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RESUMO

Configura-se como objetivo do estudo em tela investigar o perfil das familias de pessoas no
quadro do TEA na regido do Vale do Piancd, sertdo da Paraiba-PB, de modo a descrever sua
funcionalidade no ambito familiar. Nessas inferéncias, o perfil familiar diz muito sobre as
vertentes: condicionais contextuais e situacionais no manejo de cuidado integral as pessoas
com TEA. Atribui-se o uso da metodologia de revisdo bibliografica em consonancia a técnica
de andlise de conteddo. A pesquisa deu-se por meio de questionario fechado no intuito
compreender quantitativamente o que os familiares sabem sobre o TEA, de forma a tracar o
perfil familiar e como suas condi¢Ges que podem influenciar no processo de intervengdo. A
abordagem proferiu-se da acdo do uso de formulario do Google, onde foi proposta uma
entrevista estrutura com uma pergunta abeta de modo a propor uma visdo descritiva de cunho
qualitativo. Fazendo-se presenca a natureza do estudo, utilizou de gréaficos para descrigdo e
narrativas teoricas subjacentes para construcdo e consolidacdo dos achados. Os resultados
constituidos em narrativas mostram que, quem faz os acompanhamentos dos filhos com TEA
na grande maioria sdo as mées com idade compreendida entre 25 a 44 anos de idade, com
escolaridade de ensino médio incompleto, superior e cursos profissionalizantes, onde as
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maiorias estdo desempregadas e cuidando do lar. Constatou-se que a grande maioria mantem-
se com o estado civil casada, algumas solteiras e outras separadas, com renda familiar variada
de um até trés salarios minimos. Além disso, apenas uns 30% conta com apoio familiar, e que
a grande maioria tanto da familia quando da comunidade desconhece o Transtorno do
Espectro Autista, e comente muitos preconceitos com essas familias que j& vivem fragilizadas
fazendo tratamento psicolégico e muitos ainda nao faz, mais gostaria muito de fazer, muitas
vezes ndo faz, por ndo ter condicdes financeiras.

Palavras - Chave: Cuidado; Rede de apoio; saude integral; corresponsabilidade;
intersetorialidade.

ABSTRACT

The objective of the study on screen is to investigate the profile of the families of people in
the framework of the TEA in the region of Vale do Pianco, sertdo of Paraiba-PB, in order to
describe its functionality within the family. In these inferences, the family profile says a lot
about the aspects: contextual and situational conditions in the management of comprehensive
care for people with ASD. The use of the bibliographic review methodology is attributed in
line with the content analysis technique. The research was carried out through a closed
questionnaire in order to quantitatively understand what family members know about ASD, in
order to trace the family profile and how their conditions can influence the intervention
process. The approach came from the action of using a Google form, where a structured
interview with an open question was proposed in order to propose a descriptive view of a
qualitative nature. Bearing in mind the nature of the study, it used graphics for description and
underlying theoretical narratives for the construction and consolidation of the findings. The
results constituted in narratives show that the majority of those who follow up their children
with ASD are mothers aged between 25 and 44 years old, with incomplete secondary
education, higher education and professional courses, where the majority are unemployed.
and taking care of the home. It was found that the vast majority are married, some are single
and others are separated, with a family income ranging from one to three minimum wages. In
addition, only about 30% have family support, and the vast majority of both the family and
the community are unaware of Autism Spectrum Disorder, and comment on many prejudices
with these families who are already fragile undergoing psychological treatment and many still
do not, I would really like to do it, often | don't, because | don't have the financial means.

Key words: Caution; Support network; comprehensive health; co-responsibility;
intersectionality.

1. INTRODUCAO

A familia é um fendmeno indissociavel da sociedade que transmite, assegura, garante,
promove, cuida, zela e busca meios estratégicos e metodoldgicos que subsidiam o

funcionamento integral dos seus membros. Isto é, quando a familia atua como uma instituicdo
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funcional reguladora da sua prépria formacéo, acredita-se que todos, tendem-se alcangar seus
objetivos em conformidade da funcéo dos ndcleos familiares.

Dialogando em face dessa consideragdo, compreende-se que as familias nos dias atuais
configuram-se por bases e extensdes. Além disso, sabe-se que as familias podem se
manifestar por concepcdes tais como: nuclear, extensa, monoparental, homoafetiva e
recomposta.

Tecer sobre a razdo familiar na atualidade é atenta-se as mudancas constantes nos
maltiplos segmentos da comunidade. Pois, a economia, salde, educacéo, cultura, tecnologia e
assisténcia mudam-se e/ou se se adaptam a realidade dialética. I1sso se implica estar em pleno
movimento de construcdo da propria realidade.

Nesse sentido, nossos apontamentos voltam-se para as familias de pessoas no quadro
do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) na regido do vale do Pianc6-Pb, que passam
por vivenciam e experiéncias, de modo que as fazem ou provocam mudancas nas suas rotinas.
Da mesma forma, evidenciam praxis multifatoriais dentro e foram do contexto diante das
pessoas no quadro do TEA.

Adentrando-se nessas inferéncias, o perfil familiar diz muito sobre as vertentes:
condicionais contextuais e situacionais no manejo de cuidado integral as pessoas com TEA.
Haja vista, que os aspectos de aceitacdo, negacao, revolta, depressdo, barganha e entre outros,
sdo e/ou estdo presente na dindmica de vida dos membros familiares, de modo a disparar a
busca meios resolutivos ou provocar danos ao funcionamento da familia propriamente dito.

Sabe-se que o poder publico, muitas das vezes, ndo atendem as perspectivas dos
familiares de pessoas no quadro do TEA, seja por falta de conhecimento técnico, dindmico,
humano e/ou em pior das hipéteses, falta de compromisso com esse publico.

Essas rupturas podem acarretar em frustagdo ou motivagéo nos familiares na busca de
melhores condicBes interventivas para sua familia. Isto porque, as familias tém suas
identidade e caracteristicas Unicas de conceber e perceber o mundo em seu entorno.

