REVISTA SAUDE & CIENCIA ONLINE
ISSN 2317-8469

A FAMILIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM AUTISMO E O TRABALHO
DO CAPSi: VIVENCIAS E EXPERIENCIAS

Ménica Cavalcanti Trindade®, Edmundo de Oliveira Gaudéncio®, Maria Eduarda de Melo Pires Ferreira Santana®

1 Docente Adjunto / Unidade Académica de Medicina / Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude / Universidade
Federal de Campina Grande. Mestre em Saude da Crianca e do Adolescente. Area: Saude da Crianca e do
Adolescente.

2 Docente Adjunto IV/ Unidade Académica de Medicina / Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Salde
/ Universidade Federal de Campina Grande. Doutor em Sociologia. Area de Psicandlise e Epistemologia.
Disciplinas: Psiquiatria Clinica e Psicologia Médica

3 Residente de Pediatria do Hospital Universitario Osvaldo Cruz / Universidade de Pernambuco

RESUMO

O presente estudo objetivou avaliar as mudancas na dinamica familiar de criangas autistas
apés serem acompanhadas no Centro de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil-CAPSI.
Realizou-se estudo descritivo com abordagem qualitativa, tendo como cendrio de pesquisa
uma unidade do CAPSi. Os dados foram coletados utilizando a entrevista semiestruturada,
sendo entrevistados onze cuidadores durante o més de outubro de 2016. Para andlise
optou-se pela Andlise de Conteudo. Das falas emergiram trés unidades teméticas: a
descoberta do ser social, cuidadores: papel na dindmica familiar e propostas para o
crescimento do CAPSi. Apreendeu-se que o0 seguimento no CAPSI representa impacto
positivo na reabilitagdo dos autistas no tocante a aquisicdo da linguagem e convivio social
com os familiares. Os cuidadores sentem-se mais seguros e apoiados, contudo,
apresentaram como necessidade a aquisicdo do fonoaudiélogo, assim como de acréscimos
em dias de terapéutica no servico. Os componentes da equipe do CAPSi sdo considerados
atores sociais que fazem parte da rede de apoio proposta pelo Ministério da Saude na
reabilitacdo dos portadores de TEA, assumindo seu papel na socializa¢éo e no cuidado dos
pacientes e dos familiares.
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THE FAMILY OF CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH AUTISM AND CAPSI's
WORK: EXPERIENCES

ABSTRACT

The present study aimed to evaluate the changes in the family dynamics of autistic children
after being followed up at the Center for Psychosocial Childhood Care-CAPSi. A descriptive
study with a qualitative approach was carried out. The research scenario was the CAPSI in
Campina Grande. The data were collected using the semi-structured interview, and eleven
caregivers were interviewed during the month of October 2016. For analysis we opted for
Content Analysis. From the speeches emerged three thematic units: the discovery of the
social being, caregivers: role in family dynamics and proposals for the growth of CAPSI. It
was observed that the follow-up in the CAPSi represents a positive impact on the
rehabilitation of the autistic ones in the acquisition of the language and social conviviality with
the relatives. The caregivers feel more secure and supported, however, presented as a
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necessity the acquisition of the speech therapist, as well as increases in days of therapy in
the service. The components of the CAPSi team are considered social actors that are part of
the support network proposed by the Ministry of Health in the rehabilitation of ASD patients,
assuming their role in the socialization and care of patients and their families.

Keywords: Autistic Disorder; Family; Psychosocial Care Center.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta inserido nos transtornos invasivos do
desenvolvimento (TID), compreendido como morbidade neuropsiquiatrica que se apresenta
com limitagbes nas relagdes sociais, na comunicagdo e na diversidade de interesses e
comportamentos, desde a primeira infancia (1). Criancas e adolescentes com TEA
apresentam comprometimento de interacdo social, preferéncias restringidas,
comportamentos repetitivos, atraso no desenvolvimento da linguagem verbal, falta de
brincadeiras de faz de conta ou de imitagdo social e prejuizo na capacidade de manter
conversacao (2).

Os pais despertam para o problema quando passam a perceber que seu filho
apresenta comportamentos considerados diferentes de criangas normais, o que os conduz a
procurar auxilio com profissionais de saude (3). O estabelecimento do diagnéstico pode néo
ser uma tarefa facil, pois geralmente é cercado de duvidas, incertezas e angulstias, momento
esse que pode afetar as relacdes familiares, colocando pais frente a sensacéo do luto pela
perda da crianca desejada e saudavel que esperavam, vivenciando a negagdo, com
consequentes transtornos emocionais no cotidiano (3-4). A prépria definicdo de autismo
corrobora que ele compromete o grupo familiar, levando este a modificar suas atividades
sociais normais em beneficio do membro da familia com autismo, estando prejudicado o
convivio interpessoal do grupo (3).

