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RESUMO

As criancas autistas tém dificuldades de intersmgialmente, na linguagem e seu comportamento é
bastante caracteristico, entdo ficam preocupaddmiseam assisténcia se deparando com o
diagnéstico de que a crianca sofre de um transt@nmesquisa € de abordagem qualitativa com
delineamento descritivo exploratorio, teve como stna30 familiares de criangas com Transtorno
do Espectro Autista- TEA, frequentadores da Asg@ciaAmigos dos Autistas- AMA. Teve como
objetivo a analise da participacdo da familia niolamo da crianca autista. A coleta de dados foi
realizada através de um questionario semiestrudurath perguntas abertas e fechadas, os relatos
foram analisados e agrupados em categorias: redgéodfamiliares diante do diagnéstico do
autismo, orientacdes recebidas sobre o autismdividades e dificuldades encontradas no cuidado
da familia que convive com o autismo. O estudo mastjue a familia ndo estd preparada para
cuida de uma crianca autista, pois € uma situaggperada no contexto familiar. Dessa forma, as
familias procuram se adequar a partir das neceklsida anseios da crianga, afim de proporcionar
gualidade de vida.

Palavras- chave: Cuidado. Familia. Autismo.

ABSTRACT

The autistic child have difficulties to interactirggpcially, in the language and their behavioris
caracteristic, many parentes may think that these problems of deafness o reven visual, thenthey
are concerned with this tipy of behavior, and tike&smedical assistance and they faced with the
diagnosis of a child suffering from a disorder. Thasearch is qualitative approach with descriptive
exploratory, has as sample 30 family members dfien with autistic spectrum disorder- ASD,
patrons of the association friends of autistic- AFAe study med to analyze the participation of the
family in the care of children with autism; invegtion of chances in daily life and in the Family
dynamics; observation of positivity and difficullifaced by the family when providing care;
contextualizing the development of children withtism through the Family dynamics. The data
collection was performed by means of a structurestionnaire with open and chosed questions,
there ports were analyzed and grouped into categjareactions of the family members before the
diagnosis of the autism, positity and difficultieacountered in the care of Family living with
autism. The study showed that the family is notlyet® take care of na autistic child, cause it's an
unexpected situation in the family context thug thmilies are see king of the child, in order to
provides quality of life.

Keyword: Care. Family. Autism..
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1 INTRODUCAO

A familia representa a primeira instituicdo a gaa@rianca tem acesso ao meio social,
constituindo um importante espaco de socializaaacordo com Cunha (2010) a crianca depende
dos familiares, enquanto membros sociais mais ctanfes e provedores de cuidados basicos
necessarios a satisfacdo de suas necessidadessengler uma enorme influéncia no

desenvolvimento e crescimento dessa criancga.

Ao se deparar com o nascimento de um individuo prohlemas de desenvolvimento,
ou apos um diagnostico preciso de um profissian@milia apresenta dificuldades em lidar com
este tipo de situacédo, podendo desenvolver postuegudes inadequadas que nao contribuirdo
para o desenvolvimento da criangca nem trardo égoilda dindmica familiar. No que diz respeito a
criangca com autismo, podem ser verificadas altesagd dinamica familiar, a qual pode ser afetada

pelo luto, sentimentos de raiva, negacéo e de¢EsRIAS 2006).

O autismo é uma sindrome em que o individuo porteto alteracdes presentes desde
a fase pré-escolar, ou seja, essas alteracdes & precoces, e se caracterizam por déficit na
comunicacdo, na interagdo social e no uso da irag@m apresentando atraso global do
desenvolvimento, comportamentos e interesses tdosta repetitivos (MELO 2007).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude o autismma sindrome se manifesta
invariavelmente antes dos 30 meses de idade eraetar@za pelo individuo portador apresentar
respostas anormais ao estimulo visual, auditivooe tpr dificuldade de interacéo, dificlil
compreensao da linguagem, a estrutura gramaticalatura, apresentam ecolalia quando a fala
surge e o comportamento é estereotipado, fazendpreeas mesmas coisas de forma repetitiva
resistentes a mudangas e com incapacidade de désgnym contato olho a olho antes dos cinco
anos de idade (GAUDERER, 1997).

