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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por prejuizos na interagdo social, habilidades de comunicagao verbal
e nao verbal, comportamentos estereotipados e interesses restritos, que geralmente
se apresentam antes dos trés anos de idade. O presente trabalho é caracterizado
por uma pesquisa de campo, ndo experimental, com abordagem qualitativa de
natureza exploratoria e explicativa. Realizada por meio de um questionario online,
na plataforma google formulario, divulgado nas redes sociais durante 0 més de maio
de 2022. O estudo teve como objetivo compreender e investigar de que forma o
diagnostico do TEA afeta os pais e/ ou responsaveis pelos individuos com TEA no
ambito psicoldgico. Participaram da amostra da pesquisa trinta e dois pais e/ ou
responsaveis por pessoas com TEA. Analisou-se as respostas por meio da analise
de conteudo, sendo observado que as familias sado afetadas de diversas maneiras,
tanto logo apds o recebimento do diagnédstico, quanto posteriormente. Os dados
foram organizados levando em consideragdo, os ambitos sociais, profissionais,
mudancas de rotina e relagdes familiares, que afetam psicologicamente os
envolvidos. Assim, esta pesquisa pode contribuir para agdes que visam mudangas
no ambito do processo de recebimento do diagnostico até posteriormente a ele,
deste modo garantindo a redugédo dos impactos que ja sao inerentes a noticia do
diagndstico.
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ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder characterized by
social interaction, impaired verbal and non-verbal communication skills, stereotyped
behaviors and restricted interests, which usually present before the age of three. The
present work is characterized by a non-experimental field research, with a qualitative
approach of an exploratory and explanatory nature.Conducted through an online
questionnaire, on the google form platform, released on social media during the
month of May 2022. The study aimed to understand and investigate how the
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diagnosis of ASD affects parents and/or guardians of individuals with disabilities.
ASD in the psychological field. Thirty-two parents and/or guardians of people with
ASD participated in the research sample. The responses were analyzed through
content analysis, and it was observed that families are affected in different ways,
both soon after receiving the diagnosis, and later.The data were organized taking
into account the social and professional spheres, changes in routine and family
relationships, which psychologically affect those involved. Thus, this research can
contribute to actions aimed at changes in the scope of the process of receiving the
diagnosis until after it, thus ensuring the reduction of the impacts that are already
inherent to the news of the diagnosis.

Keywords: TEA; psychology; diagnosis; autism; family.

1 INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por prejuizos na interagdo social, habilidades
de comunicagao verbal e nao verbal, comportamentos estereotipados e interesses
restritos, que geralmente se apresentam antes dos trés anos de idade. O Segundo o
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V), o termo
“‘espectro” se refere ao grau de suporte que o individuo necessita, podendo ser nivel
1 (leve), nivel 2 (moderado) ou nivel 3(grave) de suporte (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Os primeiros sinais de alerta, de que ha algo diferente com o individuo com TEA,
geralmente sdo percebidos pelos pais logo nos primeiros anos de vida, iniciando
pela busca de ajuda especializada, além de surgirem muitas duvidas frente a
situagdo (ONZI; GOMES, 2015). Em uma pesquisa realizada por Smeha e Cezar
(2011) com maes de criangas com TEA, as participantes citaram que mesmo antes
do diagndstico ja haviam percebido que havia algo diferente, principalmente nos
aspectos comportamentais em relagdo a outras criangas da mesma idade de seus
filhos.

“A familia dessas criangas, por sua vez, enfrenta o desafio de ajustar seus planos
e expectativas futuras as limitagcdes, necessitando adaptar-se e realizar constantes
mudangas na sua rotina de vida para atender as necessidades da crianga.”
(EBERTB e LORENZINIC; SILVA, 2015, p.2). Além disso, os pais e/ou responsaveis
passam por um processo de bastante resisténcia no inicio, devido ao contraste entre
o filho ideal e filho real (SMEHA; CEZAR, 2011). Ja na pesquisa realizada por
Favero (2010) com 20 maes de criangas com TEA vinculadas a duas instituicdes de
atendimento, foi citado que ocorrem diversas alteragcbes na dinamica familiar,
principalmente na interacdo com o restante da familia, sendo priorizado a atencgao
aos cuidados da crianga com TEA, além disso, muitas das maes ao receberem o
diagndstico de seus filhos sentiram profundo sofrimento.

Enquanto os responsaveis buscam encontrar um diagnéstico, com o objetivo de
compreender o que ocorre com seu filho, podem expressar sentimentos negativos,
como culpa e raiva (SCHIMIDT, 2013 apud ONZI e GOMES, 2015). Além disso,
podem surgir sentimentos negativos, como choque e tristeza, porém para alguns
responsaveis o diagndstico pode trazer alivio, pois se torna mais facil procurar
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tratamentos especializados que ajudem a minimizar os prejuizos ao individuo
(SMEHA; CEZAR, 2011).

O diagndstico torna-se um fator importante e gerador de desestabilizagao familiar
e a combinagao de novos papéis faz parte da busca por novos arranjos da familia
frente a nova realidade (BAPTISTA E SANCHEZ, 2009 apud ONZI; GOMES, 2015,
p. 6). Além disso, os autores também reforcam a importadncia de como ocorre a
comunicagao do diagndstico aos pais, podendo tornar o momento mais dificil para a
familia, por muitas vezes desestabilizando-a.

O conhecimento do diagnéstico de TEA geralmente é acompanhado pela
cronicidade do transtorno ou da perspectiva de haver avangos limitados do
desenvolvimento, porém também se torna palpavel o problema a ser enfrentado,
iniciando assim uma longa caminhada para encontrar tratamentos adequados
(FAVERO; SANTOS 2010). A partir dos estudos levantados, observa-se que os pais
e/ou responsaveis, enfrentam diversas dificuldades anteriores e principalmente
posteriores ao diagnostico, gerando muitas duvidas e inumeros anseios referentes
ao futuro.

Além disso, estudos realizados com maes de criangcas com o transtorno do
espectro autista apontam que as maes demonstram sentimentos de incapacidade,
esperancga e soliddo. Tais maes tendem a abdicar de suas rotinas diarias para se
dedicar totalmente aos seus filhos. (MONTEIRO et al., 2008 apud FAVERO, 2010).

O presente trabalho trata-se de uma pesquisa de campo, ndo experimental,
com abordagem qualitativa de natureza exploratéria e explicativa. Foi realizada por
meio de um questionario online, na plataforma google formulario, divulgado nas
redes sociais durante 0 més de maio de 2022. Participaram da amostra da pesquisa
32 pais e/ ou responsaveis por pessoas com TEA. O questionario era composto por
20 perguntas fechadas e abertas, contendo perguntas sobre: o perfil do
respondente; o perfil do individuo diagnosticado com TEA; dados sobre o
diagndstico; diagnostico do TEA e os impactos do diagndstico de TEA nos pais e/ou
responsaveis.

Sendo assim, a pesquisa visa compreender e investigar de que forma o
diagndstico do TEA afeta os pais e/ ou responsaveis pelos individuos com TEA no
ambito psicologico. Espera-se que com essa pesquisa possa contribuir para a
comunidade académica e profissionais que participam do processo do diagndéstico
do TEA, além disso, possibilitando reflexdes para o acolhimento dos pais e/ ou
responsaveis das pessoas que recebem o diagndéstico de TEA.

2 REFERENCIAL TEORICO

Ao receber o diagndstico, inicia-se a busca por meios que diminuam os
prejuizos ao individuo com TEA (SMEHA; CEZAR). “Entende-se que, quanto mais
cedo a crianga for diagnosticada e iniciar o tratamento, maiores serdo as
possibilidades de desenvolvimento dentro de suas capacidades fisicas e mentais.”
(ONZI; GOMES, 2015, p.9).

Atualmente ha um aumento na quantidade de casos diagnosticados com TEA,
sendo relacionados com mudangas nos critérios de diagndsticos, maior
conhecimento da populagdo e aumento de estudos sobre o tema. (BOLTLE et al.,
2012 apud PINTO et al.,, 2016). Comumente, “as manifestagbes clinicas sao
identificadas por pais, cuidadores e familiares que experienciam padrdes de
comportamentos caracteristicos do autismo, tendo em vista as necessidades



singulares dessas criangas.” (VOLKMAR E MCPARTLAND, 2014 apud PINTO et al.,
2016, p. 4).

Os pais, principalmente, buscam por uma cura, conforme citam os autores
“[...] a crianca que nao corresponde ao ideal fragiliza o narcisismo desses pais, ja
que o futuro sonhado por eles para o filho se apresenta no plano do improvavel.”
(MANNONI, 1999; JERUSALINSKY, 2007 apud SMEHA e CEZAR, 2011, p.4).
Outros autores trazem a aceitagao do transtorno como um luto, devido ao filho nao
ser conforme o que foi Ihe idealizado, como sendo uma crianga saudavel e sem
limitagdes quanto a sua autonomia (OPPENHEIM et al., 2009; MILSSHTEIN et al.,
2010 apud ONZI e GOMES, 2015).

“Possivelmente a negacdo dos familiares de que a criangca tenha uma
alteragao patoldgica, seja justificavel devido ao medo do desconhecido, do
isolamento social e da rejeicdo da sociedade, visto que, o estigma e a
segregacdo dado a uma crianga com deficiéncia constituem efeitos
desagradaveis, especialmente quando s&o vivenciados no ambito familiar.”
(CARDOSO; ROCHA, 2012 apud PINTO et al., 2016, p.5).

Além das dificuldades para se chegar ao diagndstico, os responsaveis passam
pela luta de encontrar profissionais qualificados, gerando muito tempo de busca por
servigcos que auxiliem seu filho em uma intervengao precoce (FAVERO; SANTOS
2010). Outros autores reafirmam que ainda ha poucos profissionais capacitados
quanto ao diagndstico de TEA e métodos de intervengado, ainda € possivel que
muitos ficam anos sem fechar os diagndsticos ou ainda com diagnésticos incorretos
(SILVA; MULICK, 2009).

Apesar de o autismo contar com indicadores para seu diagnostico, com
sinais e sintomas peculiares a esse transtorno, os responsaveis de criangas
com autismo podem enfrentar dificuldades para obterem a confirmagao
diagndstica de seu filho, custando a elas a peregrinagdo por diversos
servicos e profissionais de saude (EBERTB; LORENZINIC; SILVA, 2015
apud CONSTANTINIDIS, SILVA, RIBEIRO, 2004, p.4).

