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RESUMO

Introducdo: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um diagndstico com reflexo no
neurodesenvolvimento, de origem multifatorial, caracterizado por comportamentos
reduzidos, a exemplo da regressao da fala, dificuldade de socializacédo e a¢des repetitivas.
Objetivo: Investigar a reagdo de pais ou responsaveis diante da noticia do diagnostico de
autismo da crianga e a repercussdo na intervencao terapéutica precoce. Metodologia:
Trata-se de um estudo observacional, de carater qualitativo, com a participacéo de dez
responsaveis por criangas com TEA atendidas no Centro Especializado em Reabilitacdo
(CER) Maria Moura de Aquino, recrutados por conveniéncia durante 0 més de marco de
2022. A pesquisa foi desenvolvida atraves das seguintes fases: (1) Aplicacdo do
questionario sociodemogréafico; (2) Entrevista semiestruturada; (3) Gravacdo de voz das
entrevistas; (4); Transcricdo das gravacdes; (5) Analise de conteldo. Resultados:
Participaram da entrevista dois pais bioldgicos e oito maes bioldgicas, com idades
variando entre vinte e sete e quarenta e dois anos, a maioria era casada, com uma renda
mensal familiar entre um e dois salarios minimos, grau de escolaridade até o ensino médio
completo e naturais da cidade de Guarabira-PB. Conclusdo: Os achados desta pesquisa
revelam que pais e maes, diante da noticia do diagnostico de autismo de seus filhos,
apresentaram reacdes como choque, baque, alivio, vontade de desistir, medo do futuro,
ndo aceitacdo, tristeza, peso e preocupacdo. Observou-se ainda que 0 impacto que a
noticia ocasionou nestas familias ndo repercutiu negativamente na procura terapéutica

precoce, no entanto, relataram a caréncia de informacdes prévias sobre o TEA.

Descritores: Transtorno do Espectro Autista. Diagnostico. Impacto Primario. Acesso aos
Servigos de Saude.
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Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a diagnosis with neurodevelopmental
repercussions, of multifactorial origin, characterized by reduced behaviors,
communication difficulties and repetitive actions. Objective: To investigate the reaction
of parents or guardians to the news of the child's autism diagnosis and the impact on early
therapeutic intervention. Methodology: This is an observational, qualitative study, with
the participation of ten guardians of children with ASD treated at the Centro
Especializado em Reabilitagdo (CER) Maria Moura de Aquino, recruited by convenience
during the month of March 2022. Research was developed through the following phases:
(1) Application of the sociodemographic questionnaire; (2) Semi-structured interview;
(3) Voice recording of interviews; (4); Transcription of recordings; (5) Content analysis.
Results: Two biological fathers and eight biological mothers participated in the
interview, aged between twenty-seven and forty-two years old, most were married, with
a monthly family income between one and two minimum wages, education level up to
high school complete and natural in the city of Guarabira-PB. Conclusion: The findings
of this research reveal that fathers and mothers, faced with the news of their children's
autism diagnosis, presented reactions such as shock, thud, relief, desire to give up, fear of
the future, non-acceptance, sadness, weight and concern. It was also observed that the
impact that the news had on these families did not have a negative impact on the search

for early therapy, however, they reported the lack of previous information about ASD.

Descriptors: Autism Spectrum Disorder. Diagnosis. Primary Impact. Health Services

Accessibility.
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1. INTRODUCAO
O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ um diagndstico com repercussao
neurodesenvolvimento, amparado pela Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da
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Pessoa com TEA e pela Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (BONFIM
et al.,, 2020). De origem multifatorial, o TEA ¢é caracterizado por comportamentos
reduzidos, dificuldade de comunicagdo e agdes repetitivas, onde se faz necessario
investigar o perfil genético familiar, além dos aspectos social e emocional do sujeito
(SILVA; ELIAS, 2020).

Os primeiros sinais costumam aparecer no segundo ano de vida da crianga e variam
de acordo com a sua classificagdo, podendo apresentar-se desde formas mais leves, como
brincar sempre com o mesmo brinquedo, as mais graves, como o atraso no
desenvolvimento da fala, déficit intelectual, sensorial e de coordenagdo motora fina. O
grau mais severo, inclusive, ¢ visto por muitos como motivo para a exclusdo social
(ORRU, 2020).

Com isso, faz-se necessario o diagndstico precoce, realizado através da observagao
comportamental, relatos dos pais, instrumentos de triagem e avaliagdo psicoldgica para
que haja um planejamento terapéutico individualizado e adequado. Neste contexto as
terapias sao de extrema importancia, pois a partir disto serdo trabalhadas as estimulagdes
necessarias para o desenvolvimento da crianga autista (SILVA.; ELIAS, 2020), destaca-
se que por meio delas favorecemos maior possibilidade de inser¢do da crianga na
sociedade, pois estimulam as habilidade com énfase na funcionalidade. (POKORSKI,
2019).

