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RESUMO

CENARIO: O autismo é considerado um Transtorno Global do Desenvolvimento e tem
caracteristicas como: comprometimento com a interagdo social, na comunicagdo, na
linguagem e na parte motora, repertorio restrito de atividades e interesse, dificuldade com
0 contato visual e alguns portaderes da sindrome apresentam comportamentos agressivos.
O inicio do transtorno ocorre aproximadamente aos trés anos de idade e é importante
diagnosticar o quanto antes, para ter melhores resultados no tratamento. O diagnostico
para os pais é dificil, pois eles desejam filhos saudaveis e o tratamento de pacientes com
esse diagndstico demanda muitos esforcos e investimentos. OBJETIVO: Compreender
as repercussdes do diagndstico de Autismo nos pais de criancas diagnosticadas.
METODO: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que foi realizada no ambulatério de um
hospital do Recife/PE com os pais das criancas diagnosticadas com autismo, que foram
entrevistados. A entrevista foi gravada e posteriormente transcrita e analisada de acordo
com a Andlise de Conteldo Tematica segundo Minayo. Este trabalho obteve informaces
sobre a vivéncia dos pais dessas criancas que subsidiem acdes de apoio e educacdo em
satide que possam contribuir positivamente para essa populacdo. ASPECTOS ETICOS:
A pesquisa foi inciada apoa aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa e aceitacio dos
participantes mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
RESULTADOS E DISCUSSAO: Na gestacdo identificou-se que algumas foram
planejadas. Alguns pais ndo informaram sobre os primeiros cuidados e outros disseram
que foram de uma crianca sem autismo. As repercussdes diante do diagndstico mostraram
sentimentos de desamparo e desespero. Alguns apresentaram desconforto para falar a
familia sobre o autismo. Alguns pais relataram mudanca no tratamento da crianga ao saber
do diagndstico. Uns revelam que nao fizeram planos sobre o cuidado com o filho e outros
sentiram medo do futuro. Todos os pais entrevistados ndo conheciam o autismo. Na
escola, alguns compararam 0 comportamento ao de uma crianga sem autismo, outros
relatam que o filho nédo interage ou tem dificuldade de adaptacéo. Alguns pais acham que
o futuro do filho serd dificil. As criancas sdo acompanhadas por no minimo um
profissional de salide. CONCLUSAO: Conclui-se a importancia em ter mais pesquisas

com essas familias para conhecer melhor sua dindmica e a das criangas.

Palavras-chave: Criangas, Autismo, Pais, Diagnostico, Transtorno Global do

Desenvolvimento.



ABSTRACT

SCENERY:: Autism is considered a Pervasive Developmental Disorder and has features
sush as: commitment to social interaction, communication, language and motor skills,
restricted range of activities and interests, difficulty with eye contact and some exhibit
aggressive behavior. The onset of the disorder occurs approximately at three years of age
and it is important to diagnose as soon as possible to have better outcomes. The diagnosis
is hard for parents to cope with, once they had dreamed their children to be healthy and
the treatment of patients with diagnosis requires many efforts and investments. GOALS:
Understanding the Autism diagnosis impact on parents of diagnosed children.
METHOD: This is a qualitative research, which was held in the clinic of a hospital in
Recife/PE with parents of children diagnosed with Autism, who were interviewed. The
interview was recorded and later transcribed and analyzed according to the Analysis of
Thematic Content according to Minayo. This study got information about the life of the
parents of these children to subsidize actions of support and health education that can
contribute positively to this population. ETHIC ASPECTS: The search was only
initialised After approval by the Research Ethics Committee and acceptance of
participants upon signing the Free and Informed Consent Form.RESULTS AND
DISCUSSION: In the gestation, it was identified that some were planned. Some parents
did not report early care and others said they were from a child without autism. The
repercussions on the diagnosis showed feelings of helplessness and despair. Some had
discomfort to talk to the family about autism. Some parents reported a change in the
treatment of the child upon diagnosis. Some reveal that they did not plan on caring for
their child and others felt fear of the future. All the parents interviewed did not know
about autism. At school, some compared behavior to that of a child without autism, others
report that the child does not interact or has difficulty adapting. Some parents feel that
their future will be difficult. Children are accompanied by at least one health professional.
CONCLUSION: It is concluded that it is important to have more researches with these

families to better understand their dynamics and that of children

Key-Words: Children, Autism, parents, diagnostics, Pervasive Developmental

Disorder.
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I. INTRODUCAO

O autismo € considerado pelo Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais - DSM IV-TR, um transtorno Global do Desenvolvimento, também conhecido
como transtorno autistico, autismo da infancia, autismo infantil precoce e autismo de
Kanner 2, Tem caracteristicas graves e comprometedoras®. Sua definicdo vem do grego
e significa “si mesmo”.*

Bleuler, psiquiatra suico, foi o primeiro a usar o termo autista e o definiu como a perda
de contato com a realidade causada pela impossibilidade ou grande dificuldade
comunicacéo interpessoal. Brender, em 1947, considerava que o autismo era uma forma
mais precoce da esquizofrenia, discordando de Kanner. Mahler utilizou o termo “psicose
simbidtica” e atribuia ao relacionamento mée-filho a causa da doenca. °

Dados de 1990 afirmam que no Brasil existem aproximadamente 600.000 portadores
de autismo e mais de dois milhdes de pessoas envolvidas no cuidado do portador do
transtorno®.

Kanner, psiquiatra austriaco, especialista em psiquiatria pediatrica nos Estados
Unidos, em 1943, descreveu onze casos de criancas que tinham como principais
caracteristicas a falta de interacdo social e resposta inadequada ao ambiente. De acordo
com seus estudos, ele também observou outros sintomas em comum nas criangas, tais
como: a resisténcia a mudanca ou insisténcia na monotonia, falha em assumir postura
antecipatdria, linguagem atrasada ou desviante, inversdo pronominal usando “vocé€” em
vez de “eu”, repeticdo mondtona de ruidos ou expressoes verbais, desejo obsessivo pela
manutengdo de uniformidade, contato visual empobrecido, varias atividades limitadas,
preferéncia por figuras e objetos inanimados, principalmente 0s que se movem, como 0

ventilador 1.

Estudos desenvolvidos por psiquiatras ao longo do tempo apontaram outros sintomas
que caracterizavam essa sindrome, como: falha em assumir uma postura antecipatoria,
incapacidade de elaboracéo de linguagem responsiva, presencga de conduta motora bizarra

em padrdes, brinquedos bastante limitados, morder-se e bater com a cabeca.*



O autismo é um transtorno que ndo tem uma causa especifica, mas existem fatores
que devem ser levados em consideragdo. S&o eles: Psicossociais e familiares, bioldgicos,
genéticos, imunoldgicos, perinatais, neuroanatdmicos e bioguimicos!. Alguns fatores
podem estar relacionados ao Autismo, 0s psicossociais e familiares dizem que criancas
com o transtorno autista podem responder com sintomas exagerados a estressores
psicossociais, incluindo a discordia familiar, mudanca na familia ou nascimento de outro
irmdo, até mesmo mudanca de ambiente. Kanner relatou que poucos pais de criancas
autistas eram amaveis e simpaticos, mas estudos recentes mostraram que 0s pais de
criangas “normais” e os pais de criangas autistas ndo sdo diferentes em relagdo a
habilidades de criagéo dos filhos. !

Quanto aos fatores bioldgicos que podem caracterizar o autismo, cerca de 75% das
criancas diagnosticadas com autismo tem retardo mental. Cerca de 32% das criancas
autistas tém convulsdes. Cerca de 20 a 25% apresentam aumento ventricular visto em
tomografias computadorizadas. Diversas anormalidades eletroencefalograficas s&o
encontradas em 10 a 83% das criancas autistas e, apesar de nenhum achado EEG
(Eletroencefalograma) ser especifico do transtorno.! O transtorno autista esta associado a
condicBes neuroldgicas como a esclerose tuberosa, rubéola congénita e o transtorno de
Rett. Criangas autistas demonstram evidéncias de complica¢Oes perinatais comparadas a
um grupo de criangas normais ou com outros transtornos. Tem grande incidéncia de
deformidades fisicas e congénitas.*

Ja os fatores genéticos apontam o autismo como um dos transtornos
neuropsiquiatricos com maior herdabilidade, cerca de 90%. De 2 a 4% de irmdo de
autistas também eram autistas, e tinham o transtorno 50 vezes maior do que o resto da
populacio.® Um grande estudo de gémeos foi de 36% em pares de monozigéticos contra
0% de gémeos dizigoticos. Alguns estudos apontam que a causa do autismo é decorrente
de um efeito epigenético da interacdo de diversos genes em combinagdes variadas.!®

Os fatores imunoldgicos diz que muitos relatos sugerem incompatibilidade
imunoldgica (os anticorpos materno que sao transferidos para o feto) podem contribuir
para que a crianga tenha o transtorno autista. Os linfocitos de diversas criangas autistas
reagem de maneira negativa aos anticorpos maternos, e assim levanta a possibilidade de
que os tecidos neurais embrionarios foram danificados durante a gestacdo.® Os fatores
perinatais revelam uma incidéncia de complicacbes maior do que é esperado para uma

gestacdo, sangramento materno depois do primeiro trimestre e mecénio no liquido



amniotico, sdo relacionados com frequéncia nas historias de criangas autistas. No periodo
neonatal, muitas criancas autistas tém a sindrome do sofrimento respiratorio e anemia.t

Nos fatores neuroanatdmicos houve uma compara¢do com o cérebro de criangas
autistas e de criancas com retardo mental. Estudiosos observaram que o volume cerebral
maior era em criangas com retardo mental, embora criangas autistas com retardo mental
tenham a cabega menor. Os maiores aumentos ocorreram nos lobos parietal (localizado
na parte superior do cérebro), occipital (localizado na parte pdstero-inferior do cérebro)
e no temporal (localizado na zona por cima das orelhas). E nos lobos frontais, ndo foram
encontradas nenhuma diferenca. As origens desse aumento dos cérebros séo
desconhecidas. Acredita-se que o lobo temporal seja uma area de anormalidade cerebral
no transtorno autista, pois algumas pessoas autistas tiveram essa area danificada, mas
nada comprovada.'-

Os fatores bioquimicos relatou que diversos estudos feitos nas Ultimas décadas
identificaram que um terco das criangas autistas tém altas concentragdes de serotonina
plasmatica, porém essa descoberta ndo é especifica do transtorno autista ou de pessoas
com retardo mental, algumas pessoas sem esse diagndstico também apresentam esse
traco. As criangas autistas ou com retardo mental tem grande incidéncia de hiper-
serotonemia. Em algumas criancas autistas existe alta concentracdo de 4&cido
homovanilico no liquido cerebrospinal.t

