ISSN: 2318-8413  DOI: 10.18554 /refacs.v9i0.5053 R’:I ACf ;
A_J

Praticas alimentares e reorganizacio da dinamica familiar de crian¢cas com transtorno do
espectro autista

Eating practices and reorganization of family dynamics in children with autism spectrum
disorder

Practicas alimentarias y reorganizacion de la dinamica familiar de nifios con trastorno del
espectro autista

Victoria Beatriz Trevisan Nobrega Martins Ruthes?

A )
Recebido: 27/10/2020 Veronica de Azevgdo l_Vlaz_zaB
Aprovado: 28/04/2021 Marlfma Bor a Rlb.ell'04
Publicado: 21/08/2021 Gisele Weissheimer

Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas>

Esta é uma pesquisa com abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos com carater descritivo,
conduzida em dois servigos de atendimento a criancas com necessidades especiais de um municipio da regido sul
do Brasil, no periodo de agosto de 2018 a mar¢o de 2019, com objetivo de descrever a organizacdo das familias
relacionada as praticas alimentares de criancas com Transtorno do Espectro Autista. Utilizou-se entrevistas
audiogravadas e a analise se deu por técnica de sintese cruzada. Participaram 27 familiares com predominancia
de mulheres e maes. Emergiram duas categorias: Reorganizagdo da dindmica familiar das prdticas alimentares, e
Necessidades, limites e potencialidades das redes de apoio. Verificou-se a necessidade de reorganizacdo da familia
para atender a nova condi¢do da crianga, frente as dificuldades de comunicagao e socializacdo que impactaram nas
praticas alimentares da familia; também apontaram-se as limitacdes e a condi¢do financeira familiar que
influenciou no cuidado da crianca. O impacto na alimentacdo ndo considera exclusivamente as caracteristicas
alimentares atipicas da crian¢a, mas demanda a reorganizac¢io da familia para compreender, se adaptar e oferecer
os alimentos, reorganizando-se assim a dindmica das familias. Ademais, ha necessidade de articulacdo da familia
com a rede qualificada de apoio, formal e informal que podem contribuir para as mudancas positivas.
Descritores: Familia; Transtorno do espectro autista; Cuidado da crianga; Relagdes familiares; Comportamento
alimentar.

This is a multiple case study qualitative-descriptive research, conducted in two services for children with special
needs in a municipality in the Southern region of Brazil, from August 2018 to March 2019. [taimed to describe the
organization of families related to the eating habits of children with Autistic Spectrum Disorder. Audiorecorded
interviews were used and the analysis was carried out by the cross synthesis technique. Twenty-seven family
members participated, mostly women and mothers. Two categories emerged: Reorganization of the family
dynamics of eating practices, and Needs, limits and potential of support networks. There was a need of family
reorganization to meet the child's condition, given the difficulties in communication and socialization that
influenced the family's eating habits; participants also highlighted the limitations and the family financial condition
that influenced the child's care. The impact on food does not exclusively consider the child's atypical eating
characteristics, but demands the family's reorganization to understand, adapt and offer food, thus reorganizing
the dynamics of families. Furthermore, there is a need for articulation between the family and the qualified support
network, both formal and informal, which can contribute to positive changes.

Descriptors: Family; Autism spectrum disorder; Child care; Family relations; Feeding behavior.

Esta es una investigacién con un enfoque cualitativo del tipo estudio de casos multiples con caracter descriptivo,
realizada en dos servicios de atencién a nifios con necesidades especiales en un municipio de la regién sur de
Brasil, en el periodo comprendido entre agosto de 2018 y marzo de 2019, con el objetivo de describir la
organizacion de las familias relacionada con las practicas de alimentacién de los nifios con Trastorno del Espectro
Autista. Se utilizaron entrevistas grabadas en audio y el analisis se realiz6 mediante la técnica de sintesis cruzada.
Participaron 27 miembros de la familia, predominantemente mujeres y madres. Surgieron dos categorias:
Reorganizacion de la dindmica familiar de las prdcticas alimentarias, y Necesidades, limites y potencialidades de las
redes de apoyo. Se verifico la necesidad de reorganizacion de la familia para atender la nueva condicién del nifio,
frente a las dificultades de comunicacién y socializacién que impactaron en las practicas alimentarias de la familia;
también se sefialaron las limitaciones y la condicién financiera de la familia que influyeron en el cuidado del nifio.
El impacto en la alimentacién no considera exclusivamente las caracteristicas alimentarias atipicas del nifio, sino
que exige la reorganizacion de la familia para comprender, adaptar y ofrecer alimentos, reorganizando asi la
dinamica de las familias. Ademas, es necesaria la articulacion de la familia con la red cualificada de apoyo formal e
informal que puede contribuir a los cambios positivos.

