca na idade do diagndstico, dentre
outros fatores associados (ZANON; BACKES; BOSA, 2014).

O autismo costuma ser mais frequente em meninos, com uma incidéncia de
trés a cinco vezes maiores no sexo masculino do que no feminino. Assim como a
causa do autismo, essa diferenca da prevaléncia entre géneros ndo tem uma
explicacdo, porém sdo encontradas muitas consideragfes a respeito. Para o
psiquiatra inglés Simon Baron-Cohen, “o cérebro feminino seria, em geral, mais bem
adaptado para o mundo social, mais ligado aos sentimentos e emocdes. Ja o
masculino busca sempre uma razdo para cada acdo, estd mais envolvido com o
mundo légico, com as regras por tras do funcionamento dos sistemas” (SILVA,
2012).

As alteracdes presentes no autismo manifestam-se muito precocemente,
desde a fase pré-escolar, com déficit na comunicacéo, na interacdo social e no uso
da imaginagédo, apresentando atraso global do desenvolvimento, comportamentos e
interesses limitados e repetitivos (MELLO; VATAVUK, 2007).

Observa-se que o conjunto que forma as caracteristicas essenciais do TEA
favorece uma concepcédo prévia de isolamento do autista e de negacdo de sua
linguagem, uma vez que duas das principais caracteristicas da linguagem estéo
dificultadas pelo déficit na comunicacdo e na interagdo social, estes requisitos sdo
alicerces na construcdo e definicho da linguagem dentro de uma concepgao
linguistica pautada na relacéo linguagem e comunicacdo (BARROS; FONTE, 2016).

O TEA ainda tem etiologia desconhecida, embora muitos estudos em genética
e neuropsicopatologias referenciem a compreensdao deste quadro como
biologicamente determinado (CARVALHEIRA; VERGANIB; BRUNONI, 2004).

Embora tenham sido observadas anormalidades neurobiolégicas em boa
parte das pessoas com TEA, tal fato ndo significa que se tenha encontrado a causa
do autismo. No entanto, uma Uunica alteracdo genética nao pode ser
responsabilizada por todo o transtorno do espectro do autismo, provavelmente
havera muitos marcadores biolégicos distintos, o que atualmente impede a

determinacdo de um Unico marcador que possa ser considerado especifico ou
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patognomonico para o desencadeamento do transtorno (SAULNIER; QUIEMBACH,;
KLIN, 2011).

Apesar dos avancos e pesquisas desenvolvidas no campo do TEA, sugere-se
dificuldade em realizar diagnostico precoce e consequentemente intervencdes
precoce em criangas com autismo, isso se deve em algum momento por caréncia de
programas nacionais para vigilancia do desenvolvimento neuropsicomotor infantil,
falhas na formacédo e pratica clinica de médicos pediatras para detectar atrasos de
desenvolvimento (ZEPPONE; VOLPON; DEL CIAMPO, 2012).

Observa-se a escassez de conteudos voltados para o tema do
desenvolvimento infantil e falta de investimento nesse assunto por parte do
Ministério da Saude desde a formacado curricular em Medicina a especialidades de
Pediatria e Saude da Familia (ZEPPONE; VOLPON; DEL CIAMPO, 2012).

Nota-se uma transicdo entre a triade autistica, que consiste no
comprometimento da &rea social, de comunicacdo e comportamento, no entanto,
nem todas elas aparecem juntas no mesmo caso. Ha pessoas com autismo que
apresentam comprometimentos comportamentais, mas sem atrasos na linguagem,
contudo em todos os niveis da doenca aparecem as dificuldades na integracédo
social, podendo ser de alto ou menor grau (SILVA, 2012).

Além das alteracbes na triade autistica classica que comprometem a
interacdo social, comunicacdo e comportamento, verifica-se a presenca de déficit
intelectual de 60 a 70% da populacdo com autismo infantil tipico, embora estudos
realizados nas ultimas décadas tenham sugerido que uma estimativa menor desta
comorbidade possa ser categorizada dentro do espectro, adotando-se modos mais
sensiveis de avaliacdo de funcdes comunicativas e executivas (SAMPAIO;
LOUREIRO; GOMES, 2015).

Estima-se comorbidade com transtorno mental em cerca de 71% das pessoas
com TEA, sendo que cerca de 41% das pessoas com o transtorno apresentariam
dois ou mais transtornos associados, com destaque para transtorno depressivo,
transtorno de ansiedade, transtorno obsessivo compulsivo, fobias e transtorno de
déficit de atencdo com hiperatividade, dentre outros (WORLEY; MATSON, 2011).

Estudos revelam que os sintomas do espectro autista nunca aparecem
isoladamente, estdo sempre associados a outros problemas, como, hiperatividade,

desordens de atencdo, retardo mental, epilepsia, dentre outros, essa condi¢ao
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dificulta o processo diagnostico e a instrumentalizagdo do plano terapéutico
interdisciplinar (SILVA, 2012).

No Brasil, percebe-se uma caréncia generalizada no que se refere a
dispensacdo de servigcos publicos especializados na assisténcia a criangas com
TEA, desde capacitacdo apropriada aos profissionais que buscam essa tematica de
intervencdo, despertando o olhar diagnéstico precoce e implementando as
intervencdes através de terapias que demandam de espaco fisico adequado e
adaptado para despertar o interesse dessas criancas e assim interliga-las com o
outro (ZAQUEU et al, 2015).

Estudos tém comprovado que os sintomas do TEA, geralmente, sdo passiveis
de identificacdo a partir dos 12 meses de idade, tornando-se mais mensuraveis entre
0s 18 e 24 meses. Por outro lado, a identificacdo do TEA nos primeiros dois anos de
vida continua representando um grande desafio para as equipes de saude em todo o
mundo, incluindo no Brasil (BRENTANI et al., 2013).

Atrasos importantes no desenvolvimento da linguagem constituem uma
caracteristica marcante do autismo. Embora as estimativas demonstrem que, entre
20 e 30% dessa populagdo ndo desenvolvem a linguagem verbal para fins
comunicativos (KLIN, 2006). Muitos dos individuos que conseguem se comunicar
verbalmente desenvolvem comunicacao atipica, como ecolalia, inversdo pronominal
ou dificuldades na prosddia (MACEDO; ORSATI, 2011).

Prejuizos na compreenséo da linguagem falada € outra particularidade dessa
populacdo (KLIN, 2006). Alguns estudos sugerem que essa dificuldade esta
relacionada as disfuncbes sociais inerentes ao transtorno. Esses dados séo
baseados em pesquisas que revelam dificuldades em compreender expressfes
faciais e identificar emocbes em tons de voz por portadores de autismo, além de
evidenciarem preferéncia por estimulos ndo verbais em relacdo aos verbais
(MONGILLO et al, 2008).

O uso de sistemas alternativos de comunicagédo para pessoas com autismo
vem sendo registrado na literatura desde a década de 1970. Especificamente no
caso de criangcas com sinais sugestivos de Transtornos do Espectro do Autismo
equipes de saude devem estar preparadas para realizar diagnostico precoce, instituir
intervencdes na busca por habilidades e independéncia dessas criancgas,

minimizando danos futuros aos acometidos pelo transtorno, bem como, otimizando a
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qualidade de vida de toda familia, incluindo nos perfis de avaliaco:
desenvolvimento, cogni¢cdo, comunicacdo, sensorialidade, motricidade e
comportamento (BRASIL, 2012).

Diferentes tipos de intervencgdes disponibilizadas precocemente tém mostrado
evidéncias de ganhos expressivos em indicadores de funcionamento cognitivo,
comunicacdo e interacdo social, assim como, no funcionamento socio adaptativo.
Esse impacto é notério e diretamente associado a profissionais bem treinados, tanto
para o diagndstico precoce, quanto para o desenvolvimento de habilidades e
estimulacdo da independéncia dessas criangas a partir das intervengdes prestadas
(OONO; HONNEY; MCCONACHIE, 2013).

A escolha do método de intervencéo a ser utilizado no tratamento deve ser
avaliado periodicamente, estabelecendo sua eficacia em conjunto com a equipe
multiprofissional e a familia do paciente, garantindo informacdes adequadas quanto
ao alcance e aos beneficios do tratamento (BRASIL, 2014).

O diagnéstico precoce do transtorno possibilita o inicio do tratamento
comumente aplicado para pessoas com autismo, que € 0 psicoterapico, que consiste
no desenvolvimento de comportamentos funcionais e reducdo de comportamentos
inadequados, para isso utiliza-se técnicas fundamentadas em principios
comportamentais. Neste tratamento é desejavel que a crian¢a tenha pouca idade,
pois assim seu cérebro estd mais suscetivel a promover mudancas estruturais
(SILVA, 2012).

A terapia comportamental € a mais indicada para criancas com transtorno do
desenvolvimento. Uma das técnicas utilizadas nesta abordagem é a Andlise do
Comportamento Aplicada (ABA) que possui grande aparato cientifico e tem sido o
método de intervencdo mais pesquisado e amplamente adotado, € aplicada em
situacdes de vida reais onde comportamentos inapropriados podem ser melhorados
ou diminuidos para promover a qualidade de vida das familias e pessoas com TEA
(CAMARGO; RISPOLI, 2013).

O envolvimento dos pais, proporcionando estimulagao intensiva e constante
no ambiente domiciliar, frequentemente € mencionado como um dos pontos
favoraveis da utilizagéo das abordagens de ABA (FERNANDES; AMATO, 2013).

No atendimento a pessoa com autismo, € importante manter uma rotina

clinica, com horarios definidos de acordo com a disponibilidade do portador e
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familiar, espaco clinico que estimulem o interesse da crianga em despertar
brincando, prévia definicdo da programacdo a ser trabalhada, com enfoque nas
dificuldades da crianca, mas, respeitando seus interesses (BRASIL, 2014).

Existem diversos tipos de tratamentos e linhas de abordagens para adequar o
comportamento, estimular a oralidade e a socializacdo de uma crianga com autismo.
No entanto, independente da linha escolhida, a maioria dos especialistas enfatizam
que o tratamento deve iniciar o mais cedo possivel, as terapias devem ser
adaptadas as necessidades especificas de cada crianca e a eficacia de tratamentos
deve ser medida com os avancos da crian¢a (RIBEIRO, 2010).

E extremamente importante que o individuo com TEA seja visto como um
todo, de forma holistica, independente do transtorno, visando a preservacao de sua
autonomia, respeitando 0s seus desejos e anseios, proporcionando o0
desenvolvimento de habilidades dentro do seu foco de interesses, ou seja,
articulando acdes e programas no ambito de sua protecdo social, da educagéo, do
lazer, da cultura e do trabalho para o cuidado integral e o maximo de autonomia e
independéncia nas atividades da vida cotidiana (BRASIL, 2014).

Contudo, sabe-se que intervencgbes e métodos educacionais baseados na
psicologia comportamental tém minimizado os sintomas do espectro do autismo,
além de promover uma variedade de habilidades sociais, de comunicacdo e
comportamentos adaptativos (VIRUES-ORTEGA, 2010; VISMARA; ROGERS,
2010).

As intervencBes baseadas no meétodo ABA envolvem identificacdo de
comportamentos e habilidades que precisam ser melhoradas, seguido por métodos
sistematicos de selecionar e escrever objetivos para delinear estratégias
comportamentais comprovadamente efetivas. Além disso, ABA é caracterizada pela
coleta de dados antes, durante e depois da intervencédo para analisar o progresso
individual da crianca e auxiliar na tomada de decisdes em relacdo ao programa de
intervencdo e as estratégias que melhor desenvolvam aquisicdo de habilidades
necessérias para cada crianca (CAMARGO; RISPOLI, 2013).

O método ABA é também um modelo que tem uma estratégia de longa
duracdo e um alto custo financeiro para os pais, mas atraves de treino e instrucdes

0s pais podem aprender a utilizar, como terapeutas, e assim poder elaborar
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juntamente com a equipe multiprofissional estratégias de interven¢des no ambito
familiar (MELLO; VATAVUK, 2007).

Acredita-se que, através de um modelo de intervencdo comportamental bem
elaborado é possivel obter melhora do quadro autista, através dos principios de
aprendizagem, refor¢gador e modelador do comportamento. Apesar da intervengao
comportamental intensiva e precoce demostrar beneficios significativos, h4 uma
grande diferenca individual na resposta ao tratamento e a maioria das criancas
continua a exigir servigos especiais por tempo indeterminado (EIKESETH, 2009).

Pesquisam revelam que 70 a 80% dos autistas ndo demonstram qualquer tipo
de comunicacdo verbal ou fala com fungbes comunicativas. Na auséncia de
comunicacado funcional, individuos com ou sem autismo se frustram e sentem que
falharam em seus objetivos de se comunicar (MIZAEL; AIELO, 2013).

Atualmente, existem diversos programas de Comunicacdo Alternativa e
Ampliada (CAA) para individuos com autismo ou déficit de linguagem, embora nédo
haja, até o momento, um guia que determine qual estratégia ou sistema de
comunicacao seja o mais efetivo para individuos com autismo ou outras dificuldades
de fala (FLIPPIN; RESKA; WATSON, 2010). Os métodos de CAA podem ser
definidos como um conjunto de métodos e técnicas que favorecem a comunicagao
de individuos n&o verbais ou com fala pouco funcional.

O Picture Exchange Communication System (PECS) é um sistema de
comunicacdo que ressalta a relacdo interpessoal, em que ocorre um ato
comunicativo entre o individuo com dificuldades de fala e um adulto, por meio de
trocas de figuras (MIZAEL; AIELO, 2013). Pecs ou Sistema de Comunicacao por
Troca de Figuras foi desenvolvido por Bondy e Frost (1994) em resposta as
dificuldades de uma parcela expressiva de pacientes com autismo em desenvolver a
comunicac&o funcional por meio de treino verbal ou o uso da linguagem de sinais. E
um protocolo de ensino desenvolvido em seis fases que capacita o individuo com
transtorno de comunicacdo a se expressar por meio de um sistema pictogréfico
(NUNES, 2009).

