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Resumo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem sido entendido como um transtorno do desenvolvimento que afeta
precocemente 0s mecanismos cerebrais basicos de sociabilidade e comunicacdo, gerando incertezas em relacéo a sua
compreensdo, especialmente entre pais e familiares. Diante do crescente nimero de estudantes com TEA, o presente
estudo buscou compreender as principais dificuldades enfrentadas pelas familias de criangas dentro do espectro autista
matriculadas em Centros Municipais de Educacdo Infantil (CMEIs), a fim de fornecer orientagdes praticas sob a
perspectiva da fisioterapia por meio de um e-book para auxilid-las em estratégias de tratamento eficazes. Os
instrumentos de pesquisa desenvolvidos foram baseados no questionario CARS2 — QPC, especifico para pais ou
cuidadores de criangcas com TEA. Os questionarios contaram com perguntas objetivas, a fim de abranger uma ampla
gama de éareas relevantes, incluindo diagndstico e compreensdo do TEA, acesso a servicos de salde, impacto
emocional e financeiro, estratégias de enfrentamento, dificuldades e limitagfes enfrentadas. Os resultados indicam
que as maiores dificuldades enfrentadas pelas familias estdo relacionadas a conciliagdo das demandas de cuidar da
crianga autista com outras responsabilidades familiares ou profissionais e a dificuldade de adaptar as criangas a novas
situacOes, ambientes ou mudancas na rotina. Observa-se que a maioria dos pais possui um entendimento satisfatdrio
do espectro. No entanto, as familias ainda enfrentam indmeros desafios, destacando a importancia do constante
aprendizado sobre o autismo para que possam fornecer o melhor suporte aos seus filhos.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Estrutura familiar; Fisioterapia; Equipe de assisténcia
multidisciplinar.

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) has been understood as a developmental disorder that affects the basic brain
mechanisms of sociability and communication at an early stage, generating uncertainty regarding its understanding,
especially among parents and family members. Given the growing number of students with ASD, this study sought to
understand the main difficulties faced by families of children on the autism spectrum enrolled in Municipal Early
Childhood Education Centers (CMEISs), in order to provide practical guidance under the perspective of physiotherapy
through an e-book to assist them in effective treatment strategies. The research instruments developed were based on
the CARS2 — QPC questionnaire, specific for parents or caregivers of children with ASD. The questionnaires included
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objective questions in order to cover a wide range of relevant areas, including diagnosis and understanding of ASD,
access to health services, emotional and financial impact, coping strategies, difficulties and limitations faced. The
results indicate that the greatest difficulties faced by families are related to reconciling the demands of caring for an
autistic child with other family or professional responsibilities and the difficulty of adapting children to new
situations, environments or changes in routine. It is observed that most parents have a satisfactory understanding of
the spectrum. However, families still face numerous challenges, highlighting the importance of constantly learning
about autism so that they can provide the best support for their children.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Family structure; Physiotherapy; Patient care team.

Resumen

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha sido entendido como un trastorno del desarrollo que afecta los
mecanismos cerebrales bésicos de sociabilidad y comunicacion en una etapa temprana, generando incertidumbre
respecto a su comprension, especialmente entre padres y familiares. Ante el creciente nimero de alumnos con TEA,
este estudio buscé comprender las principales dificultades que enfrentan las familias de nifios con espectro autista
matriculados en los Centros Municipales de Educacion Infantil (CMEIs), con el fin de brindar orientacion practica
bajo la perspectiva de fisioterapia a través de un libro electrénico para ayudarlos en estrategias de tratamiento
efectivas. Los instrumentos de investigacion desarrollados se basaron en el cuestionario CARS2 — QPC, especifico
para padres o cuidadores de nifios con TEA. Los cuestionarios incluyeron preguntas objetivas para cubrir una amplia
gama de areas relevantes, incluido el diagndstico y la comprensién del TEA, el acceso a los servicios de salud, el
impacto emocional y financiero, las estrategias de afrontamiento, las dificultades y limitaciones enfrentadas. Los
resultados indican que las mayores dificultades a las que se enfrentan las familias estan relacionadas con conciliar las
exigencias del cuidado de un nifio autista con otras responsabilidades familiares o profesionales y la dificultad de
adaptar a los nifios a nuevas situaciones, entornos o cambios de rutina. Se observa que la mayoria de los padres tienen
una comprension satisfactoria del espectro. Sin embargo, las familias ain enfrentan numerosos desafios, lo que
destaca la importancia de aprender constantemente sobre el autismo para poder brindar el mejor apoyo a sus hijos.
Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Estructura familiar; Fisioterapia; Grupo de atencion al paciente.

1. Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é a denominacdo atribuida a um grupo de transtornos do
neurodesenvolvimento que afetam os trés principais pilares da formagao do individuo: interagdo social, a comunicacao e o
comportamento sendo que as suas manifestagdes podem surgir na primeira infancia e se desenvolver com o passar do
tempo (American Psychiatric Association, 2014). Atualmente, ndo hd uma teoria etiopatogénica totalmente esclarecida para
0 TEA, no entanto, as principais teorias estdo relacionadas & associacao de fatores ambientais e genéticos (Rutter, 2011).

A OMS (Organizagdo Mundial da Satde, 2020) estima que, em todo 0 mundo, uma em cada 160 criangas tém autismo
e a prevaléncia varia consideravelmente entre os estudos. Segundo Maenner et al., (2021), nos Estados Unidos em 2018,
conforme a Rede de Monitoramento do Autismo e Deficiéncias de Desenvolvimento (ADDM) tem uma prevaléncia de 1
autista para cada 44 criancas com 8 anos de idade, sendo que a propor¢do entre meninos e meninas é em torno de 4:1, devido
ao aumento exponencial dos casos, tem-se estudado mais sobre o autismo para que dessa forma possa conhecer melhor o
transtorno tendo o diagndstico e o tratamento cada vez mais precoce.

Devido & sua natureza multifatorial, o diagnéstico se baseia na observagdo dos comportamentos, geralmente
percebidos por pais, cuidadores e familiares, bem como na anélise do historico do desenvolvimento da crianga por meio da
anamnese. Embora ndo exista cura para o autismo, é de grande importancia que o diagnoéstico e a intervengdo clinica
ocorram precocemente, com o objetivo de melhorar o prognoéstico visando o bem-estar e a qualidade de vida dessas
criancas (Volkmar et al 2014).

Apos o diagnostico, a familia se depara com os desafios inerentes a condicao, que incluem a necessidade de fornecer
cuidados especiais a uma crianca com autismo e as mudancas na rotina que afetam habitos, financas, relagdes sociais e
profissionais (Alves Bosa, 2001; Miele & Amato, 2016). Neste cenario, o respaldo e auxilio especializado assumem uma
relevancia fundamental para a familia, uma vez que podem disponibilizar direcionamento e meios para auxiliar a mesma na
abordagem das novas situac@es e obstaculos que possam surgir. O envolvimento ativo de pais, irméos e outros membros da
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familia no tratamento ndo apenas facilita a adaptacdo as necessidades especificas, mas também fortalece os lagos
familiares, criando um ambiente de apoio e compreensdo essencial para o progresso das criangas no espectro autista
(Favero & Santos, 2005).

O tratamento de criangas com TEA pode apresentar respostas positivas quando é realizado em equipe multidisciplinar
composta por fisioterapeutas, psicélogos, fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais e educadores fisicos (Ferreira, 2016). A
fisioterapia desempenha um papel de grande importancia no tratamento de criancas diagnosticadas com TEA, uma vez que
contribui para o desenvolvimento cognitivo, social e motor, melhorando o equilibrio, a coordenacdo, o aumento da forca, a
concentracdo nas atividades e a adequacdo do tdnus muscular, resultando em uma melhora na qualidade de vida. Além disso, a
fisioterapia auxilia essas criancas a conquistarem maior independéncia, facilitando sua socializagdo, a formacdo de lagcos
afetivos, a construcéo de amizades e a participacdo em atividades de grupo (Santos et al., 2021; Radonovich et al., 2013). Os
desafios relacionados ao Transtorno do Espectro Autista e as controvérsias em torno de sua origem e tratamento
frequentemente geram incertezas na compreensdo do transtorno. A orientacdo profissional oferecida pelo fisioterapeuta
desempenha um papel facilitador nesse contexto (Azevedo & Gusmao, 2016).