A descoberta da deficiéncia pode ser um fator estressante na rotina e familia,
porém a partr do momento em que a familia aceita a condigdo da pessoa
diagnosticada e se envolve nos cuidados do individuo com TEA, as adaptagdes as
mudancas se tornam mais faceis (PINTO et al., 2016).

No momento em que ha a confirmagdo de um diagnostico, surgem
sentimentos, como ansiedade, desilusao, preocupagao, culpa, tristeza, incerteza e
inconformismo (NUNES, 2007; WELTER et al., 2008 apud SMEHA e CEZAR, 2011).
Em outro estudo realizado sobre o impacto nas relagdes familiares, observou-se
tristeza, sofrimento e negacgédo frente ao diagndstico (PINTO et al., 2016). Além
disso, “E muito frequente a mae nado acreditar no médico ou na pessoa que lhe da a
noticia de que seu filho possui alguma deficiéncia. Ha um desejo intrinseco de néo
acreditar no diagndstico.” (WELTER et al., 2008, p.10). Nesse momento € muito
importante o apoio de familiares, pessoas préximas, grupos de apoio e profissionais
especializados (RUTTER, 1978 apud MARQUES; DIXE, 2011).

“‘Muitos pais, apdés o recebimento do diagndstico do filho, buscam um
culpado, choram e negam sua doeng¢a. Ha um choque diante do novo, do
inesperado, um futuro imprevisivel dessa crianga e da familia. Alguns
sentem dificuldades em interagir com o filho e, reclusos na sua dor, acabam
perdendo o contato com a sociedade e voltando sua atencao para a familia,
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evitando julgamentos e criticas” (ARDORE; CORTEZ; REGEN, 2001 apud
ONZI; GOMES, 2015, p.5).

Em uma pesquisa realizada por Marques e Dixe (2011), na qual os
entrevistados eram pais de pessoas com TEA, foram observados cinco dificuldades
quanto as necessidades de cuidados dos filhos, sendo elas: a falta de informagéao
sobre os servigos disponiveis ; necessidade de ajuda para discutir os problemas e
encontrar solugdes; necessidade de ter mais tempo para si mesmo; necessidade de
ajuda para pagar as despesas e necessidade de encontrar alguém que fique com o
filho(a) para poder tirar uns dias de descanso.

Percebe-se que muitos individuos com TEA possuem algum grau de
dependéncia para desenvolver suas atividades da vida diaria, exigindo que seus
responsaveis estejam presentes em tempo integral para realizar os cuidados
(SIFUENTE; BOSA, 2010). Sendo assim, ocorrem muitas mudangas na rotina da
familia, inclusive mudancas nos papéis dos individuos do nucleo familiar.
(BAPTISTA; SANCHEZ 2009 apud ONZI e GOMES, 2015).

A partir do diagnostico de uma deficiéncia, ocorrem diversas mudancgas
familiares, principalmente devido a: “[..] necessidade constante de assisténcia ou
supervisdo, devido a condicdo dessas criancas, levando-as a abrir mao de
atividades que exerciam anteriormente e, muitas vezes, provocando o desgaste de
cuidar.” (WELTER, 2016, p.6). Com o passar do tempo, o cotidiano dos responsaveis
gira em torno dos cuidados do filho, deixando de lado a sua antiga rotina, isso pode
gerar riscos a saude mental devido ao foco estar voltado para saude da pessoa que
tem necessidades especiais (MARQUES; DIXE, 2011).

Diante do diagnostico uma das maiores mudangas na rotina, segundo estudo
realizado por Machado, Londer e Pereira (2018), comumente os responsaveis
pessoas do nucleo familiar, precisam alterar suas rotinas, principalmente em questao
de trabalho, para poder realizar os cuidados e acompanhar os atendimentos. Além
de modificagdes na vida profissional, tem surgem mudangas nas relagdes sociais e
afetivas (SMEHA; CEZAR, 2011).

No contexto de cuidados de filhos diagnosticados com TEA em diferentes
etapas do desenvolvimento humano, identificaram que as familias
organizam sua rotina em fungédo deste membro, tanto no que diz respeito a
rotina interna (domiciliar) quanto a externa (social), independentemente da
fase desenvolvimental, de possuirem outros filhos, trabalharem ou
estudarem (MINATEL; MATSUKURA, 2014 apud MACHADO; LONDER;
PEREIRA 2018, p.5).

Quando o0s responsaveis a necessidade de dependéncia do filho,
principalmente, alguns se dedicar exclusivamente aos cuidados do filhos, gerando
estresse fisico e emocional, além dos cuidados com o filho, & necessario se dividir
para realizar outras tarefas e dar atencdo as outras pessoas do nucleo familiar
(ZANATTA, GUIMARAES, FERRAZ E MOTTA 2014 apud CONSTANTINIDIS, SILVA,
RIBEIRO, 2018).

Em relagdo ao foco da atengao, para familias em que a crianga com TEA
possui irmaos, pode ocorrer ciumes e confltos entre os irmaos, devido os
responsaveis oferecerem mais atencdo e cuidados a quem tem necessidades
especiais, comprometendo muitas vezes as relagdes afetivas entre os membros da
familia. (PINTO et al., 2016).


https://www.redalyc.org/journal/4010/401058293006/html/#B35

O diagnéstico de uma doenga crdénica no dmbito familiar, especialmente em
se tratando de criangas, constitui uma situagdo de impacto, podendo
repercutir na mudanga da rotina diaria, na readaptagdo de papéis e
ocasionando efeitos diversos no a&mbito ocupacional, financeiro e das
relacbes familiares. Frente ao momento de revelagdo da doenca ou
sindrome cronica, a exemplo do TEA, a familia comumente perpassa por
uma sequéncia de estagios, a saber: impacto, negacao, luto, enfoque
externo e encerramento, as quais estdo associadas a sentimentos dificeis e
conflituosos (PINTO et al., 2016, p.2).

O modo de como ocorre a comunicagao do diagndéstico € um fator crucial, falhas de
comunicagdo podem gerar um evento estressante e de muito sofrimento para a
familia (BOSA e SEMENSATO, 2013 apud ONZI e GOMES, 2015). Para que haja
uma boa comunicacido, considera-se essencial que o profissional comunicante
compreenda as particularidades, vivéncias e conhecimentos que os familiares
possuem sobre o transtorno (PINTO et al., 2016).

As familias buscam por estratégias que auxiliem frente as dificuldades do
diagndstico, o enfrentamento e meios de lidar com as mudangas sao chamados de
"estratégias de coping.” (MARQUES; DIXE, 2011). Muitos pais encontram na religido
apoio e conforto em suas dificuldades de adaptacao (Welter et al., 2008; Pinto et al.,
2016). Para Santos e Pereira-Martins (2016) em uma pesquisa de pais com criangas
com deficiéncia intelectual, observou-se que as estratégias mais utilizadas sao:
estratégias focalizadas no problema, busca de apoio social e praticas religiosas
(Santos e Pereira-Martins (2016). O impacto das dificuldades inerentes ao Autismo
sobre a familia vai depender de uma complexa interagdo entre a gravidade dos
sintomas da crianga e as caracteristicas psicologicas dos pais, tais como
auto-eficacia percebida, locus de controle, e estilo de enfrentamento, bem como a
disponibilidade de recursos comunitarios e sociais. (ABREU, 2012).

3 METODO

Trata-se de uma pesquisa de campo, ndo experimental, com abordagem
qualitativa de natureza exploratoria e explicativa, cujo objetivo é identificar os
impactos psicologicos do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista nos pais
e/ou responsaveis.

Para Godoy (1995), a pesquisa qualitativa esta relacionada com a coleta de
dados descritivos com o contato do pesquisador com a situagado estudada, com
interesse de compreender o contexto estudado, a fim de obter dados empiricos.

Poupart, et al., (2008, p. 7): “Quando estamos lidando com problemas pouco
conhecidos e a pesquisa € de cunho exploratorio, este tipo de investigagdo parece
ser o mais adequado.” Devido ao estudo estar relacionado com a obtencao de
dados descritivos de um determinado grupo, com o intuito de compreender o
fendbmeno do impacto psicolégico do diagndstico do Transtorno do Espectro Autista
nos pais e/ou responsaveis, percebe-se que a pesquisa qualitativa € mais adequada.

Quanto aos participantes, foram 32 pais e/ou responsaveis por pessoas com
diagndstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), os quais responderam ao
questionario no periodo do més de maio de 2022.

A divulgacdo da pesquisa foi realizada pelas seguintes redes sociais:
Facebook, WhatsApp, LinkedIn e Instagram, por meio de um card que continha os
dados da pesquisa e o link de acesso ao TCLE. Ao clicar no link de acesso, os
possiveis participantes visualizavam o TCLE e somente apds o aceite do termo, o
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participante era direcionado ao questionario da pesquisa. O TCLE e questionario
foram criados pela plataforma Formularios do Google.

As perguntas apresentadas no questionario foram de autoria prépria,
considerando o referencial tedrico. O qual era composto por 20 perguntas fechadas
e abertas, contendo perguntas sobre: o perfil do respondente; o perfil do individuo
diagnosticado com TEA; dados sobre o diagndstico; diagndstico do TEA e os
impactos do diagnodstico de TEA nos pais e/ou responsaveis.

Apos responderem ao questionario, os participantes receberam
individualmente uma cépia por e-mail do questionario com o conteudo respondido
por eles e copia do TCLE. Além disso, ao final da pesquisa o participante poderia
optar por receber uma copia do resultado final da pesquisa por e-mail.

Em relacdo ao delineamento e coleta de dados foi utilizado a técnica de
amostragem nao-probabilistica do snowball sampling, ou amostragem de bola de
neve. Segundo Dewes (2013) e Vinuto (2014), no método de amostragem em bola
de neve é esperado que ocorram indicacbes entre os membros da populagao
estudada, sendo assim, os participantes podem indicar outros individuos com o perfil
que se busca na pesquisa, devido a isso nao se tem um numero estimado de
participantes, devido ao fato de depender das indicacbes e repasses da pesquisa,
por parte dos participantes iniciais.