Para o diagnostico, incluem-se as caracteristicas fisicas, sabendo-se que as criancas
autistas ndo apresentam nenhum sinal indicando o transtorno, primeiramente. Elas tém
anomalias menores, como mé& formacdo na orelha, alta incidéncia de dermatoglifia
anormal, ndo apresentam lateralizacdo e permanecem ambidestras em uma idade na qual
a dominancia cerebral esta estabelecida em criangas normais. E quanto as caracteristicas
comportamentais presente nos autistas percebe-se: a falta de interagdo social com as
pessoas e com seus pais, contato visual pobre e menos frequente, comportamento de
apego prejudicado, ndo reconhecem ou nao diferenciam as pessoas mais importantes para
eles, mostram ansiedade quando sua rotina é interrompida ou modificada, dificuldade de
fazer amizades, seu comportamento é desajeitado, sdo mais habilidosos em tarefas
visuespaciais do que em tarefas que exigem mais 0 seu cognitivo, ndo conseguem
perceber os sentimentos dos outros em sua volta. Os autistas possuem um transtorno na
comunicagdo e na linguagem, seu comportamento € estereotipado, instabilidade de humor

e afeto e podem ter uma doenga fisica associada ao transtorno.t



O inicio do autismo é sempre antes os trés anos de idade 2. O primeiro sinal observado
pelos pais é a linguagem ndo desenvolvida, que se d& entre os 12 e 18 meses. Esses pais
observam que as criancas, apesar de ndo escutarem (devido a falta de respostas as
abordagens verbais), respondem de forma dramética aos sons de objetos, como o
aspirador de po, por exemplo, que é um tipo de objeto inanimado.? Os pais relatam que a
crianca parece desenvolver uma linguagem, mas a fala permanece no mesmo patamar ou
se perde, ocorrendo entre 20% a 25% dos casos estudados. Eles relatam terem ficados
preocupados a partir dos dois anos de idade e inevitavelmente aos trés, mas, com um
maior aprofundamento sobre o tema, comecaram a ficar preocupados a partir de um ano
de idade da crianca. 2

O diagnostico de uma crianga autista € um marco importante e que modifica de formas
diferentes as relacbes familiares devido as dificuldades que surgem no dia-a-dia de
criangas autistas devido a algumas limitacdes tanto da crianga quanto da familia em
oferecer esse suporte diferenciado.> A mée é o membro familiar que fica com o nivel de
estresse mais alto, ja que a mesma fica encarregada da maior parte das fun¢bes como: 0s
cuidados diarios com o filho, os deslocamentos e o0s custos para atendimentos, a
administracdo da casa, cuidado com ou outros filhos e com o marido e com essa
sobrecarga de tarefas, resta pouco tempo disponivel para si prépria. Como a mée é o
membro da familia que passa mais tempo proporcionando os cuidados do seu filho, ela
acaba renunciando da sua carreira profissional e de grande parte da sua vida social, e esse
é o principal motivo de suas queixas.®

Durante a gestacdo ou até mesmo antes, os pais sonham com um filho ideal, que sera
saudavel, bonito, inteligente e que superara todos os limites diante de suas dificuldades;
aquele filho realizara tudo aquilo que ndo conseguiram alcancar nas suas proprias vidas
(narcisismo), mas, infelizmente, nem tudo é como a gente sonha. Inicialmente estudos
apontam que os pais de criangas autistas tendem a serem frios, apresentando dificuldades
no contato afetivo®.

Os pais tém sonhos e expectativas em torno de um filho saudavel, mas com a chegada
dele, com uma doenca grave, todos esses sonhos e expectativas vao se modificar. As
limitacOes do filho e as perspectivas ndo satisfeitas dos pais acabam gerando ansiedade
neles, quanto ao fututo do seu filho ou o proprio impacto que esta crianga exigira dos pais,

0 que acarreta um periodo de luto, pois eles tinham esperanca num filho saudavel. Como



se ndo bastasse ter um filho com doenca grave, outras dificuldades aparecem, como as
emocionais e as financeiras.

Cada membro da familia tem determinada funcdo que ajuda no funcionamento da
rotina. Quando o pai oferece pouca ajuda ocorre a sobrecarga materna, devido a uma
grande quantidade de atividades que é somente realizada pela mée. Quando o pai oferece
suporte suficiente para ajudar, ndo s6 a mée mais também o proprio filho, pode-se
perceber que existe uma maior harmonia familiar.> De acordo com Carmignani, sio
constantes as situacdes de rejeicdo e abandono paterno nesse contexto.> Alguns pais
optam por ndo valorizar as potencialidades da crianga, deixando assim, de ensinar coisas
fundamentais para o autocuidado e o desenvolvimento da independéncia. Outros
escolhnem o isolamento e outros infantilizam seus filhos por toda vida e esse filho
infantilizado se torna portador das necessidades especiais e assim, ndo se torna autbnomo,
independente.’

Sabe-se que a familia € o primeiro universo das relacBes sociais e, através da
comunicacdo verbal e ndo verbal, exerce influéncia estruturante no desenvolvimento da
crianca. “Ela tem como fun¢do oferecer estabilidade social, aceitagdo, senso de
identidade, solidariedade e apoio emocional.® Ap6s a descoberta do autismo, os pais
passam por varias etapas até chegarem a aceitagdo, comegando entdo o tratamento das
criangas e quanto mais cedo o diagnostico for feito, mais eficaz sera o tratamento que
geralmente tem como objetivos aumentar o comportamento social padrdo que a sociedade
determina, melhorar a comunicacdo ndo-verbal e verbal, diminuir os sintomas
comportamentais “esquisitos”.3

As intervencgdes educacionais e comportamentais sao 0os melhores tratamentos para as
criancas autistas, sendo importante que ocorra em uma sala bem estruturada, do ponto de
vista da adequac&o ao tratamento, para que seja bem sucedido. Além de a crianga precisar
ter um ambiente com boa estrutura, isto €, uma escola com professores especializados,
uma casa em que seus membros a compreendam e entendam suas limitacOes e que a
sociedade em que ela conviva o aceite, ela também precisa de pessoas para lhe ajudar e
de um programa que ocupe 0 maximo seus dias.

Os profissionais que estdo envolvidos para da auxilio as criancas autistas sao:
Psicologo, Psiquiatra, Musicoterapeuta, Professor, Terapeuta Ocupacional,

Fonoaudidlogo e Fisioterapeuta.?



No que se refere @ medicacdo, no transtorno do autismo nédo existe medicamentos
especificos, mas, a psicofarmacoterapia € um tratamento valioso para melhorar os
sintomas comportamentais. Ela diminui 0s sintomas como comportamentos
automultiladores, agressividade, comportamentos obssessivo-compulsivo,
hiperatividade, entre outros. A administracdo de medicamentos antipsicoticos, por
exemplo, pode reduzir o comportamento agressivo e automutilador.®® E quanto as
relacGes afetivas, uma crianca, por exemplo, quando tem ao seu alcance uma figura de
apego, como um pai ou uma mae, vivencia sentimentos de seguranca e tranquilidade, o
que caracteriza um apego seletivo.

Nas primeiras observacfes de Kanner, o apego néo foi relatado, mas pesquisas em
relacdo a isso ndo foram confirmadas. O apego pode ser compreendido também como um
sistema biologicamente enraizado na infancia humana, e que se desenvolve
principalmente durante os trés primeiros anos de vida. Pode-se falar também do afeto,
que é trocado com naturalidade. A relacdo entre pais é muito importante para o
desenvolvimento da crianca, mas, na relacdo conjugal, o filho autista € afetado quando
um dos pais apresenta estresse elevado ou depressdo, causando diversos
desentendimentos conjugais e insatisfacdo de um dos lados. E, uma possivel ameaca de
perda é capaz de gerar uma profunda tristeza e ansiedade na crianca.®

Diante do acima exposto, considerando a importancia do diagnostico precoce e da
aceitacdo do diagnostico de Autismo pelos pais para o cuidado e tratamento da crianca, 0
objetivo do presente estudo é de conhecer sobre as respostas emocionais dos pais diante
dos sintomas, do diagndéstico, como os pais se colocam diante dos seus sentimentos em
relagdo a vida do seu filho e como eles veem a crianga autista na realidade familiar e se
gerou necessidade de reorganizar situacGes da vida diéria para poder compreender as

repercussdes emocionais do diagnostico de autismo nos pais.



1. JUSTIFICATIVA

O termo “autismo” esta sendo bastante discutido na atualidade, e muitos pais que tém
seu filho diagnosticado ndo tem muito conhecimento sobre o tema e/ou nao aceitam o
diagnostico dificultando assim o inicio precoce do tratamento. O reconhecimento dos
sintomas e o tratamento precoce ajudam na qualidade de vida da crianca e dos membros
da familia. Saber lidar com esta realidade pode ajudar os pais a serem resilientes diante
dos enfrentamentos no dia-a-dia. Entdo, compreender o que € o autismo, o impacto
emocional nos pais ao saber do diagnostico e seus sentimentos é um tema relevante pelo
que esse conhecimento podera contribuir tanto para os pais como para os profissionais
e pesquisadores interessados no tema pois ird contribuir para o entendimento e a

promocdo de acOes de prevencdo e promog¢ado da saude junto a essa populacgéo.



I11. PERGUNTA NORTEADORA

Existem reacGes emocionais vivenciadas pelos pais de uma crianga diante do

diagnostico de Autismo que provocardo reajustes e reorganizacdo no casal e na familia?



IV. OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GERAL
Compreender as repercussdes emocionais do diagnotico de autismo nos pais de

criangas diagnosticadas.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Conhecer sobre as reagdes dos pais diante dos sintomas apresentados pela crianca;

- Conhecer sobre as rea¢des dos pais diante do diagndstico;

- Conhecer como os pais se colocam diante dos seus sentimentos em relacdo a vida
do seu filho;

- Investigar como 0s pais veem a crianca autista inserida na realidade familiar;

- Idenificar como se deu a mobilizagéo e organizagéo dos pais.



10

V. METODO
5.1. TIPO DE ESTUDO
Trata-se de uma pesquisa Qualitativa.

5.2. LOCAL DO ESTUDO
O estudo foi realizado no ambulatério de Fonoaudiologia do Instituto de Medicina

Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP.

O IMIP é uma instituicdo filantropica que foi fundada em 1960 que atua nas areas
de assisténcia, ensino, pesquisa e extensdo comunitaria. Voltado para o atendimento da
populacdo carente do estado de Pernambuco, presta assisténcia integral a salde da
crianga, da mulher e do adulto. O complexo hospitalar do IMIP é uma das estruturas
hospitalares mais importantes do pais com mais de mil leitos, realizando ainda mais de
600 mil atendimentos anuais em seus servicos. O IMIP foi o primeiro hospital do Brasil
a receber o titulo de Hospital Amigo da Crianga concedido pela Organiza¢do Mundial de
Saude/UNICEF/Ministério da Saude.

5.3. POPULACAO DO ESTUDO

Pais de criancas com diagndstico de autismo em atendimento no ambulatério de

Fonoaudiologia do IMIP.

5.4. PERIODO DO ESTUDO

O estudo foi realizado durante os meses de Agosto de 2015 a Agosto de 2016
5.5. CRITERIOS DE INCLUSAO

A amostra foi constituida por pais de criangas com diagnostico de autismo em
atendimento no ambulatério de Fonoaudiologia do IMIP que, apés a explicacdo das

pesquisadoras, aceitaram participar do estudo.