As familias de portadores do TEA sdo provocadas a promover ajustes na dinamica
diaria, visto que, a participacdo e empenho no processo de seguimento e reabilitacdo néao
consiste apenas em estabelecer um diagnéstico e definir tratamento, ressalta-se que a
identificacdo de potencialidades dos portadores de TEA e da familia permitird a construcao
de estratégias para enfrentamento do desconhecido e adesao a terapéutica (4-5). Dessa
forma, faz-se necessario que a proposta de cuidados seja elaborada com participacao
profissional multidisciplinar, na qual a familia esteja amparada e inserida (3).

Estudo feito com 50 pais de pacientes autistas refere dificuldades elaboradas por seus

cuidadores, e entre as principais estdo: escassez de informacdes sobre servicos nos quais
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seus filhos possam ser beneficiados, falta de apoio para compartilhar problemas e encontrar
solugdes, necessidade de tempo para si mesmos e dificuldades financeiras (5).

Nesse prisma, 0 Ministério da Salde nas diretrizes para a atencdo de pacientes com
Transtorno do Espectro Autista, ressalta a necessidade de acompanhamento de todos os
membros da familia, trabalhando com foco na resiliéncia familiar, com a perspectiva de
crescimento do coletivo mesmo vivenciando contexto de desgaste e problemas,
posicionando os servicos de saude e redes de apoio como participantes efetivos no
progresso de adaptacdo do grupo familiar (3).

Consoante a rede de apoio, no processo de reabilitacdo dos pacientes autistas,
destaca-se os Centros de Atencgéo Psicossocial (CAPS), os quais surgiram em meados da
década de 80, no contexto da Reforma Psiquiatrica no Brasil, priorizando o cuidado
humanizado e reduzindo as interna¢gfes de portadores de transtornos mentais. Os CAPS
sao distribuidos conforme as acgbes dispensadas, dispondo para faixa etaria pediatrica do
Centro de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI), o qual articula acbes e projetos
terapéuticos multidisciplinares com participacao ativa do nucleo familiar (6).

Os centros foram criados com o objetivo de atender casos de maior gravidade e
ordenar a demanda em saude mental infantil e juvenil no seu territério de abrangéncia. S&o
compostos por uma equipe multiprofissional que deve conter no minimo um médico
(psiquiatra, neurologista ou pediatra) com formagédo em saude mental infantil, um enfermeiro
e quatro profissionais de nivel superior; entre eles podem estar psicélogo, terapeuta
ocupacional, fonoaudiélogo e pedagogo; bem como cinco profissionais de nivel médio (7-8).

Responsavel pelo atendimento regular de nimero limitado de pacientes e de suas
familias, o acompanhamento no CAPSi deve ser diferenciado, levando em consideracdo o
problema do paciente e o grau de acometimento. Sao desenvolvidas atividades terapéuticas
diversificadas em conjunto ou individualmente, tendo como prioridade o atendimento a
pacientes que apresentam quadros de autismo, psicose ou que apresente alguma
problematica que incida diretamente em prejuizos psicossociais severos (8).

Tendo em vista que as principais estratégias do tratamento da crianca autista
possuem abordagens nas quais 0 seu nucleo familiar tem um papel importante, ressalta-se
que os profissionais que compde o CAPSI estejam preparados para trabalhar também com
0s cuidadores dos pacientes objetivando melhorar as relagbes familiares e por
consequéncia o tratamento da crianca autista.(7) Entretanto, no que concerne as demandas
desenvolvidas pelo CAPSI, a literatura referencia incipientes estudos que contemplem
avaliacdo dos servigos ofertados a usuérios e seus familiares, assim como, direcionados a

ouvir atores sociais envolvidos no universo de portadores de TEA (9).
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Diante do exposto, considerando que o impacto do diagndstico de autismo no nucleo
familiar pode ser atenuado por mecanismos de enfrentamento proporcionados pela dindmica
do CAPSI, o presente estudo tem como objetivo avaliar as mudancas na dinamica familiar
de criancas autistas ap6s serem acompanhadas no Centro de Atencao Psicossocial Infanto
Juvenil (CAPSI).

METODO

Trata-se de estudo descritivo com abordagem qualitativa, realizado em um Centro de
Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI). O servico selecionado esta em funcionamento
desde junho de 2006, e presta atendimento a criangas e adolescentes com diagnéstico de
Transtorno do Espectro Autista. Sua equipe é composta por psiquiatra, pediatra,
neurologista, psicélogo, pedagogo, fisioterapeuta, técnico de enfermagem, assistente social,
cozinheiro, porteiro, servigos gerais e assistente administrativo.

