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Resumo

Introducéo: O Autismo é considerado como um transtorno global do desenvolvimento que se inicia antes dos trés anos de idade. Caracteriza-se como uma
sindrome comportamental de etiologias multiplas que compromete o processo do desenvolvimento infantil. Objetivo: identificar o que se tem produzido
na literatura cientifica sobre o cuidar em familias de criancas com transtorno invasivo do desenvolvimento. Método: Estudo de descritivo com abordagrm
qualitativa, sendo uma revisdo integrativa. Resultados: permitiram identificar que as familias tém grandes dificuldades em manter suas estratégias para
o desenvolvimento do autocuidado de criangas com autismo. Foi identificada, neste estudo, a escassez de produgdo cientifica sobre autorias de enfermeiro
acerca desta tematica. Conclusdo: A analise de dados aponta para as estratégias adotadas por pais e familiares cuidadores, em busca do desenvolvimento
adequado da crianga autista.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Familia. Psicologia Social. Cuidar.

Abstract

Introduction: Autism is considered as a global developmental disorder that begins before the age of three. It is characterized as a behavioral syndrome
of multiple etiologies that compromises the process of infantile development. Objective: To identify what has been produced in the scientific literature
on caring in families of children with invasive developmental disorders. Method: Descriptive study with qualitative approach, being an integrative review.
Results: allowed to identify that families have great difficulties in maintaining their strategies for the development of self-care of children with autism. It was
identified, in this study, the scarcity of scientific production on authorship of nurses on this subject. Conclusion: The analysis of data points to the strategies
adopted by parents and family caregivers, in search of the adequate development of the autistic child.
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INTRODUCAO

O Autismo é considerado como um transtorno global do
desenvolvimento que se inicia antes dos trés anos de
idade. Caracteriza-se como uma sindrome comportamental
de etiologias multiplas que compromete o processo do
desenvolvimento infantil®.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que cerca de
1% da populagdo mundial, sendo uma a cada 68 criangas com
autismo, o que significa, em valores absolutos, algo em torno de
70 milhdes de pessoas.

No Brasil, embora ndo se tenham ainda dados estatisticos
oficiais, estima-se que cerca de 10% a 20% de criangas e
adolescentes sofram de transtornos mentais, e que cerca de 3%
a 4% desses transtornos necessitem de tratamentos intensivos?.

O transtorno do espectro do autismo, também conhecido
por autismo, é um dos males mais frequentes na infancia,

definido pela presenca de sintomas que comegam na infancia,
percebidos tipicamente antes dos trés anos de idade, e que
comprometem a capacidade dessas crianc¢as nas suas fungbes
didrias. Tais sintomas sdo reconhecidos como os déficits sociais
e de comunicacdo e de comportamentos fixos e repetitivos?.

Adescoberta de uma patologia, deficiéncia ou alteracdo em uma
crianga traz repercussGes na vida dos pais e, frequentemente,
também mudancas significativas na vida das maes que assumem
a responsabilidade de cuidar de uma crianga. Assim também
acontece com a familia de uma crianga autista®.

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma
condi¢do cronica, enfrentam dificuldades importantes no que
tange a realizacdo de tarefas comuns, proprias da sua fase de
desenvolvimento; isso porque as caracteristicas clinicas da
sindrome afetam as condic¢des fisicas e mentais do individuo,
aumentando a demanda por cuidados e, consequentemente, o
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335 A familia de uma crianga autista

nivel de dependéncia de pais e/ou cuidadores. A familia dessas
criangas, por sua vez, vé-se diante do desafio de ajustar seus
planos e expectativas futuras as limitagdes da condicdo, além da
necessidade intransponivel de adaptar-se a intensa dedicagdo e
a prestacdo de cuidados das necessidades especificas do filho®.

Somadas a essas dificuldades, as pessoas com autismo também
se deparam com limita¢des na realizagdo de atividades diarias,
como higiene e alimentagdo, as quais podem estar associadas
aos comportamentos rigidos, agressivos ou repetitivos
apresentados por eles. Em decorréncia disso, a necessidade
de cuidados diferenciados e a dependéncia dos pais e demais
cuidadores é acentuada, levando a familia a constantes
mudancas em sua rotina a fim de se adaptar as caracteristicas
do familiar da crianga com autismo.

