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Resumo
Introducdo: O Transtorno do Espectro Autista € um transtorno do neurodesenvolvimento, com algumas
abordagens enfocando a reabilitacdo e outras enfatizando o suporte da salde mental e atencdo
psicossocial. Este artigo objetiva compreender sentidos sobre o Transtorno do Espectro Autista e das
relagdes familiares da crianga com o transtorno, a luz dos paradigmas psiquiatrico e psicossocial, a partir
da perspectiva de profissionais de satde e de maes. Método: Os participantes estiveram vinculados ao
Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil, em Campo Grande, MS, dentre eles, quatro profissionais
de salde e trés maes. Utilizou-se abordagem qualitativa, com enfoque descritivo e corte transversal. Fora
aplicado questionario para equipe de salde e realizada entrevista com méaes. Resultados: Os resultados,
tratados pela Analise de Conteldo Tematica, revelaram perspectivas sobre déficits do transtorno,
influenciados por comportamentos desafiadores, como crises de nervosismo, dificuldades alimentares
e disturbios do sono em criancas. Paralelamente, emergiram visdes que destacaram potencialidades do
transtorno, especialmente nas relacdes afetivas e transformacdes pessoais. DiscussGes e Consideraces
Finais: Destaca-se a necessidade de articulag®es transdisciplinares na instrumentalizacdo dos servicos, de
modo a privilegiar potencialidades do infante, superar preconceitos e contribuir com praticas holisticas.
Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, relagBes profissional-familia, relacGes familiares

Abstract
Introduction: Autism Spectrum Disorder is a neurodevelopmental disorder, with some approaches focusing
on rehabilitation while others emphasize mental health support and psychosocial care. This article aims
to understand the perceptions of autism Spectrum Disorder and family relationships of children with
the disorder, within the frameworks of psychiatric and psychosocial paradigms, from the perspective of
healthcare professionals and mothers. Method: Participants were associated with the Child and Adolescent
Psychosocial Care Center in Campo Grande, MS, including four healthcare professionals and three mothers.
A qualitative approach with a descriptive and cross-sectional focus was employed. A questionnaire was
administered to the healthcare team, and interviews were conducted with the mothers. Results: The
results, analyzed through Thematic Content Analysis, revealed perspectives on the challenges posed by the
disorder, influenced by challenging behaviors such as nervous breakdowns, feeding difficulties, and sleep
disturbances in children. Simultaneously, viewpoints emerged that highlighted the potential strengths of
the disorder, particularly in emotional relationships and personal transformations. Discussions and Final
Considerations: Stresses the need to promote transdisciplinary articulations in the instrumentalization
of health services in order to privilege the potential of the child on the autism spectrum, overcome
prejudices and contribute to holistic practices.
Keywords: Autism Spectrum Disorder, professional-family relationships, family relationships

Resumen
Introduccién: El Trastorno del Espectro Autista es un trastorno del neurodesarrollo, con algunas
aproximaciones que se centran en la rehabilitacion y otras que enfatizan el apoyo a la salud mental y la
atencion psicosocial. Este articulo tiene como objetivo comprender las percepciones sobre el Trastorno
del Espectro Autista y las relaciones familiares de los nifios con el trastorno, dentro de los marcos de
los paradigmas psiquiatricos y psicosociales, desde la perspectiva de profesionales de la salud y madres.
Método: Los participantes estaban vinculados al Centro de Atencion Psicosocial Infantil y Juvenil en
Campo Grande, MS, incluyendo a cuatro profesionales de la salud y tres madres. Se utilizd un enfoque
cualitativo con un enfoque descriptivo y transversal. Se administré un cuestionario al equipo de salud y



se realizaron entrevistas con las madres. Resultados: Los resultados, analizados a través del Analisis de
Contenido Tematico, revelaron percepciones sobre los desafios planteados por el trastorno, influenciados
por comportamientos desafiantes como crisis nerviosas, dificultades en la alimentacién y trastornos del
suefio en los nifios. Al mismo tiempo, surgieron puntos de vista que destacaron las fortalezas potenciales
deltrastorno, especialmente en las relaciones emocionales y las transformaciones personales. Discusiones
y Consideraciones Finales: Se enfatiza la necesidad de colaboracion interdisciplinaria en la prestacion
de servicios para aprovechar el potencial del nifio, superar prejuicios y contribuir a practicas holisticas.
Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, relaciones profesional-familia, relaciones familiares

Introdugao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem multiplos posicionamentos, variando desde a
perspectiva biomédica, embasada nos manuais de psiquiatria, até a perspectiva da neurodi-
versidade, predominantemente utilizada por pessoas com o transtorno, familiares e profis-
sionais de determinados campos do conhecimento. Concepgdes divergentes em relacdo ao
TEA s3o influenciadas pelos paradigmas psiquiatrico e psicossocial: o primeiro o associa as
deficiéncias, enfatizando a reabilitagcdo, enquanto o segundo faz referéncia a salde mental,
considerando-a um transtorno mental e abordando suas particularidades por meio da aten-
¢do psicossocial (Almeida & Neves, 2020; Oliveira et al., 2017; Silva & Furtado, 2019).