5.6. CRITERIOS DE EXCLUSAO

N&o foram incluidos no estudo pais que apresentarem dificuldades fisicas e/ou
psiquicas para participar do estudo do tipo: Deficiéncia mental grave, deméncia ou
psicose; ou gque por algum outro motivo ndo compreendam as instrucdes e 0s objetivos

do estudo.
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5.7. FLUXOGRAMA DA COLETA DE DADOS

Autorizagéo para o estudo

Triagem dos sujeitos através do
contato no ambulatorio, do convite
e da explicacdo sobre o estudo

1L

Inicio da coleta através da
entrevista

TESTES, TECNICAS E EXAMES.

Foi utilizado um questionario e uma entrevista com roteiro previamente estabelecido.

5.9. CRITERIOS PARA DESCONTINUIDADE DO ESTUDO

N&o teve, mas iria dificultar o processo de coleta dos dados a suspensdo dos
atendimentos no ambulatério de Fonoaudiologia, porém esta possibilidade de

acontecimento é bastante remota.

5.10. COLETA DE DADOS

Os pais foram abordados e receberam explicacdo acerca dos objetivos do estudo e sobre
a importancia do mesmo e foram convidados para participacdo da pesquisa. Aos que
aceitaram participar, foi solicitada a assinatura no Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
5.11. INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

Foi utilizado um questionario com perguntas sobre informacgdes dos pais como

nome, idade, renda familiar, religido e principalmente perguntas ao saber do diagnostico
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do autismo do(a) seu filho(a). Nenhum participante foi abordado sobre o estudo antes
da aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa.

5.12. ANALISE DOS DADOS

Para a analise dos dados foi utilizada a Analise de Conteldo Temética segundo
Minayo, este método é frequentemente utilizado em pesquisas qualitativas, contemplando
um aprofundamento nas informacdes colhidas e ultrapassando as primeiras impressoes.
A técnica consiste em trés etapas: pré-analise, que consiste em é ler todos os documentos;
exploracdo do material, cuja atividade é de destacar as unidades referentes ao tema do

estudo e tratamento dos resultados obtidos, que consiste na analise e discusso 01,

5.13. ASPECTOS ETICOS

A pesquisa teve inicio apds aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do IMIP.
Apds, esse momento, os pais foram abordados e receberam explicacdo acerca dos
objetivos do estudo e sobre a importancia do mesmo e foram convidados para
participacdo da pesquisa. Aos que aceitaram participar, foi solicitada a assinatura no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com a resolucgéo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude, que contempla as Diretrizes e Normas Regulamentares
de Pesquisa envolvendo seres humanos. No referido termo, constaram informac6es
sobre os objetivos da pesquisa e sua importancia, a metodologia que foi utilizada, bem
como esclarecimentos quanto a liberdade de escolha em participar ou ndo do estudo,
a possibilidade de desisténcia em qualquer momento do desenvolvimento do trabalho

e a garantia de sigilo quanto aos dados de identificacao.

VI. RESULTADOS E DISCUSSAO

REPERCUSSOES EMOCIONAIS EM PAIS DE CRIANCAS
DIAGNOSTICADAS COM AUTISMO: UMA PESQUISA QUALITATIVA.
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EMOTIONAL REPERCUSSIONS ON PARENTS OF CHILDREN DIAGNOSED
WITH AUTISM: A QUALITATIVE RESEARCH

REPERCUSIONES EMOCIONALES EN LOS PADRES DE NINOS CON
AUTISMO DIAGNOSTICADO: UNA INVESTIGACION CUALITATIVA

Este estudo objetivou compreender as repercussdes do diagndstico de autismo
em pais de criancas. Trata-se de uma pesquisa qualitativa que entrevistou 8 pais
de criancas com o diagndstico. As repercussdes mostraram sentimentos de
desamparo, desespero e desconforto para falar a familia sobre o autismo. Alguns
pais relataram que mudaram a forma de tratar a crianca ao saber do diagndstico
e sentiram medo do futuro. Todos 0s pais entrevistados ndo conheciam o
autismo. Apesar de alguns compararam o comportamento na escola ao de uma
criangca sem autismo, outros relatam que o filho n&o interage ou tem dificuldade
de adaptar-se a esse contexto. As criancas eram acompanhadas por no minimo
um profissional de salde e é importante que outras pesquisas possam se

dedicar a conhecer melhor a dindmica dessas familias.

Palavras-chave: Autismo, diagnéstico, familia e pais.

This study aimed to understand the repercussions of the diagnosis of autism in
parents of children. This is a qualitative research that interviewed 8 parents of
children with the diagnosis. The repercussions showed feelings of helplessness,
despair and discomfort to talk to the family about autism. Some parents reported
that they changed the way they treated the child when they learned about the
diagnosis and felt fear of the future. All the parents interviewed did not know about
autism. Although some compared behavior in school to that of a child without
autism, others report that the child does not interact or has difficulty adapting to
that context. The children were accompanied by at least one health professional
and it is important that other researches can dedicate themselves to know better
the dynamics of these families.

Keywords: Autism, Diagnosis, Family and Parent.
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Este estudio tuvo como objetivo comprender las implicaciones del diagndstico de
autismo para los padres de los nifios. Se trata de un estudio cualitativo, se
entrevistd 8 padres de los nifios con el diagndstico. Las repercusiones han
mostrado sentimientos de impotencia, la desesperaciéon y la incomodidad de
hablar con la familia sobre el autismo. Algunos padres informaron que han
cambiado la forma de tratar al nifio para aprender el diagndstico y tenian miedo
del futuro. Todos los padres encuestados no sabian autismo. Aunque algunos
han comparado el comportamiento en la escuela a un nifio sin autismo, otros
informan de que el niflo no interactuar o tienen dificultades para adaptarse a este
contexto. Los nifios fueron acompafados por al menos un profesional de la salud
y es importante que la investigacion adicional puede centrarse en una mejor

comprension de la dinAmica de estas familias.

Palabra-clave: Autismo, padres, diagndstico y familia.

O Transtorno do Espectro Autista € considerado um transtorno do
Neurodesenvolvimento, tendo caracteristicas graves e comprometedoras, *?2
caracterizando-se por déficits na comunicacdo em multiplos contextos, incluindo
déficits na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de
comunicacdo usados para interacdo social e em habilidades para desenvolver,
manter e compreender relacionamentos.! Sua definicdo vem do grego e significa

“si mesmo”.3

Suas caracteristicas clinicas sao registradas por meio do uso de
especificadores (com ou sem comprometimento intelectual e de linguagem
concomitante; associado a alguma condi¢do médica ou genética conhecida ou a
fator ambiental). Os especificadores descrevem os sintomas autistas (idade da
primeira preocupacdo; com ou sem perda de habilidades estabelecidas;
gravidade), oportunizando aos clinicos a individualizacdo do diagnostico e a
comunicacdo de uma descrigéo clinica mais rica dos individuos afetados. Muitos

individuos anteriormente diagnosticados com Transtorno de Asperger
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atualmente sdo considerados portadores de Transtorno do Espectro Autista sem

comprometimento linguistico ou intelectual. *

Bleuler foi o primeiro a usar o termo autista e o definiu como a perda de
contato com a realidade causada pela impossibilidade ou grande dificuldade de
comunicacao interpessoal. Brender, em 1947, considerava que o0 autismo era
uma forma precoce da esquizofrenia, discordando de Kanner. Mahler utilizou o
termo “psicose simbidtica” e atribuia ao relacionamento mée-filho a causa da

doenca. 4

Estudos desenvolvidos por psiquiatras ao longo do tempo apontaram
outros sintomas que caracterizavam essa sindrome, como: falha em assumir
uma postura antecipatéria, incapacidade de elaboracdo de linguagem
responsiva, presenga de conduta motora bizarra em padrdes, brinquedos

bastante limitados, morder-se e bater com a cabeca.?

Os melhores fatores progndsticos estabelecidos para as evolucbes
individuais no Transtorno do Espectro Autista sdo: presenca ou auséncia de
deficiéncia intelectual e comprometimento da linguagem associados (p.ex.,
linguagem funcional por voltas dos cinco anos de idade é sinal de bom
prognostico), bem como outros problemas de saude mental. A epilepsia como
diagnostico de comorbidade esta associada a maior deficiéncia intelectual e
menor capacidade verbal. Uma gama de fatores de risco inespecificos, como
idade parental avancada e baixo peso ao nascer podem contribuir para o risco

do Transtorno do Espectro Autista. *

O inicio do Transtorno de Espectro Autista se da antes os trés anos de
idade. ®> O primeiro sinal observado é a linguagem néo desenvolvida, entre 0s 12
e 18 meses. Os pais observam que as criancas, apesar de ndo escutarem
(devido a falta de respostas as abordagens verbais), respondem de forma
intensa aos sons de objetos, como o aspirador de p6 ou liquidificador. ®> Os pais
relatam que a crianca parece desenvolver uma linguagem diferenciada, mas a

fala especificamente permanece no mesmo patamar ou se perde. °
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O diagndstico de uma crianca autista € um marco importante e que
modifica de formas diferentes as relacdes familiares devido as dificuldades que
surgem no dia-a-dia devido a algumas limitacdes tanto da crianca quanto da
familia em oferecer esse suporte diferenciado. + A méae é o membro familiar que
fica com o nivel de estresse mais alto, j& que a mesma fica encarregada da maior
parte das funcfes, como: os cuidados diarios com o filho, os deslocamentos e
0s custos para atendimentos, a administracado da casa, cuidado com ou outros
filhos e com o marido. Com essa sobrecarga de tarefas, resta pouco tempo
disponivel para si propria. Devido a isso, a mée acaba renunciando da sua
carreira profissional e de grande parte da sua vida social, sendo o principal

motivo de suas queixas. *

Cada membro da familia tem determinada fungdo que ajuda no
funcionamento. Quando o pai oferece pouca ajuda ocorre a sobrecarga materna,
devido a uma grande quantidade de atividades que é somente realizada pela
mae. Quando o pai oferece suporte suficiente para ajudar, ndo s6 a mae, mas
também o préprio filho, podemos perceber que existe uma maior harmonia
familiar. 2

