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“Ndo serd sempre cinza assim
Tudo passa
Tudo vai embora”

(George Harrison, All Things Must Pass, traducdo livre)



RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista € um conjunto de distirbios caracterizados pelo comprometi-
mento de aspectos como a interagdo social e comunicacdo. O diagndstico do transtorno acarreta
em um grande impacto negativo sobre aqueles mais proximos ao paciente afetado, notoriamente
os seus familiares. Devido a isso, surgem estratégias de enfrentamento e suporte emocional ao
familiar com o objetivo de oferecer o suporte necessdrio durante o tratamento do transtorno e
diminuir os impactos negativos por ele trazidos. O Acompanhar: Familia € uma plataforma que
tem por objetivo servir de base de dados para as informacdes necessarias ao suporte fornecido
para os familiares, disponibilizando esses dados aos profissionais envolvidos no enfrentamento
do desafio.

Palavras-chaves: Acompanhar. autismo. familia. tratamento.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is a set of disorders characterized by the compromisement of aspects
such as social interaction and communication. The diagnosis of the disorder has a major negative
impact on those closest to the affected patient, notably their family members. Due to this, coping
strategies and emotional support to the family arise in order to offer the necessary support
during the treatment of the disorder and reduce the negative impacts brought by it. Acompanhar:
Familia is a platform that aims to serve as a database for the information necessary for the
support provided to family members, making this data available to professionals involved in

dealing with the question.

Key-words: Acompanhar. autism. family. treatment.
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1 INTRODUCAO

Neste capitulo serd apresentado brevemente o conceito de Transtorno do Espectro Autista
(TEA), as possibilidades de diagndstico e o impacto que este acarreta na familia e sua demanda
por apoio ao longo desse processo. Em seguida € exposta uma justificativa para intervir nesse
cendrio, fornecendo as ferramentas e o suporte necessarios para a manuten¢ao da qualidade de

vida da familia do paciente.

1.1 CONTEXTUALIZACAO

O transtorno do espectro autista (TEA) pode ser compreendido como um conjunto de
condicdes relacionadas ao comprometimento de aspectos da vida do paciente como o comporta-
mento social, a comunicacao e a linguagem, bem como pela realizacao repetitiva de atividades
Unicas para o individuo, chamadas de estereotipias. Os transtornos se estendem desde a infancia
até a vida adulta e em alguns casos os seus portadores necessitam de cuidados ao longo de toda
a sua vida. As intervengdes psicossociais podem mitigar os sintomas do transtorno e elevar a
qualidade de vida e bem-estar do seu portador (OPAS, 2022).

Embora incurdvel, o modelo de tratamento tido como prioritario envolve o diagndstico
precoce do transtorno, pois isso potencializa a evolu¢ao do comportamento, comunicagdo e
habilidades motoras do paciente, elevando assim o seu bem-estar e qualidade de vida ao mitigar
os efeitos negativos da condicao (PINTO, 2016).

A fim de realizar o diagndstico do TEA € necessdrio a utilizagdo de instrumentos de
reastreio, preferencialmente precoce, do transtorno. Como normalmente sdo aplicados pelos pais
ou cuidadores da crianca, necessitam de facil compreensdo e objetividade. Aqui destacam-se as
escalas M-CHAT (LOSAPIO; PONDé, 2008) e CARS (PEREIRA; RIESGO; WAGNER, 2008).

Nesse contexto em que o diagndstico e intervencdo do autismo sdao importantes para
diminuir os déficits associados ao transtorno se faz imprescindivel uma ferramenta que auxilie
os profissionais envolvidos no tratamento. Assim, o0 Acompanhar é uma plataforma web com o
objetivo de acompanhar o diagnéstico e tratamento de portadores do autismo. O sistema utiliza
escalas de rastreio do autismo como as previamentes citadas M-CHAT e CARS (CARVALHO,
2018).

Naturalmente o diagnéstico do TEA ocasiona em grandes repercussdes sobre as pessoas
proximas ao paciente, especialmente os familiares do portador do transtorno que tém de lidar
com severas alteracdes na sua vida cotidiana, além de enfrentar dificuldades que abrangem desde

o aspecto financeiro até a qualidade de vida fisica, psiquica e social. (FAVERO; SANTQOS, 2005).