O pesquisador é responsavel por encontrar os primeiros participantes
da pesquisa, a partir disso os participantes comecam a indicar novas pessoas para
realizarem a pesquisa (HENDRICKS E BLANKEN, 1992 apud VINUTO, 2014).

Para Dewes (2013), os primeiros participantes da pesquisa sdo chamados de
semente da amostra, as sementes sdo responsaveis por captar novas pessoas para
a pesquisa. Depois os indicados, sao também informados que podem chamar novas
pessoas com o0 mesmo perfil para a pesquisa, e assim sucessivamente, desta forma
a amostra vai aumentando conforme as indicagodes.

A coleta da amostra foi limitada até o ponto de saturagao, ou seja, “[...]Jquando
0s novos entrevistados passam a repetir os conteudos ja obtidos em entrevistas
anteriores, sem acrescentar novas informagdes relevantes a pesquisa.” (WHA, 1994
apud BALDIN E MUNHOZ, 2011, p.4).

O critério de inclusdo foi estabelecido da seguinte maneira: Pais e/ou
responsaveis legais, que respondem legalmente por pessoas com diagnostico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Além disso, os participantes deveriam estar
de acordo e assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Como critério de exclusao estabeleceu-se por: Pessoas que ndo possuem acesso a
internet e responsaveis que ndo acompanharam o processo do diagnostico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA).

A interpretacao foi realizada por meio de analise de conteudo de Bardin. “A
analise de conteudo com objetivos qualitativos comumente é utilizada em estudos da
area da psicologia” (BADIN, 1977, p. 52). Por meio das tematicas busca descobrir os
nucleos de sentido significantes no material coletado. “Fazer uma anadlise tematica,
consiste em descobrir 0s nucleos de sentidos que compdéem a comunicagéo e cuja
presenca, ou frequéncia de aparicao podem significar alguma coisa para o objetivo
analitico” (BADIN, 1977, p. 54). Além disso, durante a pré-analise é feita a
organizagao das informagdes, nesse momento também surgem hipéteses que serao
avaliadas no decorrer do estudo.

Na anadlise do conteudo, a categorizagao se refere as caracteristicas comuns,
sendo utilizados critérios semantico, sintatico, Iéxico e expressivo, sendo
organizadas por meio de inventario e classificacdo (BADIN, 2011 apud DOS
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SANTOS, 2012). Outra fase da analise do conteudo é a codificagdo, a qual esta
relacionada com uma transformacéao dos dados.(BADIN, 1977).

A interpretacao foi feita por semelhancas das respostas, considerando o
referencial tedrico. “Na fase de interpretagdo dos dados, o pesquisador precisa
retornar ao referencial tedrico, procurando embasar as analises dando sentido a
interpretacdo.” (SANTOS, 2011, p.4).

No presente trabalho, as respostas dos participantes foram categorizadas por
temas, sendo criada uma tabela para organizar os dados e realizada a analise do
conteudo. Além disso, por se tratar de uma pesquisa qualitativa, as categorias
podem ser realizadas por meio da relevancia do conteudo.

Em relagdo aos aspectos éticos, o projeto foi submetido ao Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade La Salle, em concordancia com a Resolugao
466 de 12 de dezembro de 2012 e com o oficio circular N°
2/2021/CONEP/SECNS/M, sendo aprovado pelo Certificado de Apresentacao para
Apreciagdo Etica (CAAE) n. 58068522.5.0000.5307 e parecer n. 5.412.932. A
participacdo na pesquisa foi de forma voluntaria, sendo que o participante tinha a
liberdade de retirar o seu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar
do estudo, sem que isto lhe trouxesse prejuizo.

Quanto aos possiveis riscos da participagdo, a pesquisa pode gerar
desconforto ou constrangimento devido ter questionamentos sobre a vida e
sentimentos dos individuos. Como forma de minimizar os desconfortos, ao final da
pesquisa foi disponibilizado a indicacdo de um servigo que realiza atendimentos
psicoldgicos.

Também, devido a pesquisa ser no formato online, ha o risco de vazamento
de dados. Estes possiveis riscos serdo minimizados, sendo garantido sigilo em
relacdo as respostas, as quais foram tidas como confidenciais e utilizadas apenas
para fins cientificos. Apds a realizagao da coleta de conteudo, foi feito o download
dos dados coletados para um dispositivo eletrénico local, HD externo, sendo
apagando todo e qualquer registro de qualquer plataforma virtual, ambiente
compartihado ou  "nuvem", conforme preconiza o Oficio Circular
2/2021/CONEP/SECNS/MS.

Quanto aos beneficios, para os participantes da pesquisa, esta pesquisa
podera gerar uma reflexdo para os envolvidos sobre os fatos ocorridos, fomentando
discussoes e possibilitando mudangas na percepcao de sua propria historia. Para a
comunidade académica e profissionais que participam do processo do diagndstico
do TEA, a pesquisa podera fomentar discussdes e gerar mais conhecimento quanto
ao acolhimento de pessoas que recebem a noticia do diagnostico de TEA. Nesse
sentido os resultados poderao contribuir para que sejam construidos meios de lidar
com a recepgao do diagnostico e reduzir os impactos psicologicos negativos aos
pais e/ou responsaveis.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Conforme ja sinalizado na metodologia, participaram da pesquisa, 32 pais
e/ou responsaveis por pessoas com TEA (Tabela 1), tendo como predominancia
respondentes do sexo feminino, maes (30). Em relacdo a faixa etaria, houve
predominio dos 25 aos 36 anos, esses participantes demonstram o perfil de
escolaridade com predominéncia de conclusdo no Ensino Médio (13), quanto a
composi¢ao familiar demonstrou-se mais presente o congregado familiar composto
por: maes/pais e um ou mais filhos, predominante (25) nesta categoria.



Tabela 1 — Perfil dos respondentes

Caracteristicas N° | %
Género Feminino 30 93,75
Masculino 2 6,25
Faixa etaria 18 a 24 anos 1 3,12
25 a 36 anos 15 46,87
37 a 45 anos 12 37,5
46 a 55 anos 3 9,37
56 a 55 anos 1 3,12
Escolaridade Ensino Fundamental 2 6,25
Ensino Médio 13 40,62
Ensino Superior 7 21,87
Pd6s Graduacéao 9 28,12
Mestrado 1 3,12
Situagao Conjugal Solteiro (a) 4 12,5
Casado (a) 17 53,12
Divorciado/ Separado (a) 2 6,25
Unido de facto 9 28,12

Fonte: Contelido coletado pelos autores (2022).

Quanto ao perfil dos diagnosticados (Tabela 2), observou-se uma maior
frequéncia no género masculino (24) em comparagdo com o género feminino.
Corroborando de acordo com o DSM-V, o TEA ¢é diagnosticado quatro vezes mais
frequente no género masculino em comparagédo ao género feminino. De acordo com

O mesSmo:
Em amostras clinicas, pessoas do sexo feminino tem mais propensao de
apresentar deficiéncia intelectual concomitante sugerindo que as meninas
sem comprometimento intelectual concomitante ou atrasos da linguagem
podem nao ter o transtorno identificado, talvez devido a manifestagcdo mais
sutii das dificuldades sociais e de comunicagdo. (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 57)

Em relacdo a faixa etaria atual dos diagnosticados com o TEA, percebe-se o
predominio da faixa entre 4 a 7 anos (14). Entretanto, quanto a faixa etaria de
quando foram diagnosticados prevalece a idade de 0 a 3 anos (27).

Referente ao tempo para recebimento do diagndstico partindo dos primeiros
sinais, observou-se que a maioria demorou entre 0 a 1 ano (21), demonstrando
assim, que os pais e/ou responsaveis possuem um grande desafio em busca da
confirmagcdo do diagndstico. Porém, a realidade da amostra difere do que
comumente observa-se em estudos, os quais citam que processo de diagnostico
demora por volta de 3 a 4 anos, ressaltam que geralmente as criangas sao
encaminhadas para a avaliagdo tardiamente, apesar das suspeitas dos pais
iniciarem antes. (MACHADO et al.,, 2018; CARVALHO-FILHA et al., 2018 apud
SILVA JUNIOR, 2021; ARAUJO; SCHWARTZAMAN, 2011 apud ONZI; GOMES,
2015). Na mostra verificou-se que os diagndsticos com o periodo de menos de seis
meses foram de criangas com idade atual de 0 a 2 anos (8), esse fato pode nos dar
indicios que na atualidade os diagndsticos estdo menos demorados em relagéo ha
alguns anos atras, devido a uma maior abrangéncia do conceito dos transtornos
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globais do desenvolvimento (SCHWARTZMAN, 2011 apud BIANCHINI; SOUZA,
2013).

Segue abaixo dois relatos que exemplificam a situagdo de casos de
diagnodsticos que foram tardios:

‘Demorou muito tempo ja que oS sinais eram sutis, € 0S
primeiros médicos diziam que ele era muito novo para receber
um diagndstico.”

“Meu filho mais velho (17 anos) conseguiu depois de 7 anos de
investigacdo, o mais novo 3 meses.”

Em outro relato que necessitou ser excluido da amostra, devido a
respondente falar sobre o seu préprio diagnéstico, se tornou relevante por trazer a
percepcdo de uma pessoa que vivenciou as dificuldades de encontrar seu
diagnodstico até a vida adulta, a mesma recebeu a confirmacédo do seu diagndstico
ha apenas 4 anos:

‘Desde de que me conhego por gente, ja tinha os sinais, mas a
demora pra receber um laudo... 28 anos. [..] Resumido em um
sentimento de luto, e ao mesmo tempo liberdade, toda a culpa
que carregava sobre mim, por ndo ter conseguido fazer tantas
coisas na minha infancia ou ter deixado a desejar com tantas
pessoas... Por nunca corresponder as expectativas... Foi
quebrado ali, naquele momento... Foi libertador!”

Apesar da maioria dos respondentes da amostra terem apresentado a
conclusao do diagnostico em menos tempo com relagdo ao exemplo na literatura
acima, percebe-se uma melhora na velocidade dos diagnosticos atuais. Porém, com
base na literatura mencionada, pode-se concluir que o recebimento do diagndstico
nem sempre € precoce € por muitas vezes demora-se anos, em relagcdo aos
primeiros sinais de TEA percebidos pelos pais.