O acompanhamento terapéutico possibilita que a Pessoa com Deficiéncia (PCD) e
seus familiares compreendam melhor as suas limitagdes e habilidades, uma vez que
quando algum membro da familia ¢ diagnosticado com alguma doenca ou deficiéncia,
expectativas depositadas sobre o desenvolvimento daquela crianca sdo quebradas
(MORETTO et al., 2020), por isso, a participacdo da equipe multiprofissional composta
por fisioterapeuta, fonoaudidlogo, psicdlogo, neurologista, terapeuta ocupacional e
psicopedagogo, por exemplo, ¢ indispensavel para gerar resultados positivos quanto ao
neurodesenvolvimento (ROSA et al., 2019).

Uma vez que ¢ observada a escassez de estudos acerca da atencdo direcionada aos
pais de criancas com TEA (HOFZMANN et al., 2019), através da Enfermagem familiar
¢ possivel reconhecer as dificuldades enfrentadas por essas familias e formular estratégias
para amenizar os danos causados principalmente pelo acompanhamento terapéutico com
inicio tardio, com propostas de cuidado e intervengdo, promovendo uma assisténcia

eficaz. (BONFIM et al., 2020). Por isso, destaca-se também o papel do enfermeiro na



participacdo da equipe multidisciplinar, uma vez que ele se faz presente na porta de
entrada para os servicos de saude (SOELT, 2021).

Além das terapias com as criancas com TEA, estudos destacam a importancia do
cuidado com seus pais, tendo em vista que a noticia do diagnostico de seus filhos pode
causar um estado de luto e nega¢io (AGUIAR; PONDARE, 2020; SILVA FILHO et al.,
2017). Embora o luto diante da noticia do diagnostico seja natural, é necessario que de
forma precoce ocorra a aceitagcdo, pois 0s aspectos emocionais dos membros da familia
tem um papel fundamental na vida destas criancas (SILVA FILHO et al., 2017) e
contribuem para analisar e propor formas de intervengao e tratamento (LOPES, 2020) por
isso a importancia de investigar como a noticia do diagndstico pode impactar os

responsaveis ¢ se isso refletiria no atraso da procura pelas terapias.

2. OBJETIVO
Investigar a reacdo de pais ou responsaveis diante da noticia do diagnostico de

autismo da crianca e a repercussao na intervencao terapéutica precoce.

3. METODOLOGIA
Trata-se de um estudo observacional, de carater qualitativo, que visa investigar como
os pais ou responsaveis de criangas com TEA reagem frente a noticia do diagnostico de
suas criangas e sua influéncia na procura pelo acompanhamento terapéutico. Participaram
desta pesquisa dez sujeitos, que realizam atendimentos na cidade de Guarabira — PB,
recrutados por conveniéncia, durante o més de margo de 2022. Os critérios de inclusao
para participagdo na pesquisa foram: pais ou responsaveis de criangas com idades entre
dois e dez anos; diagnostico confirmado de TEA ha pelo menos um ano; criangas
acompanhadas regularmente por pelo menos um terapeuta; assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e autoriza¢do para gravac¢ao de voz. Foram
excluidos os sujeitos cujos filhos/dependentes tenham outros diagndsticos associados ao
TEA, aqueles que se encontravam em hipotese de diagnostico, responsaveis que nao
estavam envolvidos diretamente com os cuidados e terapias da crianga ou que quiseram
retirar seu consentimento a qualquer momento da pesquisa.
O estudo foi realizado no Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) Maria
Moura de Aquino, localizado na Rua Prefeito Manoel Lordéo, 199, Bairro da Esplanada,

na cidade de Guarabira — PB. Fundado inicialmente em 2008 como Complexo
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Neurofuncional Maria Moura de Aquino e reinaugurado em 2018 como CER, atualmente
oferece atendimentos de assisténcia com profissionais de Educacao Fisica, Enfermagem,
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Pedagogia, Psicologia, Psicopedagogia, Servigo Social e
Terapia Ocupacional.

A pesquisa foi desenvolvida através das seguintes fases: (1) Aplicacdo do
questionario sociodemografico adaptado da pesquisa de Bonfim et al. (2020) com a
finalidade de descrever o perfil da amostra pesquisada, sendo composta de questdes
referentes a idade, sexo, estado civil, nivel socioeconémico e grau de escolaridade. (2)
Entrevista semiestruturada, baseada no modelo de Amorim et al. (2020). Este tipo de
entrevista é considerada a primeira escolha e um fundamental meio para realizar a coleta
de dados em uma pesquisa qualitativa, onde sdo desenvolvidas perguntas que percorrem
um trajeto direto ao objetivo principal do estudo (HOOGSTRATEN , et al., 2018). As
perguntas foram constituidas acerca da percepcao parental frente a noticia do diagnostico
do TEA e se isso repercutiu na procura pelo tratamento (ORRU, 2020); (3) Gravagao de
voz das entrevistas, através do aparelho de telefone celular Iphone (4); Transcricdo das
gravacdes; (5) Analise de conteudo de acordo com Laurence Bardin (1977).