Portanto, sabendo do impacto negativo que o diagndstico do TEA acarreta na qualidade



de vida dos familiares do paciente € sentida a necessidade por uma ferramenta que seja capaz de
identificar as necessidades da familia do paciente e expd-las as partes interessadas, sendo que tais
necessidades podem ser identificadas através da utilizacdo de questionarios como o Questiondrio
Sobre as Necessidades das Familias (QNF) (PEREIRA, 1996).

Dessa forma, este trabalho propde a extensdo da base de dados da plataforma Acompanhar
para que ela também abranja avaliagdes a respeito da qualidade de vida e necessidades dos
familiares dos pacientes de TEA, pacientes estes que, por sua vez, ja estdo presentes na base de

dados da plataforma juntamente com o seu histdrico de avaliagdes.

1.2 JUSTIFICATIVA

O diagnéstico do TEA proporciona aos familiares do paciente um grande impacto
emocional negativo. Isso ocorre prematuramente devido a todas as adversidades enfrentadas na
busca pelo proprio diagndstico, que € complexo haja vista as dificuldades na identificacdo precoce
dos sintomas. Os pais podem se sentir confusos e ndo conseguir distinguir 0s comportamentos
desconformes apresentados pelo seu filho (AGUIAR; PONDE, 2020).

Ao longo de todo esse processo os familiares tém de lidar com o sofrimento ocasionado
pela perda do filho idealizado. Quando os pais descobrem que a sua crianga possui um transtorno
que afeta o seu desenvolvimento tem-se um processo de luto pela perda do filho imaginado
(MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). Além disso, as caracteristicas estereotipadas
apresentadas pelo filho contribuem para o crescente isolamento dos familiares do convivio social
e a elevacdo do estresse no ambiente familiar (FAVERO; SANTOS, 2005).

Os sentimentos causados quando da recep¢ao do diagndstico sdo inimeros e dos mais
variados, envolvendo tristeza, angustia, desespero e desesperanca. Ademais, a situagido pode
ainda desencadear ou intensificar os efeitos de transtornos como a ansiedade (AGUIAR; PONDE,
2020).

Dessa forma, € percebida a necessidade por estratégias de enfrentamento da condicao,
das quais emergem os trabalhos terapéuticos que almejam levar compreensao e aprendizado
aos familiares a cerca da sua propria condi¢do e assim mitigar os sentimentos negativos e
proporcionar maior qualidade de vida ao ambiente familiar (FAVERO; SANTOS, 2005).

Portanto, sabendo da necessidade por apoio profissional aos familiares de portadores do
TEA e sabendo também da ja existéncia de uma plataforma que agrega as informacdes relevantes
a cerca do tratamento do paciente, este trabalho entende que a extensao da base de dados da
plataforma Acompanhar para comportar também a nova necessidade de acompanhamento da

familia do paciente com TEA seria uma importante contribui¢io para o desafio exposto.
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo Geral

O objetivo geral deste trabalho € apresentar o médulo Familia da plataforma Acompanhar.
Este modulo € voltado ao acompanhamento da familia de criancas portadoras do TEA e tem por
objetivo estender a base de dados do Acompanhar incluindo também os dados de avaliagoes

referentes a qualidade de vida dos familiares.

1.3.2 Objetivos Especificos

e Fornecer apoio aos familiares de pacientes com TEA ao longo do tratamento do

transtorno;

e Aproximar os profissionais da drea da saide mental dos familiares de pacientes com
TEA;

e Estender a base de dados da plataforma Acompanhar ao incluir avaliagdes das

necessidades dos familiares de pacientes com TEA.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

A fim de compreender os métodos utilizados na elaboragao da solug¢do proposta por este

trabalho € preciso entender mais profundamente os conceitos que rodeiam o tema deste trabalho.

2.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Os Transtornos do Espectro Autista podem ser compreendidos como um grupo composto
por diversos distirbios que comprometem a interacao social e comunicacio do individuo portador.
Além do comprometimento de aspectos sociais, também estio presentes comportamentos atipicos
tais como dificuldade em alternar entre atividades, foco em detalhes e reacdes incomuns a
algumas sensagdes (OMS, 2022).