Para contemplar a questéo da pesquisa nao foi definido previamente o nimero total de
sujeitos, nem o tamanho da amostra representativa desta totalidade, sendo utilizado o
método por inclusdo progressiva, interrompido por critério de saturagdo (10). A selecdo
utilizou como critério de inclusdo cuidadores de criangas e adolescentes previamente
diagnosticadas com autismo que frequentavam assiduamente o CAPSi ha mais de 1 ano.
Foram excluidos os cuidadores de criancas e adolescentes que apresentavam outras
comorbidades neuropsiquiatricas além do autismo.

Como o estudo abordou questdes que envolvem a subjetividade dos sujeitos, para
coleta de falas selecionou-se a técnica de entrevista na modalidade semiestruturada, com
as informacdes construidas através do dialogo com o individuo entrevistado, possibilitando a
verbalizacao livre sobre a tematica, abordando a reflexdo do sujeito sobre a realidade que
vivencia (10).

O perfil dos entrevistados foi construido por meio da aplicacdo de questionario com
perguntas fechadas, e na sequéncia iniciou-se a entrevista guiada por roteiro previamente
formulado com duas questdes norteadoras, relacionadas ao objeto de estudo: 1) O que o
CAPSi tem representado para sua familia no acompanhamento da crianca autista? 2) Quais
as principais mudancas ocorridas no ambiente domiciliar ap6s a introducdo da crianca no
CAPSI?

As entrevistas foram realizadas em outubro de 2016, no proprio CAPSI, de forma
individual, em sala reservada com dia e horario acordados com o entrevistado, preservando

a privacidade e evitando constrangimentos aos sujeitos, disponibilizando tempo para
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discorrer livremente sobre a temética. Considerando que a entrevista € acima de tudo um
didlogo, estando condicionada a dinamica das interacdes e subjetividade que existe na
sociedade, foi iniciada por um momento de conversa livre, também chamado “aquecimento”,
visando quebrar o gelo que poderia advir da inibicdo dos sujeitos (10).

Os dialogos foram gravados em aparelho de audio, que permitiu o registro fidedigno
das falas, possibilitando a transcricdo das informacfes de forma integral, condicao relevante
para a andlise e interpretacdo dos resultados. Cada individuo foi identificado pela letra “E”
de entrevistado e 0 nimero em algarismo arabico correspondente a sequéncia de coleta (E;,
E,.). As falas gravadas foram transcritas na integra, reconhecendo que a descricdo fiel
representa o conjunto de pensamentos e concepgfes do individuo, como se os dados
falassem por si préprios (10).

Depois de transcritas, procedeu-se a avaliacdo aplicando o método de Andlise de
Conteudo (11), utilizando a modalidade de analise temética do referido método, que consiste
em descobrir 0s nacleos de sentido que compdem a comunicagdo e cuja presenca ou
frequéncia de aparicdo podem ter significado para o objetivo analitico escolhido. O
agrupamento dos resultados em unidades tematicas permite a interpretacdo de motivacdes
de opinido, de atitudes, de valores e crengas.

A execucado da analise se estruturou em trés etapas: a pré-andlise, a exploracdo do
material, tratamento dos resultados e interpretacdo. A fase de pré-analise compreendeu o
periodo de leitura, organizacao e sistematizacdo das idéias iniciais. A exploracdo do material
consistiu em proceder as operacdes, codificagfes e transformagbes do mesmo em nucleos
de compreensdo. Enquanto que na fase de tratamento das informacdes, os resultados foram
tratados de modo a serem significativos e validos e posteriormente seguiu sua interpretacéo
(11). Apo6s a realizacdo de tratamento dos resultados emergiram o0s temas que
possibilitaram as discussfes, fundamentadas na reviséo da literatura que alicer¢ou o estudo.

Os aspectos éticos foram apoiados nos principios da Resolugéo 466/12 do Conselho
Nacional de Salde do Ministério da Saude sobre a pesquisa envolvendo seres humanos, e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Alcides Carneiro, sob
CAAE n° 58357816.7.0000.5182 e Parecer N°1.759.514. Os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e receberam todas as informacdes sobre o

sigilo relacionado ao sujeito.

RESULTADOS

Foram entrevistados onze cuidadores, sendo nove do género feminino (na posicao de

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

Identificaram-se trés temas a partir dos relatos de cuidadores: a descoberta do ser

social; cuidadores: papel na dindmica familiar e propostas para o crescimento do CAPS..