A familia é o grupo primario por exceléncia, porque a pessoa,
desde o nascimento estd imersa nele. E onde ela vive e
desenvolve a experiéncia e habilidades que servirdo como uma
base para a vida em todas as areas da sua existéncia. Também
delimitada por grupo de afetividade, sangue ou ligacdo
adotiva em que a partir dos contatos, interagGes continuas e
comunicativas permitem o desenvolvimento de estabilidade,
a coesdo, bem como a possibilidade de progresso evolutivo
como as necessidades de cada um dos seus membros e sempre
dependendo do ciclo de vida do sistema de familia®.

O autismo, quando se manifesta, afeta toda a familia, pois o
processo de enfrentamento desencadeia mudangas em toda a
dindmica familiar, em especial na relagdo mae e filho. As maes
de criangas autistas, diante da situacdo de vulnerabilidade e
de dependéncia do filho, passam a dedicar-se integralmente a
eles, acumulando muitas responsabilidades, como os cuidados
com a casa, com a familia e ainda com o filho autista, o que
acarreta grande sobrecarga emocional e fisica’.

A enfermagem, enquanto profissdo, cuja ferramenta principal
de trabalho é o cuidado, deve focar sua atengdo nas criangas
autistas e em suas mdes, bem como nos cuidadores, cujo
sofrimento pode estar encoberto pelo préprio existir do filho.
Essas mdes necessitam de atencdo para que possam cuidar de
seus filhos e de si mesmas participando ativamente do processo
de tratamento®.

Assim, é importante apontar que as demandas e as necessidades
das familias se modificam ao longo dos anos. Em cada fase do
desenvolvimento, surgem novas demandas, sendo que muitas
sdo semelhantes aquelas que as familias de criangas com
desenvolvimento tipico apresentam. Contudo, as familias que
tém filhos com necessidades especiais também enfrentam
as exigéncias advindas da prépria condicdo de deficiéncia da
crianga.

Frente a esse contexto, questiona-se o que tem sido apresentado
pela literatura sobre as estratégias de familias de criangas com
transtorno invasivo do desenvolvimento.

Para responder a esse questionamento, objetivamos identificar
neste estudo o que tem sido produzido na literatura cientifica
no campo da saude sobre autismo.

Apesar da relevancia desse tema, observa-se ainda ser escasso
o numero de publicagGes cientificas sobre o cuidado de criangas
com transtorno invasivo do desenvolvimento na perspectiva
de seus familiares. Esse mesmo estudo demonstrou que a
producdo cientifica brasileira sobre Transtorno do Espectro
Autista (TEA) ndo atende a demanda do pais.

Considerando a conceituagdo psicodinamica do autismo e
reconhecendo a complexidade da situagdo familiar, o presente
estudo consiste em uma revisdo da literatura cientifica sobre
os desafios vivenciados pelas familias de criangas com TEA e
estratégias utilizadas para o desenvolvimento do cuidar de seus
filhos.

METODOLOGIA

O estudo foi realizado na perspectiva do paradigma indutivo,
pautando-se na revisdo integrativa devido ao rigor preconizado
em suas etapas: 1-Definicdo da pergunta de estudo;
2-estabelecimento de critérios de inclusdo e busca na literatura;
3-definicdo das informagdes a serem extraidas da avaliacdo
dos estudos a serem incluidos na revisdo; 4-interpretacdo
e apresentacdo dos resultados. Trata-se de um desenho de
pesquisa que busca a apresentacdo sobre o panorama do
conhecimento produzido e o desenvolvimento dessa drea
de pesquisa, mapeando a producdo cientifica e apontando
possiveis lacunas®.

As seguintes bases de dados foram utilizadas para a busca
dos estudos incluidos na revisdo: LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude); PSICOINFO
(Biblioteca virtual de Psicologia); BDEnf (Base de Dados de
Enfermagem), portal PUBMED (National Library of medicine),
Cochrane Database. Seguindo os seguintes critérios de inclusdo:
artigos publicados nos idiomas Inglés; Espanhol e Portugués,
na forma de texto completo que abordassem a temdticas
relacionando a vivéncia de M3es, familiares e cuidadores de
criangas com transtorno do desenvolvimento.

Como estratégia de busca, empregaram-se descritores
previamente submetidos aos indices de descritores da DeCS
(Descritores em Ciéncias da Saude): Transtorno Autistico,
Familias, Maes, Enfermagem. E os mesmos descritores em
idioma inglés, referenciado pelo Medical Subject Headings
(MeSH): Autistic Disorder, Families, Mothers, Nursing.