O PECS trata-se de um programa de comunicacdo utilizado mundialmente
para individuos autistas ndo verbais. Esse sistema € composto por

figuras/fotografias selecionadas de acordo com o repertério lexical de cada individuo
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e envolve ndo apenas a substituicdo da fala por uma figura, mas também estimula a
expressao de necessidades e desejos (FERREIRA et al, 2017).

O PECS torna-se facilitador para os pais por ndao requerer equipamentos de
alto custo, provas sofisticadas ou pessoal de alto custo para aplica-lo ou ainda
treinamento para os pais. Ajuda a pessoa com TEA tanto dentro da sala de aula, no
domicilio como na comunidade. E uma técnica de baixo custo financeiro que deve
ser revista e ampliada sempre que necessario, permite a crianca com dificuldade de
comunicacao integrar-se por desenvolver uma forma de comunicacdo ndo verbal,
além de estimular a comunicac¢éo verbal (MELLO; VATAVUK, 2007).

O processo terapéutico em fonoaudiologia pode ser melhorado por
orientacbes especificas a respeito do desenvolvimento dos processos de
comunicacdo e linguagem, focalizando e enfatizando os perfis individuais de
habilidades e dificuldades do cotidiano das maes de criangas com TEA. Por outro
lado, ndo existem relatos de experiéncias nessa area. Pressupde-se que orientacdes
especificas, realizadas por curtos periodos de tempo e com possibilidades de
retorno podem contribuir ndo sé para o ambiente comunicativo da crianca autista,
mas também para o entendimento familiar a respeito das habilidades e dificuldades
de cada crianca (FERNANDES et al, 2011).

2.2 O papel da familia frente a crianga com autismo:

A revelacado do diagnéstico de um filho com necessidades especiais é sempre
marcante e inesquecivel, no momento em que o profissional afirma essa condicéo
0S pais sentem-se como se estivessem aterrissando em um mundo novo e
totalmente desconhecido. Produz um choque nos pais, em especial na mée, pois o
filho idealizado é substituido por um ser real, até entdo desconhecido. Tratando-se
do TEA, diagndstico precoce e intervencdo imediata contribuem para reduzir a
probabilidade de cronificacdo, aumentar as possibilidades de tratamento e minimizar
varios sintomas (MAIA et al, 2016).

O novo membro familiar deve ser acolhido e amparado no ndcleo familiar de
forma integral e equanime, tendo suas necessidades atendidas e suas limitacdes
investigadas o0 mais precocemente possivel.

Oferecer um acolhimento humanizado aos pais cujo filho teve diagndstico

7

confirmado de autismo € necessario e importante. Isso pode facilitar o
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enfrentamento do diagnostico e permitir uma passagem mais rapida pelos estagios
de Iuto, que constituem uma sequéncia relativamente previsivel de fases.
Estabelecer estratégias de apoio, estimular terapias de grupo com pais que ja
passaram por essas fases, além de oportunizar troca de experiéncias € fundamental
para o processo de aceitacao (MAIA et al, 2016).

Deparar-se com as limitagdes de um filho € algo desconhecido para qualquer
familia. Enfrentar essa nova e inesperada realidade gera uma série de sentimentos
como: negacao, sofrimento, confusdo, frustracbes, medo e inseguranca. Por isso,
exercer tanto a maternidade como a paternidade torna-se uma experiéncia
complexa, e, mesmo existindo o apoio de uma equipe multiprofissional e de outros
familiares, € sobre os pais que recaem as maiores responsabilidades (SMEHA;
CEZAR, 2011).

Sendo assim, é de suma importdncia 0s pais estarem atentos ao
desenvolvimento de seus filhos, recorrendo sempre que necessario a profissionais
capacitados e aptos para realizarem uma avaliacdo detalhada e individualizada do
ente querido, buscando assim esclarecer davidas em relacdo ao desenvolvimento
infantil. Pois as dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano vao se agravando
ao longo do tempo, ficando cada vez mais dificil a extingdo de comportamentos
inapropriados.

Segundo estudo de Semensato; Bosa (2013) que retrata a relevancia da boa
comunicacao e o relacionamento com os profissionais como aspecto amenizador do
fator causador de estresse e angustia parental. Assim, eles tornam-se fonte de
amparo as familias justamente por conta da troca de informacdes, orientacbes e
experiéncias vividas em conjunto, processo que deve ser iniciado e perpetuado
desde o momento do diagndstico.

A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como um dos principais
desafios encontrados por familias com criangas com diagnodstico de autismo
ressaltando-se a maior tenséo fisica e psicolégica € sofrida por parte das méaes
(GOMES et al, 2015).

Pesquisas demonstram que a eficacia do suporte social para essas familias,
subsidiando-as desde o auxilio técnico e especializado no manejo com a crianca,
aconselhamento informativo aos pais e estimulacdo a participacdo em grupos para

troca de experiéncia, dinamica familiar, relacionamento conjugal e a parentalidade
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diminuem a inseguranga nos cuidados com seus filhos, além de amenizar o nivel de
estresse (REIS; GOMES, 2016).

A sobrecarga familiar no que tange o cuidador pode ser um fator de estresse,
proporcionando uma queda na qualidade da atencdo de quem necessita de
cuidados especiais. Além de modificar a qualidade de vida da familia, visto que, ao
tempo em que o cuidador destina mais atencdo a um membro especifico por outro
lado ameniza atencéo aos demais integrantes da familia (VIEIRA et al, 2012).

As caracteristicas da triade do autismo, tais como, falhas no
comprometimento, na interacdo social e nas habilidades comunicativas, os padroes
comportamentais e quando presente o déficit cognitivo constituem-se como
estressores em potencial para familiares e/ou cuidadores. Somado a isso, a
imprevisibilidade dos sintomas suscita davidas, anseios e inseguranc¢a nos pais e até
mesmo sentimentos de culpa. A auséncia da fala ou comunicacao funcional torna o
cotidiano desafiador, exaustivo e estressante devido a constante prestacao de
cuidados (REIS; GOMES, 2016).

O cuidador é aquele que cuida. Notoriamente, um individuo que propicia
aquele que recebe seus cuidados a oportunidade de estabelecer mesmo diante de
uma dificuldade ou limitagdo uma condi¢cdo humana digna, garantindo ao individuo o
direito a protecdo, bem-estar e socializacdo. Cuidar de criangas com TEA exige do
cuidador uma atencéo diferenciada, um cuidado diferenciado, que venha a permitir &
crianca desenvolver suas potencialidades de forma a portar-se enquanto sujeito
ativo (VIEIRA et al, 2012).

Entende-se que a familia € o colaborador primordial para alcancar éxito no
tratamento por desempenhar papel fundamental na insercdo social do autista na
sociedade, bem como, em todo processo terapéutico. Sendo assim, quanto mais
cedo iniciar o tratamento maior sera os resultados alcancados e quanto maior a
compreensao e envolvimento menor sera o agravamento clinico (SILVA, 2012).

Notou-se que o suporte familiar € indispensavel no desenvolvimento de
atividades com a crianca na busca da insercdo dela na sociedade, associando as
intervengdes multiprofissionais o individuo tera mais forga para enfrentar suas
dificuldades. A importancia da adesao deste individuo em um tratamento completo
busca melhorias no bem-estar, melhora da salude do corpo e a independéncia no
futuro (FRANCO, 2016).
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No entanto, a convivéncia com um individuo com autismo tende a representar
um peso material, subjetivo, e social para todos aqueles que trabalham e convivem
com o seu universo e suas dificuldades. Estas dificuldades envolvem caracteristicas
diversas submersas a amplitude do espectro autista e a maneira como cada familia
lida com isso é peculiar e inerente a cada individuo, sendo que o modo de vé e viver
de muitas dessas pessoas sdo: isolamento, distanciamento das relagcbes afetivas,
exclusdo social e dificuldade em mobilizar o préprio desejo a coisas externas ao
autismo (VIEIRA et al, 2012).

O apoio psicoldgico aos pais e cuidadores, a promog¢do e o desenvolvimento
de técnicas de intervencbes e abordagens terapéuticas identificando os limites da
crianca com transtorno do espectro autista e norteando suas principais dificuldades
sao necessarios para obter uma melhor instrumentalizacdo do dia a dia e diminui¢cao
no nivel de estresse (MIELE; AMATO, 2016).

Outro fator de suma importancia € o desenvolvimento de vinculo entre o
paciente/familia e profissional de saiude em todo processo terapéutico, porém, no
momento da revelacdo do diagndstico a qualidade das informacfes oferecidas pode
repercutir na forma como os familiares enfrentardo essa situagdo, motivando-os a
realizarem questionamentos, esclarecerem duvidas e a participarem nas tomadas de
decisBes quanto ao tratamento da problematica vivenciada. Além de juntos tragarem
estratégias de convivéncia, estabelecerdo metas viaveis para o alcance do
prognéstico dia apos dia (MAZUREK et al, 2012).

A partir das informagdes recebidas e do reconhecimento das consequéncias
do autismo, em especial das areas afetadas no desenvolvimento de seu filho a
ameaca ao futuro e a independéncia ficam comprometidos, sendo amenizadas pelo
entendimento das informacdes e recursos oferecidos necessarios ao bom
desenvolvimento da crianga (LAURITSEN, 2013).

Para ajudar a melhorar a situacdo de seus filhos os pais devem acreditar em
um futuro de éxitos, construindo um mundo de novos saberes, direcionado a
transformacdo da mudanca de vida em familia e na comunidade. Esse novo espaco
esta necessariamente em ruptura com o antigo mundo ideoldgico (KALUBI;
CHATENOUD, 2012).

O diagnéstico de TEA coloca a familia diante de uma realidade até entéo

desconhecida, além do desafio de ajustar seus planos e redefinir suas expectativas
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quanto ao futuro do filho, associa-se a necessidade de adaptacdo e intensa
dedicacdo com cuidados especificos. O desenvolvimento do projeto terapéutico é
necessario nao somente para contemplar as necessidades do portador de TEA, mas

também as demandas e interesses de seus familiares (BRASIL, 2014).

2.3 Aceitacao da familia ap6s diagndéstico de autismo:

O impacto vivido pelos pais ou familiares de uma crianca com atraso no
desenvolvimento infantil denota uma sobrecarga emocional profunda, visto que
essas familias ndo estdo preparadas para receber um diagndstico que carrega
davidas e incertezas com relacdo ao futuro, além de modificar profundamente o
cotidiano familiar com o processo de readaptacédo de todos os membros envolvidos
em prol do desenvolvimento da crianga.

O diagnéstico de uma doenca ou sindrome crénica para a familia € um
momento permeado por sentimentos que se entrelacam e formam um arcabouco de
sensacdes de dificil manuseio, tais como: frustracdo, inseguranca, culpa, luto, medo
e desesperanca, principalmente quando o paciente remete-se a uma crianga. Ja que
0 nascimento de um filho constitui a formulagdo de um novo ciclo, o qual passa a ser
idealizado pelos pais e por toda a familia. Entretanto, quando ocorre alguma ruptura
nesses planos todos os membros familiares sédo afetados (PINTO et al, 2016).

Apos o diagnéstico, percorrem-se muitos caminhos para superar o luto do
filho “saudavel”’. Da noticia a aceitagao da realidade é vivenciado um luto profundo
por toda familia, disparadamente pelos pais que idealizaram um filho “perfeitamente
normal” e vivenciaram esse sonho até perceberem atrasos no desenvolvimento da
crianca.

Percebe-se que cada integrante do nucleo familiar vivencia a presenca do
autista de uma forma diferente, no entanto, a sobrecarga emocional e a demanda de
cuidados recaem sobre as mées, algumas, inclusive paralisam sua vida profissional
para viver em funcgéo do filho com autismo (SERRA, 2010).

As vivéncias de perda se repetem ao longo do ciclo vital dificultando a
interacdo familiar, as necessidades de adaptacdo permanentes e de mudanca de
papel sdo inerentes ao problema advindo do portador de TEA (SPROVIERI;
ASSUMPCAO JR, 2001).
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As caracteristicas do TEA estdo associadas ha profundas transformagfes no
ambito familiar, além de limita¢cdes no nivel de funcionamento dos pais no que tange
atividades pessoais, assim como das interacfes entre a crianca com TEA e seus
familiares, e das relacfes entre os membros do agregado familiar (CEZAR; SMEHA,
2016).

Em paises desenvolvidos familias de criangcas com diagndéstico de TEA sao
avaliadas e quando necessario encaminhadas para intervencdes de acordo com as
necessidades individuais dos cuidadores da crianca. Sendo ofertado apoio pessoal,
social e emocional, apoiando seu papel de cuidador, incluindo planos de repouso e
emergéncia, planejamento de intervengdes futuras, fornecimento de orientagdes e
informacBes com aconselhamento em variados grupos de apoio (NICE, 2013).

No Brasil o Ministério da Saude oferece opcbes terapéuticas nos pontos de
atencdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia, integrados a
rede publica. Nesses pontos sdo ofertados atendimentos individualizados de
reabilitacdo e habilitacdo com acompanhamento médico, odontoldgico e intervencao
nas dimensdes de linguagens, comportamental, emocional e atividades de vida
pratica (BRASIL, 2014).

Ainda segundo Brasil (2014): sao oferecidos aos pais e cuidadores espacos
de escuta e acolhimento e de cuidados terapéuticos especificos. Porém, nota-se que
essa assisténcia € fragmentada e fonte de insatisfacdo por parte das familias
assistidas, o que indica a necessidade de melhoria do acesso e da qualidade desses
Servicos.