A Descoberta do ser social

Durante as entrevistas, os cuidadores das criancas autistas relataram que as
principais mudancas ocorridas apos o inicio do acompanhamento pelo CAPSi, foram
relacionadas ao desenvolvimento das habilidades sociais de seus filhos no ambito
domiciliar, situacéo explicita nas seguintes falas:

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

“Conversa com todo mundo, assiste televisao, repete as propagandas que vé tudinho.”
(E7)

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

Ainda nesse contexto, 0 avango na aquisicao da fala foi destacado:

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

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

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

“Eu fui encaminhada pelo posto de saude de onde eu moro, a médica me encaminhou
até aqui, entendeu?! Por que de inicio ele nao falava, entendeu?!'E foi essa minha maior

preocupacao.” (E8)
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Por outro lado, a mudanca da forma do olhar e na atencdo que a crianca delibera aos
pais apos seu acompanhamento no CAPSi foi pontuado, correlacionando a uma melhor
interacdo entre os individuos no convivio domiciliar:

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

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

“Ele tanto ta escutando melhor, entendendo as coisas, tanto eu sei lidar. Antes eu
ficava meu Deus, e eu sei la o que ele quer meu Deus... “0 que é que tu quer menino?”.
(E10)

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

“Ele ta mais obediente, mais atencioso com as pessoas, ele tem se aproximado mais
das pessoas, tem se permitido fazer amizades, coisas que ele ndo apresentava antes, ta
indo pra escola, ja th aprendendo a ler e fazer o nome dele, conta ja de 1 a 10, tem s0
dificuldade com a coordenag¢ao motora dele.” (E4)

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

Cuidadores: papel na dinamica familiar

Durante as falas os sujeitos participantes atribuem os beneficios no ambiente familiar,
ndo s6 as mudangas ocorridas nas criangas mas também a sua evolugdo como cuidadores,
apontando a equipe do CAPSi como coadjuvante nesse processo:

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

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

“Elas ajudam, me ajudam muito... elas passam for¢a pra gente.” (E10)

Em outro momento, quando questionados sobre o que o CAPSI representou no
tratamento de seus filhos para sua familia, a questdo do diagnéstico e do maior acesso a

informagdes sobre o transtorno emergiu nas falas:
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“Assim, de inicio foi bem impactante porque eu nunca tinha ouvido falar a respeito do
autismo.” (E4)

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

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

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

Outrossim, depreender a forma de agir com seu filho gerou sentimentos de confianca
e tranquilidade, que antes eram transpassados por angustias e incertezas. Situacdes
referidas por E9 e E2 em suas falas:

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

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

No intérim dos didlogos, os cuidadores interpelados discorrem sobre os ensinamentos
construidos com os profissionais do CAPSi relacionados a comunicag¢do adequada e a de
lidar com o comportamento dos infantes:

“(...) me ajudou a como cuidar dele, como lidar com.... de vez em quando ele tem
surto, como tratar ele, como tirar alguns costumes que ele tem... como eu posso dizer,
hum... bater a cabeca, ficar mordendo a roupa, querer ir s6 por um canto, e o0 CAPSi me
ajudou muito “(E6)

“Ele ta melhor, depois que a gente passou a entender ele. Hoje a gente entende ele,
explica que nao pode, entdo assim.... melhorou muito.” (E9)

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

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

Portanto o auxilio no enfrentamento do preconceito da doenga no ambiente familiar, e

apoio nessa nova condicdo também foi abordado pelos nossos entrevistados.
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“(...) em como lidar com a familia, né?! Porque o maior preconceito é o da familia, e o
CAPSi me ajudou muito, e isso foi a melhor coisa... como a familia aceitar, e o0 CAPSI
também convida a familia a participar também.” (E6)

“(...)Por conta do meu interesse como méae de ver a melhora nele, melhorei também
como mée, porque nao € facil vocé td em casa e ter um filho que vocé néo pode sair pros
lugares que ele ndo quer ficar, chora, grita e as pessoas ndo entendem... acham que é
manha, que vocé nao sabe educar, falta de informacéo.” (E4)

“(...)agora tudo mudou né?! Porque a gente ja sabe da especialidade dele e a gente
entende que ele ndo é uma crianca doente; que crian¢a doente é aquela que ta internada no
hospital; e sim que ele € s6 uma crianga especial, que ele precisa de um carinho a mais,
uma atencdo a mais, cuidado a mais, entdo eu ndo encaro mais ele como uma crianca
doente.” (E9)

Propostas para o crescimento do CAPSI

O atendimento de usudrios portadores de transtornos mentais, na faixa etaria
pediatrica, suscita que a proposta do CAPSi contemple equipe multiprofissional capacitada
para elaborar acbes com o0s pacientes e suas familias. Nesse sentido, a principal
necessidade elencada foi do fonoaudiologo:

“Nao, melhorar nada... precisa de profissional que € o fono, né... s6 isso! O que faz
falta aqui é o fono.” (E11)

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

“Ele s6 tem uma natagéo se for paga, ele s6 tem uma fonoaudidloga se for paga(...)”
(E9)

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

Outra caréncia presente consiste na quantidade de dias por semana que as criangas
frequentam o CAPSI.