O conceito de TEA, usado por profissionais de salde e educacgdo, estd ancorado na defi-
nicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) e na Classificacao
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID). De acordo com o DSM-5,
é considerado um transtorno do neurodesenvolvimento, caracterizado por dificuldades de
comunicacdo social e pela presenca de comportamentos repetitivos e interesses restritos.
Essas caracteristicas estdo no cerne do transtorno que se apresenta de forma amplamente
heterogénea (American Psychiatric Association, 2013).

A versao mais recente da CID-11 altera seus critérios de classificacdo em relacdo ao TEA,
de forma semelhante ao DSM-5, eliminando a Sindrome de Asperger e o Disturbio Pervasivo
de Desenvolvimento sem Outra Especificacdo, a fim de criar um dominio ampliado, denomi-
nado TEA. A partir dessa publicagdo, os dominios de comunicagdo e interacdo social sdo uni-
ficados, e sintomas sensoriais sdo acrescentados. As principais mudancas incluem instrucdes
detalhadas e cédigos distintos para distinguir entre TEA com e sem deficiéncia intelectual e
comprometimento da linguagem funcional, além de avaliar a gravidade de cada dimensdo
(World Health Organization, 2022).

Documentos desenvolvidos pelo Ministério da Saude orientam as politicas publicas de
assisténcia ao TEA no Brasil, incluindo: Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista; Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com Transtorno
do Espectro Autista e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de
Saude; Linha de Cuidados do Transtorno do Espectro do Autismo na Crianca (Ministério da
Saude, 2021). Divergéncias entre esses documentos se manifestam em relacdo a melhor
assisténcia para atender as demandas da populacdo com TEA. O primeiro documento abor-
da aspectos técnicos das diretrizes diagndsticas, cuidados e tratamento, fundamentados na
legislacdo sobre deficiéncia e influenciados pelo modelo psiquiatrico de atuacdo, enquanto
o segundo documento prioriza uma assisténcia ampliada na Rede de Atencdo Psicossocial,
valorizando aspectos culturais, éticos e politicos em suas diretrizes diagndsticas e terapéuti-
cas com uma variedade de técnicas e métodos clinicos, bem como a promocdo de vinculos



sociais, alinhados com as legislacGes relacionadas as deficiéncias e saude mental (Almeida &
Neves, 2020; Nunes et al., 2021; Oliveira et al., 2017; Silva & Furtado, 2019).

Entre os principios convergentes desses documentos, destacam-se a necessidade de diag-
nostico precoce e diferencial; a defesa de direitos; o trabalho colaborativo e intersetorial; e
a valorizacdo da familia desde o processo diagndstico até o tratamento. Também enfatizam
aspectos individuais da pessoa com TEA em relagdo a autonomia, melhorias no desempenho
das interacGes sociais, preparacdo e inser¢cdo no mercado de trabalho (Oliveira et al., 2017).

Multiplas perspectivas no campo do TEA ganharam destaque, enfatizando a especifici-
dade, o especialismo e a identidade. No que diz respeito a especificidade, profissionais da
salde mental envolvidos com servigos de atencdo psicossocial valorizam o tratamento das
singularidades, priorizando o sofrimento mental (tanto individual quanto familiar) em re-
lacdo aos aspectos centrais do TEA. Quanto ao especialismo, profissionais especializados
desenvolveram técnicas diagndsticas e terapéuticas para tratar o transtorno. Além disso, no
contexto brasileiro, o esforco de pais e da comunidade com TEA também foi fundamental
para a construcdo da identidade social e politica no pais (Rios & Camargo Junior, 2019).

E importante ressaltar que os movimentos sociais de maes e pais de pessoas com TEA fo-
ram fundamentais como instrumentos politicos na reivindica¢do e na conquista de direitos,
conforme demonstrados por pesquisa documental que investigou cartas e autobiografias
parentais dessa populacdo (Leandro & Lopes, 2018; Lopes, 2020). Geralmente, as familias
tendem a buscar tratamentos que priorizem o atendimento as principais dificuldades da
crianca, sobretudo nas areas da linguagem e interacdo social, uma vez que percebem que o
transtorno causa limitagdes significativas no desenvolvimento (National Institute for Health
and Care Excellence [NICE], 2021).