O presente estudo foi desenvolvido de acordo com a Resolucdo n°. 466/12, do
Conselho Nacional de Saude (CNS) — Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP), que regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos, sendo apreciado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satde (CCS) da
Universidade Federal da Paraiba (UFPB), nimero de parecer 5.117.086 e CAAE
51071421.7.0000.5188, com inicio das coletas de dados mediante sua aprovacao. Os
objetivos da pesquisa foram explicados aos pais/responsaveis que assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) concordando com em participar

voluntariamente dos procedimentos.

4. RESULTADOS

Participaram da entrevista dez pessoas, sendo dois pais bioldgicos e oito maes
biologicas, com idades variando entre vinte e sete e quarenta e dois anos, a maioria era
casada, com uma renda mensal familiar entre um e dois salarios minimos, grau de
escolaridade até o ensino médio completo e naturais da cidade de Guarabira-PB, de

acordo com o questionario sociodemografico (Tabela 1).
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Tabela 1 — Dados s6ciodemograficos dos entrevistados e suas respectivas criangas.

Parentescoe  Estado civil Grau de Ocupacéo Renda Naturalidade Sexo e
idade escolaridade familiar idade da
crianca
01 Maée, 35 anos Solteira Ensino Diarista Até 1SM  Riode Janeiro-RJ M -6 anos
médio
02 Meée, 34 anos Casada En/snjo Desempregada 122 SM Pildes - PB M -7 anos
médio
03  Pai, 36 anos Casado Ensino Micro la2SM Solanea- PB M - 4 anos
superior empreendedor
04 Mée, 42 anos Solteira Ennésé?g Manicure Até 1 SM Guarabira - PB M -6 anos
05 Mae, 38anos  Unido estavel Ensino Técnico em la2SM Igaracy- PB M -7 anos
médio Enfermagem
06  Pai, 32 anos Casado Ensino Pintor la2SM Guarabira- PB M — 5 anos
médio
07 Mae, 27 anos Casada Ensino Donadecasa Até1lSM Guarabira- PB M- 6 anos
fundamental
08 Mae, 37anos  Unido estavel Ensino Manicure la2SM Rio de Janeiro- RJ M- 7 anos
superior
09 Mae, 40 anos Casada Ensino Donadecasa Até1lSM Guarabira- PB M- 6 anos
fundamental
10 Mae, 39 anos Casada Ensino Desempregada Até 1 SM Guarabira-PB M- 6 anos
fundamental

Os participantes da pesquisa foram identificados pela letra “P” para garantir seu

anonimato e as respostas das suas entrevistas semiestruturadas foram transcritas na

integra e analisadas de acordo com a andlise de contetido de Laurence Bardin (1977),

conforme os quadros 1, 2, 3,4, 5 e 6 a seguir.

autismo?

Quadro 1 — Com quantos anos a crianga pela qual vocé € responsavel comegou a apresentar sinais de

P1 | Olha, ele comegou muito novinho.

P2 | Um ano e pouco ele ja ndo falava.

P3 | Comegou a apresentar antes mesmo de um ano de idade, por volta dos cinco, seis meses.

P4 | Um ano e oito meses.

P5 | Com um ano.

P6 | A partir de um ano.

P7 | Ele desde bebé eu percebo que € diferente de outras criangas.
P8 | Um ano e oito meses.

P9 | Dois anos.

P10 | Com dois anos e meio.

Quadro 2 - Quando recebeu o diagnéstico definitivo?

P1 | Tava com cinco anos, foi o ano passado.
P2 | Por volta dos quatro anos de idade.

P3 | Ele tinha trés anos e trés meses.

P4 | Foi com cinco anos.

P5 | Ele tinha dois anos.
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P6 | Ja tem mais de um ano.

P7 | Ele tinha quatro anos e um pouquinho.
P8 | Ele estava com quatro anos.

P9 | Quatro anos.

P10 | Com trés anos e pouco.

Quadro 3 - O que vocé sentiu quando recebeu o diagnostico?

P1 | Quando eu peguei o papel, que fui lendo o que tava escrito, ja fui entrando em desespero, comecei
a chorar, j4 tive aquele choque.

P2 | Ah, pra mim foi um baque, né?! Porque mesmo tendo aquela suspeita, mas eu ndo queria acreditar.

P3 | Em partes um alivio.

P4 | Na verdade eu ja desconfiava... E dificil, ndo é facil, muitas vezes a gente pensa em desistir.

P5 | Eu tinha e continuo tendo medo do futuro, da maldade humana.