“Eu 10, eu s6 acho que devia ter mais dias, se o governo incentivasse melhor, porque o
tratamento pra autismo, tem que ser todo dia, num é uma coisinha vocé vir, e depois passar
a semana em casa a crianca indo pra escola, a crianca convivendo em casa, ou indo pra
outros lugares que fazem parte do tratamento também. Por que s6 tem isso né?! Pra quem
¢é tratado pra autismo em outros lugares ¢é todos os dias.” (E1)

“Eu s6 acharia que fosse preciso mais dias, porque é um dia sé que a gente vem, seria

melhor que fosse mais outros dias.” (E8)
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“(...) deveria ter direito a mais, deveria ser mais acompanhado (...)" (E9)

DISCUSSAO

A familia como instituicdo sélida da sociedade deve proporcionar a seus membros
suporte emocional, econbmico e social. O adoecimento de um deles acarreta estresse
familiar, na busca de suprir as necessidades especiais do individuo afetado. Estudo
realizado comparando maes de infantes autistas, portadores de Sindrome de Down e
assintomaticos, concluiu que o estresse sobre os parentes das criangcas com autismo é mais
elevado que os demais estudados, ressaltando que a dificuldade de comunicacéo refletia no
desenvolvimento emocional familiar, e consequentemente levava a diminuicdo das
habilidades sociais do autista (12).

O atraso no desenvolvimento da linguagem é geralmente o primeiro sinal percebido na
crianca com transtorno do espectro autista, dessa forma, 0s pais costumam procurar ajuda
profissional quando, por volta de 12-18 meses, 0 menor ndo evolui de forma satisfatoria a
capacidade de comunicar-se através da fala, diferente dos outros individuos da mesma faixa
etaria (7). Revisdo de literatura feita no ano de 2003 (13) revelou que nos anos 80 e 90 ja
haviam estudos que revelavam a dificuldade de linguagem verbal expressiva como fator
contribuinte para a desarmonia no lar da crianca autista.

O avanco relacionado a linguagem apés a participacdo do CAPSi na reabilitacdo do
autista foi observado nas falas dos cuidadores, ratificando a necessidade e relevancia do
trabalho multiprofissional desenvolvido na instituicdo, visto que, o desenvolvimento dessa
competéncia proporciona a interacdo e a percepc¢do da familia sobre o individuo como um
ser social, minimizando inquietudes e colocando o paciente como agente participativo em
seu meio (4). A crianga autista que ndo tem acesso a terapéutica e seguimento no CAPSI
estara sendo excluida das possibilidades de desenvolver suas habilidades e ser
reconhecida como ser social, assim como, seus cuidadores ficardo isolados por ndo
receberem apoio e orientagdes pertinentes ao transtorno apresentados por seus filhos.

Ainda relacionado a socializagéo, as formas néo verbais de comunicagdo também séo
escassas e prejudicam o convivio do individuo que possui TEA com as pessoas que 0
rodeiam. A coreografia social da crianca e do cuidador inicia o desenvolvimento das
habilidades sociais cognitivas, de comunicacao e simbdlicas. Em bebés e criancas autistas o
pouco interesse pela face humana, a falta de afeto e os distarbios no desenvolvimento da
atencdo conjunta, prejudicam a evolucdo do intermédio ndo verbal de comunicacdo, que
costuma ser mais desenvolvido em outras doencas nas quais a fala € atipica ou inexistente
(4,14).
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Os cuidadores participantes do estudo no CAPSi demonstraram em seus relatos 0s
obstaculos vivenciados no convivio com o0 autista no tocante a comunicacao,
particularmente relacionado ao olhar. O didlogo permeado pelo olhar corresponde
mecanismo ndo verbal de comunicacdo que permite a transmissao de sentimentos e trocas,
podendo carrear significados que ndo conseguem ser expressos em palavras. Observou-se
a felicidade dos cuidadores em serem percebidos pelos seus filhos, considerando as
aquisicbes evolutivas dos pacientes com consequente crescimento no contexto familiar,
mudancas estas atribuidas a participacdo no centro.