As diferencas e semelhancas entre grupos em relacdo as melhores formas de assisténcias
fomentam a reflexdo e discussdo de questdes complexas sobre o transtorno. No entanto, é
reconhecido que a superacao do paradigma psiquiatrico ainda é um desafio para assisténcia
em saude mental infantojuvenil, uma vez que é o modelo hegemdnico de atencdo e tende a
priorizar a emissdo de sintomas em detrimento da atencdo ao sofrimento singular (Almeida
& Neves, 2020; Moura et al., 2022; Ortega, 2009).

Grupos que defendem a perspectiva da neurodiversidade recebem criticas por serem
compostos, em sua maioria, por individuos com TEA considerados de alto funcionamento,
0 que ndo representa a maioria das pessoas com o transtorno, especialmente individuos
com atrasos consideraveis no desenvolvimento. No entanto, as criticas desse movimento
social em relagdo a excessiva necessidade de moldar os sintomas com terapias intensivas
contribuem para minimizar perspectivas que reduzem a pessoa a um diagndstico médico,
algo semelhante ao que é observado no modelo psiquiatrico de assisténcia (Ortega, 2009).

As implicacdes do paradigma psiquiatrico se estendem para o campo educacional. Na
educacdo especial, o enfoque dos educadores nessa perspectiva se concentra em atrasos e
déficits, dificultando o processo de inclusdo escolar. Questdes sociais e educacionais, bem
como as diversas caracteristicas cognitivas dos estudantes com TEA, sdo negligenciadas
pelo modelo de ensino e de tratamento centrado na deficiéncia (Wuo et al., 2019). A am-
pla heterogeneidade nessas populacdes, especialmente em relacdo ao funcionamento inte-
lectual e comunicativo, contribui para a existéncia de multiplas formas de autismos e, por
conseguinte, para diferentes compreensdes e percepgdes sobre o transtorno (Bakke, 2022).



Mudancas sistémicas nas praticas profissionais das equipes de saude sdo fundamentais
para melhorar a assisténcia as pessoas com TEA. Isso inclui a necessidade de aprimorar a
comunicacao, o conhecimento sobre a diversidade fenotipica presente no espectro e o reco-
nhecimento das singularidades de cada individuo, superando o paradigma psiquiatrico, que
historicamente enfocou apenas as questdes centrais do diagndstico (Morris, 2019).

A passagem para um modelo de atencdo que compreende processos de significacdo so-
cial, a partir das narrativas dos familiares e de profissionais, considerando multiplas descri-
¢cOes sobre um fendmeno e a horizontalidade das relacdes entre os atores envolvidos (pro-
fissionais e usuarios de servicos de saude), é apenas um dos aspectos fundamentais para a
construcao de praticas holisticas em saude (Cadond & Scarparo, 2015; Moura et al., 2022).
Assim sendo, o objetivo do presente artigo foi compreender sentidos relacionados ao TEA e
as relagdes familiares das criangas com esse transtorno a luz dos paradigmas psiquiatrico e
psicossocial, sob a perspectiva de profissionais de salde e méaes.

Método

Este artigo é composto por resultados parciais da tese de doutorado da primeira autora,
desenvolvida junto ao Programa de Pds-Graduacdo em Saude e Desenvolvimento na Regido
Centro-Oeste pela Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (UFMS). Utilizou-se aborda-
gem qualitativa, com enfoque descritivo, a partir de dados primarios e corte transversal.

A pesquisa foi realizada no Centro de Atengdo Psicossocial Doutor Samuel Chaia Jacob
(CAPS 1J —1l1), no municipio de Campo Grande, MS, com profissionais de saude e com maes
e/ou responsaveis por criancas com TEA, de até dez anos, atendidas em 2021 pela referida
instituicdo, independentemente do nivel de suporte do transtorno. Os CAPS fazem parte da
atencdo especializada no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e oferecem servico de
salde aberto e comunitario; sdo referéncia para atender pessoas com transtornos mentais,
psicoses, neuroses graves, dentre outros quadros, incluindo o TEA, cujos pacientes neces-
sitam de cuidado intenso e personalizado. Com base em uma abordagem interdisciplinar
com profissionais das areas de psiquiatria, psicologia, terapia ocupacional, enfermagem e
agentes sociais, esses profissionais constroem o Projeto Terapéutico Singular (PTS) com par-
ticipacdo ativa da familia diante das demandas espontdneas ou referenciadas (Ministério da
Saude, 2021).

Inicialmente, houve reunido na instituicdo com a equipe de saude para divulgacdo da
pesquisa e explicitacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, posterior-
mente, foi enviado questionario online (Google®) para aqueles que aceitaram participar e
disponibilizaram os contatos. Os instrumentos foram de autoria prépria, constituidos por
questdes abertas e respondidos individualmente (profissionais receberam o formuldrio em
seu dispositivo eletrénico e maes participaram de entrevista), por meio de ambiente virtual,
devido a restricdo social durante a pandemia de covid-19.

