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RESUMO

Objetivo: identificar a rede social de apoio das familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).
Métodos: trata-se de uma pesquisa descritiva, abordagem qualitativa, com a participacdo de 22 familiares de
criangcas com TEA. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada, entre os meses de agosto
de 2018 e marco de 2020. Os depoimentos foram transcritos e submetidos a analise de conteddo, com apoio do
software WebQDA®. Resultados: emergiram as seguintes categorias e subcategorias: apoio familiar
(elementos da rede familiar, rede restrita e fungBes da rede) e apoio comunitario (servicos utilizados, ajuda
material e de servigos, recursos comunitarios, guia cognitivo e de conselhos). Consideragdes Finais: a rede de
apoio familiarevidencia-se restrita e fragilizada devido ao suporte limitado da familia extensa ou de outros
membros da comunidade. Além disso, foram identificadas lacunas no acesso aos servi¢os de salde e recursos
de assisténcia social assegurados por Lei as pessoas com TEA, revelando a importancia do papel da equipe
multiprofissional em articular a rede de ateng&o, com vistas ao fortalecimento das familias, transformando-se em
agentes de protecao aos direitos e ampliacdo da rede da crianga com TEA e sua familia.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Saude da Crianca. Apoio Social. Familia.

INTRODUCAO

Estimativas mostram que a cada 54 criangas,
uma convive com o Transtorno do Espectro
Autista®,  caracterizado por alteragdes no
desenvolvimento cerebral infantil que afetam a
comunicacdo, a interacdo social e 0 comportamento.
Na area da comunicagdo social, a crianca pode
apresentar auséncia de reciprocidade
socioemocional, dificuldades no estabelecimento de
didlogo, compartilhamento reduzido de interesses,
emocdes, afetos e déficits em iniciar interacOes para
comunicacdo ou respondé-las®.

Na interagdo social, pode ocorrer dificuldade
para criar amizades, partilhar brincadeiras e auséncia
de interesse por pares. A area comportamental é

caracterizada por movimentos corporais, uso de
objetos e falas restritas ou repetitivas. Existem
interesses especificos com intensidade e foco
considerados  diferentes, como apego ou
preocupacéo com objetos incomuns,
hiperreatividade ou hiporreatividade a estimulos
sensoriais®. Essa condicdo infantil gera demandas
de cuidados especializados, faz com que as familias
se organizem para atendé-las e necessitem de apoio
social para os cuidados infantis.

As redes sociais de apoio constituemrelacGes
entre sujeitos que estdo conectados por lagos
afetivos, nas quais ocorrem trocas subjetivas e
objetivas que as tornam reais, favorecem ao
individuo acesso a bens e servicos, informacgdes e
interagBes sociais®. Por meio das redes, é possivel
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obter suporte social, emocional, cognitivo e
financeiro, fatores que contribuem para o
desenvolvimento humano e preenchem as
necessidades que a pessoa tem de interagir com o
outro. Ademais, proporcionam o conforto de
pertencer a um grupo e de ser amada, condigdes
consideradas importantes para a manutencdo da
autoestima®.

As formas de apoio da rede social identificadas
na literatura cientifica sdo: 1) Companhia social, 2)
Ajuda material e de servicos, e 3) Guia cognitivo e
de conselhos®. A companhia social integra
atividades sociais prazerosas como ir ao cinema,
dangar, jantar, fazer compras, orar ou outras
atividades de lazer. Além disso, envolve apoio
emocional mutuo por meio de atitudes positivas,
compreensdo, simpatia, estimulo e apoio®.

A ajuda material e de servicos diz respeito ao
fornecimento, colaboracdo ou ajuda fisica, auxilio
financeiro ou de servigos especializados, como € o
caso do setor de saude. Nesse tipo de apoio social
ocorrem novos contatos com pessoas e redes,
familia ou comunidade, favorecendo a sua
ampliacdo. A terceira forma de apoio social, o guia
cognitivo e de conselhos, refere-se a0
compartilhamento de informacGes pessoais e
sociais®.