Apodsaidentificagdo, realizou-se a selegdo dos estudos primarios,
de acordo com a questdo norteadora e os critérios de inclusdo
previamente definidos. Todos os estudos identificados por
meio da estratégia de busca foram inicialmente avaliados por
meio da analise dos titulos seguidos pela leitura dos resumos.
Nos casos em que os titulos e os resumos ndo se mostraram
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suficientes para definir a selegdo inicial, procedeu-se a leitura
na integra da publicagao.

Os artigos classificados foram submetidos ao julgamento
dos seus niveis de evidéncias. Sistema esse caracterizado
hierarquicamente com seu grau de evidéncia baseado
na abordagem metodolégica que foi seguida para o
desenvolvimento do estudo.

Em 1998, estudiosos de enfermagem elaboraram uma
classificagdo hierarquica das evidéncias para a avaliacdo
de pesquisas ou outras fontes de informacgdo, baseadas
na categorizacdo da Agency for Healthcare Research and
Quality (AHRQ) dos Estados Unidos da América. A qualidade
das evidéncias é classificada em seis niveis, a saber. Nivel
1 - Metandlise de multiplos estudos controlados. Nivel 2 -
Estudo individual com delineamento experimental; Nivel
3-Estudo com delineamento quase experimental como estudo
sem randomizagdo com grupo Unico pré e pds-teste, séries
temporais ou caso-controle; Nivel 4 - Estudo com delineamento
ndo experimental como pesquisa descritiva correlacionar
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e qualitativa ou estudos de caso; Nivel 5 - Relatério de casos
ou dado obtido de forma sistematica, de qualidade verificavel
ou dados de avaliagdo de programas. Nivel 6 - opinido de
autoridades respeitdveis baseada na competéncia clinica ou
opinido de comités de especialistas, incluindo interpretacdes
de informagdes ndo baseadas em pesquisas®.

RESULTADOS

Inicialmente, realizou-se busca nas bases de dados acima
mencionadas, resultando em 56 artigos, incluindo artigos em
duplicatas. Em uma segunda fase de selegao, foram lidos os
titulos e resumos, resultando na remogao de 39 artigos entre
duplicatas e artigos que ndo atendiam adequadamente ao
critério deinclusdo, obtendo-se 17 artigos lidos criteriosamente,
selecionando 10 artigos analisados, fazendo-se emergir as
categorias tematicas.

O processo de selegdo encontra-se sistematizado na figura que
segue (Fiura 1):

Figura 1. Fluxograma de protocolo realizado na pesquisa. Belém, Para, 2017.

LILACS PUBMED PSICOINF COCHRANE
18 Artigos 19 Artigos 6 Artigos 13 Artigos
Eliminacdo de Artigos Duplicados
|
| . . . —
11 Artigos 1 Artigo 4 Artigos 1 Artigo
extraidos extraido extraidos extraido

17 Lidos integralmente

|}

10 incluidos no estudo

Dessa forma, essa revisdo é composta por 10 artigos publicados
entre 2008 a 2016 relativos aos ultimos oito anos de pesquisa.
Da amostra selecionada, nove estudos eram de natureza
qualitativa e um quantitativo. Os artigos selecionados estdo
demonstrados no quadro abaixo, que contém informacgdes
de titulo, autoria, ano, e metodologia empregada, bem como
seus resultados. Os artigos apresentados ndo se classificam por
géneros uma vez que retrata maes e cuidadores, sob a dtica do
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transtorno de desenvolvimento.

Tendo-se recorrido a analise das evidéncias apresentadas,
foram criadas quatro categorias temdticas descritas como
0 autista dependente e a reorganizagdo familiar, estratégia
e intervencdo. O desenvolvimento do cuidar empregado ao
autista, melhora apresentada no desenvolvimento as quais
julgamos sintetizar o conhecimento da literatura pesquisada.
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Quadro 1. Sintese dos principais achados dos artigos selecionados

PUBLICACAO

AUTOR

METODO

RESULTADOS

Vivéncias maternas na realidade de ter um filho autista:
uma compreensado pela enfermagem

A Vivéncia da Maternidade de Mées de Criangas com
Autismo

Sobrecarga Familiar e Criangas Com Transtornos do
Espectro do Autismo: Perspectiva dos Cuidadores

Criando Pré-Escolares com Autismo: caracteristicas e
desafios da coparentalidade

Familias de criangas e adolescentes com autismo:
cotidiano e realidade de cuidados em diferentes etapas
do desenvolvimento

Cotidiano de familias que convivem com o Autismo
Infantil

Auto eficdcia de cuidadores de criangas com o transtorno
do espectro Autista

Implicagdes de um diagndstico: o que sentem as familias
dos sujeitos com deficiéncia?