O questionario destinado a equipe de saude continha o teste de associacdo de palavras
para compreender os sentidos sobre TEA e sobre as relacdes familiares de criancas com TEA.
Segundo Bardin (2011), o teste de associacao de palavras auxilia na investigacdo de asso-
ciacOes relativas a palavra explorada no nivel dos esteredtipos. Solicita-se aos participantes
que associem, de maneira livre e rapida, a partir da audicdo da palavra indutora (estimulo),
outras palavras (respostas) ou palavras induzidas. O referido teste foi estruturado a partir de



dois questionamentos: quando vocé pensa na palavra autismo, o que vem a sua mente? E,
quando vocé pensa nas relagdes familiares de criangas com autismo, o que vem a sua men-
te? Ao todo, dos dez profissionais convidados a participar da pesquisa, quatro responderam
ao envio dos questionarios.

Para maes e/ou responsaveis de criangas com TEA, foram disponibilizados pela instituicdo
os contatos das participantes que atendiam aos critérios de inclusdo e realizado contato
inicial por telefonema para divulgacao, convite a participacdo na pesquisa e posterior en-
trevista por meio virtual. Ao todo, de um total de seis mdes cadastradas na instituicdo, trés
aceitaram participar da presente pesquisa.

A entrevista foi composta por questdes abertas, realizada por videochamada pelo aplica-
tivo WhatsApp®, e teve duracao de trinta minutos. Foi realizada em ambiente livre de inter-
rupcdes, com uso de fones de ouvido para ambos os participantes, e seu contetdo (dudio e
video) foi gravado na integra, apds concordancia com TCLE. Aplicou-se o teste de associacdo
de palavras para conhecer os sentidos sobre TEA, a partir do questionamento: quando vocé
pensa na palavra autismo, o que vem a sua mente?

As narrativas acerca dos sentidos sobre TEA (da equipe e das maes) e sobre as rela¢des fa-
miliares (da equipe) foram transcritas e analisadas a partir da Analise de Conteudo Tematica
para agrupar e categorizar tematicas similares e ressaltar polarizacdo em relacdo ao TEA
(Bardin, 2011). As categorias foram escolhidas, a priori, a fim de contemplar a discussdo dos
paradigmas vigentes no campo, e as unidades de significacdo foram organizadas a partir de
duas categorias para realcar a dicotomia em torno do TEA, sdo elas: categoria de déficits
(posicionamentos que envolveram perspectivas hegemonicas acerca do tema, com enfoque
nos prejuizos e atrasos do desenvolvimento, influenciados pelo paradigma psiquiatrico) e
categoria de potencialidades (posicionamentos que envolveram perspectivas sobre o tema
voltadas para diversidade do desenvolvimento humano, com enfoque nas potencialidades
do ambiente familiar, influenciados pelo paradigma psicossocial).

Todos os procedimentos estavam em conformidade com os critérios éticos, nos termos
da Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, com parecer de aprovacdo pelo
Comité de Etica com pesquisas envolvendo seres humanos da UFMS, sob registro CAAE de
n2 26627919.6.0000.0021, com o parecer de n? 3.763.423.

Resultados e Discussao

A caracterizacdo sociodemografica dos profissionais de saude do CAPS (IJ-1Il) visou a da-
dos relacionados ao sexo, a idade e a profissdo. Dentre os dez profissionais da equipe de
salde, quatro forneceram respostas aos questionarios. Destes, trés eram do sexo feminino
e um do sexo masculino, sendo que dois eram psicologos e dois fonoaudidlogos. Quanto a
faixa etaria, dois tinham idades entre 31 e 35 anos, um estava na faixa etaria de 36 a 40 anos
e outro situava-se entre 41 e 45 anos.

No que diz respeito a caracterizacdo dos pais e/ou responsaveis, foram coletadas infor-
macdes relativas a sexo, idade, profissdo e grau de parentesco com a crianga. Dentre as seis
familias registradas na instituicdo, trés concordaram em participar da entrevista, sendo que
uma delas era responsavel por duas criancas diagnosticadas com TEA. Todas as participantes
eram do sexo feminino, maes das criancas, e se dedicavam exclusivamente aos cuidados de
seus filhos, ndo tendo ocupacdes formais no mercado de trabalho.



A partir do teste de associacdo de palavras para profissionais de saude e maes, obtive-
ram-se repertorios relacionados com aspectos centrais do transtorno, incluindo perspectiva
referente aos prejuizos, bem como possibilidades para o desenvolvimento da crianca com
TEA. As especificidades dos repertérios foram organizadas nas Tabelas 1 e 2.