O processo de diagnostico € o momento inicial da constru¢cdo de um projeto
terapéutico, que sera elaborado a partir das caracteristicas especificas da familia e
ndo apenas das dificuldades e/ou dos sinais e sintomas psicopatolégicos do
portador de TEA. E necessario pensar em estratégias para incluir a familia e a
comunidade no projeto terapéutico, discutindo e levantando questfes inerentes ao

nacleo familiar como um todo (BRASIL, 2015).
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3 METODOS

3.1Natureza do estudo

Estudo de carater qualitativo com delineamento descritivo exploratorio. A
pesquisa qualitativa € aquela capaz de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes e as estruturas sociais, sendo
essas Ultimas, desde a sua criacdo, e na sua transformacédo, entendidas como
construgdes humanas significativas (BARDIN, 2009).

Segundo Andrade (2010) o estudo descritivo trata-se da pesquisa cujos fatos
sdo observados, registrados, analisados, classificados e interpretados, sem que o
pesquisador interfira neles. Isso significa que os fendbmenos do mundo fisico e

humano séao estudados, mas ndo manipulados pelo pesquisador.

3.2 Cenaéario do estudo

A pesquisa foi realizada no més de julho de 2017, na Associagdo de Amigos
do Autista do Piaui (AMA/PI) em Teresina/Pl, uma organizacao da sociedade civil de
ambito estadual, formada por pais e amigos de pessoas com Transtorno do Espectro
do Autismo. Fundada em Teresina em 29 de janeiro de 2000, com sede e foro nesta
capital do Piaui, com finalidade de proporcionar atendimento as pessoas com
autismo no estado do Piaui, por meio da prestacdo de servicos de assisténcia social,
com servicos de convivéncia e fortalecimento de vinculos, de habilitacéo,
reabilitacdo e do apoio as familias, protecdo social de média complexidade,
acompanhamento psicossocial, assessoramento, defesa e garantia de direitos, bem
como a gqualificacdo e formacdo de profissionais dedicados ao tratamento de
pessoas com transtornos do espectro do autismo.

As familias assistidas na instituicdo perfazem um total de 170 familias. As
atividades realizadas s&o: atendimento de assisténcia social, Atendimento
Educacional Especializado (AEE), atendimento educacional: psicopedagogia,
educacéo fisica adaptada, arte terapia, artes visuais e musica. Atendimento na area
da saude: neurologia, psicologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e fisioterapia.

A AMA realiza parcerias por meio de convenio com as Secretaria Estadual de

Educacdo (SEDUC), Prefeitura Municipal de Teresina- Secretaria de Educagéo
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(SEMEC), Secretaria Municipal de Cidadania e Assisténcia Social (SEMCASPI) e
Politicas Integradas, Funda¢édo Municipal de Saude (FMS); MESA/BRASIL/SESC.

3.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo 40 pais de criangcas com diagnéstico confirmado de
Transtorno do Espectro Autista acompanhadas na AMA, tendo como critérios de
inclusdo: serem pais de criancas de 1 a 11 anos, 11 meses e vinte e nove dias com
diagndstico confirmado para o autismo, com tempo minimo de acompanhamento na
AMA de 01 (um) ano, e como critérios de exclusdo: criangas com outras
comorbidades previamente diagnosticadas e relatadas pela instituicdo co-
participante.

Para manter o anonimato dos pesquisados estes foram denominados com (P)
para Pais; seguido dos numerais 01, 02....05 e sucessivamente, conforme a
sequéncia de cada entrevista realizada.

3.4 Instrumentos e procedimentos para a coleta de dados

Os dados foram coletados a partir de entrevistas individuais, mediante
aplicacao de um roteiro de entrevista semi-estruturado, contendo perguntas abertas
e fechadas, realizadas com os pais de criancas com diagnéstico de autismo,
acompanhados na AMA. O conjunto de participantes foi selecionado respeitando os
critérios de inclusédo e exclusdao de modo a contemplar a representacao do estudo
em descrever as vivéncias de pais de criancas com TEA, evidenciando seus

desafios e dificuldades.

3.5 Processamento e analise dos dados

Utilizou-se como estratégia metodolégica em pesquisa qualitativa a
construcdo do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), que consiste numa forma
qualitativa de representar o pensamento de uma coletividade, agregando em um
discurso-sintese o0s contetddos discursivos de sentido semelhante emitido por

pessoas distintas. Assim, cada individuo entrevistado no estudo, escolhido com base
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em critérios de representatividade social, contribui com sua cota de fragmento de
pensamento para o pensamento coletivo (LEFEVRE; LEFEVRE; TEIXEIRA, 2000).

A técnica do DSC consiste em selecionar, de cada resposta individual a uma
questado, as expressdes-chave (E-CH), que séo trechos mais significativos destas
respostas. As E-CH, correspondem ideias centrais (IC), que sido a sintese do
conteddo discursivo manifestado nas E-CH. Com o material das E-CH das IC
constroem-se discursos-sintese, na primeira pessoa do singular, que sdo os DSC,
onde o pensamento de um grupo ou coletividade aparece como um discurso
individual (LEFEVRE; CRESTANA; CORNETTA, 2003).

Neste estudo, os resultados do DSC foram apresentados em questdes. Cada
guestdo seguindo com as respectivas ideias centrais (IC), sequenciadas pelos
trechos selecionados do material verbal dos depoimentos individuais que melhor

descreveram seu contelido e a discussao.

3.6 Aspectos éticos e legais

Inicialmente foi solicitado através de Termo de Autorizacdo Institucional, por
meio da Dra. Eliana Campelo Lago, coordenadora do Programa de Mestrado em
Saude da Familia do Centro Universitario UNINOVAFAPI/PI autorizagdo para
realizacdo deste projeto de pesquisa na AMA, com informacdes sobre a importancia,
0s objetivos, a metodologia utilizada e o respectivo Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Apds avaliacdo do projeto a presidente da AMA autorizou as
pesquisadoras Profd Dra. Eliana Campelo Lago e Roberta Cristina Gomes Franco
Moura Fé realizarem a pesquisa na instituicao.

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do Centro Universitario UNINOVAFAPI, com o N° do parecer: 2. 153. 198. Os
aspectos éticos dispostos na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude
foram garantidos por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE,
atendendo as exigéncias éticas e cientificas fundamentais de uma pesquisa
envolvendo seres humanos, onde foram explicadas aos participantes as etapas da
pesquisa e objetivos da mesma. A participacdo garantiu o total anonimato, onde as
identidades dos participantes ficaram em sigilo somente com a pesquisadora. Todos

0S pais que concordaram em participar da pesquisa assinaram o TCLE, ficando uma
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via para o participante e outra para o pesquisador, garantindo a seguranca de
ambos.

Os participantes apos a abordagem explicitando os objetivos do estudo
concordaram em participar da pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, que obedece aos preceitos éticos e legais conforme o Comité de
Etica em Pesquisa do Centro Universitario UNINOVAFAPI, acordado com o0s
requisitos da Resolucéo 466/2012, ficando garantido o sigilo e a liberdade de recusa

ou exclusdo em qualquer fase da investigacédo (BRASIL, 2012).

3.7 Riscos e heneficios

Conforme preconiza a Resolucdo CNS 466/2012, toda pesquisa com seres
humanos envolve riscos em tipos e gradacdes variados. Quanto maiores e mais
evidentes 0s riscos aos participantes, maiores devem ser o0s cuidados para
minimiza-los (BRASIL, 2012).

Para sanar e reduzir os riscos, o trabalho foi embasado em todos os
procedimentos éticos, legais na adocdo de medidas que venham a priorizar o bem
estar de todos os participantes envolvidos. No tocante as informacgdes, estas foram
expressas nao expondo os participantes, sendo estas informacdes obtidas utilizadas
exclusivamente para o cunho cientifico. As entrevistas foram realizadas em uma sala
de porta fechada, com boa iluminacdo e com a presenca do pesquisador. Todos os
participantes foram informados sobre o sigilo das informacgdes coletadas, bem como,
0 anonimato dos participantes, podendo 0s mesmos retirarem-se da pesquisa a
qualquer tempo.

Quanto aos beneficios, a criacdo de uma cartilha sobre os direitos da pessoa
com autismo, com objetivo de informar e orientar os pais de criangas com TEA
guanto aos seus direitos na busca por beneficios e assisténcia especializada quando
necessario, assegurado por leis especificas aos portadores de necessidades

especiais.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Manuscrito: Artigo Submetido a Revista Ana Nery

Transtorno do espectro autista: dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais.
Autism spectrum disorder: difficulties and challenges experienced in the daily life of parents.
Trastorno del espectro autista: dificultades y desafios vivenciados en el cotidiano de padres.
Resumo

Objetivo: conhecer as principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais de
criangas com transtorno do espectro autista. Método: Estudo descritivo, exploratorio de
abordagem qualitativa, realizado em uma associacdo de acolhimento de criangas autistas.
Foram incluidos no estudo 40 pais de criangcas com diagndstico confirmado de Transtorno do
Espectro Autista. Adotou-se como estratégia de andlise de dados o Discurso do Sujeito
Coletivo. Resultados: O levantamento das expressdes-chave retiradas dos discursos dos
entrevistados permitiu que o pensamento coletivo fosse agrupado em cinco categorias: Perfil
sociodemografico dos pais e das criangas com autismo; Impacto de um filho autista na rotina
dos pais; Preconceito intra-familiar e social; Desafios pessoais e repercussées de ter um filho
autista; Aprendizado e socializacdo: desafio diario. Conclusao: pais de criangas com atraso no
desenvolvimento infantil sofrem com uma sobrecarga emocional profunda pelo diagnéstico
do filho, acompanhado de duvidas e incertezas com relagédo ao futuro.

Descritores: Transtorno autistico; Autismo; Relac6es familiares; Pais.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista € considerado uma desordem do
neurodesenvolvimento com inicio precoce e curso cronico, ndo degenerativo. Geralmente
manifesta-se antes dos trés anos de idade e caracteriza-se de forma geral por problemas nas
areas de comunicagdo, interacdo social, bem como por padrBes restritos, repetitivos e
estereotipados de comportamento.t

Nesse sentido, o autismo infantil (Al) é agrupado em um continuo de condi¢Ges nas
quais guardam varias similaridades denominadas de Transtornos Globais (ou Invasivos) do
Desenvolvimento (TGD) que mais recentemente, denominaram-se de Transtornos do

Espectro do Autismo (TEA) para se referir a uma parte dos TGD, no caso o Autismo, a
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Sindrome de Asperger e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem Outra Especificagéo
(TGD-SOE).2

O processo de diagnostico € fundamentalmente clinico, baseia-se na observacao de
prejuizos na interacdo social, alteracdes importantes na comunicacdo verbal e nao verbal e
padrdes limitados ou estereotipados de comportamentos e interesses, dentre outros sinais e
sintomas.® Além de critérios clinicos descritos na décima edicdo da Classificagio Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10), bem como, na quinta
edicdo do Manual Estatistico e Diagnostico da Associacdo Americana de Psiquiatria (DSM-
V).

Dificuldades no diagnostico dificultam estabelecer uma prevaléncia, embora de acordo
com os critérios de inclusdo, o nimero tende a variar de 2 a 113 casos de autismo a cada
10.000 habitantes.*

A identificacdo precoce e implantacdo de acGes de intervencdo desde a idade pré-
escolar sdo recomendadas para aumentar as possibilidades de tratamento e minimizar alguns
sintomas experimentados pela crianga e pais.> A familia é considerada, atualmente, um
suporte essencial para o desenvolvimento da pessoa com autismo junto as terapias
multiprofissionais.®

Pesquisas relatam que atraso no desenvolvimento infantil decorrente dos sintomas do
espectro do autismo trazem diversas implicacOes para a dindmica familiar, desde a sobrecarga
fisica e mental advindas das atribui¢cbes e mudancas repentinas no cotidiano a altos niveis de
estresse, certa dificuldade de adaptacdo em uma nova vida, em que o foco principal sera
sempre o desenvolvimento de sua crianca, através de estimulacdo frequente e constante no
ambiente familiar, fora as idas e vindas a procura de terapias e intervencfes que possam
somar para a melhor evolugdo da crianca.’

Baseado nisso, objetivou-se conhecer as principais dificuldades e desafios vivenciados
no cotidiano de pais de criangas com transtorno do espectro autista.

Método

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério de abordagem qualitativa dos dados. A
pesquisa foi realizada na Associacdo de Amigos dos Autistas do Piaui (AMA/PI) na cidade de
Teresina, Piaui, Brasil onde se encontram grande numero de familias cujo filho tem
diagnostico de Transtorno do Espectro do Autista-TEA, acompanhados por equipe

multiprofissional.
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Foram incluidos no estudo 40 pais de criangas com diagndstico confirmado de
Transtorno do Espectro Autista acompanhadas na Associacdo de Amigos do Autista (AMA).
Estabeleceu-se como critérios de inclusdo: serem pais de criancas de 1 a 11 anos, 11 meses e
vinte e nove dias com diagnéstico confirmado para o autismo, com tempo minimo de
acompanhamento na AMA de 01 (um) ano. Como critérios de exclusdo estabeleceu-se:
criangas com outras comorbidades previamente diagnosticada.