Descriptores: Familia; Trastorno del espectro autista; Cuidado del nifio; Relaciones familiares; Conducta

alimentaria.
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INTRODUCAO

stima-se que, em todo o mundo, uma a cada 59 criancas apresentam diagnostico de

Transtorno do Espectro Autista (TEA)!. A prevaléncia tem aumentado ao longo dos anos

em razdo da ampliacdo dos critérios de diagndstico, de uma definicdo mais abrangente
do transtorno, bem como da conscientizacdo publica e mundial sobre o transtorno e seus
sintomasZ.

O TEA é definido como uma sindrome comportamental constituida por déficit na
comunica¢ao, na interacao social, em associacdo com a presenca de padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, e respostas incomuns a estimulos
sensoriais?.

Apesar de as definicdes formais do TEA ndo incluirem alteracdes de processamento
sensorial, elas sdo uma das caracteristicas relevantes do transtorno. Tais disfun¢des se referem
a hiper ou hipossensibilidade auditiva, olfativa, gustativa, visual e tatil34. Esses atributos
interferem nas atividades da vida diaria, e estdo relacionadas a alimentagdo, pois criancas com
TEA passam a ter preferéncias por sabor, aroma, textura, aparéncia e temperatura da comida;
ao excesso de alimentos especificos; além de dificuldades como o barulho gerado durante a
mastigacdo do alimento34.

A seletividade alimentar e consequente recusa de diversos alimentos sao os problemas
alimentares mais comuns, além de ser uma preocupagdo recorrente nas praticas e
comportamentos alimentares saudaveis, uma vez que podem causar déficit nutricional e de
crescimento. O consumo de diversos nutrientes, como calcio, vitamina D e E, ferro, zinco e
fibras, € menor em criancas com TEA, quando comparado ao de criangas com desenvolvimento
tipico*.

Diante deste contexto, compreende-se que o ritual das refeicdes faz parte das rotinas
familiares nas quais a crianga com TEA pode interferir de diferentes formas, tanto pela
aceitabilidade como pela recusa dos alimentos, por nido tolerar mudanc¢as no horario da
refeicdo, do local e, em alguns casos, até pelo uso de talheres, pratos, copos especificos®.

As alteragdes nas praticas e comportamentos alimentares saudaveis da familia tornam-se
necessarias em razao das importantes caracteristicas apresentadas na condicio do TEA,
acarretando aumento na demanda por cuidados e dependéncia para com a familia,
principalmente durante as refeigdes. Isso tudo torna indispensavel uma maior aten¢do no
planejamento e execucao dessas praticas?, tornando a pratica alimentar familiar mais
desafiadora3*.

Destaca-se que ao pensar na criangca com TEA, deve-se considerd-la em um contexto
maior, por meio de aspectos da dinamica familiar, para que o olhar se torne mais abrangente e
integral em relacdo ao espaco em que essa estd inserida, bem como a organizacdo de cuidado
que os familiares passam a oferecer para a crianga em seu cotidiano®8. A dinamica familiar
incorpora outros aspectos do cotidiano como os papéis que os individuos passam a exercer
diariamente e os sentimentos de seus membros, especialmente aqueles envolvidos diretamente
nos cuidados com a crianga’?8.

