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RESUMO

Introdugéio: O cuidado a crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA) requer de maes/pais um
dinamismo didrio e uma atencdo pormenorizada, pois, dependendo do nivel de acometimento, associa-
do aos aspectos familiares, é imprescindivel destacar que as familias vivenciam dificuldades diuturnas, e
estas podem causar um nivel de tensdo no sistema familiar, podendo incluir desde aspectos financeiros
até aqueles relacionados a qualidade de vida. Objetivo: Explorar as caracteristicas sociodemograficas de
cuidadores de criangas com TEA, bem como verificar os principais cuidados ofertados e terapéuticas
utilizadas no acompanhamento das criancas. Métodos: Trata-se de um estudo descritivo, exploratério
com abordagem quantitativa. Participaram do estudo 23 maes/pais de trés instituicdes da cidade de Balsas
(MA). Os dados foram coletados por meio da aplica¢do de um formulério elaborado pelos pesquisadores
que versava sobre informagdes pertinentes a dados sociodemograficos de méaes/pais, sobre a convivéncia
e acompanhamento das criancas em terapias. Resultados: As mées eram as que mais acompanhavam
nas terapias; possuiam idade igual ou superior a 31 anos; casadas; donas de casa. Quanto a convivéncia
com of(a) filho(a), a consideram boa ou muito boa; elas deixaram de participar de atividades de lazer para
cuidar deles; estdo satisfeitas com o tratamento recebido pelo(a) filho(a) e relataram existir outros mem-
bros na familia com TEA e desconhecem tipo de terapia dispensada aos filhos. Conclusdo: Sao muitas as
dificuldades no cuidado de pessoas com TEA e, por isso, é fundamental que as/os cuidadoras(es) tenham
uma rede de suporte a disposi¢ao, envolvendo familiares e amigos, bem como entes do Estado.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Cuidadores. Tratamento.

ABSTRACT

Introduction: The care of children with autism spectrum disorder (ASD) requires from mothers/fathers a
daily dynamism and a detailed attention, because depending on the level of involvement, associated with
family aspects, it is essential to highlight that families experience daily difficulties, and these can cause a
level of tension in the family system, which may include from financial aspects to those related to quality
of life. Objective: To explore the sociodemographic characteristics of caregivers of children with ASD, as
well as to verify the main care offered and therapies used in the follow-up of children. Methods: This is a
descriptive, exploratory study with a quantitative approach. Twenty-three mothers/fathers from three ins-
titutions in the city of Balsas (MA) participated in the study. Data were collected through the application
of a form prepared by the researchers that addressed information pertinent to sociodemographic data of
the mothers/fathers, about the coexistence and follow-up of children in therapies. Results: Mothers were
the ones who most accompany children in therapies; they are 31 years old or older; they are married; they
are housewives. As for their relationship with their children, they considered it good or very good; they
stopped participating in leisure activities to take care of them; they were satisfied with the treatment re-
ceived by their children and reported that there were other family members with ASD and were unaware
of the type of therapy given to their children. Conclusion: There are many difficulties in caring for people
with ASD and, therefore, it is essential that the caregivers have a support network at their disposal, invol-
ving family and friends, as well as government officials.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder. Caregivers. Treatment.
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INTRODUGAO

Segundo dados de Centers for Disease Control
and Prevention (CDC), em 2020, existia um caso
de Transtorno do Espectro Autista (TEA) para
cada 36 criancas de 8 anos nos Estados Unidos da
América (EUA). No Brasil, ndo temos numeros
de prevaléncia de autismo. Portanto, se fizermos
a mesma proporc¢ao desse estudo do CDC com a
populacio brasileira, poderiamos ter cerca de 5,95
milhoes de autistas no Brasil*2.

O TEA compde um grupo de condigoes com
caracteristicas semelhantes, consoantes a quinta
edicdto do Manual Diagnéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais (DSM-5), por déficits
persistentes na comunicacdo e na interacdo
social em multiplos contextos e padroes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades'.