Fazendo implicacdes diante do exposto, os alunos da pos-graduagdo em Transtorno do
Espectro do Autismo-TEA da regido do Vale do Pianco-Pb, versam em tracar o perfil das
familias que estdo dentro do Espectro do autismo. Ressalta-se que esta acdo, faz se necessaria

em consonancia a disciplina: Familia e o Autismo.
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Nesse contexto, atribui-se 0 uso da metodologia de revisdo bibliografica que tece de
encontro ao objeto de estudo preestabelecido na problematica, hipotese previsao da pesquisa.
Assim nessa vertente, Sampieri, Collado e Lucio (2013, p.76) apontam que a pesquisa de
revisdo surge como meio de descritivo e analista critico e reflexivo, onde o pesquisador tende-
se analisar e interpretar a situacdo contextual descrita. Por isso, compreende-se que a revisdo
de literatura “consiste em detectar, consultar e obter a bibliografia e outras matérias Uteis para
propositos do estudo, dos quais extraimos e sintetizamos informacdes relevante e necessaria
para o problema da pesquisa.”.

Ainda correspondendo a este aspecto, Gil (2002) implica que a pesquisa bibliografica
em sua esséncia, tem como objetivo buscar a partir de material ja trabalho elaboracdo para
resolutividade em meio a determinada problematica de pesquisa. Na qual, essas acGes podem
ser utilizadas nas contribuicdes metodoldgicas e praticas ancorada em teoria que subsidiaram
e promovera suporte na compreensao da natureza dessa pesquisa em face ao objeto estudado.

No que tece ao procedimento de coleta de dados, a pesquisa deu-se por meio de
questionario fechado no intuito compreender quantitativamente o que os familiares sabem
sobre o0 TEA, de forma a tragar o perfil familiar e como suas condigdes podem influenciar no
processo de intervencdo. Para contemplar esse requisito, essa abordagem proferiu-se da acéo
do uso de formulario do Google, onde foi proposta uma entrevista estrutura com uma
pergunta abeta de modo a propor uma visdo descritiva de cunho qualitativo.

Para a analise dos dados, pretende-se utilizar da técnica de analise de contetdo
(BARDIN, 2011). Assim, acredita-se na validade e fidedignidade desse instrumento na agéo
da emersdo de suas categorias. A anélise de conteldo consiste na integracdo de elementos,
em virtude de constituir num conjunto de instrumentos metodolégicos cada vez mais sutis em
constante aperfeicoamento, que se aplicam “discursos” (conteidos e continentes)
extremamente diversificados, ou seja, 0 questionario fechado foi submetido a técnica de
analise de conteudo, de modo a dialogar entre si (BARDIN, 2011).

Portanto, essa técnica organiza-se em torno de trés polos cronoldgicos:

Pré-analise: fase de transcricdo e organizacdo do material, nessa etapa realiza-se uma leitura
flutuante;

Exploracdo do Material: fase de codificacéo e transformacéo do texto em recortes;
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3- Tratamento dos resultados e interpretacdo: fase em que se realiza a classificacdo dos dados de
acordo com suas similaridades e distin¢cdes. Em seguida, se faz o reagrupamento, levando em
consideracdo as caracteristicas comuns (BARDIN, 2011).

Perfazendo dessa metodologia, observa-se que a unido desse instrumento com a
técnica questionario fechado selecionara categorias com tema semelhantes; as quais
subsidiardo a uma abordagem adjacente na busca de compreender subjacentemente o perfil
das familiais de pessoas com TEA da regido do vale do Piancé-Pb A. Dessa forma, afinidade

a tematica em questdo torna-se til a descrever os fenémenos implicativos no seio familiar.

1.1 OBJETIVOS

Assim, o presente estudo objetiva investigar o perfil das familias de pessoas no quadro
do TEA na regido do Vale do Pianco, sertdo da Paraiba-PB, de modo a descrever sua
funcionalidade no a&mbito familiar. Espera-se que a partir dessa compreensdo os alunos

possam tecer meios interventivos pontuais diante da realidade de cada municipio.

2. DESENVOLVIMENTO

Fazendo-se presenca a natureza do estudo, utilizou de graficos para descricdo e
narrativas tedricas subjacentes para construcdo e consolidacdo dos achados por esta
metodologia. Com isso, segue todos os resultados da pesquisa por via representativa em
nameros e suas respectivas inferéncias cientificas.

Gréafico-1 Referente ao Processo de Parentesco com pessoa do espectro do

autismo

Parentesco com Pessoa do |_D Copiar
Espectro do Autismo
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A familia é o elemento indissociavel da sociedade que norteia todos os segmentos

estrutural e organizacional, de maneira a posicionar as pessoas como esséncia elementar da
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casa, empresa, da escola, da faculdade, da universidade, trabalho e da interacao e socializacao
social. Dito isto, sabemos que todos tém uma func¢éo diante dos vinculos familiares.

Pactuando com essas implicagdes, Neto (2019, p.9) enfatiza que a parentalidade
subsidia a relevancia da familia. Sendo que:

A Parentalidade é um dos processos relevantes que ocorre no ciclo vital familiar.
Leva a um reconhecimento pelas familias do que mudou e a forma como as relagdes,
as circunstancias estdo diferentes. E um processo de transicdo complexo que requer
a interiorizacdo e aprendizagem de novos conhecimentos, a aquisicdo de novas
habilidades, a alteracdo do comportamento e, por vezes, a mudangas na defini¢do de
cada um no contexto social. Quando surge o nascimento de uma crianga diferente, as
fases do desenvolvimento podem sofrer influéncias da adaptacdo da familia a
deficiéncia. O nascimento de uma crianca diferente confronta toda a expectativa dos
pais, bem como da familia, remetendo-a para uma situacdo de instabilidade,
geradora de crise.

Por exemplo, temos o pai e mée, irmdos, irmas, tios, tias, primos, avés, madrinha,
filhos e entre outros que podem fazer composicdo familiar. No que se retrata ao estudo,
observa-se 65% dos membros familiares, estdo ancorados na referéncia da mae, seguido por
10% pelo pai, e 5% pelo primo. Sendo que os 20% restantes, situam-se em: irmas, irmaos, tio,
conjuge, filho de uma amiga, filho, madrinha e avos.