Tabela 1

Repertdrios da Equipe de Saude do CAPS J-1ll sobre TEA, em Campo Grande, MS, (N=4), 2021

Palavra indutora Palavras induzidas
Repertdrio de déficits Repertdrio de potencialidades
TEA Potencial
Prejuizo no desenvolvimento Comunicacgdo (2)
Limitacdes Interacdo social
] Transtorno Linguagem
Aut;lirzo / Dificuldades Ludico
Dificuldade social Inclusdo
Sensibilidade auditiva Altas habilidades
Atraso de fala Crianca
Seletividade Interesses
Objetos que giram Rotina
Tabela 2

Repertorios de Mdes sobre TEA, em Campo Grande, MS, (N=3), 2021

Palavra indutora Palavras induzidas
Repertdério de déficits Repertério de potencialidades
Seletividade alimentar Aprendizagem
_ Furia Paciéncia
Aut_'ll_?zr:o / Agitagdo Compreenséo
Insénia Alegria
PrisGo Amor
Limitagdo Carinho

Sentidos sobre TEA: Impacto na Qualidade do Cuidado a Partir das Vozes de
Profissionais de Saude e Maes de Criangas com o Transtorno

Perspectivas pessoais de equipes de saude sobre TEA influenciam nas praticas terapéu-
ticas consolidadas por cada profissional. Diferentes repercussdes podem afetar em praticas
inclusivas ou excludentes, dependendo se focam nas dificuldades/deficiéncias ou centrali-
zam nas singularidades e potencialidades dos usuarios dos servicos de saude (Dias et al.,
2021; Ortega, 2009; Rios & Camargo Junior, 2019; Vilani & Port, 2018).

Praticas profissionais de CAPS Infantojuvenil tendem a trabalhar com acolhimento diante
do grau de sofrimento mental da crianca e do adolescente, enquanto profissionais especiali-
zados em TEA focam em amenizar as dificuldades centrais do TEA, a fim de corrigir os déficits
(Almeida & Neves,2020; Oliveira et al., 2017; Rios & Camargo Junior, 2019; Vilani & Port,
2018). Em um dos relatos maternos complementares ao teste de associacdo de palavras, foi
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abordada experiéncia de atendimentos para seu filho, com atuacdo das equipes de satude do
CAPS, pautada pela logica de assisténcia que priorizava apenas a manutencdo de receitudrio
médico, evidenciando o modelo reducionista de atencdo a satde. Sobre esse aspecto, segue
o relato da Participante 2:

S6 uma consulta com o psiquiatra, de trés em trés meses, vocé vai ld sé pra pegar a
receita na verdade. O médico pergunta se td tudo bem e pronto, dd a receita e diz pra
voltar daqui a trés meses. Durante esses trés meses acontecem muitas coisas e ndo dd
para expor tudo para o médico, Ia na hora, porque tem outras pessoas pra ele atender,
entdo, é complicado.

Outro aspecto que evidencia fragilidades da assisténcia em salde para essa populacdo
esteve relacionado com repertdérios de déficits das mades sobre o TEA, representando as prin-
cipais dificuldades enfrentadas pelas familias, especialmente em relacdo aos comportamen-
tos desafiadores, envolvendo crises de nervosismo, dificuldades alimentares e com o sono
das criangas. Esses aspectos estdo entre os mais criticos e de maiores queixas do contexto
familiar do TEA e repercutem de maneira importante na salde mental das maes (NICE, 2021;
Van Tongerloo et al., 2015).

Experiéncias familiares complexas envolvendo a crianga com TEA, quando assistidas por
intervencdes profissionais qualificadas, podem colaborar com a qualidade de vida entre os
membros familiares, além de amenizar possiveis sentidos negativos acerca do transtorno,
fomentando o desenvolvimento de potencialidades infantojuvenis (Lord et al., 2021).

Em relagdo ao repertério de potencialidades produzido pelas maes, esse esteve relacio-
nado com aspectos da afetividade entre mae-crianca, apesar das complicacdes na rotina
familiar. Tal carateristica favorece o fortalecimento dos lagos afetivos e a minimizacdo de es-
tigmas sociais acerca de énfases predominantemente nos prejuizos advindos do transtorno
(Dantas et al., 2019; Lord et al., 2021).

Relatos de experiéncias complementares ao teste de associacao de palavras demonstra-
ram diferentes perspectivas acerca das repercussfes do transtorno. Observaram-se sentidos
sobre o TEA voltados para compreensdo de transformacdes pessoais decorrentes do con-
vivio com a crianga com o transtorno, ampliando a consciéncia diante de mudancas para
melhor interagdo familiar.

Porque, assim, autismo ndo tem cura. Mas ele tem desenvolvimento, porque quando eu
soube que ele tinha autismo, eu ndo fiquei triste, fiquei até feliz . . . eles ensinam muito
pra gente e eu aprendi a ter paciéncia com ele . . . (Participante 3).