Antes e durante a gestacédo, os pais sonham com um filho ideal, que sera
saudavel, bonito, inteligente e que superara todos os limites diante de suas
dificuldades; aquele filho realizara tudo aquilo que ndo conseguiram alcancar nas
suas proéprias vidas (narcisismo). Inicialmente, estudos apontam que os pais de
criancas autistas tendem a serem frios, apresentando dificuldades no contato

afetivo. 2

Os pais tém sonhos e expectativas em torno de um filho, mas com a
chegada dele, com uma doenca grave, todos esses sonhos e expectativas vao
se modificar. As limitagdes do filho e as perspectivas ndo satisfeitas dos pais
acabam gerando ansiedade neles, quanto ao futuro do seu filho ou o préprio
impacto que esta crianca exigira dos pais, 0 que acarreta um periodo de luto,
pois eles tinham esperanca num filho saudavel, assim outras dificuldades

aparecem, como as emocionais e as financeiras.
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De acordo com Carmignani, sdo constantes as situacdes de rejeicéo e
abandono paterno nesse contexto.? Alguns pais optam por nédo valorizar as
potencialidades da crianca, deixando assim, de ensinar coisas fundamentais
para o autocuidado e o desenvolvimento da independéncia. Outros escolhem o
isolamento e outros infantilizam seus filhos e esse filho infantilizado se torna
portador das necessidades especiais e assim, ndo se torna independente. ©
Porém, as criancas diagnosticadas com autismo podem ser estimuladas a
independéncia através da interacdo social, no desempenho na escola,
caracteristicas de personalidade, condigdes médicas gerais e motivagao. ’

A familia € o primeiro universo das relacbes sociais e, através da
comunicacdo verbal e nado verbal, exerce influéncia estruturante no
desenvolvimento da criangca. Tem como funcéo oferecer estabilidade social,
aceitacdo, senso de identidade, solidariedade e apoio emocional. 2 Quanto mais
cedo o diagndstico for feito, mais eficaz serd o tratamento da crianca, com o
objetivo de aumentar o comportamento social padrdo que a sociedade
determina, melhorar a comunicacédo nao-verbal e verbal, diminuir os sintomas

comportamentais “esquisitos”.®

As intervencdes educacionais e comportamentais sdo os melhores
tratamentos para as criancas com Transtorno do Espectro Autista, sendo
importante que ocorra em uma sala bem estruturada, do ponto de vista do
tratamento, para que seja bem sucedido. A crianga precisar ter um ambiente com
boa estrutura, uma escola com professores especializados, uma casa em que
seus membros a compreendam e entendam suas limitagdes e que a sociedade
em que ela conviva o aceite. &

Os profissionais que estdo envolvidos para dar auxilio as criangas com o
Transtorno do Espectro Autista sdo: Psicélogo, Psiquiatra, Musicoterapeuta,

Professor, Terapeuta Ocupacional, Fonoaudiélogo e Fisioterapeuta. 8
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No que se refere & medicacdo no Transtorno do Espectro Autista, ndo
existe medicamentos especificos. Mas, a psicofarmacoterapia € um tratamento
para melhorar os sintomas comportamentais. Ela diminui os comportamentos
automultiladores, a agressividade, comportamentos obssessivo-compulsivo,
hiperatividade, entre outros. A administracdo de medicamentos antipsicoticos
pode reduzir o comportamento agressivo e automutilador. ° E quanto as
relacGes afetivas, uma crianca, por exemplo, quando tem ao seu alcance uma
figura de apego, como um pai ou uma méae, vivencia sentimentos de seguranca

e tranquilidade, o que caracteriza um apego seletivo.

Nas primeiras observacdes de Kanner, o apego nédo foi relatado, mas
pesquisas em relacdo a isso ndao foram confirmadas. O apego pode ser
compreendido também como um sistema biologicamente enraizado na infancia
humana, e que se desenvolve principalmente durante os trés primeiros anos de
vida. Pode-se falar também do afeto, que é trocado com naturalidade. A relacéo
entre pais € muito importante para o desenvolvimento da crianca, mas, na
relagdo conjugal, o filho com Transtorno do Espectro Autista € afetado quando
um dos pais apresenta estresse elevado ou depressao, causando diversos
desentendimentos conjugais e insatisfacdo de um dos lados. E, uma possivel
ameaca de perda é capaz de gerar uma profunda tristeza e ansiedade na

crianca.®

Considerando a importancia do diagnéstico precoce e da aceitagdo do
diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista pelos pais para o cuidado e
tratamento da crianga, o objetivo do presente estudo € de conhecer sobre as
resposta emocionais dos pais diante dos sintomas, do diagndstico, como 0s pais
se colocam diante dos seus sentimentos em relacdo a vida do seu filho e como
eles veem a crianga autista na realidade familiar e se gerou necessidade de
reorganizar situacfes da vida diaria para poder compreender as repercussdes

emocionais do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista nos pais.

Método
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Trata-se de um estudo qualitativo realizado no Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Figueira-IMIP com pais de criangas com diagnostico de
autismo, realizado no periodo de Agosto de 2015 a Agosto de 2016 Para coleta
de dados utilizou-se uma entrevista que foi gravada, transcrita e analisada de
acordo com a andlise tematica segundo Minayo.1° O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando
Figueira — IMIP, parecer 1.319.921.

Resultados e Discusséo

Participaram do estudo dois pais e seis mées, com idades entre vinte e
trés e cinquenta e seis anos, sendo seis catolicos e dois evangélicos, quatro com
segundo grau completo, um analfabeto, um com ensino médio completo, um com
ensino superior e um com curso técnico. Esses pais tem a renda familiar entre

um e trés salarios minimos.

No grupo estudado, foram identificados alguns pontos em comum, tais
como: A maioria dos pais ndo havia planejado a gestacdo, o (a) filho (a) é
acompanhado por no minimo um profissional de salde, todas as criancas
estudavam, todos os genitores perceberam avanco da criangca a partir do
acompanhamento profissional, os pais ficaram desamparados ao saber do
diagnéstico, nenhuma das criancas demonstra agressividade na escola e sete
entrevistados nédo tiveram medo em relacao a interacéo do filho com as demais

pessoas.

Da analise realizada com as entrevistas foram identificadas oito
categorias, que sdo: Sobre a gestacdo, A vivéncia dos primeiros cuidados,
Repercussdes diante do diagndéstico, Aspectos relacionados ao conhecimento
do autismo, Interagdo com os outros, Relacdo na escola, Equipe multiprofissional

e as Expectativas para o futuro.

Sobre a gestacao:
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Em relacdo a gestacdo foi possivel identificar que algumas foram
planejadas e outras ndo, algumas maes vivenciaram problemas de salde e um
dos pais pensou na possibilidade de provocar o aborto, tal como pode ser
observado nas falas a seguir:

“Sim, foi com certeza. Foi pranejada sim. ” Citrino, 33

“Néo foi planejado n&o... Aconteceu mesmo” Cordalina, 41.
“Néo, foi sangrando, ela sangrava todo més com compretava a
gestacéo ela sangrava.” Citrino, 33.

“Néo foi planejado ndo, eu sé queria um filho, né. “ Jade, 50.
“Eu até disse uma coisa...agi sem pensar. Disse assim: toma um
remedin pra o filho n&o vim... mas s6 que depois eu disse: nao,
néo toma nada. Deixa o filho vim que eu vou te assumir.” Ambar,
56.

O planejamento de uma gravidez € composta pelo desejo e pela intencéo
de engravidar. O desejo, além de ser um sentimento, ndo € necessariamente
uma acdo a ser executada. A intencdo esta ligada ao contexto pessoal da
mulher, como sua inser¢cdo no mercado de trabalho, apoio do parceiro, entre
outras vertentes. O planejamento s6 pode ser executado se existir o desejo e/ou

a intencdo. 1

Quando a gravidez ndo é planejada e nem desejada, causa diversos
sentimentos na mae que influenciardo na forma como a mesma sentira a
gestacéo e a forma de se comunicar com o bebé também. 12

As mulheres gravidas se sentem enriquecidas, outras se sentem vazias,
mudam seu modo de vida para se adaptar a gravidez, outras ndo, umas aceitam
o bebé, outras nao. Isso tudo ocorre devido as varia¢gdes individuais, as emocdes
durante a gestacdo e, também, a singularidade da configuragdo do mundo

interno de cada uma. 12

A gravidez ndo desejada é um risco para o numero de abortamentos,
aumentando também o risco de mortalidades relacionadas ao aborto. 1 Como

pode-se perceber na fala de Ambar. Nota-se que o0 mesmo pediu para a esposa
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tomar algum tipo de medicacéo para ser feito o aborto, porém o mesmo desistiu

e resolveu assumir o filho.

A vivéncia dos primeiros cuidados:

A descoberta do diagnostico de autismo ou de alguma limitacdo afeta a
maternidade, pois a mae percebe que existe diferenca entre a crianga real e a
crianca idealizada. Ela sente esse filho como um desconhecido, surgindo-lhe
entdo muitas davidas em relacdo a como cuidar dessa criancga. 14

Quando um casal tem uma maior proximidade é mais habilitado a
responder os desafios da maternidade e da paternidade e suas mudancas. A
crise € inevitavel, independente da harmonia que exista e 0 nascimento de uma
crianca autista significa que as expectativas geradas pelo casal ndo foram

alcancadas. *°

Outros membros da familia também ajudam as méaes no cuidado com a
crianca, como o pai, 0s avés, 0s irmaos e as tias. ¢ A participacédo dos pais nos
cuidados com os filhos foi a consequéncia da inser¢cdo do trabalho feminino.
Sendo assim, 0s pais estdo mais ativos sobre esse cuidado com o filho.

A partir de estudos sobre o envolvimento paterno, criaram trés dimensodes
relacionadas ao comportamento paterno, que sao: Interacdo, Acessibilidade a
crianca e Responsabilidade. A interacdo esta relacionada ao contato direto com
o filho, em cuidados e atividades compartilhadas. A acessibilidade refere-se a
presenca ou disponibilidade para a crianca para possiveis interacbes. Ja a
responsabilidade esta relacionada ao papel que o pai exerce garantindo

cuidados e recursos para a crianca. *’

Criar um filho também é funcdo do pai. Mas, os homens que assumem
esta responsabilidade nem sempre recebem apoio social. Em relagéo a estas
mudangas no papel do pai, tem sido amplamente discutido o conceito de

envolvimento paterno. ’
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No estudo, foi possivel perceber que alguns pais ndo informaram como
foram os primeiros cuidados e outros relataram que os cuidados foram de uma
crianga sem autismo. Segundo eles, de uma crianga “normal”.

“‘Os cuidados, a..tinha... normal, os cuidados de uma
crianca normal.” Cordalina, 41.

“Os primeiros cuidados com J sempre foi aquele cuidado normal
gue o pai e uma mae tem, né? Sempre muito bem tratado, como
pobe, nds tinhamos essa condigdes ne?” (sic) Ambar, 56.

“Oxe normais como, como qualquer... "(sic) Citrino, 33.

Repercussbdes diante do diagndstico

Nota-se uma amplitude nas respostas emocionais dos pais que podem
variar de tristeza até resignacao, sendo assim um movimento singular diante a
confirmag&o do diagnostico. Surgem muitas incertezas diante da relacdo com o
filho, pois, o momento do diagndstico apresenta dificuldades para algumas
maes, enquanto para outras, destaca-se o sentimento de alivio ja que a partir
desse momento as mesmas sdo direcionadas a buscar um
tratamento/acompanhamento adequado.

Talvez o fato de nédo ter conhecimento sobre o autismo pode-se gerar
sentimento de desamparo e desespero diante a descoberta do diagnéstico do
filho.