Para manter o anonimato dos participantes optou-se pelo sistema alfanumérico
adotando-se “P” para Pais; seguido de numeral arabico. Os dados foram coletados a partir de
entrevistas individuais, mediante aplicacdo de um formulario semi-estruturado, contendo
perguntas abertas e fechadas, realizadas com o0s pais ou cuidadores de criangas com
diagnostico de autismo acompanhado na AMA. O conjunto de participantes foi selecionado
de modo a contemplar a representacdo da amostragem em descrever o cotidiano de pais de
criangas com transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios e dificuldades.
Realizou-se as entrevistas no més de julho de 2017, em sala reservada da instituicdo, com
duracdo média de 25 minutos.

Adotou-se como estratégia de analise de dados o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).
Consiste numa forma qualitativa de representar o pensamento de uma coletividade, agregando
em um discurso-sintese os contetdos discursivos de sentido semelhante emitido por pessoas
distintas. Assim, cada individuo entrevistado no estudo, escolhido com base em critérios de
representatividade social, contribui com sua cota de fragmento de pensamento para o
pensamento coletivo.®

A técnica do DSC consiste em selecionar, de cada resposta individual a uma questéo,
as expressdes-chave (E-CH), que sdo trechos mais significativos destas respostas. As E-CH,
correspondem ideias centrais (IC), que sdo a sintese do contetudo discursivo manifestado nas
E-CH. Com o material das E-CH das IC constroem-se discursos-sintese, na primeira pessoa
do singular, que sdo os DSC, onde o pensamento de um grupo ou coletividade aparece como
um discurso individual .°

A pesquisa teve autorizagdo da AMA e aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Centro Universitario UNINOVAFAPI, com o N° do parecer: 2. 153. 198. Todos 0s
aspectos éticos dispostos na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saide foram

cumpridos. N&o houve recusa dos pais quando solicitados a participarem da pesquisa.
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RESULTADOS

Apos a realizagdo da entrevista com os pais, e o levantamento das expressdes-chave
retiradas dos discursos dos entrevistados agrupou-se 0 pensamento coletivo em categorias
COmMo segue:

Classe 1- Perfil sociodemogréafico dos pais e das criangas com autismo

Os dados sociodemograficos dos pais submetidos aos instrumentos da pesquisa
indicaram que 95% dos cuidados prestados a crianga com autismo sdo dispensados pelo sexo
feminino (36 maes e 02 avos) e 5% pelo sexo masculino (02 pais). Com relacdo a atividade
laboral 62.5% dos pais declaram ndo exercer qualquer atividade laboral e 37.5% exercem
alguma atividade. Com renda familiar entre: (1 a 2) salarios minimos 87.5%; (3 a 5) salarios
minimos 7.5% e (menor que 1) salario minimo 5%.

Os resultados demonstram que a maioria das mées ndo desenvolvem atividades
laborais fora do domicilio, por sentirem maior necessidade de protecdo e dedicacdo em tempo

integral ao filho.

DSC: Tudo mudou, a pessoa ndo trabalha, eu ndo tenho tempo pra mim pra
nada, ndo confio e nem tenho com quem deixa-lo, a gente ndo tem lazer
porque com um salario minimo ndo se faz nada e também é muito
cansativo sair com ele.

Tudo mudou, porque praticamente eu vivo pra ela, ela defende muito de
mim. Deixei de trabalhar fora, fago algumas coisas em casa mesmo, tudo
pra cuidar dele, em prol da melhoria dele.

A idade dos pais variou de 27 a 57 anos, com média de 38.22%. Quanto ao estado
civil, os dados revelam que 65% dos pais sdo casados ou vivem em regime de unido estavel,
22.5% deles sdo solteiros e 12.5% encontram-se na categoria outros.

Quanto a escolaridade dos pais, 72.5% possuem ensino médio, 20% ensino
fundamental e 7.5% ensino superior.

As criangas encontram-se na faixa etaria entre 4 e 11 anos de idade, média 7,97% e
guanto ao sexo 80% encontram-se no sexo masculino e 20% no sexo feminino, recebendo

tratamento multidisciplinar entre 1 e 6 anos, média 3.1% anos.

Classe 2- Impacto de um filho autista na rotina dos pais
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Os depoimentos dos pais revelaram uma mudanca radical na rotina para atender as
dificuldades do filho, com necessidade imediata de adaptacdes a uma realidade nova para as
familias, relacionada a integrar e conviver com o diagndstico de um transtorno cronico, de

causa desconhecida e sem cura.

DSC: A cada fase do desenvolvimento aparecem dificuldades diferentes,
primeiro a fala, depois motora, depois motora fina, a dependéncia ao
familiar e recusa a alguns atendimentos profissionais. Aqui na AMA tem
muito amor, mas também limitacGes na quantidade dos profissionais, com
poucos atendimentos, além da rotatividade dos profissionais, pois tém
muitos estagiarios, o tempo das terapias também é curto e a devolutiva dos
profissionais com os pais nem sempre acontece pela demanda que é muito
grande e o Estado n&o oferece suporte.

Mudou a vida todinha, deixei de estudar, trabalhar, de tudo, hoje meu
trabalho é andando com ele. A gente vive sé pra ele, a prioridade da nossa
casa é ele, dedico 24 horas da minha vida pra ele.

Meu horario de trabalho mudou, parei de estudar, mas agora fago pos
em psicopedagogia por causa dele, pra ajudar na educacgdo dele, ja fiz
curso de AEE (Atendimento Educacional Especializado) e de formacéo de
professores. As pessoas se afastaram depois do diagndstico, deixaram de
nos convidar para festas, aniversarios, casamento, as saidas de lazer
ficaram mais restritas.

Podemos observar a partir dos resultados analisados que as mudancas estdo presentes
na totalidade dos depoimentos, o diagndstico traz consigo uma mudanca de vida importante
nas familias afetadas. A maioria das maes deixa de viver sua vida e passa a viver em prol do
filho, seja pela dependéncia da crianga ao cuidador ou pela entrega na estimulagdo constante

ao filho que necessita cuidados especiais.

Classe 3- Preconceito intra-familiar e social

A anélise dos depoimentos evidencia entraves, que se configuram em dificuldades
para os pais, na vivéncia com o filho autista. Foram observados relatos de preconceito no
ambiente intrafamiliar, praticados por membros préximos, do ndcleo familiar.

No entanto, também percebe-se um forte preconceito de outras figuras sociais, ndo

ligadas a familia relacionada principalmente a estigmas e falta de informacao.
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DSC: ... a falta de compreenséo dos familiares e de outras pessoas, com
muitas criticas por desconhecimento sobre o autismo, dizem que ele ndo
tem nada, que é apenas, mimado.

Lidar com as pessoas, até com a familia € uma grande dificuldade, ndo
entendem, dizem que a crianca € mal educada, que é culpa dos pais, isSO
machuca demais, a gente abre mao de tudo e ouvir esses relatos.

A aceitacdo € o mais complicado, porque as pessoas vivem muito na
mentira, elas dizem que ndo tem preconceito, mas tem muito, inclusive
alguns profissionais, assim que recebi o diagndstico procurei uma fono que
disse va pra AMA porque ndo acompanho criangas desse tipo, vim pra AMA
chorando muito e fui muito bem recebida.

E perceptivel que as duas formas de preconceito sdo relacionadas & aceitacdo das
pessoas, inclusive da propria familia com a diferenca dos autistas, devido ao preconceito
enraizado contra 0 que foge ao comportamento tipico, e que nao se enquadra dentro dos pré-

requisitos impostos pela sociedade sera excluido ou deixado de lado.

Classe 4 — Desafios pessoais e repercussdes de ter um filho autista

A dificuldade financeira aparece nas falas dos entrevistados como um desafio, visto
qgue um filho com diagnostico de TEA apresenta atrasos consideraveis que necessitam de
intervencdes a serem realizadas pela equipe interdisciplinar.

Entre as intervencdes destaca-se sessdes de terapias semanais, duas ou trés vezes por
semana, além de adaptacGes no ambiente domiciliar, com artefatos que estimulem a crianca a
despertar e aprender brincando.

Também registrou-se o relato de mdes que abandonam seus empregos para se
dedicarem exclusivamente ao filho, desistindo de sua profissdo e carreira profissional, o que

afeta diretamente a situacdo financeira da familia.

DSC: Abri mdo de muita coisa, trabalhar, ter uma vida social, fazer as
coisas que eu gostava e o financeiro, hoje vivo do beneficio dele e é dificil
ao fim do més, ainda bem que tem o passe livre, 0 passe cultura é uma
béncéo, ele gosta muito de ir ao cinema.

Tive dificuldade financeira, porque é muito dispendioso, apesar do
passe livre, passe cultura e do beneficio e o desafio € lidar com a sociedade,
é muito complicado, nas filas, em tudo.

Hoje ndo tenho mais dificuldade, hoje eu o entendo até dormindo, mas
as criancas nao entendem o que ele fala, ele ndo interage, eu também fago
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terapia ha um ano e meio com psicélogo e me ajudou muito, tenho brindado
certos pensamentos futuros.

N&o sei se é porque eu ja acostumei e ndo vejo tanta dificuldade assim.
A minha dificuldade com ele € por ele ndo saber se expressar.

Classe 5 — Aprendizado e socializacdo: desafio diario

Nota-se a partir dos depoimentos que os sintomas do individuo com TEA,
intrinsicamente ligados a triade autistica, com prejuizos nas areas de interacdo social,
comportamento e linguagem afetam diretamente a permanéncia e a aprendizagem do portador
de autismo no contexto escolar.

O relato dos pais demostra as dificuldades que as criangas com autismo tém em

desenvolver um relacionamento com os pares, além das dificuldades de aprendizagem.

DSC: Ele nédo se adequa na escola, ndo gosta de ir, as atividades ndo sao
adaptadas, o aprendizado é devagar, ele € inteligente com outras coisas que
ele gosta. Tem resisténcia em fazer as tarefas, tem dificuldade de
aprendizado, ndo se socializa muito com outras criancas, até inicia a
brincadeira, mas larga pra brincar so.

Na escola ndo consegue desenvolver, o aprendizado € atrasado, a
coordenacdo motora dele é ruim, ele brinca s6, ndo demonstra interesse em
brincar com outras criancas. Ndo acompanha 0s outros meninos, sé pinta e
cobre. Eu fico com ele o tempo todo, porque é muito inquieto. Pra mim ele
tem um déficit de atencdo muito forte.

Hoje acredito que a alfabetizacdo é o mais dificil, o aprendizado
dele é um desafio, quero que ele se desenvolva. A escola ndo tem suporte
apropriado para atender criancas com necessidades especiais, a
convivéncia com outras pessoas é um grande desafio, meu filho ndo brinca
com ninguém.

Os professores da escola tradicional é o maior desafio, eles ndo
estdo preparados pra atender criangas autistas.

Tenho dificuldade em entender o que ele sente, porque ndo se
comunica através da fala, fica agitado, me aperta me olha como se me
odiasse e eu fico pensando o que eu fiz pra ele me odiar assim.

O grande desafio identificado nos depoimentos dos pais é a interacdo social

prejudicada, sobretudo com criangas da mesma idade, a falta de interesse e atengdo por
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contetdos pedagogicos, resultando em déficit de aprendizado, além da falta de estrutura
apropriada das escolas tradicionais para atender criangas com necessidades especiais.

DISCUSSAO

O impacto vivido pelos pais ou familiares de uma crianga com atraso no
desenvolvimento infantil denota uma sobrecarga emocional profunda, visto que essas familias
ndo estdo preparadas para receber um diagnostico que carrega davidas e incertezas com
relacdo ao futuro, além de modificar profundamente o cotidiano familiar com o processo de
readaptacdo de todos os membros envolvidos em prol do desenvolvimento da crianga.

A familia proporciona o primeiro contato socio adaptativo para as criangas, sendo
assim as relacbes familiares influenciam a salde mental dos mesmos. O novo membro
familiar deve sempre ser acolhido e amparado de forma integral e equanime, tendo suas
necessidades atendidas e suas limitagOes investigadas o mais precocemente possivel.!

Deste modo, é de suma importancia os pais estarem atentos ao desenvolvimento de
seus filhos, recorrendo sempre que necessario a profissionais capacitados e aptos para
realizarem uma avaliacdo detalhada e individualizada do familiar, buscando assim esclarecer
duvidas em relacdo ao desenvolvimento do mesmo, pois as dificuldades e desafios
vivenciados no cotidiano vao se agravando ao longo do tempo, ficando cada vez mais dificil a
extingdo de comportamentos inapropriados.*?

A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como um dos principais desafios
encontrados por familias com criancas com diagndstico de autismo ressaltando-se que a maior
tensdo fisica e psicologica é sofrida pelas mées. Estudo identificou que entre as principais
dificuldades enfrentadas por mées de criangas portadoras de TEA, destaca-se os problemas de
comportamento e as dificuldades com atividades de vida diaria (vestir, higienizar-se, sair
desacompanhado), os quais contribuem para a elevagio dos niveis de estresse materno.*

Estudos revelam que o impacto do autismo nas familias aumentam o nivel de estresse
e as incertezas quanto as habilidades para o cuidado com a crianca autista, por outro lado
apresentam-se importantes indices para o desenvolvimento de recursos e suporte no trabalho
com a dinamica familiar. A compreensdo dos fatores subjetivos singulares das dindmicas
estabelecidas na relagdo com o portador de autismo, sdo fundamentais para o estabelecimento
de uma dindmica familiar funcional.*

A dificuldade financeira também aparece nas falas dos entrevistados como um desafio,

visto que, um filho com diagndstico de TEA demanda de interven¢Bes por uma equipe
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multidisciplinar, com sessdes de terapias semanais, de acordo com as necessidades do
portador de TEA, além de adaptagBes no ambiente domiciliar, com dindmicas terapéuticas
que estimulem a crianca a despertar e aprender brincando.