O apoio social as familias de criancas com TEA
€ importante, pois a crianca apresenta caracteristicas
relacionadas aos  déficits  persistentes na
comunicacdo social, no comportamento e na
interacdo social®. Assim, a familia, diante do
comprometimento e das limitaces impostas pela
condicdo da crianca, enfrenta o desafio de ajustar
seus planos e expectativas quanto ao futuro, além da
necessidade de adaptar-se a intensa dedicacdo e
prestacao de cuidados as necessidades especificas da
crianca®,

Desse modo, as familias podem apresentar
dificuldades para prover todo o suporte as
necessidades de saude infantil, razdo pela qual
necessitam de apoio da comunidade, das
organizaces sociais e do Estado para minimiza-las
ou soluciona-las®, sendo as redes de apoio
essenciais para fornecer esse suporte.

Nesse cenario, é premente o apoio dos
profissionais na compreenséo, respeito, atendimento

as necessidades e individualidades de cuidado da
crianga. Além disso, é importante auxiliar a familia
na adaptacdo ao novo contexto de cuidado. No
entanto, de acordo com estudo, as méaes assumem

maior responsabilidade, o que leva ao aumento do
estresse que pode influenciar no relacionamento
com seu conjuge e na dindmica familiar®.

Familiares referem diversas mudancas em suas
fungBes e papéis para cuidar da crianga com autismo
como mudanca do horario de trabalho para adequa-
los aos atendimentos a salde infantil®; intensa
dedicacdo no ensino das atividades de vida diaria
como o0 uso do banheiro, vestimenta, alimentacéo,
entre outros; gerenciamento da atencdo aos demais
membros da familia como os irmdos da crianga com
autismo®,

A unido entre os familiares passa a ser
intensificada para conseguir suprir as necessidades
infantis, porém, apesar disso, referem a falta de
apoio dos membros da familia extensa, dificuldades
financeiras e de acesso a servigos publicos
especializados na satide .

Diante do exposto, considerando-se 0 contexto
de uma familia composta por crianga com autismo,
constata-se a necessidade de estudos com maior
aprofundamento sobre esta tematica, dada a
importancia da rede social de apoio para auxiliar na
superacdo dos desafios, que inevitavelmente
ocorrerdo ao longo da vida®.

Nesse cendrio, esta pesquisa busca responder a
seguinte questdonorteadora; como é a rede social de
apoio das familias de criancas com Transtorno do
Espectro Autista?

Espera-se, com base nos resultados deste estudo,
gerar informagBes sobre os vinculos relacionais e
afetivos das familias e suas fontes de apoio e, assim,
contribuir para o planejamento do cuidado que
atenda as suas necessidades. Esta pesquisa teve
como objetivoidentificar a rede social de apoio das
familias de criangas com Transtorno do Espectro
Autista.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de natureza descritiva,
com abordagem qualitativa, realizada em um Centro
de Atendimento Especializado & Saude Infantil
(CAESI) e dois Centros de Educacdo (CE), ambos
Centros publicos, localizados no municipio de
Curitiba/Parana.  Participaram deste estudo 22
familiares de criangas diagnosticadas com
Transtorno do Espectro Autista. Incluiram-se
participantes que se consideraram  familiar,
independente de ter ou ndo lagos consanguineos,
gue habitavam na mesma casa e prestavam cuidado
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a crianga com autismo.

Os critérios de elegibilidade adotados foram: ser
familiar de criancas com idade entre quatro a dez
anos diagnosticadas com Transtorno do Espectro
Autista. A definicdo desta faixa etaria foi
relacionada ao fato de o diagnostico do Transtorno
do Espectro Autista ocorrer com maior frequéncia
apartirdos36meses®?, e a faixa etaria limite para o
estudo deve-se ao periodo da infancia de acordo
com a Organizagdo Mundial da Satide®?. O critério
de excluséo estabelecido foi ser familiar menor de
idade.

O processo de amostragem teve inicio com o
preenchimento de uma lista com potenciais
participantes do estudo, contendo os critérios de
elegibilidade anteriormente apresentados. A pré-
selegdo ocorreu de maneira distinta em cada local,
em razéo da organizacao de cada servico.