P6 | Nao me atingiu tanto, sabe? Porque eu aceitei de boa, a quem mais atingiu foi minha esposa que
acho que passou mais ou menos um ano sem aceitar o problema que nosso filho tem.

P7 | Eu me sinto triste, porque eu queria apenas um filho normal.

P8 | Na hora eu ndo queria receber, 6bvio, eu queria que ele tivesse uma outra coisa, mas autismo eu
ndo queria, mas quando eu recebi foi como se aquilo ali saisse da minha alma, assim, aquele peso
que eu estava carregando.

P9 | No inicio a gente fica sem saber o que fazer, por conta de preocupacdo, né? De saber que ele vai
ter dificuldade de desenvolver se ndo tiver os atendimentos corretos, no comego foi dificil mas
agora eu ja estou aceitando.

P10 | Pra mim foi um choque, eu nunca imaginei que ia ter um filho autista, mas fico aliviada como mae

por ele ser assim especial porque sei que ¢ um dom que Deus me deu, cuidar dele, me dedicar a
ele, eu tenho muito orgulho do meu filho.

Quadro 4 - Quanto tempo ap6s o diagndstico vocé procurou ajuda?

P1 | Euja tinha comecado muito antes as terapias dele e a correr atras.

P2 | Mesmo antes do diagndstico eu procurei um fono, procurei um psicélogo e depois do laudo que
eu segui adiante mesmo.

P3 | Na realidade a gente procurou ajuda antes do diagnostico.

P4 | Ele ja fazia as terapias, né? Entdo ¢ muito importante a gente procurar antes de ter mesmo o
diagnostico.

P5 | Na mesma hora, eu sai da sala da neuro e ja fui pra sala da TO e da fono.

P6 | Imediato, pra ajudar o nosso filho a viver em sociedade.

P7 | Desde sempre, eu nunca deixei de procurar ajuda.

P8 | No mesmo dia eu ja sai da sala do neuro e ja fui pra coordenag@o procurar a terapia pra ele. O
desenvolvimento dele.

P9 | Eu procurei logo porque eu notei algumas coisas estranhas.

P10 |Fiz todos os exames, ai diagnosticou que ele era autista, ja vim atrds no Maria Moura (CER) e

consegui as vagas.

Quadro 5 - Quais terapias a crianga realiza e ha quanto tempo?

P1 | No momento ele ta passando sé na psicopedagoga, ndo sei se ela vai encaminhar ele pra outras.

P2 | Faz psicopedagogia ha trés semanas e faz psicologo e fono desde janeiro deste ano.

P3 | A fono ele ja realiza hd um ano e oito meses e a terapia ocupacional ha um més.

P4 | Ja vai fazer um ano, ele ja faz psicologa, psicopedagoga, faz fono, faz €... terapeuta ocupacional,
faz assessoria ludica, faz natagdo e agora fechamos com a fisioterapeuta.

P5 | Hoje no momento ele faz fonoaudidloga, psicologa, psicopedagoga.

P6 | Ja faz mais de um ano sendo atendido pela fono, fisioterapeuta também, psicéloga...

P7 | Vai fazer dois anos que ele passa por (nome do médico) que € clinico geral que sempre acompanha
ele, o psicologo e a psiquiatra.

P8 | Hoje ele ta fazendo so6 fono e a psicologa, no AEE (Atendimento Educacional Especializado) a
terapia ocupacional.

P9 | Faz uns sete meses que ele faz terapia ocupacional, a fono, psicologa.

P10 | A fono td com mais de ano, as outras ainda vai fazer ano, né? Ele ta com fonoaudidloga, a terapeuta

ocupacional e a psicopedagoga.
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Quadro 6 - Antes do diagnostico, vocé ja tinha conhecimento a respeito do TEA?

P1 |J4, ja porque eu ja comecei a pesquisar, entrar em grupos que eu tinha de maes com autismo, né?
Comecei a procurar saber mais.

P2 |Nao.

P3 | Sim, tinha conhecimento porque inclusive tinha caso na familia.
P4 |J&sim.

P5 | Nao.

P6 | Nao, ndo tinha.

P7 | Muito pouco.

P8 | Nao sabia nem o que era, nunca tinha ouvido falar.

P9 | Nao, por incrivel que parega eu ndo tinha conhecimento sobre o autismo.

P10 | Nao, quando descobri é que comecei a pesquisar pra saber o que era autismo.