Como descrevem as falas abaixo:

“Ah... foi um choque... que vocé fica imaginando “ah que vai
sofrer, que vai tomar remeédio, que vai assim, que vai assado.
Foi um choque muito grande. Vou confessar (risos), chorei muito
porgue eu ndo imaginava nao, pensava que ele ia melhorar.
Mai.. é isso mesmo.” Cordalina, 41.

“Eu me comovi mais no negdcio da aposentadoria, eu chorei que
eu ndo queria aquilo. Mai fora isso ai, eu ndo chorei ngo... "(sic)”
Ambar, 56.

“Eu pensei em tirar minha vida, meu marido também... e quando
a gente recebeu assim, assim, esse diagndstico, foi horrivel,

horrivel mesmo.” Alexandrita, 47.
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“Eu fiquei assim, né? Doutora ele tem autismo doutora?! Eu ndo
sabia. Porque ninguém nunca me disse nada. Né?” (sic) Jade,
50

Pode-se perceber que, diferente dos estudos de Pamela Kurtz Cezar e
Luciane Najar Smeha, nenhum dos pais obtiveram sentimento de alivio ao saber
do diagndstico do filho.

Para alguns pais, falar sobre o autismo para outras pessoas da familia
gerava desconforto, impedindo falar sobre a doenca na familia mesmo sendo
observado que algo era diferente. Ja outros pais, apesar do desconforto, falaram
para a familia com naturalidade, como ilustram as falas abaixo:

“As familia acha que ela é doida, louca. Assim, ndo fala doida,
mas...” (sic) Citrino, 33.

“Ah... para familia foi normal, que minha familia percebia assim..
dizia: “ah Cordalina, to achando que tem alguma coisa que era
diferente”. Mas eu sempre achava que ele ia melhorar... mas...
a familia acho que, foi mais assim... uma certeza. Que pensava
gue ele tinha alguma coisa, mas néo tinha certeza, acho que eles
tiveram certeza que realmente ele tinha autismo.“ (sic)
Cordalina, 41.

“Assim... a familia toda ja sabia ne? assim... s assim, assim, o
pai dele que ndo sabia, mas ele assim, interagiu normal, porque

é filho né?” (sic) Celestina, 33.

O olhar da familia sobre o diagndstico influencia 0 modo como os pais vao olhar
a familia em relacdo a crianca, gerando sentimentos de incOmodo diante de
atitudes ou gestos que demonstram preconceitos. 4 Podendo-se observar

diante a fala seguinte:

“Assim muita gente da familia ndo sabe ainda que ele é
autista. Assim... até por, por preconceito assim ai por a
familia ser distante, no caso as tias, os irmaos dele, do meu

marido, por ser distante assim, acha que ele é assim,
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gémeos. Ai sempre um devagar, 0 outro mais esperto, ai
muita gente assim, ndo sabe que ele é realmente autista.”
(sic) Alexandrita, 47.

Os pais sentem-se afetados diante do modo em que a familia olha a
crianca, gerando sofrimento, excluindo ou limitando a participagdo da familia na

vida da crianca.

Em relagdo a mudanca no tratamento da crianca ao saber do diagnéstico,
alguns pais responderam que sim de uma forma acanhada e outros responderam
gue ndo mudou.

“Néo,néo, ndo, a relagdo sé é amor e carinho.” (sic) Ambar,
56.

“Acho que mudou assim, que tem mais atengdo, mais
carinho assim... mais compreenséo. E... 0 que eu tenho
com ele tenho com meu filho mais velho. Mudou muita
coisa... eu acho que arrente aprende mais com eles, eu
acho que eu aprendi muito. Mais atencéo,
mais|...]Jpaciéncia. Principalmente paciéncia porque eles

sdo muito agitados.” (sic) Cordalina, 41.

As mudangas na estrutura familiar ocorrem diante a organizagéo interna
e externa e os vinculos afetivos podem ficar fragilizados.

A presencga de uma crianga autista, diante suas dificuldades e limitacoes,
interfere no processo relacional da familia, consequentemente, na sua
organizacao interna e externa.

Sendo assim, o nucleo familiar vive sempre em desequilibrio, sem perspectiva
de mudanca em relacéo as dificuldades de um dos seus elementos.*®

Dessa forma, quando a crianca idealizada se torna uma crianga com
autismo, os sonhos e expectativas que 0s pais projetavam em relacéo ao filho
se fragilizam. Eles sabem que essa crianca nao ird corresponder completamente
aos seus ideais e, além disso, depara-se com a certeza de que sua vida, a partir

desse momento, precisara ser modificada.
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As falas abaixo revelam que alguns pais nao fizeram planos sobre os
cuidados do filho ao saber do diagnostico, outros disseram que sentiram medo
do que poderia acontecer pelas dificuldades, formacéo de familia e preconceito.

“Eu ndo gosto muito de pranejar muito as coisas nao, gosto de

agir. Sou mais de atitude de que esperara 0 amanha. O amanha
ha pode néo existir, penso no agora.” Citrino, 33.
‘Eu pensei assim... Vixi! Eu acho que assim ele vai fer,
assim...Muita dificuldade assim. Em relagcdo na vida, no
crescimento dele [...] De tA com os amigo [...], até brincando
mermo, conversando com as pessoa.” (sic) Ametista, 46.

Aspectos relacionados ao conhecimento do autismo

Através das falas dos participantes foi possivel perceber que nenhum dos
pais entrevistados tinha conhecimento sobre o autismo. Na maioria dos casos,
busca de informacdes nédo foi obtida através de profissionais de salde e os pais
utilizaram meios secundarios e informais, como: Internet e televiséo.

“Néo, tinha nao.. é por isso acho que fiquei, assim, por fora, sem
saber o que ele tinha.”(sic) Cordalina, 41.

“‘Néo. Até hoje assim eu sou, eu ndo tenho assim mutxo
conhecimento porque assim... eu procuro na internet... ai assim,
tem coisas que eu ndo quero ver, sei la! Ai eu rejeito. Sabe?
Assim... por conta dele mesmo eu rejeito assim.” (sic)
Alexandrita, 47.

“Eu néo tinha nogcdo nenhuma do que era autismo, nunca tinha
ouvido nem falar, entdo pra mim foi um momento assim de
frustagéo total” (sic) Agata, 44.

“Eu vejo passar na televisdo, mas eu “‘num” gravei.” (sic) Ambar,
56.

Um dos fatores complicadores para a auséncia de conhecimento sobre os
aspéctos relacionados ao conhecimento do autismo para a populacao geral é a
falta de literatura e estudos que especifiquem 0s seus conhecimentos, além da

equipe multiprofissional, que muitas vezes ndo estdo disponiveis para explicar
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com clareza aos pais o diagndstico do filho, como pode-se perceber no estudo

realizado. Inclusive, foi uma dificuldade encontrada no presente artigo.

Interacdo com os outros
A percepcao de alguns pais em relagéo ao futuro dos filhos e como estes

desenvolveriam suas habilidades sociais eram duvidosas. Ora entendido como

dificil, ora ndo. Porém, as falas apontam que as estratégias mais utilizadas

voltavam-se a insercéo da crianca no meio de outras, apesar das dificuldades.
“Ele tem... agora ndo, porque assim, eu procuro assim, sempre
colocar ele num tumulto, [...], pronto. E... vou pra praca,
academia da cidade, ai ta aqueles meninos tudo brincando, eu
sempre coloco ele sabe? No escorrego assim para ele
compartilhar assim, com os outros. E, vou pra praia com ele, ai
sempre eu to assim sempre onde tem uma crianga que T se
aproxima, eu procuro assim sempre aproximar ele sabe?” (sic)
Alexandrita, 47.
“Eu pensei assim... Vixi! Eu acho que assim ele vai ter [...] Muita
dificuldade [...]. Em rela¢éo na vida, no crescimento dele assim...
De td com os amigo assim, até brincando mermo, conversando

com as pessoa.” (sic) Ametista, 46.

De acordo com o DSM 5, (Manual Diagnéstico e Estatistico de

Transtornos Mentais) uma das caracteristicas essenciais do Transtorno do

Espectro Autista € o prejuizo na interacdo social.! Pode-se perceber que no
estudo realizado, através da fala de Ametista, que a crianca teria dificuldade na
interacdo com outras criangas. Entdo, percebeu-se que o grau de prejuizo de

interac&o social das criancas pode sofrer variacao.

Os pais consideram que as dificuldades na comunicacdo afetam
diretamente o relacionamento interpessoal. '# Existem uma diversidade de
reacoes entre os comportamentos da crianca. No estudo de Kanner, o que
chamou a sua atencéao foi que ha comportamentos “obsessivos” nas familias das

criangcas com autismo, como pessoas preocupadas com detalhes, dificuldades
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no casamento e nas relagoes, filhos pouco calorosos e de acordo com o estudo

realizado, pode-se perceber que nem todas as criangas sédo pouco calorosas e

sim ao contrario, sdo carinhosas, abragcam e beijam. ** Como a fala seguinte:
“Pensei, porque eles sdo assim muito quietinhos e
retraidos, sabe? Porque tem varios tipos de autismo, né?
Tem uns que € agressivo, né? Que a doutora disse a mim.
Tem uns que ndo gostam de carinho. Ai como ele tem
sindrome de down ai sdo muito carinhosos. Ele & muito
carinhoso, ele abraca, ele beija. Ele deixa ser tocado.” (sic)

Jade, 50.

Relacdo na escola

A escola é um cenério que motiva a interacdo social, promovendo um
contato maior com a sociedade, favorecendo a integracao da crianca e desperta
nos pais sentimentos ambiguos.

No estudo, alguns pais afirmam que o comportamento do filho na escola
€ como um de outra crianga sem autismo, engquanto outros relatam que apesar
de estar na escola, o filho ndo interage com outras criangas ou apresenta
dificuldades de adaptacdo. Tal como: ter dificuldade de permanecer na escola
ou de ndo querer ir.

“Normal, ela é normal com os outros na escola é normal. As
criancinha néo. Elas dizem: “eu te amo” beija tudo, abraga ela.
E carinhosa com todos.”(sic) Citrino, 33.

“Na escola é maravilhoso, ele participa ele ta fazendo atividades
as tarefas que ele nao fazia nada. Hoje eu vivo em um mundo
totalmente diferente com ele, sabe é muito progresso € muita
vitéria que eu tenho’(sic) Agata, 44.

“Ele estuda... mar a relagéo dele assim, é... que ele num gosta
muito de ta na sala ndo, o maior problema que eu to tendo com
ele é a escola, porque ele ndo quer ir, ele ndo quer ficar na sala...
eu nado sei... eu acho que ele fica assim... perturbado com o

barulho, as outras criancas... acho que é isso. O maior problema,
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2

acho mais é a escola... porque o resto assim, dele... eu consigo.”
Cordalina, 41.

Essas falas apontam a necessidade das escolas estarem preparadas para
um processo de inclusdo de criangas autistas.