Os quadros de autismo ndo sdo todos iguais mas apresentam grande variedade nas
habilidades e necessidades do portador. Alguns portadores do transtorno podem levar uma vida
normal e independente enquanto outros necessitam de cuidados ao longo de toda a sua vida.
Dessa forma, o autismo possui grande impacto em aspectos da vida social do seu portador tais

como na sua educacdo e oportunidades de emprego (OMS, 2022).

Os primeiros sintomas do autismo surgem logo na infancia. No entanto, preocupante-
mente ele muitas vezes s6 € diagnosticado de forma tardia, o que reduz de forma significativa a
eficdcia do seu tratamento e assim potencializa os efeitos negativos sobre a qualidade de vida do
portador (OMS, 2022).

2.2 O IMPACTO DO DIAGNOSTICO SOBRE A FAMILIA

Naturalmente o diagndstico do autismo nao diz respeito somente ao portador do trans-
torno, haja vista o fato de ser uma condicao que se inicia na infancia e que pode proporcionar
grande dependéncia do seu portador em relagao a terceiros. Dessa forma, aqueles que estdo mais
proximos do paciente sentem igualmente - se ndo mais - as repercussdes do diagndstico sobre
as suas vidas. Notoriamente os familiares do paciente sdo os mais impactados com todo esse

desafio, sendo eles os que estdao diariamente inseridos no dificil contexto do transtorno.

Assim, inimeras sdo as dificuldades enfrentadas pelos familiares do portador de TEA,
desde econdmicas, sociais a psicoldgicas. Isso acontece devido as muitas e drésticas alteragdes
que o diagndstico projeta em suas vidas. As alteragdes abrangem aspectos essenciais de suas
vidas como a sua rotina pessoal e as relacOes familiares. Os familiares muitas vezes se afastam do
convivio social uma vez que precisam estar focados no ente afetado pelo transtorno (MACHADO;
LONDERO; PEREIRA, 2018).

E também de se observar que as dificuldades enfrentadas pelos familiares muitas vezes



tém impacto maior sobre alguns familiares do que em outros. Notoriamente a mae do paciente é
aquela que tem a sua qualidade de vida mais afetada, sendo muitas vezes a principal ou mesmo

unica responsavel pelos cuidados com o portador do transtorno (MORETTO et al., 2020).

Dessa forma, € criada uma necessidade por estratégias de enfrentamento e suporte
emocional ao familiar de forma a mitigar os impactos negativos que o acompanhamento do
transtorno projeta na sua qualidade de vida (MORETTO et al., 2020). Resumidamente, é
preciso cuidar também dos pais para que estes possam cuidar dos filhos durante o momento do
diagndstico e também ao longo de todo o percurso do tratamento (AGUIAR; PONDE, 2020).

2.3 ACOMPANHAR

O Acompanhar € uma plataforma cuja finalidade é o acompanhamento do processo de
diagndstico e tratamento de portadores do autismo. A ferramenta funciona como uma base de
dados permanente sobre o paciente, permitindo que os profissionais envolvidos tenham acesso
as avaliagOes realizadas, que incluem as escalas de rastreio M-CHAT e CARS (CARVALHO,
2018).

O Acompanhar surgiu da necessidade de reunir e manter as informagdes referentes aos
pacientes em tratamento bem como compartilhd-las com os diferentes profissionais envolvidos:
desde psicologos, fonoaudidlogos, cuidadores, dentre outros (CARVALHO, 2018).

A plataforma proporciona informacdes vitais de que os profissionais necessitam para a
continuidade do tratamento, como os resultados das avaliagdes realizadas ao longo do tempo,
que vao determinar o sucesso ou insucesso da abordagem adotada, além de contribuir para
uma melhor interag@o entre a equipe essencialmente multidisciplinar encarregada do tratamento
(CARVALHO, 2018).

Somando-se a isso, o Acompanhar ja conta com outros moédulos que estendem as
funcionalidades descritas anteriormente. O trabalho de (CARVALHO, 2019) € responsavel
pela adicdo de mais uma alternativa de rastreio do autismo, a Vineland Adaptive Behavior
Scale (VABS), ou simplesmente Vineland. A Vineland possui grande variedade de itens que
avaliam diferentes grupos de comportamento e tem se mostrado muito importante no diagndstico
precoce do TEA. Dessa forma, a adi¢do da escala representa um enriquecimento na proposta da
plataforma Acompanhar, pois possibilita maior variedade na etapa de rastreio e potencializa um

aspecto fundamental do tratamento do transtorno: o diagndstico precoce.