Autismo infantil: Impacto do diagnédstico e repercussdes
nas relagdes familiares

Significado da Terapia de grupo para criangas autistas:
Percepgdo das Méaes

Monteiro, et al, 2008

Smeha, et al, 2011.

Misquiatti, et al, 2015.

Sifuentes, et al.2010.

Matsukura, et al, 2015

Zanattal, et,, al, 2014.

Tabaquim, et al, 2015.

Givigi, et al, 2015

Pinto, et al, 2016.

Simdes, et al, 2010.

Quali

Quali

Quali

Quali.

Quali

Quali

Quali

Quali

Quali

Quali

Revela que as mdes vivenciam a facticidade de ter um
filho autista permeada por sentimentos de nulidade, fé e
soliddo. As mdes também deixam de viver o seu cotidiano
para viverem o cotidiano do filho.

Apontam que estd vivéncia é uma experiéncia
desafiadora. Essas mulheres renunciam a carreira
profissional, a vida social e as relagBes afetivas em prol
dos cuidados maternos. Surgem, com isso, sentimentos
como incerteza, tristeza e desamparo.

indice de sobrecarga do familiar cuidador n#o foi
observada diferenga estaticamente significante e indicou
que os grupos estavam moderadamente sobrecarregados.
As caracteristicas dos participantes também ndo foram
significantes no indice de sobrecarga.

Demonstraram que as tarefas parentais ndo sdo
compartilhadas de forma igualitdria entre o casal e que
isso ocorre em fungdo das demandas proprias do autismo
e da forma como a familia se organiza para atender a
essas demandas.

Foi verificado que o cotidiano das familias participantes
se organiza em torno do membro com autismo, suas
necessidades e dificuldades, aspecto observado tanto no
ambiente doméstico como na realizagdo de atividades
externas, em outros contextos sociais

Mostraram que conviver com o autismo é, para a
familia, uma tarefa ardua, dificil, cansativa e, por
vezes, dolorosa. Também revelaram as dificuldades e
o longo caminho percorrido pelos pais para chegar ao
diagnostico; trouxeram a tona o isolamento social que
ocorre nas familias, a sobrecarga materna fisica, psiquica
e emocional.

Demonstraram que os cuidadores possuiam um bom
indice de Autoeficacia, com auséncia de sobrecarga do
cuidador.

Apontam-se as regularidades presentes nos discursos
familiares em relagdo ao diagndstico da deficiéncia,
organizados posteriormente em 10 categorias: visdo
negativa (a rejeigdo, o susto, a tristeza, a agressividade,
o preconceito, a dependéncia, o diferente, a dificuldade
e a superprotecdo) e visdo positiva (as potencialidades).

O impacto da revelagdo do diagndstico de autismo para
a familia; caracteristicas da revelagdo do diagndstico: o
local, o tempo e a relagdo dialdgica entre o profissional e
a familia; alteragdo nas relagdes familiares e a sobrecarga
materna no cuidado a crianga autista

Evidenciaram que, para essas mdes, a participacdo da
crianga na terapia de grupo significa a possibilidade
de obter beneficios em sua convivéncia social e no seu
desenvolvimento psicomotor e comportamental, bem
como proporciona aos pais uma maior participagao
em seus cuidados e consequentemente a obtengdo de
maiores conhecimentos sobre este transtorno.

Fonte: Dados da pesquisa, 2017
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DISCUSSAO

O autista dependente e a reorganizagao familiar

Atualmente, o autismo infantil é considerado um transtorno
global do desenvolvimento, manifestado antes dos trés anos de
idade e caracterizado pelo comprometimento de trés areas: a
comunicagdo, ainteragdo social e a presenca de comportamento,
interesses e atividades estereotipados e repetitivos?®.

Dessa forma durante o levantamento dos estudos, é possivel
afirmar que as condutas inerentes ao comportamento ja
delineado da crianga autista sdo um dos fatores mais estressores
das maes e cuidadores dessas criangas.