A vista disso, alguns estudos’% apontam que a atuacdo dos profissionais de satude
normalmente esta direcionada para aspectos biolégicos do cuidado, restringindo a atengao
sobre a condi¢do da crianga, a promo¢do e manejo dos sintomas, ndo considerando a familia
como uma unidade de cuidado. Assim, este trabalho teve como objetivo descrever a organizacao
das familias relacionada as praticas alimentares de criangcas com Transtorno do Espectro
Autista.
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METODO

Esta é uma pesquisa com abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos com
carater descritivol0. O estudo foi conduzido em dois servigcos de atendimento a criancas com
necessidades especiais de um municipio da Regido Sul do Brasil: uma Associacao de Familiares
e Amigos de Criangas Portadoras de Necessidades Especiais (AFACPNE), que oferta servigo
educacional e de reabilitacao, e um Centro de Neurologia Infantil, que presta atendimento a
satide pelo Sistema Unico de Satde (SUS); estudo realizado no periodo de agosto de 2018 a
marco de 2019.

Como critérios de inclusao adotou-se: ser familiar de crianga com TEA na faixa etaria de
quatro a dez anos, morar na mesma casa que a crianc¢a e participar dos cuidados dela. Foram
considerados os familiares que moravam na mesma casa com a crianca pelo fato de terem
vivéncia das dinamicas de cuidado que ocorrem no dia a dia. O critério de exclusdo foi ser
familiar menor de idade.

A selecdo de criangas com a faixa etaria descrita anteriormente justifica-se pelo fato de o
diagnostico do TEA ocorrer de forma mais frequente aos trés anos. Assim, as familias de
criangas com quatro anos ja vivenciam tal condicao por um periodo de tempo suficiente para
gerar uma organizac¢do para o cuidado da crianga, possibilitando responder ao objeto deste
estudo. Apés os dez anos de idade as necessidades infantis passam a ser referentes a fase da
adolescéncia, ndo sendo o foco deste estudo.

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, com roteiro incluindo: dados
sociodemograficos e perguntas introdutdrias; na sequéncia, questdes referentes a vivéncia das
familias envolvendo as rotinas e sua organizacao no cuidado da crianga com TEA. A duracao
média das entrevistas foi de 30 minutos, e foram registradas em audio por meio de um gravador
digital. No Centro de Neurologia Infantil, a coleta ocorreu durante os atendimentos
ambulatoriais agendados. Em 48 horas antes da consulta era feito levantamento dos potenciais
participantes, sendo pré-selecionados segundo os critérios de inclusdo. Nos dias das consultas,
os familiares pré-selecionados eram indagados sobre os demais critérios de elegibilidade e o
interesse de participarem do estudo.

Na AFACPNE, a coleta foi agendada na propria instituicao, com cada familia que havia
demonstrado interesse em participar do estudo apds a pré-selecdo, que foi feita com base na
lista de criangas matriculadas na instituicao que atendiam aos critérios de elegibilidade.

A analise de dados seguiu trés pontos principais descritos pelo método de estudo de
casos!?, compreendendo a preparacdo do material, a estratégia analitica e a técnica analitica. A
preparacao do material teve inicio com a transcricao das entrevistas em documentos em
formato Microsoft® Office Word. Para preservar o anonimato dos participantes, os relatos foram
codificados utilizando a letra “F”, que representa familia, sequenciada por algarismos arabicos,
correspondente a ordem da entrevista.

Apés a transcricao, as entrevistas foram conferidas pelos participantes que optaram por
recebé-las por e-mail ou mensagem de Whatsapp, conforme sua preferéncia. Nenhum deles
requisitou alteracao do contetido da entrevista apés a leitura.

As estratégias analiticas selecionadas para este estudo foram: “Tratando seus dados a
partir do zero”, a qual supde que ndo sejam pensadas proposicdes teoricas, o pesquisador se
deixa levar pelos dados a partir dos insights identificados19; e “Desenvolvimento da descrigdo
do caso”, que auxilia a compreensao das evidéncias de cada familia pelo agrupamento das
categorias e subcategorias tematicas10.