Além do comprometimento de aspectos sociais da vida do portador de TEA, é conhecido
que o transtorno também & caracterizado por comportamentos estereotipados e repetitivos, de
carater impulsivo e ndo funcional. Sendo assim, o trabalho de FILHO et al. apresenta o protétipo
de uma pulseira desenvolvida para analisar as estereotipias motoras corporais de pacientes com
TEA. O acessorio € capaz de monitorar a frequéncia da ocorréncia didria dos movimentos

impulsivos e coletar dados que servirdo de andlise dos acontecimentos responsaveis por disparar
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tais estereotipias motoras. Assim, a funcionalidade atrelada ao acessorio expande as capacidades
da plataforma Acompanhar de coletar dados relevantes para o tratamento de pacientes com TEA,

interagindo agora diretamente com o campo das habilidades motoras.

2.4 QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DAS FAMILIAS (QNF)

O Questionario sobre as Necessidades das Familias (QNF) é um instrumento elaborado
com o objetivo de elencar os recursos e necessidades no ambito familiar dos quais carecem os
pais de criancas com deficiéncia (PEREIRA, 1996).

Identificar tais necessidades € de grande importancia para amenizar a condi¢@o de stress

familiar muito comumente vivida nesse contexto (PEREIRA, 1996).

O questiondrio discorre 28 itens que se referem a possiveis necessidades sentidas pelas
familias. Os itens estdo divididos em seis categorias que abrangem diferentes nuances do desafio
em questao, sdo elas: Necessidades de Informagao, Necessidades de Apoio, Explicar a Outros,
Servigos da Comunidade, Necessidades Financeiras e Funcionamento da Vida Familiar. Para
cada um dos itens deve ser sinalizada uma dentre trés op¢des de resposta: 1. "Ndo necessito
deste tipo de ajuda"; 2. "Nao tenho a certeza"; 3. "Necessito deste tipo de ajuda"(PEREIRA,
1996). O questiondrio estd descrito em sua completude no Anexo A - Questiondrio Sobre as

Necessidades das Familias.

Ao final do questiondrio deve ser indicado um méaximo de 10 itens dos 28 que correspon-
dem as maiores necessidades vividas pela familia. E também reservado um espago para serem

registradas necessidades ndao contempladas pelos itens do questiondrio (PEREIRA, 1996).
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3 TRABALHOS RELACIONADOS

A fim de melhor compreender o funcionamento e objetivos da solu¢ao aqui proposta,
este capitulo apresenta alguns trabalhos que possuem desafios e fins semelhantes ao deste, isto &,
a preocupacao com a saide mental e qualidade de vida de individuos e a utilizacao de software

como ferramenta para auxiliar os processos de diagndstico e tratamento.

3.1 SOFTWARE PARA APLICACAO E GESTAO DE UM QUESTIONARIO EM AM-
BITO ESCOLAR

Em virtude da sua percep¢do de que a saide mental vinha por muito tempo sendo
negligenciada, TRENTIN et al. propuseram uma intervencao nesta temdtica com o objetivo da

melhora da saide mental e preven¢ao do adoecimento.

Assim, os autores observaram a escola como um ambiente estratégico e privilegiado para

promover a saide mental e prevenir futuros problemas.

Foi desenvolvida, dessa forma, uma ferramenta computacional para auxiliar a equipe
escolar de uma institui¢ao de ensino. A ferramenta ajuda no mapeamento da saide mental do

corpo discente para assim possibilitar medidas de intervengdo e prevencao.

O instrumento utilizado pelo software € o Self-Reporting Questionnaire (SRQ-20),
um questiondrio de autorrelato que pode ser utilizado como indicativo da saide mental dos

estudantes.

Com isso, tem-se um software capaz de aplicar um instrumento de avaliagdo da saide
mental a um grupo de individuos e que também permite o acompanhamento do histérico evolutivo

do quadro de cada um deles.

A ferramenta, embora seja bem fundamentada e se situe em um contexto estratégico
e relevante, ainda mantém o potencial paciente distante do profissional responsavel pelo seu
tratamento, uma vez que serve apenas para indicar que o estudante deve consultar um profissional,
0 que ndo caracteriza sequer um diagndstico. O Acompanhar é uma plataforma robusta e
abrangente que € capaz de atravessar todas as fases do tratamento do TEA, desde o diagndstico

precoce até as etapas de tratamento.