Colaborando com este dado, estudos apontam que as responsabilidades referentes ao
cuidado séo realizadas pela mée o que se implica em grau de parentesco. Em outra pesquisa, a
funcgéo recai para as madrastas e pai (FILHA et al, 2022; MONTEIRO et al, 2013; VIEIRA et
al, 2012; TORRES, 2012; SERRA, 2010).

Graficos-2 referentes as questdes sociodemograficas (idade, sexo, escolaridade,

ocupacdo, religido, cor ou raca, aspectos sobre a residéncia, estado civil, renda familiar e

cidade).
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Diante dos dados sobre a idade e sexo, compreende-se que 19 a 66 anos, com
média de idade de 37 anos. Quanto a sexualidade, 81% dos participantes sdo do sexo feminino

e 19% masculino.
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No que refere-se a escolaridade, nota-se multiplas variacfes. Sendo que 34,9%
apresentam o ensino médio completo, 33,3% ensino superior completo, 9,5%, ensino superior
incompleto 9,5%, ensino fundamental incompleto 9,5% e 3,3 ensino fundamental completo.
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Em funcdo das descri¢cbes sobre a ocupacdo e religido, observa-se que: 34,9% dos

participantes apontam que é funcionaria (o) publico, 28,6% do lar, 36,% estdo distribuidos
em: Desempregado com subsidio, Desempregado sem subsidio, Doméstica, Diarista e
Pensionista.

Ja em relacdo a religido, averiguou-se que os dados enfatizam que : 57,1% dos
entrevistados sdo catdlicos, 36,5% evangeélicos e 6,4% estdo para: Espirita, Testemunha de

Jeova, ateista, cristdo e estudante da Biblia.
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Numa perspectiva relativa a cor ou raga, nota-se que os familiares, percebem-se

que:61,9% parda, 28, 6% branca e 9,5 variam-se entre preta, amarela e indigena

A casa onde habitas & IO copiar
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Em relagdo aos aspectos de moradia e estado civil, percebe-se que: 55 6% tem casa
prépria, 27% aluada, 14, 3% de familiares e 3,1% estdo no processo de financiamento, sendo

que estd em quitacdo por via de financiamento e financiamento propriamente dito.

Renda familiar (0 copiar
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No processo de saude-doenca-cuidado multiplos fatores influenciam diretamente ou
indiretamente e, o indicador socio demogréafico: econdmico pode estdo relacionado frente as
condicionalidades do tratamento eficaz para as pessoas com deficiéncia. Pois, subentende-se
gue quanto mais os recursos financeiros maiores a probabilidade de evolugdo no manejo de
terapéutico.

E inversamente, quanto menor os recursos financeiros for, menor sera a evolucdo do
quadro. Estes fatores devem-se ao aumento dos numeros de casos de diagnostico nos Ultimos
e problemas de planejamento dos poderes publicos. E isso faz com que ocorra uma sobrecarga
nos dispositivos de saude, onde se nota que a solicitacdo estd maior que a demanda.

Neste didlogo, podemos identificar que: 41, 3% recebem entre 1 ou 2 salarios
minimos, 23, 8 menos que um salarios minimos, 11,1% 2 a 3 salarios minimos, 9,5% de 3 a 4
salarios minimos, 9,5% de 4 a 5 salarios minimos e 4,8% situam-se em: 2 salarios minimos, 1

salario minimo e menos que 1 salario minimo.
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A regido do vale do Pianco estar situada no sertdo da Paraiba-Pb, com uma populacao
estimada em 200 mil habitantes dividida em 18 municipios, a saber: Aguiar, Boa Ventura,
Coremas, Conceicdo, Curral Velho, Diamante, Ibiara, lgaracy, Itaporanga, Nova Olinda, Olho
d’agua, Pianco, Pedra Branca, Santa Inés, Santana de Mangueira, Santana dos Garrotes, Sdo
José de Caiana, Serra Grande.

Perfazendo da compreensdo qualitativa dos familiares de pessoas com TEA, observa-
se que: 50 8% residem na cidade Itaporanga, 9,5% no municipio de Boa ventura, 7,9 no
municipio de Piancé e 31, 8% estdo distribuido entre os municipios de Aguiar, Coremas,
Concei¢do, Curral Velho, Diamante, Ibiara, Igaracy, Nova Olinda, Olho d’4gua, Pedra
Branca, Santa Inés, Santana de Mangueira, Santana dos Garrotes, Sdo José de Caiana, Serra
Grande.
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Grafico-3 implicativo ao apoio familiar
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O ajustamento familiar e/ou desajustamento disfuncionais e conflitantes presente
numa familia, ocorrem simultaneamente na dindmica relacional entre os membros. Ou seja,
quando se tem apoio familiar consciente da realidade a familia passa da atividade
representativa para acdo realista condizente com o contexto na busca da manutencdo do
equilibrio entre seus pares e da superacdo das adversidades. Por outro lado, quando nédo existe
0 apoio 0 movimento passa a ser estatico parado na critica insignificativa.

Proferindo-se no encontro dessa reflex&o, os achados apontam que, 57,1% consideram
que as familias apoiam em tudo. Em outra vertente semelhante, diz que 30,2% sabem o que 0
TEA e apoia a familia. Ainda nesta analise, compreende-se que 12,7 % prescrevem-se em:
minha familia ndo me apoia em nada, minha familia nega a existéncia do TEA e ndo tenho
apoio de ninguém da minha familia.

