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RESUMO

Analisou-se o cotidiano de pais/cuidadores e pessoas que estao
no Espectro do Autismo. Trata-se de pesquisa qualitativa,
exploratéria, com abordagem qualitativa, do tipo estudo de caso. Foi
aplicado uma entrevista a 32 pais/cuidadores de pessoas que vivem
no transtorno do espectro autista, aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa. A mesma findou com a verificacdo de que a maioria dos
cuidadores relatou que seu cotidiano é extremamente voltado aos
cuidados da crianca/pessoa com transtorno do espectro autista.
Notou-se ainda que os maiores entraves enfrentadas pelos cuidadores
foram as dificuldades com relacdo aos cuidados da crianca com
transtorno do espectro autista, tais como: comunicacao e alimentacao.
Notou-se ainda, que as areas mais afetadas no cotidiano dos
cuidadores foram o lazer e o trabalho. Desta forma conclui-se que
mesmo sabendo das dificuldades em se cuidar de pessoas que vivem
no Espectro Autistico, sobretudo pelas caracteristicas de inabilidades
de comunicacio e interacio social, por isso, € fundamental que os cuidadores tenham
a sua disposicao uma rede de suporte, com vistas a se estimular o desenvolvimento
dessas pessoas e buscar sua insercao nos mais diversos ambitos, para que a mesma
tenha uma vida o mais proximo possivel do tipico.
Descritores: Transtorno autistico; Relacoes familiares; Cuidadores;
Pacientes.

ABSTRACT

We aimed to analyze the daily lives of parents/caregivers and
people who are in the spectrum of Autism. It is a case study type, with
a qualitative and exploratory approaches. An interview was applied to
32 parents/caregivers of people living in the Autism Spectrum
Disorder. The project was approved by the Research Ethics
Committee. The same finished with the verification that most
caregivers reported that their daily life is extremely focused on the care
of the child/person with Autism Spectrum Disorder. We also noted
that the greatest obstacles faced by caregivers were the difficulties
regarding the care of children with Autism Spectrum Disorder, such
as: communication and food. We also noted that the areas most
affected in the caregivers' daily life were leisure and work. In this way,
even knowing the difficulties in caring for people living in the Autistic
Spectrum, mainly because of the characteristics of communication
and social interaction, it is fundamental that caregivers have at their
disposal a support network, with a view to stimulate the development
of these people and to seek their insertion in the most diverse spheres,
so that it has a life as close as possible to the typical one.
Descriptors: Autistic disorder; Family relationships;
Patients.

Caregivers;
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INTRODUCAO

O termo autismo origina-se da terminologia grega autds, cujo significado é de si
mesmo. Sua primeira defini¢do ocorreu no ano de 1943, quando o médico austriaco Leo
Kanner, sistematizou com cautela a observacdo de um grupo de criangas com idades
de 2 a 8 anos, onde o mesmo denominou o transtorno de distarbio autistico de contato
afetivo, e que apesar do autismo ja ter sido inserido na psiquiatria por Plouller, como
um fator descritivo do isolamento, a descricdo feita por Kanner de algumas
anormalidades permitiu estabelecer a  diferenca entre o autismo de outras
anormalidades como a esquizofrenia e psicoses infantis.!

O autismo é um transtorno do desenvolvimento que é definido a partir de
avaliacdes comportamentais, caracterizado por déficits na comunicagdo social, na
interacdo, na sensibilidade sensorial, coordenacdo motora e niveis de atencdo, com a
presenca de complica¢des no que diz respeito ao empenho e a realizagao de atividades.
No entanto, em geral, os quadros de autismo variam em severidade e intensidade em
suas diferentes caracteristicas.2

No que tange aos aspectos familiares, é importante ressaltar que a chegada de
uma crianca é sempre esperada por toda a familia, onde os mesmos desejam que
durante o seu desenvolvimento tenha a capacidade de demonstrar o que se anseia.
Apobs o nascimento e conforme o tempo passa, os genitores comecam a perceber
peculiaridades nos gestos de seu filho, como por exemplo: vérios tipos de choros, a
presenca ou ndo de lagrimas, gestos esses ajudam a made a entender seu filho (a).
Porém, em alguns casos este processo ndo ocorre como o esperado, como nas criangas
que estdo no Espectro Autistico, que em geral sdo muito inquietas ou muito agitadas,
além de nao estabelecerem sorriso social.