3.2 PROTOTIPO DE UMA FERRAMENTA DE SOFTWARE PARA APOIO NO TRA-
TAMENTO DE CRIANCAS COM AUTISMO

O trabalho de FARIAS utiliza a tecnologia para auxiliar na alfabetizacdo de criangas
autistas através da metodologia TEACCH, amplamente utilizado e comprovadamente eficaz

nesse tipo de abordagem.



Por meio de uma pesquisa de campo realizada na Associacao de Amigos do Autista de
Alagoas (AMA-AL), foi observado na pratica a aplicacdo da metodologia TEACCH, atualmente
realizada de forma manual. Dessa forma, foi evidenciada a necessidade de produzir uma

ferramenta alinhada aos beneficios advindos da metodologia adotada.

A ferramenta proposta € capaz de agilizar consideravelmente o trabalho dos diferentes
profissionais envolvidos no processo de educacdo da crianga autista. A plataforma Acompanhar,
contudo, € capaz de absorver dados referentes a educacdo da crianca autista e concomitantemente
€ capacitada para abordar também as fases do tratamento do transtorno, provando-se, dessa

forma, uma ferramenta mais robusta e abrangente.

3.3 TERAPIA FAMILIAR ESTRUTURALISTA APLICADA A UMA FAMILIA COM
UMA CRIANCA AUTISTA

O trabalho de ARAOZ aborda a terapia estruturada familiar no contexto de uma familia

com uma crianga diagnosticada com TEA.

Em meio a experiéncia de luto vivida pela familia, o autor sugere que a terapia tem um
efeito positivo no meio familiar, ao proporcionar a crianga um melhor desenvolvimento e ao

permitir que a familia possa se reorganizar.

Assim, o trabalho tem por objetivo realizar uma intervengdo estrutural para reorganizar a
estrutura familiar, identificando a estrutura e dinAmica de uma familia com um filho autista e

determinando a eficdcia das técnicas terapéuticas empregadas no estudo de caso realizado.

A metodologia do trabalho envolve uma investigacao descritiva onde o investigador € o
proprio instrumento, 0 que permitiria verificar a percep¢do que o investigado tem do processo

pelo qual passa.

Os resultados do trabalho mostram que através da terapia estruturalista houve uma
mudanga positiva na organizagdo familiar, o que possibilitou a presenca de fatores funcionais

que permitem uma melhor qualidade de vida para o paciente de TEA e a sua familia.

A abordagem adotada, embora possibilite a melhora na qualidade de vida do paciente
e sua familia, pode estar deixando de atingir um publico maior devido a sua metodologia que
envolve uma entrevista presencial, normalmente na residéncia da familia. Esse método pode
muitas vezes ser incoveniente e impraticdvel devido a auséncia de tempo disponivel em meio a
uma rotina ja aturdida. O Acompanhar é capaz de avaliar a familia do paciente de forma remota,
tendo o familiar a capacidade de escolher o momento em que responderd o questiondrio, sendo

assim uma abordagem mais oportuna para compreender o ambiente familiar.
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4 ACOMPANHAR: FAMILIA

O Acompanhar: Familia consiste em um moédulo que estende as funcionalidades da
plataforma Acompanhar. O médulo adiciona ao dominio de negdcio do sistema a entidade do
familiar do paciente de TEA. Essa entidade estd naturalmente relacionada com a entidade do
portador do transtorno através do seu grau de parentesco e passa a ser tratada também como um
paciente no contexto do novo médulo, uma vez que serd submetida a avaliacdes propostas por

profissionais.

A arquitetura do sistema consiste em duas aplicacdes web: uma prové o sistema e a outra
prové o questiondrio. Ambas as aplicacdes consomem um mesmo Web Service. O Web Service é
responsdavel pela comunicacdo com a base de dados do Acompanhar. Quando o questionario
€ concluido pelo familiar a pagina submete os dados preenchidos para a base de dados do
Acompanhar, onde passam a estar disponiveis na forma de relatérios para os profissionais

interessados. A Figura 1 ilustra a arquitetura.