Outro fator de forte impacto dentro dos estudos é apontado
por dificuldades em relagdo a dependéncia no comportamento
desafiador do autista. As birras e as autoagressdes do filho,
esses fatores estdo presentes em cerca de 60% dos artigos e
fazem referéncias a esses fatores. Os estudos mostram ainda
gue a tentativa ou a reorganiza¢do da estrutura familiar para
se adequar a crianga autista gera transtornos e por vezes
inabilidades em se manter nessa estrutura.

O autismo infantil é, para a familia, uma tarefa ardua, dificil,
cansativa e, por vezes, dolorosa. Quando se planeja um filho,
almeja-se uma crianga perfeita e saudavel. Nem mesmo cogita-
se a hipdtese de essa crianga nascer com qualquer limitagdo
que seja. Quando a crianga tdo sonhada comega a apresentar
caracteristicas, como dificuldade ou demora para falar,
comportamentos repetitivos e estereotipados e dificuldade de
estabelecer relagOes de afeto e carinho, os sonhos idealizados
sobre essa crianga caem por terra e a familia depara-se com
uma realidade desconhecida, que poderd desconcerta-la e
exigir uma nova organizagdo familia®.

Depreendem-se do estudo também as altas taxas de maes que
referem dedicar-se exclusivamente a crianga autista, deixando
suas vidas profissionais e pessoais por acreditarem que, assim,
terdo maior possibilidade de prestar melhor assisténcia a essa
crianga.

O olhar do outro é mais um fator que influencia a vivéncia
da maternidade. Ver que as pessoas ficam incomodadas com
a presencga da crianga autista é sentido pelas maes como um
gesto de preconceito. Ao se falar em autismo, é apontado que
qualquer ofensa ao filho é sentida pela mae como se fosse
dirigido a ela prdpria. E, justamente, por perceber a fragilidade
do filho diante do social que as mdes também se sentem
fragilizadas. Discriminar, ter preconceito ou até mesmo olhar de
forma diferente para a crianga mobiliza na mulher a vontade de
proteger cada vez mais esse filho que, para ela, é uma crianca
indefesa. Assim, é devido a essa maior necessidade de protecdo
gue as maes dedicam-se integralmente a maternidade!®.

A restricdo social de mdes de autista é um fator identificado
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nos estudos como sendo significativo para a protegdo da
crianga, buscando, dessa forma, manter o filho longe de olhares
curiosos e discriminatdrios, provocando sobre si o isolamento
social. Os sentimento de culpa que, por vezes, podem
ser experiéncias vividas por pais e cuidadores sdo fatores
mencionados nos estudos como sendo importante colaborador
para a reorganizagdo familiar. No entanto, nao sdao explicados
claramente nos estudos analisados.

Os estudos analisados apontam que o Brasil ainda é referéncia
ao modelo de familia tradicional com o pai a méae e a criancga.
Assim, o papel de cuidador fica mais direcionado a genitora,
principalmente quando se trata de familias com filhos especiais,
fator que contribui de forma negativa quando avaliada a relacdo
de trabalho e a dedicac¢do a crianca autista ficando assim com
sobrecarga de atividades e tem a tendéncia de um isolamento
social em virtude de sua crianca.

Dizem que o autismo, quando se manifesta, afeta toda a familia,
pois o processo de enfrentamento desencadeia mudangas em
toda a dindmica familiar, em especial na relagdo mae e filho™. As
mades de criangas autistas, diante da situa¢do de vulnerabilidade
e de dependéncia do filho, passam a dedicar-se integralmente a
eles, acumulando muitas responsabilidades, como os cuidados
com a casa, com a familia e ainda com o filho autista, o que
acarreta grande sobrecarga emocional e fisica.

As consequéncias e limitagdes na vida pessoal do cuidador
correspondem a um conjunto de situagdes, as quais podem
provocar alteragdes e impacto na vida pessoal, como diminuicdo
de tempo disponivel, saude afetada e, ainda, a necessidade de
alterar um conjunto de hdabitos para poder dar respostas as
necessidades da familia.

Para a familia, deparar-se com as limitagdes da criancga autista,
por menor que seja, sighifica um encontro com o desconhecido.
Enfrentar essa nova e inesperada realidade causa sofrimento,
confusdo, frustracdo e medo. Ser pai e mae, neste momento,
significa embarcar em uma experiéncia complexa, repleta de
dificuldades e extremas responsabilidades, pois a crianga pode
ser parcial ou totalmente dependente dos pais*2.