O TEA frequentemente apresenta sintomas
mais acentuados na primeira infincia e nos
primeiros anos da vida escolar ou pode manifestar-
se plenamente quando as capacidades se tornam
limitadas diante das demandas sociais. Portanto,
as dificuldades tendem a ocorrer com uma
grande variabilidade na intensidade e forma de
expressdo, podendo ser classificado em trés niveis:
autismo leve (nivel 1), moderado (nivel 2) ou
severo (nivel 3). Esta classificacdo se dd conforme
o grau de dependéncia e/ou necessidade de
suporte, e também pode ser compreendido como
uma sindrome comportamental complexa com
etiologias multiplas, combinando fatores genéticos,
ambientais e neurodesenvolvimentais®2.

Assim, o cuidado a crianca com TEA requer
de maes/pais um dinamismo didrio e uma
atencdo pormenorizada, pois dependendo do
nivel de acometimento, apresenta-se isolamento
social, rotinas e comportamentos repetitivos,
risos inapropriados, atraso ou dificuldade na
comunicagdo, ecolalia, fixagdo por girar objetos.
Além disso, podem ter dificuldades em manter
contato visual, resisténcia ao contato fisico, e até
mesmo auto ou heteroagressao, exigindo da familia
a busca por descobrir novas formas de atuar frente
as manifestacdes do TEA®.

Artigo original
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De tal modo, a familia se apresenta como a
primeira instituicdo pela qual a crianca é introduzida
ao mundo social. Ela se torna um espaco crucial de
socializacdo, onde a crianca busca nos familiares,
que sdo os membros mais experientes e provedores
dos cuidados fundamentais, a satisfacdo de suas
necessidades bdsicas. Nesse contexto, a familia
exerce uma influéncia significativa no processo de
crescimento e desenvolvimento da crianga*.

Assim, ao se depararem com o nascimento de
uma pessoa com alteracdo no desenvolvimento ou
apds um diagndstico de um profissional, geralmente
a familia apresenta dificuldades em lidar com a
situacdo, podendo desenvolver posturas e atitudes
inadequadas que ndo contribuirio para melhoria
do desenvolvimento da crianca e tampouco trardo
equilibrio na dindmica familiar. No que diz respeito
a crianca com TEA, podem ser verificadas alteracoes
no funcionamento da familia, a qual pode ser afetada
pelo luto, sentimentos de raiva, negacao e depressao®
e, inclusive, culminar com separacdes entre casais.

Neste universo associado aos aspectos familiares,
¢é imprescindivel destacar que as familias vivenciam
dificuldades diuturnamente, e estas podem causar
um nivel de tensdo no sistema familiar, podendo
incluir desde aspectos financeiros até aqueles
relacionados a qualidade de vida®.

Portanto, para conseguirem encarar as
situacoes impostas pelo TEA e cuidar da crianga
diagnosticada, a familia precisa, além de acreditar
na sua capacidade e de ter otimismo, apresentar
uma rede de apoio, a partir de um conjunto
de relacdes interpessoais percebidas como
significativas, podendo ser composta por amigos,
familiares, colegas de trabalho ou estudo, pessoas
da comunidade e profissionais de saide. Por meio
dela é possivel receber suporte social, emocional,
cognitivo e até financeiro. Ndo obstante, essas
redes favorecem o desenvolvimento humano e
preenchem as necessidades que a pessoa tem de se
relacionar com o outro’.

Ademais, quanto a realizagdo do atendimento
de criangas com TEA na Atencédo Primadria a Saude,
ambulatérios especializados, 4drea hospitalar,
ou mesmo em Satde Mental, consta-se a pouca

importancia dada a avaliacdo do desenvolvimento
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infantil tanto por profissionais da area da sadde,
quanto pelo poder publico, por meio do sistema
de satide como um todo. Esta situacdo fragiliza
e fragmenta a assisténcia, jd que muitas vezes a
atencdo dada gira em torno de encaminhamentos,
sem necessariamente proceder uma organizagao
da contrarreferéncia, fazendo com que a crianca
e maes/pais fiquem sem norte em um sistema de
saude complexo e com profissionais, muitas vezes,
sem a qualificacdo necessdria®.

