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RESUMO

O transtorno do espectro autista é definido como um transtorno neuropsiquiatrico
que se apresenta com limitagbes nas relagdes sociais, na comunicagdo e na
variedade de interesse e comportamentos desde a primeira infancia. O Ministério
da Saude nas diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa com transtorno do
espectro autista destaca a necessidade de acompanhamento de todos os
membros da familia, atribuindo aos servicos de saude e as redes de apoio a
participacado efetiva no sucesso da adaptacdo da familia. A pesquisa qualitativa
que avaliou as mudangas na dindmica familiar de criangas autistas apos serem
acompanhadas no Centro de Atengao Psicossocial Infanto Juvenil foi realizada no
Centro de Atendimento Psicossocial Infanto Juvenil localizado na cidade de
Campina Grande, sendo as informagbes coletadas em entrevistas semi-
estruturadas, as quais foram posteriormente analisadas pelo método de analise
de conteudo na modalidade tematica proposto por Bardin. Identificaram-se trés
temas a partir dos relatos de cuidadores: a descoberta do ser social; cuidadores:
papel na dinamica familiar e propostas para o crescimento do CAPSi. Os
entrevistados relataram que as mudangas ocorridas nos infantes foram
relacionadas ao desenvolvimento de suas habilidades sociais no ambito
domiciliar, principalmente relacionados a aquisicao da fala e a interacao pelo olhar
e atencao dispensada aos pais, sempre tendo esses aspectos correlacionados a
um melhor convivio da familia. Os beneficios sdo atribuidos também a evolugao
dos sujeitos como cuidadores, através do acesso as informagdes sobre o
transtorno, apontando a equipe do CAPSi como participante relevante nesse
processo. O novo modelo de relagao familiar demonstra como destaque a forma
de lidar com o filho autista, permeado pela melhor comunicagéo e seguranga no
processo. Sobre as necessidades no servigo, ressalta-se a auséncia de
fonoaudiélogo na equipe para melhor investimento na aquisi¢ao da linguagem.

Descritores: Autismo infantil; Centro de atendimento psicossocial; Transtorno do
espectro autista.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is defined as a neuropsychiatric disorder wich
presentes itself with limitation in social relationships, in communication and variety
of interest and behavior since the first childhood. The Ministério da Saude in
Guidelines for the Rehabilitation of People with Autism Spectrum Disorders
stresses the need for follow-up of all family members, assigning health services
and support networks to effective participation in the success of family adaptation.
The qualitative research that evaluated the changes in the family dynamics of
autistic children after being followed up at the Center for Psychosocial Child and
Adolescent Care was conducted at the Psychosocial Child Care Center located in
the city of Campina Grande, being the information collected in semi-structured
interviews, which were later analyzed by the method of content analysis in the
thematic modality proposed by Bardin. Three themes were identified from the
reports of caregivers: the discovery of the social being; Caregivers: role in family
dynamics and proposals for the growth of CAPSI. The interviewees reported that
the changes occurred in the infants were related to the development of their social
skills at home, mainly related to the acquisition of speech and the interaction by
the look and attention given to the parents, always having these aspects
correlated to a better family relationship. The benefits are also attributed to the
evolution of the subjects as caregivers, through access to information about the
disorder, pointing the CAPSi team as a relevant participant in this process. The
new model of family relationship demonstrates how to highlight the way of dealing
with autistic children, permeated by better communication and safety in the
process. Regarding the needs in the service, it's pointed the absence of a speech
therapist in the team for a better investment in language acquisition.

Keywords: Childhood autism; Psychosocial care center; Autism spectrum disorder.
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1 INTRODUGAO

Estudos recentes demonstram que o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) esta inserido nos transtornos invasivos do desenvolvimento (TID),
definido como um transtorno neuropsiquiatrico que se apresenta com
limitagdes nas relagdes sociais, ha comunicagao e na variedade de interesses

e comportamentos, desde a primeira infancia (GOMES et al, 2015).

Criangas e adolescentes autistas possuem uma dificuldade de interagao
social e compartilhamento de experiéncias, falta de reciprocidade emocional,
atraso no desenvolvimento da linguagem verbal, sem tentativas de
compensagao por formas nao verbais; falta de brincadeiras de faz de conta ou
de imitacdo social e prejuizo na capacidade de manter conversagao
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013).

A familia de portadores do TEA s&o provocadas a promover ajustes na
dinamica familiar, visto que, a participacdo e empenho no processo de
reabilitagdo pode interferir no cotidiano e nas relagdes dos membros do grupo,
podendo advir resultados inconsistentes na conducdo do tratamento. Nesse
contexto, faz-se necessario que a proposta terapéutica seja elaborada com
participacado profissional multidisciplinar, na qual a familia esteja amparada e
inserida (BRASIL, 2014).

Para possibilitar o tratamento e seguimento adequado dispde-se do
Centro de Atencéo Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI), destinado a faixa
etaria pediatrica, o qual articula agdes e projetos terapéuticos multidisciplinares
e com participagao ativa do nucleo familiar, tendo como base a humanizagao
do cuidado (ROSA; VILHENA, 2012).

Nao obstante, a pesquisa que ora se desenha propde-se a avaliar as
mudancas na dinamica familiar de criancas autistas apds serem

acompanhadas no Centro de Atengéo Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI).
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2 JUSTIFICATIVA

Durante muito tempo as patologias psiquiatricas ficaram a margem das
iniciativas do governo voltadas para saude publica. A abertura dos Centros de
Atencao psicossocial foi uma tentativa de disponibilizar para essa populagao

um cuidado integral e humanizado.

Dentro desse contexto, o paciente autista se encontra muitas vezes
desamparado, tendo em vista que o seu tratamento e acompanhamento requer
uma abordagem complexa e multidisciplinar; e se tratando de um transtorno de
descoberta recente, suas estratégias de tratamento ainda ndo sdo bem
consolidadas e padronizadas, solicitando dos profissionais de saude uma maior

dedicagao e um maior investimento de recursos financeiros € humanos.