A crianca precisa perceber, compreender e aceitar a intervengcdo do outro como
agente de participacdo. O desenvolvimento das habilidades sociais e a percepcdo dos seus
familiares e dele préprio como ser social, conduz de forma evolutiva no tocante ao seu
comportamento no lar (5,15). As relacdes sociais do ser humano dependem das formas de
comunicagao, sejam em gestos ou palavras, para que ndo resulte em isolamento social. Os
blogueios de interacdo social inerentes ao quadro do portador de TEA, condicionam
sofrimento a ele como individuo e ao ambiente ao seu redor, assim sendo, os beneficios
conquistados na reabilitacdo por trabalho multiprofissional possibilitardo condigbes para
convivéncia em outros espacos, como por exemplo, a escola.

Nao obstante, as angustias dos familiares da crianga com TEA se iniciam com a
percepcdo dos primeiros sinais e sintomas, que se seguem pela busca ao diagnostico e falta
de informagbGes sobre a doenca, ocasionando preocupacdo e ansiedade (4-5, 16). O
nascimento de uma crianga com TEA gera diversos sentimentos na familia, a qual se vé
confrontada a ajustar suas expectativas as limitacdes dessa condi¢do, além de se adequar
as necessidades de dedicacao e prestacdo de cuidado especifico (17).

A participacdo familiar representa o alicerce para o acompanhamento dos pacientes
com transtornos autisticos, contudo o cuidado e dedicag&o por longos periodos contribuem
para reducdo das atividades laborais e lazer, assim como negligenciamento com sua
autoestima e com os outros membros da familia (4-5, 17). Cuidadores de criangas autistas
podem tornar-se agentes dificultadores na convivéncia e no contexto emocional familia, pois
a sobrecarga de atribuicbes impostas, corroboram como fatores estressores que podem
contribuir para ansiedade e distarbios emocionais.

Durante a pesquisa apreendeu-se que o nivel de tensdo diminuiu com as respostas
encontradas no CAPSI para o comportamento das crian¢cas com o transtorno, tornando a
ambiéncia familiar mais funcional, visto que a forma de agir com a crianca mudou de
perspectiva. As davidas e insegurancas foram compartilhadas por seus cuidadores com o0s

profissionais do servico, 0s quais demandaram apoio e transmitiram estratégias de
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enfrentamento proporcionando a construcdo de convivéncia saudavel, assim como,
valorizando a inserg&o social do autista respeitando suas competéncias e limitagdes.

As diretrizes do Ministério da Salde para Reabilitacdo de Pessoas com Autismo
destacam o diferente estilo de vida imposto a familia do portador de TEA, esclarecendo a
importancia da conducdo compartilhada entre profissionais responsaveis e parentes,
garantindo a esta a sua autonomia (3). Nesse prisma, destaca-se a responsabilidade das
equipes dos Centro de Atencdo Psicossocial, do esclarecimento da doenca ao diagndstico,
como também, o suporte durante todo tratamento, discutindo as opc¢des de terapéuticas com
os cuidadores como parte do processo de inclusédo e adaptacao do individuo (3,7,9).

Em um estudo feito sobre o nivel de satisfacdo dos usuarios de um Centro de Atengéo
Psicossocial Infanto-juvenil, foi constatado que o acompanhamento com os pais das
criancas autistas dessa unidade diminuiu a angustia e frustracfes vivenciadas, assim como,
constatou mudancas nas relacbes sociais, na capacidade para lidar com situacdes
pertinentes ao transtorno mental, no aumento da confianca e alivio emocional (18).

Apreende-se que o CAPSI enquanto instituicdo da rede de cuidado e assisténcia
possibilita a constru¢éo do vinculo da crian¢ca e adolescente com o cuidador, auxiliando na
compreensdo e comunicacao mutua, condicbes fundamentais na dindmica e qualidade de
vida familiar. Ademais, frequentar o servico, permite o compartilhar de experiéncias dos
cuidadores entre si, condicdo necesséria ao desenvolvimento social, como também para
perceber que ndo se encontram desamparados (9, 18).

Em contrapartida, apesar dos avangos ocorridos no tratamento dos pacientes no
CAPSI, ao serem questionados sobre as necessidades pertinentes ao acompanhamento
feito pela instituicdo, alguns cuidadores relataram o desprovimento de profissional
fonoaudidlogo. Enfatiza-se que no autismo 0s problemas mais evidenciados sao
relacionados a linguagem, que dificulta a inser¢do no mundo social e o didlogo com os
familiares. As mudancas ocorridas quando ha o investimento na fala do autista, conforme
explicitado anteriormente no presente estudo, revestem-se de valor impar em virtude do
impacto positivo ocasionado no decurso da reabilitagcdo social.