O fisioterapeuta desempenha uma funcéo crucial ao guiar os pais e familiares, compartilhando técnicas direcionadas
ao estimulo do desenvolvimento motor e do bem-estar fisico infantil (Marcido et al., 2021; Mendonca, 2020). A medida que as
familias adquirem conhecimento sobre o espectro autista, obtém uma compreensdo mais precisa das necessidades de
desenvolvimento de seus filhos e dos obstaculos que podem surgir durante o seu crescimento. Portanto, o presente estudo teve
como objetivo compreender as principais dificuldades enfrentadas pelos pais e familiares de criangcas com o Transtorno do
Espectro Autista matriculadas em Centros Municipais de Educacdo Infantil a fim de fornecer orientacfes préaticas sob a
perspectiva da fisioterapia por meio de um e-Book para auxilia-los em estratégias de tratamento eficazes.

2. Material e Métodos

O estudo teve a aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade Estadual do
Oeste do Parana (UNIOESTE) com o nimero do parecer 6.340.113. Trata-se de uma pesquisa de natureza transversal e
quantitativa (Estrela, 2018), que envolveu a aplicacdo de questionarios sobre os desafios enfrentados pelos pais e familias de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) matriculadas em quatro Centros Municipais de Educacéo Infantil (CMEISs)
localizados em Cascavel (PR): Julio Indcio Uncer, Maria Dulce Pizani Boaretto, Padre Luiz Luise e Professora Maria Eliza
Oliveira dos Santos. Foram identificadas, respectivamente, 12, 4, 2 e 11 criancas diagnosticadas com TEA nessas instituicdes.

Os pais ou familiares foram convidados a participar do estudo ap6s receberem informacfes sobre seus objetivos. A
participacdo foi confirmada mediante a obtencdo da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), cujo
proposito € assegurar o devido respeito a dignidade humana. Esse termo foi distribuido aos participantes pelos diretores dos
CMEls.

Foram incluidas criangas de ambos o0s sexos com diagnéstico de TEA, matriculadas nas instituicdes mencionadas. Os
critérios de exclusdo abrangeram pais ou responsaveis que ndo assinaram o termo de consentimento, assim como aqueles que,
por qualquer motivo, ndo puderam responder ao questionario integralmente.

Foram utilizados dois questionarios distintos como instrumentos para a coleta de dados. O primeiro questionario
abrangeu 16 tdpicos relacionados ao espectro autista e as experiéncias dos pais e familiares associadas ao autismo.
Simultaneamente, 0 segundo questionéario, dividido em quatro tépicos, foi projetado para capturar informacfes adicionais e
aprofundar a compreensdo de areas inter-relacionadas. Os questionarios foram elaborados pelas pesquisadoras, utilizando

perguntas objetivas, predefinidas e estruturadas, com o objetivo de abranger uma ampla gama de areas relevantes, incluindo,
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mas ndo se limitando a: diagndstico e compreensdo do TEA, acesso a servicos de salde, impacto emocional e financeiro,
estratégias de enfrentamento, dificuldades e limitagbes enfrentadas. O instrumento utilizado teve como base o questionario
CARS2 — QPC (Escala de Classificagdo de Autismo na Infancia, Segunda Edicédo), especifico para pais ou cuidadores de
criangas com TEA. A partir da pesquisa de campo, as respostas que foram geradas dos questionarios norteados forneceram
informacdes para construcdo de um e-book, que tem um carater informativo, ndo pretendendo ser uma receita a ser seguida,

mas, antes, propor uma forma simples de orientacao.