Figura 1 — Arquitetura
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Fonte: Elaborado pelo Autor



4.1 FUNCIONALIDADES

O levantamento de requisitos foi realizado através da leitura e andlise da literatura exposta

no Capitulo 2. Os casos de uso relevantes oriundos do levantamento de requisitos foram:

e Cadastrar Familiar: O profissional adiciona ao sistema um familiar de um paciente
com TEA;

e Associar Familiar a Paciente: o profissional relaciona um paciente a um familiar,

informando o grau de parentesco entre ambos;

e Criar Avaliacao: o profissional cria uma nova avaliagdo, atribuindo-a a um familiar.

Figura 2 — Diagrama UML de Casos de Uso do Acompanhar: Familia

Responder

Familiar Avaliagdo

Associar Familiar
<<include>> a Paciente

________________ <<include>>
Criar Avaliacdo _ Tl
_____________ <<include>> =
________________________________________ Cadastrar

Familiar

Profissiongl . .
Visualizar

Relatérios

CREATED WITH YUML

Fonte: Elaborado pelo Autor

A Figura 3 mostra a tela principal do sistema, onde na coluna da esquerda € exibida a
lista dos familiares cadastrados e na coluna da direita a visualizagdo € alternada entre quatro
abas. A aba Detalhes € responsavel por exibir as informac¢des cadastrais do familiar. Ainda na

aba Detalhes € possivel cadastrar um novo familiar ou alterar algum ja existente.
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Figura 3 — Captura da Tela Principal

9 ACOMPANHAR

2, Familiares = Pesquisar Q 2 Bianca Aparicio
Nome 4+ 2= M B /a4

DETALHES PACIENTES AVALIAGOES RELATORIOS

Betina Almeida

Nome Telefone
Bianca Aparicio Bianca Aparicio (86) 99999-9999
Bruno Aparicio

UF Cidade Bairmo
Gustavo da Mata Pl Teresina Centro
Isis Araljo

Enderego Niimero

Rua Benjamin Constant 920 Complemento

Lais Nunes

Luan Rocha
Thiago Santos

Valentina Silva

Fonte: Elaborado pelo Autor

Na aba Pacientes é possivel visualizar os pacientes de TEA associados a um familiar.

Ainda na mesma aba € possivel associar um paciente de TEA a um familiar.

Figura 4 — Captura de Tela da aba Pacientes

2 Bianca Aparicio

a= i -] 22
DETALHES PACIENTES AVALIAGOES RELATORIOS
Nome Parentesco
Bernardo Aparicio Filho
+ ADICIONAR

Fonte: Elaborado pelo Autor

Na aba Avaliagdes € possivel visualizar as avaliagdes cadastradas, podendo elas terem

sido respondidas ou ndo pelo familiar. Ainda na mesma aba é possivel cadastrar uma nova

avaliacdo para um familiar.
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Figura 5 — Captura da Tela da aba Avalia¢cGes

2 Bianca Aparicio

a= L] 2] I
DETALHES PACIENTES AVALIACOES RELATORIOS

Questiondrio Data de Criagio Data de Resposta Pontuagdo
QNF 01/06/2022 15/06/2022 47

QNF 01/07/2022 15/07/2022 40

QNF 01/08/2022 15/08/2022 41

QNF 01/09/2022 15/09/2022 35

QNF 01/10/2022 15/10/2022 35

QNF 01/11/2022 15/11/2022 20

QNF 01/12/2022

Fonte: Elaborado pelo Autor

A aba Relatérios exibe de forma gréfica informagdes relacionadas as avaliacdes realizadas
com o familiar. A Figura 6 ilustra um relatorio que exibe a pontuagdo que o familiar obteve nas

avaliagcdes ao longo do tempo.

Figura 6 — Captura de Tela da aba Relatorios

2 Bianca Aparicio

a= 1) B I
DETALHES PACIENTES AVALIAGOES RELATORIOS
QNF - Geral

Fonte: Elaborado pelo Autor

A Figura 7 ilustra uma etapa do questiondrio respondido pelo familiar.
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Figura 7 — Captura da Tela do Questionario

Questiondrio
A & & S S S N S . . S S S S S S S S S = =

Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e compreenda as necessidades do meu filho

(O Nao necessito deste tipo de ajuda
() Nao tenho certeza
(O Necessito deste tipo de ajuda

