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RESUMO

Este estudo objetivou investigar e caracterizar os aspectos sociodemograficos,
laborais e clinicos de familias com filhos diagnosticados com Transtorno do
Espectro Autista - TEA. Trata-se de um estudo quantitativo, observacional,
transversal e descritivo, realizado no territério nacional, a partir da aplicacao de
um Questionario on-line. Participaram do estudo 91 mées e 1 pai de
criancas/adolescentes diagnosticados com TEA com idades de dois a 18 anos.
Os resultados apontam que a maioria dos responsaveis eram casados (79,3%)
e com ensino superior (65,3%), residentes nos Estados da Regido Sul (50%) e
Norte (21,7%). Quanto ao estado de saude dos pais 44,6% realizam algum
acompanhamento de saude, dos quais 29,3% de saude fisica e 20,7% de
saude mental. Em relacdo aos filhos com TEA, 80,4% eram do género
masculino, em Nivel 1(72,8%), com TDAH como comorbidade (22,8%). Os
dados acenam para relevancia de uma andlise do TEA sob uma visao
sistémica da familia e suas necessidades, a fim de identificar as caracteristicas
sociodemograficas, laborais e clinicas das familias com filhos autistas, para
subsidiar os profissionais que atuam frente ao tratamento.

Palavras-chave: Aspectos sociodemograficos e laborais; Condi¢cdes de Saude;
Transtorno do Espectro Autista.
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ABSTRACT

This study aimed to investigate and characterize the sociodemographic, labor
and clinical aspects of families with children diagnosed with Autism Spectrum
Disorder - ASD. This is a quantitative, observational, transversal and descriptive
study, carried out in the national territory, based on the application of an online
guestionnaire. 91 mothers and 1 father of children/adolescents diagnosed with
ASD aged from 2 to 18 years participated in the study. The results show that
most guardians were married (79.3%) and with higher education (65.3%), living
in the States of the South (50%) and North (21.7%). As for the health status of
parents, 44.6% perform some health monitoring, of which 29,3% are physical
health and 20.7% mental health. Regarding children with ASD, 80.4% were
male, at Level 1 — Mild (72.8%), with ADHD as comorbidity (22.8%). The data
point to the relevance of an ASD analysis under a systemic view of the family
and its needs, in order to identify the sociodemographic, labor and clinical
characteristics of families with autistic children, in order to support professionals
who work with the treatment.

Keywords: Sociodemographic and labor aspects; Health conditions; Autistic
Spectrum Disorder.

RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo investigar y caracterizar los aspectos
sociodemograficos, laborales y clinicos de familias con nifios diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista - TEA. Se trata de un estudio cuantitativo,
observacional, transversal y descriptivo, realizado en el territorio nacional,
basado en la aplicacion de un cuestionario online. En el estudio participaron 91
madres y 1 padre de nifios / adolescentes con diagnostico de TEA de 2 a 18
afnos. Los resultados muestran que la mayoria de los tutores estaban casados
(79,3%) y con estudios superiores (65,3%), residiendo en los Estados del Sur
(50%) y Norte (21,7%). Encuanto al estado de salud de los padres, el 44,6%
realizam algun seguimiento de salud, de los cuales el 29,3% son salud fisica y
el 20,7% salud mental. Encuanto a los nifios con TEA, el 80,4% eran varones,
en el Nivel 1 - Leve (72,8%), con TDAH como comorbilidad (22,8%). Los datos
apuntan a la relevancia de un analisis de TEA bajo una vision sistémica de la
familia y sus necesidades, con el fin de identificar las caracteristicas
sociodemograficas, laborales y clinicas de las familias con nifios autistas, con
el fin de apoyar a los profesionales que trabajan con el tratamiento.
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Palabras Clave: Aspectos sociodemogréficos y laborales; Condiciones de
salud; Trastorno del Espectro Autista.
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Introducao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado um distirbio do
desenvolvimento neurolégico caracterizado por prejuizos qualitativos na
comunicagdo social, além de padrdes restritivos de interesses e
comportamentos, podendo apresentar anormalidades no funcionamento
cognitivo, aprendizado, atencdo e processamento sensorial, estando presente
desde os primeiros 36 meses de vida (APA, 2014).Como nao ha marcador
biolégico do distirbio, o diagndstico deve ser inferido a partir do
comportamento. Entretanto, na primeira infancia é especialmente dificil, devido
as semelhancas comportamentais entre o TEA e outros distarbios do
desenvolvimento, a frequente comorbidade de deficiéncia intelectual e a grande
variedade de diferencas individuais no desenvolvimento tipico e atipico nos
primeiros anos de vida, podendo causar atrasos no diagnostico e nas
intervencdes necessarias (GOMES et al., 2015).