Utilizou-se o Web Qualitative Data Analysis Software (WebQda) para auxiliar na
organizacdo dos dados, possibilitando identificar as categorias e subcategorias deste estudo.
Este software foi escolhido pelo beneficio de ser um sistema operativo, com ferramentas online
que possibilitam a interacao e o compartilhamento com outros pesquisadores durante a analise
de dados, proporcionando assim a validacdo das analises feitas pelo grupo de pesquisadores?i.
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A partir desta organizacdo os dados foram analisados seguindo a técnica analitica de
sintese cruzada, que permite analisar os elementos divergentes e convergentes para fazer a
sintese cruzada dos casos considerando aspectos gerais dos que ndo se replicam. Essa técnica
de andlise deve ser desenvolvida com argumentos fortes, plausiveis e imparciais, apoiados
pelos dados10.

Essa pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
segundo os preceitos da resolucdo n? 466,/2012 do Conselho Nacional de Saide -CNS conforme
as normas de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, e aprovado sob o Parecer n? 2.327.633. Os
participantes foram informados sobre o tema e os objetivos da pesquisa e aqueles que
concordaram em participar assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS

A amostra inicial da pré-selecdo contabilizou 66 potenciais participantes: 30 foram
excluidos por ndo atenderem aos critérios de inclusao; oito ndo compareceram a consulta ou
entrevista agendada; e uma familia se recusou. Assim, obteve-se a participacao de 27 familiares,
delimitada por saturacdo teérica, quando ndo havia acréscimo de mais informacgdées (Quadro 1).

Quadro 1. Familias de criancas com TEA pesquisadas segundo o local. Parang, 2019.

. Amostra (pré- . Falta a consulta ou entrevista Amostra
Locais ~ Excluidos* Recusa .
selecao) agendada final
AFACPNE 16 4 1 0 11
Centro de
Neurologia Infantil 50 26 7 1 16
Total 66 30 8 1 27

Nota: * Excluidos por ndo atenderem aos critérios de elegibilidade.

Obteve-se a participacdo de 27 familiares, com idade média de 36,59 anos: 93% (n=25)
eram do sexo feminino; 89% (n=24) tratavam-se de maes das criancas; 52% (n=14) casados; e
37% tinham mais que 13 anos de estudo. A renda média dos participantes foi R$ 3.278,00, com
valor minimo de R$990,00 e maximo de R$20.000,00. A idade média das criancas foi de 6,29
anos e conviviam com o diagndstico infantil, em média, ha 2,82 anos (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizacao dos familiares e criancas com TEA. Parang, 2019.

Sexo dos respondentes N %
Feminino 25 93
Masculino 2 7
Parentesco com a crian¢a com TEA

Mae 24 89
Pai 2 7
Avé 1 4
Estado civil

Casado 14 52
Unido estavel 5 19
Solteiro 6 22
Viuvo 1 4
Divorciado 1 4
Anos de estudo

Até 5 anos 3 11
maior que 5 até 9 anos 8 30
maior que 9 até 12 anos 6 22
Igual ou maior 13 anos 10 37
Renda familiar

Até R$ 1.000,00 6 22
Maior que R$ 1.000,00 - R$ 2.000,00 10 37
Maior que R$ 2.000,00 - R$ 5.000,00 8 30
Maior que R$ 5.000,00 2 7
Nio informou 1 4
Sexo da crianca

Feminino 8 30
Masculino 19 70
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Tendo como referéncia a andlise das entrevistas, emergiram duas categorias tematicas:
Reorganizagcdo da dindmica familiar das prdticas alimentares, e Necessidades, limites e
potencialidades das redes de apoio.

Reorganizacdo da dindmica familiar das prdticas alimentares

Aqui sdo demonstradas as alteragdes na condi¢ao da crianga com diagnostico do TEA que
acarretam em mudanc¢as na dindmica familiar; com o tempo ocorre uma reorganizacdo da
familia para a nova condi¢do. Algumas familias mencionaram dificuldade em realizar este
movimento de reorganiza¢do, emergindo assim relatos de instabilidade, dificuldades e

ansiedade, as quais também atingem a crianca:

Eu acho que o primeiro é aceitar, organizar e depois o resto vai caminhando. (F18)

No comego, até a gente entender o que era realmente autismo, e comegar a colocar em prdtica o que a gente aprendia
nas terapias, demorou um tempo. (F1)

A gente procura cuidar dos rituais dele. Porque ele precisa fazer rituais, de banho, de cuidados e de comida. (F1)