Esses alunos tém direito a educacdo e esse direito estd garantido na
legislacdo nacional, pela Constituicdo Federal do Brasil de 1988 e pela Lei de
Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (LDB) n°. 9.394/96. Porém, esse direito
legal necessita se firmar pela via da acdo pedagdgica dos professores e da

implementacgéo de politicas educacionais favorecedoras da inclusdo escolar. 2°

A convivéncia da crianca autista com a escola, em relacdo a interacéo
com outras criangas no ensino comum pode ajudar no seu desenvolvimento e
no desenvolvimento das outras criangas, sendo elas, criancas que aprendam a
conviver com as diferencas.?! E pode-se observar isso diante a fala de Ambar:
“Ele chegava no colégio e néo ficava enturmado com os amiguinhos, ficava so
la. Ai depois, o tempo foi passando e ele ja se enturma com as criancas. Hoje
chega no colégio, as criangas : “batidinha no J”, abraca J, beija... porque ele é
muito querido. Coisa de Deus né? Muito querido J e ele € muito amoroso, jamais
J levantava a méo “pa” bater em alguem.”
E importante considerar que existe uma diferenca de comportamentos e atitudes
entre as criangas com autismo. Nem todos se comunicam através da fala. Alguns
aceitam o toque, enquanto outros rejeitam. Essas situacdes tornam os individuos

Unicos e distantes do olhar congelado sobre o autismo. 2°

Equipe multiprofissional

De acordo com os participantes, seus filhos sdo acompanhados por no
minimo um profissional de saude, como diz respeito as falas a seguir:
“S6 pela fonoaudidloga” (sic) Citrino, 33.
“Ele tem acompanhamento no CAPS, Terapia Ocupacional e

fono” (sic) Cordalina, 41.
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“Ele é acompanhado por psicéloga, doutora T, e aqui doutora A,

fono.” (sic) Alexandrita, 47.

Pode-se observar que criancas com autismo sdo acompanhadas por
diversos profissionais de saude, incluindo a fonoaudidloga, assim como no
estudo apresentado. %2

O trabalho fonoaudiol6gico tem como objetivo enfatizar e estimular trocas
comunicativas, buscando a construcédo do processo de linguagem do paciente,
a conducéo do processo de linguagem para que o paciente consiga melhorar
suas relagdes sociais, pois a dificuldade presente no paciente autista em atribuir
crengas, sentimentos, desejos e em compreender ironias e piadas € bastante
presente. 23

A terapia ocupacional oferece ao paciente um reconhecimento do nivel
em que o0 mesmo é capaz de se mostrar através da rotina e dos materiais
explorados, como: agua, objetos da sala, madeira, material ludico, ritmos,
movimentacgédo corporal e sons do préprio corpo. 24
Oferece ao paciente uma clareza dos limites e dos espac¢os que o0 mesmo pode

utilizar, reconhecendo o local e seu desenvolvimento durante as sessoes.

O psicologo atua diretamente com 0s sentimentos, expectativas e
desejos de uma vida menos dolorosa e mais tranquila do paciente e da familia.
E importante que o mesmo esteja atualizado e apto a atuar, trabalhando para a
orientar a familia. A sua sensibilidade e clareza diante da crianca e do grau de
comprometimento desta € importante para que ele saiba adequar propostas
terapéuticas que realmente a beneficiem. 2> O profissional ajuda no
desenvolvimento da crianca autista, fazendo intervencfes e a familia ajuda a
crianga com o afeto, carinho e amor. E importante a ligacdo, o cuidado da familia

e do profissional para o desenvolvimento social e cognitivo da crianca. %6

O trabalho de uma equipe interdisciplinar é importante, coligando com a
psicoterapia e a farmacologia e € importante a participacéo ativa da familia nesse
processo. Além disso, ha eficacia no tratamento quando a equipe técnica

trabalha junto a familia da crianca.
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7

Diante disso, é interessante salientar que a relagdo com a equipe de
profissionais, nos casos estudados, ndo abrange um tratamento interdisciplinar.
Nos relatos das maes € possivel identificar que cada profissional que atende a
crianca autista trabalha isoladamente, ndo havendo troca de informacdes. E a
mae ou outro familiar que faz esse intercambio de noticias em relacdo aos

tratamentos em prol do bem-estar da crianga.'*

Expectativas para o futuro

Observou-se que a maioria dos pais afirmavam que esperam que o filho
tenha um bom desenvolvimento, melhore, esperam bons resultados, e outro
relatou que sera complicado o futuro do filho.

As familias de individuos diagnosticados com autismo se veem
desafiadas ao terem que reajustar seus planos e expectativas no que diz respeito
ao futuro da crianca. As limitacbes e as necessidades intensas e a
dedicacéo, prestacéo de cuidados e as necessidades especificas da mesma.4

Diante a fala de Jade, pode-se perceber que a mesma luta pelo futuro do
filho, contando com a ajuda da familia e dos profissionais de saude.

“Que ele desenvolva, né? Pra ser mais independente. Eu luto
pra isso. E um processo lento, né? Mas a gente chega la, né?
Com fé em Deus com meu amor e a familia e a ajuda dos

doutores. S&o os principais também.” (sic) Jade, 50.

Ja na fala de Ametista, pode-se perceber uma falta de estimulo, de
perseveranca no que diz respeito a expectativa que ela tem para o futuro do seu
filho, pois a mesma relata que ele vai ficar mais velho e mais teimoso e verbaliza
também que o futuro do filho serd complicado.

“Oia, rapaz... eu, eu, eu espero assim, [..Jque de ser
compricado. Assim, dele assim, ficano mais velho dele assim
ficar mais teimoso, dele ndo querer atender a gente em casa...

na hora da gente falar com ele.” (sic) Ametista, 46.
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Consideracgdes Finais

A realizagdo desse estudo teve o objetivo de compreender as
repercussdes emocionais do diagnéstico de autismo nos pais de criancas
diagnosticadas, envolvendo suas reacdes diante 0os sintomas apresentados pela
crianga, sentimentos em relagédo a vida do (@) filho (a), inser¢do da crianga no
ambiente familiar e mudancas dos pais ao saber do diagndstico também.

Os resultados revelaram que a maioria dos pais ndo havia planejado a
gestacdo, que os primeiros cuidados com as criancas foram cuidados de
criangas sem autismo, mas que houve uma variacdo de sentimentos ao saber
do diagndstico. Sentimento de tristeza e desamparo até resignacdo. Porém,
diante a descoberta do diagndéstico, os pais tiveram um norte para se guiar e
procurar tratamento para o (a) filho (a). Mas antes de procurar algum profissional
de saude, muitos deles ndo tinham conhecimento sobre essa comorbidade,
pesquisando atraves de vias secundarias, como a televisao e internet para poder
entender. Talvez o fato de ndo terem conhecimento sobre o autismo pode-se
gerar esses sentimentos citados acima. A falta de literatura sobre o
conhecimento do autismo também esteve presente no relato dos pais.

Pode-se observar que todas as criangcas dos pais entrevistados sao
acompanhadas por no minimo um profissional de saude e que para alguns pais,
falar sobre o diagndstico do (a) filho (a) para a familia gerava um desconforto.

Em relacdo a interacdo do filho com as demais pessoas, sete, dos oito
entrevistados, relataram que n&o tiveram medo. E em relacdo a mudancga no
tratamento da criancga, alguns pais relataram que houve e outros nao.

Conclui-se que ha necessidade de futuras pesquisas com as familias e
com as proprias criangas, com o intuito de conhecer melhor a dindmica familiar
de criancas autistas, assim como sua relacdo com as demais pessoas e sobre
sua perspectiva de futuro para subsidiar acdes que possam facilitar o convivio

familiar e o desenvolvimento das criangas em questao.
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VII. CONCLUSAO

A realizacdo desse estudo teve o objetivo de compreender as repercussdes
emocionais do diagndstico de autismo nos pais de criangas diagnosticadas, envolvendo
as reacdes dos genitores diante os sintomas apresentados pela crianga, sentimentos em
relacdo a vida do (a) filho (a), insercdo da crianga no ambiente familiar e mudangas dos
pais ao saber do diagndstico também.

Os resultados revelaram que a maioria dos pais ndo havia planejado a gestacéo,
algumas genitoras tiveram complica¢Ges durante a gestagdo ou na hora do parto, que os
primeiros cuidados com as criangas foram cuidados de criangas sem autismo, mas que
houve uma variagdo de sentimentos ao saber do diagndstico. Sentimento de tristeza,
desamparo até resignacdo foram os mais frequentes nas entrevistas. Porém, diante a
descoberta do diagnostico, 0s pais tiveram um norte para se guiar e procurar tratamento
para o (a) filho (a). Mas antes de procurar algum profissional de satde, muitos deles ndo
tinham conhecimento sobre essa comorbidade, pesquisando através de vias secundarias,
como a televisdo e internet para poder entender, 0 que se faz necessario € que o0s pais
procurem com mais frequéncia a equipe multiprofissional para tirar duvidas. Talvez o
fato de ndo terem conhecimento sobre o autismo pode-se gerar esses sentimentos citados
acima. A falta de literatura sobre o conhecimento prévio do autismo também esteve
presente no relato dos pais.

Pode-se observar que todas as criancas dos pais entrevistados sdo acompanhadas
por no minimo um profissional de saude e que seria importante que essas criangas pudesse
ser acompanhadas por uma equipe multiprofissional, visando um intercambio de

informacdes que iriam favorecer no tratamento.  Observou-se que falar sobre o
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diagnostico do (a) filho (a) para a familia gerava um desconforto e que em alguns casos
a familia nuclear esconde o diagnostico com medo de a crianca sofrer preconceito.

Em relacdo a interacdo do filho com as demais pessoas, sete, dos oito
entrevistados, relataram que ndo tiveram medo, e conseguiram inserir a crianca nos meios
sociais com éxito. E em relacdo a mudanca no tratamento da crianga, alguns pais
relataram que houve e outros ndo. A pesquisa aponta ser um desafio o cuidado, visto que
h& barreiras no contexto social.

Conclui-se que com base na andlise da pesquisa de campo, foi possivel identificar
gue ha necessidade de futuras pesquisas com as familias e com as proprias criangas, com
o intuito de conhecer melhor a dindmica familiar de criancas autistas, o conhecimento dos
pais sobre a morbidade, a importancia da equipe multiprofissional no acompanhamento
de uma crianga com espectro do transtorno autista, assim como sua relacdo com as demais
pessoas e sobre sua perspectiva de futuro para subsidiar acfes que possam facilitar o

convivio familiar e o desenvolvimento das criancas em questao.

Apesar dos resultados ndo poderem ser generalizados, acredita-se que a realizagédo
desta pesquisa trara contribuicGes tedricas quanto a importancia do cuidado com a familia
das criancas diagnosticadas, tanto na hora do diagnostico quanto no acompanhamento da
equipe multiprofissional podendo ofertar um suporte e trazer informacdes claras sobre a
comorbidade.