Nos ultimos 10 anos, houve um aumento significativo no nimero de casos
diagnosticados com TEA e varias hipéteses foram apresentadas para explicar
esse fendbmeno (GOMES et al., 2015). Entre as possibilidades mais abordadas,
estdo os critérios diagnosticos expandidos, maior conscientizacdo sobre o
disturbio, diagnoéstico em idades mais precoces e o0 reconhecimento de que o
TEA € uma condicdo vitalicia (BAIO, WIGGINS & CHRISTENSEN, 2018;
BONATO, MINETTO& DOBRIANSKYJ 2019; QUINTERO et al.,, 2021).
Acredita-se que no Brasil, tenha-se aproximadamente 2 milhdes de autistas, e
as evidéncias disponiveis sugerem que a cada 54 nascimentos uma crianca €
afetada, a proporcéo por sexo é de trés meninos para cada menina e cerca de
30% estdo na faixa de deficiéncia intelectual (BAIO, WIGGINS &
CHRISTENSEN, 2018; BONATO, MINETTO& DOBRIANSKYJ 2019; LOOMES,
HULL & MANDY, 2017).

A década de 80 pode ser considerada o periodo de inicio dos movimentos
pré autismo, onde familiares comecaram a se organizar em busca de servicos
de saude e educagdo para seus filhos de modo mais especializado (DE LIMA

REIS et al.,, 2019). Porém sado poucas as pesquisas relacionadas a tematica
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gue tenham uma dimensdo ampla do cenario brasileiro (DE LIMA REIS et.al,
2019; PAULA, et al., 2011; FERREIRA, 2008).

Somente em 2019, foi sancionada a Lei 13.861/2019, que incluiram as
especificidades inerentes ao TEA nos censos demograficos (BRASIL, 2019).
Em 2020, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em parceria com o Instituto
Ico Project (Curitiba-PR) e a Universidade Federal do Parana (UFPR), iniciaram
uma pesquisa de dados sociodemogréficos, juntando-se a mais de 50 paises
(UFPR, 2020), cujos resultados ainda ndo foram divulgados. A analise desses
dados possibilitara ao Pais subsidios para desenvolver e implementar de forma
efetiva, Politicas Publicas voltadas a essa populacdo em todas as esferas e
areas.

O mesmo ocorre com pesquisas académicas, em que a grande maioria se
restringe a dados qualitativos e amostras pequenas. Aquelas que ocorreram de
forma quantitativa, restringiram-se as comunidades especificas (DE LIMA REIS
et.al, 2019; PAULA et al., 2011). Em 2006, no Estado de Santa Catarina, uma
pesquisa encontrou 1,31 casos para cada 10 mil habitantes (FERREIRA,
2008). Ja em 2010, no municipio de Atibaia- SP, um estudo piloto apontou
0,3% de pessoas com TEA, mas segundo os autores a abrangéncia foi pouco
confiavel (PAULA, et.al., 2011).

Portanto, caracterizar essas familias e o perfil clinico (estado de saude
fisica e mental; nivel de comprometimento, comorbidade, medicacoes,
acompanhamento clinico/terapéutico/educacional etc.) € de suma importancia,
pois assim haverd mais subsidios para o desenvolvimento e planejamento
focado na psicoeducacao dos familiares, na intervencdo precoce e na criacao
de projetos voltados para a necessidade de cada regido, contribuindo assim
com os profissionais que atuam diretamente. Desta forma, este artigo tem por
objetivo investigar e caracterizar os aspectos sociodemograficos, laborais e

clinicos de familias com filhos autistas realizado no territdrio nacional brasileiro.

Método

Trata-se de um estudo quantitativo, observacional, transversal e descritivo
(CRESWELL, 2010).
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Amostra

A amostra foi de 91 mdes e 1 pai de criancas/adolescentes
diagnosticados com TEA, que coabitasse 0 mesmo ambiente e
compartilhassem os cuidados da crianga. Os critérios de inclusdo na amostra:

(1) Saber ler e escrever; (2) Ter um filho diagnosticado com TEA.