3. Resultados
3.1 Perfil dos entrevistados

Nos CMElIs que participaram da pesquisa tinham 29 criancas com o diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista,
sendo que 21 familiares ou cuidadores das criangas responderam ao primeiro questionario, enquanto 16 pessoas responderam
ao segundo questionario. A idade média dos participantes foi de aproximadamente 29,5 anos. A distribuicdo dos entrevistados
revelou que 92% eram maées, 3% avos maternas, 2,5% pais e 2,5% outros familiares.

Quanto ao nivel de escolaridade dos participantes, observou-se a seguinte distribui¢do: 18,8% concluiram o ensino
fundamental, 18,8% tém ensino médio incompleto, 25% concluiram o ensino médio, 31,3% tém ensino superior completo e
6,3% tém ensino superior incompleto.

A média de filhos por familia entre os participantes foi de 2,189, com o nimero maximo de filhos por familia sendo 4
(12,5%). Quando indagados sobre a presenca de outros casos de Transtorno do Espectro Autista na familia, 61,9%
confirmaram ter algum parente com autismo, enquanto 38,1% ndo relataram essa condigao.

Os sintomas foram identificados por meio de diversas fontes: 14,3% relataram ter sido identificado por recomendacéo
de um professor ou profissional da educacdo. Em 33,3% dos casos, a identificagdo ocorreu por meio de avaliagdo médica ou
outros profissionais da salide. Observagdes de comportamentos atipicos feitas por ambos os pais foram responsaveis por 28,6%
dos casos. Membros adicionais da familia e amigos representaram 23,8% das situacdes, conforme demonstrados no Gréfico 1.

Graéfico 1 - Fonte de Conhecimento dos Pais e Familiares sobre o Transtorno do Espectro Autista.
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Fonte: Dados da Pesquisa (2024).

No Grafico 1, pode-se observar que o conhecimento da sintomatologia manifestada pela crianca com autismo é

fundamental para a obtencéo do diagndstico precoce. Comumente, as manifestac@es clinicas sdo identificadas através de
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avaliagcdo médica ou por outros profissionais da area da salde, assim como por pais, familiares ou amigos que observam

padrfes de comportamento caracteristicos do autismo nas criangas.

3.2 Nivel de conhecimento sobre o autismo

Quanto ao conhecimento acerca do TEA, os dados indicam que 57,1% dos entrevistados ja participaram de cursos ou
palestras sobre o transtorno. Ao serem indagados sobre o profissional envolvido no diagnéstico e tratamento de criancas com
TEA, quase a totalidade (97%) afirmou ter conhecimento sobre 0 assunto.

Quando questionados sobre os tipos de terapias ou intervencdes utilizados no tratamento de criangas com Transtorno
do Espectro Autista, 90% declararam conhecimento, enquanto 10% ndo possuem essa informagdo. Em relagéo aos principais
sintomas ou caracteristicas do TEA, 57,1% dos participantes relataram estar bem informados, enquanto 42,9% afirmaram ter
conhecimento apenas parcial. Do total de participantes, 47,6% afirmam que a falta de treinamento ou informacéo sobre o TEA
representa um obstaculo em sua habilidade de lidar com seus filhos. Além disso, consideram que receber orientacfes de
profissionais seria benéfico para o melhor desenvolvimento e promogédo da autonomia de seus filhos.

Foi constatado que 85,7% dos participantes estdo cientes da importancia da fisioterapia na promocdo da
independéncia e autonomia de criangas com TEA. Ao serem questionados sobre o acompanhamento com profissionais da
salde, 45% mencionaram que seus filhos fazem acompanhamento com psicélogo, 10% com psiquiatra, 35% com terapeuta
ocupacional, 20% com fisioterapeuta, 50% com fonoaudi6logo, 75% com pediatra e 90% com neurologista. Adicionalmente,
20% dos entrevistados acrescentaram ao questionario que seus filhos estdo em Terapia Andlise do Comportamento Aplicada
(ABA), como mostra o Gréafico 2.

Gréfico 2 - Acompanhamento das criancas com TEA por profissionais da saide.
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Fonte: Dados da pesquisa (2024).