No Centro Especializado de Atencdo a Salde
Infantil (CEASI), a pré-selecdo ocorreu 48 horas
antes da consulta, onde foram pré-selecionadas 44
criancas por meio do prontuario. Destas, 26 foram
excluidas por ndo cumprirem o critério de inclusdo
de idade, e sete familiaresselecionados nédo
compareceram no dia da consulta. N&o foi possivel
reagendar a entrevista com esses familiares devido a
periodicidade em que ocorrem as consultas no local.

Em uma das instituicdes de ensino, para a pré-
selego, utilizou-se a lista de criangas matriculadas
com diagnoéstico de Transtorno do Espectro Autista.
Destas, foram pré-selecionados 16 familiares, das
quais quatro foram excluidos por estarem fora dos
limites de idade estabelecidos e um familiar
selecionado ndo compareceu no dia agendado para a
entrevista. Nenhum participante se recusou a
participar do estudo.

Na amostra inicial, havia 60 familiares. Destes,
excluiram-se 30 familiares por ndo apresentarem a
faixa etaria estipulada e oito por ndo comparecerem
na data da entrevista ou consulta. Vale ressaltar que,
em uma das instituicdes, havia dois irmdos gémeos.
Deste modo, obteve-se uma amostra final de 22
familiares de 23 criancas diagnosticadas com
Transtorno do Espectro Autista.

A coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas semiestruturadas, de forma presencial,
audiogravadas, com duragdo média de 30 a 40
minutos, entre 0s meses de agosto de 2018 e margo
de 2020. O instrumento de coleta de dados foi
composto por dados sociodemogréaficos dos
familiares, das criancas com Transtorno do Espectro

Awutista e 11 questdes que buscavam a identificacdo
da rede social de apoio utilizada pelas familias.Os
discursos dos participantes foram identificados por
letras, conforme o local de estudo: Centro
Especializado de Atengéo a Sadde Infantil (CEASI)
e 0 Centro de Educacdo (CE), e numerais, por
ordem sequencial da realizacdo das entrevistas, para
preservar 0 anonimato e o sigilo. Este estudo seguiu
a checklist Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ), para apresentacao
de seu relato de pesquisa.

Para a analise dos dados, os depoimentos foram
transcritos na integra e digitados em formato
Microsoft®Office  Word.  Para  auxiliar  na
organizacdo dos dados, utilizou-se o Web
Qualitative Data Analysis Software(WebQDA®)
versdo 3.049), A ferramenta foi escolhida por ser um
sistema operativo on-line, que possibilitou a
interacdo e o compartilhamento dos dados entre as
pesquisadoras durante todo o processo de analise.
Apbs a andlise dos discursos, procedeu-se a
construcdo de categorias e subcategorias, seguindo-
se a técnica de Analise de Contetido®™.

Esta pesquisa foi conduzida de acordo com 0s
padrdes éticos exigidos e aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa no ambito das Ciéncias da Satide
da Universidade Federal do Parana, sob o Parecer n°
2.327.633/2017, e Certificado de Apresentagdo de
Apreciago Etica: 73197617.0.1001.0102.

RESULTADOS

A caracterizagdo dos familiares demostrou que
20 (91%) eram do sexo feminino e dois (9%) do
sexo masculino. A faixa etaria dos participantes
variou entre 25 e 50 anos, com tempo de estudo
entre cinco e 16 anos. Com relacéo ao estado civil,
16 (73%) eram casados, quatro (17%) solteiros, um
(5%) divorciado e um (5%) vilvo. Acerca da
ocupacdo dos participantes, trés (13,6%) ndo
informaram este dado, nove (41%) atuavam como
cuidadores da crianca em tempo integral e 10
(45,4%) em outras atividades. A renda familiar dos
participantes variou entre um e 20 salarios minimos,
sendo predominante a renda de um salario minimo.

Quanto a caracterizacdo das criangas, a faixa
etaria variou entre quatro e nove anos de idade.
Dezesseis (71%) eram do sexo masculino e sete
(30%) do sexo feminino. Das 23 criangas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista,
nove (39%) apresentaram comorbidade associada ao
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transtorno, com média de 2,5 anos de idade no
periodo de confirmacdo do diagnostico. Todas as
criancas estavam inseridas na rede de ensino, 21
(91,3%) frequentavam a rede publica de educacéo e
dois (8,7 %) a rede privada.