Outra variavel analisada foi a presengca ou ndao de comorbidades. As
comorbidades mais prevalentes foram o TDAH (11), foram citadas microcefalia,
paralisia cerebral, disgrafia, Transtorno Obsessivo Compulsivo (TOC), Transtorno
Opositivo Desafiador (TOD), ansiedade e atraso de desenvolvimento global.
Entretanto, trés ainda seguem em investigacdo e nove n&o possuem comorbidades.
Por meio de uma revisdo sistematica foi observado que as comorbidades mais
encontradas em pessoas com TEA foram epilepsia, disturbio do sono, TDAH,
ansiedade, estereotipia, TOD e deficiéncia Intelectual (DI). Também foi encontrado,
em alguns artigos, a comorbidade da deficiéncia auditiva (BIANCHINI; DE PAULA
SOUZA, 2014).

Quanto ao grau do TEA no momento em que se teve o diagndstico, obteve-se
0s seguintes resultados: Leve (13), moderado (12) e grave (2). Entretanto, cinco ndo
obtiveram informacgao sobre o grau de suporte do diagnosticado.

Ainda sobre o grau do TEA, percebeu-se nas respostas dos participantes que
independente do grau de TEA, ocorreu uma influéncia na questao das dificuldades
referente as atividades de lazer dos pais e/ ou responsaveis tanto por individuos
com grau leve quanto grave, ambos apresentaram relatos sobre mudancgas a nivel
social. O autismo na vida adulta, mesmo que com um grau mais leve de suporte,
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ainda é presente problemas na comunicagao e interagcdo social (VILA; DIOGO;
SEQUEIRA, 2009). Entéo independente do grau de autismo e da faixa etaria, o
individuo passa por diversas dificuldades, consequentemente afetando seus
familiares e rotina dos mesmos.

Tabela 2 — Perfil dos individuos com o TEA, idade do diagndstico e nivel de
TEA

Caracteristicas N° %
Género Feminino 8 25
Masculino 24 75
Faixa etaria 0 a3 anos 3 9,37
(idade atual) 4 a7 anos 14 43,75
8 a 11 anos 8 25
12 a 17 anos 3 9,37
A partir de 18 anos 4 12,5
Faixa etaria 0 a 3 anos 27 84,375
(idade do 4 a 18 anos 5 15,625
diagnodstico)
Grau do TEA Leve 13 40,62
Moderado 12 37,5
Grave 2 6,25
Nao obteve a informacao 5 15,62
Comorbidades 2 TDAH 11 -
TOD 3 -
Epilepsia 2 -
Ansiedade 2 -
Nao possui 9 -
Em investigacao 3 -
Outros 6 -

Fonte: Conteudo coletado pelos autores (2022).

Entdo, de acordo com os dados apresentados pelos respondentes na
pesquisa foi possivel analisar as percepgdes a respeito dos pais e/ou responsaveis
por individuos com TEA, em ambitos sociais, profissionais, mudancgas de rotina e
relacbes familiares, que afetam psicologicamente os envolvidos, apds o recebimento
do diagnéstico de seus filhos, sendo assim, o conteudo foi organizado e analisado
através de categorias de acordo com as respostas.

Percepg¢ao dos primeiros sinais do TEA

Referente ao questionamento quanto aos primeiros sinais de TEA até o
recebimento do diagnéstico, seguem abaixo alguns relatos com maior destaque em
seus detalhes sobre o assunto:

“Procurei dois Neurologistas, que ndo deram o diagndstico,
uma Fono que disse que ele ia falar em 15 dias... Até encontrar

2 Devido alguns dos individuos com TEA apresentarem mais de uma comorbidade a quantidade total
da categoria comorbidades ultrapassa o numero de 32.
1"



uma fono comprometida que comegou um trabalho em cima do
Espectro mesmo sem laudo médico, desde os dois anos.”

“A suspeita veio da creche, logo em seguida apos a suspeita
fomos a procura dos profissionais. primeiro consultamos uma
fonoaudidéloga para saber se meu filho era surdo... Logo em
sequida pelo pediatra ele nos encaminhou para neurologista e
psiquiatra onde a neurologista confirmou o diagnéstico”

“Primeiro procuramos um neurologista, mas nenhum disse o
que seria, falaram que podia ser autismo, mas podia ndo ser,
dai entdo buscamos uma psicopedagoga, ela avaliou durante
uns 6 meses até ter certeza de que era autismo.”

“Desconfiamos sobre ele olhar desenho pulando e sacudindo
as mdéozinhas, sobre atraso na fala, atraso no caminhar.
Conversamos com o pediatra dele, o pediatra disse que isso
era normal, cada crianga tinha seu tempo e sobre balancgar as
méozinhas era pq ele "queria pegar o desenho" da tv. Entao
fomos pesquisar na internet e encontramos muito outros sinais
que ele também fazia, trocamos de pediatra, entdo esse novo
pediatra disse que ele poderia se encaixar dentro do espectro
autista e encaminhou nés para a Neuropediatra, que também
confirmou e entramos no processo de investigagdo com
encaminhamento das terapias: terapia ocupacional, Pscicologa
e fonoterapia. “

“Observei desenvolvimento atipico com 10 meses,2 pediatras
disseram que né&o tinha nada errado, um fisioterapeuta
especialista em criangas me pediu mais tempo dando estimulos
corretos para ele para ver se ele continuava respondendo bem,
porque com 10 meses ninguém fecharia diagnoéstico s6 dos 2
anos para cima. Perto dos 2 anos eu procurei por minha conta
uma neuro e fechamos o diagnoéstico em 2 consultas.”

Em uma pesquisa realizada por Smeha e Cezar (2011) com maes de criangas
com TEA, as participantes citaram que mesmo antes do diagnostico ja haviam
percebido que havia algo diferente, principalmente nos aspectos comportamentais
em relagédo a outras criangas da mesma idade de seus filhos. Com base nos relatos
acima e também com o que Smeha e Cezar constataram em sua pesquisa, pode-se
notar que geralmente os pais e/ou responsaveis sdo 0s que observam os primeiros
sinais de TEA. Entao, a partir deste ponto buscaram encontrar profissionais capazes
e comprometidos com o diagnostico de TEA, porém muitas vezes, essa realidade é
complexa e longa devido a investigagcao passar por diversos profissionais até chegar
ao resultado da confirmacé&o do diagndstico.

Em relagdo a natureza dos primeiros sintomas observados pelos pais, Zanon et
al., (2018) também citam o atraso no desenvolvimento da comunicacéo e da
linguagem como o sintoma relatado com maior frequéncia, seguido pelos problemas
no comportamento social e nos comportamentos repetitivos e estereotipados em
diversos estudos (CHAKRABARTI, 2009; CHAWARSKA et al., 2007; COONROD;
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STONE, 2004 apud ZANON et al.,, (2018). Em estudo realizado pelos mesmos
autores demonstram que os pais das criangas com autismo foram capazes de
perceber dificuldades no desenvolvimento do filho ainda antes do segundo ano de
vida da crianca, quando consideradas apenas as manifestacbes especificas do
espectro.

De acordo com Passos e Kishimoto, 2022:

Além do despreparo do profissional de saude para identificar e comunicar o
diagndstico, outro fator que contribui para esse atraso é o estigma social
que existem em relagdo a salude mental, atrasando a busca por ajuda e
dificultando o processo de aceitagdo. (PASSOS; KISHIMOTO, 2022, p.5)

Mapellil (2018) corrobora com alguns relatos dos respondes, sobre o fato de
muitas vezes a familia ser atendida por diferentes profissionais e haver divergéncia
sobre o diagndstico. Além disso, também cita que ha um contrassenso em definir e
fechar o diagndstico do TEA entre alguns profissionais, gerando muitas duvidas e
incertezas aos responsaveis (MAPELLI, 2018).

Contudo, pode-se afirmar que além de todos os sinais serem percebidos
pelos responsaveis, a investigagcado perpassa por diversos profissionais da saude,
inclusive, por muitas vezes o diagndstico sofre muitas alteragdes. Por outro lado, ha
a existéncia e a probabilidade de um despreparo profissional, afetando no processo
de aceitagao e de busca precoce por intervengoes.

Sentimentos provocados ao receber o diagndstico

No que se diz respeito ao questionamento sobre os sentimentos que sao
apresentados pelos responsaveis ao receberem a noticia do diagndstico, podemos
observar algumas respostas com maior destaque sobre o0 assunto:

“Sentimento de luto, tristeza, chorei muito.... Como assim? De
repente a vida vira de ponta a cabega, da noite para o dia. Mas
da mesma forma veio a forga, forca essa de lutar por ele todos
dias, enfrentar o mundo por ele.”

“Tristeza, sentimento de culpa, vazio, medo.”

“Medo, falta de esperanca, ansiedade sobre o futuro, como ia
ser daqui pra frente, ansiedade sobre o que precisavamos fazer
para ajudar e como ajudar, como lidar com toda essa
condigéo... como iremos compartilhar com nossa familia... se o
diagndstico estava certo mesmo... uma bomba de emogdes.”

“No inicio foi um pouco dificil, pois apesar de todos os sinais,
sempre temos um pouco de esperanga que sera somente um
atraso no desenvolvimento e que logo vai se recuperar.
acredito que nenhum pai gostaria de receber este diagnostico
sobre seu filho. Mas as evidéncias véao ficando mais claras a
medida que vamos buscando informagdes sobre o assunto e
um medo muito grande e aterrorizador toma conta da gente.
Pois estamos diante de um mundo novo e completamente
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diferente daquele que conhecemos. O presente é cheio de
surpresas, muitas vezes desagradaveis e o futuro incerto.”

“Medo, insegurancgas e culpa. Pensamento sobre o que fazer a
respeito do tratamento e das medicagbes, ndo quero iSSo pro
meu filho. Pensamento de como vamos falar pros mais
proximos avos tios(as)pois ndo acreditam que existe esse tipo
de problema. Existe muito preconceito com autista e agora
como vai ser ndo escola nos lugares.”

“Medo, inseguranga, tristeza, por fim alivio porque o
diagnostico explica muitas coisas e direciona terapias.”

“Fiquei um pouco assustada, mas aliviada por achar o motivo
dele ser diferente de outras criangas porque a partir dali eu
conseguiria saber o que fazer para ajudar ele.”

“Eu fiquei mais tranquila, mais triste porque sabia que seria
uma preocupagdo pro resto da vida. Mais ao mesmo tempo
levo de boa as situagcbes e vamos no adequando ao que ela
precisa.”