Dialogando com essas afirmacdes da pesquisa, Ferreira (2021, p 20) chama atencédo do
envolvimento e interacdo da familia da pessoa no quadro do TEA, pois considera que a
familia:

De formal geral, a familia sempre estar4 presente e sempre serd o apoio para a
crianga autista, em todas as etapas do seu desenvolver, com maior parte da
aprendizagem, a inclusdo que comec¢a em casa principalmente entre os familiares a
socializagdo na escola, os afetos e sentimentos que vai se construindo conforme seu
desenvolvimento em casa com convivio familiar (COSTA, Luana Marcia Barros,
2020). A familia se torna um grande apoio na medida que aprende a lidar e entender
sobre as condicdes reais do comportamento e desenvolvimento de seu filho, e sobre
desafios que véo ser enfrentados no decorrer do crescimento da crianga, e todas as
redes que prestam a apoio aos pais e incentivam a nunca desistir de seus filhos, em
todo o processo com o autista (COSTA, Luana Marcia Barros, 2020).

Grafico-4 relacionado a inferéncia ao apoio social
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Apoio social @ Copiar
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Sabemos mais do que nunca que a sociedade é uma das instituicbes que pbe e expdem
seu poder justo e injusto diante do contexto situacional, relacional, dinamico e existencial de
uma populacdo. Além disso, as roupagens do social estdo associadas as interacGes, relacdes e
socializacbes que dialogam na interface da familia, escola, espiritualidade, lazer, cultura e
trabalho.

Fazendo frente a estas interlocucdes critica e reflexiva, observa-se que 49,2% dos
familiares responderam que, falta de conhecimento da sociedade sobre a natureza do TEA,
22,2% apontaram que as pessoas ndo sabem lidar com o TEA, 22,2% ressaltaram que tem
apoio da comunidade onde reside e 6,4% disseram que o filho é visto como doido, retardado,
diferente louco pela sociedade e que ndo tem apoio da comunidade.

Adentrando na discussao em tela, Minatel e Matsukura (2014) enfatizam que um dos
fatores relacionado ao ndo apoio social é o preconceito que surgem por multiplos olhares em
ndo saber lidar com as dificuldades do outro ou ndo se importar com as pessoas. Pois, quando
a crianga autista estar no meio social suas brincadeiras ou a maneira de se comportar sao
vistas como diferente, modo que o comportamento de birras e idiossincrasias e entre outros
manifestam como algo estranho (DAILLY; GOUSSE, 2011; SMEHA; CEZAR, 2011).

Tecendo neste pensamento, Minatel e Matsukura (2014, p. 129) chamam atencdo para

fato que:

Também as atividades realizadas no contexto social sdo impactadas diretamente pelo
comportamento e demandas do filho com autismo. As decisdes da familia quanto ao
lugar a frequentar, o tempo de permanéncia, dentre outros, estdo relacionadas as
particularidades do filho autista que parecem determinar as possibilidades e
impossibilidades em relacdo as atividades sociais familiares, especialmente as dos
pais. Tal fato, que também gera desgaste e tensdo a familia.

Grafico-5 relacionado a inferéncia do apoio publico
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Averiguando-se o grafico sobre apoio do poder pablico, compreende-se que: 44,4%

tem apoio das secretarias: Salde, educacdo e assisténcia social, 34,9% ndo tem apoio das
secretarias: Saude, educacdo e assisténcia social, 9,5% sé tem o apoio da pasta de salde, 6,3%
s0 tem o apoio da pasta da educacdo e 4,9 s6 tem apoio da pasta da assisténcia social.
Percebe-se que os dados apontam que ndo existe um trabalho intersetorial entre as pastas.
Talvez por desconhecimento das leis ou da importéancia do trabalho em REDE.

Fazendo ponte para esses resultados, Mediart (2022) pontuam todos esses

segmentos dentro da Legislacdo. Assim, dessa forma:

Direitos do autista na saude
Medicacdo gratuita, caréncias e terapias adequadas “Remédio e psiquiatra
€ coisa de louco!” Maldito preconceito da sociedade e dos proprios pais.
Muitas vezes esse preconceito priva as pessoas que necessitam, de terem
um atendimento adequado. Isso devido a acharem que esse tipo de
situacdo é “coisa da cabeca’” e nao deve ser tratada com remédios. A
medicac@o gratuita € uma realidade, porém alguns cuidados devem ser
tomados para que o beneficio seja concedido. Um deles é a receita ter o
nome genérico do medicamento, e nao o nome de “balcdo”. Remédios de
alto custo e os que ndo estdo disponiveis na rede publica de distribuicdo
também podem ser solicitados. Nesse caso, € preciso que haja justificativas
comprovadas sobre a necessidade especifica e exclusiva dele.
Direitos do autista na educacéo