A partir da analise dos dados, a maioria dos pais afirmou que apesar das
dificuldades que essa crianca pode vir a apresentar, sentem-se capazes de criar estratégias
de cuidado e praticas para estimular no desenvolvimento e a interagéo social da crianga,
juntamente com uma equipe de profissionais preparados para o seu cuidado, considerando

que cuidar de uma criangca com TEA € um constante aprendizado.
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IX. ANEXOS

SUBMISSAO DE MANUSCRITOS

Interface - Comunicacdo, Saude, Educacdo aceita colaboragdes em portugués, espanhol
e inglés para todas as secOes. Apenas trabalhos inéditos serdo submetidos a avaliacéo.
N&o serdo aceitas para submissdo tradugdes de textos publicados em outra lingua. A
submisséo deve ser acompanhada de uma autorizacdo para publicacdo assinada por todos
os autores do manuscrito. O modelo do documento estard disponivel para upload no
sistema.

Nota: para submeter originais é necessario estar cadastrado no sistema. Acesse o link
http://mc04.manuscriptcentral.com/icse-scielo e siga as instrugdes da tela. Uma vez
cadastrado e logado, clique em “Author Center” e inicie o processo de submissao.

Os originais devem ser digitados em Word ou RTF, fonte Arial 12, respeitando o nimero
maximo de palavras definido por secdo da revista. Todos os originais submetidos a
publicacdo devem dispor de resumo e palavras-chave alusivas a tematica (com exce¢do
das se¢des Livros, Notas breves e Cartas).

Da primeira pagina devem constar (em portugués, espanhol e inglés): titulo (até 15
palavras), resumo (até 140 palavras) e no maximo cinco palavras-chave.

Nota: na contagem de palavras do resumo, excluem-se titulo e palavras-chave.

Notas de rodapé - identificadas por letras pequenas sobrescritas, entre parénteses.
Devem ser sucintas, usadas somente quando necessario.

CitacOes no texto

As citagdes devem ser numeradas de forma consecutiva, de acordo com a ordem em que
forem sendo apresentadas no texto. Devem ser identificadas por nimeros arabicos
sobrescritos.

Exemplo: Segundo Teixeiral,4,10-15 Nota importante: as notas de rodapé passam a ser
identificadas por letras pequenas sobrescritas, entre parénteses. Devem ser sucintas,
usadas somente quando necessario.

Casos especificos de citacéo:

a) Referéncia de mais de dois autores: no corpo do texto deve ser citado apenas o

nome do primeiro autor seguido da expresséo et al. b) Citacdo literal: deve ser
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inserida no parégrafo entre aspas. No caso da citacdo vir com aspas no texto
original, substitui-las pelo apdstrofo ou aspas simples.

Exemplo:

“Os ‘Requisitos Uniformes’ (estilo Vancouver) baseiam-se, em grande parte, nas normas
de estilo da American National Standards Institute (ANSI) adaptado pela NLM.” 1

c) Citacdo literal de mais de trés linhas: em paragrafo destacado do texto (um
enter antes e um depois), com 4 cm de recuo a esquerda, em espago simples,
fonte menor que a utilizada no texto, sem aspas, sem itdlico, terminando na

margem direita do texto.

Observacdo: Para indicar fragmento de citacdo utilizar colchete: [...] encontramos

algumas falhas no sistema [...] quando relemos o manuscrito, mas nada podia ser feito

[..]
Exemplo:

Observacdo: Para indicar fragmento de citacdo utilizar colchete: [...] encontramos

algumas falhas no sistema [...] quando relemos o manuscrito, mas nada podia ser feito

[.].

Exemplo: Esta reunido que se expandiu e evoluiu para Comité Internacional de Editores
de Revistas Médicas (International Committee of Medical Journal Editors - ICMJE),
estabelecendo os Requisitos Uniformes para Manuscritos Apresentados a Periddicos

Biomédicos — Estilo VVancouver 2.
REFERENCIAS

Todos os autores citados no texto devem constar das referéncias listadas ao final do
manuscrito, em ordem numérica, seguindo as normas gerais do International Committee
of Medical Journal Editors (ICMJE) — http://www.icmje.org. Os nomes das revistas
devem ser abreviados de acordo com o estilo usado no Index Medicus

(http://www.nlm.nih.gov/).

As referéncias sdo alinhadas somente a margem esquerda e de forma a se identificar o

documento, em espaco simples e separado entre si por espaco duplo. A pontuacdo segue
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os padrdes internacionais e deve ser uniforme para todas as referéncias: Dar um espaco
apos ponto. Dar um espaco ap6s ponto e virgula. Dar um espaco apés dois pontos. Quando

a referéncia ocupar mais de uma linha, reiniciar na primeira posicéao.
EXEMPLOS:

LIVRO Autor(es) do livro. Titulo do livro. Edicdo (nimero da edi¢do). Cidade de

publicacédo: Editora; Ano de publicacéo.

Exemplo: Schraiber LB. O médico e suas interacdes: a crise dos vinculos de confianca.
4a ed. Sdo Paulo: Hucitec; 2008. * Até seis autores, separados com virgula, seguidos de

et al., se exceder este nimero. ** Sem indicacdo do nimero de paginas.
Nota:

Autor é uma entidade: Ministério da Educacdo e do Desporto. Secretaria de Educacdo
Fundamental. Pardmetros curriculares nacionais: meio ambiente e salde. 32 ed. Brasilia,
DF: SEF; 2001. Séries e cole¢des: Migliori R. Paradigmas e educacdo. Sédo Paulo:
Aquariana; 1993 (Visao do futuro, v. 1).

CAPITULO DE LIVRO Autor(es) do capitulo. Titulo do capitulo. In: nome(s) do(s)
autor(es) ou editor(es). Titulo do livro. Edicdo (numero). Cidade de publicacdo: Editora;

Ano de publicagdo. pagina inicial-final do capitulo Nota:

Autor do livro igual ao autor do capitulo: Hartz ZMA, organizador. Avaliacdo em salde:
dos modelos conceituais a pratica na analise da implantacdo dos programas. Rio de
Janeiro: Fiocruz; 1997. p. 19-28.

Autor do livro diferente do autor do capitulo: Cyrino, EG, Cyrino AP. A avaliacdo de
habilidades em salde coletiva no internato e na prova de Residéncia Médica na Faculdade
de Medicina de Botucatu - Unesp. In: Tibério IFLC, DaudGalloti RM, Troncon LEA,
Martins MA, organizadores. Avaliacdo pratica de habilidades clinicas em Medicina. Séo
Paulo: Atheneu; 2012. p. 163-72. * Até seis autores, separados com virgula, seguidos de
et al., se exceder este nimero. ** Obrigatdrio indicar, ao final, a pagina inicial e final do

capitulo.

ARTIGO EM PERIODICO Autor(es) do artigo. Titulo do artigo. Titulo do periddico
abreviado. Data de publicacdo; volume (numero/suplemento): pagina inicial-final do
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artigo. Exemplos: Teixeira RR. Modelos comunicacionais e praticas de satde. Interface
(Botucatu). 1997; 1(1):7- 40. Ortega F, Zorzanelli R, Meierhoffer LK, Rosario CA,
Almeida CF, Andrada BFCC, et al. A construcéo do diagnostico do autismo em uma rede
social virtual brasileira. Interface (Botucatu). 2013; 17(44):119-32. *até seis autores,
separados com virgula, seguidos de et al. se exceder este nimero. ** Obrigatorio indicar,
ao final, a pagina inicial e final do artigo.

DISSERTACAO E TESE Autor. Titulo do trabalho [tipo]. Cidade (Estado): Instituicio
onde foi apresentada; ano de defesa do trabalho. Exemplos: Macedo LM. Modelos de
Atencdo Priméaria em Botucatu-SP: condi¢bes de trabalho e os significados de
Integralidade apresentados por trabalhadores das unidades basicas de salde [tese].
Botucatu (SP): Faculdade de Medicina de Botucatu; 2013. Interface Comunicagdo Salude
Educacdo Manual Orientacdo Autor Scholarone Manuscripts 6 Martins CP.
Possibilidades, limites e desafios da humanizacdo no Sistema Unico de Satde (SUS)
[dissertacdo]. Assis (SP): Universidade Estadual Paulista; 2010.

TRABALHO EM EVENTO CIENTIFICO Autor(es) do trabalho. Titulo do trabalho
apresentado. In: editor(es) responsaveis pelo evento (se houver). Titulo do evento:
Proceedings ou Anais do ... titulo do evento; data do evento; cidade e pais do evento.
Cidade de publicacdo: Editora; Ano de publicacdo. Pagina inicial-final. Exemplo: Paim
JS. O SUS no ensino médico: retdrica ou realidade [Internet]. In: Anais do 33° Congresso
Brasileiro de Educacdo Médica; 1995; Sdo Paulo, Brasil. Sdo Paulo: Associacdo
Brasileira de Educacdo Médica; 1995. p. 5 [acesso 30 Out 2013]. Disponivel em:
www.google.com.br . * Quando o trabalho for consultado on-line, mencionar a data de

acesso (dia Més abreviado e ano) e o endereco eletrénico: Disponivel em: http://www......

DOCUMENTO LEGAL Titulo da lei (ou projeto, ou codigo...), dados da publicacdo
(cidade e data da publicacéo). Exemplos: Constitui¢éo (1988). Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil. Brasilia, DF: Senado Federal; 1988. Lei n° 8.080, de 19 de Setembro
de 1990. Dispde sobre as condic¢des para a promogéo, protecdo e recuperacao da saude, a
organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias.
Diéario Oficial da Unido, 19 Set 1990. *Segue os padrdes recomendados pela NBR 6023
da Associacao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT - 2002), com o padrdo grafico

adaptado para o Estilo Vancouver.
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RESENHA Autor (es).Local: Editora, ano. Resenha de: Autor (es). Titulo do trabalho.
Periddico. Ano; v(n):pagina inicial e final. Exemplo: Borges KCS, Estevdo A,
Bagrichevsky M. Rio de janeiro: Fiocruz, 2010. Resenha de: Castiel LD, Guilam MC,
Ferreira MS. Correndo o risco: uma introducdo aos riscos em saude. Interface (Botucatu).
2012;16(43):1119-21.

ARTIGO EM JORNAL Autor do artigo. Titulo do artigo. Nome do jornal. Data; Secéo:
pagina (coluna). Exemplo: Gadelha C, Mundel T. Inovacédo brasileira, impacto global.
Folha de S&o Paulo. 2013 Nov 12; Opinido:A3.

CARTA AO EDITOR Autor [cartas]. Periddico (Cidade).ano;v(n.):pagina inicial-final.
Exemplo: Bagrichevsky M, Estevédo A. [cartas]. Interface (Botucatu). 2012;16(43):1143-
4.

ENTREVISTA PUBLICADA Quando a entrevista consiste em perguntas e respostas, a
entrada é sempre pelo entrevistado. Exemplo: Yrjo Engestrom. A Teoria da Atividade
Historico-Cultural e suas contribuicdes a Educacdo, Saude e Comunicacdo [entrevista a
Lemos M, Pereira-Querol MA, Almeida, IM]. Interface (Botucatu). 2013;715-29.
Quando o entrevistador transcreve a entrevista, a entrada € sempre pelo entrevistador.
Exemplo: Lemos M, Pereira-Querol MA, Almeida, IM. A Teoria da Atividade Historico-
Cultural e suas Interface Comunicacdo Saude Educacdo Manual Orientacdo Autor
Scholarone Manuscripts 7 contribui¢cdes a Educacdo, Saude e Comunicagdo [entrevista
de Yrj6 Engestrom]. Interface (Botucatu). 2013:715-29.