Em 1991 Bleuler,fazia pesquisas em busca de desciefuga da realidade percebida
nos individuos esquizofrénicos e também a retragdm seu proprio interior que eles
apresentavam, nesse mesmo tempo conceituou o tr®oNO, que segundo ele origina-se do
grego autos, que significa “de si mesmo (CUNHA,®01
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O mais conhecido Transtorno Invasivo de Desenvauim (TID),
apresenta Vvarios nomes como: autismo, transtornistiaa, autismo da infancia,
autismo infantil e autismo infantil precoce. O widuo autista tem um marcado e
permanente déficit em sua interacdo social, encemainicacédo e os seus padrdes de
comportamento sao limitados ou estereotipados quend se apresentar em torno dos
trés anos de idade. Aproximadamente 60 a 70% didgidonos com autismo tém um
acentuado déficit mental, ainda que este percepsigja encolhendo em estudos mais
recentes (KLIN, 2006).

O Autismo Infantil (Al) € um distdrbio do desenviohento com bases
neurobiolégicas, que afetam cerca de 4 a 10 em &8d200 individuos, e cuja
incidéncia € maior em individuos do sexo masculir@oproporcéo de quatro individuos

do sexo masculino para cada um do sexo femininbl{ERTZMAN, 2003,pag. 03).

O Ministério da Saude (2013) conceituou o Autismdaritil (Al),
modificando assim a sua descri¢do inicial, passanskr agrupado em um continuo de
condicBes nas quais guardam varias similaridadespgssaram a ser denominadas de
Transtornos Globais (ou Invasivos) do DesenvolviménGD) que mais recentemente,
denominaram-se de Transtornos do Espectro do Aoit{3ieA) para se referir a uma
parte dos TGD, no caso o Autismo, a Sindrome deygp e o Transtorno Global do
Desenvolvimento sem Outra Especificacdo (TGD-SO&), incluindo a Sindrome de

Rett e nem o Transtorno Desintegrativo da Infancia.

Os mais conhecidos dos TEA sao o Autismo e a Simelrde Asperger, e
atualmente se sabe que sdo condicbes muito proximas perspectivas
comportamentais, neurobiolégicas e genéticas apdotapara um vasto grupo
heterogéneo de condi¢des, com os individuos afeteaidando quanto a inteligéncia,
pois alguns individuos tém comprometimento profuadantelecto superior ao normal,
alguns nao falam, ao passo que outros sao logquagssberbando os demais com
mondlogos interminaveis, outros tém suas vidas dadais por maneirismos e rituais
motores imutaveis, ao passo que outros dedicamdodanergia intelectual a busca
exclusiva de fatos e de informacdes sobre topisosnmuns e altamente circunscritos
(KLIN, 2006).
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As caracteristicas clinicas da sindrome afetanorgigdes fisicas e mentais
do individuo, aumentando a demanda por cuidadaande assim a dependéncia de
pais e/ou cuidadores. Constitui-se assim uma palssituacdo estressora para
familiares desta crianca com espectro autista, gdénilia se sente incapaz diante do
desafio de ajustar seus planos e expectativas auantfuturo, as limitacbes desta
condicdo, além da necessidade de adaptar-se ssantgdicacdo e prestacdo de
cuidados das necessidades especificas do filho IMBIOH, 2003).

Nessa perspectiva, a presente pesquisa tem corativobgeral analisar a
participacdo da familia no cuidado da crianca tu@bjetivos especificos: descrever a
reacdo dos familiares frente ao diagndstico desmmati verificar se os familiares
recebem orientacdes sobre o autismo; averiguaemgasdie mudancas na dinadmica da
familia que convive com o autismo; identificar piogiades e/ou dificuldades

enfrentadas pela familia no cuidado a criancatautis

Deste modo é fundamental ter pesquisas que colabonoedia a dia da
crianca autista, pois a familia que ela esta idaanuitas vezes ndo sabe como agir em
relacdo aos cuidados necessarios para o deseneabarpessoal e intelectual e surgem
vérias duvidas, podendo ocorrer mudancas no edélovida familiar, pois é um

transtorno de neurodesenvolvimento que necessitaidados por toda a vida.

A motivacdo para realizar esta pesquisa partiuudgiraento de duvidas a
cerca das dificuldades que a familia da criangatautivencia, mas principalmente por
motivacdo pessoal da pesquisadora participanteiwsnorar em seu ambito familiar o
convivio com uma crianga com autismo e também pefdade de descobrir quais as

mudancas no cotidiano e na dindmica das familiasdaras.