Com base nas respostas verificou-se que o recebimento do diagnéstico foi um
grande desafio para aqueles que idealizaram seus filhos de outra forma. Gerando
sentimentos que por muitas vezes eram negativos, relacionados a medo,
inseguranca, incapacidade, culpa, frustragdo entre outros. Ao mesmo tempo em que
a noticia do diagnédstico gera sentimentos negativos, também, foi perceptivel que
para muitos a noticia surge como alivio devido se tornar possivel procurar
intervengdes a partir disso.

O que foi projetado para a crianga idealizada antes do diagndéstico de TEA, se
tornam fragilizadas as expectativas, sendo assim, os responsaveis terdo que se
readequar e aderir novas mudangas para suas vidas (SMEHA; CEZAR, 2011). Apos
o diagnéstico as familias passam por muitas duvidas em relagdo ao futuro, além
do luto pela idealizagdo da crianga saudavel (MACHADO; LONDERO; PEREIRA,
2018).

De acordo com Apolonio e Franco, 2009:

Essas descrigbes remetem a ideia de que as caracteristicas do autismo
podem acabar interferindo na familia em fungéo de ter um filho que, muitas
vezes, nao corresponde ou supre suas expectativas ou de seus membros e
terdo que ser idealizadas novamente por seus pais (APOLONIO; FRANCO,
2009, p.4).

Ao se deparar com a noticia ocorre um impacto devido a nova situacao, na
qual a rotina sera alterada em funcdo aos cuidados que o individuo necessitara,
muitos apresentam elevado niveis de estresse devido a dificuldades da descoberta
do transtorno, além disso, a familia passa pelo desafio de se ajustar e adaptar seus
planos quanto ao futuro (SILVA, 2009). Sendo assim, 0s responsaveis apresentam
muitas dificuldades a nivel psicolégico e precisardo apds o diagndstico idealizar
novamente as expectativas em relagdo ao individuo devido as caracteristicas do
TEA, das quais afetam diversas areas de sua vida.

14



Comunicagao do diagnéstico

Em relagado, as respostas obtidas através do questionamento referente aos
sentimentos provocados quanto a postura do profissional, acolhimento e
informacdes sobre o diagndstico, percebe-se alguns relatos com maior destaque em
seus detalhes sobre o assunto:

“Néo me senti acolhida. Simplesmente ela falou e escreveu em
um papel quais profissionais deveriamos procurar e qual tipo
de tratamento... sem explicar a importéncia de nada.”

“O profissional foi muito cuidadoso e me passou todas as
informagbes necessarias e logo que passamos para a APAE,
uma assistente social conversou comigo sobre os direitos
legais.”

“Sim, a neuro foi muito acolhedora, de uma forma muito leve
nos explicou varios pontos e tratamentos.

Mas as informagbes realmente aprendemos estudando e néo
com os outros nos passando”

“O profissional foi muito cuidadoso e me passou todas as
informagbes necessarias e logo que passamos para a APAE,
uma assistente social conversou comigo sobre os direitos
legais.”

“Fomos acolhidos, orientados e tirou nossas duvidas. Nos
deixou confiantes e otimistas, e se colocou a disposi¢do para
qualquer duvida e ou ajuda.”

“Sim, fomos bem acolhidos. O problema foi encontrar
profissionais especializados em autismo pelo convénio (néao
tinha Psicologa e fono especializados), SUS entdo nem se fala.
A fono sem especializagdo me disse: Como vou ensinar ele
falar se ele nao fala, despreparo total. Ai comegou minha
primeira luta na justica atras de profissionais especializados, e
consegui.”

O modo de como é comunicada a noticia da presenca de uma deficiéncia,
podera intervir na maneira de como sera o processo inicial do tratamento da familia
para com o individuo (PASSOS, KISHIMOTO, 2022). Diante da noticia, quando os
profissionais passam poucas informagdes sobre o autismo, perpassam sentimentos
de incerteza e angustia devido a pouca compreensé&o do tema (SILVA, 2009).

Através das respostas adquiridas, pode-se ter como conclusao que apesar da
grande maioria dos entrevistados terem ficado satisfeitos com a maneira que foi
recebida a noticia, ainda assim, existe uma parcela menor que nao se sentiu
acolhida. Isso traz reflexdes sobre de que forma deve ser abordada a noticia pelo
profissional de saude que a comunica, assim como ressalta a necessidade de
atender de maneira acolhedora e humanizada, reduzindo os sentimentos negativos
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pelo diagnéstico em si e auxilie os responsaveis quanto aos encaminhamentos
necessarios.

Estratégias de enfrentamento

A respeito dos meios utilizados para lidar com o diagnodstico, obteve-se
algumas respostas com maior destaque sobre sobre o0 assunto:

“Primeiramente informagbes sobre TEA através de livros, muita
fé em Deus, e principalmente a aceitagdo penso que é
primordial, mais tarde com a convivéncia com os profissionais
que atendem ele, vai se criando mais conhecimento.”

“Busca de informacgao, estudo e apoio profissional”

“Ajuda profissional, espiritual, pesquisas, e muita troca de
informagées com outros pais.”

“Né&o fui apoiada por ninguém, meu apoio foi eu mesma.”

“Fiz leituras em casa, pesquisas na internet, ndo tive e ndo
tenho rede de apoio.”

Mediante as respostas obtidas, se torna notavel que a maior parte dos
individuos que se encontram em tal situagdo optam por iniciar estudos sobre o tema,
além de buscar uma resposta por meio de crengas religiosas. Enquanto uma parte
menor acaba por ndo receber apoio das pessoas préximas, e sendo assim se
encontram sem o0s melhores meios ou recursos para buscar uma mudanga mais
adequada a nova realidade.

A partir do diagnostico, surgem muitas duvidas, sendo entdo comumente
realizado pesquisas sobre TEA como forma de compreender sobre o tema e obter
informacgdes, ja que muitas vezes o0s responsaveis nao recebem informacgdes
suficientes dos profissionais que lhe comunicam o diagndstico. Além de melhorar a
compreensao, o recurso de busca por informagdes contribui para aproximar
membros da familia, devido maior entendimento da situagcdo vivénciada e

aumentando a participagao nos cuidados (MAPELLI, 2018).

Em relagdo as diferentes formas de se desenvolver recursos de
enfrentamento em familias com um membro autista, destacam-se a
execucao de reestruturacdo e desenvolvimento de crencas, o fato de
possuir uma experiéncia espiritual, manter a coesédo e ter uma rede de
suporte. [...] Além disso, a formulagdo de um sistema de crengas de
aceitagado, adaptacao e otimismo possibilitam sentimentos de esperanca e
controle e permitem extrair sentido da adversidade. (KING et al., 2009 apud
ANDRADE; TEODORO, 2012, p.5)

Familiares que vivenciam as demandas a partir do diagnostico de TEA,
muitas vezes apresentam elevados niveis de depressdo devido a sobrecarga
decorrente dos cuidados advindos das necessidades especiais desses individuos
(SANINI, BRUM, & BOSA, 2010; PIOVESAN, SCORTEGAGNA, & MARCHI, 2015
apud CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO, 2018). Essa sobrecarga emocional,
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contribui com probabilidade de maior vulnerabilidade e risco de adoecimento
(FAVERO, 2005).

Quanto a rede de apoio como forma de enfrentamento, um relato noticiado
em maio de 2022 na cidade de Sao Sebastido do Paraiso (MG), tras um caso sobre
uma mae que acabou por ter seu falecimento dentro de sua prépria casa, na qual
morava junto com seu filho de seis anos de idade diagnosticado com TEA. Apds,
dez a doze dias depois do ocorrido, seu irmao encontrou o corpo da mae da crianca
e seu sobrinho vivo, porém desassistido (SOARES, 2022). Apesar desse relato, ser
um caso extremo de falta de rede de apoio, ainda assim, corrobora com algumas
respostas dos participantes, pois elucida a realidade de muitos casos de falta de
rede de apoio familiar e até mesmo de servigos direcionados a essa populagao.

Em suma, fica evidente a busca de apoio e conhecimento no assunto para
compreensao e enfrentamento de obstaculos inerentes do TEA. Consequentemente,
a superagao do diagnostico é fundamental para o processo nao sobrecarregar os
envolvidos nos cuidados do individuo.

Mudancgas na rotina

Em relagdo as mudangas na rotina a partir do diagnostico. Abaixo segue
alguns relatos com maior destaque em seus detalhes sobre o0 assunto:

“Sim, minha rotina diaria é toda em fungéo dele.”

“Sim, muitas. Precisei abandonar alguns sonhos para me
dedicar ao desenvolvimento dele. Terapias semanais, eventos
que ndo fomos por conta de ele ndo gostar do barulho. Rotina
pesada de idas e vindas de terapias semanalmente.”

“Sai do meu emprego para cuidar e acompanhar. Muito dificil e
cansativo. Minha vida profissional parou.”

“Sobre os sonhos adiados, ndo me arrependo nem um pouco,
faria novamente se fosse preciso, sentimento de dever
cumprido, fiz e fago tudo que for possivel para o bem dele.
Sobre a rotina as vezes desanima, perco as forgas, mas outro
dia me levanto e sequimos, por que é por ele.”

“Sim, deixei minha graduagdo em musica, trabalho e sonhos
para cuidar dele.”

“Com certeza, correria do dia a dia mais terapias, as vezes
desgastante.”

“Muitas . Parei de trabalhar .. vivo em fungdo do cuidado do
meu filho... As vezes me sinto mal, as vezes conformada.”

“Sim, minha esposa teve que largar o emprego e se dedicar a
cuidar de nosso filho pois ele néo ficava com qualquer um e
vimos que as pessoas nh&o tinham preparo para atender as
necessidades dele “
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Diante destas respostas, pode se observar que uma grande maioria dos
participantes demonstram dificuldade ao iniciar a nova rotina, pois muitas vezes é
necessario abandonar a rotina, afetando assim ndo somente o lado emocional, mas
também a situacao financeira da familia por vezes devido a nao poder trabalhar, por
precisar se dedicar mais aos cuidados do individuo.

