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O OLHAR DA TERAPIA OCUPACIONAL NA QUALIDADE DE VIDA DE PAIS E
CUIDADORES DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Daniela Cristina Pereira da Silvat; Simone Milagres Firmino?!; Bianca Estrozi?

RESUMO

INTRODUCAO: O autismo é um distirbio do desenvolvimento que se manifesta em
idades muito precoces, antes dos trés anos de idade, e caracteriza-se por um quadro
comportamental peculiar que envolve as areas da interacdo social, da comunicacao e
do comportamento. Sendo assim, a dinamica de cuidados e aten¢ao destinada a estas
pessoas requer mudancas significativas na rotina familiar e significativos prejuizos na
qualidade de vida. OBJETIVOS: Analisar as contribuicbes da terapia ocupacional na
gualidade de vida de pais e cuidadores de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista. METODOLOGIA: Foi adotada a revisédo de bibliografica e analise qualitativa
dos dados. RESULTADOS: Foi identificada a sobrecarga emocional, fisica, financeira
e psicoldgica de pais e cuidadores ao serem obrigados a renunciar sua vida para dar
lugar aos cuidados da crianca com TEA e renunciar seus proprios interesses.
CONSIDERACOES FINAIS: Faz-se necessario um olhar integral as familias que
recebem o diagnostico de TEA, considerando-se a complexidade do processo de
adaptacao que vivenciam. Nesse sentido a TO pode contribuir de forma significativa
na intervencédo de pais e cuidadores. Faz-se importante pontuar que ainda ha poucas
publicacdes sobre o tema.

PALAVRAS-CHAVE: TEA. Terapia Ocupacional. Qualidade de Vida. Pais.
Cuidadores.

TAcadémicas do Curso de Terapia Ocupacional do Centro Universitario Goyazes — UniGoyazes
2Orientador: Prof. Especialista, do Centro Universitario Goyazes — UniGoyazes



THE PERSPECTIVE OF OCCUPATIONAL THERAPY ON THE QUALITY OF LIFE
OF PARENTS AND CAREGIVERS OF CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDER

ABSTRACT

INTRODUCTION: Autism is a developmental disorder that manifests itself at very early
ages, before the age of three, and is characterized by a peculiar behavioral picture that
involves the areas of social interaction, communication and behavior. Therefore, the
dynamics of care and attention for these people requires significant changes in the
family routine and significant damage to their quality of life. OBJECTIVES: To analyze
the contributions of occupational therapy in the quality of life of parents and caregivers
of people with Autism Spectrum Disorder. METHODOLOGY: Literature review and
gualitative data analysis were adopted. RESULTS: The emotional, physical, financial
and psychological burden of parents and caregivers was identified when they were
forced to give up their lives to make room for the care of the child with ASD and
renounce their own interests. FINAL CONSIDERATIONS: A comprehensive look at
families who receive the diagnosis of ASD is necessary, considering the complexity of
the adaptation process they experience. In this sense, OT can significantly contribute
to the intervention of parents and caregivers. It is important to point out that there are
still few publications on the subject.

KEYWORDS: TEA. Occupational Therapist. Quality of Life. Caregivers. Country.
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INTRODUCAO

O cuidado as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA, é um
grande desafio, pois exige muito do cuidador e na maioria dos casos se sentem
sobrecarregados. Segundo Souza et al. (2015), a sobrecarga acontece no cuidador
por ndo estar preparado para encarregar-se das tarefas e obriga¢fes atribuidas a ele,
podendo prejudicar sua prépria saude, desestabilizando-se emocionalmente.

Sendo assim, o0 cuidador é submetido a uma carga horaria estendida e
constante que gera uma demanda de esforco intenso, na qual envolve uma rotina de
desgastante fisico, social, emocional e financeiro (NOGUEIRA; SOUZA; CASARIN,
2014). Sabe-se que o ato de cuidar pode se tornar um fator estressor gerando na
maioria das vezes ansiedade e medo.