Estrategia e intervencgao

Quando se apresenta estratégias no desenvolvimento do cuidar
da crianca autista, é inevitavel se pensar nas praticas maternas
e familiares apresentadas e praticadas ao autista. Estudos
apresentados! apontam que é preciso olhar ndo sé para o
autista, mas também para a familia, principalmente para a mae,
ja que é ela quem assume as maiores responsabilidades com o
filho no que se refere aos cuidados basicos diarios.

Assim, as estratégias apresentadas tenham a possibilidade de
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trazer melhora significativas para a crianga, bem como a suas
maes e familiares em um espago no qual possam ser escutados,
trocar experiéncias, compartilhar sua dor e sofrimento e
amenizar suas angustias e incertezas.

Diferentes autores'®* apontam que as questdes das terapias
sdo apontadas como melhor forma de tratamento e
acompanhamento das criangas autistas e de seus familiares.
Além do grupo de terapia, as criangas autistas requerem
acompanhamento por fonoaudidlogos, fisioterapeutas e
psicélogos. As atividades fisicas e recreativas como natagao e
equoterapia sdo apontadas como intervengdes e estratégias
para a melhora dos quadros graves de transtorno do
desenvolvimento.

Nesse contexto, depreende-se que a interagdo social das
criangas entre si e com os profissionais, por meio de atividades e
brincadeiras desenvolvidas em conjunto, é capaz de desenvolver
no autista possibilidades de mudangas de comportamento
relacionadas as atividades da vida didria, em que as criangas sdo
estimuladas a alimentar-se e ingerir liquidos, usar o banheiro,
fazer higiene das maos, calgar e amarrar os calgados de maneira
independente.

Toda intervengdo direcionada as dificuldades e ao tratamento
da crianga autista devem priorizar o apoio e a dedicagdo da
familia como fatores determinantes do desenvolvimento e da
evolugdo da crianga ao longo do processo terapéutico.

A enfermagem, enquanto profissdo cuja ferramenta principal
de trabalho é o cuidado, deve focar sua atengdo nas criangas
autistas e suas maes, cujo sofrimento pode estar encoberto
pelo proprio existir do filho. Essas mdes necessitam de cuidado
e atenc¢do para que possam cuidar de seus filhos e de si mesmas,
participando ativamente do processo de tratamento?.

As estratégias empregadas sdo identificadas como fator
positivo no desenvolvimento cognitivo e interpessoal da crianga
autista. As intervengGes aplicadas sdo vistas ndo somente para
o tratamento, para a inclusdo social, tanto das criangas quanto
da familia. A procura dos responsdveis por esses tipos de
estratégias é movida pelo cuidado. Fator facilitador na interagdo
social e familiar das criangas e seus cuidadores.

N3o existem terapias mais ou menos apropriadas para o
autismo, pois cada pessoa reage de maneira diferente as
diversas formas de intervengdo. Sabe-se que a etapa da vida na
qual o autista se encontra interfere nos resultados da terapia,
devendo ser substancialmente diferente o tipo de abordagem a
ser realizado em cada etapa®.

O desenvolvimento do cuidar empregado ao autista

A divisdo de trabalho relacionado ao cuidado da crianga
compreendia tarefas parentais como alimentagao, organizagao
de habitos de higiene, transporte, auxilio em tarefas escolares e
acompanhamento do filho em atividades recreativas®.

As autoras®™ identificam em seu estudo que, quando
relacionado ao aspecto do cuidar entre os genitores, o pai se
apresenta como um suporte para auxilio quando necessario nas
atividades didrias. Enquanto a mae é a detentora dos cuidados
basicos de que a crianga necessita como se alimentar, tomar
banho, escovar os dentes, vestir-se e fazer higiene pessoal. As
autoras também identificam que as atividades de transporte e
salde, na maioria dos casos, sdo realizadas por maes, sendo
gue elas se dedicam inteiramente ao cuidado do filho.

Quando relacionado a dificuldade em relagdo a dependéncia do
filho, sua higiene e demais atividades que envolvam o toque,
o contato fisico, sdo atividades cotidianas de maior dificuldade
citadas nos textos referenciando ativamente o constrangimento
dos pais em cuidar da higiene intima do filho quando a crianga
em questdo é do sexo oposto.