Ouvir a palavra autismo através de um médico, mesmo que como uma
hipétese, é muito dificil para os pais, por ser ainda um distarbio muito marcante e as
pessoas que o apresentam serem vitimas de muito preconceito. Na maioria das vezes,
0s pais passam por uma fase de negac¢do, pois os mesmos cultivam sonhos e fantasias
para o futuro de seus filhos.4

Ap6s o diagnostico, algumas familias sentem-se culpadas e angustiadas por nao
acreditarem que seu filho (a) pudesse ter algum problema, sendo assim, perante a essa
fragilidade dos pais/cuidadores de pessoas que estdo no Espectro Autistico fazem com
que 0s mesmos passem a procurar por uma avalicdo médica antes mesmo de aceitar tal
situacao. 5

As manifestagdes clinicas do autismo causam nos pais muita dor, pois a crianca
se prende em atitudes de retraimento que fazem com que eles se sintam
impossibilitados de estabelecer comunicagdo, levando-os a viver com estranheza ou de
modo agressivo em relagdo ao filho. Lembrando que as principais respostas emocionais
dos cuidadores perante ao diagnéstico sdo: alivio, pois com essa confirmacdo eles
passam a entender os comportamentos do filho; culpa, pois acham que fizeram algo de
errado durante a gestacdo; e de perda, pois os planos que fazem para o futuro dos
filhos parecem se esvairem.%®

Com o passar dos anos, os familiares vao se adequando a convivéncia com a
crianga/pessoa que estd no espectro autista. Porém, na adolescéncia podem ocorrer
algumas modificacdes na dinamica do relacionamento da familia mediante mudangas
naturais deste periodo, como: desenvolvimento dos caracteres sexuais, modificagdes
corpéreas, alteragdes no comportamento e na adaptagao social .7

E importante ressaltar que a afetividade é um fator de grande valia quando se
trata do sucesso do acompanhamento de pessoas que estdo no espectro autistico, uma
vez que € necessario responsabilidade, dedicacdo, persisténcia e sacrificios da familia
para adequar-se a vida social, o ambiente de casa e a rotina em prol das necessidades e
respeitar os limites que impedem determinadas mudancas.?

Um empecilho observado em familias de criancas com TEA é a falta de
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informacado sobre o Transtorno Autistico, pois, ainda sdo escassos estudos abordando
sobre esse transtorno, sobretudo na linguagem portuguesa. ¢

Percebe-se que na literatura ha entraves também no que diz respeito ao cuidado
prestado a crianca/ pessoa que estd no Espectro Autistico com relacdo a educagao, pois,
educar uma pessoa autista torna-se, muitas vezes, uma frustragdo para os pais, visto
que, uma grande maioria justifica que as vezes ndo tem profissionais especializados
para lidar com criangas nestas situagoes .

Diante deste contexto, o objetivo do presente estudo é analisar o cotidiano de
Cuidadores informais e pessoas que estao no Espectro do Autismo.

METODOLOGIA

Tratou-se de uma pesquisa avaliativa, exploratéria, com abordagem qualitativa,
do tipo estudo de caso. O cendrio da investigacdo foram trés instituicdes AMA
(Associacdo de Amigos do Autista), APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais) e CAPSi (Centro de Atencado Psicossocial Infantil) localizadas em Caxias-
MA.

Os sujeitos da pesquisa constaram de 32 pais/cuidadores de criangas que vivem
no TEA. Os critérios de inclusdo foram: ser cuidador informal de pessoa que estd no
TEA e aceitar de livre e espontanea vontade participar da pesquisa. O tnico critério de
exclusao estabelecido foi ndo aceitar participar da investigacao.