Diante do exposto, questiona-se: quais as
caracteristicas sociodemogréficas de cuidadores
de criancas com Transtorno do Espectro Autista
e como ocorrem os cuidados didrios na residéncia
e as terapias utilizadas? Dessa forma, o objetivo
desta pesquisa foi explorar as caracteristicas
sociodemogréficas de cuidadores de criancas
com TEA, bem como verificar os principais
cuidados ofertados e terapéuticas utilizadas no
acompanhamento das criancas.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, com
abordagem quantitativa. O cendrio desta pesquisa
é o municipio de Balsas (MA), Brasil, sendo os
locais de realizacdo deste estudo as institui¢des:
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE); Centro de Reabilitagio em Terapia
Ocupacional (CERETO); e o Centro de Atencéo
Psicossocial Infantojuvenil (CAPS;i).

O levantamento dos estudantes foi realizado pelo
Nucleo de Educacéo Inclusiva (NUEI) do municipio
em 2017, demostrando que existiam 42 criancas
no TEA matriculadas nas escolas que atendem
Educacéo Infantil e Ensino Fundamental. Enfatiza-
se que populacio inicial do estudo foi composta por
42 maes/pais de criancas no TEA, sendo que, desses,
23 aceitaram participar da pesquisa, compondo a
amostra final, e 5 participaram de um pré-teste para
avaliacdo e adequacdo do instrumento de pesquisa.

Os critérios de inclusdo foram: ser mae/pai/
cuidador de estudante com TEA acompanhado
por uma das trés instituicoes selecionadas. Foram
excluidas maes/pais que estavam viajando, doentes
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ou com alguma outra impossibilidade no periodo
da coleta dados.

A coleta de dados ocorreu nas instalacoes das
instituicdes de acompanhamento das criancas no
periodo de setembro de 2018 a marco de 2019. De
posse de uma lista nominal dos estudantes, mées/
pais/cuidadores foram contatadas e convidadas
a participar do estudo, enquanto as sessdes eram
realizadas, essa etapa da pesquisa era desenvolvida.
Ademais, foi aplicado um formulério elaborado
pelos pesquisadores que versava sobre informacoes

pertinentes a dados sociodemogréficos, de
convivéncia e ao acompanhamento nas terapias por
maes/pais/cuidadores.

Posteriormente, os dados foram digitados em
planilhas do tipo Excel, transformados em tabelas
e, consequentemente, consolidados por meio das
técnicas de estatisticas descritivas (frequéncia
absoluta (n) e relativa (%)) e procedeu-se a discussao
dos achados com base na literatura produzida sobre
o tema.

Os pesquisadores responsabilizaram-se com
as normas preconizadas pela Resolugdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude e este projeto de
pesquisa foi aprovado por Comité de Ftica em
Pesquisa com o parecer de n. 2.677.494.

RESULTADOS

Foram entrevistadas 23 maes/pais/cuidadores de
criancas com TEA. Na Tabela 1 apresenta-se a
caracterizacdo sociodemogrifica de maes/pais de
pessoas com TEA. Houve predominio de mulheres,
com 91,3% (n=21); 56,5% (n=13) estio na faixa
etaria de 31 anos ou mais; 52,2% (n=12) possuem
Ensino Médio completo; 56,6% (n=13) sdo casados;
69,7% (n=16) informaram serem donas de casa;
91,3% (n=21) sdao miaes de estudante com TEA e
52,2% (n=12) declaram que a renda familiar é de
R$1.100,00 ou menos.

Na Tabela 2 apresenta-se os dados relativos
a convivéncia com o(a) filho(a) com TEA e ao
cotidiano de cuidados. Destes, 65,3% (n=15) das
maes/pais relataram considerar boa a convivéncia
com a crianga, 78,3% (n=18) abandonaram o
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TABELA 1. Dados sociodemogréficos de pais/mées de pessoas com

1 0, —
TEA. Balsas (MA), Brasil. 2019, (1-23) emprego para cuidar do(a) filho(a), 73,9% (n=17)

deixaram de participar de atividades de lazer e
VARIAVEIS n % 82,6% (n=19) podem contar com ajuda de outro
parente/pessoa para cuidar do(a) filho(a).