A relevancia desta pesquisa é que diante uma temgera tantas davidas,
existem poucos trabalhos realizados no Piaui ecesttempla o tema do autismo com
sua particularidade voltada para os cuidados dadlifawom a crianca autista, esta
pesquisa também ser utilizada para subsidiar pgtrofissionais voltadas aos

individuos autistas especialmente, as criancaaefamilias.
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2. MATERIAIS E METODOS

A pesquisa é de natureza descritiva, exploratd@&,campo e possui
abordagem qualitativa e foi realizada em uma aasaoi filantropica que atende
criangas, adolescentes e adultos com espectradaautis cidade de Teresina-Pi. Os
participantes do estudo foram familiares de criangam autismo. Foram inclusos na
pesquisa os familiares que frequentam semanalmaeassociacdo que tinham entre 18
anos a 60 anos. A coleta de dados que foi realiradaeriodo de agosto a setembro,
deu-se ap0s a autorizagdo da associacio e a dwakacComité de Etica em Pesquisa
da Faculdade Integral Diferencial- FACID, com Paret. 682.200. A preservacao da
identidade dos sujeitos foi garantida por meioskanatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido obedecendo, portanto aos aspéticos e legais descriminados na
Resolucdo n°.466/12 do Conselho Nacional de Sajideestabelece diretriz e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seresbsiRai utilizado o questionario
semiestruturado (apéndice A) A pesquisa qualitaieapaz de incorporar o significado
e a intencionalidade como inerente aos atos etagwEas sociais e requer como atos
essenciais a flexibilidade, a capacidade de obs&ova interacdo entre investigador e
atores sociais envolvidos (MINAYO, 2008).

Segundo Gil (2008) um estudo exploratério visatajusaior familiaridade
com o problema (explicitd-lo), o qual pode envollevantamento bibliografico,
questionarios com pessoas experientes no problesguisado. O mesmo autor ainda
define pesquisa descritiva como o0 ato de descrveraracteristicas de determinadas
populacdes ou fendmenos, uma de suas peculiaridedésna utilizacdo de técnicas
padronizadas de coleta de dados, tais como 0 quésb e a observacao sistematica.

Os dados coletados foram submetidos a analise aniaeglos em
categorizacdo, sendo as respostas agrupadas ggoras, que, segundo Minayo
(2008), é conceito que abrange respostas com edsdicias comuns ou que, de alguma
forma, se relacionam, ou seja, agrupa expressiiksas em torno de um conceito que
possa abranger todas as respostas.Durante a an@ddisgiscursos apreendidos foram
divididos em cinco categorias Os dados obtidosriameganizados em cinco categorias:

a reacao dos familiares diante do diagndstico disraa, orientacdes recebidas sobre o
Rev. Saude em Foco. Teresina, v. 3, n. 1, art. 86483, jan./jun. 2016
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autismo, positividades e dificuldades encontradas cnidado a crianca autista,
modificacdes na rotina da familia que convive coautismo e participagdo da familia

no tratamento da crianca autista.
3 RESULTADOS E DISCUSSOES
3.1 Reacdo dos pais e familiares diante do diagniast do autismo

Quando é anunciada uma gravidez na familia a aatdetbma conta de
todos os membros, principalmente, dos pais do Qee&ird ao mundo, entdo comegcam
a surgir expectativas a respeito de tudo, desde dos olhos ao jeitinho da voz quando

comecar balbuciar as primeiras palavras.

Com o passar do tempo essa criangca ndo interageethocomo 0s pais
desejavam e isso gera desconfianga a respeitgdmaldeficiéncia que ela possa ter,
entdo comecga assim uma luta &rdua para descobmatigo pela qual ndo € possivel a

interacao.

Segundo Penna (2006), o nascimento de um filho atgom tipo de
transtorno altera os sonhos e as expectativas alssepda familia. Estas expectativas
quando nao satisfeitas, as limitacbes e as imgédsi do filho acabam gerando
ansiedade nos pais, levando-os a atravessarem uwmdgede luto. A partir do
diagnostico a familia vai delinear suas necessgladeai reorganizar suas situacdes de
vida, e esta dificil experiéncia se alterna em nmdosede aceitacao, rejeicdo, esperanca

e angustia.