Sao diversas as mudangas na rotina dos responsaveis pelos individuos
diagnosticados com TEA, devido ao acompanhamento nas terapias e outras
demandas que sdo inseridas na nova rotina, acabam por alterar até mesmo a
carreira destes responsaveis, tendo eles muitas vezes que renunciar oportunidades
de trabalho para se dedicar aos filhos. Muitas vezes os responsaveis nao tém outras
pessoas para compartilhar as demandas dos cuidados necessarios e isso acaba
sobrecarregando e restringindo a rotina (SCHULMAISTER et al., 2021.)

Além do tempo despendido em funcdo da nova rotina, os responsaveis
acabam por ter os gastos aumentados devido as consultas com os profissionais de
saude para iniciar os acompanhamentos do diagnosticado.

Relagoes familiares

A respeito das mudancgas nas relagdes do nucleo familiar, percebeu-se que
nas respostas houve uma ampliagdo para além do nucleo familiar, ou seja, muitos
estenderam para familiares que nao residem na mesma moradia, entretanto, essas
respostas nao invalidam como pertinentes para a compreensao das mudancas a
nivel das relagdes familiares. Abaixo segue alguns relatos com maior destaque em
seus detalhes sobre o assunto:

“As pessoas por estarem total por fora do assunto e nédo se
esforcarem em nada para entender fez com que eu me
afastasse delas. O autismo ja sobrecarrega por si SO entdo nem
tem como me dividir em outras questbes.”

“Muita intromissédo e sugestées nao construtivas, no inicio me
incomodava muito, mas aprendi a lidar e ndo me importar com
0 que os outros pensam.”

“Néo, todos sempre acolheram ele e todas as demandas entéao
se mudou foi que todos querem saber mais como ajudar e o
que faz ele ficar bem e o que ndo.”

“Sim, terminei meu relacionamento com o pai dele, briguei com
a sogra... Me sinto abandonada.”

‘O que infelizmente ndo mudou, bem pelo contrario, foi a
relagdo com o pai, que embora aceite o diagnostico, ndo sabe
lidar, ndo quer saber lidar, o que desestrutura a crianca e a
familia toda.”

Percebe-se ao longo das respostas que os responsaveis, ndo obtiveram
apoio familiar o suficiente, principalmente no inicio do diagndstico, sua grande
maioria demonstra que as pessoas a sua volta apresentaram preconceito e
consequentemente afastaram-se, construindo mais um obstaculo diante dos
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desafios que estavam por vir. Conforme Machado, Londeiro e Pereira (2018)
afirmam, que a rede de apoio da familia extensa torna-se fragilizada devido a
incompreensdo e o preconceito e assim, o sentimento de desamparo se torna
presente na vida dos individuos envolvidos (MACHADO; LONDERO; PEREIRA,
2018). “[...] Além disso, o subsistema de familia extensa, que inclui interagbes entre
os membros da familia nuclear e outros parentes, muitas vezes € uma das fontes de
apoio social.” (ANDRADE; TEODORO, 2012, p.5). Porém, nem sempre se tem o
apoio de familiares, em um estudo de Rodrigues (2020) ha o relato de que “[...] a
maior parte das familias destacaram o sentimento de desamparo e de
preconceito advindos da familia mais extensa, devido a ndo aceitacdo do TEA.”
(RODRIGUES, 2020, p.70).

Contudo, ainda se observa nas respostas que a tristeza e a decepcgéo,
principalmente por parte materna a respeito da falta de apoio que nao obtiveram, é
grande. Inclusive por vezes acontece um afastamento dos membros da familia,
principalmente dos familiares paternos que acaba fragilizando os vinculos afetivos,
fora o sentimento de tristeza que se torna parte deste processo (PINTO et al, 2016).

Vida social e lazer

Quanto as respostas referentes as mudangas na vida social e lazer das
familias a partir do diagnostico, teve-se maior destaque sobre o assunto nas
respostas abaixo:

“Sim. Deixamos muitas vezes de ir em algum evento ou lugar
por todo o transtorno que € sair com a crianga. 1sso é triste,
mas aceitamos, € a nossa vida.”

“Sim, ndo vamos em locais com muitas pessoas, ndo vamos a
lugares barulhentos ou que achemos que nosso filho nao sera
bem-vindo ou néo se sentira bem, me sinto sem vontade de
conviver mais com outras pessoas”

“Sim, ndo saimos muito, porque dependendo do ambiente ele
néo se sente bem, entédo evitamos festas, e ndo saimos s6 nos
dois para n&o deixar ele com outras pessoas, mesmo sendo da
familia”

“Sim, muitas mudancas. O cinema tivemos que adaptar, mas
meus quris ja eram grandes e podiam ir com amigos, mas eu e
meu marido adaptamos horarios e filmes. Shopping apenas nos
horarios sem muito movimento e barulho. Comidas mais dentro
de casa do que na rua.”

“Sim, evitamos ir em lugares muito movimentados como
shopping e afins, mas sempre tentamos leva-lo pra que va se
adaptando”

“E claro que sim. Por mais que tentdvamos manter nossa vida
social, como falei antes, a prioridade passa ser o autista. A
agenda vai de acordo com a agenda dele, das terapias e
tratamentos, os lugares que frequentamos s&o analisados
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previamente de acordo que ndo venha a incomoda-lo (festas
com som alto), muitas aglomeragbes de pessoas, etc.”

As familias apresentaram mudangas nado s6 nas suas rotinas, mas como
também, a nivel social e de lazer. E comum entre as familias evidenciarem este tipo
de alteragao social, conforme Silva Junior (2021) ressalta:

Por outro lado, ha também um receio muito forte do constrangimento fora do
lar, j& que algum estimulo pode desenvolver na crian¢ga uma crise. Assim
sendo, a crianga passa a “ditar” os espacos que a familia socializa e pratica
o consumo de lazer. E perceptivel e comum verificar falas como a que se
encontram abaixo, reproduzidas sobretudo pelas maes, as principais
cuidadoras desses individuos com TEA. (SILVA JUNIOR, 2021, 51).

Siklos e Kerns (2006) citam o apoio social como forma de permitir uma maior
disponibilidade de tempo livre para os pais. (SIKLOS E KERNS, 2006 apud
ANDRADE; TEODORO, 2012). Desta forma os pais teriam o auxilio de pessoas para
compartilhar os cuidados e ndo gerar sobrecarga para os mesmos, possibilitando
assim manter suas atividades recreativas, de cuidados pessoais e vida social.

A partir da compreensdo de tais respostas, € possivel verificar que a maior
parte dos individuos questionados, apresentaram mudangas quanto a vida social,
principalmente apresentaram preocupacdes de que forma serdo recebidos em
determinados espacos e também ocasides. Outro fator que interfere é a
hipersensibilidade sensorial, principalmente a auditiva que se evidencia, limitando
assim os tipos de espaco de lazer. Portanto, as atividades de lazer e experiéncias de
vida social anteriores ao diagndstico ou até mesmo antes dele, foram modificadas e
com isso, o pensar em lazer envolve avaliar melhor as escolhas de ambientes, ou
até mesmo, deixar de realizar algumas atividades que podem gerar desconfortos ao
individuo com TEA.

5 CONSIDERAGOES FINAIS:

O presente trabalho buscou através de uma pesquisa com pais e/ou
responsaveis de individuos com TEA compreender os impactos psicolégicos do
diagndstico do TEA. A pesquisa foi realizada e analisada, a partir dos levantamentos
realizados através de perguntas feitas aos respondentes e embasadas na literatura
sobre o tema.

Com base nas respostas ficou evidente que as familias sdo afetadas de
diversas maneiras apdés o recebimento do diagndstico. As dificuldades para se
confirmar o diagnostico, € um caminho arduo e por muitas vezes longo, tornando-se
um momento de muita aflicido e fragilizacdo dos envolvidos. Muitos diagndsticos
ocorrem tardiamente, ainda assim é possivel com agilidade tornar o processo menos
dificultoso para as familias através de qualificacdo para profissionais da saude,
desta forma auxiliando no diagnostico precoce. Sabe-se que quanto mais cedo é
feita a confirmacédo do diagndstico, mais rapida é a intervengdo e o processo de
adaptacao, além da busca por tratamento, que contribui para a qualidade de vida e
desenvolvimento integral do individuo.

Os sentimentos provocados diante da noticia do diagnodstico sdo diversos e
complexos, pois € um misto de emogdes advindas de muitas duvidas e
preocupacdes sobre o futuro, além de uma extensa pesquisa sobre como proceder
em relagdo aos primeiros cuidados gerando assim, um estresse por conta de tantas
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informagdes absorvidas. Como forma de reduzir os sentimentos negativos surgidos,
os familiares muitas vezes buscam redes de apoio, na familia e profissionais, além
de buscas de crencgas ou fé como forma de se fortalecerem. Seriam necessarias
maiores intervengcdes governamentais de redes de apoio voltadas para os pais e/ou
responsaveis por pessoas com TEA para minimizar os riscos € consequéncias
psicologicas advindas do diagnéstico.

Muitas vezes as familias deparam-se com profissionais pouco capacitados, os
quais tornam o processo do diagnodstico doloroso causando muitas duvidas e
sentimentos negativos, desta forma impactando emocionalmente os familiares. O
recebimento do diagnostico € um momento muito importante, sendo assim, o
profissional que faz o fechamento e comunica a familia necessita de um preparo em
seu modo de comunicacgao, pois, a forma que as informagdes sao relatadas para a
familia interferem diretamente na adesao aos tratamentos e também na preparacao
para 0s proximos passos da nova jornada estabelecida. Além disso, o diagnostico é
com base nos aspectos comportamentais e a cultura em que esses individuos estao
inseridos tem uma grande projecao em relagao as etapas do desenvolvimento que
sdo rigidas, desta forma isto pode contribuir para a demora de uma confirmacéo do
diagnodstico, tornando assim aos profissionais responsaveis uma tarefa de dificil
decisado para o fechamento do diagndstico.

Em relacdo, a respondente que trouxe aspectos relevantes de sua percepgao
a respeito de seu préprio diagndstico, isso nos remete a reflexdo sobre a importancia
da escuta de ouvir o proprio sujeito com o TEA, assim gerando um espaco e dando
voz para o sujeito dentro e fora da comunidade de pessoas com TEA.