Sexo
Feminino A 1,3 TABELA 2. Dados relativos & convivéncia com o(a) filho(a) com
Masculino 2 8,7 TEA e ao cotidiano de cuidados. Balsas (MA), Brasil. 2019. (n=23)
Faixa etéria (anos completos) VARIAVEIS n %
2195 4 17,4 Convivéncia com a crianca

Muito b 5 21,7
25 _ 30 6 26,1 uito boa

Boa 15 65,3
31 - 36 anos 7 30,4

Dificil 3 13,0
> 37 anos 6 26,1

Abandono de emprego para cuidar do(a) filho(a)
Escolaridade Sim 18 783
Fundamental completo 4 17,4 Nio 5 217
Médio incompleto 1 4,3 Nao participou de atividade de lazer para cuidar do(a) filho(a)
Médio completo 12 52,2 Sim 17 739
Superior completo 6 26,1 Nao 6 26,1

Ajuda de outro parente/pessoa para cuidar do(a) filho(a)
Estado civil

Sim 19 826
Solteiro (a) 5 21,7

Nio 4 17,4
Casado (a) 13 56,6

Total 23 100,0
Divorciado (2) > 21,7 Fonte: Pesquisa direta, 2019.
Ocupacao

Na Tabela 3 estao descritos os dados referentes

Dona de casa 16 69,7

ao acompanhamento em terapias por criancas
Professor(a) 2 8,7 .

com TEA. Na amostra, 100% (n=23) das criancas
Engenheiro(a) Agronomo(a) 1 43 realizam algum tratamento/terapia, sendo que
Manicure e Pedicure 1 43 34,8% (n=8) informaram realizar o tratamento/

terapia na APAE. Ademais, 87,0% (n=20) dos
Auténomo(a) 2 8,7 . . .

cuidadores demonstravam estar satisfeitos com
Assistente Social ! 43 o tratamento dispensado. Dos entrevistados,
Parentesco com o estudante 30,4% (n=7) relataram que o profissional que

. . . . o

Mie 2 013 mais acompanha é o(a) Fonoaudi6logo(a); 65,2%

(n=15) informaram a existéncia de outros casos
Pai 2 8,7 . . A

de TEA na familia. Em relagdo a frequéncia do
Renda familiar atendimento terapéutico dispensado as criangas,
<1.100,00 12 52,2 56,4% (n=13) relataram que o acompanhamento é

realizado duas vezes na semana; em 78,3% (n=18)
R$ 1,101,00 - R$ 2.200,00 4 17,4 ) )

fazem o uso de medicamentos; 91,3% (n=21) nao
R$ 2.201,00 - R$ 3.300,00 6 26,1

souberam responder o tipo de terapia que o(a)
R$ 3.301,00 - R$ 4.400,00 1 4,3 filho(a) recebe e 87,0% (n=20) afirmaram que seus

Total 93 100,0 filhos receberam plano de ensino individualizado

na escola.
Fonte: Pesquisa direta, 2019.
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TABELA 3. Dados referente ao acompanhamento das criancas com
TEA nas terapias. Balsas (MA), Brasil. 2019. (n=23)

VARIAVEIS n %

Realiza algum Tratamento/Terapia

Sim 23 100,0

Local de realizacao do Tratamento/Terapia

APAE 8 34,8
CAPS 3 13,0
CERETO 8 34,8
Outros 4 17,4

Satisfeito(a) com o tratamento
Sim 20 87,0

Nao 3 13,0

Profissionais que fazem acompanhamento

Psicdlogo(a) 5 21,7
Terapeuta Ocupacional 4 17,8
Fonoaudiélogo(a) 7 30,4
Pedagogo(a) 2 8,7
Psiquiatra 2 8,7
Fisioterapeuta 2 8,7
Psicopedagogo(a) 1 4,0

Existéncia de outros casos de TEA na familia
Sim 15 652

Nao 8 34,8

Frequéncia do atendimento terapéutico
Uma vez por semana 10 43,6

Duas vezes por semana 13 56,4

Uso de medicamento no tratamento do TEA
Sim 18 78,3

Nao 5 21,7

Recebe/recebeu alguma orientacao referente ao tratamento
do(a) filho(a)