5. DISCUSSAO

Ao inicio da entrevista semiestruturada foi questionado sobre a idade em que a crianga
comegou a apresentar os primeiros sinais do TEA e percebeu-se que antes mesmo delas
completarem dois anos ja se tornaram perceptiveis algumas caracteristicas, sendo a
auséncia da fala a que mais chamou a atengao dos pais, corroborando com o estudo de
Homercher et al. (2020) que constatou a area da linguagem e do comportamento como os
sinais mais observados pela familia. A dificuldade de comunicagdo com outras pessoas ¢
um dos primeiros e principais sinais perceptiveis entre as pessoas com TEA e talvez seja
0o maior motivo pela procura de ajuda, entretanto a escassez do contato ocular e a
observa¢do de movimentos repetitivos, também sdo outros sinais de alerta do autismo e
podem dificultar a introducao do individuo ao meio social (COUTO et al., 2019). Outros
estudos ainda destacam a misofonia (hipersensibilidade aos sons) que apresenta uma
prevaléncia de 15% a 100%, mostrando uma alta variabilidade desta caracteristica neste
publico (COSTA et al., 2022).

Entre a amostra estudada, o diagnostico definitivo sé foi dado entre os quatro a cinco
anos de idade da crianca, apds diversas investigacdes, mesmo os pais tendo percebido
algumas caracteristicas precocemente. Para se chegar ao diagndstico sao utilizados varios
instrumentos que ddo énfase ao olhar clinico sobre os sinais de alerta, avaliando os riscos
para o transtorno e atrasos no desenvolvimento (STEIGLEDER, BOSA E SBICIGO,
2021). A literatura atual mostra que o diagnostico preciso ¢ um desafio, pois os sintomas
sdo semelhantes aos de outros transtornos e por isso ha o risco de que sejam confundidos
(MATTOS E ARAUJO, 2020). E importante destacar também que algumas caracteristicas
nao sao precocemente perceptiveis, existem aquelas que surgirdo apenas apods as criancas

serem inseridas em ambiente escolar onde a interagdo social com seus pares fica
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prejudicada. Sendo assim, ¢ aceitavel que a confirmagdo do TEA venha dos quatro anos
de idade em diante (MATTOS E ARAUJO, 2020). E com o laudo que a crianga com TEA
consegue O acesso a varios recursos € passa a ter direitos assegurados pela justiga, por
exemplo, a carteira de identidade com o simbolo do TEA, permite priorizar o recebimento
de restitui¢ao de imposto de renda, vagas em estacionamentos, preferéncias em filas de
atendimentos, em tramita¢des processuais, procedimentos judiciais e administrativos,
entre outros (WEISSHEIMER et al., 2021).

Um estudo recente reforcou que maes de criangas com TEA vivenciam a angustia
diante das incertezas que o diagndstico vem a trazer, gerando efeitos negativos para toda
a familia (RICCIOPPO et al., 2021). Na presente pesquisa, dois entrevistados relataram
o sentimento de alivio apos receber o diagnostico, pois a partir desta confirmacao
puderam compreender melhor os comportamentos atipicos do espectro e assumir uma
melhor postura em relacdo aos cuidados dispensados a seus filhos. Entretanto,
sentimentos como choque, baque, vontade de desistir, medo do futuro, ndo aceitacao,
tristeza, peso e preocupagdo também foram relatados por estes pais ¢ maes. Em uma
pesquisa realizada por BONFIM et al. (2020), sdo apontados diversos sentimentos
enfrentados por esses pais, a dificuldade de aceitar o diagnostico causa até mesmo
isolamento social, retardando o processo de inicio das terapias, eles se sentem vulneraveis
principalmente por encontrarem uma rede de apoio precaria e pelo medo do
desconhecido. Apds a fase do “luto”, a familia precisa enfrentar o preconceito, fazer
reajustes na rotina e entender que a relagdo entre pais e filho nao correspondera mais as
expectativas. Saber que a crianga passara a ter acompanhamento continuo de uma equipe
multiprofissional pode tornar o caminho arduo e estressante, por isso, contar com uma
rede de apoio alivia a sobrecarga que os pais passam a enfrentar (RICCIOPPO, 2021).

Foi1 possivel observar na amostra deste estudo que todos os responsaveis buscaram
ajuda imediata, pois introduziram os seus filhos no acompanhamento terapéutico antes
mesmo da confirmacdo do diagndstico ou imediatamente apds o seu recebimento,
relatando o desejo de ajudarem estas criangas a viverem melhor em sociedade. O fato €
que quanto antes inserido nas terapias, melhor a qualidade de vida da crianca, ainda mais
quando falamos de desenvolvimento cognitivo e de linguagem (ALMEIDA, et. Al.,
2021). Uma estrutura familiar mais solida, no sentido de aspectos emocionais, vai
repercutir no desenvolvimento da crianga, pois o maior desafio ¢ receber o diagnostico
de um filho e ndo ficar aprisionado a um sentimento de fracasso ou luto (SILVA FILHO

etal., 2017) e a busca por ajuda pode ser comprometida. Maes se sentem sobrecarregadas
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em relacdo aos cuidados diarios com o filho com TEA, por outro lado, associacdes de
pais sdo capazes de oferecer forca e suporte, especialmente por parte de outras familias e
por profissionais, o que evidencia a necessidade de ampliar a rede de apoio materna
(RICCIOPPO, 2021).