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma condi¢ao
cronica, enfrentam dificuldades importantes no que tange a
realizacdo de tarefas préprias de sua fase de desenvolvimento,
porque as caracteristicas clinicas motivam um aumento de sua
demanda por cuidados e, consequentemente, de seu nivel de
dependéncia para com os pais e/ou cuidadores?.

Observa-se, em estudos?’, que as maes agem de forma objetiva
e pratica, tomando iniciativas para resolver os problemas e
demonstrando capacidade de manejo para lidar com seus filhos
diante das circunstancias estressoras surgidas no dia a dia, seja
no convivio familiar seja no ambiente social mais amplo.

Os apontamentos levantados nas analises realizadas no banco
de dados da pesquisa esclarecem que essas maes, em sua
maioria, recebem apoio e orientagdo das escolas especiais,
principalmente sobre o manejo com os filhos, o que talvez
possa estar favorecendo uma maior utilizagdo da estratégia
de agdo direta quanto a atividades diarias relacionadas ao
filho. Porém, os estudos analisados ndo identificam as formas
utilizadas para que as criangas, em questao, tornem-se adultos
independentes que possam realizar de forma independente seu
préprio cuidado.

Melhora apresentada no desenvolvimento

O entendimento em relacdo aos transtornos que envolve
0 paciente autista possibilita o desenvolvimento de pais e
mdes de autistas quanto de seus familiares. Observa-se, no
estudo, que, apesar dos avancos de conhecimento em torno
desse transtorno, ainda é muito inferior se mensurado com as
necessidades de uma crianga autista para seu crescimento e
desenvolvimento.

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma condicdo
cronica, enfrentam dificuldades importantes no que tange a
realizacdo de tarefas préprias de sua fase de desenvolvimento,
porque as caracteristicas clinicas motivam um aumento de sua
demanda por cuidados e, consequentemente, de seu nivel de
dependéncia para com os pais e/ou cuidadores?®.
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O ambiente escolar é outra referéncia importante para os pais
de autistas. As interagdes escolares sdo apontadas no estudo'?,
como forma de integrar a crianga a sociedade. Identifica-se,
no estudo, a questdo que integrar a crianga na comunidade é
um momento gerador de crise, pois ja, nas primeiras saidas,
em locais onde estdo outras criangas, é perceptivel para os
pais o surgimento da rejei¢ao social, bem como mudangas de

comportamento da crianga portadora de autismo.

Por isso, o momento da entrada do filho na escola poderia ser
um fator de melhora em seu desenvolvimento; também se
materializa na questao da diferenca e dos limites em relagdo a
aprendizagem dessa crian¢a podendo levar a angustia por parte
dos pais que, por muitas vezes, optam por manter a educagao
do filho no ambiente familiar®.

Fatores que apontam para a independéncia da crianga autista,
que possam identificar seu dominio em suas condigdes
e desenvolvimento do seu préprio cuidado ndo foram
identificadas nos estudo. Identifica-se também que as mdes
tém a necessidade de realizar todas as atividades nas quais
as criangas poderiam mostrar controle. Contudo, os fatores
relacionados aos sentimentos de culpa sdo identificados como
primordiais para que essas criangas tenham suas atividades
realizadas por seus pais ou cuidadores.
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Por meio deste estudo, identifica-se que a vivéncia de familiares
e cuidadores de criangas com transtorno do desenvolvimento
tém suas vidas e sua organizacdo familiar afetada diretamente
pela adequacdo pretendida para seus filhos buscando-se evitar
sofrimento a essas criangas, passando a vivenciar inteiramente
o cotidiano do filho, podendo influenciar negativamente no
desenvolvimento das a¢des dessas criancgas.

Constata-se, ainda, a necessidade da construgdo de um
conhecimento mais sélido por parte da enfermagem, para
que possa instituir um cuidado mais efetivo, tanto as criangas
autistas como a seus familiares. Contudo, ressalta-se que ainda
ha muito a ser desvelado; por isso, a importancia e necessidade
de novos estudos que visem ao desenvolvimento de atividades
empregando o desenvolvimento do autocuidado das criangas
em busca de perspectiva de futuro.

Contudo, depreende-se do estudo a necessidade de mostrar
aos familiares e especificamente a genitora, a necessidade de
estimular a crianga para seu proprio cuidado de acordo com suas
fases de crescimento e desenvolvimento, realizando a divisdao
de tarefas com os demais membros da familia envolvidos com a
crianga, por mais que os instintos maternos protetores aflorem
quando avaliadas as necessidades da crianca autista.
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