O sentido de felicidade, mencionado, esteve relacionado com o fato de que, diante do
diagndstico médico, inUmeras respostas seriam possiveis para explicar as dificuldades do
filho. Situacdo semelhante também foi verificada em pesquisa com grupo terapéutico com
mades no contexto do TEA, na qual houve frequente mencdo de sensacdo de alivio apds diag-
nostico do filho (Pereira, Bordini & Zappitelli, 2017).

Sentidos negativos sobre TEA foram evidenciados quando descritas rea¢des de familiares
e de pessoas da sociedade na época do diagndstico médico, mas que nao foram suficientes
para causar entristecimento, ao contrario, a noticia do diagndstico contribuiu para a percep-
¢do de que precisava de atencdo e cuidados especiais. Sobre esse aspecto, seguem relatos:



O pai dele ficou triste, chegou a chorar. Eu ndo, eu fiquei feliz porque eu aprendi muita
coisa com ele, em questdo da vida, porque ele é uma crian¢a que tem autismo, mas traz
uma alegria pra gente tdo grande. Ele é muito carinhoso comigo, com as irmds, com o
pai. Mas assim, eu ndo fico triste com ele, eu fico feliz porque ele tem esse problema. T6
lutando muito, eu fico chateada com o preconceito que as pessoas tém, ndo eu, assim
... preconceito com ele, ndo. Se eu fosse definir o autismo seria amor e carinho que eu
tenho por ele . .. (Participante 3).

Meu esposo, mesmo no comego, ndo conseguiu entender essa questdo de ter autismo.
Ai, depois, ele foi acostumando e eu dizia que ele tinha que ler alguma coisa sobre isso
e que eu fui ler. As vezes, eu acho engracado porque ele fala com os outros assim: “Ah, é
o meu filho, aquele que tem um probleminha”. Eu falo: “Mas ele ndo tem um problemi-
nha”. Mas é a forma dele expressar, né? Ai ele faz tudo isso porque ele tem um proble-
minha, como se fosse uma limitacdo. E eu ndo vejo como uma limitagcdo. Mas, na visGo
dele, ele vé (Participante 2).

Outros sofrimentos maternos envolvendo perspectiva negativa sobre o transtorno serao
descritos a seguir, especialmente quanto a agitacdo psicomotora, seletividade alimentar e
comportamentos ndo reconhecidos.

Vejo como uma coisa ruim, uma coisa ruim porque me trouxe o lado ruim do meu filho,
me trouxe uma furia, um comportamento atipico dele, me trouxe uma agitacéo fora do
normal . . . tirou o sono do meu filho porque ele ndo dorme bem. O meu filho ndo se ali-
menta bem, ele tem seletividade alimentar e nGo se comporta como as outras criancas
... (Participante 1).

E como uma vez eu escutei uma mde falando que eles estdo preso num corpo que néo é
deles. Essa é uma observacéo interessante pra falar de autismo, é como se o corpo néo
fosse deles. Como se estivesse preso num corpo que néo é deles . . . (Participante 2).

Diversos aspectos sinalizados pelas participantes como irreconheciveis demonstraram di-
ficuldades maternas diante da compreensdo de especificidades do TEA, referentes a inabili-
dade social da crianga com os pares e pessoas de seu convivio, além da impossibilidade de a
crianca se comunicar de maneira assertiva.

A parentalidade envolvendo filhos com TEA é frequentemente influenciada por sentidos
de incapacidade, com foco nos déficits e nas dificuldades do desenvolvimento humano. Na
sociedade atual, a condigao de produtividade, o bom rendimento escolar e das interagBes
sociais tém importancia na criacdo dos filhos, ocasionando sentimentos de frustacdo e infe-
rioridade nos pais e/ou responsaveis por criancas com necessidades especificas (NICE, 2021).

Somadas a esses aspectos, experiéncias pessoais de cada membro familiar colaboram
para representacGes positivas ou negativas sobre condi¢cdes especificas; especialmente
qguando pais e/ou responsaveis vivenciam situagdes complexas e sofrimento extremo, existe
predominio de sentidos negativos, os quais tendem a agravar as interacdes familiares (Lord
et al., 2021).

Faz-se necessdaria ampliacdo da rede de apoio para fornecer diferentes suportes fami-
liares para enfrentamento de dificuldades parentais, diante de frustracdes com a crianca
com TEA, com orientacdo e apoio psicoldgico para lidar com idealizagdes envolvendo o



desenvolvimento dos filhos (Anjos & Morais, 2021; Kabooza-Mwesige et al., 2021; Lord et
al., 2021). Espacos terapéuticos, sobretudo para a cuidadora principal, possibilitam a cons-
trucdo de sentidos distintos acerca do transtorno, favorecendo a ampliagdo do conhecimen-
to e qualidade das interagdes familiares (Fadda & Cury, 2019).