Tendo em vista que as principais estratégias do tratamento da crianga
autista possuem abordagens nas quais o seu nucleo familiar tem um papel
importante, € de fundamental importancia que os profissionais que compde o
CAPSi estejam preparados para trabalhar, também, com os cuidadores dessas
criangas objetivando melhorar as relagdes familiares e por consequéncia o

tratamento da crianga autista.

A proposta de pesquisar junto aos cuidadores sobre as modificacbes
ocorridas na vivéncia da crianga no nucleo familiar apdés sua introdugdo no
CAPSIi emergiu ap6s observar o quéo relevante essa instituicdo pode vir a ser
no acompanhamento do infante, e que correlacdo atualmente existe entre

avancgos ocorridos no ambito domiciliar e o trabalho feito no CAPSi.
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3 OBJETIVOS
3.1 Objetivo geral

- Avaliar as mudancgas na dindmica familiar de criangas autistas apos serem

acompanhadas no Centro de Atengao Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI).
3.2 Objetivos especificos

- Avaliar como as ag¢des implementadas no CAPSi tem alcangado os membros

da unidade familiar da crianca autista;

- Compreender qual a visao dos responsaveis diretos das criangas autistas
atendidas no CAPSi sobre a unidade de atendimento e seus esforgos no

desenvolvimento integral do paciente.

4 REFERENCIAL TEORICO
4.1 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Os Transtornos do Espectro Autista (TEA) sdo caracterizados pelo
comprometimento da interagdo social, déficit na habilidade de se comunicar,
interesses restritos e comportamentos repetitivos. Foram descritos pela
primeira vez pelo psiquiatra austriaco Leo Kanner que estudou 11 casos e na

época os denominou de “disturbios autisticos do contato afetivo” (KLIN, 2006).

Os pacientes estudados por Kanner apresentavam incapacidade de se
relacionar de formas nao habituais com as pessoas, e apresentavam respostas
incomuns ao meio em que estavam inseridos, como maneirismos motores
estereotipados, resisténcia a mudanca ou insisténcia na monotonia, assim

como aspectos ndo usuais nas suas habilidades de comunicagéo (KLIN, 2006).

Durante décadas, apos os estudos de Kanner, o autismo foi considerado
um tipo de esquizofrenia da infancia, e em muitas teorias era apresentado
COMO uma psicose que ocorria em criangas cujas maes aparentavam ser
emocionalmente frias e distantes. Entretanto, em 1976, o autismo comecgou a

ser apontado pela escola francesa como um déficit cognitivo, e ndo mais uma
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psicose, relacionando o] transtorno a um disturbio do
desenvolvimento.(ASSUMPCAO JUNIOR; PIMENTEL, 2000).

Posteriormente, em 1980 na terceira revisdo do Diagndstico Estatistico
de Doengas Mentais (DSM-IIl), com auxilio do crescente corpo de estudos, a
doencga foi definida e enquadrada em uma nova classe reconhecida como
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID), o termo foi bem aceito, o que
o levou a ser incluido na décima revisdo da Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencgas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10). (KLIN
2006)

Apesar dos avangos no entendimento da patologia, ainda existem
diversas duvidas sobre sua origem e seus fatores de risco. As pesquisas
voltadas a desvendar a existéncia de causas genéticas na base dos TEA
revelaram que os genes desempenham um papel central na sua fisiopatologia.
Nesse contexto, importante linha de evidéncias advém da comparacido de
gémeos monozigoéticos e dizigéticos sendo o indice de compartilhamento do
diagnostico de 60% e 0% respectivamente (KLIN; 2006; GUPTA; STATE,
2006).

Além disso, diversos fatores vém sendo avaliados quanto ao seu risco
na génese das doengas do espectro autista; desde condi¢gdes maternas até as
exposi¢cdes a substancias exdgenas ainda no ventre materno tém sido
estudadas, porém ainda nao se encontrou um nivel de associacdo que
pudesse confirmar a veracidade dessas teorias; sendo a causa dessa condi¢cao
uma lacuna na medicina. (ORNQOY; WEINSTEIN-FUDIM; ERGAZ, 2016; LIU et
al., 2016)

4.2 ASPECTOS CLINICOS E EPIDEMIOLOGICOS

A literatura demonstra que a prevaléncia do autismo apresenta
crescimento progressivo, quando observa que em 1996 eram vistos 4-5 casos
em 10.000 criangas, enquanto que, entre 2010-2012 nos Estados Unidos foram
diagnosticados em média 1 caso a cada 68 criangas. Acredita-se que o

aumento de casos diagnosticados reflete o incremento no conhecimento da
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doenca, e a mudancga dos critérios diagndsticos que passaram a identificar um
numero maior de criangas de maneira precoce com os TEA.(ORNOY;
WEINSTEIN-FUDIM; ERGAZ, 2016; FICUCANE; MYERS, 2016)

Contudo, apenas esses fatores ndo sao suficientes para explicar a
“epidemia autista” e outras causas para esse fenbmeno ainda estdo sendo
investigadas. Em 2012 a prevaléncia do autismo estava em torno de 0,62% e
ndo havia evidencia significante de diferenca de etnia ou classe social entre os
acometidos, todavia foi visto que o sexo masculino era mais afetado que o sexo
feminino (4,5:1). No Brasil, estima-se que existam cerca de 500.000 casos de
autismo (ASSUMPCAO JUNIOR; PIMENTEL, 2000).

Dentre as doencgas que compdem os TEA o mais comum ¢é o transtorno
nao especificado, seguido pelo autismo (2:1000), sendo asperge bem menos
frequente (6:10000). Os sintomas costumam surgir antes dos trés anos de
idade, e na maioria dos casos s&o identificados entre doze e dezoito meses de
vida. A percepcgéo dos cuidadores geralmente se inicia quando € percebido no
infante um atraso na aquisi¢cdo da linguagem, sendo essa a reclamagao mais
frequente dos pais. (ASSUMPCAO JUNIOR; PIMENTEL, 2000; KLIN; 2006;
AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013).