Matricula escolar, limite de vagas, prof. auxiliar, material e provas
adaptadas. Ninguém pode negar matricula para um aluno por causa do seu
autismo e nao existe limite maximo de vagas para alunos de inclusdo. Se na
escola que vocé matricular seu filho possuir vaga para a turma e horario que
vocé escolheu, negar em razdo do autismo ou porque ja preencheram as
vagas de inclusdao é crime de discriminacdo! Diferente do que muitos
pensam, o papel principal do professor auxiliar, muitas vezes chamado de
acompanhante terapéutico ou tutor, ndo é fazer a adaptacdo das atividades
e avaliagbes para a “linguagem” do aluno com autismo. O objetivo principal
€ auxiliar o aluno a seguir a aula dirigida pelo professor regente, na
interacdo com outros alunos e funcionarios da escola. E necessario
comprovar a necessidade de todas as adaptacdes através de laudos. Uma
vez estabelecida a necessidade, a escola tem obrigacdo de conceder a
adaptacdo de materiais e provas, tudo de acordo com as capacidades do
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aluno, baseados no PEI - Plano de Ensino Individualizado. Independente se
a escola for publica ou particular, é ilegal qualquer cobranca adicional por
isso! Obvio que, num primeiro momento, muitas escolas negam. E preciso
solicitar de forma documentada para que o beneficio seja concedido. Isso é
feito através de documentos protocolados na escola, Secretaria da
Educacéo (ou Diretoria de Ensino) e até em juizo, se houverem negativas
das partes anteriores.
Direitos do autista na previdéncia BPC/LOAS
Todo deficiente (e idoso) de baixa renda tem direito a um beneficio
chamado BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada). As pessoas muitas
vezes se referem ao BPC como LOAS. LOAS é a lei (Lei Organica de
Assisténcia Social). Primeiro de tudo, o beneficio ndo é uma aposentadoria,
como muitos pensam. A principal diferenca é que quem tem BPC/LOAS né&o
recebe 13° salario, e também nao é “herdavel’ pelos dependentes. Temos
gue salientar bem que o BPC/LOAS é restrito a uma parcela bem restrita da
populacao. Isso porque o limite de renda familiar é de apenas 1/4 do salario
minimo por més. Existem despesas ndo supridas pelo SUS que podem ser
abatidas da renda per capita.
Direitos do autista na receita federal Imposto de renda - Dicas
preciosas
Muita gente acha que a pessoa com autismo € isenta de imposto de renda e
isso ndo é verdade. Ha isencdo de imposto de renda para deficientes
SOMENTE em caso de aposentadorias e pensdes. Isso deve ser solicitado
em uma agéncia do INSS, preferencialmente na agéncia que concedeu o
beneficio. Qualquer outra renda da pessoa com autismo, como por
exemplo: salério, aluguel, penséo recebida desde que nédo seja do INSS, é
tributada normalmente. Existem regras para quem tem algum dependente
com deficiéncia, estes tém prioridade no processamento da declaracdo 10 e
na restituicdo do imposto de renda. E muito importante que a declaragéo
seja feita com bastante cuidado. Hoje em dia todos os sistemas estao
interligados e, se vocé declarar algo divergente (como por exemplo
despesas com terapeutas ou reembolsos), o sistema enviara sua
declaracdo para a famosa “malha fina”. Leia atentamente nosso artigo sobre
declaracdo de IR para pais e autistas para conhecer os detalhes. Caso
necessario, contrate um contador para fazer sua declaragdo DIREITOS DO
AUTISTA AUTISMO | Direitos do autista
Direitos do autista no lazer

Quem ja ndo se viu pensando duas, trés vezes antes de sair de
casa para se divertir acompanhado de uma pessoa com autismo? Filas,
barulho, pessoas mal-educadas e outra série de fatores nos levam a
pensar: vamos ficar em casa e assistir um filme mesmo. Mas néo tem que
ser assim porque, assim como nd@s, as pessoas com autismo tém o direito
de se divertir e conhecer lugares diferentes. E ndo se engane, mesmo que
ele ndo demonstre isso, € uma experiéncia que ira agrada-lo, de uma forma
ou outra. Para aqueles com grau de comprometimento leve, alguns quase
imperceptiveis, pode ser mais facil, € claro. Com pequenos detalhes que
podem facilitar a nossa vida, aliado a boa vontade, seremos surpreendidos
com o resultado. 16 Para quem ja foi em parque de diverséo, ja ouviu falar
em “fast pass” né? Aquele ticket que vocé compra em alguns parques de
diversdo que dao direito a uma fila especial (mais rapida), diminuindo o
tempo de espera. Pois é, em alguns lugares, a pessoa com autismo tem
direito a um ticket melhor e mais rapido que o “fast-pass”. Na Legoland, por
exemplo, a pessoa com autismo e sua familia com até 4 pessoas entram
direto pela saida das atracdes, na frente do publico geral e na frente das
pessoas que adquiriram o “fast-pass”, gragas ao “Hero Pass” (adoramos
esse nome). | Direitos do autista no lazer Leia na integra nossa experiéncia!
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DIREITOS DO AUTISTA AUTISMO A meia entrada € um beneficio muito
comum e, como muitos autistas estudam, ja possuem o beneficio por conta
disso. Acontece que existe uma diferenga no beneficio para quem tem
alguma deficiéncia, pois ele é estendido ao acompanhante. A meia entrada,
diferente do que muitos acham, ndo estd vinculada a baixa ou ao
recebimento do BPC/LOAS. Alguns estabelecimentos alegam que o
beneficio s6 vale para o caso de assistente pessoal (a pessoa depende de
alguém para auxilia-lo), mas uma dificuldade social, sensorial, também
necessita do auxilio de um acompanhante. | Direitos do autista no lazer
Meia entrada Um dos direitos do autista que muitas vezes nos causam
transtornos é o de fila preferencial. Normalmente os autistas ndo tém “cara
de autista” e sdo vitimas de preconceito. Sdo confundidos com criancas
rebeldes, mal-educadas e coisas do tipo. E preciso calma e um pouco de
atitude para fazer valer seu direito, quando muitas vezes as pessoas
argumentam e querem saber o porqué vocé esta “furando fila”. Respire
fundo e leia nossas dicas para essas situagbes no artigo fila preferencial
para autistas. Fila preferencial Leia nosso artigo completo.

Grafico-6 compreensivo sobre o tratamento relacionado a saude mental das

familias de pessoas com autismo

Vocé faz tratamento e/ou LD Copiar
acompanhamento em saude
mental?

63 respostas

® Sim
@ Néo

A Salde mental é um processo de construcdo e/ou reconstrugdo dos fenémenos da
vida didria em relacdo aos aspectos sociais, financeiros, espirituais, laboral e escolar.
Compreender suas configuracGes nos dias atuais € anteceder as rupturas e fragmentacoes
perante a dindmica no estado de vida. Ou seja, saber lidar com as situacfes estressoras,
ansiosas e depressoras.

Na andlise do grafico que tece sobre a compreensao sobre o tratamento relacionado a salde
mental das familias de pessoas com autismo, os dados apontaram que: 65,1% nédo faz
tratamento e/ou acompanhamento psicologico e 34,9% responderam que sim.

Percebe-se que existe uma grande diferenca referente ao estado de saude mental, onde

a grande maioria ndo lida com as questdes que pode provocar rea¢fes psicossomaticas como:
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raiva, medo, angustia, tristeza, depressao, ansiedade, hipertensdo arterial, nervosismo, choro e
revolta, de maneira que o corpo pode sinalizar em respostas psicoldgicas e vice-versa.