Familias de criangas com necessidades especificas beneficiam-se de espacos dialdgicos
que priorizem discussdes e problematizacdes sobre condicdes atipicas do desenvolvimento
humano entre os membros familiares. Articular praticas parentais de educacdo em saude, a
partir de perspectivas que enaltecem valores produtores de vida e solidariedade, mostra-se
urgente no campo do TEA, rompendo com praticas com sentidos predominantemente nega-
tivos (Dantas et al., 2019; Lord et al., 2021).

Familiares, profissionais generalistas e especialistas tém diferentes perspectivas sobre o
TEA, conforme verificado em pesquisa sobre principais divergéncias de pessoas que lidam
com a tematica no Brasil. Perspectivas estas que priorizam a compreensdo de sofrimento
mental em detrimento dos déficits centrais do TEA, perspectivas que tém como foco dificul-
dades de comunicacdo social, comportamentos estereotipados e interesses restritos no es-
pectro do autismo e, por fim, perspectivas que compreendem o transtorno como condigao
neurodivergente, sendo suas caracteristicas valorizadas, sem necessidade de tratamento es-
pecializado para adequar-se ao comportamento neurotipico (Rios & Camargo Junior, 2019).

Importa salientar que, devido a notavel diversidade das caracteristicas do transtorno,
a pessoa com TEA é reconhecida como individuo com deficiéncia pela legislacdo vigente
no Brasil, conforme estabelecido na Lei n? 12.764/12, que institui a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA. As diretrizes dessa legislacdo abrangem politicas
de atendimento, promovem a participacdo ativa da sociedade e buscam proporcionar aten-
cdo completa as necessidades de saude e educacdo no sistema regular de ensino (Anjos &
Morais, 2021). Nesse sentido, valorizar distintas concep¢des mostra-se como mola propul-
sora para a atencdo qualificada diante dos cuidados da crianca com TEA, fomentando rede
de especialistas e aprimoramento da assisténcia integral (Moura et al., 2022; Oliveira et al.,
2017; Ortega, 2009; Rios & Camargo Junior, 2019).

Reconfigurando a abordagem profissional: reconhecendo as riquezas das interagoes
familiares na jornada do TEA

Quanto aos sentidos sobre as relagGes familiares de criancas com TEA, obtiveram-se
quatorze repertérios da equipe de salde, os quais foram organizados a fim de demonstrar
perspectivas de déficits, como centralidade e perspectivas de potencialidades de desenvol-
vimento da crianca, a partir das relagdes familiares, demonstradas na Tabela 3.



Tabela 3

Repertdrios da Equipe de Saude do CAPS 1J-11l sobre Relagées Familiares de Criangas com TEA,
em Campo Grande, MS, (N=4), 2021

Frase Indutora Palavras induzidas
Repertdrio de déficits Repertdério de potencialidades
Prejuizo Afeto
Sofrimento (2) Vinculagdo
Relacdes familiares de Isolamento Socializagdo
criancas com Autismo/ Medo Apego
TEA Falta de informacéao Resiliéncia
Dificuldade Comunicacao
Participacao
Compreensao

Inimeros sentidos acerca da familia sdo atribuidos por profissionais no contexto de saude
publica no Brasil, dentre eles, destacam-se sentidos de responsabilidades pelo cuidado, rede
de relagBes, pessoas que moram juntas e, por fim, compreendida como complexo problema
a ser trabalhado pelas equipes. Mesmo em servicos publicos especializados em cuidados
familiares, como no caso da Estratégia de Saude da Familia, observa-se a necessidade de
romper com praticas individualizadas diante dos membros familiares; sobretudo, deve-se
prevalecer assisténcia que considere o contexto e as condi¢cdes de vida do grupo familiar
(Menezes & Guanaes-Lopes, 2016). Em contrapartida, familias de criancas com TEA frequen-
temente se queixavam do atendimento de salde mental, em especial por ndo fomentar a
participacdo ativa da familia no tratamento da crianga, sem espaco para conversas que pu-
dessem contribuir com o desenvolvimento infantil.

Elas nGo comentam com a gente o que estdo trabalhando e o que tdo fazendo. A gente
sO assina o papel quando sai a guia do SUS. E tem uma mde que até comentou e fala
que a menina dela vai na psicéloga, mas a psicologa ndo fala nada pra ela, o que fez, o
que ndo fez, ela falou que ia largar mdo desse negocio. Eu falo que a gente so assina um
papel e eles despacham o filho da gente, em 15 minutos e assina o papel. Tipo assim,
ndo tem uma conversa pra falar o que estéo trabalhando sobre esse tema, sobre esse
assunto, né? A gente fica bem sem saber (Participante 2).

Menezes e Guanaes-Lopes (2016) propdem redirecionamento da atuagdo profissional,
alicercadas nos déficits e problemas da dindmica familiar, a partir de perspectivas voltadas
a riguezas de possibilidades para a assisténcia com a construcdo de novas narrativas que
valorizem qualidades das interagdes familiares e histérias de superacdo vivenciadas pelos
usuarios dos servicos de saude.