Sim 16 695

Nao 7 30,5

Terapia que o(a) filho(a) faz no tratamento
ABA 2 8,7

Nao soube responder 21 91,3

Recebeu o Plano de Ensino Individualizado

Sim 3 13,0
Nao 20 87,0
Total 23 100,0

Fonte: Pesquisa direta, 2019.
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DISCUSSAO

Corroborando com os resultados deste estudo,
em outra pesquisa realizada na mesma regiao? a
principal responsavel pelos cuidados da crianga
com TEA também foi a mée, o que reflete uma
expectativa social de que as maes tomem para si os
cuidados com o(a) filho(a), sobretudo aquele(a) que
apresenta algum tipo de deficiéncia ou condicao
limitante que seja fisica e/ou psiquica/emocional.

Substancialmente, é comum as maes de criancas
com TEA abandonarem o emprego e passarem
a dedicar-se exclusivamente aos cuidados com a
casa e com o(a) filho(a). Convém salientar que o
nucleo familiar, composto por companheiro(a) e
outros filhos, pode fornecer subsidios importantes
que ajudam a mulher a suportar a intensa rotina de
cuidados com a crianca autista®!®. Neste contexto,
com dificuldades de conciliar a carga horaria das
tarefas laborativas e a atenc¢do aos filhos, precisam,
muitas vezes, renunciar a carreira profissional,
podendo ocasionar maior carga de estresse, ja que
passam a ter dificuldades, inclusive para sairem
sozinhas e cuidarem de simesmas, em contrapartida,
os(as) companheiros(as) passam a ser os principais
provedores econémicos da casa''2

Portanto, as mées cabem a responsabilidade de
auxiliar os filhos nas tarefas cotidianas, como se
alimentar, tomar banho, escovar os dentes, vestir-se
e fazer higiene pessoal, além de se responsabilizarem
pelo transporte do(a) filho(a) para a escola, terapias
ou outros locais, exigindo, inclusive, uma boa
organizacao frente a intensa dedicagao e cuidado a
crianga com o transtorno®.

Evidenciou-se, inclusive, que os cuidadores
deixam de participar de atividades de lazer para
dedicarem-seaatencao aos(as) filhos(as). Um estudo
de revisao'* aponta que cuidadores de pessoas com
TEA, em virtude da dedicacgdo, apresentaram risco
elevado para o adoecimento mental comparado a
populacgéo geral. Logo, a sobrecarga de trabalho esta
relacionada as caracteristicas do comportamento do
filho, incluindo altera¢des no sono, comportamento
de hetero e autoagressividade, dificuldade na vida
social e comunicacdo, prejuizo no autocuidado e
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nivel de dependéncia e tem repercussdes na saide
das cuidadoras®.

No que tange a idade dos participantes, pode
haver uma dualidade no entendimento acerca
dos resultados, pois tanto pode ser um aspecto
positivo os cuidadores serem mais velhos, ja que
precisam lidar diariamente com criangas que
exigem grande dispéndio de tempo e cuidados,
bem como paciéncia e uma participacdo ativa nas
atividades educacionais e nas terapias* ou ainda,
se forem mais jovens, podem ultrapassar mais
facilmente o luto do diagnoéstico’®. De qualquer
idade,
necessitar de uma rede de apoio dos servicos de

forma, independentemente da podem
saide e da comunidade, com vistas a manter o bom
funcionamento da vida familiar ap6s o recebimento
do diagndstico®.

Oniveldeescolaridade mais elevado é umaspecto
positivo, pois, em geral, as pessoas com maior nivel
de instrucdo conseguem compreender melhor os
sinais/sintomas do TEA, bem como do tratamento,
cuidado e importancia da participagdo da familia
no processo terapéutico'®. E importante também
o(a) cuidador(a) tentar manter um relacionamento
afetivo com outra pessoa com quem podera dividir
os cuidados com a crianca, podendo apoiar um(a)
ao outro(a) desde a recepcgao do diagndstico até a
instalacdo do tratamento/acompanhamento, por
esta razdo, manter-se em lacos de unido afetiva
pode representar um fator protetor para a gregaria
e funcionamento familiar®.