A coleta de dados ocorreu mediante 4 aplicagdio de uma entrevista
semiestruturada com perguntas abertas acerca do cuidado prestado a pessoa que esté
no Espectro Autistico. A coleta ocorreu no periodo de marco de 2016 4 maio de 2016.
Ap6s a realizacdo das entrevistas, os dados qualitativos, ou seja, as entrevistas
implementadas com os pais e/ou responsaveis/cuidadores, as informagdes coletadas
foram submetidas a Analise de Contetdo, proposta por Bardin.

O projeto de pesquisa foi submetido a Plataforma Brasil, e, em seguida,
direcionado ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com o Certificado de Apresentacdo
para Apreciacio Etica de n°51833515.1.0000.8007. As pesquisadoras, responsavel e
participante, comprometeram-se com as normas preconizadas pela Resolu¢do do CNS
466/12.

RESULTADOS

Categoria 1: Lazer e Atividades Recreativas

Nesta categoria, buscou-se identificar as principais formas de lazer e atividades
recreativas das criancas/pessoas que vivem no TEA. Assim, percebeu-se que a maioria
deles usufrui como forma de lazer e atividades: banhos, passeios e brincadeiras em
geral.

Ele gosta muito de brincar, de olhar revistas, de brincar em locais que
tenha espacgo, pra ele ficar a vontade (C28).

Nos vamos em balnedrios... Ela gosta muito de dgua, andar d cavalo,

tivemos que comprar um porque ele gosta muito... E passear de carro
(C25).

Ele brinca de tudo! Ele sai com a gente, levamos ele para restaurante,
levamos para todo lugar! Quando é conveniente para leva-lo, vamos
também para shopping, cinema... Em casa todos os dias ele tem hordrio
de passeio [...] tem o parquinho aqui fora... ai ele brinca! Ele tem umas
atividades de lazeres muito boas (C24).
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Ele gosta de ir para AABB, banhar no riacho, ele gosta de brincar de
bola com os irmdos dele, porque ele é o tipo de crianga que sé tem um
amigo, ele ndo é uma crianga de fazer muitas amizades, ai ele gosta de
brincar com os meninos de joguinho, de computador... (C2).

Categoria 2: Rotina alimentar, vestimenta e dependéncia

Nesta categoria, buscou-se identificar dados referentes & rotina alimentar,
vestimenta e dependéncia das criancas que estdo no espectro autista. Notou-se que a
maioria dos cuidadores relataram ter problemas quanto & isso. Como pode-se observar
nas locucgbes abaixo:

A maior dificuldade que eu tenho é na alimentacdo! Porque ele s6 quer
comer a mesma coisa o dia todo, é o mesmo café, é o mesmo almogo, é o
mesmo jantar, ds vezes eu tento fazer uma salada de fruta, e ele ndo
come, eu tento colocar um biscoito diferenciando pra ver se muda o
habito, mas ele s6 quer comer a mesma coisa (C6).

Essa é uma das maiores dificuldades! Ele ainda hoje toma na
mamadeira, ele ndo quer comer nada sélido, ele tem uma aversio d
colher [...] (C12).
Ademais, uma dificuldade encontrada é a dependéncia que os autistas
apresentam em relacdo aos seus cuidadores, conforme a seguir:

Eu considero que sim por causa de algumas questoes... Ele ndo sabe
vestir a cueca sozinho, ele ndo sabe calcar o ténis sozinho nem amarrar
o cadargo, até pra comer ele ndo quer comer so (C18).

Sim! Eu preciso ajuda-lo sempre. A vestir a roupa, a escolher a roupa
(C21).

Em algumas coisas sim! Para tomar banho, para ir ao banheiro e fazer
as necessidades fisiolégicas (C23).
Categoria 3: Tratamento e Rede de Apoio
Nesta categoria serdo abordados dados referentes ao tratamento e a assisténcia
de redes de apoio que as criancas que estdo no espectro autista recebem. Verificou-se
que a maioria delas recebem as mesmas assisténcias e nos mesmos locais. Tais achados

serdo corroborados pelos relatos abaixo:

Sim. Do CAPSi e da AMA também. Pedagogo, psicélogo, psiquiatra,
assistente social, é um trabalho multidisciplinar (C3).