Nos primeiros meses de vida da crianga com TEA, com a ajuda das terapias
multiprofissionais, € possivel que aconteca a plasticidade cerebral, ou seja, a modificagdo
do cérebro através de estimulos conforme as necessidades identificadas, promovendo a
estagnacdo dos sintomas e o surgimento de deficiéncias associadas (GUILBAUD et al,
2021), destacando a importancia do acompanhamento profissional precoce.

ApoOs as entrevistas, observou-se que todos os participantes desta pesquisa fazem
acompanhamento com uma equipe multiprofissional, a maioria das criangas recebe
tratamento da Fonoaudiologia (80%), Psicologia (70%), Terapia Ocupacional (50%),
Psicopedagogia (50%) e da Fisioterapia (20%). Muitos deles recebem um tratamento
terapéutico combinado, ou seja, dois ou mais terapeutas de areas de atuagdo diferentes.
Cada pessoa com TEA ¢ tnica e apresenta suas proprias necessidades, isto justifica a
importancia de uma intervencdo individualizada em acompanhamento de equipe
multiprofissional (BERTOLDI; BRZOZOWSKI, 2020), pois um plano de tratamento
elaborado pelos profissionais das diversas terapias trara ao paciente um desfecho
satisfatorio (NASCIMENTO et al., 2021).

Estudos cientificos sobre o TEA ainda s3o escassos, isto justifica o pouco
conhecimento por parte dos pais, coexistindo uma necessidade de informagdes para a
conducdo do manejo dessas criancas (WEISSHEIMER et al., 2020). Um estudo realizado
com 27 maes, através de entrevistas semiestruturadas, objetivou apresentar e discutir os
primeiros sinais do TEA, observados pelas mesmas, e constatou que elas nao
relacionaram tais sinais com o autismo, mostrando pouco conhecimento sobre o tema. Os
resultados ainda revelaram uma falta de informag@o por profissionais de saude, o que
levou a diagnoésticos apos os 36 meses da crianca (HOMERCHER et al., 2020). Este
estudo corrobora com os achados da atual pesquisa, pois a maioria alegou nao ter
conhecimento prévio sobre o TEA, tendo a busca por informacdes iniciada apds a
observagao de alteragdes no comportamento de seus filhos. A caréncia de conhecimento,
ndo so no contexto familiar mas também no contexto profissional e de uma grande parte
da populagdo, pode refletir na intervencdo precoce € no agir das demais pessoas em

relacdo a crianga com este diagnostico (WEISSHEIMER et al., 2020).
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6. CONCLUSAO

Os achados desta pesquisa revelam que pais e mées, diante da noticia do diagndstico
de autismo de seus filhos, apresentaram rea¢6es como choque, baque, alivio, vontade de
desistir, medo do futuro, ndo aceitacao, tristeza, peso e preocupacdo. Observou-se ainda
que o impacto que a noticia ocasionou nestas familias ndo repercutiu negativamente na
procura terapéutica precoce, pois apesar de terem recebido o diagnostico definitivo por
volta dos quatro anos de idade das criangas, 0s primeiros sinais surgiram ainda nos dois
primeiros anos de vida, 0 que as motivou a buscarem acompanhamento de equipe
multiprofissional composta por fonoaudidlogos, psicologos, terapeutas ocupacionais,
psicopedagogos e fisioterapeutas. Os pais e maes entrevistados relataram a caréncia de
informacdes prévias sobre o TEA, sendo assim, este estudo pode contribuir para a difusao
de conhecimento cientifico sobre o autismo e fomentar outros pesquisadores a ampliarem

os resultados ora encontrados em amostras maiores.
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ANEXO 1 - TERMO DE ACEITE PARA ORIENTACAO DE TCC
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AGRESTE PARAIBANO

CENTRO EDUCACIONAL TRES MARIAS
ESCOLA DE ENSINO SUPERIOR DO AGRESTE PARAIBANO - EESAP
CONSELHO DE ENSINO E EXTENSAO - CEE

TERMO DE ACEITE PARA ORIENTACAO DE TCC

Eu, Jodo Antonio S. Filho, na condigdo de Professor Orientador, declaro aceitar
a discente Lals Bizerril da Silva, matricula n2 20172000022, regularmente matriculada
no décimo periodo do curso de Graduagdo em Enfermagem, para orienta-la, durante o
semestre de 2022.1, na elaboragio do seu Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC)
conforme estabelece o Projeto Pedagégico do Curso (PPC). A pesquisa tem como titulo
“Transtorno do espectro autista: reagio dos pais diante da noticia e a repercuss3o na

intervencao terapéutica precoce”.

Guarabira, 20 de fevereiro de 2022.