Pactuando com essas consideracOes, Ferreira (2021) esclarece que o tratamento no rol

de familiares que lidam diretamente com crianca com TEA, precisa simultaneamente esta ligado

com profissional em salde. Sendo que:

Aconselha-se que os responsaveis pelas criangas com autismo procurem a orientacéo
do profissional psicélogo. Os pais que fazem o acompanhamento psicolégico
possuem mais perspectivas de vida, de como reagir e lidar melhor com as questdes
que chegardo. Os grupos de apoio ddo assisténcias as essas familias e as pessoas que
estdo passando por problemas, e nesse ambiente sdo compartilhadas experiéncias e
vivéncias que j& passaram, e faz com que o outro possa sentir acolhido e cuidado
(PERREIRA e ZAPPITLL, 2017).

Grafico-7 relacionado a necessidade de tratamento em satde mental das familias

de pessoas com autismo

Gostaria de passa por um IO copiar
profissional em saude mental?
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Talvez

Entendendo que a necessidade de tratamento em salde mental das familias de pessoas
com autismo na regido do vale do Piancé-Pb, ou de modo geral, faz parte da totalidade do
cenario mundial. Uma vez que os transtornos depressivos e ansiosos estdo presentes na
populagéo.

Direcionado para averiguacgdo do gréfico a necessidade de tratamento em satde mental
das familias de pessoas com autismo, observa-se que: 81% responderam que desejam realizar
0 tratamento psicolégico ou psiquiatrico, 14, 3% talvez e 4,7% disseram que néo.
Correlacionando os 81% mais ou 14,3%, podemos inferir que 95,3% senti a necessidade do
tratamento em saude mental.

Dado a circunstancia que a pesquisa em foco aponta para 65% dos membros familiares
sdo mdes. Nesta direcdo, estudos colaboram que a depressao e ansiedade apresentam-se em
maiores niveis (DE SOUZA et al, 2021; GOETZ, ET AL., 2019; DA PAZ, ET AL. 2018;
JOSE ET AL, 2017; LOH, 2019; BITSIKA; SHARPLEY, 2020).
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Colaboram com os achados, De Souza ( 2021, p. 79985) ao realizarem pesquisa sobre
o efeito Preditivo de Caracteristicas Comportamentais sobre Ansiedade e Depressao em Maes

de Criangas com Autismo, encontram nos seus resultados que:

Os resultados do presente estudo indicaram que as mées demonstraram prevaléncia
de 26,1% de ansiedade e 17,4% de depressdo em nivel clinico, que é maior do que a
prevaléncia global de depressdo (4,4%) e ansiedade (3,6%) na populacdo geral
(OMS, 2017). Esse resultado também foi encontrado em uma metandlise de
Schnabel et al. (2019) que observou a prevaléncia de ansiedade e depressdo em uma
amostra de 9.208 pais de criancas com autismo, os resultados identificaram uma
prevaléncia de 31% para transtornos depressivos e 33% para transtornos de
ansiedade.

Grafico-8 relacionado as crencas e sentimentos em relacdo ao TEA

63 respostas

@ E uma doenga
incurével

@ E um transtorno do
Neurodesenvolvime..

Com o tratamento

correto as pessoas C...
@ Tenho medo em rela
@ E triste. E revoltante..
@ Sinto uma dor, uma...
@ Sinto-me culpa por t...
@ Sim é um transtorno...
@ Bencao devina

Nossa vida é sustentada por crencgas, sentimentos, emoc¢fes e pensamentos, sejam
reais, simbolicas ou ilusorias. Por exemplo, nascemos, crescemos e morremos é uma lei da
natureza humana. Logo assim, despertamos crencas sobre comportamentos e estilo de vida
gue nos possibilitem longevidade ou finitude.

As crencas e sentimentos no publico de familiares com pessoas no quadro TEA em
face da pesquisa, apresentam-se da seguinte forma: 69,8% compreendem que com 0
tratamento correto as pessoas com TEA, evoluem, 14,3% disseram que é um transtorno do
Neurodesenvolvimento que ndo tem cura, 9,5% tenho medo em relagdo ao futuro do
meu/minha filho (a) e 6,4% representaram que: E triste. E revoltante ter alguém assim na
familia e € uma bencéo divina. De modo geral, nota-se crenca e sentimento de ambivaléncia
relativa & evolugédo e a negagdo do mesmo.

Neste mesmo raciocino, Meimes, Saldanha e Bosa (2015) fazendo andlise da
Adaptacdo Materna ao Transtorno do Espectro Autista: Relagdes entre Crencas, Sentimentos
e Fatores Psicossociais, apontam nos seus resultados que as crengas e sentimentos implicam
em culpa, injustica, impoténcia, desejo, esperanca, inseguranca, frustracdo, decepcéo,

autonomia/aprendizagem.
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De outra forma, Da Silva e Santos (2021) nos trazem elementos relacionados aos
sentimentos e crencas de maes de crianca com TEA, de modo que apontam 0s principais
aspectos, tais como: impoténcia, medo/perda, negacdo, frustragcdo/angustia,
revolta/indignacéo, resiliéncia, superagdo e esperanga e empatia/amor. Entéo, percebemos que
os familiares de modo geral, perpassam por esses estagios de crencas e sentimentos. Uns com
resolutividades e outros presos nos proprios pensamentos e sentimentos.
Grafico-9 relacionado a compreensdo da evolucdo do tratamento dos familiares
com TEA

Vocé acredita na evolugao do TEA? [[_:| Copiar

63 respostas
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O tratamento em qualquer que seja a situacdo, sempre deve focar na manutencao,
adaptacdo, recuperacao e evolucdo do quadro da pessoa. Neste aspecto, nota-se que 100% dos
participantes responderam que acredita na evolugédo do tratamento da pessoa com TEA.

Acreditar nos profissionais e no Sistema de Saude-SUS demonstra-se que as
intervencdes estdo sendo realizadas. Porém, é importante destacar que o tratamento deve
partir das interlocu¢fes nos niveis de atencdo basica e atencdo especializada (DA SILVA,
SANTOS, 2021). Contudo, a realidade frente aos cuidados de pessoas com deficiéncia
enfrentam diversas dificuldades como: equipes reduzidas, problemas de infraestrutura, e falta
de recursos humanos com formacao especializada para o TEA, indicadores estes que acabam
comprometendo o manejo integral (GOMES et al., 2015).