E ele sabe que tem uma rotina, como a de ir no médico, entdo, e com ela [rotina] ele fica super bem. (F13)

A gente fica perdida na situagdo do dia a dia, eu acho que eu deveria ter um acompanhamento, para eu poder me
instruir para cuidar dele. (F8)

E bem dificil porque a gente ndo estd acostumado com ela. (F20)

A gente tem que ter rotina, porque se sair da rotina ali, ela pira, como diz assim, ela ndo aceita. (F14)

Ha repercussao das caracteristicas do comportamento alimentar seletivo da crianca com

TEA, que tem influéncia nas praticas alimentares da crianca e na rotina da familia:
No autismo tem muita restrigdo na alimentagdo, eles quase ndo se alimentam, agora que ele estd comendo melhor,
mas ndo aceita muita coisa, é bem restrita, sGo bem chatinhos nessa parte. (F13)
Assim, é aquilo que ela quer, naquela hora. Tem que ser naquela hora e se ndo tem aquele que ela prefere [alimento],
a gente tenta explicar e ela ndo entende. (F14)
A gente oferece uma coisa, oferece outra, o que ela quer ela come ou bebe. (F20)
Ele s6 gosta de frutas caras, por exemplo, ele gosta de goiaba, ele gosta de uva, ele gosta de morango, entdo nem
sempre eu tenho, para oferecer. (F8)
Ele faz a terapia da comida, é para iniciar ele, experimentar uma fruta nova, ele sai de Id comendo a fruta. Entdo ele
vem para casa e experimenta, e quer, e gosta. (F1)
Ele tem sim as questdes comportamentais dele nas refeicées, como qualquer autista tem. Mas a gente jd viu muita
melhora depois que ele entrou na escola. (F18)

Ademais, destacou-se as dificuldades e os avancos percebidos em relacdo a comunicagdo
e a socializacdo da crianca com TEA e de sua familia. Os entrevistados relataram os locais e
formas que buscam para incentivar a interagdo social da crianga, bem como o progresso da
comunicacao da crianca no dia a dia, os quais estdo correlacionados as praticas alimentares:
Para o meu filho parece que desconforta ele assim, muito tumulto. (F18)
A gente sai com ela para almocgar fora, em restaurante. Mas tem que fazer tudo rdpido, pois se ela terminou de comer
e ndo tiver alguma coisa ali, um brinquedo, ou um parquinho, a gente tem que comer rdpido e jd sair, porque ela ndo
tem paciéncia. (F14)
Ela parou de falar [...] ndo tem como a gente saber quando ela estd com fome, ou quando ela estd com sede. (F20)
Ele fica nervoso, se eu falar “vai filho, fala banana” [...] E o momento onde eu jd dou, porque eu fico nervosa também,
pois ndo quero que ele fique chorando. (F8)
Até a fala dele estd um pouco melhor, ele ainda tem dificuldade, mas a gente jd compreende quando ele pede, as outras
pessoas fora também compreendem o que ele fala. (F13)
Ele demonstra como ele quer as coisas, ele ndo demonstra exatamente o que, mas estd mais fdcil. (F18)
Depois de muitas tentativas, nos aniversdrios, ele fica, canta parabéns, se comporta, coisa que ndo tinha antes. (F13)
A gente procura sair em familia sim, restaurante [...] Almogo rural, a gente faz bastante. (F1)

Necessidades, limites e potencialidades das redes de apoio

Esta categoria apontou elementos que compdem a rede formal que a familia busca para
promover o acompanhamento e desenvolvimento da crian¢a com TEA, como os servigos de
saude especializados. Destacam-se também as restricdes na rede de apoio familiar, e as
potencialidades dos grupos de maes promovidos pela rede social Whatsapp entre as familias

que vivenciam a mesma situac¢ao:
Eu estou levando-a no centro da pessoa com deficiéncia. (F20)
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A gente busca esses servigos [terapias], porque ela precisa de acompanhamento. Agora em junho faz um ano que ela
comegou as terapias, e ela melhorou bastante. (F14)

Hoje ele estd se desenvolvendo bem com as terapias, |...] pois aumentou o niimero de acompanhamentos. (F1)