Entretanto, nem sempre os casais permanecem
juntos apds receberem o diagndstico de um
transtorno neurodesenvolvimental que atinge
diversas fun¢des no organismo, como o TEA. Em

1*, observou-se

investigacdo desenvolvida por Siege
que aproximadamente 50% das familias de criancas
com deficiéncia passam pela situacdo de divércio
dos pais, o que, provavelmente, indica que essas
precisam de um acompanhamento ndo apenas
direcionado aos filhos com o transtorno, mas a todo
o grupo familiar.

No que tange a renda familiar, a maioria
afirmou viver com no maximo um saldrio-
minimo, correspondendo as criancas pesquisadas

e acompanhadas na APAE. Nio obstante, o baixo
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nivel de renda familiar pode ser um empecilho tanto
para a busca por terapias em servi¢os privados, por
exemplo, quanto para pagar um(a) cuidador(a) para
auxiliar nos cuidados didrios, permitindo a mae
dedicar-se a outras atividades, como trabalhar fora
de casa ou mesmo desfrutar de atividades de lazer,
relaxamento e estudos®.

dificuldades,
caracteristicas do transtorno, a convivéncia com a

Apesar das sobretudo pelas
crianca com TEA é classificada por maes/pais como
boa, o que pode significar um dado positivo, ja que,
de fato, méaes/pais precisam desenvolver uma boa
relagdo com os filhos, no intuito de conhecer melhor
o(a) filho(a) e fortalecer suas potencialidades®.

Entretanto, esse resultado nio corrobora com
outros achados que afirmam que a dificuldade com
a convivéncia no Autismo sdo os problemas de
comportamento; as estereotipias e a dificuldade em
adaptacdo as normas e padrdes sociais fazem com
que as criancas sejam vistas como mal-educadas,
doentes, desajustadas e a sociedade espera que eles
se adaptem aos padroes impostos?’.

E essencial que profissionais da saide apoiem
e auxiliem as familias, fornecam orientacdes e
ensinem estratégias para melhorar a convivéncia
didria com a crianca com TEA e intervenham
sempre que necessario, uma vez que os extensos e/
ou permanentes periodos de dedicacdo exigidos a
familia para com essas criancas possam resultar na
diminuicéo das atividades de trabalho, de lazer e até
de negligéncia nos cuidados da saide dos demais
membros da familia*.

Em tempo, é comum as familias contarem com
a ajuda de algum membro da mesma familia ou de
outras pessoas, representando um aspecto positivo,
pois isso pode diminuir a sobrecarga de trabalho
e tirar, principalmente das mades, a impressdo
de estarem sozinhas. Ainda, faz-se notdvel a
importancia de uma convivéncia harmoniosa,
com troca de experiéncias, principalmente para o
desenvolvimento de manutencdo do bom estado
de satide mental, evidenciando a importancia da
presenca e apoio de outras pessoas na vida de maes/
pais e da crianca com TEA??,

Percebeu-se que todas as criancas realizam
algum tipo de acompanhamento terapéutico, quer
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na APAE, CAPS ou mesmo no setor privado. A
terapia voltada para a pessoa com TEA geralmente
é realizada por uma equipe multiprofissional,
podendo ser formada por psicélogo, fonoaudiélogo,
médico,

terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,

dentre outros, e, em caso de necessidade,
é complementada pelo uso de medicagdes.
Igualmente, tanto nos servicos publicos, quanto
privados, pode haver a implantacdo de um projeto
terapéutico singular®.

Quanto aos servicos nos quais o tratamento
é efetivado, podem apresentar caracteristicas e
rotinas diversas, o que se generaliza, normalmente,
¢ a necessidade de inserir maes/pais na rotina
terapéutica com vistas a se alcancar melhores
resultados, ja que é fundamental generalizar o
aprendizado para outros espagos®. Sobre isso,
Zanon, Backes e Bosa* referem que o senso de
amparo € mais efetivo quando as familias sdo
apoiadas por profissionais que atuam como uma
referéncia e ndo apenas como participe de uma
equipe que nem sempre atua de modo integrado.