Os familiares sofrem mudancas na rotina devido aos cuidados que devem
tomar com os individuos com TEA. Nas respostas foi perceptivel mudancas na vida
profissional e do convivio social. Na vida profissional as mudangas se relacionam
aos despedimentos de tempo aos cuidados, ao qual afeta diretamente o financeiro
por conta de o responsavel abdicar de sua carreira e devido aos tratamentos
necessarios. Quanto ao social verificou-se que esta relacionado ao receio de sofrer
preconceito e também as dificuldades de encontrar espacos adequados as
necessidades do individuo. Ha uma caréncia da criacdo de espacos sensibilizados
para atender as demandas das pessoas com TEA, como forma de inclui-los
socialmente juntamente com seus familiares. Também € necessario, mais apoio,
através de politicas publicas para que os custos dos tratamentos nao
sobrecarreguem financeiramente essas familias.

Considera-se importante o desenvolvimento de ag¢des que possibilitem e
estimulem a criacdo e fortalecimento de redes de apoio para os pais e/ou
responsaveis, como uma forma de reduzir os impactos que afetam a qualidade de
vida desses cuidadores, uma rede de apoio para compartilhamento desses cuidados
com os individuos com TEA viabiliza a redugdo da sobrecarga em que os cuidados,
muitas vezes, se reduz apenas aos pais. Além da rede de apoio pessoal, se torna
valido a promocédo de espagos de escuta com profissionais especializados como
forma de disseminar conhecimento e auxiliar no manejo das dificuldades,
proporcionando assim formas de enfrentamentos mais efetivas.

Os resultados desta pesquisa, apesar da amostra nao representar nem ter
esta intencdo da totalidade dos pais e/ou responsaveis das pessoas com TEA, traz
relatos com ampla relevancia devido trazer situagbes impactantes presentes ainda
na atualidade. Como também, através desta pesquisa percebe-se que € necessario
que se tenha um olhar mais atento ndo s6 para os pais e/ou responsaveis que por
muitas vezes ja estdo adoecidos, mas como também, para aqueles familiares que
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estdo na volta, como os irmaos, tios, avos e entre outros que estdo presentes na
vida destes individuos e muitas vezes nao sao acolhidos, para assim, juntos se
fortalecerem e criarem melhores estratégias de enfrentamento.

Em suma, é esperado com esta pesquisa que possa contribuir para agoes
que visam mudangas no ambito do processo de recebimento do diagndstico até
posteriormente a ele, deste modo garantir reducdo dos impactos que ja sao
inerentes a noticia do diagndstico.
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ANEXO A - Questionario

1. Informagoes sobre vocé:
1.1 Género:

( ) Feminino

( ) Masculino

( ) Outro:

1.2 |dade:

()18 a24 anos

( )25 a 36 anos
()37 a45 anos

( )46 a 55 anos

( ) 56 a 65 anos

( ) Acima dos 65 anos

1.3 Situagao conjugal:

( ) Casada(o)

( ) Solteira(o)

( ) Separada(o)

( ) Viava(o)

( ) Unido de facto - vivem juntos

1.4 Composicdo do agregado familiar. Com quem vive: (marque uma ou mais

alternativas)

( ) Esposa/Marido
( ) Filhos

() Pais

( ) Sozinha(o)

( ) Outros

1.5 Grau de parentesco com o individuo diagnosticado com TEA:
() Pai
() Mae

() Irmao

( ) Avo(avo)
() Tio(a)

( ) outro:

1.6 Escolaridade:

() Nao estudou ( ) Pés-graduacao
( ) Ensino fundamental incompleto ( ) Mestrado
( ) Ensino fundamental completo ( ) Doutorado

( ) Ensino superior incompleto
( ) Ensino superior completo

2. Dados sobre a crianga/adulto com TEA e seu diagnéstico:
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2.1 Género:

( ) Feminino
( ) Masculino
() Outro

2.2 |dade atual:

2.3 |ldade da crianga ou adulto na época em que se teve o diagnostico de TEA:

2.4 A crianga ou adulto tem alguma comorbidade(doenca/transtorno)? Se sim, Qual?
(marque uma ou mais alternativas)

( ) Transtorno de déficit de atengao e hiperatividade (TDAH)

( ) Transtorno desafiador de oposicéo (TOD)

( ) Transtornos de ansiedade

( ) Transtorno de epilepsia

( ) Em processo de investigacao

( ) Nao possui comorbidades

( ) Outro:

2.5 Quando se teve o diagnostico, foi Ihe informado o Grau de TEA? Se sim, qual?
( ) Leve (necessidade de pouco apoio)

( ) Moderado (necessidade moderada de apoio)

( ) Grave (muita necessidade de apoio substancial)

( ) Nao tive essa informacéao

2.6 Quanto tempo demorou para se ter o diagndstico a partir da suspeita do TEA?

2.7 Qual era a especialidade do profissional responsavel pelo diagndstico?

3. Percepgoes do pais e/ou responsaveis

3.1 Como foi a trajetéria para receber o diagnostico desde os primeiros sinais de
TEA? (Descreva quais foram os espacgos profissionais buscados até chegar ao
diagndstico)

3.2 Comente quais foram os sentimentos e emocgdes gerados diante da noticia?
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3.3 Ao ser comunicado do diagndstico, como vocé se sentiu em relagao a postura do
profissional? Sentiu-se acolhido e teve informagdes importantes em relagdo ao TEA?

3.4 Relate quais foram os meios que vocé encontrou para lidar com a noticia do
diagndstico? Comente sua resposta. (por exemplo: Apoio de amigos e familiares,
Busca de ajuda profissional, Estudar sobre TEA, Fé, Distragao e Aceitacao)

3.5 Houveram alteragdes na rotina a partir do diagndstico? Se sim, quais e quais e
como se sente em relagao a isso?

3.6 A partir do diagndstico, houveram mudangas no ambito familiar, quanto as
relacbes com os demais individuos do nucleo familiar? Se sim, quais e como se
sente em relagao a isso?

3.7 A partir do diagnodstico, ocorrem mudangas a nivel social e atividades de lazer
que realizava anteriormente? Se sim, quais e como se sente em relagao a isso?

Desejo receber por e-mail uma copia do resultado final da pesquisa:
()Sim
() Nao

Caso tenha sentido algum desconforto, constrangimento ou sentimentos
desagradaveis devido as perguntas respondidas. Segue abaixo a indicagdo de um
contato que possui servico de atendimento psicoloégico, o qual também conta com
atendimentos sociais por meio de uma triagem socioeconémica.

Contato: La Salle Saude, telefone: (51) 3476 8333, enderego: Rua XV de Janeiro,
423 ou Av. Getulio Vargas, 5524, Centro, Canoas/RS.

Em caso de duvidas ou interesse em saber mais sobre a pesquisa, vocé podera
entrar em contato com o pesquisar responsavel: Simone Van Der Halen Freitas,
telefone: (51) 98444-1959, e-mail: simone.freitas@unilasalle.edu.br ou com a
pesquisadora académica: Bruna Stasiaki de Oliveira, telefone: (51) 99379-0630,
e-mail: bruna.oliveira0903@unilasalle.edu.br.

Agradeco a sua participagao!
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ANEXO B - Termo De Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezados (as) participantes, vocé estad sendo convidado a participar de uma
pesquisa do curso de Psicologia da Universidade La Salle intitulada “Os impactos
psicolégicos do diagndstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos pais e/ou
responsaveis”, que tem como objetivo compreender quanto aos sentimentos
provocados, meios de enfrentamento, mudancas na rotina, nas relagdes familiares e
relacbes sociais frente ao diagndstico. Os dados obtidos serdo utilizados somente
para este estudo sobre os impactos do diagndstico de TEA nos pais e/ou
responsaveis.

Para a realizagdo da pesquisa vocé sera convidado a responder um
questionario online do Google Forms, o qual possui 20 questbes sobre: o perfil do
respondente, perfil do individuo com TEA, sobre o diagndstico, os impactos do
diagndstico de TEA nos pais e/ou responsaveis, quanto aos sentimentos
provocados, estratégias utilizadas para lidar, mudangas na rotina, relagdes
familiares e nas relagdes sociais frente ao diagndstico. Estas questdes deverao ser
respondidas apenas por vocé e levara em torno de 5 a 8 minutos para respondé-las.
Os seus dados de identificacao serao confidenciais.

Quanto aos beneficios, a pesquisa podera gerar uma reflexdo de si e dos
fatos ocorridos, fomentando discussdes e possibilitando mudancas na percepgao de
sua prépria histéria. Para a comunidade académica e profissionais que participam do
processo do diagnostico do TEA, a pesquisa podera trazer beneficios para gerar
mais conhecimento quanto ao acolhimento para pais e/ou responsaveis que
recebem a noticia do diagnostico de TEA. Nesse sentido os resultados poderao
contribuir para que sejam construidos meios de lidar com a recepg¢ao do diagndstico
e reduzir os impactos psicologicos negativos aos pais e/ou responsaveis.

Quanto aos riscos da participagdo, a pesquisa pode gerar desconforto,
constrangimento ou sentimentos desagradaveis devido ter questionamentos sobre a
vida e sentimentos dos individuos. Como forma de minimizar os desconfortos, ao
final da pesquisa sera disponibilizado a indicagdo de um contato de servigo que
possui atendimentos psicolégicos como forma de minimizar esses riscos. Contato do
local: La Salle Saude, telefone: (51) 3476 8333, endereco: Rua XV de Janeiro, 423
ou Av. Getulio Vargas, 5524, Centro, Canoas/RS.

Também, devido a pesquisa ser no formato online, ha o risco de vazamento
de dados. Estes possiveis riscos podem ser minimizados, sendo garantido sigilo em
relacdo as respostas, as quais serao tidas como confidenciais e utilizadas apenas
para fins cientificos. Apds a realizacdo da coleta de conteudo, sera feito o download
dos dados coletados para um dispositivo eletrénico local, HD externo, sendo
apagando todo e qualquer registro de qualquer plataforma virtual, ambiente
compartiihado ou  "nuvem", conforme preconiza o Oficio Circular
2/2021/CONEP/SECNS/MS.

A sua participacdo é voluntaria e vocé tera a liberdade de retirar o seu
consentimento, a qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem que isto
traga prejuizo. Vocé nao sera identificado(a) quando da divulgagao dos resultados e
as informacbes serdo utilizadas somente para fins académicos da presente
pesquisa.