A partir da andlise dos dados, emergiram duas
categorias: 1) Apoio familiar e 2) Apoio
comunitario. Ambas indicaram a forma como os
familiares se sentiam em relagdo ao apoio recebido.

Foram analisados 385 cddigos no Software WebQda
originados das entrevistas, dos quais 130 integraram
a categoria Apoio Familiar, distribuidos entre as
subcategorias. A segunda categoria, denominada
Apoio comunitario, foi composta por 255 cddigos
distribuidos entre as subcategorias, conforme
apresenta-se na Tabela 1. A subcategoria Servicos
Utilizados apresentou maior numero de codigos
(178).

Tabela 1. Categorias e nimero de codigos por categorias e subcategorias extraidas do WebQDA®

Categorias Nur,ne.ro de Subcategorias Nﬂmgro de
Cadigos Cddigos

Elementos da rede de apoio familiar 22
Apoio familiar 130 Funcdes da rede 77
Rede restrita 31
Servicos utilizados 178
. o Recursos comunitarios 09
Apolo comunitario 255 Ajuda material e de servigos 54
Guia cognitivo e de conselhos 14

Fonte: Dados da pesquisa (2021)

A seguir, apresentam-se as categorias, subcategorias e respectivos depoimentos que as representam.

Apoio Familiar

Na subcategoria elementos de apoio familiar,
expressaram que a méae, cuidadora principal, recebe
apoio dos membros familiares para o cuidado a
crianga com o transtorno, porém de maneira restrita,
dos membros do ncleo familiar, conforme as falas
a sequir:

E eu s6, s6 eu que cuido dele (CEASI-2).
S6 eu que cuido (CE-4).

E s6 eu e minha esposa (CE-10).

Eu, meu marido e minha filha (CEASI-6).

Entre os relatos, na subcategoria rede restrita,
alguns familiares disseram que ndo recebiam ajuda
nos cuidados didrios com a crianca, conforme
mostram as falas:

A gente tem muita dificuldade que as pessoas da
prépria familia da gente nos ajudem com ele (CEASI-
2).

Eu ndo tenho a participagdo da familia, é s6 eu
(CEASI-9).

Infelizmente, ndo tenho ajuda de ninguém (CE-05).

De forma menos frequente, uma parcela menor
dos entrevistados relatou a familia extensa como

elemento da rede de apoio, conforme os discursos:
Minha mé&e, minha tia e minha v6 (CE-7).
Os meus sogros, eles ajudam muito (CE-8).
Referente a subcategoria das funcdes da rede
exercidas pela familia extensa, citaram-se, entre 0s

relatos dos participantes, a companhia social, a ajuda
material e de servigos:

A gente procura sair em familia, restaurante, andar de
bike (CEASI-1).

Eu sinto que a minha familia me ajuda, estdo sempre
comigo, é minha rede de apoio (CE-7).

Ele ajuda cuidar, e também nas coisas que ele precisa
(CEASI-4).

Apesar dela [madrasta] ndo ser a mée, ela vai pegar
ela [crianga] no colégio, dd& o almogo dela, a
alimentacdo dela tudo certinho e passa o resto do dia
s6 com ela” (CE-10).

O meu ex-marido paga o plano de salde para ele
{crianca}. (CEASI-01)

Apoio comunitario

O apoio comunitario constituiua subcategoria
servicos utilizados para o cuidado especializado a
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salde e ao ensino que os filhos necessitam devido as
caracteristicas do transtorno, conforme observa-se
nos relatos a seguir:

A lista é grande, fonoaudidloga, psicéloga,
fisioterapia, pediatra, neurologista, oftalmologista,
otorrinolaringologista, gastrologista e endocrinologista
(CE-05).

Eu sd levo no postinho de salde, néo levo em outro
lugar (CE-10).

A gente comecou a ficar mais proximo depois que a
gente comecou a vir para APAE, ele {crianca}
comegou a ter mais contato” (CE-01)

Apesar de utilizar alguns servigos formais, 0s
participantes expressaram dificuldade em obté-los:

A instuicdo aqui é a que mais me ajuda, sabe (CE-6).

Eu levo em hospitaisque atendem pelo plano de sadde
(CE-8).