A gente era uma familia de quatro pessoas, entdo a gente repartia o problema, porque ela é muito nervosa, sempre
estd brigando, sempre estd batendo. (F20)

A minha maior dificuldade no caso, é de ser sozinha quando ele tem crise na rua, ou em algum lugar. (F8)

Eu até tenho parentes préximos [...], mas ndo tenho essa ajuda. Esse jeitinho de lidar assim com ele sé eu, eles ficam
um pouco receosos de ele chorar e eles ndo saberem acalmar. (F18)

Eu participo de um grupo de mdes no Whatsapp. Ld, postam todas as informagdes. O que mais me ajuda é o grupo.
(F13)

As familias explicitaram também as possibilidades e os limites da sua condi¢do financeira

que influenciavam no cuidado da crianca ou acesso a beneficios sociais:

Ld em casa eu ndo tenho nem condi¢cdo de comprar algumas coisas para ela, pois agora eu parei de trabalhar. (F20)
Ndo tem um valor especifico, que eles me ajudam [Familia], eles mandam de acordo com o que dd para eles me
mandarem [...] eles ajudam porque precisa. (F8)

A gente acaba ndo procurando esse recurso [beneficios]. Acaba que a gente mesmo compra os remédios que ele
precisa. (F1)

Gragas a Deus a gente tem uma condigdo financeira de poder fazer as terapias, pagar o plano dela e tudo mais. (F14)

DISCUSSAO

O diagndstico do TEA acarreta para a familia instabilidade na sua organizagdo, devido as
diferentes necessidades que sdo demandadas pela nova condicdo da crianga. Estabelecer as
novas rotinas!2 foi apontado como desafiador para as familias. Isto ocorre pelas caracteristicas
relacionadas ao desenvolvimento e comportamento associados ao transtorno, que estdo
correlacionadas as necessidades de aprender a lidar com novas rotinas e rituais de seus filhos!3.

Criangas com TEA gostam de ambientes previsiveis e podem sentir-se desconfortaveis se
suas rotinas forem interrompidas ou alteradas. Do mesmo modo, podem apresentar
dificuldades na transicao de uma atividade para outra, como parar de brincar para ir almogar;
podem apresentar sobrecarga sensorial (olfato, paladar, audicdo e visdo), que pode levar a uma
crise durante o ato alimentar e gerar um comportamento ndo esperadol4. Essas alteracoes
passam a fazer parte da dinamica familiar e exigem uma mudanca intensa no papel do cuidador,
iniciando-se com a necessidade de aprender e entender a crianca com o TEA, conforme referido
pelas maes. Além disso, existem muitas peculiaridades que somente elas percebem.

As praticas alimentares sao influenciadas pelas caracteristicas do transtorno, pois devido
a alteracao na comunicagdo essas crian¢as podem ter dificuldades para entender o que esta
acontecendo ao seu redor, e ndo compreender o que outras pessoas estdo dizendo. As vezes,
ndo conseguem comunicar seus desejos em relacdo a alimentacdo. Tais caracteristicas podem
gerar comportamentos indesejados!4. Por isso é frequente nas respostas das maes a percepc¢ao
de manter os rituais e atender imediatamente ao que a crianga requer para evitar uma crise.
Estes aspectos passam a fazer parte do novo contexto de vida das familias.

Para as familias é importante estratégias para lidar com a condi¢ao da crian¢a na dindmica
do dia a dia, bem como, identificar aspectos de maior dificuldade no seu cotidiano3. Portanto,
a dindmica familiar exige que os familiares exergcam um papel de cuidador especializado para
compreender a crianga, prover nutricdo por meio da transposicao de barreiras impostas pelo
transtorno e, ao mesmo tempo, estimular o desenvolvimento infantil.

Os enfrentamentos das familias pesquisadas para promover a reorganizagao da dinamica
familiar corroboram um estudo realizado na Australia com maes de criancas com TEA que
apontou que a experiéncia em realizar o manejo dessas rotinas pode custar a saide e o bem-
estar das maes?>.