Aproximadamente 20% a 30% dos individuos com autismo nunca falam,
porém, esse percentual vem diminuindo com as terapias de intervengao
precoces. Além disso, a tentativa de comunicar-se de forma nao-verbal
também ndo é desenvolvida, fato esse que auxilia no diagnéstico diferencial
dessa condigdo para os disturbios de linguagem isolados. Caracteristicas
peculiares na entonagao e volume da voz, ecolalia e a perda de capacidades
de linguagem ja adquiridas também s&o sinais que devem ser levados em

consideragao para o diagnéstico precoce desses transtornos.(KLIN, 2006)

A falta de interagao social pode ser notada desde os primeiros meses de
vida quando se observa o pouco interesse da crianca pela face humana,
preferindo gastar tempo explorando ambientes inanimados. Visualiza-se
também disturbios no desenvolvimento da atengdo conjunta e apego; e as

habilidades ludicas podem estar completamente ausentes.(KLIN, 2006)
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Dentro do contexto de apresentagao clinica, outra caracteristica peculiar
dos transtornos do desenvolvimento é o apego as rotinas rigidas e dificuldade
em aceitar mudancgas, e, pode-se destacar também: maneirismos motores e
sensoriais, movimentos estereotipados como flapping, correr de um lado para o
outro, ou até mesmo reacdes exacerbadas a estimulos sonoros comuns como
o barulho de um liquidificador. Essas manifestacbes foram divididas em
dominios e sdo usadas para fechar o diagndstico com base nos critérios
clinicos (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013)

Aproximadamente 70% dos individuos com TEA possuem algum grau de
retardo mental, sendo que os principais déficits se encontram na habilidade de
integracéo, raciocinio abstrato e formagdo de conceitos. Todavia, integram
habilidades nas areas de aprendizado mecanico, de memédria, e solugdo de

problemas viso-espaciais. (KLIN, 2016)

Outras caracteristicas do comportamento dos pacientes com TEA que
trazem sofrimento do infante e dos familiares sdo os disturbios relacionados ao
sono e a alimentagdo. Padrdes erraticos de sono e aversao a certos alimentos
devido a cor, textura ou odor, além da perversédo do apetite (PICA), o que vem

a ser um fator estressante importante na rotina familiar. (KLIN, 2006)

Segundo o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-V), o diagnéstico dos TEA ¢é feito a partir de critérios clinicos, como foi
citado anteriormente. Os transtornos sdo divididos em dois dominios: déficits
na comunicagao e interagao social (critério A), e um padrao de comportamento,
interesses e atividades restrito e repetitivo (critério B). Os sintomas devem
estar presentes no periodo do desenvolvimento e causar prejuizos clinicos
significativos no funcionamento social, profissional e em outras areas
importantes da vida do individuo. (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2013)

O comprometimento intelectual e de linguagem; condigdes médicas,
genéticas ou ambientais associadas e a presencga de catatonia sdo condigdes
que também devem ser avaliadas e explicitadas no diagnéstico segundo o

manual. A gravidade do quadro deve sempre ser avaliada levando em
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consideragao as manifestagdes encontradas nos dois dominios da doenca, e
no DSM-V os critérios para gravidade estdo bem caracterizados e divididos em
3 niveis onde se mensura o nivel de suporte necessario ao paciente, de acordo
com sua clinica.(CONSTANTINO; CHARMAN, 2016)

Muitos individuos com TEA apresentam sintomas psiquiatricos
associados que nao fazem parte do quadro tipico do transtorno, sendo que
70% apresentam um transtorno mental comoérbido. Assim sendo, quando s&o
preenchidos critérios para outras patologias como transtorno de ansiedade ou
TDAH, além do TEA, ambos diagndsticos devem ser dados. (CONSTANTINO;
CHARMAN, 2016)

A auséncia de déficit intelectual, comprometimento da linguagem, e
outro disturbios mentais coexistentes estdo relacionados a melhor evolugéo do
quadro apresentado pelos pacientes, assim como o diagndéstico e tratamento
precoce. Para tanto, torna-se relevante que os projetos terapéuticos sejam
colocados em pratica o mais cedo possivel, levando em consideragcao as
diferentes situagdes clinicas envolvidas, assim como, o contexto familiar e
social no qual o individuo esta inserido (BOSA; 2006; BRASIL, 2014).

4.3 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA, A FAMILIA E O CAPSI

O tratamento da criangca com Transtorno do Espectro Autista requer uma
abordagem multidisciplinar, e o apoio constante dos cuidadores e da
sociedade. Ainda n&o existe consenso sobre a melhor forma de tratar, porém
as estratégias de terapia comportamental e intervengdes educacionais vém
sendo aplicadas com sucesso. A Literatura refere que existem diversas formas
de abordagens terapéuticas conhecidas mundialmente, utilizando estimulagéo
visual, verbal e brincadeiras (BRASIL, 2014).

Por ser uma doencga crénica, a abordagem terapéutica n&o visa a cura,
mas melhorar suas habilidades sociais e de comunicagdo, assim como

desenvolver melhor linguagem, aumentando sua capacidade funcional,
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portanto, a participacao familiar € fundamental na elaboragdo do projeto
terapéutico e na sua condugdo.( BRASIL, 2014; NIKOLOV; JONKER;
SCAHILL, 2006)

Hoje, ndo existe uma terapia medicamentosa voltada para os sintomas
dos TEA, todavia o uso de farmacos para tratar sintomas especificos como
agressividade, ansiedade, hiperatividade e compulsividade melhoram a
qualidade de vida do paciente e auxiliam no tratamento. As principais drogas
utilizadas sao os Inibidores Seletivos da Receptagdo da Serotinina (ISRS) e os
Antipsicoticos Atipicos. (NIKOLOV; JONKER; SCAHILL, 2006)

Como exposto anteriormente a participagao familiar € fundamental para
o acompanhamento dos pacientes com transtornos autisticos. O cuidado
extenso e o permanente periodo de dedicagdo podem levar a diminuicao das
horas de trabalho e lazer, assim como negligéncia com os outros membros da
familia, por essa razado algumas propostas de projetos terapéuticos também

abordam o treinamento dos cuidadores. (BRASIL, 2014)

A descoberta de uma crianga doente na familia afeta as relagdes
familiares, colocando os pais frente a emog¢des do luto pela perda da criancga
saudavel que esperavam. A propria definicAdo de autismo corrobora que ele
compromete o grupo familiar, levando este a interromper suas atividades
sociais normais em prol do membro doente, estando prejudicadas todas as

relacdes interpessoais do grupo (BRASIL, 2014).