Desta maneira, a satisfacio de maes/pais com o
tratamento recebido pelo(a) filho(a) é fundamental
para promover o engajamento e assegurar que
as expectativas e os objetivos de toda a terapia
estejam alinhados. Quando o servico de saude
estd preparado para ouvir e se transformar, os
profissionais conseguem a confianca de todos
e passam a oferecer uma melhor experiéncia
assistencial®’.

O acolhimento e tratamento dos pacientes
diagnosticados com TEA de forma multidisciplinar
sdo de suma importancia. Logo, a falta desse aporte
evidéncia os aspectos de fragilidade do sistema na
assisténcia direta apontando para as autoridades
competentes fatores a serem aprimorados, de modo
a oferecerem um melhor servigo de amparo, ndo sé
ao paciente, mas também a sua familia®.

Nio obstante, a existéncia de outras pessoas
na familia com TEA é comum, ji que conforme
mencionado, dentre as diversas causas do TEA,
existe a influéncia da hereditariedade, sendo um
quadro resultante da combinacdo de diferentes
genes®. Neste sentido, na pesquisa realizada por
Tonelli¥’, descobriu-se que em uma familia que
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ja ha uma crianca com TEA, a probabilidade é
aumentada de 3% para 8%.

Em uma andlise feita nos genomas, descobriu-
se ligacoes entre o TEA e alguns cromossomos,
sendo eles 1, 2, 7, e 17 os mais efetivos, sendo que
alteracdes nos cromossomos 2 e 7 estavam mais
presentes em pessoas com déficits severos de
linguagem, identificado como um fator de transcrigo.
Outro gene localizado no cromossomo 7, com uma
possivel associagdo com o Autismo, € o gene que codifica
a reelina, uma proteina extracelular que serve de guia
para a migracdo neuronal durante o desenvolvimento
cerebral, principalmente do cdrtex cerebral, do cerebelo
do hipocampo e do tronco cerebral”.

Sabe-se, portanto, que os estudos relacionados
a genética ainda ndo sdo capazes de responder
as varias questoes em relagdo ao assunto. As
condigdes inseridas no TEA sdo complexas e, de
acordo com as pesquisas ja realizadas, hd entre 5 e
100 loci (local fixo de um cromossomo onde esté
localizado um gene) que podem estar relacionados
ao TEA, embora ainda nao exista nenhuma
resposta definitiva®.

E essencial que maies/pais adquiram o
conhecimento necessario para compreender nio
apenas a etiologia do TEA, mas o funcionamento
dos(as)
experiéncia tem mostrado que cuidadores mais

filhos(as)/pessoas cuidadas. Logo, a
instruidos conseguem alcancar melhores indices
de sucesso junto e ainda, que a idade no inicio
do tratamento é determinante de uma melhor
evolucao. Igualmente, o tipo e forma de intervengao
e a frequéncia dos atendimentos, bem como o modo
como o diagndstico é dado exercem forte influéncia
na adesdo terapéutica®

O tratamento farmacolégico é uma opgéao
para amenizar comportamentos considerados
indesejaveis®. Neste sentido, Leite, Meirelles e
Milhomem?® referem que os firmacos ndo tratam
especiﬁcamente o0 transtorno, mas atua como
coadjuvante, controlando sinais especificos, como
agressividade e/ou comportamentos estereotipados,
facilitando, inclusive, a insercdo de outras terapias.

O fato é que o suporte formal, ou profissional,
tem papel fundamental tanto na introducdo

quanto na continuidade do tratamento, aliviando
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as demandas didrias das criancas e melhorando
a relacdo entre a familia e o servico. Para isso, o
suporte apropriado para familias de autistas requer
conhecimento especifico para que sejam garantidos
padroes adequados de qualidade de atendimentos,
além de treino e distribuicdo cuidadosa de recursos
frequentemente escassos’.

Infelizmente,écomummaes/paisdesconhecerem
qual o tipo ou método terapéutico oferecido
ao(a) filho(a)/pessoa cuidada. Por isso, é de suma
importancia que maes/pais saibam a respeito das
abordagens e tipos de instrumentos utilizados na
terapia, principalmente para dar continuidade em
casa. Assim, o profissional também deve auxiliar a
familia quando se faz necessédrio interromper ou
modificar os tratamentos, objetivando otimizar o
processo terapéutico’.