Os dados demonstrados no Grafico 2 mostram que os pais e familiares tem conhecimento sobre a importancia do
acompanhamento das criangas com TEA por uma equipe multiprofissional, e isso deve-se ao fato de que essa equipe pode

trabalhar com o objetivo de melhorar o desenvolvimento, a interagdo e a qualidade de vida da crianga com TEA.


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i7.46228

Research, Society and Development, v. 13, n. 7, 1913746228, 2024
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i7.46228

3.3 Contexto Familiar

Entre os entrevistados, 52,4% afirmaram que suas familias reagiram de maneira compreensiva e solidaria ao receber o
diagnostico do Transtorno do Espectro Autista, enquanto 47,6% ndo relataram essa reagdo. Quanto ao suporte familiar ou
ajuda financeira para lidar com o Transtorno, mais da metade dos participantes (66,7%) declararam néo receber auxilio ou
assisténcia financeira. Quanto as perspectivas para o futuro de seus filhos em termos de independéncia e incluséo na sociedade,

90,5% dos participantes manifestaram expectativas otimistas.

3.4 Experiéncia e preparacao

A avaliacio das respostas referentes aos principais desafios enfrentados pelos pais e familiares evidencia uma
variedade de desafios multifacetados. Entre as dificuldades destacadas no Gréafico 3, esta a conciliagdo das demandas de cuidar
da crianga autista com outras responsabilidades familiares ou profissionais, mencionada por 63% dos participantes. Cerca de
55,6% indicaram o desafio de lidar com comportamentos desafiadores, como manias, comportamentos repetitivos e interesses
intensos em coisas especificas. Além disso, 59,3% dos familiares mencionaram a dificuldade de adaptar as criangas a novas
situacdes, ambientes ou mudangas na rotina, ressaltando a importancia da estabilidade para o bem-estar delas.

Outras dificuldades consideraveis incluem preocupagdes financeiras relacionadas ao tratamento e terapias, apontadas
por 51,9% dos participantes. A comunicagdo, tanto no entendimento e atendimento as necessidades comunicativas (referido
por 48,1%) quanto na abordagem da sensibilidade sensorial (mencionado por 44,4%), surgiu como desafios adicionais. As
emocdes, gestos, expressdes faciais e contato visual também foram citados por 44,4% dos participantes, evidenciando a
complexidade das interacfes emocionais com as criangas no espectro.

Outras dificuldades englobaram orientar e auxiliar a crianca nas atividades de vida diaria em casa (40,7%), lidar com

0 estigma social e a falta de compreenséo (44,4%), e assegurar 0 acesso a servigos de salde e educacgao adequados (48,1%).

Gréfico 3 - Principais Desafios enfrentados pelos pais e familiares das criangas autistas.

63%
55 6052’30% i

51,90%
0 ,10% 5%
“SJ%,iO% | | M,i% 70‘3}0,40‘% | k |
& & - P

Fonte: Dados da pesquisa (2024).

O Gréfico 3 demonstra os principais desafios enfrentados pelos pais e familiares das criancas autistas, que compdem
uma situacdo de impacto nas vidas dos familiares, podendo ocasionar a mudanga da rotina diaria da familia, a dificuldade de
6
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lidar com comportamentos das criangas com TEA e a dificuldade de estabelecer uma comunicagdo direta com o filho. Outro
aspecto relevante a citar é o impacto financeiro e o equilibrio das relagGes entre esses familiares.

Os interrogados também foram questionados sobre como enfrentam os desafios emocionais associados ao cuidado de
uma crianca autista. Dentre as opgdes fornecidas, 40% mencionaram buscar apoio de amigos e familiares como uma estratégia
para lidar com as dificuldades emocionais. Outros 33,3% destacaram a participacdo em grupos de apoio especificos para pais
de autistas. Adicionalmente, 53,3% dos participantes relataram buscar aconselhamento ou terapia para si mesmos, enfatizando
a relevancia de recursos profissionais no enfrentamento das questdes emocionais. De maneira significativa, 73,3% dos
participantes afirmaram encontrar outras maneiras de preservar sua prépria saide mental. Os resultados podem ser verificados
no Grafico 4.