Depois que passou pelo posto, a gente tentou, ficou
tentando, tentando, depois de um ano e meio consegui
(CEASI-8).

O plano, a principio, ndo queria disponibilizar isso,
estava bem resistente, ai teve liminares de outras
familias, ai a gente conseguiu uma clinica habilitada
nessas terapias voltados para o autismo (CEASI-1).

Identificaram-se 0s recursos comunitarios que as
familias recorriam como as associagbes e
organizacdes ndo governamentais:

Na minha cidade tem uma Organizacdo néo
governamental, fui eu mesma que ajudei a criar, e
aqui eu participo de mais uma Organizacdo ndo
governamental (CEASI-5).

Eu participei de uma associacéo, 1a eles orientavam
também sobre o autismo (CEASI-1).

Eu participo de dois grupos, um que é o {nome do
grupo de apoio}, e tem um que é menorzinho que sdo
s6 médes (CE-03).

As familias expressaram a obtencdo de ajuda
material e de servicos referentes as politicas publicas
governamentais. No entanto, enfrentam dificuldades
para acessa-los:

Ele tem o beneficio que € da assisténcia social, que a
gente conseguiu (CEASI-5).

O 6nibus € aquele azulzinho, que leva e traz ele (CE-
1).

O cartdo transporte que eles tém (AP-9).

Medicac8o sim, a gente pega pelo posto, pela Unidade
de Salde (CE-7).

Eu ainda ndo consegui, porque o Instituto Nacional de
Seguro Social é chato, € moroso, eles ndo querem dar,
mas ele tem direito (CE-8).

Eles também tém direito ao transporte, que eu
também néo consegui (CEASI-8).

Referente ao apoio cognitivo e de conselho,
identificaram-se a internet como uma fonte de
informacéo utilizada pelas familias e o acesso a lives
realizadas por profissionais da area da salide. Apesar
disso, os participantes reconheceram que nem toda
informacéo disponivel na internet € confiavel, como
demostram as falas:

Tem uma pagina na internet de autismo, que la tem
todas as informacdes, ai, 0 que vocé ndo tem & vocé
pega e joga no Google, porque € o Unico jeito
(CEASI-8).

Eu vejo bastantes lives com a Doutora {nome do
profissional]}, depois que eu descobri a coisa dele, eu
comecei a pesquisar mais sobre autismo (CEASI-4).

Tem coisa que vocé ndo pode levar em consideracdo
na Internet (CEASI-10).

DISCUSSAO

Frente ao impacto do diagnostico, cada familia
adapta-se de modo diferente, seja pela atencdo
demandada ou pelas emocgBes que essa nova
condicdo desperta nos familiares de forma
sistémica®™. A mée, cuidadora principal da crianca
com autismo, participa de uma rede de apoio social,
e conta com a ajuda restrita do pai, irma, tia e avos
da crianga.

O vinculo com a familia extensa foi pouco
frequente e, de acordocom a literatura cientifica,
esse fato € comum em familias de criangas com
Transtorno do Espectro Autista, pois nessa condi¢do
existe um afastamento da familia extensa e,
consequentemente uma sensacdo de desamparo,
visto que a rede de apoio é reduzida aos membros da
familia nuclear”” Sob esta 6tica, um maior
envolvimento dos membros da rede pode contribuir
para diminuir a sobrecarga, o estresse e as demais
repercussdes psicossociais encontradas na vida da
familia®®),

As fungBes desempenhadas pelos elementos da
rede social de apoio sao fundamentais a familias que
vivenciam uma condicdo crbnica para desempenhar
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fungdes de protecdo a familia®. Entre as fungdes
que os elementos da rede podem assumir no
contexto das relagfes familiares, destacam-se neste
estudo, as fungbes de companhia social, ajuda
material e de servicos.Neste sentido, a unido da
familia revela-se de grande importancia no cuidado
a crianca e na adaptacdo dos membros ao transtorno,
possibilitando apoio comum entre os elementos da
rede e maior atengdo as demandas da crianga®.