’

Lais Bizerril da Silva
Discente

JoSO\AntoniB S. Filho
Professor Orientador

U™ JeanyKarla Cavalcante S. Freitas
Coordenadora do curso

S UBUU UBS ZbO0 = CONtat
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APENDICE I - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo que tem por titulo
“Transtorno do espectro autista: reacdo dos pais diante do diagndstico e a
repercussio na intervencio terapéutica precoce” conduzido pela pesquisadora Lais
Bizerril da Silva, estudante do curso de Bacharelado em Enfermagem da Escola de Ensino
Superior do Agreste Paraibano (EESAP) sob a orientacdo do Prof. Me. Jodo Antonio S.
Filho. Este estudo faz parte de uma pesquisa inicial denominada “PERCEPCAO DA
SAUDE E DOS FATORES CONTEXTUAIS DE PESSOAS COM E SEM
DEFICIENCIA COM BASE NO MODELO DINAMICO DA CLASSIFICAGAO
INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE”, que
tem como pesquisador responsével o Prof. Me. Jodo Antonio S. Filho (Fisioterapeuta —
CREFITO1 201308 - F) e como pesquisadores colaboradores a Prof® Me. Maiara Alves
do Nascimento (Fonoaudidloga — CRFa 4-12485) e Prof. Me. Caio Vinicius da Silva
(Bidlogo).

Essa pesquisa tem como objetivo principal investigar a reacdo de pais ou
responsaveis diante da noticia do diagnostico de autismo da crianca e a repercussao na
intervencdo terapéutica precoce.

Sua participacdo ocorrerd em um Unico momento através dos seguintes
procedimentos: responder ao questionario sociodemografico contendo questdes
referentes a idade, sexo, estado civil, nivel socioeconémico e grau de escolaridade;
participar de uma entrevista semiestruturada com gravacdo de voz sobre sua percepc¢ao
diante da noticia do diagndéstico de TEA da sua crianca.

Vocé foi avisado de que, da pesquisa a se realizar, pode esperar alguns beneficios,
tais como contribuir para analisar e propor formas de intervencéo e tratamento de criancas
com TEA e como a noticia refletiria no atraso da procura pelas terapias.

Por outro lado, vocé recebeu os esclarecimentos necessarios sobre 0s possiveis
desconfortos e riscos decorrentes do estudo, levando-se em conta que é uma pesquisa, e
os resultados positivos ou negativos somente serdo obtidos ap0s a sua realizacdo. Assim,
o risco envolvido com sua participacdo poderd ser de algum tipo de ansiedade,
constrangimento ou estresse quando vocé for responder aos questionarios. Para minimizar
ou evitar os eventuais riscos vocé tera a opcdo de interromper o preenchimento dos
questionarios a qualquer momento antes de conclui-los.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas duvidas ligando para
Jodo Antonio S. Filho pelo telefone (83) 98897-1410. Vocé tem o direito de recusar a
participar ou retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem nenhum
prejuizo para vocé. Os dados que vocé ira fornecer serdo confidenciais e divulgados
apenas em congressos ou publicac@es cientificas, ndo havendo divulgacdo para terceiros
e de nenhum dado que possa lhe identificar. Esses dados serdo guardados pelo
pesquisador responsavel por este estudo em local seguro e por um periodo de 5 anos.

Todas as despesas com a pesquisa serdo de responsabilidade do pesquisador
responsavel, isto &, o participante da pesquisa ndo arcara com nenhum custo referente aos
procedimentos.

As duvidas referentes a ética dessa pesquisa poderao ser respondidas pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde (CCS) da Universidade Federal da
Paraiba (UFPB), através do telefone (83) 3216-7791 ou pelo e-mail
comitedeetica@ccs.ufpb.br. O Comité de Etica em Pesquisa do CCS/UFPB é um 6rgéo
Colegiado interdisciplinar e independente, constituido nos termos da Resolucao 466/2012
do Conselho Nacional de Saude — CNS, e criado para defender os interesses dos
participantes de pesquisas em sua integridade e dignidade. Este documento sera
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disponibilizado de forma impressa em duas vias, uma ficara com vocé e a outra com 0
pesquisador responsavel.

Consentimento Livre e Esclarecido

Apos ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e 0 modo como os dados serao
coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela
trard para mim e ter ficado ciente de todos os meus direitos, concordo em participar da
pesquisa TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA: REACAO DOS PAIS DIANTE
DO DIAGNOSTICO E A REPERCUSSAO NA INTERVENGCAO TERAPEUTICA
PRECOCE e autorizo a divulgacédo das informacdes por mim fornecidas em congressos
e/ou publicag6es cientificas desde que nenhum dado possa me identificar.

Guarabira, / [ 2022.