Segundo um estudo feito com 15 pais de criangas autistas, 15 pais de
criangas portadoras de sindrome de Down e 15 pais de criangas
assintomaticas na faixa etaria de 5 a 15 anos revelou que ha um nivel de
estresse maior em familiares de criancas com autismo. Outro estudo feito com
50 pais de pacientes autistas listou suas maiores dificuldades, e entre as
principais estdo: a falta de informacao sobre servicos que seus filhos possam
vir a se beneficiar, falta de ajuda para discutir problemas e encontrar solugdes,
falta de tempo para si mesmos, dificuldade para arcar com as despesas
(SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2001; MARQUES; DIXE, 2011).
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Nesse prisma, o Ministério da Saude nas diretrizes para a atengao de
pacientes com Transtorno do Espectro Autista, ressalta a necessidade de
acompanhamento de todos os membros da familia, trabalhando com foco na
resiliéncia familiar, a qual tem como alicerce o desenvolvimento da familia
mesmo vivenciando contexto de desgaste e problemas, posicionando os
servigos de saude e redes de apoio como participantes efetivos no progresso
de adaptacédo do grupo familiar (BRASIL, 2014).

Nao obstante, € necessario que os servigcos de saude mental estejam
dispostos a ofertar aos cuidadores espaco de escuta, de acolhimento, de
orientacdo e até de cuidados terapéuticos especificos. O desenvolvimento
familiar dependera da qualidade de servicos de saude, da rede de apoio, dos
recursos econdmicos, das caracteristicas familiares proprias, e do “agente
estressor”. (BRASIL, 2014)

Como proposta a Reforma Psiquiatrica no Brasil, no tocante a n&o limitar
o tratamento em hospitais psiquiatrico e manicdmios, surgiu o Centro de
Atencado Psicossocial (CAPS), priorizando a humanizagdo do cuidado e
reduzindo as extensas internagdes de portadores de transtornos mentais. No
Brasil, o primeiro CAPS foi implantado por volta dos anos 80, chegando a 208
unidades em 1992 (ROSA; VILHENA, 2012).

Rosa e Vilhena (2012) referem que o objetivo do CAPS & promover
cuidado terapéutico ao paciente com transtorno mental, que foi atendido
inicialmente em um pronto atendimento da rede publica, podendo assim fazer o
seguimento do cuidado. Esses centros sao classificados de acordo com o porte
e a capacidade de atendimento de determinado numero de usuarios, existindo
também unidades especificas que trabalham com alcool e outras drogas

(CAPSad), e com a populagao pediatrica (CAPSI).

Os Centros de Atengao Psicossocial Infanto-juvenil foram criadas com o
objetivo de atender casos de maior gravidade e ordenar a demanda em saude
mental infantil e juvenil no seu territério de abrangéncia. Sdo compostos por
uma equipe multiprofissional que deve conter no minimo um meédico

(psiquiatra, neurologista ou pediatra) com formag&do em saude o grrmental
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infantil, um enfermeiro e quatro profissionais de nivel superior; entre eles
podem estar psicologo, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo, e pedagogo;
bem como cinco profissionais de nivel médio. (COUTO; DUARTE; DELGADO,
2008)

O CAPSI é responsavel pelo atendimento regular um numero limitado de
pacientes e de suas familias, o acompanhamento deve ser diferenciado,
levando em consideragao o problema do paciente e o grau de acometimento.
Sao desenvolvidas atividades terapéuticas diversificadas em conjunto ou
individualmente, e tendo como prioridade no atendimento pacientes que
apresentam quadros de autismo, psicose ou que apresente alguma
problematica que incida diretamente em prejuizos psicossociais severos.
(COUTO; DUARTE; DELGADO, 2008)
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5 METODOLOGIA

5.1. Tipo de estudo

Foi desenvolvida pesquisa descritiva exploratoria através de abordagem

qualitativa.

5.2. Local do estudo

A pesquisa foi realizada no Centro de Atencao Psicossocial Infanto Juvenil
(CAPSI), localizado na cidade de Campina Grande - Paraiba. O servigo
selecionado esta em funcionamento desde junho de 2006, atende atualmente
259 pacientes cadastrados, incluidos criangas e adolescentes, com diagnostico
de Transtorno do Espectro Autista procedentes de Campina Grande, além de
outros 25 municipios da Paraiba.

Sua equipe é composta por psiquiatra, pediatra, neurologista, psicélogo,
pedagogo, fisioterapeuta, técnico de enfermagem, assistente social, cozinheiro,
porteiro, servigos gerais, assistente administrativo. No servico ndo ha idade de
atendimento pré-estabelecida, porém corresponde o unico CAPSi que atende

criangas menores de cinco anos em Campina Grande.

5.3. Populagao do estudo

Para contemplar a questao da pesquisa nao foi definido previamente o
numero total de sujeitos, nem o tamanho da amostra representativa desta
totalidade, sendo utilizado o método por inclusado progressiva (sem delimitagdo
numérica de participantes antecipadamente), interrompido por critério de
saturagcéo (DESLANDES, 2008). No decorrer da coleta foram utilizados critérios
de inclus&o e exclusdo.

Critérios de inclusao
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- Cuidadores de criangas com idade entre sete e quinze anos previamente
diagnosticadas com Autismo. A faixa etaria selecionada representa a
prevaléncia de atendimentos no campo de pesquisa.

- Cuidadores de criangas que frequentavam assiduamente o CAPSi ha mais de
1 ano.