O portador de uma incapacidade pode enfrentar dificuldades importantes em suas
experiéncias de participacdo na sociedade, a limitacdo que Ihe impede em realizar atividades
triviais, seja no cumprimento de papeis sociais basicos do dia a dia, seja em desempenhar seus
habitos de vida como desejaria, visto que hd uma imposicdo de normas e protocolos pré-
estabelecidos no contexto social.®

O transtorno do espectro autista abarca graus varidveis de intensidade e apari¢cdo dos
sintomas, que transitam de uma deficiéncia com consequéncias importantes para o portador e
familiar, com auséncia total de comunicacdo, déficit cognitivo e comorbidades associadas, a
existéncia de uma relativa autonomia associada a capacidades intelectuais por vezes fora do
padréo.

A adesdo a rotinas rigidas e inflexiveis, aliada a dificuldade para a aceitacdo de
mudancas sdo caracteristicas do portador de TEA e causam alteracdes na rotina de toda
familia, implicando uma série de adaptacbes, bem como, na participacdo da familia na
comunidade.®

As dificuldades véo se modificando com o avanco da idade, as familias declaram que
pessoas com idade mais avancada os problemas sdo mais relacionados a vida exterior ao
ambito familiar, como, dificuldades de insercdo na sociedade, de adequacdo de
comportamento rigidos e inflexiveis, de relacionamentos. Enquanto as dificuldades
vivenciadas por familiares de criancas sdo as angustias ligadas ao papel do cuidado, aos
comportamentos problematicos em casa e as responsabilidades parentais em geral sdo mais
prevalentes.'’

Os cuidados dispensados para uma crianga com TEA atrelados as mudancas na rotina
dos familiares tais como, habitos, gastos financeiros, relacdes sociais e profissionais, podem
ser percebidas como um evento desencadeador de estresse para os membros da familia,
cuidadores e pessoas mais proximas, levando-os a uma sobrecarga fisica e emocional.'®

O sentimento de perda dos pais, em especial das méaes é retratado nos depoimentos e
se expressa no abandono de projetos familiares, no abandono do trabalho, do lazer, das
relagbes sociais em detrimento da condicdo do filho, inviabilizando ou postergando suas
realizacOes pessoais. As vivéncias de perda se repetem ao longo do ciclo vital do autista

dificultando a interacdo familiar, e exigindo adaptagio permanente e mudanca de papel.’-®
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Alguns pesquisadores entendem que o maior desafio que se impde a estas familias €
vivenciado no ano seguinte ao anuncio do diagnostico do transtorno do espectro autistico,
com a reorganizacdo ou organizacdo criativa, vinculada a todas as mudancas e adaptacGes
necessarias pos-diagndstico.’®

Assim, as perturbacdes do espectro autista ocasionam limitaces nas relagdes sociais
dos portadores e na comunicagao verbal e ndo verbal que impactam diretamente na dindmica
familiar, na rotina dos pais e em suas relacbes com a familia e com a sociedade de uma forma
geral.

Este estudo possui certa limitagdo metodoldgica, visto que o método qualitativo limita
a abrangéncia dos resultados ao universo dos participantes devido a grande subjetividade.

CONCLUSAO

As principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais de criangas com
transtorno do espectro autista sdo as mudancas radicais na rotina para atender a demanda do
filho, o preconceito intra-familiar e social praticados por familiares e outros sujeitos sociais,
as repercussoes pessoais pelas adequacdes necessarias a ter um filho autista, além do processo
de escolarizagdo, visto pelos pais como um grande desafio, por falta de interesse do autista
por contetdos pedagdgicos, entrelacados a deficiéncia da escola para atender as necessidades
de criancas especiais. Percebeu-se ainda que, de uma forma geral, pais de criangas com atraso
no desenvolvimento infantil sofrem com uma sobrecarga emocional profunda pelo
diagnostico do filho, acompanhado de duvidas e incertezas com relagdo ao futuro.

Estima-se, que a pesquisa venha a contribuir para o delineamento das principais
dificuldades e desafios enfrentados pelos pais na dindmica familiar de seus filhos com
autismo, portanto, jugou-se relevante a criacdo de uma cartilha de direitos da pessoa com

transtorno do espectro do autismo.
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4.2 Cartilha sobre os direitos da pessoa com autismo
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DIAGRAMAGAO

COLABORACAO
ASSOCIAGCAD DOS AMIGOS DO AUTISTA-AMA/PI
Dedico esta cartilha a todos os pais, familiares, profissionals ¢ membros
da sockedade civil envolvidos e engajados na causa do Transtorno do Espectro
Autista-TEA, em especial a todos que vivenciam as dificuldades e desafios no
cotidiano com o ente querkio, 20 tempo em que vivenciam um amor malor que
tudo, sem dividas nas adversidades a forga e 0 amor transbordam.
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A toda equipe da Associacdo dos Amigos do
Autista-AMA/PI que desenvolve um trabalho com
dedicacao, compromisso e muito amor.

Especialmente a todas as maes de criangas com
TEA acompanhadas na AMA/PI que tiraram alguns
minutos do seu precioso tempo, atuando como indutoras
na construcao dessa cartilha, sem vocés nada teria
acontecido. Ouvir os relatos das dificuldades e desafios
vivenciados no cotidiano com seus filhos com TEA, alémda
mudanca de vida apés o diagnéstico que cada familia
vivenciou nos impulsionou na direcao de consolidar neste
instrumento algo que na pratica pudesse direciond-los na
busca dos direitos dagueles que vocés mais amam, SEUS
FILHOS.
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: 1 REDES DE APOIO ASSISTENCIAIS ,‘ ‘. : ‘
- A PESSOA COM AUTISMO » W
| ‘ ‘

1.1 Recebemos o Diagnéstico de Autismo do Nosso Filho e
Agorao que Devemos Fazer:

As familias de criangas com risco para Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) devem encontrar na Aten¢ao Basica (AB) a possibilidade
mais imediata de apoio no que se refere aos cuidados basicos de saide,
desde o diagnéstico, a prevencao de agravos e as ofertas de reabilitacao. A
articulag@o com outros pontos de atendimento deve ser feita respeitando
o processo de agendamento de cada instituicao, bem como, a demanda de
vagas.

Para efeito de reabilitacio de pessoas com autismo considera-
remos dois pontos de atenc¢ao fundamentais dentro da rede de assisténcia
do Sistema Unico de Satde (SUS).

1) Centrode Atencao Psicossocial (CAPS):

E um dos servicos de referéncia para o cuidado as pessoas com
transtornos do espectro do autismo, independentemente de sua idade.
Também é funcao do CAPS ofertar apoio matricial as equipes de satde da
familia, apoiando e subsidiando o processo diagnéstico.

Além disso, a possibilidade de atencao em tempo integral ou
parcial pode ser necessdria em muitas situacoes, considerando-se a
complexidade das necessidades das pessoas com TEA e também a
intensidade da atencao desenvolvida pelos familiares.

2) Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF):

Os NASF sdo compostos por equipes multiprofissionais de
diferentes dreas do conhecimento para atuar em conjunto com 0S
profissionais da Estratégia de Satide da Familia (ESF).

Em relacao as pessoas comTEA, o NASF é um recurso a ser acionado
para contribuir de maneira conjunta com a ESF no processo diagnéstico e
na proposicao de cuidados continuados.

¥
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1.2 Pontos de Atengdo as Pessoas com Autismo em Teresina

1) CentroIntegrado de Reabilitagao (CEIR):

Foi fundado em 2008 para atender pessoas com deficiéncia no
Piaui, o CEIR atua na reabilitagdo fisico-motora com atendimento
multiprofissional. Em 2015, iniciou a reabilitacdo intelectual de pessoas
com deficiéncia intelectual, Sindrome de Down e Transtornos do Espectro
Autista.

Para ter acessoaosservigosdo CEIR vocé deve:

A marcacio do tratamento de reabilitacio é feita online da
seguinte forma:

12 Passo: Procure a unidade de sadde mais proxima de sua
residéncia e faga uma consulta com o médico da ESF ou credenciado ao
SUS e solicite o preenchimento da guia de marcacio de consulta do SUS.

29 Passo: Procure o setor de marcacio de consultas online do SUS,
na Secretaria de Sadde do seu municipio. Em Teresina, procure a unidade
de satde mais proximo de sua residéncia, onde j saird com dia e hora da
primeira consulta (triagem adulte ou infantil) ne CEIR.

32 Passo: Anexe a solicitacdo do médico as copias dos seguintes
documentaos:

+ ldentidade;

» (PF;

= Cartaodo5US; !

+  Comprovante de residénciacom CEP; E—k

+  Informe um ndmero de telefone para contato. []JL

Como chegar ao CEIR: Avenida Higino Cunha, n® 1515, bairro
Ilhotas, 2zona Sul de Teresina = Piaul.

Hordrio de funcionamento: segunda a sexta, de Thas 17h.

2) Associacio de Amigos do Autista do Piaui- AMA-PI

Fundada em Teresina (PI) em 2000, é uma organizacdo da
sociedade civil de dmbito estadual, formada por pais e amigos de pessoas
com Transtorno do Espectro do Autismo, com sede e foro nesta capital do
Piaul.

L3
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Com a finalidade de proporcionar atendimento multidisciplinar as
pessoas com autismo no estado do Piaui, por meio da prestagdo de
servicos de assisténcia social (com servigos de convivéncia e
fortalecimento de vinculos), educacionais (Atendimento Educacional
Especializado), de habilitacao, reabilitacao e doapoio as familias, na drea da
Protecao Social de Média Complexidade- acompanhamento psicossocial,
assessoramento, defesa e garantia de direitos, bem como a qualificacdo e
formacgao de profissionais dedicados ao tratamento de pessoas com TEA.

Para ter acesso os servicos na AMA vocé deve:

Procure o servico social da instituicao, faca o cadastro, entregue as
documentagoes necessarias e aguarde na lista de espera.

Documentacdo Necessaria:

Identidade e CPF do portadordo TEA e responsavel;

Laudo médico com CID 10, expedido por especialista
(neuropediatra ou psiquiatra);

CartaodoSUS;

Comprovante de residéncia com CEP;

Comprovante de matricula em escolaregular, se matriculado;
Informe um ndmero de telefone para contato.

Como chegar 8 AMA: RUA JOSE CLEMENTE PEREIRA, s/ n, Bairro:
Primavera, Teresina/Pl. Telefone: (86)3216-3385 | (86)3303-5798
Horario de funcionamento: 08:00 as 17:00h.

“ATENcAO: Apds receber o diagnéstico de autismo do seu
filho vocé deve procurar a ESF do seu bairro para que esta faca os
devidos encaminhamentos para os niveis de atencao mais
préximos de sua residéncia, de acordo com a necessidade que a
crianga demanda e com o fluxo determinado pelas redes de
assisténciaasatde.

O mais importante é nao perder tempo, iniciar o tratamento

pxoaméﬁnﬂawﬂmonﬂmdmvdﬂmo))

da crianca.
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As pessoas com transtorno do espectro do autismo 1ém os mesmos
direitos assegurados pela Constituicio Federal de 1988, além de todos os

direitos previstos em leis especificas para pessoas com deficiéncia.

O governo brasileiro instituiu recentemente a Politica Nacional de
Protecio dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo
em 27 de dezembro de 2012, sendo esta considerada pessoa com
deficiéncia para todos os efeitos legais. A Lei n® 12.764, Lei Berenice Piana,
representa um avango nesta trajetdria de luta por direitos do portador de
TEA

Significa o compromisso do pals na execucio de um conjunto de
agbes nos trés nivels de governo, necessdrio a integralidade das atengdes a
estas pessoas, a0 tempo em gue protege, elimina toda e qualquer forma de
discriminagao, reafirmando todos os direitos de cidadania deste pablico

3.1LeiN*12.764, de 27 de Dezembrode 2012:

Art. 10 Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecao dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para
SUa CONSBCUCA0:

E considerada pessoa com transtorno do espectro autista aquela
portadora de sindrome clinica caracterizada na forma das seguintes
caracteristicas lou ll:

I - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da
comunicacio e da interagdo sociails, manifestada por defidéncia marcada
de comunicacdo verbal e ndo verbal usada para interacao social; auséncia
de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e manter relagdes
apropriadas ao seu nivel de desenvolvimentao;

++
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Il - padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses
& atividades, manifestados por comportamentos motores ou verbais
estereotipados ou por comportamentos sensoriais incomuns; excessiva
aderéncia a rotinas e padrdes de comportamento ritualizados; interesses
restritos e fixos.

Art. 20 Sao diretrizes da Politica Macional de Protecio dos Direitos
da Pessoa com Transtomo do Espectro Autista:

= atencdo integral as necessidades de salde da pessoa com
transtorno do espectro autista, objetivando o diagndstico
precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a
medicamentos e nutrientes;

= incentive a formagido e & capacitagio de profissionais
especializados no atendimento a pessoa com transtorno do
espectro autista, bem como a pais e responsaveis;

Art. 30 530 direitos da pessoa com transtomodo espectro autista:

« acessoa aches e servigos de sadde, com vistas i atengao integral
as suas necessidades de sadde, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que nao definitive;
b) o atendimento multiprofissional;
c)anutricdo adequada e a terapia nutricional;

d)os medicamentos; n
&) informagdes que auxiliem no diagnédstico -

& no tratamento; W B F

+ doacesso:

a) a educacio e ao ensino profissionalizante;

b) & moradia, inclusive a residéncia protegida;

c)aomercado de trabalho;

d) & previdénciasocial e & assisténcia social.