Gréfico 4 - Estratégias de autocuidado dos pais e familiares das criangas autistas.
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Fonte: Dados da pesquisa (2024).

Os dados do Grafico 4 revelam as estratégias adotadas por pais e familiares para enfrentar os desafios emocionais
associados ao cuidado de uma crianga autista. O convivio inicial com uma crianca diagnosticada com TEA demanda uma
reestruturagdo familiar, que frequentemente sobrecarrega emocional e fisicamente toda a familia. Essa sobrecarga pode ser
aliviada com um diagnostico preciso e oportuno, apoio de terapias e aconselhamentos especializados, bem como o suporte de

amigos e familiares.

4. Discussao

O Transtorno do Espectro Autista é um disturbio do neurodesenvolvimento infantil com déficits varidveis que afeta
significativamente a interacdo social, a comunicacdo e o comportamento (Geschwind, 2009). De acordo com Aradjo et al.,
(2012), devido a variabilidade do espectro, cada crianga com autismo enfrenta desafios e estressores Unicos, que também
impactam os pais e familiares, conforme os resultados encontrados nessa pesquisa.

Nesta pesquisa pode-se observar que no periodo anterior ao diagndstico, sdo os pais, familiares, médicos e educadores
os primeiros a notar diferencas no desenvolvimento da crianca e que ao receber o diagndstico de autismo, o0s pais
frequentemente experimentam uma gama de emogdes, como raiva, frustragdo, medo, angustia, depressdo e culpa. Nesse
momento, € fundamental o envolvimento de uma equipe multidisciplinar que ofereca informacgdes precisas sobre a condicédo de

corroborando com o estudo de Pinto et al., (2016).
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Conforme destacado por Gadia et al., (2004), é fundamental adotar uma abordagem multidisciplinar para garantir um
tratamento eficaz, envolvendo uma equipe diversificada de profissionais que contribuem para o processo. Esse tratamento
inclui estratégias de modificacdo de comportamento, programas educacionais e estimulos para o desenvolvimento de
habilidades motoras e vocais.

Este estudo revelou que o conhecimento dos participantes sobre o diagndéstico e tratamento do Transtorno do Espectro
Autista é satisfatdrio, incluindo a familiaridade com terapias e intervengdes comumente empregadas que corrobora com o
estudo de Rocha e Raimundo (2024) onde foi observado também que a atuacdo do fisioterapeuta deve ser integrada a equipe
multidisciplinar de atendimento a crianga com TEA, trabalhando em conjunto com profissionais como psicdlogos, terapeutas
ocupacionais e fonoaudiologos para um acompanhamento mais completo e efetivo.

De acordo com Assumpcéo e Pimentel (2000), O autismo infantil corresponde a um quadro de extrema complexidade
que exige que abordagens multidisciplinares sejam efetivadas visando-se ndo somente a questdo educacional e da socializa¢éo,
mas principalmente a questdo médica e a tentativa de estabelecer etiologias e quadros clinicos bem definidos, passiveis de
prognosticos precisos e abordagens terapéuticas eficazes. O estudo de Serafim et al., (2023) cita que criangas com 0
diagnostico ou em investigacdo para Transtorno do Espectro Autista, apresentaram alteragfes cranianas importantes, as quais
podem levar a diversas alteragdes motoras, por isso € de fundamental importancia uma abordagem multidisciplinar com o
objetivo de tratamento precoce e para melhorar a qualidade de vida dessas criangas.

No que diz respeito ao acompanhamento com uma equipe multidisciplinar, verificou-se que metade das criangas
fazem tratamento com Fonoaudiologia, e menos da metade dos pacientes realizam Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Terapia
com Psicologos, Terapia Analise do Comportamento Aplicada (ABA) e tem seguimento com Psiquiatria. 1sso mostra a
necessidade de formulagéo das politicas publicas voltadas para os autistas, além da implantagdo de centros de assisténcia e
acompanhamento psicossocial. De acordo com Soares et al., (2015) as criancas com TEA devem contar com equipes
multidisciplinares que estimulem todos os aspectos do desenvolvimento e impactem positivamente, 0s resultados
comportamentais, educacionais, mentais e de saude.