A mae da crianca com autismo conta com a rede
social por meio de uma equipe da &rea da satde e de
assisténcia  social, porém, nem sempre S30
resolutivas devido aos relatos de dificuldades
enfrentadas para 0 acesso ao direito a salde e
beneficios sociais governamentais. A cronicidade do
TEA e a amplitude das suas caracteristicas faz com
que as familias recorram a uma variedade de
servicos de salde e requerem atendimento
multidisciplinar especializado. Assim, 0 apoio social
por meio do acesso as politicas de salide no Brasil se
fazem importantes para gerir as demandas da
crianga com o transtorno. Contrariamente ao direito
das familias e da crianca com autismo, a literatura
mostra que as familias sentem dificuldades para
acessar servicos que oferecam atendimento
especializado a crianca®”.

Em consonancia, os profissionais apresentam
dificuldade no seu cotidiano de atendimento para
integrar a rede de apoio social das familias e
fortalecer o suporte necessario para a continuidade
do tratamento por meio de uma vinculagdo efetiva
entre os diferentes servicos intersetoriais:89,

Em relacdo as especificidades da crianga com
autismo, a Lei n° 12.764@), de 27 de dezembro de
2012 discorre sobre os seus direitos, desde o
diagnostico até a reabilitacdo por meio de servicos
especializados. A Lei trata do acesso a agdes e
servicos de salde de forma integral com diagndstico
precoce, atendimento multiprofissional, acesso a
nutricho adequada /terapia nutricional, acesso a
medicamentos e informagdes que auxiliem no
diagndstico e no tratamento da crianca com TEA.
Além disso, a mesma Lei® trata do direito ao
acesso a educagdo e ao ensino profissionalizante; a
moradia; ao mercado de trabalho; a previdéncia e a
assisténcia social.

Nesse  contexto,  compreende-se  como
fundamental o apoio dos profissionais da area da
salde, assisténcia social e educagdo com o objetivo
de minimizar as dificuldades enfrentadas pelas
familias e a articulacdo da rede de assisténcia a

crianca com autismo e a sua familia®. O vinculo
entre a familia e os profissionais precisam ser
alicercados em uma relacdo de compromisso com 0s
direitos da familia e crianga.

O acesso a rede de educagdo especializada é
importante para que a crianca possa atingir o
desenvolvimento de seus talentos, habilidades
fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais segundo as
suas caracteristicas, interesses e necessidades de
aprendizagem®@,

O apoio material é uma importante fonte de
amparo as familias. A literatura e os resultados deste
estudo trouxeram que as familias tém dificuldades
NO acesso aos recursos da assisténcia social, porém,
as criancas com TEA devem ser protegidas e
asseguradas®? por meio de programas e beneficios
as criangas com TEA e as familias de baixa renda,
se for o caso. Os profissionais que prestam
assisténcia a essas familias fazem parte da rede de
apoio social e sdo fontes significativas de
informacdes e apoio para instrui-las.

Além do apoio social proveniente de 6rgaos
governamentais, se constitui como recurso valoroso
no contexto comunitario, os grupos de apoio entre
pais e as associacdes®V. Estes espacos sdo utilizados
para troca de experiéncia entre os pais/cuidadores,
apoio emocional, apoio material, fonte de
informagbes sobre o transtorno, troca de
experiéncias sobre as terapias infantis, indicagdes de
profissionais para atender a crianca e como obter o
apoio social por meio dos  subsidios
governamentais™?.

Além das fontes de informacdo informal e
formal (profissional), as familias tém obtido
orientagbes por meio da internet, a qual possibilita
as familias a oportunidade de conhecer ainda mais
sobre a condi¢do da crianga com Transtorno do
Espectro Autista. Esta ferramenta constitui-se em
uma alternativa na busca de respostas as suas
questdes e necessidades”, uma vez que o espago
virtual proporciona as familias autonomia para
recorrer, a qualquer momento, a informagdo que
necessitam®?,

As buscas envolvem pesquisas sobre as
caracteristicas da crianca com TEA, causa, sinais do
transtorno, prognostico, comportamento da crianca,
aspectos que envolvem a terapia/tratamento da
crianca, os direitos a salde, educacdo, direitos
sociais, expectativas futuras, entre outros®.