+ A pesspa com transtormno do espectro autista nao serda impedida de
participar de planos privados de assisténcia 4 salide em razio de sua
condicio de pessoa com deficiénda, conforme dispoe o art. 14 daLein®

-

-
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9.656,de 3 de junho de 1998,
= O gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a
matricula de aluno com transtorno do espectro autista, ou
gualguer outro tipo de deficiéncia, serd punido com multa de 3

(trés) a 20 (vinte) salarios-minimos.
FIQUE ATENTO

~ L et |

SRS ¥
} -~

4.1 Atendimento Preferencial

A Lei Federal n® 10.048,/2000, a Lei n® 13.146/2015- Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LEI), bem como o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia do Estade do Piaul (Lei n® 6.653/2015), garantem
atendimento preferencial as pessoas com deficiéncia, assegurando que as
instituigbes financeiras, reparticGes publicas e empresas concessiondrias
de servigos pablicos estio obrigadas a dispensar atendimento pricritario a
estes, por meio de servigos individualizados que viabilizem atendimento
imediato e tratamento diferenciado em razéo da deficiéncia.

Alei determina gue as pessoas portadoras de deficiéncia, os idosos
com idade superior a 60 (sessenta) anos, gestantes, as lactantes e as
pessoas acompanhadas de criangas de colo recebam atendimento antes
das outras pessoas por meio de servigos individualizados que assegurem o
tratamento diferenciado e imediato.

“m&hmhmdﬁmﬂmm
publicos e privados de salde a prioridade fica condicionada a
avaliacdo médica, de acordo com a gravidade dos casos a

ms

4.2 Acompanhantesem Estabelecimento de Saide

A Lei Estadual 6.653/2015 dispde que os estabelecimentos de
atendimento & sadde deverdo proporcionar condigbes para a
permanéncia, em tempo integral, de um acompanhante nos perlodos de
atendimentoe de internagao de pessoas com deficiéncia.

Em caso de absoluta necessidade médica, poderd o

U

52

55



53

CARTILEA DE DREITES DA PEASOA COM TRANSTORND 00 EXRECTAD B0 a

estabelecimento vedar, temporariamente, a permanéncia do
acompanhante, devendo o médico responsavel registrar tal fato no
prontudrio do paciente.

4.3 Cadastro Unico

A inscrigio no Cadastro Unico de Programas Sociais do Governo
Federal = CadUnico-passou a serrequisito obrigatdrio para a concessao de
beneficios sociais as familias de baixa renda.

Paraque afamilia possa ser cadastrada, éimportante:

« Ter uma pessoa responsdvel pela familia para responder as
perguntas do cadastro. Essa pessoa deve fazer parte da familia,
MOFAr na mesma casa e ter pelo menos 16 anos.

= Apresentar obrigatoriamente: CPF outitulo de eleitor.

Como devo realizar o cadastro:

Procure o Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) do seu
municipio, mais préximo de sua residéncia e solicite o cadastramento.
Quem pode fazer o Cadastro Unico:

Familias de baixa renda:
= Que ganharm até meio salario minimo por pessoa; ou
= Queganham até 3 saldrios minimos de renda mensal total.

Apresentar pelo menos um documento de todas as pessoas
da familia:
~-Certidao de Nascimento;
- Certidao de Casamento;
=CPF;
- Carteira de ldentidade (RG);
- Certiddo Administrativa de Mascimento do Indigena (RANI);
- Carteira de Trabalho; ou
- Titulo de Eleitor.
~Levar um comprovante de endereqo, que pode ser conta de dgua ou luz.
Mao & obrigatdrio apresentar, mas ajuda no preenchimento do enderego.

+r
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" Importante:

Apés o cadastramento da familia, é importante manter os
dados sempre atualizados. Sempre que mudar algo na familia,
como nascimento de um filho, mudanca de casa ou de trabalho ou
quando alguém deixar de morar na residéncia, o responsavel
gmﬂiar deve procurar o CRAS e efetuar a atualizagao dos dados da

milia.

Ainda que nenhum dado tenha sido alterado, é muito
importante e necessario atualizar o cadastro a cada dois anos. Caso
i5s0 ndo ocorra, os beneficidrios poderao até mesmo ser suspensos
do programa. .

4.4Direito aEducacio ‘ e

Educacdoinclusiva

A educacao constitui direito da pessoa
com deficiéncia, assegurados sistema educacional
inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de
forma a alcancar o maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e
habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas
caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem.

Oqueéinclusdoescolar?

E uma politica que busca perceber, atender e avaliar as
necessidades educativas especiais de todos os alunos, em salas de aulas
comuns, em um sistema regular de ensino, de forma a promover a
aprendizagem e o desenvolvimento pessoal de todos.

Na proposta de educacao inclusiva todos os alunos devem ter a
possibilidade de integrar-se ao ensino regular, mesmo aqueles com
deficiéncias ou transtornos de comportamento, de preferéncia sem
defasagem idade-série.

A escola devera adaptar-se para atender as necessidades destes
alunos inseridos em classes regulares.

Qual aimportanciadainclusao escolar?

A principal importancia é considerar as caracteristicas de cada
crianga, garantindo o convivio entre criancas e adolescentes com e sem
deficiéncia, com aprendizado do respeito e da tolerancia as diferencas.
Assim, transformando cidadaos mais inclusivos e uma sociedade mais

preparada para conviver com as diferencas.
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Como deve ser feita a inclusdo escolar de criancas &
adolescentes com autismo?

O Atendimento Educacional Especializado para as pessoas com
autismo deve ser realizado de preferéncia, na rede regular de ensino. No
entanto, ndo sdo todas as criancas e adolescentes com autismo que se
beneficiam do ensino em salas comuns de escolas regulares, cada caso
deve ser analisado individualmente pela equipe pedagdgica e de salde
que acompanha a crianga ou o adolescente.

Alguns se adaptam bem a incdusao em escolas regulares, porém
nao podemos descartar que para alguns autistas salas com menos alunos,
menos barulho sd0 mais toleradas e estes se adaptam melhor a escolas
especiais.

0O queéensinoespecial?

E um sistema de educagio de criangas e adolescentes com
deficiéncia fora do ensino regular, pois as necessidades de algumas delas
podem demandar um atendimento mais especializado. Existe ensing
especial em todo o mundo, seja em escolas de frequéncia didria ou
unidades ligadas & escola de ensino regular. As escolas especdiais sao
unidades peqguenas & visam & integracdo e ao desenvolvimento das
criangas comapoio especializado.

IMPORTANTE:

A LBl determina que os estabelecimentos particulares de
qualguer nivel e modalidade de ensino devem seguir as leis gerais
daeducagio nacional.

E expressamente proibida a cobranga adicional de taxas de
qualquer natureza em suas mensalidades, anuidades e matriculas,
referentes ao atendimento escolar de pessoas com deficiéncia, a LEI
determina multa de 03 (trés) a 20 (vinte) saldrios-minimos ao“gestor
escolar, ou autoridade competente, que récusar a matricula de
aluno com transtorno do espectro autista, ou qualguer outro tipo
de deficiéncia”

0 drgao publico federal que tomar conhecimento da recusa de
matricula de pessoas com deficiéncia em instituicdes de ensino
vinouladas aos sistemas de ensino estadual, distrital ou municipal
deverd comunicar a recusa aos drgaos competentes pelos
respectivos sistemas de ensino e ao Ministério Pablico.
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4.5 Direito & Moradia
Programa Minha Casa Minha Vida

O prograrma Minha Casa Minha Vida tem como principal objetivo
auxiliar as pessoas de baixa renda a adquirir sua casa propria oferecendo
facilidades nas condigtes de financiamento de iméwveis.

Em Teresina, 5% das casas sdo destinadas para as pessoas com
deficiéncia, sendo a moradia adequada a sua condigao fisica, sensorial e
intelectual, tendo a familia que se enquadrar na faixa 1, com renda familiar
de até RS 1.800,00 (mil & oitocentos reais).

Os valores dos imdveis dependem da localidade e a prefeitura serd
responsdvel por intermediar a relacio entre os beneficidrios e o banco,
alérn de prestar esclarecimentos e realizar os tramites finais para a entrega
damaoradia.

Como proceder:

Procure a Superintendéncia de Desenvolvimento Urbano (SDU)
mais préxima de sua residéncia e informe-se sobre quando e onde serdo
feitos os cadastramentos.

DocumentacioNecessaria:

» NIS [Mdmero de ldentificagio Social) do Cadastro Unico;

= Documento Oficial que conste foto e filiagdo (RG ou CNH, por
exemplo);

= CPF;

+ Prova de Estado Civil (certidio de nascimento se solteiro,
certidio de casamento ou certidio de casamento com
averbacdo da separacdo/divércio ou certiddo de Gbito do
conjugel;

= Declaracio de Unido Estavel [modelo CAIXA), guando for o caso;

» Declaracio de beneficidrio no PMCMY, renda familiar até RS
1.800,00 (modelo CAIXA);

= Atestado ou laudo médico que comprove a deficiéncia alegada
eque contenha a espécie, o grau ou nivel da deficiéncia e CID;

=
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4.6Direito a AssisténciaSocial

As pessoas com autismo e sua familia podem se beneficiar de tudo
que a Assisténcia Social tem a oferecer no municipio onde residem. As
informacoes sobre os beneficios, programas, servicos e projetos existentes
e como acessa-los podem ser obtidas no CRAS na cidade de sua residéncia,
ounas Secretarias de Assisténcia Social das Prefeituras.

Quais beneficios que a Assisténcia Social dispde para a pessoa com
autismo?

0O Beneficio de Prestacao Continuada - BPC é o beneficio de maior
importancia para pessoa portadora de deficiéncia

1) Oque é o Beneficio de Prestacdo Continuada?
E um beneficio socioassistencial, requlamentado pela Lei Organica
da Assisténcia Social-LOAS (Lei8.742/93).

2) Quais os requisitos legais para requerer o BPC?

= renda familiarinferior a % do salario minimo;

= comprovacao da deficiéncia e do nivel de incapacidade para
vida independente e para o trabalho, temporaria ou
permanente, que deve ser atestada por pericia médica e social
dolINSS.

3) O BPC pode ser acumulado com outro beneficio da
Seguridade Social?

Nao, salvo com assisténcia médica e no caso de recebimento de
pensao especial de natureza indenizatéria.

4) O BPC éum beneficio assistencial vitalicio?

Nao. A concessao do BPC é revista a cada dois anos para avaliacao
de sua continuidade e sera cessada sempre que os requisitos nao estiverem
mais presentes.

5) Como solicitaroBPC?

Para requerer o BPC deve agendar no INSS mais préximo de sua
residéncia, preencher o formulario de solicitacao, apresentar a declaracao
de renda dos membros da familia, comprovar residéncia e apresentar

%
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documentos de identificacdo pessoal e dafamilia.
No caso de pessoas com deficiéncia, sera realizada uma avaliacao

da deficiéncia e do grau de impedimento, composta por avaliagao médica
e avaliacao social, realizadas por médicos peritos e assistentes sociais do
INSS. Estaavaliagaosera agendada pelo INSS.

0O agendamento do atendimento pode ser feito por meio do
telefone 135-INSS (ligagao gratuita) ou pela internet, através do site
www.previdenciasocial.gov.br

Documentos Necessarios:

« Certidao de nascimento ou casamento; S

+ Carteiradeidentidade; z

* CPF; B
+ Comprovante deresidéncia; ‘

- Carteiradetrabalho; W

«  Inscrigao no CadUnico. - 0 -

* Requerimento de beneficio assistencial e da declaracao sobre a
composicao do grupo familiar preenchidos®;

+ Laudo médico original com o CID-10 (Cédigo Internacional de
Doengas), fornecido pelo SUS;

ligue BS
O gl

4.7 Aposentadoria Especial Para Pessoa Com Deficiéncia

A Lei Complementar n° 142/2013 dispde que a Aposentadoria por
Tempo de Contribui¢ao da Pessoa com Deficiéncia é devida ao cidadao que
comprovar o tempo de contribuicdo necessario para este beneficio,
conforme o seu grau de deficiéncia. Deste periodo, no minimo 180 meses
devemtersido trabalhados na condicao de pessoa com deficiéncia.

Além de ser pessoa com deficiéncia no momento do pedido de
aposentadoria, é necessario comprovar as seguintes condi¢oes para ter
direito a este beneficio:

Grau de deficiéncia Tempo de contribuicio | Caréncia
Leve Homem: 33 anos
Mulher: 28 anos 180 meses trabalhados na
Moderada Homem: 29 anos condigio de pessoa com
Muther: 24 anos deficiéncia
Grave Homem: 25 anos
Mudher: 20 anos

5

58

61



CARTLEA DE DURETES D4 PESSOA COM TRANSTORNO D0 ESRECTA DO | <00 0000

Documentos Necessdrios:

= Documentode ldentificagio com foto;

+ (PF;

« CarteiradeTrabalho;

= Carné de Contribuicio e outros comprovantes de pagamento
a0 IN5S;

= Documentos que comprovem sua deficiéncia e a data em que
esta condicio iniciouw.

4. Blsenciode Tarifa Social

A Tarifa Social de Energia Elétrica & um beneficio do Governo
Federal que concede descontos no pagamento da conta de luz para as
familias de renda familiar de até meio saldrio minimo por pessoa, bem
coma, para as familias que tenham membro que recebe BPC.

Esse desconto varia de 10% a 65%, sendo que quanto menor o
CONSUMOo maior serd o desconto.

Como requerer:
Procure a distribuidora de energia elétrica do seu municipio e
solicite o beneficio da tarifa social.

Documentos Necessarios:

» MNimerodo Cadastro Unico (NIS);

»  Documento Oficial com foto;

= CPF;

«  Namerodo BPC (se for beneficidrio).

Informacoes:
+ AgénciaMNacional de Energia Elétrica— ANEEL: 167.

4.9 Prioridade em Processos e Procedimento

As pessoas com deficiéncia terdo prioridade na tramitacio, em
gualquer 6rgdo ou instdncia, nos procedimentos administrativos e

o
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Jjudiciais em que figure como parte ou interessado.