Critérios de exclusao

- Cuidadores de criangcas que apresentavam outras comorbidades

neuropsiquiatricas além do autismo.
5.4. Coleta dos dados

Como o estudo aborda questbes que envolvem a subjetividade dos
sujeitos, para coleta de falas selecionou-se a técnica de entrevista na
modalidade semi-estruturada, que contemplou perguntas fechadas e abertas
(MINAYO, 2008).

Para construir o perfil sociodemografico dos entrevistados inicialmente
foi aplicado questionario com perguntas fechadas (APENDICE A), e, a seguir,
0s pesquisadores procederam argui¢ao por meio de um guia de entrevista com
questdes norteadoras (APENDICE B), relacionadas ao objeto do estudo,
permitindo ao entrevistado discorrer livremente em suas respostas.

As de informagdes foram coletadas no més de outubro de 2016 com os
individuos que concordaram em colaborar com o estudo, mediante assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As entrevistas foram
realizadas no préprio CAPSI, em carater individual, em dia e horario acordados

com o entrevistado.

Os dialogos foram gravados com aparelho de audio, que permitiu o
registro fidedigno das falas, possibilitando a transcricdo das informacdes de
forma integral, condigdo relevante para a analise e interpretagdo dos
resultados. Cada individuo foi identificado pela letra “E” e o numero em

algarismo arabico correspondente a sequéncia de coleta (Eq E;.).

5.5. Andlise dos resultados
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As falas gravadas foram transcritas na integra, reconhecendo que, a
descrigdo fiel representa o conjunto de pensamentos e concepgdes do
individuo, como se os dados falassem por si proprios (GOMES, 2008).

Depois de transcritas, procedeu-se a avaliagdo aplicando o método da
analise de conteudo proposto por Bardin (2009), utilizando a modalidade de
analise tematica do referido método, que consiste em descobrir os nucleos de
sentido que compdem a comunicagdo e cuja presenga ou frequéncia de
apari¢cao podem ter significado para o objetivo analitico escolhido.

A realizagcdo da analise se estruturou em trés etapas: a pré-analise, a
exploragdo do material, tratamento dos resultados e interpretacéo. A fase de
pré-analise compreendeu o periodo de leitura, organizagdo e sistematizacao
das idéias iniciais. A exploracdo do material consistiu em proceder a
operagdes, codificacbes e transformacbées do mesmo em nucleos de
compreensao. Enquanto que na fase de tratamento das informacdes, os
resultados foram tratados de modo a serem significativos e validos e

posteriormente seguiu sua interpretagdo (BARDIN, 2009).



24

6 ASPECTOS ETICOS

Foram obedecidos nesta pesquisa os principios éticos da resolugao
466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude sobre a
pesquisa envolvendo seres humanos. O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital Universitario Alcides
Carneiro (CEP - HUAC), sob CAAE n° 58357816.7.0000.5182 (ANEXO A).
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados onze cuidadores, sendo nove do género feminino
(na posicdo de maes) e dois do género masculino (na posigao de pais).
Relacionado a idade trés apresentavam idade entre 20-30 anos, seis entre 31-
40 anos, um entre 41-50 anos e um com idade superior a 50 anos. Quanto a
escolaridade, quatro referiram ensino fundamental incompleto, seis com ensino
médio completo e um com ensino superior incompleto. A maioria frequentava o
CAPSIi ha mais de trés anos.

Identificaram-se trés temas a partir dos relatos de cuidadores: a
descoberta do ser social; cuidadores: papel na dindmica familiar e propostas

para o crescimento do CAPSiI.

A DESCOBERTA DO SER SOCIAL

Durante as entrevistas, os cuidadores das criangas autistas relataram
que as principais mudangas ocorridas nos infantes, apds o inicio do seu
acompanhamento pelo CAPSI, foram relacionadas ao desenvolvimento de suas
habilidades sociais no ambito domiciliar. Essa mudanga fica explicita nas

seguintes falas:

“‘Mas questado de casa, porque o tratamento... aqui tem isso, a questdo dele
querer um brinquedo, e aqui dizer olhe, comecgar a agredir... ai aqui elas
dizem... olhe eu vou te dar, mas quando vocé ficar quietinho, parar de gritar,
nao pode falar assim com as pessoas entendeu?! Aqui ele entende isso... em
casa, primeiro ele exige, a voz bem, daquela voz de exigéncia... ai depois ele
vé... ele lembra, ele mesmo lembra, num € a gente que incentiva, ele lembra
que é pra falar com a vozinha baixa, pra conseguir o que ele quer, ai ele fala
bem carinhoso, por favor me dé isso...” (E1)
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“Conversa com todo mundo, assiste televisao, repete as propagandas que vé
tudinho.” (E7)

“Porque com elas trabalhando com ele aqui assim, é.... em casa ele nao
gostava de brinquedo, hoje a gente compra brinquedo e ele ja pega qualquer
brinquedo, ja bota na mao, brinca, solta; e antes de vir pro CAPSI, podia ter
todos os brinquedos mais bonitos do mundo que ele nem olhava assim, e hoje
ele ja ta brincando com os brinquedos”. (E10)

A familia como instituicdo sdélida da sociedade deve proporcionar a seus
membros suporte emocional, econémico e social. O adoecimento de um deles
acarreta estresse familiar, na busca de suprir as necessidades especiais do
individuo afetado. Estudo realizado comparando maes de infantes autistas,
portadores de Sindrome de Down e assintomaticos, concluiu que o estresse
sobre os parentes das criangas com autismo € mais elevado que os demais
estudados, ressaltando que a dificuldade de comunicagdo refletia no
desenvolvimento emocional familiar, e consequentemente levava a diminuigao
das habilidades sociais do autista. (SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2001)

Por outro lado, o atraso no desenvolvimento da linguagem é,
geralmente, o primeiro sinal percebido na crianga com transtorno do espectro
autista. Os pais costumam procurar ajuda profissional quando, por volta de 12-
18 meses, 0 menor apresenta a capacidade de comunicar-se através da fala
diferente dos outros individuos da mesma faixa etaria (KLIN, 2016). A melhora
na aquisicdo da fala foi um dos principais avancos observados pelos

cuidadores entrevistados:

“Pronto, esse ano ele esta desenvolvendo a fala, que ele nao falava nada.” (E2)

“Falar, que ele nao falava. Ele veio falar com 4 anos, mas o CAPSi ajudou
muito.” (E6)

“Na fala, num... ela ficou mais inteligente depois daqui... ela comegou a falar
depois daqui.” (E7)

“Eu fui encaminhada pelo posto de saude de onde eu moro, a médica me
encaminhou até aqui, entendeu?! Por que de inicio ele nao falava, entendeu?!E
foi essa minha maior preocupagéo.” (E8)
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O atraso da fala além de ser uma das maiores preocupagdes dos pais €
um fator preocupante na convivéncia familiar. Uma revisao de literatura feita no
ano de 2003 revelou que nos anos 80 e 90 ja haviam estudos que
comprovavam que a dificuldade de linguagem verbal expressiva era um fator
que contribuia para a desarmonia no lar da crianga autista. Sendo assim, o
desenvolvimento dessa funcédo traz alivio e facilita a interagdo e a percepcéao
da familia sobre o individuo como um ser com capacidade de socializar.(
SCHMIDT; BOSA, 2003; SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2001)

Nesse prisma, as formas nao verbais de comunicacdo também sao
escassas e prejudicam a interagao do individuo que possui TEA com as
pessoas que o rodeiam. A coreografia social da crianga e do cuidador inicia o
desenvolvimento das habilidades sociais cognitivas, de comunicagcdo e
simbdlicas. Em bebés e criancas autistas o pouco interesse pela face humana,
a falta de apego e os disturbios no desenvolvimento da atengdo conjunta,
prejudicam a evolu¢cdo de um meio ndo verbal de comunicagdo, que costuma
ser mais desenvolvido em outras doencas nas quais a fala é atipica ou
inexistente.(KLIN, 2006)

A mudanca da forma do olhar e na atencdo que a crianga delibera aos
pais apos seu acompanhamento no CAPSI foi outro aspecto pontuado pelos
cuidadores, sempre tendo esses aspectos correlacionados a uma melhor

interacao entre os individuos no convivio domiciliar:

“‘Deles atenderem melhor a gente, antes ele ndo tinham muito...como elas
ensinaram aqui, deles olharem mais na gente, e a gente conseguir falar com
eles olhando mais pra eles. Pra eles poderem atender também, que antes...
Desde quando chegou aqui n&o tinha como.” (E3)

“Sim... Eu acho que ele mudou muito foi no olhar, porque o autista ele sente
muita dificuldade no olhar, sabe eu senti mais assim no olhar e no modo de ele
agir(...)” (E8)

“Ele tanto ta escutando melhor, entendendo as coisas, tanto eu sei lidar. Antes
eu ficava meu Deus, e eu sei la o que ele quer meu Deus... “0 que é que tu
quer menino?”. (E10)
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Esse prejuizo linguistico pode levar a um "prejuizo social", ou seja,
dificuldades no uso espontaneo de sistemas verbais e nao verbais de
comunicagao tornando o intercambio social ineficaz. O problema maior na
comunicagado nao seria a auséncia dos mecanismos fisicos de gesto,
expressao facial e fala, mas uma falha no uso correto deles em situacdes
sociais ou como ajuda para a comunicagao efetiva.(RODRIGUES; FONSECA;
SILVA, 2008)

Com a evolugéo da formas de interagir e de comunicar-se a crianga
passa entdo a compreender melhor 0 meio que o rodeia, e a comportar-se de
forma mais adequada diante das situacdes as quais € exposta, conforme

relatos:

“E, essa questdo de falar mansinho quando quer, antes ele agredia, por conta
da medicagdo assim também, ndo é o tanto... mas tem educacdo também.
Olhe, ndao pode bater, tem que falar direitinho, ai ele entendeu isso ai, mas é
muito complicado ainda.” (E1)

“Ele ta mais obediente, mais atencioso com as pessoas, ele tem se aproximado
mais das pessoas, tem se permitido fazer amizades, coisas que ele nao
apresentava antes, ta indo pra escola, ja ta aprendendo a ler e fazer o nome
dele, conta ja de 1 a 10, tem s6 dificuldade com a coordenagdo motora dele.”
(E4)

“Olhe depois que ele veio para o CAPSI e esta estudando o comportamento
dele melhorou... na intencdo assim de ele parar e obedecer mais, né?!Ele ta
obedecendo néo tudo... mas ta melhor do que tava.” (E11)

A crianga precisa perceber, compreender e aceitar a intervencdo do
outro como agente de participagdo. Por isso, o desenvolvimento das
habilidades sociais e a percepg¢ao dos seus familiares e dele préprio como ser
social, conduz de forma evolutiva no tocante ao seu comportamento no
lar.(SEGEREN; FERNANDES, 2016)

CUIDADORES: PAPEL NA DINAMICA FAMILIAR

Durante as entrevistas realizadas com os cuidadores das criancas

acompanhadas no CAPSi observou-se que eles atribuem os beneficios no
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ambiente familiar, ndo s6 as mudancas ocorridas nas criangas mas também a
sua evolugdo como cuidadores, apontando a equipe do CAPSi como peca

relevante nesse processo:

“Melhorou bastante, por que assim de certa forma as meninas passam pra
gente como é lidar com eles, como dar um nao, um sim, como botar regras,
como por limites, isso melhorou bastante.” (E2)

“‘E quando a gente vem pro CAPSi a familia tem apoio, tem o encontro dos
pais, tem o encontro individual, e € um apoio muito grande que a gente
encontra aqui.” (E4)

“Elas ajudam, me ajudam muito... elas passam forca pra gente.” (E10)

Em outro momento, quando questionados sobre o que o CAPSI
representou no tratamento de seus filhos para sua familia, a questdo do
diagndstico e do maior acesso a informagdes sobre o transtorno era um ponto

recorrente nas falas:

“Assim, de inicio foi bem impactante porque eu nunca tinha ouvido falar a
respeito do autismo.” (E4)

“Ai, tem sido muito importante porque através daqui que eu comecei a saber
mais, conhecer mais sobre autismo(...) “(E5)

“(...) quando eu vim pra ca eu n&o sabia como é, assim eu nao entendia o jeito
dele quando ele nasceu... ele foi diferente dos meus outros filhos, eu tenho
outros dois filhos, entendeu?! Aqui eu achei muito bom, porque foi onde eu vim
ter um maior conhecimento do que era... do que ele estava passando e
precisando, e eu s6 encontrei aqui mesmo. “(E8)

“(...)eu ndo sabia o que ele tinha e ele foi diagnosticado no CAPSi.” (E9)

A trajetoria dos cuidadores das crianga com TEA ja se inicia no momento
da percepgéao dos sinais e sintomas e do diagndstico. Uma pesquisa qualitativa
feita com 10 maes de criangas autistas verificou que a busca pelo diagndstico e
a falta de informagdo sobre a doenca era uma fator que preocupava e
consequentemente trazia estresse para as maes.(EBERT; LORENZINI; SILVA,
2015)
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Cuidadores de criangas autistas, por vezes, podem tornar-se agentes
dificultadores na convivéncia e no contexto emocional familia, resultante da
sobrecarga de atribuicbes e ansiedade.(SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR,
2001) Durante a nossa pesquisa apreendeu-se que o nivel de tensdo havia
diminuido com as respostas encontradas no CAPSi para o comportamento das
criangas com o transtorno, tornando o ambiente familiar mais funcional, visto
que a forma de agir com a crianga mudou de perspectiva. Situagdes referidas

por E9 e E2 em suas falas:

“(...) eu achava que ele era uma crianga muito mal-educada, e eu ndo sabia o
que fazer, porque eu tentava... ndo é assim, ndo é assim. Entao ele sofreu
muito né, porque nada daquilo que ele fazia era malcriacao, ele tinha algo a
mais, que fez com que ele sofresse; sofria ele e sofria a gente.” (E9)

“Assim, antes eu conversava com ele, mas assim conversava como uma
criancas normal, né?! E hoje ndo, eu converso com mais sabedoria, que as
meninas passaram aqui pra gente. “(E2)

As diretrizes do Ministério da Saude para Reabilitacdo de Pessoas com
Autismo destaca o diferente estilo de vida imposto a familia do portador de
TEA, esclarecendo a importancia da conducdo compartiihada entre
profissionais responsaveis e a familia, garantindo a esta a sua autonomia
(BRASIL, 2014).

Fica evidente a responsabilidade das equipes dos Centro de Atencao
Psicossocial, do esclarecimento da doenca ao diagndstico e apoio durante todo
tratamento, destacando que a discussao das opg¢des de tratamento com a
familia faz parte do processo de inclusdao e adaptacdo do individuo. Nas
observacbes feitas pelos cuidadores entrevistados eles tém sido ensinados
durante o acompanhamento com os profissionais do CAPSi a se comunicar de
forma adequada e a lidar com o comportamento dos infantes:

“(...) me ajudou a como cuidar dele, como lidar com.... de vez em quando ele
tem surto, como tratar ele, como tirar alguns costumes que ele tem... como eu
posso dizer, hum... bater a cabeca, ficar mordendo a roupa, querer ir s6 por um
canto, e o CAPSi me ajudou muito “(E6)
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“Ele t& melhor, depois que a gente passou a entender ele. Hoje a gente
entende ele, explica que nao pode, entdo assim.... melhorou muito.” (E9)

“Em primeiro lugar me ajudou a cuidar dele, porque antes eu ndo sabia como
lidar com ele, e ele estando no CAPSi eu sei mais lidar com ele. EU tenho mais
paciéncia, e aprendi mais a lidar com ele.” (E10)

“Antes eu em pé mesmo conversava com ele, ai elas falaram... ndo mae, baixe
pra ficar na altura dos olhos dele, ai pronto ele até me escuta mais.” (E2)

Em um estudo feito sobre o nivel de satisfacdo dos usuarios de um
Centro de Atencao Psicossocial Infanto-juvenil, localizado na cidade do Rio de
Janeiro, foi constatado que o acompanhamento com os pais das criancas
autistas dessa unidade diminuiu a angustia e frustragdes vividas por esses pais
e, constatou mudangas nas relagdes sociais, na capacidade para lidar com
situagdes pertinentes ao transtorno mental, no aumento da confianga e alivio
emocional. (THIENGO et al., 2015)

O nascimento de uma crianga com TEA gera diversos sentimentos na
familia, a qual se vé confrontada a ajustar suas expectativas as limitagdes
dessa condi¢cdo, além de se adequar as necessidades de dedicacdo e
prestacdo de cuidado especifico.( RODRIGUES; FONSECA; SILVA, 2008)
Portanto o auxilio no enfrentamento do preconceito da doenga no ambiente
familiar, e apoio nessa nova condicdo também foi um ponto abordado pelos

nossos entrevistados.

“(...) em como lidar com a familia, né?! Porque o maior preconceito € o da
familia, e o CAPSi me ajudou muito, e isso foi a melhor coisa... como a familia
aceitar, e o CAPSi também convida a familia a participar também.” (E6)

“(...)Por conta do meu interesse como mé&e de ver a melhora nele, melhorei
também como mae, porque nao é facil vocé ta em casa e ter um filho que vocé
nao pode sair pros lugares que ele nao quer ficar, chora, grita e as pessoas
ndao entendem... acham que é manha, que vocé nao sabe educar, falta de
informacgéo.” (E4)

“(...)agora tudo mudou né?! Porque a gente ja sabe da especialidade dele e a
gente entende que ele ndao € uma crianga doente; que crianga doente € aquela
que ta internada no hospital; e sim que ele é sé uma crianga especial, que ele
precisa de um carinho a mais, uma atengédo a mais, cuidado a mais, entdo eu
nao encaro mais ele como uma crianga doente.” (E9)



32

Pode ser observado nas entrevistas que o acompanhamento do CAPSI,
tem afetado diretamente o vinculo “crianga-cuidador”’, e que a melhora na
compreensao e comunicacdo de ambas as partes vém sendo um fator

fundamental na dindmica e qualidade de vida familiar.