Nas praticas alimentares, foram identificados comportamentos alimentares seletivos da
crianga, como de tensdo, nas refei¢des, principalmente os sensoriais, similar a outro tabalho16.
Outras investigacdesl7.18 citam que as criangas persistem em consumir os mesmos alimentos,
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com as mesmas texturas, exigindo ndo apenas tipos de alimentos, mas também marcas e
momentos especificos. Esta restricio nas praticas alimentares das criancas com TEA é
percebida como idiossincratica, que pode levar a crianga a uma tentativa de criar algum
controle e certeza quanto as suas caracteristicas peculiares na alimenta¢dol®. Porém, passam a
demonstrar comportamentos desafiadores e rotinas cadticas na dinamica familiar.

Para lidar com a seletividade alimentar da crianga, as familias manifestaram estratégias,
como a busca por servi¢cos que proporcionem uma experiéncia alimentar mais positiva para seu
filho por meio de terapias voltadas para alimentacdo, ambiente escolar e apoio de profissionais
especializados. Estes achados estdo em consondncia com estudos internacionais!’18 que
recomendam ser necessario realizar a combinacdo de estratégias voltadas para o
comportamento alimentar da crian¢a, como terapias que envolvam o alimento e de orientagdes
de educacdao nutricional individualizadas, para estabelecer um planejamento alimentar
equilibrado e adequado as necessidades da crianca com TEA.

Além do contexto externo ao lar, é relevante capacitar os pais para desenvolver taticas
também durante as refeicdes em casa?20, acrescido aqui, a necessidade de os pais aprenderem a
lidar com a crianca no dia a dia, ou seja, as familias precisam estar envolvidas no processo
terapéutico.

Num estudo?? com intervencdes em refeicbes de familias com criancas com TEA
demonstraram que os métodos utilizados pelos pais levavam as criangas a ficar a mesa, elas
passavam a interagir com membros da familia ou ingeriam uma quantidade maior de um
alimento preferido na presenca dos pais. As intervencdes devem enfocar aspectos do
comportamento alimentar seletivo da crianga, como manter os filhos a mesa e proporcionar
uma melhor experiéncia das praticas alimentares durante as refeicdes com os familiares?20.

A socializagdo e a comunicagdo, em decorréncia dos avangos e restricdes percebidos na
vida social das criangas e de suas familias foram apontados. Promover a socializacio da crianga
é fundamental?122, pois é na infancia que se passa a compreender que existem diferentes
lugares e pessoas para conviver além do ambiente familiar e, assim, se comeca a construir
relagdes, promovendo também ocupacgdes de lazer, que sdo importantes para o bem-estar?l, e
vao impactar de forma positiva nas praticas alimentares deste grupo, como em aniversarios.

Os aspectos da rotina alimentar sao ainda de dificil alteragdo pelas criancas com TEA, e as
experiéncias familiares positivas, sociais e emocionais nas ocupac¢des diarias sdao passageiras e
geram um impacto negativo no desenvolvimento de interagdes e rituais significativos
relacionados a socializagdao?.

Familias com criangas com TEA tendem a expressar maior dificuldade, dadas as
caracteristicas de isolamento social que apresentam no dia a dia>22. Cabe as familias propor
estratégias para estimular a participagao social de seus filhos1°. Este estudo mostrou os avancos
da vida social da crianca pelas tentativas da familia de estimula-la a se comunicar e frequentar
ambientes festivos e publicos. Apesar disto, tais atividades sdo inseridas em um contexto de
ritual das criancgas, pois, a partir do momento que finda a alimentagdo, a familia deixa aquele
ambiente, porque a situacdo é permeada pelo medo de que a crianga apresente comportamento
indesejado.

Os servicos especializados que as familias buscam para o cuidado de seu filho foi
destacado. As intervenc¢des que visam o desenvolvimento e o acompanhamento durante a
primeira infancia produzem resultados favoraveis para individuos com TEA. Ainda, o fato de
que nenhuma intervenc¢do dnica foi universalmente eficaz para todas as criangas com TEA, se
mostrou importante na busca por diferentes profissionais para realizar tal cuidado?3.