Para fazer valer seu direito, informe ao seu advogado para que ele
solicite no processo a obtencao do beneficio, juntando prova de sua
condicao, para que a autoridade judiciaria decida concedé-lo.

4.10 ReservadeVagas em Concurso

A Constituicao Federal em seu art. 7°, XXX, assegurou, como direito
social, a proibicao de qualquer discriminacao no tocante a saldrio e
critérios de admissao do trabalhador portador de deficiéncia.

A Lei Federal n° 8.112/90, assegura as pessoas com deficiéncia, até
20% das vagas oferecidas em concurso, cujas atribui¢des sejam
compativeis com adeficiéncia que possuem.

A Lei n° 4.835/1996 assegura a gratuidade de inscricao em
concurso publico a pessoa com deficiéncia.

4.11 Cotas em Empresas Privadas

A Lei n°8.213/1991 mais conhecida como-Lei de Cotas, estabelece
as empresas que detém 100 (cem) ou mais funcionarios sao obrigadas a
preencher de 2% a 5% de seus cargos com pessoas com deficiéncia ou
beneficidrios reabilitados, e dispoe que a dispensa de trabalhador com
deficiéncia s6 podera ocorrer apés a contratagao de um substituto de
condicao semelhante.

4.12 Horério Especial de
Trabalho

A Lei n°® 13.370/2016
garante aos servidores publicos
federais, horario especial de
trabalho para que possam
dedicar mais tempo aos cuidados
dos coénjuges, filhos ou
dependentes com deficiéncia de .
qualquer natureza, sem que .
precisem fazer compensacio de -
horario.
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5.1Passe Livre Municipal

A Lei n® 3.144/2002, prevé o direito & gratuidade no sistema de
transporte coletive de Teresina-Pl, para as pessoas com deficiéncia e
acompanhantes, desde que arenda mensal da familia por pessoa sejaigual
ouinferiora 1 saldriominimeo.

Como solicitar:

Dirija-se a0 CRAS mais proxima da sua residéncia, levando os
seguintes documentos:

= 01 {uma)foto 3x4 colorida e atualizada;

+  Laudo médico como CID-10 da deficiéncia;

« Certidido de Mascimento (se for menor);

= Copiadaldentidade;

« CapiadoCPF;

» Copia do Comprovante de Residéncia
atualizado;

- Copiado Cartdo BPC (sefor beneficiario).

5.2 Passe Livre Estadual (Intermunicipal)

A Lei Estadual n® 5.583/2006, prevé o direito & gratuidade no
sisterna de transporte coletivo intermunicipal, para as pessoas com
deficiéncia e acompanhantes, desde que a renda mensal da familia por
pessoa sejaigual ouinferior a 1 saldrio minimo.

Como solicitar:

Em Teresina, dirija-se a Secretaria Estadual de Assisténcia Social e
Cidadania - SASC. Enderego: Rua Acre, n°340, bairro Cabral. Fone: 3222-
4679/3227-5579 (ramal 280). Nos outros municipios do Estado do Piaul, o
cadastramento é realizado no CRAS ou nas Secretarias Municipais de
Assisténcia Sodial.

3

61

64



CAKTLA DE DNRETES DA PEASIA 04 TRANSTORNO 00 EXPECTAD B0 2

Documentacio Necessaria:

02 ([duas) fotos 3%4 (iguais e atualizadas);

Copladaldentidade;

Cépiado CPF;

Se for menor, cépia da Certidio de Mascimento e dos
documentos do responsavel;

Em caso de tutela ou curatela apresentar copias dos
documentos que a comprovem;
Cépiadocomprovante de residéncia atualizado;

Copia do comprovante de renda de todos que trabalham na
familia (caso ndo possuam, apresentar declaracao do Servico
Social do municipio);

Cépiado Passe Livre Municipal (se for beneficidrio);

Laude Médico com o CID-10 da deficiéncia e indicagio da
necessidade de acompanhante (formuldrio disponivel no site:
www.seid pi.gov.br);

Copia do comprovante do dltimo sague do Beneficio de
Prestacio Continuada - BPC (se for beneficidrio);

Se necessario acompanhante durante as viagens apresentar
copia do RG, CPF e do Comprovante de Residéncia, de 03 (trés)
pessoas maiores de 18 (dezoito) anos proximas ao usudrio;

ATENCAO!
0 acompanhante s6 poderad fazer uso do Passe Livre Estadual se
estiver acompanhando a pessoa com deficiéncia.

5.3 Passe Livre Federal (Interestadual)

A Lei Federal n® 8.899/1994 concede o direito as pessoas com
deficiéncia a fazer uso do transporte plblico para viajar entre estados
brasileiros gratuitamente, desde que a renda familiar mensal por pessoa
seja igual ou inferior a um saldrio minimo. Esse beneficio pode ser usado

&
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nos transportes coletivo interestadual convencional por dnibus, trem ou
barco, incluindo o transporte interestadual semiurbano.

Para conseguir autorizagio, apresente a carteira do Passe Livre do
Governo Federal junto com a carteira de identidade nos pontos de vendas
de passagens, até trés horas antes do inicio da viagem. As empresas sao
obrigadas a reservar em cada viagem dois assentos para atender as
pessoas com deficiéncia portadoras do Passe Livre do Governo Federal.

FIQUEATENTO!

O Passe Livre do Governo Federal ndo vale para o transporte
urbano ou intermunicipal dentro do mesmo estado, nem para viagens em
Bnibus executivo e leito.

Como requerer:
Ha duas formas de requerer:

1) Preencha os formuldrios no site do Ministério dos Transportes

[wwwi.transportes.gov.br) @ encaminhe-os, juntamente com copia de um
documento de identificacao, para o enderego: Ministério dos Transportes:

Caixa Postal, n®9.600, CEP: 70.040-976, Brasilia-DF - Programa Passe Livre.

2) Escrevendo para o endereco acima citado, informando o
enderecoresidencial completo para que o Ministério dos Transportes envie
oKit do Passe Livre.

OBS: Em ambos os casos, as despesas de comeio serdo por conta do

Documentagdo necessiria para o beneficidrio ter direito a
acompanhante:

1) Cépia de um documento de identificacdo do acom-panhante,
gue pode serum dos seguintes:

« Certiddode nascimento;

+ Certiddode casamento;

= Certificado de reservista; ¢l

+ Carteirade identidade;

» (Carteirade trabalho e previdéncia sociai, o %N

+  Titulode eleitor;

= (Carteiranacional de habilitacio.

L2 4
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2) Deve constar no Laudo Médico da Pessoa com Deficiéncia,
declaracao do mesmo médico que atestou a deficiéncia ser imprescindivel

apresenca de acompanhante durante alocomocio em viagem.

3) Requerimento especifico preenchido com os dados do
acompanhante, onde devera constar além de outras informagbes, a renda
familiar mensal.

ATENCAO!

Nao serd expedida umna carteira para o acompanhante, mas caso o
requerente (beneficidrio ou seu representante) atendam as exigéncias
legais e seu pedido seja aceito, serd expedida uma credencial para o
beneficidrio na qual constard a seguinte descricio NECESSIDADE DE
ACOMPAMNHANTE.

Para que o direito ac acompanhante seja efetivado, é necessério
que o requerente encaminhe o REQUERIMENTO DO ACOMPANHANTE
devidamente preenchido. Ma falta deste, o Programa enviara
correspondéncia ao requerente para que providencie o encaminhamentao,
que somente apds ser aprovado o seu direito serd consumado.

A partir dos dados constantes da credencial do beneficidrio, a
empresa de transporte de passageiros, antes de emitir o bilhete de
passagem, deverd checar no site do Ministério dos Transportes, se consta
aprova(ao e o nome do acompanhante com direito ao beneficio.

6.1 Passe Livre Cultura

A Lei Estadual n° 6.194/2012, garante is pessoas com deficiéncia a
gratuidade de entrada e acesso aos cinemas, teatros, casa de espetaculo,
estadios, gindsios esportivos e aos locais similares que tenha apresentacio
de eventos culturais, de lazer e esportivos, desde que comprovem uma
renda familiar por pessoa de até um salrio minimo.

Para ter acesso, a pessoa com deficiéncia pode se dirigir ao local de
venda solicitar o ingresso até 24 horas antes do evento. Nos cinemas, a
solicitacdo deve serfeita até 01 hora antes da sessao.

2
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FIQUEATENTO!

Serdo destinados 2% da capacidade do evento para pessoas com
deficiéncia e seus acompanhantes, conforme regulamentado pelo Decreto
Federal n® 5.294/94. Se o estabelecimento se negar podera sofrer
penalidades como adverténcia, multas e interdicao.

Como requerer:

Em Teresina procure a Secretaria de Estado da Assisténcia Social e
Cidadania - SASC. No interior do Estado procure os CRAS ou as Secretarias
Municipais de Assisténcia Social.

Quem ja possui o passe livre intermunicipal nao precisa passar pela
triagem, basta se dirigir a SEID e pedira emissao.

Documentacao Necessaria:

» Requerimentodo Passe Livre Cultura;

+ Laudo Médico com descricao da deficiéncia e informando a
necessidade de acompanhante;

» Copiadodocumentode ldentidade;

» CépiadoCPF;

» 02(Duas)fotografias 3X4;

« Copia comprovante de rendafamiliar;

» (Cépiacomprovante de enderecoatualizado.

0BS: O formulario pararequerimento do Passe Livre Cultura se
encontrano site: www.seid.pi.gov.br.
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CONTATOS UTEIS

AMA - Associacdo de Amigos dos Autistas do Piaui
R. José Clemente Pereira, 2384
Bairro Primavera - (86) 3216-3385

CEIR - CENTRO INTEGRADO DE REABILITACAO
Qv. Higino Cunha, 1515 - lthotas, Teresina - Pl, 64014-220
64014-220 - Telefone: (86) 3198-1500

SEID - SECRETARIA DE ESTADO PARA INCLUSAO
DA PESSOA COM DEFICIENCIA

R. Lisandro Nogueira, 1554 - Centro (Sul)
Telefone: (86) 3222-3408 /3222-3408
Site: www.seid.pi.gov.br - E-maik: seid@seid.pi.gov.br

CONSELHO ESTADUAL DE DEFESA DOS DIREITOS
DA PESSOA COM DEFICIENCIA
Av. Pinel, 620 - Bairro Cabral
Casa dos Conselhos Telefone: (86) 3221-4410

CONSELHO MUNDICIPAL DE DEFESA DOS DIREITOS
DA PESSOA COM DEFICIENCIA
Rua Alvaro Mendes, 8612 - Bairro Centro
Telefone: (86) 3215-2906

SASC - SECRETARIA DE ESTADO DA ASSISTENCIA SOCIAL
E CIDADANIA
Rua Acre, 33 - Cabral
Telefones: (86) 3222-4679 / 3226-1974 / 3223-7201

INSS -Telefone: 135
Site: www.previdénciasocial.gov.br
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5 Concluséao

O presente estudo buscou descrever as vivéncias de pais de criancas com
transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios e dificuldades.

Percebe-se que o diagndstico de autismo causa eventos adversos no nucleo
familiar, no entanto, a natureza dos eventos é influenciada por fatores de cunho
social e, sobretudo individual, pois como cada familia ou familiar lida com essa nova
realidade é inerente a percepcdes e caracteristicas da personalidade dos pais.

A aceitacdo do diagnédstico para familia é influenciado pela rede de apoio e
acesso a recursos sociais e pela aceitacdo dos membros da familia alargada. A
gravidade do transtorno, no que tange a severidade dos sintomas da triade autistica,
associados as caracteristicas proprias da crianca, também facilitam ou dificultam a
convivéncia com o portador de TEA.

No entanto, a presenca de um membro com TEA na familia ndo representa
necessariamente um problema para as maes, desde que o impacto dessa situacao
seja mediado por uma rede de apoio social, pela disponibilidade de recursos intra e
extrafamiliares, por estratégias de enfrentamento de situacdes desafiadoras
compartilhadas com demais membros familiares envolvidos no cuidado direto ou
indireto da crianca, pela acolhida nos servicos de saude e principalmente pelo
acesso ao tratamento e qualidade da assisténcia oferecida pelos sistemas de saude.

Observa-se que as dificuldades e desafios no cotidiano de pais com filhos
portadores de autismo iniciam-se com mudancga de vida real apos diagndstico, fator
que contribui para a necessidade de adequar seus planos e redefinir seus objetivos
numa perspectiva de mudancas radicais de projetos, bem como de
instrumentalizacdo do cotidiano pés-diagndstico da crianca.

A abdicacdo a vida profissional recai sobre as maes, que abrem méo dos
seus planos e sonhos para dedicar-se exclusivamente ao filho que demanda de
cuidados continuos, pois, tendem a ser muito dependente em atividades de vida
diaria, como higiene e alimentacéo, isso impacta negativamente a qualidade de vida
dessas maes.

Nota-se, que a vida social das familias sofrem modificagbes consideraveis, as
opc¢Oes de laser tendem a adequar-se a aceitagcdo da crianga, situacdo agravada

pelo fator financeiro, pois com o abandono do emprego ou diminuicdo da carga
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horaria de trabalho das mées a renda familiar fica comprometida e muitas familias
vivem do beneficio da crian¢a, como Unica e principal renda da familia.

Denota-se, nesse panorama, que as principais dificuldades e desafios vividos
no cotidiano das familias sdo de ordem social, entrelacados a questdes individuais,
como nivel de comprometimento da crianca e intermediadas por redes de apoio,
onde o objetivo das familias € o desenvolvimento de seus filhos e a aceitacdo da
sociedade sobre o que representa o autismo. Sendo que, a aquisi¢cdo de niveis de
desenvolvimento de seus filhos esta diretamente atribuida ao conjunto de questdes
de cunho educativo, de compromisso do poder publico e sensibilizacdo quanto ao
autismo.