Instrumentos

Questionario previamente elaborado pela autora para a coleta de dados
(CRESWELL, 2010; SAMPIERI, COLLADO, & LUCIO, 2013), fundamentado na
literatura nacional e internacional, na experiéncia e no contato profissional com
a populacédo estudada. Foi composto por 65 perguntas fechadas, relacionadas
a Caracterizacdo da Familia incluindo caracteristicas sociodemograficas e
laborais (regidao, sexo, idade, estado civil, escolaridade, profissdo, jornada de
trabalho) estado de saude fisica e mental, outros filhos com TEA; Perfil da
Crianca com TEA (idade, sexo, escolaridade, nivel de comprometimento,
comorbidade, medicacbes, acompanhamento clinico/terapéutico/educacional,
horas de terapias), caracterizacdo das habilidades desenvolvimentais.

Com o intuito de entender melhor o Perfil Clinico da crianca e adolescente
com TEA, solicitou-se aos pais que indicassem de 1 a 10 as habilidades e
comportamentos disruptivos de seus filhos, onde 1 a 3 corresponde a néo
realiza adequadamente 4 a 6 realiza moderadamente e 7 a 10 realiza
satisfatoriamente. As perguntas foram categorizadas em Habilidades de
Comunicacéao; Habilidades de Leitura e Escrita; Habilidades de Vida Diaria e

Comportamentos Disruptivos.

Procedimentos éticos e de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada através de um formulario no google forms
por critério de conveniéncia (MAROCO, 2007), no periodo de setembro a
dezembro de 2020. A divulgacéo ocorreu por meio de flyer compartilhado nas
redes sociais (WhatsApp, Facebook, Instagram), convidando os pais a

participarem. Este procedimento possibilitou acessar pessoas de diferentes
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regides do territério nacional, através do efeito snowball(BAPTISTA &
CAMPOS, 2016).

Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade do Vale do Rio do Sinos - UNISINOS e foi aprovada sob CAAE:
34515520.0.0000.5344.

Procedimentos de andlise de dados

A analise dos dados ocorreu através do programa estatistico Statistical
Package for Social Sciences versado 20, considerando o nivel de significancia
de p<0,05. Foram realizadas analises descritivas: médias, medianas,
percentuais e desvio-padréo a fim de conhecer o comportamento das variaveis

em estudo.

Resultados

Os dados do Questionario Sociodemografico foram categorizados em:
Caracterizacdo da Familia incluindo caracteristicas sociodemograficas e
laborais (regiao, sexo, idade, estado civil, escolaridade, profissdo, jornada de
trabalho) estado de saude fisica e mental, outros filhos com TEA; Perfil da
Crianca com TEA (idade, sexo, escolaridade, nivel de comprometimento,
comorbidade, medicacbes, acompanhamento clinico/terapéutico/educacional,

horas de terapias), caracterizacdo das habilidades desenvolvimentais.

Caracterizacao da Familia

Os resultados apresentados na Tabela 1 com relacdo aos dados
sociodemografcos e laborais indicam uma maior taxa de respostas nos Estados
do Rio Grande do Sul (46,7%) e do Amazonas (21,5%). A amostra contou com
91 maes e 1 pai, com idades entre 38-41 anos (28,3%), 30-33 anos (16,3%) e
42-45 anos (16,3%), onde a maioria sado casados(as) ou com companheiros(as)
(79,3%). O nivel de escolaridade concentrou-se no Ensino Superior
(Graduacéo, Especializacdo, Mestrado e Doutorado) (65,2%).

As profissbes foram variadas, mas se destacaram as de professoras,

donas de casa e psicologas, os dados indicam que mesmo 0s respondentes
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terem uma profisséo, 27,2% nado exercem atualmente. Quanto a jornada de
trabalho exercida semanalmente pode-se verificar uma variagdo: 27,2%
marcaram que sua jornada varia entre 40-50 horas e 21,7% de 10h semanais.

Tabela 1: Dados sociodemografico gerais

Variaveis N %
Sul 46 50%
Regido Norte 21 22,8%
Sudeste 10 10,9%
Nordeste 9 9.8%
Centro Oeste 6 6,5%
Sexo Feminino 91 98,9%
Masculino 1 1,1%
38-41 anos 26 28,3%
Idade 30-33 anos 15 16,3%
42-45 anos 15 16,3%
Outras 36 39,1%
Casado (a) ou com companheiro (a) 73 79,3%
Estado Civil Separado (a) 10 10,9%
Outras 9 8,2%
Escolaridade Ensino Superior 60 60,3%
Ensino Médio 26 28,3%
Outras 6 6,5%
Professora 18 19,6%
o Dona de casa 8 8,7%
Profissao Psicéloga 7 7,6%
Outras 59 64,1%
Exerce a Profisséo Sim 67 72,8%
Nao 25 27.2%
10 horas 20 21, 7%
10-20 horas 12 13%
Jornada de Trabalho 20-30 horas 11 12%
30-40 horas 18 19,6%
40-50 horas 25 27,2%

Os dados relacionados a saude dos pais indicam que 45,1% realizam
algum acompanhamento de saude, dos quais 29,7% de saude fisica e 20,9%
de saude mental. As doencas que se destacaram foram a ansiedade 6,6%, a
depressdo 6,6% e a hipertensdo 6,6%. Os tratamentos utilizados:

medicamentoso 18,5%, psicoterapia 7,6% e ambos 3,3% (Tabela 2).