Sanchez e Batista (2009) apontam que o diagnoétiooiito importante e
gera atribulagbes na familia, pois a mesma tem nuedmova realidade que esta
inserida. Segundo Cunha (2010), a familia sofreeadeparar com o nascimento de um
individuo com problemas de desenvolvimento, aptaseo dificuldades em conviver
com a situacado, tentam desenvolver posturas elesittmais adequadas, contribuindo

para o desenvolvimento do filho, apesar de havedesequilibrio na dinamica familiar.

De acordo com a pesquisa de SMEHA e CEZAR (201d pais anseiam
pela crianca perfeita e saudavel porque criam lho fa possibilidade de concretizar
seus sonhos e ideais; e quando o filho possui agumitacdo significativa, suas
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expectativas se fragilizam, ja que a crianca perfgie lhes proporcionaria alegrias nédo

nasceu.

Segundo os questionarios muitos familiares tivewam boa aceitacdo, mas
outros ndo aceitaram tdo bem assim, pois primemdesenvolveram uma espécie de

“luto” pelo fato de ter um filho com necessidadsgeziais.

Quanto a aceitacdo alguns familiares encararamnaduoralidade o fato de

ter uma crianca autista em suas vidas, 0 que ssvabiSos seguintes relatos:

“Fiquei mais tranquila porque eu descobri realmenigue ele tinha, entao

comecei a cuidar dele.” (sujeito 01)
“Reagir normalmente, sem preconceito, dedicar a pata ele.” (sujeito 05)
“Normal.” (sujeito 25)

“Normal, sem desespero.” (sujeito 26)

“Foi normal.” (sujeito 29)

Relatos abaixo mostram ainda reacdes sem surekatato de ja ter uma
experiéncia anterior de um filho com uma sindronne recessita de cuidados especiais
e também em outro relato foi explicitada a reaghouttosa em relacdo ao diagndstico,
pois no caso ja era seu segundo filho autista.

“O pacto ndo foi maior porque nés ja temos um fidlspecial.” (sujeito 27)

“A minha reacdo foi muito dificil até porque ele fi@ meu 2° filho com

autismo.” (sujeito 15)

Em contrapartida com esses relatos acima estdaies dos familiares que
se surpreenderam e se acharam incapazes de caidaradca autista, mas mesmo

assim demonstram afeto e uma vontade enorme deigraggma boa vida a crianca.

“Surpresa, me apaixonei mais por ele quando soubeetg era autista, ele
também tem paralisia cerebral, nasceu com mal fgimda retina, auditivo,

sopro e problemas respiratérios.” (sujeito 07)

“Surpresa, mas no fundo sabendo que ele tinha ghgabtema.” (sujeito 12)

Rev. Saude em Foco. Teresina, v. 3, n. 1, art. 86483, jan./jun. 2016
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Para outros familiares o diagndstico é recebidofadma negativa, nao
existindo muita aceitacdo, j& em outro discursoepse confirmar que o familiar no

caso a mae, entrou em depressdo ao receber anotici

“Foi um pouco ruim.” (sujeito 04)

“Faltou o chédo, muito dificil.” (sujeito 09)
“Foi muito ruim eu quase néo acreditava.” (sujaitdy

“Foi uma grande tristeza um susto enorme, mas uraadg vontade de

vencer esse diagndstico junto com ele.” (sujeifp 14

“Foi uma surpresa eu entrei em depressao e o destninha familia ficou

sem ch&o.” (sujeito 11)

“Depresséo.” (sujeito 30)

4.2 OrientagOes Recebidas sobre o Autismo

De acordo com os relatos dos participantes dostigonasos, eles foram
orientados a ter muita calma, oferecer carinhacdi® apoio e cuidados a sua crianca

autista. Como se observa nos seguintes relatos:

“Ter bastante paciéncia e entender seu comportangiférente de ser.”

(sujeito 05)

“Paciéncia, ter muito cuidado, cuidado redobrag@ssei a morar dentro de
hospital, pois ele faz tratamento com cardiologisteeuropediatra,
ortopedista, nutricionista, fonoaudiélogo, dentistaoftalmologista,

otorrinolaringologista.” (sujeito 07)
“Algumas medica¢des, muito amor e carinho e pa@énh(sujeito 14)
“Tomar remédio no horério certo.