O apoio formal foi percebido, porém, o apoio familiar era restrito e percebido como um
dificultador. A falta de apoio é visto como ndo ter uma pessoa capacitada para cuidar e
compreender a crianga com TEA, e ndo pela auséncia de familia préxima. Isso demonstra o
quanto a crianga necessita de apoio especializado.
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Algumas familias referiram receber, por meio das redes sociais, o apoio informal de outras
que vivenciam a mesma condi¢do, as quais sdao percebidas como elementos importantes de
suporte pois com elas podem compartilhar informagdes especializadas para o cuidado infantil.
Um estudo?4 que avaliou a rede de apoio por uma rede social indicou que o maior percentual de
suporte recebido por familias de criancas com TEA versava sobre suporte informativo, seguido
de suporte emocional. A maioria das mensagens trocadas entre os participantes discutiu e
abordou desafios e dificuldades associados a cuidar e criar criancas com TEA, bem como
questdes como a vida social das criangas e rotinas de autocuidado, o que corrobora os achados
deste estudo.

Outros fatores percebidos como barreiras para o cuidado dos filhos com TEA envolvem a
condi¢do social familiar, como o desemprego dos pais, a dificuldade da familia em prover
comida e moradia e o estresse dos pais ao cuidar da crianga?2526,

Neste estudo referiu-se que o déficit financeiro influencia a oferta de alimentos que as
criangas desejam, pois muitas mdes encerram a vida profissional para prover cuidados a
criancga e isso reduz a renda da familia. Estas familias passam a depender do apoio financeiro
de outros familiares para promover o cuidado. Entretanto, algumas familias referiram ter
condig¢des financeiras favoraveis. A condicdo financeira das familias é um elemento relevante,
a maioria delas sente um impacto na condig¢do financeira ao cuidar de um filho com condigdes
médicas complexas?’.

As familias que buscam apoio social, tanto de profissionais e servicos (formal) como de
familiares e amigos (informal), apresentam melhor qualidade de vida24. Porém, para as familias
buscarem essa rede de cuidado, é necessario dota-las de informacdes necessarias para o
cuidado de seus filhos com TEAZ25. Esta é uma estratégia essencial para diminuir as necessidades
demandadas pelas criangas que ndo sao atendidas.

CONCLUSAO

A alteracdo na condicao de saude da crianga com TEA propde uma mudanca sistémica na
familia que extrapola um cuidado racional, pois exige um olhar refinado para atender as
necessidades da crianga e, a0 mesmo tempo, estimular o seu desenvolvimento.

E importante que a familia estabeleca praticas e comportamentos alimentares que
minimizem impactos na crianca com TEA devido as suas caracteristicas atipicas, como a
seletividade alimentar, a dificuldade de comunicacdo e adaptacdo a locais e ambientes
diferentes para as refeigdes.

0 enfrentamento desta nova condi¢do de vida € facilitado quando existe a articulacao da
familia com a rede qualificada de apoio formal e informal, o que pode contribuir para as
mudangas positivas na dinamica familiar para atender as necessidades. Ao mesmo tempo, os
profissionais de saide devem perceber a familia para além da dimensdo biolodgica,
considerando-a protagonista do processo de cuidar.

As politicas publicas devem priorizar as dimensdes complexas de cuidado, e a sua
articulacdo com a rede de atencdo; notadamente, a oferta de beneficios que possam contribuir
para minimizar os impactos negativos do reconhecimento do diagnostico do TEA e dessa
mudanca no cotidiano das familias, fortalecendo assim um cuidado integral a elas para que
sejam capazes de oferecer o suporte necessario as criancas com esta condigao.

Como limitacdo deste estudo, os participantes foram predominantemente maes que
estavam acompanhando a crianga. Acredita-se que a participacao de outros familiares que
cuidam da crian¢a com TEA poderia ter enriquecido os dados identificados. Os resultados desta
pesquisa ndo podem ser generalizados, visto o tamanho da amostra e por ter sido selecionada
apenas em uma determinada area geografica do pais.

Assim, sugere-se que investigacdes similares sejam replicadas em outras areas
geograficas do pais e longitudinalmente, pois é necessario comparar os achados em outras
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realidades, visto que a reorganizacao do cuidado e das praticas alimentares tem relacdo com
questoes sociais e culturais, assim como com a dinamica das familias.
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