Tabela 2: Acompanhamento de saude dos pais

Variaveis N %

Acompanhamento de saude Sim 41 45,1%
Néo 50 44,9%

Fisico/Mental Fisico 27 29,7%
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Mental 19 20,9%
Nenhuma 13 14,1%
Doenca Ansiedade 6 6,6%
Depressao 6 6,6%
Hipertensdo 6 6,6%
Nenhuma 9 9,8%
Medicamentoso 17 18,5%
Tratamento Psicoterapia e medicamentoso 3 3,3%
Psicoterapia 7 7,6%
Outros 14 15%

Com relacao a outros filhos, 54,3% tém mais de um filho. Daqueles que
responderam ter mais de um, 39,1% tiveram dois filhos e 10,3% tiveram trés
filhos. Do total de pais que tem mais de um filho, 6,5% disseram que outro filho
também apresentava o TEA. A idade dos irmdos com TEA variou entre 3-16
anos, considerando que a amostra foi de apenas 9,8% dos participantes. O
género dos irmaos com TEA foi de 6,5% masculino.

Perfil da crianca/adolescente com TEA

A idade dos filhos variou entre dois a 18 anos. Quanto ao género, 80,4%
sdo masculinos. A maioria dos filhos estuda e apresentou diagnostico de TEA -
Nivel 1 de comprometimento (leve- 72,8%) de acordo com as maes, sem
comorbidades (47,8%).

Tabela 3: Caracterizagdo das criangas com TEA

Variaveis Categoria N %
2-3 anos 14 15,2%
4-5 anos 25 27,17%
Idade da crianga/adolescente com 6-7 anos 21 22.,82%
TEA 8-9 anos 8 8,7%
10-11 anos 13 14,1%
12-13 anos 5 5,4%
14-15 anos 2 2,17%
17-18 anos 4 4,3%
Sexo da crianga/adolescente com Masculino 74 80,4%
TEA Feminino 18 19,6%
Nao estuda 13 14,1%
Educacéo infantil 33 35,9%
Fundamental 1 36 39,1%
Escolaridade Fundamental 2 5 5,43%
Ensino médio 3 3,2%
Universidade 1 1,1%
APAE 1 1,1%
Nivel de comprometimento Nivel 1 (leve) 67 72,8%
Nivel 2 (moderado) 21 22,8%
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Nivel 3 (severo) 4 4,3%

Sem Comorbidades 44 47,8%

Transtorno de Déficit de 21 22,8%
Comorbidades Atencéo e Hiperatividade —

TDAH

Apraxia da fala 7 7,6%

Outras 20 18,4%

As terapias indicadas, que fizeram parte do dia a dia das criancas
pesquisadas variaram entre 1 a 4 ou mais horas semanais e o tempo de 6

meses a 2 anos ou mais, conforme a Tabela 4.

Tabela 4: Periodo/ano de terapias realizadas pelas criancas/adolescentes com TEA

Variaveis Categoria N %
N&o realiza 3 3,3%
Psicélogo, Fonoaudiélogo e  Terapeuta 10 10,9%
Terapias Ocupacional (TO)
Psicélogo e Fonoaudi6logo 9 9,8%
Psicélogo, Fonoaudiodlogo, (TO), Pedagogo 9 9,8%
Psicélogo, Fonoaudiélogo, Fisioterapeuta, TO, 7 7,6%
Psicopedagogo
Psicologo 7 7,6%
Psic6logo, Fonoaudi6logo, Psicopedagogo, 7 7,6%
Acompanhante Terapéutico, Educador fisico
Outros 40 43,5%
Sem atendimento 4 4,3%
1 hora semanal 22 23,9%
Hora semanal 2 horas semanais 19  20,7%
3 horas semanais 11 12%
4 horas ou mais 36 39,1%
Até 6 meses 14 15,2%
Tempo de terapias 1 ano a2 anos 20 21, 7%
2 anos ou mais 47 51%

Os dados apresentados a seguir correspondem as habilidades
(comunicacéo, leitura e escrita e vida diaria) relacionadas ao nivel de
realizacdo (ndo realiza, realiza moderadamente e realiza satisfatoriamente)
indicando que em muitos casos uma variancia entre as idades e as categorias.