Tal qual demonstrado pelos profissionais participantes da presente pesquisa, 0s reper-
térios envolvendo afetividade, fortalecimento de vinculos, socializacdo, apego, resiliéncia,
comunicacgao, participacdo e compreensdao demonstram caminhos ricos a serem explorados
com familias e, sobretudo, contribuem com sentidos positivos em relagao a convivéncia com
pessoas com TEA.

Além de énfase nas potencialidades familiares, existe a urgente necessidade de supe-
rar praticas profissionais que vitimizem familias de criangas com TEA e explorem apenas as



dificuldades. No contexto familiar dessas criancas, fazem-se indispensaveis abordagens com
enfoque na resiliéncia e no enfrentamento de situagcdes complexas, decorrentes do transtor-
no, além de fortalecimento de redes de apoio formal e informal (Anjos & Morais, 2021; Lord
et al.,, 2021; Moura et al.,, 2022).

No ambito de uma andlise sobre as politicas publicas brasileiras relacionadas as pessoas
com TEA, é fundamental ressaltar a importancia de varias dimensdes de atuacdo. Dentre es-
sas dimensdes, merecem destaque a necessidade de um diagndstico e intervencado precoce,
a garantia dos direitos das pessoas com TEA, a promocdo de praticas colaborativas e inter-
disciplinares, o apoio a familia ao longo de todo o processo, desde o diagndstico até o trata-
mento, a consideracdo dos tracos individuais das pessoas com TEA em relacdo a autonomia,
o aprimoramento das habilidades de interacdo social e o fomento a preparacdo e integracao
desses individuos nas diferentes esferas sociais (Oliveira et al., 2017).

Apesar das limitacdes associadas ao nimero limitado de participantes, abrangendo pro-
fissionais de salde e maes de criangcas com TEA, que podem ndo refletir completamente a
diversidade de perspectivas sobre o tema, e o fato de ter sido limitado em um unico CAPS,
com possiveis restricdes na generalizacdo dos resultados para outras regides, é fundamen-
tal destacar que este estudo oferece descobertas com potencial de enriquecer e aprimorar
as praticas profissionais no campo da saude, em especifico no contexto do atendimento a
pessoas com TEA. Ao abordar tanto os desafios quanto as potencialidades, esta pesquisa for-
nece uma base substancial para que os profissionais de salde desenvolvam estratégias mais
inclusivas que impactem na qualidade do cuidado oferecido a essa populacdo e sugere que
as investigacdes subsequentes incorporem a ampliacdo do contexto, abarcando o ambito
educacional, a fim de aprofundar a compreensdo da tematica em questao.

Consideragoes Finais

Considerando o propdsito deste artigo, que busca compreender os sentidos do TEA e as
dindmicas familiares relacionadas a criangcas com esse transtorno, a luz dos paradigmas psi-
quiatrico e psicossocial, sob a perspectiva de profissionais de salde e maes, é essencial que
gestores, especialistas, familiares e a comunidade construam possibilidades diversas. Isso
inclui a implementacdo de tratamentos especializados, o respeito a diversidade neuroldgica
e o sofrimento mental das pessoas com TEA e seus familiares. A ampliacdo do debate sobre
esse tema promove o avanco cientifico, a consolidagao de uma identidade social e politica e
contribui para a criagdo de um modelo holistico de atengdo em saude mental, respeitando
diferentes cenarios no territdrio brasileiro e superando perspectivas puramente biologistas.

A compreensdo de multiplas perspectivas presentes no contexto profissional e familiar do
TEA contribui para a reformulacdo das praticas de cuidado na area da saude mental, princi-
palmente para a populacdo infantojuvenil. Enfoques que se concentram nos déficits, como
prejuizos, limitacdes, dificuldades e atrasos, tendem a influenciar as praticas de cuidado pro-
fissionais e maternas, perpetuando a ideia de que o transtorno se manifesta, predominan-
temente, como um fendbmeno negativo e de dificil convivéncia, o que reforca preconceitos
sociais em relacdo ao espectro do autismo, associados ao paradigma psiquiatrico.

Redirecionar abordagens que se concentram nos déficits favorece a integralidade do cui-
dado e promove praticas profissionais que valorizam as singularidades do desenvolvimento
humano como potenciais para a promoc¢ado do bem-estar individual e familiar. Este artigo



contribui para a discussdo e problematizacdo dos diversos significados associados ao TEA e
para a reorientacdo das praticas profissionais voltadas para essa populagdo, com o intuito de
destacar as singularidades e contribuir para a construcdo de evidéncias cientificas que trans-
formem o atendimento em saude dedicado a essa populacdo e a suas familias.
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