Ap0os responder o questionario, vocé recebera por e-mail uma copia do TCLE
por e-mail € uma cépia de suas respostas. Além disso, ao final da pesquisa vocé
podera optar por receber uma copia do resultado final da pesquisa por e-mail.
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Caso tenha duvidas ou queira saber mais sobre a pesquisa, vocé podera
entrar em contato com o pesquisador responsavel: Simone Van Der Halen Freitas ,
telefone: (51) 98444-1959, e-mail: simone.freitas@unilasalle.edu.br ou com a
pesquisadora académica: Bruna Stasiaki de Oliveira, telefone: (51) 99379-0630,
e-mail: bruna.oliveira0903@unilasalle.edu.br.

Em caso de duvidas quanto a questdes éticas, vocé podera entrar em contato
com o Comité de FEtica da Universidade La Salle pelo e-mail:
cep.unilasalle@unilasalle.edu.br ou pelo telefone: (51) 3476.8452 entre os horarios:
segunda das 10h as 13h e das 15h30 as 19h30, tergas e quartas das 10h as 12h e
das 13h as 18h30, quintas das 10h as 12h e das 14h30 as 19h30 e sextas das 10h
as 12h e das 13h as 18h30. Local do atendimento 3° andar do pfedio 6, localizado
na Av. Victor Barreto, 2288, Centro - Canoas RS, 92010-000.

Vocé ndo tera nenhuma despesa e ndo ha compensacido financeira
relacionada a sua participagdo. O presente projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade La Salle, e os dados coletados no
questionario, serao utilizados para elaboragcdo do Trabalho de Conclusédo de Curso,
da graduagao em Psicologia da Universidade La Salle.

Declaro que:

( ) Sou responsavel legal de uma pessoa diagnosticada com TEA e que estou ciente
de minha participacéo voluntaria na pesquisa.

() Nao desejo participar da pesquisa.
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ANEXO A - Parecer consubstanciado do CEP

Figura 1 - Parecer consubstanciado do CEP ( pagina 1)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: 0S5 IMPACTOS PSICOLOGICOS DO DIAGNOSTICO DO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (TEA) NOS PAIS E/OU RESPONSAVEIS

Pesquisador: Simone van der Halen Fretias

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAF: 58068522 5.0000.5307

Instituigdo Proponente: SOCIEDADE PORVIR CIENTIFICO

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Hiamero do Parecer: 5.412.932

Apresentagio do Projeto:

Segunda versao do Projeto de pesquisa para elaboragio de TCC do Curso de Psicologia.

O pesquisador pretende estudar como o diagndstico de TEA afeta os responsdveis pelas criangas ou
adultos e indica a relevancia no sentido gerar maior compreensio e

discussdes sobre os impactos psicoldgicos que pais elou responsaveis enfrentam diante ao diagnostico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA), possibilitando assim, um conhecimento mais aprofundado para a

comunidade académica e profissionais que participam do processo do diagnostico. do TEA.

Problema de pesquisa: os impactos psicologicos do diagndstico do Transtomo do Espectro Autista nos pais

elou responsaveis.
Trata-se de uma pesquisa de campo, ndo experimental, com abordagem qualitativa de natureza exploratoria
e explicativa, cujo objetivo & identificar os impactos psicolégicos do diagndstico do Transtorno do Espectro

Autista nos pais elou responsaveis.

Mao se aplica hipoteses.

Locais de realizagdo: pesquisa a ser realizada com a captag@o de participantes através das redes

Enderego:  Avenida Victor Barreto, 2288, Prédio 06 - 3° andar

Bairro: Cenfro CEP: 02.010-000
UF: RS Municipio: CAMDAS
Telefone: [51)3475-8452 E-mail: cepunilasalle@unilasalle edubr

Pigina 0 de 5

Fonte: CEP Unilasalle (2022).
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sociais. Pesquisader apresenta uma Justificativa de dispensa de instituigdo coparticipante.

Critérioc de Inclusdo:
Pais efou responsaveis, gue respondem legalmente por pessoas com diagnostico do Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Além disso, os participantes deverio estar de acordo e assinarem com o Termo de

Consentimento Livre & Esclarecido (TCLE).

Criterio de Exclusao:
Pessoas que ndo possuem acesso a internet e responsaveis gue ndo acompanharam o processo do

diagnostice do Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Populagdo de estudo:O piblico alvo da pesquisa serdo aproximadamente 20 pais elou responsaveis, por
pessoas com diagnoéstico do Transtomo do Espectro Autista
(TEA). Além dizso, todos os participantes deverdo estar de acordo com o termo de

consentimento livre e esclarecimento (TCLE) para poder participar da pesquisa.

Selecao da Amostra: Sera utilizado a técnica de amostragem ndo-probabilistica do snowball

sampling, ou amostragem de bola de neve. Mo método de amostragem em bola de neve & esperado gue
ocorram indicagdes enfre os membros da populacéo estudada, sendo assim, os participantes podem indicar
outros individuos com o perfil que se busca na pesquisa, devido a isso ndo s2 tem um numero estimado de
participantes, devido ac fato de depender das indicagdes e repasses da pesquisa, por parte dos
participantes iniciais.

Para obteng8o dos participantes do estudo, a pesquisa serd divulgada através

das seguintes redes sociais: Facebook, WhatsApp, Linkedin e Instagram. A

divulgagSo ocomrera atraves de um card, que mencionara os objetivos da pesquisa, o

plblico-alvo & link de acesso ao TCLE, que estara disponivel no Google Forms.

Serdo convidados a participar da pesquisa pais efou responsaveis, maiores de 18

anos, por pessoas com diagnastico do Transtorno do Espectro Autista.

Ao clicar no ink de acesso os possiveis participantes visualizaram o TCLE.
Somente apos o aceite do termo, o participante sera direcionado ao guestionario da
pesquisa, o qual se estima que a duragdo para responder & de 5 a B minutos. Caso

o participante ndo assine o TCLE, o mesmo ndo sera direcionado ao guestionario.

Enderego: Avenida Victor Bareto, 2288, Prédic D6 - 3° andar

Bairro:  Cenfro CEP: g2010-000
UF: RS Municipio: CANOAS
Telefone: [(51)3476-8452 E-mail: cepumilasaliz@unilasalle edubr

Pagina 0 de 05

Fonte: CEP Unilasalle (2022).
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Pela praticidade e pelo intuito de alcancar uma maior amostra de

entrevistados, sera utilizada a plataforma Formulérios do Google para construir o
guestionario, sendo divulgado em redes sociais

As perguntas apresentadas no questionario foram desenvolvidas pela autora

do projeto, considerando o referencial tedrico. O qual & composto por 20 perguntas
fechadas e abertas, sendo: sete perguntas sobre o perfil do respondente (género,
faixa etdria, estado civil, composicdo familiar, onde residem, grau de parentesco com
individuo com TEA e escolaridade), seis perguntas sobre o perfil do individuo
diagnosticado com TEA, sete perguntas sobre o diagnostico do TEA, os impactos do
diagnostico de TEA nos pais efou responsaveis.

Os participantes poderao responder ao questionaric no més Junho do ano de

2022.

Cronograma da pesquisa foi revisado conforme solicitagio: Coleta de dades em Junhe de 2022.

Andlize de dados:

Ma pesquisa, a interpretagéo dos dados sera realizada por meio de analise conteldo de Bardin, na qual as
respostas dos paricipantes serdo categorizadas por temas, sendo criada uma tabela para organizar os
dados e realizar andlise do contelddo. Além disso, por se tratar de uma pesquisa gualitativa, as categorias

podem ser realizadas por meio da relevéncia do conteddo.

Objetivo da Pesquisa:
ldentificar os impactos psicoldgicos do diagnastico do Transtorno do Espectro Autista

nos pais elou responsaveis.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Quanto aos riscos da participagdo, a pesquisa pode gerar desconforto ou constrangimento devido ter
guestionamentos sobre a vida e sentimentos dos individuos. Como forma de minimizar os desconfortos, ao
final da pesquisa sera disponibilizado servigos de atendimentos psicolégicos come forma de minimizar esses
riscos, sendo eles: La Salle Salde. Também, devido a pesguisa ser no formato

Enderego:  Avenida Victor Bamreto, 2288, Prédio D6 - 3° andar

Bairro: Centro CEPF: g2.010-000
UF: RS Municipio: CANOAS
Telefone: [51)3475-8452 E-mail: cep.unilasalz@unilasalle.edubr

Fonte: CEP Unilasalle (2022).
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onling, ha o risco de vazamento de dados. Estes possiveis riscos serdo minimizados, sendo garantido sigilo
em relagio 4s respostas, as guais serfo tidas como confidenciais e utilizadas apenas para fins cientificos.
Apds a realizagdo da coleta de conteddo, sera feito o download dos dados coletados para um dispositivo
eletrénico

local, HD externo, sendo apagando todo e qualquer registro de gualguer plataforma virtual, ambiente

compartilhado ou "nuvem".

Beneficios:

Cuanto aos beneficios, para os participantes da pesquisa, a pesquiza podera gerar uma reflexdo de si e dos
fatos ocorridos, fomentando discussdes e possibilitande mudangas na percepgdo de sua propria histéria.
Para a comunidade académica e profissionais que participam do processo do diagnostico do TEA, a.
pesquisa podera trazer beneficios para gerar mais conhecimento quanto ac acolhimento de pessoas que
recebem a noticia de diagnosticos impactantes. Nesse sentido os resultados poderdo contribuir para gue
sejam construides meios de lidar com a recepgdo do diagndstico e reduzir os impactos psicologicos.

negativos aos pais elou responsaveis.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

Tema com bastante producgio cientifica ja produzida, embora seja de interesse a investigagio.
Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Apresentados.

Recomendagdes:

Wer conclusoes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Adequacoes solicitadas no Parecer anterior fora atendidas.

Se mais pendencias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

cabe ao pesquisador encaminhar o Relatorio Final de pesquisa apos a conclusao do estudo.

Para pesguisas realizadas de forma presencial & necessdrio a apresentagdo do Termo de compromisso livre
e esclarecido({TCLEJac Comité de &tica em Pesquisa para que seja aplicado o carimbo de aprovagio.

Enderego: Awvenida Victor Barreto, 2288, Prédic D6 - 3° andar

Bairro: Centro CEP: 02010-000
UF: RS Municipio: CANOAS
Telefone: [51)3476-8452 E-mail: cepumilasalz@unilasalle edubr

Fonte: CEP Unilasalle (2022). Fagina B4 de (S
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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