Os dados das Habilidade de Comunicacdo apresentados na Tabela 5
demonstram que nas trés subcategorias, a maioria realiza satisfatoriamente.
Para a subcategoria de Leitura e escrita (Tabela 6), os resultados apontam que

36,7% sabem ler e 47,7% escrevem o proprio nome.

Tabela 5: Habilidade de comunicagdo

Variaveis Categoria  Idade N % Média Desvio
Padréo
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Expresséo NR 2-6 16 14,7% 6,19 3,79
através da fala 9-15 5 4,6%
RM 3-7 9 8,28% 6,33 4,2
RS 2-18 62 57% 7,48 3,7
Expresséo NR 3-9 9 8,3% 5,45 3,0
seus desejos e 14 2 1,8%
necessidades RM 2-6 13 12% 6,7 4,2
9-11 2 1,8%
15-18 2 1,8%
RS 2-14 61 56% 7,4 3,8
17-18 3 2,8%
Compreender NR 2-8 6 5,5% 5,8 3,6
instrucdes 14 1 1%
dada por RM 2-8 12 11% 53 4,0
familiar 14 1 1%
RS 2-15 69 63% 7,5 3,7
17-18 2 1,8%

(NR — ndo realiza; RM — realiza moderadamente; RS — realiza satisfatoriamente)

Tabela6: Habilidade de Leitura e Escrita

Variaveis Categoria Idade N % Média Desvio
Padrao
NR 2-7 44 40,5% 5,5 2,7
Sabe ler 9-12 7 6,4%
15 1 1%
RS 2-14 36 33% 9,1 41
16-18 4 3,7%
Escrever o NR 2-6 34 31,3% 4,9 2,9
nome 10-15 4 3, 7%
RM 4-9 2 1,8% 6,5 2,1
RS 2-14 48 44% 8,6 3,7
16-18 4 3,7%

(NR — ndo realiza; RM — realiza moderadamente; RS — realiza satisfatoriamente)

Conforme Tabela 7 foi possivel verificar Habilidade de Vida Diaria como:
“amarrar o sapato” (60%) e “sair sozinho” (67,1 %) ndo sao realizadas de forma
satisfatéria e as habilidades de “vestir-se” (51,5%), “higiene” (40,5%) e

“alimentar-se sozinho” (61,6%) sao realizadas satisfatoriamente.

Tabela 7: Habilidade da Vida Diaria

Variaveis Categoria Ildade N % Média Desvio Padrao
Sabe se NR 1-7 21 21,1% 4.9 2,8
vestir 12 2
sozinho RM 2-9 12 12% 55 34
16 1
RS 2-14 52 51,5% 8,3 3,7
16-18 4
Sabe fazer NR 1-15 34 31,3% 5,4 3,2
higiene RM 2-18 14 12,9% 7 4,1
sozinho RS 2-17 44 40,5% 8,4 3,7
Sabe NR 2-17 65 60% 6,3 3,4
amarrar 0 RM 4-12 9 8,3% 7,7 2,8
sapato RS 4-18 18 16,5% 9,8 4,4
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sozinho

Sabe NR 2-7 6 5,5% 7,2 5

alimentar-se 11-15 3 2, 7%

sozinho RM 2-10 16 14,7% 5,7 3,8
RS 2-18 67 61,6% 7,4 3,6

Pode sair NR 2-17 73 67,1% 6,2 3,2

sozinho RM 4-18 7 6,4% 9 4,5
RS 7-18 12 11% 11 4,3

(NR — ndo realiza; RM — realiza moderadamente; RS — realiza satisfatoriamente)

De acordo com os dados da pesquisa, todos apresentam o0s
comportamentos disruptivos, porém com frequéncias distintas (Tabela 8):
53,3% raramente apresentam agressividade, 36,8% ocasionalmente agitacao,
34%

raramente comportamentos auto lesivos. Quanto ao uso de medicamentos

frequentemente apresentam comportamentos repetitivos e 67,1%

57,6% nao faz uso.