Ter muita paciéncia.
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Procurar acompanhamento”. (sujeito 23)

Dentre os participantes, uma mae ressaltou quebeacerientacdo de
colocar seu filho em uma escola direcionada aondprado de criancas autistas. Como

se observa no relato abaixo:

“Que ele foi assistido por um profissional, comic@ego; levado a escola

especiais que tinham (tem) todo um aparato profissi’ (sujeito 13)

Por outro lado, em dois questionarios pode-se percgue os familiares
afirmaram néo ter recebido nenhuma orientacéo ddsgionais que lidam diretamente

no diagndstico e tratamento de criancas autistas.

“No inicio tive pouca orientagéo, fui adquirindonc@ tempo.” (sujeito 27)

“N&o tive.” (sujeito 30)

Diante desses relatos pode-se constatar que a daltanformacdo e
desconhecimento da doencga sao vivenciados pelaBaf@as e isto prejudica tanto a

crianca que ndo obtém um cuidado

preciso e ndo convive em um ambiente adaptadogt@raomo traz transtornos para o
pai, mae ou outro familiar que exerce o cuidadas fite falta 0 necesséario que € a

informac&o adequada de como agir.

Para Soares (2008), deve-se ter sempre em menta fpmilia de uma
crianca autista necessita tanto de atendimentgertagdo quanto o proprio individuo,
ndo sé para sua prépria organizagdo e ajustameaimnp também para que possa
constituir um elemento de apoio e ajuda ao procedeseducacdo e reabilitacdo, €
necessario que os profissionais ligados com o deigo possam auxiliar de forma

adequada a familia, para que essa possa estanfoemada para auxiliar esta crianca.

Rev. Saude em Foco. Teresina, v. 3, n. 1, art. 86483, jan./jun. 2016
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4.3 Positividades e Dificuldades Encontradas no Gidedo a Crianca Autista

Cuidar de uma crianca autista exige muito dos gaidos familiares
cuidadores. Estar atento, saber compreender e deiengia sdo algumas boas
ferramentas para conseguir lidar essa tarefa quesem percurso tem muitas
dificuldades, mas também tem seus pontos positi@egundo relatos ainda existe
muito preconceito e falta de entendimento sobretisrao por parte da sociedade. As
dificuldades séo variadas. Alguns relatam que lan@anse para os lugares € algo
muito dificultoso, bem como utilizar transporte i, e também o fato de permanecer

nos locais € algo muito estressante, observa-séapmsmentos abaixo:

“a paciéncia, quando ndo entendo o que ele quahela esperneia ficar em
fila, ou em qualquer lugar que requer esperar googure por um lado abre

porta” (sujeito 02)
“Anda de onibus” (sujeito 03)

“Dificuldade de deslocamento para o tratamento. Ew#to agressivo.”

(sujeito 05)
“Andar de 6nibus, sair para um aniversario.” (je4)

“Muitas EX: onbus lugares com muitas pessoas.’&e{&up9)

Apoés esses relatos de acordo com Valente (2004) dkis dificuldades
devido pressfes internas que acontecem desde d@meaBt da crianga, existem
também pressfes externas, pois a sociedade tera difituldade de conviver com
diferencas, sendo esse talvez um dos principaidlitognvividos pela familia: o

preconceito.

Além da locomocédo houve relatos de dificuldade mteras necessidades

basicas, como se percebe abaixo:
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“Para se locomover para os locais, ele chora p@@ tomar banho,

alimentac&o dada na boca, para se vestir tem guéralvestir.” (sujeito 25)

“Para leva-lo ao médico (tem trauma) Para vestnhlar, ter nogdo do

perigo, comer, obedecer.” (sujeito 27)
No que diz respeito a agressividade, abaixo calwtarelatos sobre:

“Inmeras. Ele ja foi bastante agressivo. Tambémeariiende muitas coisas.

Em alguns momentos foi muito dificil. Alids ainda Gujeito 13)

“Se entrar com cantos, da muito trabaio” (sujefip 1

Diante desses relatos alguns comportamentos agyessegundo Bosa
(2006) tem funcdo comunicativa, ou seja, sao peotegtar algum fato indesejado por
eles, escapar de situagdes ou atividades que candamento, necessidade de auxilio e
atencao e assim a familia cuidadora precisa estatecque esse tipo de comportamento

€ um tipo de comunicacao.