Colaborando neste requisito, Da Rocha et al (2017) salientam que para evolugdo das
pessoas com TEA possa de fato acontecer, é preciso que o trabalho em equipe floresca e seja
realizado avaliagdo periodicamente pautada no Projeto Terapéutico Singular-PTS, de modo
que os cuidados sejam introduzidos na atencdo bésica dando-lhe continuidade no servigo
especializado.

No que tece na confianga dos familiares na evolucdo das pessoas com TEA, emerge

como resposta o fator da resiliéncia em acreditd-lo nos servicos de saude e na sua propria
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percepcdo de desenvolvimento do filho (SEMENSATO; BOSSA, 2013). Adentrando-se nas
analises anteriores, ressalta-se que é primordial que os membros da familia, possam lidar com
as emoc0es, sentimentos, crencas e pensamentos disfuncionais sobre a crianca e da propria
vida (TREBIEN et al, 2018).

Por fim das andlises dos gréaficos, Da Silva e Santos (2021, p. 8) destacam que:

Portanto, a equipe de salide que presta cuidados & crianga, constituem uma das redes
de apoio para as familias, pois os pais acabam depositando também nos profissionais
as suas esperancas na tentativa de encontrar solugdes e formas de ajudar o seu filho a
ultrapassar ou a atenuar as manifestagdes do espectro (DALPRA, 2016).

3. CONSIDERACOES FINAIS

Ao elucidar sobre a compreensdo do perfil das familias de pessoas no quadro do
Transtorno do Espectro do Autismo-TEA na regido do Vale do Pianc6-Pb, ressalta-se que 0s
objetivos foram alcancados ao compreender e descrever tanto o qualitativo quanto
guantitativo acerca dos multiplos aspectos sécio demogréaficos e sua interface com o manejo
de cuidado relativo as condicBes psicossociais das familias. Certo disso, os achados nos
possibilitou a buscar olhares de intervenc¢des nos principais de segmentos da sociedade.

A limitacdo da pesquisa possa versar sobre o instrumento de coleta de dados
formulario online, pois, algumas ndo sabiam lidar com esta ferramenta. Porém, vale destacar
que os resultados constituidos em narrativas dos graficos, mostram que, quem faz os
acompanhamentos dos filhos com TEA na grande maioria sd&o as mées com idade
compreendida entre 25 a 44 anos de idade, com escolaridade de ensino médio incompleto,
superior e cursos profissionalizantes, onde as maiorias estdo desempregadas e cuidando do
lar. Esses indicadores, consequentemente estdo associados ao processo de tratamento. Pois,
percebe-se que elas precisam acompanhar seus filhos para fazer os acompanhamentos com a
equipe multidisciplinar.

De outra forma, constatou-se que a grande maioria mantem-se com o estado civil
casada, algumas solteiras e outras separadas, com renda familiar variada de um até trés
salarios minimos. Além disso, apenas uns 30% conta com apoio familiar, e que a grande
maioria tanto da familia quando da comunidade desconhece o Transtorno do Espectro Autista,

e comente muitos preconceitos com essas familias que ja vivem fragilizadas fazendo
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tratamento psicoldgico e muitos ainda ndo faz, mais gostaria muito de fazer, muitas vezes ndo
faz, por ndo ter condicdes financeiras.

Em relagdo e a rede de satde publica ainda é muito falho, e muitas vezes ndo dar para
atender toda a demanda da sociedade, tendo em vista que esses pais precisam de um servico
exclusivo de saude mental para poder orientar como ajudar seu filho(a) e saber lhe dar com
essa situacdo do espectro. Portanto cerca de 100% dos pais responderam que acreditam na
evolucdo do TEA através das terapias multidisciplinar como o psic6logo, o fonoaudiélogo,
psicopedagoga, Neurologista, Terapeutas ocupacional, entre outros, e € claro com o mais
importante os incentivos e o apoio familiar.

Portanto a realizacdo dessa pesquisa foi de suma importancia, pois através da mesma,
podemos conhecer um pouco da realidade dessas familias, e assim podemos ver o quanto elas
precisam de assisténcia e atencdo por parte da sociedade em geral e pelo os governantes, em
ter um acompanhamento em salde mental e pessoas que conhegcam, compreenda e possa
entender a sua realidade e que isso € algo comum no ambito laboral de cada municipio.

E por fim, o estudo demonstra-se relevante em nivel regional, de forma que outros
pesquisadores possam realizar pesquisas de agdes interventivas concretas e dinamicas no rol
das familiais de pessoas com o TEA. Haja vista, que os familiares, também, precisam de
olhares integrados. Assim, sugere-se a replicacdo do estudo em tela em amplo estadual ou até

mesmo nacional.

REFERENCIAS

Ang, K. Q. P., & Loh, P. R. (2019). Mental health and coping in parents of children
with autism spectrum disorder (ASD) in Singapore: An examination of gender role in caring.
Journal of autism and developmental disorders, 49(5), 2129-2145.
https://doi.org/10.1007/s10803-019-03900-w

BARDIN, Laurence. Andlise de Contetdo: Edi¢des 70 Ltda. Lisboa Portugal, 2011.

Bitsika, V., & Sharpley, C. F. (2020). Age-related differences in the association
between autistic sons’ challenging behaviour and maternal anxiety and depression:
implications for counsellors. British Journal of Guidance and Counselling, 48(3), 406-417.
https://doi.org/10.1080/03069885.2020.1750561

DaPaz, N. S., Siegel, B., Coccia, M. A., & Epel, E. S. (2018). Acceptance or Despair?
Maternal Adjustment to Having a Child Diagnosed with Autism. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 48(6), 1971-1981. D0i:10.1007/s10803-017-3450-4



https://doi.org/10.1007/s10803-019-03900-w
https://doi.org/10.1080/03069885.2020.1750561

()XREWSTA \;\f 1
3

DA ROCHA, Maria Carolina Pereira et al. Autismo: a importancia da obtencdo da
interdisciplinaridade e da coordenacdo no cuidado. Revista da Faculdade de Ciéncias
Médicas de Sorocaba, v. 19, n. Supl., 2017.