PROPOSTAS PARA O CRESCIMENTO DO CAPSI

Apesar dos avancos ocorridos no tratamento dos pacientes do CAPSI,
ao serem questionados sobre a necessidade de melhorias no
acompanhamento feito pela instituicdo, alguns cuidadores relataram queixas
em relagcdo a necessidade de um equipe multiprofissional e a constancia no

acompanhamento de seus filhos.

O cuidado de criangas com transtornos mentais requer uma abordagem
multiprofissional, de pessoas capacitadas para lidar com os pacientes e suas
familias.(PAULA et al., 2012) Durante o curso das entrevistas a principal
reclamagao dos cuidadores foi a auséncia de um profissional na area de

fonoaudiologia:

“Nao, melhorar nada... precisa de profissional que é o fono, né... sé isso! O que
faz falta aqui é o fono.” (E11)

“A fonoaudidloga, e assim, tipo, uma escolinha(...)” (E6)

“Ele s6 tem uma natacao se for paga, ele s6 tem uma fonoaudiéloga se for
paga(...)” (E9)

“A Unica coisa que eu acho que é o sonho de toda mae que tem filho aqui que
num fala € uma fono. Porque eu ja tenho lutado para botar ele num fono e é o
maior dificil. Teve um tempo que eu quis botar ele particular, a consulta era 80
reais, 30 minutos.... E ndo tinha vaga.” (E10)

Antigamente o percentual de criangas com autismo que nunca falaram
era em torno de 20% a 30%, porém, o avango das terapias, e o diagndstico
precoce vem fazendo com que haja uma diminuicdo nesses numeros. A
aquisicdo da linguagem verbal é uma das principais preocupag¢des dos pais,

por isso a necessidade de um profissional especializado nessa area é de
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fundamental importancia no projeto terapéutico do infante com TEA. (KLIN,
2006)

Outra queixa recorrente é a quantidade de dias na semana que as
criangas frequentam com CAPSIi. Durante a semana as criangas que se
encontram no servico onde foram feitas as entrevistas, possuem um dia de
terapia, salvo as semanas em que se tem a consulta com algum profissional
médico ou psicologo, previamente agendada pela equipe. Segundo a
perspectiva dos pais, um aumento na quantidade de dias no CAPSI, traria uma

melhor continuidade ao tratamento.

“Eu t6, eu sb6 acho que devia ter mais dias, se 0 governo incentivasse melhor,
porque o tratamento pra autismo, tem que ser todo dia, num € uma coisinha
vocé vir, e depois passar a semana em casa a crianga indo pra escola, a
crianga convivendo em casa, ou indo pra outros lugares que fazem parte do
tratamento também. Por que so6 tem isso né?! Pra quem é tratado pra autismo
em outros lugares é todos os dias.” (E1)

“Eu s6 acharia que fosse preciso mais dias, porque € um dia sé que a gente
vem, seria melhor que fosse mais outros dias.” (E8)

“(...) deveria ter direito a mais, deveria ser mais acompanhado (...)" (E9)

Um estudo feito em um CAPSI no Rio de Janeiro demonstrou que os
cuidadores ao dividirem a carga do cuidado da crianga com TEA com a equipe
de saude, apresentavam uma diminuicdo do nivel de estresse, o que refletia
diretamente na qualidade de vida da familia. Nao obstante, uma duragdo maior
em termos de tempo de atividades no servigco € vislumbrado pelo cuidador
como oportunidade de acrescentar beneficios ao seguimento do paciente.
(THIENGO et al., 2015)
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

O impacto representado nas familias de portadores de transtorno do
espectro autista foi observado como sendo positivo, principalmente relacionado
ao desenvolvimento das habilidades sociais do autista no ambito domiciliar, a
aquisicao da fala e a interagcao pelo olhar e atencdo dispensada aos pais,

sempre tendo esses aspectos correlacionados a um melhor convivio da familia.

Os beneficios s&o atribuidos também a evolugdo dos sujeitos como
cuidadores, através do acesso as informagdes sobre o transtorno, apontando a
equipe do CAPSi como participante relevante no processo. O novo modelo de
relagdo familiar demonstra como destaque a forma de lidar com o filho autista,
permeado pela melhor comunicagdo e seguranga no processo. Sobre as
necessidades no servico, ressalta-se a auséncia de fonoaudiélogo na equipe

para melhor investimento na aquisicdo da linguagem.

A experiéncia em desenvolver pesquisa no Centro de Atengao
Psicossocial foi enriquecedora, visto que as criangas com transtorno mental de
uma forma geral sédo assistidas de forma integral e longitudinal, e apesar das
dificuldades, é nitida a gratiddo da maioria dos usuarios e dos seus cuidadores

aos profissionais que atuam no servico.

A realizacdo do estudo proporcionou avaliagdo singular no cenario
pesquisado. Por tratar-se de abordagem qualitativa, os resultados que
emergiram s&o proprios do universo pesquisado, ndo sendo possivel
generalizar para outros cuidadores ou outros CAPSi. Entretanto, abre espago

para outras pesquisas em cenarios diversos.
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APENDICE A

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

1)ldade:

2)Género:

3)Procedéncia:

4)Grau de parentesco:

5)Tempo que frequenta o CAPSI:

6)Escolaridade (referir se é completo ou incompleto):

Fundamental o COM.o INC.
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Médio o COM. o INC.
Superior o COM. o INC.

Pos-graduagéao o COM. o INC.

APENDICE B

Questoes Norteadoras

1. O que o CAPSi tem representado para sua familia no acompanhamento
da crianca autista?

2. Quais as principais mudangas ocorridas no ambiente domiciliar apos a
introducao da crianga no CAPSI?
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