Com relacdo a etiologia do autismo, estudos corroboram a influéncia da genética como provavel fator etiolégico da
condigdo (Gupta & State, 2006; Rylaarsdam & Guemez-Gamboa, 2019; Frare etal.,2020) o que se correlaciona com 0s
achados da pesquisa, onde mais da metade dos entrevistados alegaram ter mais de um caso de autismo na familia. Os
resultados também indicam que a maioria das familias reagiu de maneira compreensiva e solidaria ao receber o diagndéstico de
TEA, enguanto que uma parte dos entrevistados ndo tiveram essa mesma reacdo. Esses dados sugerem que, embora muitas
familias possam ter uma resposta positiva e acolhedora ao diagnostico, outras podem enfrentar desafios emocionais e de
aceitacao.

A analise dos desafios do autismo apontados pelos participantes do estudo revela uma série de dificuldades
enfrentadas no cuidado das criangas o que vai de acordo com os estudos de Miele e Amato (2016) e de Hoefma et al., (2014).
A unanimidade nas respostas ressalta a gravidade e a complexidade dessas questdes, como lidar com as emocdes,
comportamentos desafiadores e necessidades sensoriais de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista. A comunicacao e
expressdo emocional limitada podem dificultar a compreensdo dos sentimentos da crianga, afetando a conex&o emocional no
ambiente familiar e escolar.

As criancas geralmente desenvolvem a capacidade de se comunicar através de gestos, contato visual, vocalizagGes e
outros atos ndo verbais. No estudo de Campelo et al., (2009) observou que a crian¢a autista aprende a comunicacdo de forma
global, ou seja, o desenvolvimento da habilidade comunicativa esta relacionado com maior frequéncia aos atos comunicativos

por meio gestual, em detrimento dos meios vocais e verbais, ou seja com o aspecto nao verbal.
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A falta de reciprocidade social ou emocional em perceber os sentimentos dos outros, em reconhecer normas sociais e
o efeito do seu comportamento sobre 0s outros sdo caracteristicas marcantes no TEA. Ha a hipdtese de que haja uma falha
cognitiva que justifique os prejuizos sociais e de comunicagdo no autismo. No entanto, algumas criangas autistas conseguem
perceber algumas categorias de reconhecimento e expressées faciais (American Psychiatric Association, 2014).

Adicionalmente, os pais se deparam com o desafio de lidar com comportamentos repetitivos e de adaptar a crianca a
mudancas na rotina, uma das principais dificuldades mencionadas na pesquisa. E perceptivel no autismo déficit
comportamental, onde se encaixa a necessidade de o autista estabelecer uma rotina, além dos movimentos repetitivos e as
estereotipias, presentes na maioria dos casos (Santos & Vieira, 2017). Devido resisténcia a mudancas por parte das pessoas
com o transtorno e adaptagéo a uma nova rotina, alteragdes nos habitos de forma repentina pode causar impactos significativos
na vida desses podendo gerar aumento da ocorréncia dos sintomas, tanto a nivel quantitativo, quanto qualitativo, além disso
sofrimento, resisténcia a adequacdo ao novo habito e comportamentos inadequados (Kalvin et al., 2021).

De acordo com Freire e Seize (2023), ter uma estruturagdo da rotina diminui o nivel de angustia, ansiedade, frustracéo
e disturbios de comportamento da crianga, principalmente em situagdes desconhecidas. Oferecer uma previsibilidade dos
acontecimentos permite que a crianga se situe no tempo e espago. Um ambiente organizado torna-se referéncia para a
estruturacdo interna dessas criancas e ajuda a lidar com a sensibilidade sensorial delas & estimulos como sons, luzes e texturas.