Tabela 8: Comportamentos disruptivos

Variaveis Categoria N % Média Desvio
Padréo

Apresenta Raramente 58 533% 7,4 3,9
agressividade Ocasionalmente 25 23% 6,8 3,8

Frequentemente 9 8,3% 5,6 2
Apresenta Raramente 20 18,4% 7,5 3,5
agitacdo Ocasionalmente 40 368% 7,4 3,9

Frequentemente 32 33,1% 6,6 3,8
Apresenta Raramente 21 19.3% 6,8 4,1
Comportamento Ocasionalmente 34 31,3% 6,9 3,4
repetitivo Frequentemente 37 34% 7.3 3,5
Apresenta Raramente 73 67,1% 7,1 3,8
Comportamento Ocasionalmente 11 10,1% 6,7 2,7
auto lesivos Frequentemente 8 73%% 7 4,7
Discussao

Os dados obtidos na pesquisa estiveram concentrados em duas regides
extremas do territorio nacional (Norte e Sul), esse fato se deu pela origem
académica e profissional da pesquisadora e pela localizacdo da Universidade
gue proporcionou a realizacdo da pesquisa. O perfil de caracterizacdo da
amostra apontou que, a maioria dos responsaveis eram maes, casadas, com
mais de um filho, ensino superior completo e exercendo alguma ocupacao
laboral. Um numero significativo das participantes realizava algum tipo de

acompanhamento de saude fisica ou mental. Em relacdo ao perfil dos filhos
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com TEA a maior parte eram criangas, com idade entre dois a sete anos, do
sexo masculino em Nivel 1 de comprometimento, sem comorbidades e
frequentando a escola regular.

Em consonancia com outras pesquisas, a caracterizacdo das familias com
filhos com TEA foi predominantemente descrita pelo olhar das maes, 0 mesmo
ocorre nas clinicas de tratamento, onde sdo elas que, na grande maioria das
vezes, acompanham os filhos (ESTANIESKI & GUARANY, 2015;
SEMENSATO, SCHMIDT, & BOSA, 2010). Essa caracterizacdo demonstra um
predominio da presenca materna, em toda dindmica de mdltiplas tarefas que
pode associar-se a um excesso de responsabilidades no dia a dia (FARO et al.,
2019).

Desse modo, muitas vezes € necessaria a reducdo da carga horaria de
trabalho, caso evidenciado na presente amostra, devido ao alto numero de
atividades rotineiras da crianca (terapias, escola e meédicos), aumento da carga
emocional em lidar com as crises comportamentais e com 0s atrasos no
desenvolvimento de seus filhos, além dos cuidados domésticos e/ou de outros
filhos com ou sem transtorno (PONTES & VIEIRA, 2020; FARO et al., 2019;
ESTANIESKI & GUARANY, 2015; SEMENSATO, SCHMIDT, & BOSA, 2010).
Essa realidade aparece também em estudos sobre a divisdo de tarefas nas
familias, n&do enfocando o autismo, porém também indicando a
heterogeneidade da distribuicdo de responsabilidades no cuidado dos filhos
(SOUZA, FIORINI & CREPALDI, 2020; DA COSTA et al., 2017).

Neste caso, é importante considerar que mais de 70% da amostra era
casada, entretanto, mesmo em se tratando de uma pesquisa para pais e maes,
pode-se observar que a figura paterna ndo se fez presente de forma
significativa. Esse aspecto pode ser constatado em diversos estudos sobre
familia, onde na maioria dos casos, a figura paterna se envolve mais em
atividades laborais e em menor quantidade de tempo em tarefas diarias em
comparacdo as maes (PONTES & VIEIRA, 2020; SOUZA, FIORINI &
CREPALDI, 2020; DA COSTA et al., 2017). Esses dados remetem a reflexado
sobre as relagdes conjugais, parentais e coparentais que existem nessas

familias. Pesquisas indicam que quando as méaes se sentem sobrecarregadas

Revista Educacdo Especial Santa Maria | v. 36 |2023
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial

ISSN: 1984-686X | http://dx.doi.org/10.5902/1984686X67795

e com pouca participacdo dos pais ocorrem desgastes nas relacbes (PONTES
& VIEIRA, 2020), podendo levar até mesmo a separacdo, no caso de familias
com filhos com TEA, a taxa de divércio € maior do que de pais que ndo tém
filnos com deficiéncia de desenvolvimento (FONSECA, et al., 2019).

Diante dessas implica¢cdes no funcionamento de familias com criangas
com TEA muitas maes podem vir apresentar necessidade de cuidados,
principalmente com a sua saude fisica e mental, conforme apontam os dados.
Pesquisas indicam que, pais que tem filhos com alguma deficiéncia, acabam ao
longo do tempo desenvolvendo algum tipo de sintoma, como ansiedade e
estresse (MISQUIATTI, et al., 2015). As dificuldades podem duplicar, quando a
familia tem mais de um filho com algum transtorno, tendo em vista 0 aumento
das demandas.