Participante da pesquisa

Prof. Me. Jodo Antonio S. Filho
Pesquisador responsavel

Pesquisador responsavel: Jodo Antonio S. Filho. Rua Otacilio Lira Cabral, n° 100,
Bairro Areia Branca, Guarabira - PB, CEP 58200-000. Faculdade EESAP, Unidade
Shopping Cidade Luz. E-mail: joaofilho.pb@hotmail.com

APENDICE II - TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ
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Eu, , depois de entender os riscos e

beneficios que a pesquisa intitulada “Transtorno do espectro autista: reacdo dos pais
diante do diagnéstico e a repercussio na intervencio terapéutica precoce” podera
trazer e, entender especialmente os métodos que serdo usados para a coleta de dados,
assim como, estar ciente da necessidade da gravacdo de minha entrevista, AUTORIZO,
por meio deste termo, os pesquisadores Lais Bizerril da Silva, Maiara Alves do
Nascimento, Caio Vinicius da Silva e Jodo Antonio S. Filho a realizarem a gravacao de
minha entrevista sem custos financeiros a nenhuma parte. Esta AUTORIZACAO foi
concebida mediante o compromisso dos pesquisadores acima citados em garantir-me os
seguintes direitos:

1.
2.

Poderei ler a transcricdo de minha gravacao;

Os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informac6es para
a pesquisa aqui relatada e outras publicacdes dela decorrentes, quais sejam:
revistas cientificas, congressos e jornais;

Minha identificacdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de publicacédo das
informac0es geradas;

Qualquer outra forma de utilizacdo dessas informacdes somente podera ser
feita mediante minha autorizacao;

Os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade do
pesquisador coordenador Jodo Antonio S. Filho e apos esse periodo, serdo
destruidos;

Serei livre para interromper minha participacdo na pesquisa a qualquer
momento e/ou solicitar a posse da gravacao e transcricdo de minha entrevista.

Guarabira-PB, __ / __ [/2022.

Participante da pesquisa

Prof. Me. Jodo Antonio S. Filho
Pesquisador responsavel

APENDICE III - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Transtorno do espectro autista: reacédo dos pais diante do diagnostico e a

repercussao na intervencao terapéutica precoce
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Lais Bizerril da Silva
Escola de Ensino Superior do Agreste Paraibano (EESAP)

Data da aplicagéo: | Codigo:

DADOS DA CRIANCA

Nome completo:

Data de nascimento:

Sexo: \ |Mascu|ino \ |Feminino

Naturalidade:

DADOS DO RESPONSAVEL

Nome completo:

Data de nascimento:

Sexo: | | Masculino | | Feminino
Naturalidade:
Parentesco:
Ocupacao:
Estado civil: Renda mensal familiar:
Solteiro (a) Até um salario minimo
Casado (a) Entre 1 e 2 salarios minimos
Separado (a)/divorciado (a) Entre 2 e 3 salarios minimos
Viavo (a) Entre 3 e 4 salarios minimos
Unido estavel 5 salarios minimos ou mais
Escolaridade: Ocupacéo:
Analfabeto Observacdes:
Sabe ler e escrever
Ensino fundamental
Ensino médio
Ensino superior
Pés graduacao

APENDICE IV - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Transtorno do espectro autista: reacio dos pais diante do diagnostico e a
repercussao na intervencio terapéutica precoce

Lais Bizerril da Silva
Escola de Ensino Superior do Agreste Paraibano (EESAP)
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Data de aplicacéo: Cadigo:

O nome do participante:

Informagdes iniciais sobre as perguntas da entrevista: Este € um estudo académico
que possui a finalidade de adquirir um entendimento melhor sobre a maneira como Vocé,
responsavel, pai ou mae de crianga com o transtorno do espectro autista (TEA) reagiu
diante do diagndstico do seu filho/dependente e como isso interferiu de alguma forma na
procura pelo tratamento terapéutico. Vamos realizar uma entrevista semiestruturada, isso
significa que te farei algumas perguntas e vocé respondera oralmente e de forma livre.
Recordo que em todo momento a nossa conversa estard sendo gravada pelo aparelho

celular.

1. Com quantos anos a crianc¢a pela qual vocé é responsavel comegou a apresentar sinais
de autismo?

2. Quando recebeu o diagndstico definitivo?

3. O que vocé sentiu quando recebeu o diagnostico?

4. Quanto tempo ap06s o diagndstico vocé procurou ajuda? Por qué?

5. Quais terapias a crianca realiza e ha quanto tempo?

6. Antes do diagnostico, voceé ja tinha conhecimento a respeito do TEA?

27



	1. INTRODUÇÃO
	2. OBJETIVO
	3. METODOLOGIA
	4. RESULTADOS
	5. DISCUSSÃO
	6. CONCLUSÃO
	REFERÊNCIAS
	ANEXO 1 – TERMO DE ACEITE PARA ORIENTAÇÃO DE TCC
	APÊNDICE I - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
	APÊNDICE II - TERMO DE AUTORIZAÇÃO PARA GRAVAÇÃO DE VOZ
	APÊNDICE III - QUESTIONÁRIO SOCIODEMOGRÁFICO
	APÊNDICE IV - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