DOCUMENTO ELETRONICO Autor(es). Titulo [Internet]. Cidade de publicacgo:
Editora; data da publicagdo [data de acesso com a expressdao “acesso em’]. Endereco do
site com a expressao “Disponivel em:” Com pagina¢do: Wagner CD, Persson PB. Chaos
in cardiovascular system: an update. Cardiovasc Res. [Internet], 1998 [acesso em 20 Jun
1999]; 40. Disponivel em: http://www.probe.br/science.html. Sem paginagdo: Abood S.
Quality improvement initiative in nursing homes: the ANA acts in an advisory role. Am
J Nurs [Internet]. 2002 Jun [cited 2002 Aug 12];102(6):[about 1 p.]. Available from:
http://www.nursingworld.org/AJN/2002/june/Wawatch.htmArticle * Os autores devem
verificar se os enderecos eletronicos (URL) citados no texto ainda estéo ativos. Nota: Se

a referéncia incluir o DOI, este deve ser mantido. S neste caso (quando a citagdo for
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tirada do SciELO, sempre havera o Doi; em outros casos, nem sempre). Outros exemplos

podem ser encontrados em http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html

ILUSTRACOES Imagens, figuras ou desenhos devem estar em formato jpeg ou tiff, com
resolucdo minima de 200 dpi, tamanho maximo 16 x 20 cm, em tons de cinza, com
legenda e fonte arial 9. Tabelas e graficos torre podem ser produzidos em Word ou Excel.
Outros tipos de gréficos (pizza, evolucdo...) devem ser produzidos em programa de
imagem (photoshop ou corel draw). Nota: No caso de textos enviados para a Segdo de
Criacéo, as imagens devem ser escaneadas em resolu¢do minima de 200 dpi e enviadas
em jpeg ou tiff, tamanho minimo de 9 x 12 cm e maximo de 18 x 21 cm. As submissdes

devem ser realizadas online no endereco: http://mc04.manuscriptcentral.com/icse-scielo

APROVACAO DOS ORIGINAIS Todo texto enviado para publicacio sera submetido a
uma pré-avaliacdo inicial, pelo Corpo Editorial. Uma vez aprovado, sera encaminhado a
revisdo por pares (no minimo dois relatores). O material sera devolvido ao (s) autor (es)
caso os relatores sugiram mudancas e/ou corre¢fes. Em caso de divergéncia de pareceres,
0 texto serd encaminhado a um terceiro relator, para arbitragem. A decisao final sobre o
mérito do trabalho é de responsabilidade do Corpo Editorial (editores e editores
associados). Os textos sdo de responsabilidade dos autores, ndo coincidindo,
necessariamente, com o ponto de vista dos editores e do Corpo Editorial da revista. Todo
o contedo do trabalho aceito para publicacdo, exceto quando identificado, esta
licenciado sobre uma licenca Creative Commons, tipo DY-NC. E permitida a reproducio
parcial e/ou total do texto apenas para uso ndo comercial, desde que citada a fonte. Mais

detalhes, consultar o link: http://creativecommons.org/licenses/by-nc/3.0/ .


http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html
http://mc04.manuscriptcentral.com/icse-scielo
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X. APENDICES

APENDICE 1

O

IMIP INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL PR OF. FERNANDO
FIGUEIRA - IMIP

Carta de anuéncia para a coleta de dados na instituicao

DE:Aline Breuel Ferreira Kabbaz, realizando pesquisa sobre: Repercussées emocionais

em mais de criangas diagnosticadas com autismo: Um estudo qualitativo.

PARA: Profa: Eliane N6brega, Coordenadora do Ambulatério de Psicologia do IMIP
Prezada,

Estamos pretendendo realizar uma pesquisa que tem como objetivo: Compreender as
repercussoes do diagnostico de Autismo nos pais de criancas diagnosticadas

Para tanto, pedimos sua AUTORIZACAO para realizar a coleta de dados nessa
instituicdo, que consiste na coleta de informagbes dos pais sobre as repercussdes
emocionais do diagnostico de autismo em seus filhos através de uma entrevista que sera

gravada.

Garantimos que sera mantida a confidencialidade das informacgdes e 0 anonimato de
todos que participarem da pesquisa. A participacdo do adolescente é voluntaria, o que
significa que ele tera o direito de decidir se quer ou ndo participar, bem como de desistir
de fazé-lo a qualquer momento. N&o ha riscos quanto a participacdo do(a) adolescente, e
o0 beneficio sera o fornecimento de informagdes para discussao sobre as caracteristicas

psicodindmicas da personalidade de adolescentes.

Eu , declaro estar esclarecido (a)

sobre os termos apresentados e autorizo a realizagdo da coleta de dados da pesquisa.

RECIFE, DE DE

Sr(a). carimbo da instituicdo
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IMIP INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL PROF.

FERNANDO FIGUEIRA - IMIP

REPERCUSSOES EMOCIONAIS EM PAIS DE CRIANCAS

46

DIAGNOSTICADAS COM AUTISMO: UM ESTUDO QUALITATIVO

Data de aplicacdo: / /

Identificacédo:

Nome da mae:

Idade:
Escolaridade:

Religido:

Data de nascimento: / /

Nome do pai:

Idade:

Escolaridade:

Religido:

Renda familiar:

Data de nascimento: / /

Idade:

1. Como foi para vocés ao saber da gravidez?

2. Foi uma gravidez desejada?

Nudmero de filhos:
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10.

11.

12.

13.
14.
15.
16.
17.
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A0 nascer, como era o cuidado com ele (ela)?

Com quantos meses ou anos vocés perceberam alguma caracteristica diferente
nele (a)?

Quais foram as caracteristicas que perceberam? E o que fizeram?

Ao saber do diagnostico de autismo, como vocés se sentiram?

O que vocés sabem sobre o autismo?

O que vocés pensaram sobre como seria a vida de vocés depois de saber do
diagnostico?

E sobre a vida dele (a)?

Em algum momento passou na cabeca de vocés que ele (ela) poderia ter alguma
dificuldade para se relacionar?

Ele (ela) ¢ acompanhado (a) por algum profissional? Como: Psicélogo,
fisioterapeuta, fonoaudidlogo etc.

Ele (ela) estuda? Se sim, como € o relacionamento deles com o(a) professor (a) e
com os colegas de turma?

Quando néo esta na escola, o que ele(ela) faz nas horas vagas?

Vocés tém algum tipo de acompanhamento psicolégico?

Se sim, como voceés se sentem indo a terapia?

Seu (sua) filho (a) toma algum medicamento?

Se possuir outro (0s) irméo (irmaos), como €é o relacionamento dele (dela) com

eles(elas)?
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Apéndice 3: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O

IMIP INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL PROF.
FERNANDO FIGUEIRA - IMIP

REPERCUSSOES EMOCIONAIS EM PAIS DE CRIANCAS
DIAGNOSTICADAS COM AUTISMO: UM ESTUDO QUALITATIVO

Vocé esta sendo convidado para participar, como voluntario em uma pesquisa. Apds ser
esclarecido sobre as informacdes a seguir, no caso se aceitar fazer parte do estudo, assine
ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra € do

pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao sera penalizado de forma alguma.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:
Titulo do Projeto: Repercussdes emocionais em pais de criancas diagnosticadas com

autismo: Um estudo qualitativo.

Pesquisadoras Responsaveis: Aline Breuel Ferreira Kabbaz; Luciana Beatriz de Lima

Cruz; Mbnica Cristina Melo; Juliana Monteiro Costa.

Instituicdo que o pesquisador pertence: Instituto de Medicina Integral Professor Fernando
Figueira - IMIP

Telefones para contato: pesquisadora: (81) 9959-6840; orientadora: (81) 9998-1301;
Comité de Etica: (81) 2122-4756.

TERMO DE CONSENTIMENTO

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa:
Repercussfes emocionais em pais de criangas diagnosticadas com autismo: Um estudo
qualitativo. O objetivo é Compreender as repercusses do diagnostico de Autismo nos
pais de criancas diagnosticadas. Ressaltamos que os dados serdo mantidos em absoluto
sigilo de acordo com a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde e serdo

utilizadas exclusivamente para os objetivos deste estudo.
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Os dados serdo coletados a partir do parecer favoravel dado pelo CEP-IMIP, data
estimada més de agosto de 2015, podendo ser alterada.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA DE
SIGILO: Vocé sera esclarecido (a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar.
Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a
participacdo a qualquer momento. A sua participacao é voluntéria e a recusa em participar

ndo ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios.

Os pesquisadores irdo tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Seu
nome ou o material que indique a sua participacdo ndo serd liberado sem a sua permissao.
Vocé ndo serd identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo.
Uma cdpia deste consentimento informado sera arquivada junto com o pesquisador e

outra sera fornecida a vocé.

CUSTOS DA PARTICIPAC}AO, RESSARCIMENTO E INDENIZAC}AO POR
EVENTUAIS DANOS: A participacdo no estudo ndo acarretard custos para vocé nem

vocé recebera retorno financeiro pela participacéo.
DECLARACAO DA PARTICIPANTE

Eu, fui informado (a)

dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas.
Sei que em qualguer momento poderei solicitar novas informacgdes e motivar minha
decisdo se assim o desejar. As pesquisadoras Aline Breuel F. Kabbaz, Luciana Beatriz de
Lima Cruz, Ménica Cristina Melo e Juliana Monteiro Costa certificaram-me de que todos

o0s dados desta pesquisa serdo confidenciais.

Também sei que caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orgcamento

da pesquisa e néo terei nenhum custo com esta participagéo.

Em caso de davidas poderei ser esclarecido pelas pesquisadoras responsaveis: Aline
Breuel Ferreira Kabbaz através do telefone 9959-6840 ou no endereco Rua Vigario
Barreto, 127, Gracas, Recife-PE e Luciana Beatriz de Lima Cruz através do telefone

Ou ainda pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) em Seres Humanos do IMIP, sito &
Rua dos Coelhos, n°® 300, Boa Vista. Diretoria de Pesquisa do IMIP. Prédio
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Administrativo Orlando Onofre, 1° andar, funciona de segunda a sexta-feira no horério
de 7h as11h30min (manhd) e 13h30min as 16h (tarde). O contato pode ser feito pelo
telefone: (81)2122-4756 ou pelo e-mail: comitedeetica@imip.org.br.

O CEP-IMIP objetiva defender os interesses dos participantes, respeitando 0s seus
direitos, e contribuir para o desenvolvimento da pesquisa, desde que atenda as condutas
éticas.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as

minhas duvidas.

Nome Assinatura do Participante  Data

Nome Assinatura do Pesquisador Data

Nome Assinatura da Testemunha Data

Impressao digital
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