Sim. Da AMA. E o tratamento é com o terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo e o psiquiatra (C4).

Sim. Eu levo ele toda sexta para APAE, ele tem tratamento com
psicologa, fonoaudidloga e terapia ocupacional (C30).
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DISCUSSOES

Nota-se que a grande maioria das mdes no decorrer do estudo afirmam que
percebem que os filhos apresentavam comportamentos diferentes, mas, nunca
imaginavam que poderia se tratar de um transtorno. A maior parte delas afirmam que
o diagnéstico de autismo foi dado pelo médico, e que as caracteristicas da sindrome
foram aparecendo conforme o crescimento da crianga, e com o contato que as mesmas
estabeleciam com outras pessoas.1?

O atraso da fala e da linguagem sao sinais significantes que as maes percebem
desde os primeiros anos de vida da crianca, uma vez que as mesmas identificam que
seus filhos demonstrem a auséncia de intera¢do com outras criancas da mesma idade.
11

Dados de um estudo que tratava sobre a reacdo das familias ao diagnoéstico de
autismo da crianga, identificou-se que 7 cuidadores relataram perceber a existéncia de
comportamentos diferentes nos seus filhos antes dos 18 meses de idade. 12

No que tange as dificuldades em relacdo ao cuidado com a pessoa que vive no
TEA um questiondrio que trata sobre as dificuldades comunicativas percebidas por
pais de criangas que estdo no espectro do autismo, verificou-se que a grande maioria
dos cuidadores afirmaram sentir dificuldades no que diz respeito & comunicacdo com
seu filho (a), principalmente no que se refere ao entendimento sobre o que o seu filho
(a) quer. 13

Varias as dificuldades demonstradas por criangas que estdo no espectro do
autismo, no entanto, a que mais se destaca é a auséncia da comunicacao verbal ou
atraso da linguagem e isto limita em sobremaneira as atividades diaria de tais
pessoas.14

No que diz respeito aos afazeres didrios e rotina da familia autores afirmam que
a dedicagao e a disponibilidade dos pais, mas em especial das maes com relagao aos
cuidados do filho (a) com autismo se da em tempo integral, fazendo com que o tempo
que ela tenha para cuidados consigo prépria seja pouco .”

Ademais, corroborando com os autores supracitados, verifica-se que o
cotidiano das familias gira em torno das necessidades e dificuldades da crianca/pessoa
com autismo, principalmente no que se refere as atividades diérias.1>

Sobre isto, nota-se que ocorrem mudangas significativas no dia-a-dia de
familias de criancas com autismo. Em muitos casos surgem mudangas de cidade,
devido a busca de melhores tratamentos para a crianga, ocorrem mudangas também na
vida social dos mesmos, ou seja, alguns pais evitam expor os filhos a certos ambientes e
situacdes.16

A rotina da familia muda perante a esta realidade da descoberta do autismo,
porém, mesmo com dificuldades, a mesma busca estratégias de como lidar com esta
situacdo, sendo assim, surge a necessidade de se buscar informagdes de vérios
profissionais, ou até mesmo de outras familias que passam pela mesma situagao, com o
intuito de encontrar meios para amenizar as dificuldades encontradas. 17

A participacdo dos familiares no tratamento da crianca/pessoa que esta no
espectro do autismo exige mudangas na rotina familiar, todavia, quando se percebe a
auséncia dos demais membros da familia, nota-se que a sobrecarga de cuidados
prejudica a qualidade de vida e as atividades diarias das maes. 18

No que concerne aos habitos alimentares verificou-se em um estudo que o
grupo de criancas que vivem no espectro do autismo mostrou um grande aumento de
comportamentos inapropriados no decorrer das refei¢des, tais como: consumo
exagerado de alimentos e comer com muita pressa, favorecendo assim, uma influencia
direta sobre a ingestdo de alimentos.??