Alguns relatos sobre dificuldades encontradas datde as criangas irem

para a escola e sobre escolas para criancas esgexiam ser vistos abaixo:

“Cada dia, dia diferente (escola agora) da muébatho para vir para escola,
esta crescendo de idade e da mais trabalho p/térgpia e para a escola.”
(sujeito09)

“A minha dificuldade e na escola” (sujeito 10)
“Na educacéo, pois o modo da educar é diferentgéife 26)

“Educacdo e alguns profissionais que ndo sédo dfestpela rede publica.”
(sujeito 28)

Houve um relato que além da dificuldade na escadkteea dificuldade de

alimentar-se.

“Alimentagdo, pois da muito trabalho para se alimerDificuldade no

colégio.” (sujeito 06)
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Em relacdo as dificuldades na escola e nao expstofissionais
especializados em oferecer uma educacdo escolaciatiada est4d realmente
comprometendo o aprendizado e fugindo

da lei, pois de acordo com a Lei Berenice Pian&ltié&2.764, de 24 de dezembro de
2012, no artigo 3° no inciso IV séo direitos daspascom transtorno do espectro autista
ter acesso a educacao e ensino profissionaliz@nparagrafo Unico ainda ressalta que
em casos de comprovada necessidade, a pessoa ¢tiemoaincluida nas classes

comuns de ensino regular, tem direito a acompaalesptecializado.

Os pais vao se superando, e comecam a criar ekpastanais positivas,
independentemente da situagdo em que se encootianga. Eles j& esperam que o
filho se desenvolva, melhore, ou seja normal. Gejdede cura é um constanteanseio
dos pais. (HOHER e WAGNER, 2006).

Diante disso, dentre os questionarios apenas unme& rglatou nao ter

dificuldade. Conforme pode se ilustrar a seguir:

“no momento nenhum.” (sujeito 20)

4.4 Modificagdes na rotina da familia que conviveomrn o autismo

Analisando as respostas do questionario, muitoslifaes relataram que
nao aconteceram mudancas na vida, o que podeisiado abaixo:

“N&o houve no momento nenhuma mudanga. Procuragiosiauralmente

com ele. Claro respeitando suas limitacdes.” (k)

“Olha na minha casa eu cuido do nene normal coma cmanca normal”
(sujeito 10)

“No comeco eles queriam tratar o Arthur (nome diof como um incapaz
mas depois compreenderam e comegaram a trata-lmawralidade mesmo

com uma superprotecdo.” (sujeito 11)

“Na realidade ndo houve nenhuma mudanc¢a” (sujé&ijo 1
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“Mudang¢a nenhuma.” (sujeito 29)

Em relag@o a superprotecdo para Penna (2006) &afajué tém esse tipo
de reacdo com sua crianga autista, vive os proBlelmarianca como se fosse seu, tenta
resolver qual, quer conflito que talvez ela posdeeatar, pois a crianca tem que ter sua

prépria individualidade, escolher por si s6, expaeseus sentimentos.

Por outro lado, alguns participantes da pesquidataram grandes
modificacdes de vida, porque ter uma crianca auéidiem trabalhoso, e muitas vezes é
preciso deixar de lado sua prépria vida, ou sejas sinseios, suas vontades, seu lazer e
descanso para dedicar tempo integral para a crianga tem suas necessidades e

precisa de muito carinho e atengdo. Como se permebeelatos abaixo:
“Muita preocupac¢édo, muita atencdo para com elgeifsul4)
“Eles deram mais atencao para ele.” (sujeito 24)
“Dedicacao integral para os dois.” (sujeito 27)

Outros relatos mostram que algumas maes tiveranabdiécar se suas
atividades diarias para se dedicar exclusivamenteafca. Corroborando com isso
Sousa (2011) coloca que nesse cotidiano, as maesogdpoucos perdendo sua prépria

histéria e passam a viver a historia do filho, neja os relatos:
“Eu me afastei do emprego e fui cuidar dele.” ($0j@5)
“Parei de trabaiar” (sujeito 19)
“Saiu do trabalho a mae pra cuidar. Revezamengajéifo 22)

“Sai do emprego para acompanha-lo.” (sujeito 25)

Schmidt e Bosa (2007) apontam que a mae é a paincipdadora dos
portadores de Autismo, e por isso esta mais prapansdesenvolvimento de altos
niveis de estresse, 0 que resulta em sobrecargeaeoa na saude fisica e psicoldgica
das maes. Outros fatores que podem contribuir @atagimento da sobrecarga sao: a
falta de apoio conjugal, o excesso de cuidados aditho, o isolamento social e a

escassez de apoio social.
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Outros familiares relataram que mesmo com abdicadéo tarefas

conseguem fazer revezamento para ofertar o netesgtado.