Nessa perspectiva, o cuidado de criancas com transtornos mentais requer uma
abordagem multiprofissional e interdisciplinar, com pessoas capacitadas para lidar com os
pacientes e suas familias (7, 19). Na equipe, o fonoaudidlogo representa ator social
transformador, que contribui com as modificacdes na melhoria da linguagem dos usuarios
autistas, portanto, sua auséncia no CAPSi denota deficiéncia que carece ser solucionada

para ndo acarretar prejuizos ao tratamento.
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A literatura descreve que o percentual de criangcas com autismo que nunca falaram era
em torno de 20% a 30%, porém, o avanco das terapias, e o diagndstico precoce
proporcionou diminuicdo nesses numeros (14). A aquisicdo da linguagem verbal é uma das
principais preocupacdes dos pais, por isso a necessidade de um profissional especializado
nessa area € de fundamental importancia no projeto terapéutico do infante com TEA.

Ademais, outro fator preocupante para os cuidadores corresponde ao periodo de
permanéncia para atividades que o CAPSiI disponibiliza para seus filhos. Durante a semana,
0s pacientes cadastrados no servico cenario do estudo, usufruem apenas de um dia de
terapia, salvo as semanas em que se tem a consulta com algum profissional médico ou
psicologo, previamente agendada pela equipe. Segundo a perspectiva dos pais, um
aumento na quantidade de dias no CAPSI, resultaria melhor continuidade ao tratamento,
incrementando a aquisi¢do de habilidades.

Um estudo feito em um CAPSi no Rio de Janeiro demonstrou que os cuidadores ao
dividirem a carga do cuidado da crianga com TEA com a equipe de saude, apresentavam
uma diminuicdo do nivel de estresse, 0 que refletia diretamente na qualidade de vida da
familia (18). Observa-se que quanto maior o periodo em termos de tempo de atividades no
servigo, superior sera a oportunidade de acrescentar beneficios ao seguimento do paciente.

Conquanto, a distribuicdo dos CAPSi nos municipios brasileiros ainda é insuficiente
(20) para atender a demanda de transtornos mentais em criangas e adolescentes,
necessitando atencdo dos gestores quanto aos servigcos que tornam os CAPSI cenarios que
transmitem seguranca e confianca aos usuarios e seus familiares no desenvolvimento do

processo terapéutico e de reabilitacdo dos portadores de TEA.

CONSIDERACOES FINAIS

O impacto representado nas familias de portadores de transtorno do espectro autista
foi observado como sendo positivo, principalmente relacionado ao desenvolvimento das
habilidades sociais no ambito domiciliar, a aquisicdo da fala e a interagdo pelo olhar e
atencdo dispensada aos pais, resultando em crescimento na dindmica familiar e
reconhecimento do autista como ator social inserido na sociedade.

Os beneficios sédo extensivos a evolucdo dos sujeitos como cuidadores, através do
acesso as informacgdes sobre o transtorno, apontando a equipe do CAPSi como patrticipante

relevante no processo. O novo modelo de relacdo familiar demonstra como destaque a
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forma de lidar com o filho autista, permeado pela melhor comunicagdo e seguranca no
cotidiano.

Os componentes da equipe do CAPSi sdo considerados atores sociais que fazem
parte da rede de apoio proposta pelo Ministério da Saude na reabilitacdo dos portadores de
TEA, assumindo seu papel na socializacdo e no cuidado dos pacientes e dos familiares.
Nesse contexto, a auséncia do fonoaudidlogo é percebida pelos cuidadores como uma
necessidade imprescindivel, tendo em vista o progresso incontestavel da linguagem na
reabilitacao.

A realizacdo do estudo proporcionou avaliacdo singular no cenario pesquisado. Por
tratar-se de abordagem qualitativa, os resultados que emergiram sédo préprios do universo
pesquisado, ndo sendo possivel generalizar para outros cuidadores ou outros CAPSI,

entretanto, abre espaco para outras pesquisas em cenarios diversos.

REFERENCIAS

1 - Gomes PTM, Lima LHL, Bueno MKG, Araljo LA, Souza NM. Autism in Brazil: a
systematic review of family challenges and coping strategies. J. Pediatr. 2015 mar-abr;
91(2): 111-121.

2 — Mapeli LD, Barbieri MC, Castro GVDZB, Bonelli MA, Wernet M, Dupas G. Crianga com
transtorno do espectro autista: cuidado na perspectiva familiar. Esc. Anna Nery. 2018 nov;
22(4).

3 — Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Acdes
Programaticas Estratégicas. Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). Brasilia. 2014.