Substancialmente a variedade de terapias
voltadas para o tratamento do TEA se deve a
diversas caracteristicas que apresentam e a grande
diferenciacdo na apresentacdo dos casos. Cada
uma atende a uma necessidade especifica, mas o
melhor resultado ndo é obtido pela frequéncia de
todas as terapias disponiveis, pois de nada adianta
sobrecarregarmos os autistas com uma maratona
de tratamentos. Os éxitos virao na medida em que
for possivel conciliar as necessidades do autista
com as de suas familias, sejam necessidades fisicas,
afetivas, sociais e financeiras®'.

Em tempo, em relacio a escola também
existem lacunas que geralmente diminuem as
oportunidades de aprendizagem de estudantes
com TEA, que geralmente precisam de suporte e
adaptagdes no curriculo para facilitar o processo
ensino-aprendizagem, como o Planejamento
Educacional Individualizado (PEI). Por isso, é
importante a integracdo entre escola e servigos
de satide com vistas a planejarem um curriculo
que atenda as demandas do estudante com TEA,
observando as suas fragilidades e, principalmente,
as suas potencialidades.

Logo, os saude,
da Atencdo Bésica a Sadde ou atuantes em

profissionais da sejam

ambulatoérios, publicos ou privados, carecem fazer

parcerias com as escolas, no sentido de atender as
necessidades da pessoa com TEA em cada etapa de
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seu desenvolvimento, mantendo o apoio a familia e
evitando informacoes incompletas e contraditdrias
que podem ocasionar desinformacdo e maiores
demandas em satide e de cuidados®*3%.

As limitacoes do estudo podem ser atribuidas
ao seu carater descritivo e ao pequeno numero de
participantes, uma discussao mais aprofundada dos
resultados ou mesmo uma coleta de informacoes
mais acurada. Espera-se, contudo, que esse estudo
possa servir como um espago para a reflexdo de
outros profissionais, no intuito de estimular outras
pesquisas que procurem compreender o perfil
sociodemografico de maes/pais de criangas com
Autismo, cuidados didrios e terapéuticas utilizadas,
visando uma assisténcia de qualidade e resolutiva
frente ao desnovelar, como saneamento das
dificuldades didrias vivenciadas pelas pessoas com
TEA e suas respectivas familias.

CONCLUSAO

Oestudosobreascaracteristicassociodemograficas
de maes/pais de criancas com TEA revelou que,
predominantemente, sio mulheres com 31 anos
ou mais, com Ensino Médio completo, casadas
e donas de casa, cuja renda familiar é igual ou
inferior a um saldrio-minimo. Elas sdo maes dos
estudantes com TEA e relataram boa convivéncia
com os filhos, tendo abandonado o emprego para
cuidar deles e deixado de participar de atividades
de lazer. Contam com ajuda de outros parentes/
pessoas no cuidado das criangas. Quanto ao
tratamento, todas as criancas realizam terapia
uma a duas vezes por semana, principalmente na
APAE, embora as(os) maes/pais nido souberam
relatar o tipo especifico de terapia.

Ainda,
dificuldades no cuidado de pessoas com TEA, por

constatou-se  existirem  diversas
isso, é de fundamental importincia que maes/
pais tenham uma rede de suporte a disposicio,
ndo somente da familia e amigos, mas também do
Estado, por parte dos sistemas de satide, educacio,
social e seguranca publica, com o objetivo de
propiciar o desenvolvimento dessas pessoas e

buscar sua insercdo nos mais diversos &mbitos, para
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que elas tenham uma vida a mais préxima possivel
do que é considerada tipica.

Por essa, razdo o conhecimento e uso das
Politicas Publicas existentes, voltadas para a
atencdo a pessoas com TEA, precisa ser uma
constante, com vistas a oferecer uma atencio
integrada e humanizada. Portanto, é essencial que
os cuidadores conhecam os direitos da pessoa
com TEA, bem como as terapias disponiveis, quer
nos servicos publicos ou privados, com vistas a
selecionarem aquelas que sejam mais oportunas e
condizentes com as necessidades dos(as) filhos(as)/
pessoas cuidadas.
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