Fonte: Elaborado pelo Autor

Dessa forma, os resultados das avaliacdes podem ser encaminhados aos profissionais das
areas responsdveis, como assisténcia social e saiide mental, para que possam haver intervencoes

de forma a atenuar o desafio enfrentado pela familia do portador de TEA.
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5 CONCLUSAO

Este trabalho apresentou o médulo Familia da plataforma Acompanhar, uma ferramenta
que tem por objetivo acompanhar os familiares de pacientes com TEA ao longo do processo
de tratamento do transtorno. O sistema Acompanhar serve como uma base de dados que prové
de forma organizada e concisa para os profissionais envolvidos as informagdes referentes aos
pacientes em tratamento. Com a adi¢do do médulo Familia, o sistema passa a ser capaz de
acompanhar também um importante elo no processo de tratamento do transtorno: os familiares

do paciente.

Finalmente, o trabalho contribui de forma significativa para a manuten¢do da qualidade
de vida do ambiente familiar e a mitiga¢do dos impactos negativos trazidos pelo enfrentamento

do transtorno.

5.1 TRABALHOS FUTUROS

Em versoes futuras, o Acompanhar: Familia pode contar com mais op¢des de questiond-
rios avaliativos das necessidades e qualidade de vida das familias, tais como 0 WHOQOL-bref
(KLUTHCOVSKY; KLUTHCOVSKY, 2009), o que ird proporcionar maior variedade nos
métodos de avaliacao, potencializando ainda mais os resultados positivos advindos do uso da

ferramenta.
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ANEXO A - QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DAS FAMILIAS

NECESSIDADES DE INFORMACAO

. Necessito de maior informacao sobre a deficiéncia e as necessidades especificas do meu

filho;

Necessito de maior informagdo sobre a maneira de lidar com o meu filho;

. Necessito de maior informacao sobre a maneira de ensinar o meu filho;

Necessito de maior informacdo sobre a maneira de falar com o meu filho;

. Necessito de maior informacao sobre 0s servigos e 0s apoios que presentemente estao

mais indicados para o meu filho;

. Necessito de maior informacao sobre os servigos e os apoios de que o meu filho podera se

beneficiar no futuro;

. Necessito de maior informacao sobre a maneira como a crianga cresce e se desenvolve.

NECESSIDADES DE APOIO

8.

10.

11.

12.

13.

14.

Necessito de ter alguém na minha familia com quem possa falar mais sobre os problemas

que a deficiéncia do meu filho coloca;
Necessito de ter mais amigos com quem conversar;

Necessito de mais oportunidades para me encontrar e falar com os pais de outras criancas

deficientes;
Necessito de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do meu filho;

Gostaria de me encontrar regularmente com um conselheiro (médico, psicélogo, técnico
de servico social) com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho

coloca;

Necessito de informagdes escritas sobre os pais das criangas que t&€m os mesmos problemas

que o meu filho;

Necessito de mais tempo para mim proprio;



EXPLICAR A OUTROS

15. Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situagdo do meu filho aos amigos;

16. O meu marido (ou a minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor a

situac@o do nosso filho;

17. Necessito de ajuda para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou estranhos, me

facam perguntas sobre a situagdo do meu filho;

18. Necessito de ajuda para explicar a situagdo do meu filho a outras criangas.

SERVICOS DA COMUNIDADE

19. Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e compreenda as

necessidades do meu filho;

20. Necessito de ajuda para encontrar um servi¢o que quando eu tiver necessidade (descansar,
ir ao cinema, a uma festa ...) fique com o meu filho, por periodos curtos, e que esteja

habilitado para assumir essa responsabilidade;

21. Necessito de ajuda para encontrar um servico de apoio social e educativo para o meu filho;

NECESSIDADES FINANCEIRAS

22. Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentacao, cuidados médicos,

transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, prétese auditiva, mdquina braille...);

23. Necessito de maior ajuda para obter o material ou o equipamento especial de que o meu

filho precisa;

24. Necessito de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimento de educa-

¢do especial ou outros servicos de que o meu filho necessita;

25. Necessito de maior ajuda para pagar a servicos de colocacdo temporaria (os referidos no

ponto 20);

FUNCIONAMENTO DA VIDA FAMILIAR

26. A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e encontrar solugdes;

27. A nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos momentos dificeis, nos

apoiarmos mutuamente;
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28. A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem fard as tarefas domésticas, quem

tomard conta das criancas e outras tarefas familiares.
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