Embora a internet seja um dos recursos
utilizados como fonte de informagdes, 0 uso dessas
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fontes pode se tornar probleméatica devido a
abundancia de informagcdes ndo confiaveis® Dessa
forma, é importante salientar que as fontes de
informacgdes utilizadas pelas familias se tornaram
uma nova demanda aos profissionais no cuidado a
saude. Importante salientar que as fontes informais
ndo substituem a orientacdo de um profissional
habilitado na &rea do transtorno.

O tamanho da amostra, que impossibilita
ageneralizacdo dos achados do estudo, constitui-se
em limitagdo deste estudo.

Esta pesquisa fornece dados para promover
aces que possam fortalecer a importancia do acesso
aos recursos da comunidade para ajudar nas
demandas das familias constituidas por crianga com
autismo.

CONSIDERACOES FINAIS
O apoio social familiar mostrou-se restrito no

contexto deste estudo, pois a mée, como cuidadora
principal da crianga, recebe apoio de poucos

membros da familia extensa. A rede de apoio social
multidisciplinar nem sempre mostrou-se resolutiva,
pois o estudo apontou dificuldades no acesso as
politicas publicas de salde e de assisténcia social,
assegurados por Lei, as pessoas com TEA.

O transtorno exige que a familia mobilize-se,
crie e busque estratégias para conviver com esta
nova dindmica de vida, para que assim, esse
contexto seja aceito, as dificuldades sejam
contornadas e a familia possa viver de maneira
funcional.

Isso demonstra a importancia da equipe
multiprofissional em articular a rede de apoio,
transformando-se em agentes de protecdo aos
direitos e ampliacéo da rede, pois a sua estruturacdo
e a formacdo de vinculos definem o quanto os
recursos serdo alcangados para o fortalecimento das
familias.

Assim, considera-se que o0s resultados deste
estudo possam colaborar para um avanco no
fortalecimento e organizacdo de acdes, visto que
possibilita o reconhecimento da rede social de apoio.

SUPPORT NETWORK FOR FAMILIES OF CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
ABSTRACT

Objective: to identify the social support network for families of children with Autism Spectrum Disorder (ASD). Methods:
descriptive study with a qualitative approach, with the participation of 22 family members of children with ASD.Data
collection was conducted through semi-structured interviews between August 2018 and March 2020.Statements were
transcribed and submitted to content analysis, with the support of the WebQDA® software. Results: the following
categories and subcategories emerged: family support (elements of family network, restricted network, and network
functions) and community support (services used, material support and services, community resources, cognitive guide
and advice). Final Considerations: the family support network is restricted and weakened due to limited support from the
extended family or other community members.In addition, barriers were identified in the access to health services and
social assistance resources ensured by law for people with ASD, revealing the importance of the role of multidisciplinary
teams in connecting the care network, with a view to strengthening the families, becoming agents forthe protection of rights
and expansion of the network for the child with ASD and their family.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Child Health. Social Support. Family.

RED DE APOYO A LAS FAMILIAS DE NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
RESUMEN

Objetivo: identificar la red social de apoyo de las familias de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Métodos: se
trata de una investigacion descriptiva, con abordaje cualitativo, con la participacion de 22 familiares de nifios con TEA. La
recoleccion de datos se realizé por medio de entrevista semiestructurada, entre los meses de agosto de 2018 y marzo de
2020. Los relatos fueron transcritos y sometidos al analisis de contenido, con el apoyo del software WebQDA®.
Resultados: han surgido las siguientes categorias y subcategorias: apoyo familiar (elementos de la red familiar, red
restricta y funciones de la red) y apoyo comunitario (servicios utilizados, ayuda material y de servicios, recursos
comunitarios, apoyo cognitivo y de consejos). Consideraciones finales: la red de apoyo familiar se evidencia restricta y
fragilizada debido al soporte limitado de la familia extensa o de otros miembros de la comunidad. Ademas, se identificaron
lagunas en el acceso a los servicios de salud y recursos de asistencia social asegurados por Ley a las personas con TEA,
revelando la importancia del papel del equipo multiprofesional en articular la red de atencion, a fin de fortalecer a las
familias, transformandose en agentes de proteccién a los derechos y ampliacion de la red del nifio con TEA y su familia.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista. Salud del Nifio. Apoyo Social. Familia.
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