No entanto, observa-se, que as politicas publicas voltadas para o autismo
nem sempre conseguem acolher as familias em suas necessidades singulares,
focando sua ateng¢do, na maioria das vezes, no tratamento e no portador de TEA.

Conclui-se que as politicas publicas assistenciais voltadas para criangcas com
autismo, permeando todas as vertentes que minimizariam atrasos no
desenvolvimento desse portador, como: diagndstico precoce, tratamento imediato e
sem interrupc¢des, equipe multidisciplinar, espacos terapéuticos ludicos e adaptados,
capacitaces permanentes dos profissionais da area da saude e educacao, além de
disponibilidade de assisténcia ampla a saude em demais redes do territorio, como

cidades polos ainda sdo escassos em nossa realidade.
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APENDICE A-FORMULARIO

INFORMACOES GERAIS DOS FAMILIARES PARTICIPANTES.

80

Teresina/Pl, de 2017.
Horario de inicio da entrevista:

Horario de término:

Caodigo do participante:

1. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

Idade (anos completos)

Género: masculino ( ) feminino () ignorado ( )

Estado civil: casado ( ) solteiro ( ) divorciado ( ) unido estavel ( )

outros ()

Escolaridade: alfabetizado ( ) fundamental ( ) ensino médio ( ) superior ( )

Profissao: Exerce sim ( ) ndo ( ) Jornada de

trabalho:_ horas

Trabalha Atualmente: sim () ndo ( ) eventualmente ( )

Renda Familiar (salario minimo): menorque 1 ( ) 1a2( ) 3a5( ) mais que
5()

Numero de Irm&os da criancga:

Como a crianca dorme: quarto individual ( ) quarto coletivo ( )

Tipo de moradia: casa de taipa ( ) casa alvenaria ( ) casa de adobo ( ) prédio
( )outro( )

Quantos comodos: ( )1a3( )4a5( )6amais

Saneamento: fossa séptica ( ) céu aberto ( ) outros ( )

Abastecimento de agua: agua encanada ( ) dgua de poc¢o ( ) outros ( )

INFORMACOES DA CRIANCA AUTISTA, FILHO DO PARTICIPANTE.

1. CARACTERIZACAO

Idade (anos completos)

Sexo: Masculino () Feminino ()

Tempo de diagnéstico:

Quais profissionais atendem seu filho: psicélogo ( ) fonoaudiélogo ( ) terapeuta
ocupacional ( ) psicopedagogo ( ) outros ( )
Ha quanto tempo vem recebendo essas intervencgdes:

Vocé acha que ele(a) vem progredindo com as intervencdes recebidas: sim ( )
nao ( )

Seu filho expressa-se atraves da fala: sim () ndo ()

Frequenta escola regular: sim ( ) nao ( )

Faz uso de tratamento medicamentoso: sim () ndo ( )

Ha guanto tempo é acompanhado nesta instituicao:
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADO

1) O que mudou na vida da sua familia apds o diagnostico de TEA em seu
filho(a)?

2) Quais suas principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de
seu filho com Transtorno do Espectro Autista?
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: COTIDIANO DE PAIS DE CRIANGAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA: desafios e dificuldades.

Pesquisador: ELIANA CAMPELO LAGO

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 69604217.9,0000.5210

Instituicéo Proponente: INSTITUTO DE ENSINO SUPERIOR DO PIAUI LTDA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2,153.198

Apresentagdo do Projeto:

Cuida-se segundo os autores de "uma pesquisa qualitativa, de cunho descritivo-exploratorio”. Extrai-se do
Protocolo que para os pesquisadores os "individuos com Transtorno do Espectro Autista-TEA apresentam
comprometimento da comunicag&o, comportamento e interagéo social. Apés o diagnéstico de um transtorno
sem cura e de causa indefinida os pais necessitam mudar a dindmica familiar no intuito de adaptar-se as
demandas da crianga. Métodos: A investigagdo é de carater qualitativo com delineamento descritivo
exploratorio, teréd como universo de amostra pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista,
acompanhados na Associagdo de Amigos do Autista-AMA em Teresina/P|. A coleta de dados sera efetuada
mediante aplicagéo de questionario semi-estruturado com perguntas abertas e fechadas".

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: Descrever o cotidiano de pais de criangas com transtorno do espectro autista,
evidenciando seus desafios e dificuldades.

Objetivo Secundario:Tragar um perfil sociodemografico de pais de criangas autistas atendidas em uma
instituig@o filantropica; Conhecer as principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais de
criangas com transtorno do espectro autista;Discorrer sobre as principais atividades desenvolvidas pela

—— ; ; i S\
instituigéo filantropica no atendimento de criangas com transtorno \ s?g\'e‘ o
(% \\
o™ o
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do espectro autista;Elaborar um caderno de orientagdes para pais de criangas com transtorno do espectro
autista.

Centinuagdo do Parecer: 2,163.198

Avaliagéo dos Riscos e Beneficios:

Acerca dos riscos, o Projeto afirma que "toda pesquisa com seres humanos envolve riscos em tipos e
gradagdes variados.” E para "sanar e reduzir os riscos, o trabalho serd embasado em todos os
procedimentos éticos, legais na adogdo de medidas que venham a priorlé,ar 0 bem estar de todos os
participantes envolvidos. No tocante as informagdes, estas serdo expressas ndo expondo os participantes,
sendo estas informagdes obtidas utilizadas exclusivamente para o cunho cientifico. As entrevistas serdo
realizadas em uma sala de porta fechada, com boa iluminag&o e com a presenga do pesquisador. Todos os
participantes seréo informados sobre o sigilo das informagdes coletadas bem como o

anonimato dos participantes, podendo os mesmos retirarem-se da pesquisa a qualquer tempo.

Sobre os Beneficios, dizem os pesquisadores que "a criagdo de um caderno de orientagdes para pais de
criangas autistas de cunho educativo, objetivando informar e orientar
os pais e/ou cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) suas peculiaridades".

Aplicando-se o critério de ponderagéo previsto no item 111.1, "b" ¢/c o item 1.2, "d" da Resolugdo CNS
466/2016, extrai-se que no Protocolo em andlise os beneficios superam os riscos, tendo em vista a
adequagéo das intervengdes propostas pelos pesquisadores para a consecugéo dos objetivos pretendidos,
bem como a constatagéo de que os beneficios decorrentes das entrevistas e da prépria pesquisa ser@o
superiores a eventuais riscos da atuag&o dos pesquisadores na coleta e processamento das informagées.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O protocolo em andlise trata — conforme descrig@o dos pesquisadores — de um estudo que sera realizado na
"Associagéo de Amigos dos Autistas do Piaui (AMA/PI) em Teresina/P| onde se encontram grande nimero
de familias cujo filho tem diagnostico de Transtorno do Espectro do Autista-TEA acompanhados por equipe
multiprofissional”. Aduzem os autores que a "escolha em desenvolver este estudo foi devido a relevancia em
descrever o cotidiano de pai zdé‘q&'«nn(;as com transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios e
dificuldades". Descrever&\&)@&z ocolo que serdo incluidos no estudo 40 pais ou cuidadores de criangas
com diagnéstico conﬁ&s‘ég@%e Transtorno do Espectro Autista acompanhadas na Associagdo de Amigos do

. & @
Autist; \ Qt &@@
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Continuagdo do Parecer: 2.153.198

(AMA), tendo como critérios de inclusao: pais ou cuidadores de criangas de 1 a 11 anos, 11 meses e vinte e
nove dias com diagnéstico confirmado para o autismo, com tempo minimo de acompanhamento na AMA de
01 (um) ano, e como critérios de exclus&o: criangas com outras comorbidades previamente diagnosticadas e
relatadas pela instituigdo co-participante. Os participantes que apos a abordagem explicitando os objetivos
do estudo concordar em participar da pesquisa, assinardo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
(...) ficando garantido o sigilo e a liberdade de recusa ou exclusdo em quaqu:er fase da investigagéo. Para
manter o anonimato dos pesquisados estes serdo denominados com (P) para Pais; seguido dos numerais
01, 02....05 e sucessivamente, conforme o nimero de cada crianga pesquisado. O cronograma da pesquisa
encontra-se detalhado no Protocolo e néo indica divergéncia do esperado no caso.

Ora, o Item IIl.1 da Resolugdo CNS 466/2012 descreve que a eticidade da pesquisa implica em, dentre
outros aspectos, a) respeito ao participante da pesquisa em sua dignidade e autonomia; b) ponderagéo
entre riscos e beneficio e c) relevancia social da pesquisa.

Sabe-se que a obediéncia aos aspectos descritos acima (item 11.1), reclama a observancia as exigéncias
descritas no Item I1.2 da Resolug&o. Extrai-se que o protocolo apresentado pelos pesquisadores demonstra
que estes se ocuparam de preencher a regra de ponderagao da alinea “d” no sentido de que * prevalegam
os beneficios esperados sobre os riscos e/ou desconfortos previsiveis”. O protocolo prevé também medida
para atendimento da exigéncia da alinea “i" no sentido de apontar procedimentos que assegurem a
confidencialidade e a privacidade, a protegéo da imagem e a néo estigmatizagao dos participantes da
pesquisa, garantindo a ndo utilizagdo das informagdes em prejuizo das pessoas, Percebe-se que 0
Protocolo atende a exigéncia da alinea “n”, no sentido de “assegurar aos participantes da pesquisa os
beneficios resultantes do projeto, seja em termos de retorno social, acesso aos procedimentos, produtos ou
agentes da pesquisa.”, bem como a exigéncia do item “q", de utilizagdo do material e os dados obtidos na
pesquisa exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo, ou conforme o consentimente do
participante. As demais alineas do item I.2 e que s&o pertinentes ao caso foram suficientemente
preenchidas.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:
Quanto aos termos de apresentagdo obrigatoria, foram anexados a folha de rosto, declaragao de
compromisso dos pesquisadores, carta de encaminhamento ao CEP, instrumento de coleta de dados

referente a pesquisa, declaragdo de autorizagéo da instituigdo na qual a pesquisa sera '\” % ‘é\(:x\
0‘“@ \\“‘\&
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Continuagao do Parecer: 2.153,108

realizada, além de outros documentos obrigatérios na apresentagéo do protocolo de pesquisa ao CEP para
apreciagao.

Recomendagées:
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées: .
O Protocolo atende aos requisitos legais previstos na Resolugdo CNS 466/2012, portanto esta aprovado.

Consideragées Finais a critério do CEP:
O Parecer do colegiado de que o protocolo de pesquisa esta APROVADO foi acatado porque encontra-se

elaborado de acordo com as recomendagdes éticas da Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude.

Este parecer foi elaborado b do nos doct tos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
InformagGes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 09/06/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 941108.pdf 21:18:08
Declaragéo de autorizacao.pdf 09/06/2017 |ELIANA CAMPELO | Acsito
Instituigdo e 21:16:57 [LAGO
Infraestrutura
Projeto Detalhado / [ TCM.pdf 09/06/2017 |ELIANA CAMPELO | Acsito
Brochura 21:16:37 |LAGO
HInvestigador
TCLE/ Termos de  [tcle1.pdf 09/06/2017 |ELIANA CAMPELO Aceito
Assentimento / 21:16:04 |LAGO
Justificativa de
Auséncia
Declaragéo de INSTRUMENTO.pdf 09/06/2017 |ELIANA CAMPELO | Aceito
Pesquisadores 21:15:43 [LAGO
Declaragéo de LATTESROBERTA.pdf 09/06/2017 [ELIANA CAMPELO | Aceito
Pesquisadores 21:15:26 _|LAGO
Declaragéo de LATTESELIANA. pdf 09/06/2017 [ELIANA CAMPELO | Aceito
Pesquisadores 21:14:59 |LAG
Declaragao de decpesquisadoresroberta.pdf 09/06/2017 |ELIANA CAMPELO Aceito
Pesquisadores 21:14:47 |LAGO
Declaragéo de carta.pdf 09/06/2017 |ELIANA CAMPELO | Aceito
Pesquisadores 21:14:34 _|1LAGO
Folha de Rosto folharobertaaaaaa.pdf 09/06/2017 [ELIANA CAMPELO Aceito

21:09:13 |LAGO A s
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Continyagéo do Parecer: 2.163.198

Situagdo do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Néo
ERESINA, 03 de Julho de 2017 - &“0 N
L ¥
3 ‘ A i« ( & \\\@
wowy o — . o N
Assinado por: Eex\&“osﬂc‘
Theonas Gomes Pereira A\ &@"\
(Coordenador) o«

Enderego: Rua Vitorino Orthiges Fernandes, 6123
Bairro: Bairro do Uruguai

UF: PI Municipio: TERESINA
Telefone: (86)2106-0738 Fax: (86)2106-0740

CEP: 64.073-505

E-mail: cep@uninovafapi.edu.br

Pégina 06 do 05

87



88



	3 MÉTODOS
	3.1 Natureza do estudo
	Estudo de caráter qualitativo com delineamento descritivo exploratório. A pesquisa qualitativa é aquela capaz de incorporar a questão do significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, às relações e às estruturas sociais, sendo essas última...
	Segundo Andrade (2010) o estudo descritivo trata-se da pesquisa cujos fatos são observados, registrados, analisados, classificados e interpretados, sem que o pesquisador interfira neles. Isso significa que os fenômenos do mundo físico e humano são est...
	3.2 Cenário do estudo
	3.3 Participantes do estudo
	3.4 Instrumentos e procedimentos para a coleta de dados