Dadas as dificuldades de desempenho descritas anteriormente, cuidar de
uma crianca com TEA é especialmente dificil e possivelmente estressante.
Além disso, o longo processo de diagnostico, a falta de conhecimento sobre o
diagnostico e a incerteza quanto ao prognoéstico podem aumentar o estresse
experimentado pelos pais de criancas com TEA (REYES, et al., 2018). Estudos
apontam outros estressores relatados pelas familias como dificuldades
financeiras resultantes do custo da intervencgéo e auséncia dos pais do trabalho
(CHAN, et al., 2018).

Quanto ao perfil clinico das criancas e adolescentes com TEA os
resultados apontaram uma propor¢cdo de 1 menina para cada 4 meninos,
conforme CDC (2020). Porém em uma meta analise de 2017, essa proporcao
seria de 1 menina para cada 3 meninos (LOOMES, et al., 2017. E importante
ressaltar que o TEA demonstra déficits de comunicacdo e engajamento social
inadequado, bem como deficiéncias cognitivas e adaptativas (BAIO, et al.,
2018). No caso da amostra, a percepcdo materna quanto as habilidades de
comunicacdo apresentaram-se de forma satisfatéria. Porém suas habilidades
de desenvolvimento sdo frequentemente inconsistentes, suas respostas a
intervencéo variam dentro do espectro (MONTENEGRO, et al., 2018) e eles,
muitas vezes, se envolvem em comportamentos autolesivos, agressivos ou

rigidos (PORTES, 2018), conforme constatado na amostra. Frequentemente
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demonstram multiplos déficits de desempenho ocupacional relacionados aos
sintomas do TEA que podem ter um impacto nas rotinas familiares e no bem-
estar (PORTES, 2018).

De acordo com os dados, € comum pessoas com TEA encontrarem
dificuldades na realizagdo de tarefas, permanecendo dependentes por mais
tempo (DA SILVA et.al, 2018). As habilidades de vida diria consistem em
habilidades para o autocuidado, principalmente em relacdo a higiene e
alimentacdo (DA SILVA, et al., 2018). Os comportamentos disruptivos sdo
respostas indesejadas emitidas por criangcas/adolescentes com TEA, como as
birras (se jogam no chéo, gritam, choram), agressdes (agridem os pares ou
figuras de autoridade), auto lesivos (batem a cabeca, se mordem), estereotipias
(respostas repetitivas com funcéo autoestimulatéria), entre outras (BAGAIOLO
et al., 2018). Esses comportamentos indesejados podem afetar o aprendizado,
a interacao social, o0 bem-estar e a saude das criancas/adolescentes com TEA
(BAGAIOLO et al., 2018).

Essas necessidades variam conforme o nivel de comprometimento e
suporte que a pessoa precisa (APA, 2014) ao longo da vida. No nivel 1 (leve)
as dificuldades estdo relacionadas a iniciar a relagcdo social com pares,
apresentando respostas atipicas, dificuldade em troca de turnos e problemas
de planejamento e organizacao (relacionados as func¢des executivas). O nivel 2
(moderado), além das dificuldades acima, apresentam atraso na comunicacao
verbal e ndo verbal, comportamentos estereotipados, interesses restritos,
rigidez em seus comportamentos. Por fim, o nivel 3 (grave) apresentam todos
0os critérios de diagndstico com bastante prejuizo de funcionamento e
sofrimento para mudar o foco de suas acdes. A literatura aponta que a maioria
das pessoas com TEA apresenta comprometimento Nivel 2 ou 3, porém o0s
resultados apontaram para o Nivel 1 e sem comorbidade. Esse resultado pode
estar relacionado com varios fatores, dentre eles as intervencdes realizadas,
assim como a busca de mais informacfes e suporte recebido pelas familias
(CDC, 2021).

Por tratar-se de um Transtorno do Neurodesenvolvimento, pessoas que

nascem com essa condicdo podem apresentar ao longo do tempo
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comorbidades associadas ao quadro, como Transtorno Déficit de Atencéo e
Hiperatividade (TDAH), Deficiéncia Intelectual (DI), Transtorno de
Comunicagéao (TC), Transtorno de Aprendizagem, entre outros relacionados ao
desenvolvimento (APA, 2014; CDC, 2021). No caso da pesquisa, a maioria nao
apresentou comorbidades, mas daqueles que apresentaram destaca-se 0
TDAH o que leva a pensar na sobreposi¢cdo dos sintomas, mais necessidade
de cuidados, sobrecarga da familia, em especial das maes, mais tratamentos,
despesas econdmicas e estresse familiar.