“Mudaram as rotinas de horario; p/ levar ele n&gil, levar p/ casa, a vida

se adaptou a ele.” (sujeito 06)
“Obter mais paciéncia, revezamento nos horariee@mpanhar” (sujeito 18)

“Mudou um pouco tratamento, mudou 0s horarios.jefsu 23)

Para Schimidt e Bosa (2003) as caracteristicascatinda crianca com
autismo afetam suas condi¢cdes fisicas e mentaimersando a necessidade de
cuidados, interferindo na sua posicao social eenoestilo de vida e por consequéncia,

uma maior dependéncia de seus pais e cuidadores.

Segundo o relato de uma méae a modificacdo na rdantamilia foi bem
trabalhosa, como se contata abaixo:

“Tivemos que nos adaptar a alguns habitos dele cgrios, irritacdes
(aparentemente sem motivo) entre outras coisanid@edmite mudancas de

rotina, caracteristica do autismo que € muito foete.” (sujeito 13)

Dentre os participantes, dois relatam o afastamdatdamiliares apos o

diagndstico, modificando o contexto de vida da femnéomo se observa- abaixo:

“Olha s6 em ele ser diferente Todos se afastaraorde dele.” (sujeito 16)
“Das primas distantes. Rejeicdo” (sujeito 17)

Mas muito do que pode ser observado nas respogsaguistionarios foi
que as mudangas na rotina da familia fez com qubonasse bastante o convivio
familiar, pois passaram a dar mais carinho e oégrexais cuidados, observa-se abaixo

0S comentarios:

“Todo mundo deu mais atencdo, até porque ele preximesmo.” (sujeito
07)

“Mais atencdo, mai cuidado, carinho e muito mai®raroom ele. Com os
tratamentos e nos remédios e 0 conviveocamospn&teogstava mais

comunicativo.” (sujeito 12)
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“Tevemos muito mais cuidados e carinho.” (sujeltd 2

Outros passaram a ter mais unido, buscando estwdolecimento para
saber lidar com sua crianca autista e também qtieecdom o apoio da familia, que é
primordial para embasar o cuidado com amor, comgéee e afeto. Observa-se nos

relatos abaixo:

“Comegamos realmente a entender o que ele tem egeonos a cuidar dele

com mais confianca.” (sujeito 01)

“Normal, tem mais apoio p/ seguir a vida vem 2x g@mana Ama” (sujeito
09)

“Estamos mais unidos” (sujeito 20)
“Unido, estudo e conhecimento para todos” (suip

“Apoio de todos” (sujeito 28)

4 CONCLUSAO

O objetivo deste trabalho foi analisar a particmada familia no cuidado
da crianca autista. Com a realizacdo do presemtelegsfoi possivel a descricdo da
convivéncia familiar da crianca autista, a averg@wadas mudancas no cotidiano e na
dindmica familiar, a constatacao de positividaddgieuldades geralmente enfrentadas
pela familia ao prestar o cuidado bem como a ctuézacdo do desenvolvimento da

crianca autista através da dinamica familiar.

Pdde-se perceber que a familia esta sempre presemi@dado da crianca
autista, é sempre participativa e assidua em resimé associacdo, nos consultérios do
médico neuropediatra e em acompanhamentos psicofddiogo, foi constatado que a
familia exerce um papel importantissimo na vidacdanca autista e que a mesma
nunca esta preparada para lidar com esse fato dmgecrianca assim, mas acaba tendo
aceitacdo e passa a se inteirar mais sobre o draostjue afeta vida da crianca,
tentando entender a respeito de tudo para prop@icion bom tratamento, saber lidar e
promover uma boa qualidade de vida.
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