DA SILVA, Amanda Barbosa; SANTOS, Nathanielly Cristina C. de B. A CRIANCA
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E O CUIDADO EM SAUDE:
SENTIMENTOS DE FAMILIARES. Revista da Universidade Vale do Rio Verde, v. 20, n.
2,2021.

DAILLY, Fabienne; GOUSSE, Vero6nica. Adolescéncia e parentalidade nos
transtornos do espectro do autismo: como os pais lidam?. Praticas Psicoldgicas, c. 17,
ndo. 4, pag. 329-340, 2011.

DALPRA, Nilton Eliseu Herbes Liane Rossales. Criangcas com autismo, familia e
espiritualidade. REFLEXUS-Revista Semestral de Teologia e Ciéncias das Religides, v.
10, n. 15, p. 127-148, 2016.

DE SOUZA, Erica Teles et al. Efeito Preditivo de Caracteristicas Comportamentais
sobre Ansiedade e Depressdo em Maes de Criancas com Autismo Predictive Effect of
Behavioral Characteristics on Anxiety and Depression in Mothers of Children with
Autism. Brazilian Journal of Development, v. 7, n. 8, p. 79978-79992, 2021.

FILHA, Francidalma Soares Sousa Carvalho et al. O CUIDADO
MULTIPROFISSIONAL E FAMILIAR A PESSOA NO ESPECTRO DO AUTISMO: A
IMPORTANCIA DA COMPLEMENTARIDADE TERAPEUTICA. acessado em 28 de jun
de 2022.

GIL, A. C. Como classificar as pesquisas? In. ---------------- Como elaborar projetos
de pesquisa. — 4. Ed.-Séo Paulo: Atlas, 2002. p.42

GOMES, Paulyane et al. Autism in Brazil: a systematic review of family challenges
and coping strategies. Jornal de pediatria, v. 91, n. 2, p. 111- 121, 2015.

Jose, A., Gupta, S., Gulati, S., & Sapra, S. (2017) Prevalence of depression in mothers
of children having ASD. Current Medicine Research and Practice, 7(1), p. 11-15.
https://doi.org//10.1016/j.cmrp.2016.12.003

MEIMES, Maira Ainhoren; SALDANHA, Helena Castro; BOSA, Cleonice Alves.
Adaptacdo materna ao transtorno do espectro autismo: relagbes entre crencas,
sentimentos e fatores psicossociais. Psico, v. 46, n. 4, p. 412-422, 2015.

MINATEL, Martha Morais; MATSUKURA, Thelma Sim@es. Familias de criancas e
adolescentes com autismo: cotidiano e realidade de cuidados em diferentes etapas do
desenvolvimento. Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de S&o Paulo, v. 25, n.
2, p. 126-134, 2014.

MONTEIRO,C.F.S. et.al.Vivénciasmaternasnarealidadedeterumfilho autista: uma
compreensdo pela enfermagem. Rev Brasileira Enfermagem, v. 61, n. 3, maio-jun, 2008.

NETO, Maria Clara Batalha Reis Roquette Viana. O exercicio da parentalidade de
criangas com Perturbacéo do Espectro do Autismo: um novo olhar sobre o conceito. 2019.

SAMPIERI, Roberto. Hornandez; COLLADO, Carlos. Fernandez. LUCIO, Pilar.
Baptista. Metodologia de pesquisa. 5. ed. - Porto Alegre: Penso, 2013.p.76

Schnabel, A., Youssef, G. J., Hallford, D. J., Hartley, E. J., McGillivray, J. A,
Stewart, M., ... Austin, D. J. (2020). Psychopathology in parents of children with autism
spectrum disorder: A systematic review and meta-analysis of prevalence. Autism, 24(1), p.
26-40. https://doi.org//10.1177/1362361319844636



https://doi.org/10.1016/j.cmrp.2016.12.003
https://doi.org/10.1177/1362361319844636

@XREVISTA - ¢
| O 3

SEMENSATO, Marcia Rejane; BOSA, Cleonice Alves. Relatos de pais de criangas
com autismo sobre a rede de apoio formal: aspectos da elaboracdo parental do diagnostico.
Revista Educacao Especial, v. 26, n. 47, p. 651-663, 2013.

SERRA, D. Autismo, familia e inclusdo. Revista Eletronica, Rio de Janeiro, v. 9, n.
1, p. 40-56, jan/mar, 2010.

SMEHA, Luciane Najar; CEZAR, Pamela Kurtz. A vivéncia da maternidade de maes
de criangas com autismo. Psicologia em estudo, v. 16, p. 43-50, 2011

TORRES,D.A.O.et al. O sofrimento psiquico em maes de autistas. | Encontro
Brasileiro de Psicandlise e Seducdo Generalizada: Sofrimento Psiquico, Maringa-PR, v.1,
2012.

TREBIEN, Heitor Augusto Colli et al. Resiliéncia em pais que cuidam de criancas
diagnosticadas com transtorno do espectro autista. Publicatio UEPG: Ciéncias Sociais
Aplicadas, v. 26, n. 3, p. 341-352, 2018.

VIEIRA,C.B.M.;FERNANDES,D.M. Qualidade de vida em irmdos de criancas
incluidas no espectro do autismo. CODAS, Séo Paulo, v. 25, n. 2, p. 120-27, 2013.

World Health Organization. (2017). Depression and other common mental
disorders: global health estimates (No. WHO/MSD/MER/2017.2). World Health
Organization. resgatado de: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/254610/WHO-
MSDMER-2017.2-eng.pdf



https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/254610/WHO-MSDMER-2017.2-eng.pdf
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/254610/WHO-MSDMER-2017.2-eng.pdf