4 — Zanatta EA, Menegazzo E, Guimardes NA, Ferraz L, Motta MGC. Cotidiano de Familias
gue Convivem com o Autismo Infantil. Rev. Baiana enferm. 2014 set-dez; 28(3): 271-282.

5 — Marques MH, Dixe MAR. Criangas e jovens autistas: impacto na dinamica familiar e
pessoal de seus pais. Rev Psiquiatr Clin. 2011; 38(2): 66-70.

6 - Rosa CM, Vilhena J. Do manicobmio ao CAPS, da contengdo (im) piedosa a
responsabilizacdo. Barbaroi. 2012 jul-dez; 37: 154-176.

7 — Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencédo
Especializada e Temética. Linha de cuidado para a atencéo as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na Rede de Atenc&o Psicossocial do Sistema Unico de
Saude. Brasilia. 2015.

8 — Couto MCV, Duarte CS, Delgado PGG. A saude mental infantil na Salude Publica
brasileira: situacdo atual e desafios. Braz J Psychiatry. 2008; 30(4): 384-389.

9 — Lima RC, Couto MCV, Solis FP, Oliveira BDC, Delgado PGG  Atencéo psicossocial a
criancas e adolescentes com autismo nos CAPSI da regido metropolitana do Rio de Janeiro.
Saude e Soc. 2017; 26(1): 196-207.

10 — Minayo MCS, Deslandes SF, GOMES R. Pesquisa Social. 27. ed. Petrépolis: Vozes.
2008.

11 — Bardin L. Andlise de Conteudo. Lisboa. Edi¢gdes 70. 4° Edi¢cao. 2009.

12 — Sprovieri MHS, Assumpc¢do Junior FB. Dindmica familiar de criancas autistas. Arq
Neuropsiquiatr. 2001; 59(2A): 230-237.

TRINDADE MC; GAUDENCIO EO; SANTANA MEMPF. a familia de criancas e adolescentes com
autismo e o trabalho do CAPSI: vivéncias e experiéncias. Revista Salde e Ciéncia online, v. 8, n. 3,
(setembro a dezembro de 2019), p. 69-83.
82



REVISTA SAUDE & CIENCIA ONLINE
ISSN 2317-8469

13 -_Schimidt C Bosa C. A investiga¢do do impacto do autismo na familia: revisdo critica da
literatura e proposta de um novo modelo. Interacdo em Psicologia [revista em internet].
2003; acessado 10 de abril  2016; 7(2): 111-120. Disponivel em
https://revistas.ufpr.br/psicologia/article/view/3229

14 — Klin A. Autismo e sindrome de Asperger: uma visao geral. Braz J Psychiatry. 2006 mai;
28(1): 3-11.

15 — Segeren L, Fernandes FDM. Correlation between verbal communication of children with
autism spectrum disorders and the level stress of their parents. Audiol. Commun. Res.
[revista em internet]. 2016; acesso 10 de novembro 2016; 21: el611. Disponivel em
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2317-
64312016000100302&Ing=pt&nrm=iso

16 — Ebert M, Lorenzini E, Silva EF. Mothers of children with autistic disorder: perceptions
and trajectories. Rev. Galcha Enferm. 2015 mar; 36(1): 49-55.

17 — Constantinidis TC, Silva LC, Ribeiro MCC. Todo mundo quer ter um filho perfeito:
vivéncias de méaes de criangas com autismo. Psico-USF [revista em internet]. 2018; [acesso
03 de maio 2019]; 23(1): 47-58. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1413-
82712018000100047&script=sci_abstract&ting=pt

18 - Thiengo DL, Fonseca D, Abelha L, Lovisi GM. Satisfagdo de familiares com o
atendimento oferecido por um Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI) da
cidade do Rio de Janeiro. Cad. Saude Colet. 2015; 23(3): 298-308.

19 — Paula CS, Laudisen-Ribeiro E, Wissow L, Bordin IAS, Evans-Lacko S. How to improve
the mental health care of children and adolescents in Brazil: actions needed in the public
sector. Braz J Psychiatry. 2012; 34(3): 334-351.

20 - Garcia GYC, Santos DN, Machado DB. Centros de Atencdo Psicossocial infanto juvenil
no Brasil: distribuicdo geogréfica e perfil dos usuarios. Cad. Saude Publica. 2015; 31(12):
2649-2654.

TRINDADE MC; GAUDENCIO EO; SANTANA MEMPF. a familia de criancas e adolescentes com
autismo e o trabalho do CAPSI: vivéncias e experiéncias. Revista Salde e Ciéncia online, v. 8, n. 3,
(setembro a dezembro de 2019), p. 69-83.
83