Por esse motivo, se preconiza que o tratamento precoce e
multiprofissional seja a principal estratégia para se reduzir os atrasos no
desenvolvimento e para a criacdo de estratégias socioemocionais (SANDBERG
& SPRITZ, 2020), visto com a presenca do profissional da Psicologia,
Fonoaudiologia e Psicopedagogia, na maioria das intervencdes. Conforme os
dados demonstram, a maioria dos envolvidos realiza algum tipo de tratamento,
por pelo menos 4h semanais. Entretanto, estudos apontam que a eficacia do
tratamento de pessoas com TEA, devem envolver 3 pilares: precocidade,
frequéncia e generalizacdo, ou seja, quanto antes a crianca iniciar as
intervencdes terapéuticas, baseadas em evidéncias cientificas, que preconizam
pelo menos 15 horas semanais intensivas com generalizacdo em ambientes
diversos, melhor sera o prognostico (ROGERS, et. al., 2021).

Os achados da pesquisa sdo apenas um fragmento do que as familias
vivem diariamente. Todo investimento de tempo, dinheiro séo feitos em prol de
resultados que possam ajudar minimante as criancas com TEA, entretanto €
perceptivel que no Brasil, ainda faltam projetos efetivos e eficazes, que possam
contribuir ndo apenas para o desenvolvimento das criancas e adolescentes e

adultos com TEA, mas também para o suporte as familias.

Consideracdes Finais

Ter um filho com TEA vai muito além de um diagnéstico, todo processo
desde o nascimento, com as expectativas, os sonhos e projetos de vida até o
primeiro ano com a espera dos primeiros passos, primeiras palavras sao

repentinamente substituidas por “conselhos” de que toda crianga tem seu
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tempo ou que menino é mais lento mesmo ou que se deve esperar mais um
pouco, entre outros. Depois, o periodo escolar com queixas de que a crianca
nao responde quando chamada, de que néo olha nos olhos, de que nao fala e
guando fala ndo é compreendida ou ainda que ndo acompanha as atividades
propostas levam as familias a buscar diagnéstico e tratamento tardiamente.

O diagnéstico para algumas familias, em especial para as maes, é
apenas a constatacdo de que algo nédo estava dentro da “normalidade
esperada”. Comega entdo um novo ciclo seguido de buscar informagdes, de
lutar pelos direitos, de encontrar profissionais capacitados e interessados em
contribuir para o desenvolvimento das criangas. Soma-se a isso, as cobrancas
dos outros membros da familia por atencéo, da comunidade, do trabalho assim
como as exigéncias internas do que precisa ser feito, que ndo tem tempo a
perder, pois cada estimulo € uma possibilidade da crianca se desenvolver
melhor e se tornar mais independente e auténomo.

O TEA tem uma ampla gama de expressao da sindrome e sua gestao
apresenta desafios especificos, com multiplos problemas de desenvolvimento e
comportamento associados a esta condicdo, demandando cuidados
multidisciplinares, coordenacéo de servicos e defesa para eles e suas familias.
O tratamento precoce, a intervencdo sustentada e o uso de mdultiplas
modalidades de tratamento sdo indicados.

Como implicacBes para pratica sugere-se Politicas Publicas que orientem,
tratem e desenvolvam estratégias aos pais para lidarem com as demandas
diadrias de seus filhos e aos profissionais envolvidos com estratégias de
intervencédo para as pessoas com autismo e seus familiares, em virtude da alta
incidéncia do transtorno na populacéo (CDC, 2020). E preciso pensar em TEA
sob uma Otica maior, ou seja, uma visdo sistémica da familia e suas
necessidades. Identificar as caracteristicas sociodemograficas, laborais e
clinicas das familias com filhos com TEA, torna-se subsidio para os
profissionais que atuam frente ao tratamento.

Por fim, é valido destacar como limitagdo o viés amostral, sendo somente
materno. Ao invés de dados com observacdes diretas ou registros formais,

obteve-se apenas a percepcdo das maes. E importante considerar também o
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periodo da pandemia, pois diferente do esperado, o numero de participantes foi
menor, talvez por excesso de pesquisas online. Como sugestdes de estudos
futuros, relacionados a temética de caracterizacdo sociodemogréfica e laboral
de familias com filhos com TEA, pode-se pensar nos autistas adultos e suas
dificuldades de se inserir no mercado de trabalho e o apoio dos familiares e da
sociedade.
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