As dificuldades com relacdo a dependéncia do filho (a) autista, estdo ligadas
principalmente ao que se refere a higiene e atividades que envolvem o toque, ou seja, o
contato fisico, isso foi verificado nos dois grupos do estudo.’

No que diz respeito ao tratamento e rede de apoio 4 pessoas que vivem no TEA
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em um estudo que trata da incidéncia de criancas participantes dos programas de
estimulacdo precoce de cinco associagdes de pais e amigos dos excepcionais, foi
identificado que em todas as APAEs, contam com uma assisténcia do psicopedagogo,
fisioterapeuta e terapeuta ocupacional.20

Ademais, é importante ressaltar que os participantes do estudo, relataram que
os filhos (as) ou pessoa cuidada, recebem assisténcia dos mesmos locais, AMA, APAE e
CAPSi, e tém acompanhamento pelos mesmos profissionais especializados também,
tais como: psicélogo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, psiquiatra e
psicopedagogo.

CONCLUSOES

O Transtorno do Espectro do Autismo é um transtorno global do
desenvolvimento, que geralmente aparece nos trés primeiros anos de vida,
manifestando trés caracteristicas principais: dificuldades na comunicacao verbal e nao
verbal; dificuldades nas interagdes sociais, e presenca de comportamentos repetitivos e
estereotipados. Cabe ressaltar, que o termo Espectro do Autismo é utilizado para
designar que esta alteracdo no desenvolvimento pode se manifestar em diferentes
graus, relativos tanto com as caracteristicas dos sinais, quanto com sua intensidade.

Verificou-se que a maioria dos cuidadores entrevistados, relatou que seu
cotidiano é extremamente voltado aos cuidados prestados a crianca/pessoa com TEA,
podendo-se observar que os maiores entraves enfrentados pelos mesmos foram as
dificuldades com relacio aos cuidados oferecidos, tais como: dificuldades na
comunicacdo e na alimentacdo. Esse dado justifica-se pelas limitagdes impostas pelas
caracteristicas do Transtorno do Espectro do Autismo que poderdo causar
comprometimento no desempenho das habilidades que exijam independéncia e
autonomia.

Percebeu-se que as atividades que devem ser melhoradas no cuidado da
crianga/ pessoa que esta no espectro do autismo, sdo as que se referem a comunicacdo,
uma vez que criangas no espectro do autismo apresentam dificuldades no
desenvolvimento dessa habilidade; na alimentagdo, visto que as mesmas podem
apresentar seletividade alimentar, e nas Atividades da Vida Didrias (AVDs)21:22, pois
nota-se que hé niveis consideraveis de dependéncia em relacao ao cuidador.

Com relagdo as redes de apoio de servigos educacionais, sociais e de satide &
disposicdo dos cuidadores no cuidado de seus individuos, percebeu-se que a maioria
das criangas/pessoas segundo os cuidadores, recebem assisténcias de redes de apoio,
tais como: da AMA, APAE e CAPSi, observou-se que o tratamento oferecido a crianca
com TEA, era praticamente os mesmos para todos (as) como: psicélogo, fonoaudidlogo,
psicopedagogo, neurologista e terapeuta ocupacional. Mas é importante ressaltar que
na AMA o apoio é somente pedagdgico.

Propdem-se que os cuidadores fagam passeios que forem compativeis as suas
condicdes financeiras, e ofertando sempre previsibilidade para a pessoa sobre as
atividades que serdo realizadas, pois isso podera melhorar a interacdo social, a
ampliagdo do repertério verbal, e reduzir a apresentacdo de comportamentos
inadequados quando a crianca/pessoa se encontrar em ambiente diferente de sua
rotina.

Por fim, sabe-se das dificuldades de se cuidar de pessoas que vivem no
Espectro Autistico, por isso, é fundamental que os cuidadores tenham a sua disposigcao
uma rede de suporte, seja da familia e amigos, mas também do estado, por parte dos
sistemas de satde, educacdo, social e seguranca publica; com vistas a se estimular o
desenvolvimento dessas pessoas e buscar sua inser¢do nos mais diversos &mbitos, para
que a mesma tenha uma vida o mais préoximo possivel do tipico.
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