Enfrentar o estigma social é outra realidade para muitas familias de criangas com TEA, que frequentemente se
deparam com a falta de compreensdo e aceitacdo por parte da sociedade. O preconceito pode dificultar a inclusdo social da
crianga, impactando sua autoestima e desenvolvimento emocional. Segundo Costa et al.,(2020), o suporte familiar esta
alicercado na afetividade, na qual implica no desenvolvimento cognitivo, social, e emocional, e, portanto, a afetividade
¢ uma ferramenta importante nas relacdes da crianca com autismo. Apesar de toda a familia ter sido afetada pelo

diagndstico e pelas mudangas advindas do TEA, é importante ressignificar o diagnostico mobilizando-se em prol do
tratamento precoce dando suporte para essas criangas.

Lidar com preocupagdes financeiras relacionadas ao tratamento e terapias, especialmente quando envolvem custos
elevados de intervencgdes terapéuticas e medicamentos, pode gerar um grande impacto financeiro, especialmente quando ndo ha
suporte adequado da familia, dos sistemas de salide e da assisténcia social, como é o caso da maioria dos entrevistados. A falta
de acesso a tratamentos essenciais devido a restrigdes financeiras pode resultar em consequéncias sérias para a satde fisica e
mental, além de criar uma carga emocional significativa. Essa situacdo é ainda mais desafiadora para aqueles que dependem de
tratamentos continuos e caros para manter sua qualidade de vida.

Quando questionadas sobre suas expectativas em relacdo ao futuro de seus filhos em termos de independéncia e
inclusdo na sociedade, quase a totalidade das familias expressou expectativas positivas, enquanto apenas uma pequena parte
dos entrevistados manifestaram expectativas menos otimistas. A compreensao do perfil especifico de cada crianga permite aos
pais criarem expectativas realistas sobre seus filhos, guiando-os para um planejamento de intervencGes mais individualizadas.
Conforme Billstedt et al., (2011), que avaliou a qualidade de vida dos autistas na fase adulta mostrando consideravel
estabilidade dos sintomas ao longo do tempo e que quando estimulados de maneira correta, podem alcancar a independéncia,
mesmo que vigiada.

Com base nos resultados da pesquisa, onde quase metade dos pais e familiares sente falta de treinamentos ou
informacdes sobre o TEA, o que para eles representa um obstaculo em sua habilidade de lidar com seus filhos autistas. Além
disso, consideram que receber orientagcdes de profissionais seria benéfico para o melhor desenvolvimento e promocdo da

autonomia de seus filhos, criou-se um e-book sob a perspectiva da fisioterapia com orientagdes préaticas, o qual estd embasado
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em estratégias de tratamentos eficazes, para auxiliar os pais e familiares das criangas com TEA que estudam nos Centros

Municipais de Educacdo Infantil (CMElIs), onde a pesquisa foi realizada.

5. Concluséao

Os resultados desta pesquisa indicam que a maior parte dos pais e familiares possui um entendimento satisfatério
sobre o autismo, o que reflete na adesdo das criancas aos tratamentos com profissionais especializados. No entanto, as familias
ainda enfrentam desafios, principalmente relacionados as responsabilidades familiares, profissionais e financeiras, bem como
as dificuldades relacionadas ao proprio cuidado com os seus filhos. Embora o Transtorno do Espectro Autista seja uma
condigdo permanente, varias intervencdes podem ajudar as criangas e as familias a gerenciar e adaptar-se ao espectro. Assim, é
crucial sensibilizar e capacitar os profissionais de salde para auxiliar os pais e familiares com estratégias terapéuticas, a fim de
lidar com essas dificuldades.

Nota-se que o Transtorno do Espectro Autista é uma realidade complexa e desafiadora. Embora o nimero de
publicagdes cientificas sobre o tema esteja aumentando no Brasil, as pesquisas sobre a relagdo entre a familia e a crianca com
TEA ainda sdo limitadas. O sistema familiar é crucial e desempenha um papel fundamental no desenvolvimento das criangas
com TEA. Isso evidencia a necessidade de avangos significativos nos aspectos metodoldgicos da pesquisa nessa area. Este
estudo destacou a importancia de novas pesquisas para aprimorar 0 conhecimento sobre o assunto, especialmente devido ao
crescente nimero de criangas com autismo matriculadas na educagdo infantil, tornando ainda mais relevante a realizacdo de

estudos sobre esse tema.
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