Desta forma, a rotina e as relagdes dos cuidadores tornam-se um grande
motivo de estresse, uma vez que passam por uma sequéncia de estagios. Como por
exemplo o impacto do diagnéstico, isto é, o “luto”, que representa a perda do filho
saudavel e idealizado pela familia e principalmente pela méae.

A definicdo sobre o termo autismo passou por diversas mudancas durante
anos, e hoje ela é definida pelo manual diagndstico e estatistico de transtornos
mentais (DSM-V), como transtorno do espectro autista, sendo classificado sob
diferentes perspectivas como, por exemplo, a da psicandlise, a da psiquiatria e a
psicoeducacional. De acordo coma a Classificacao Internacional de doencas, CID-11
(OMS, 2018), o transtorno do espectro do autismo é caracterizado por déficits
persistentes na capacidade de iniciar e manter a interacdo social reciproca e de
comunicacao social e por uma série de restritos, repetitivos e padrdes inflexiveis de
comportamento e interesses. Desde sua descoberta, o TEA tem suscitado iniGmeras
discussbes e controvérsias em relagdo ao seu diagnostico, causas e
consequentemente tratamentos adequados (GUEDES, 2015).

O autismo € um transtorno global do desenvolvimento infantil que se manifesta
antes dos trés anos de idade. De acordo com Gaiato; Reveles; Silva (2012), o autismo
caracteriza-se por um conjunto de sintomas que prejudica as areas da socializacéo,
comunicacdo e do comportamento, sendo a interagao social a mais comprometida.

Geralmente, as criangas autistas tém atividades e interesses restritos e

repetitivos. Apresentam dificuldades em lidar com o inesperado, demonstrando pouca
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flexibilidade para mudar as rotinas. Diante da presenca desses sintomas, 0 contexto
familiar sofre rupturas imediatas na medida em que as atividades rotineiras sao
interrompidas e o clima emocional se modifica.

De acordo com Sprovieri e Assumpc¢ao (2001), as dificuldades apresentadas
pela crianca impossibilitam a renovacdo das normas e dos valores sociais na familia
e a manutencdo do convivio social. Schimdt e Bossa (2003), afirmam que existem
caracteristicas proprias do comportamento da crianca autista as quais somadas a
severidade desse transtorno podem constituir estressores em potencial para a familia
e cuidadores. Neste sentido, um dos grandes desafios consiste em como cuidar dos
familiares que zelam de pessoas e cuidadores com TEA, proporcionando maior
gualidade de vida.

Segundo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF), qualidade de vida (QV) se refere a um processo de constru¢cdo do bem-
estar subjetivo a partir do que as pessoas sentem sobre suas condi¢cdes de saude
(OPAS, 2003).

Para amenizar o estresse desses familiares, algumas estratégias de
enfrentamento sdo extremamente relevantes como o aconselhamento informativo, o
suporte social e a participacdo desses pais e cuidadores em atividades sociais.
Quanto ao tratamento especifico da crianca autista, ele deve ser conduzido por uma
equipe multidisciplinar, onde o terapeuta ocupacional ocupa lugar de destaque. Pois,
contribui nas sessdes de estimulacdo para o desenvolvimento dessa criancga, além do
apoio e acolhimento dado aos familiares.

Considerando o exposto, o presente estudo tem como objetivo analisar a
contribuicdo da terapia ocupacional no que se refere a qualidade de vida de pais e
cuidadores de criancas diagnosticadas com TEA. Esperando com isso agucar o olhar
do terapeuta ocupacional e da classe profissional acerca da importancia de acolher
as demandas de pais e cuidadores, visando proporcionar estratégias para a melhoria

da qualidade de vida.
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METODOLOGIA

Na realizacdo do presente estudo foi abordada uma Reviséo de Bibliografia, de
abordagem qualitativa dos dados. O método objetiva reunir conhecimentos tedricos a
respeito do tema selecionado para investigacdo. Para este desenvolvimento, foram
cumpridas as seis etapas recomendadas por Mendel et al. (2008), referentes a:
identificacdo do tema e formulacdo da questdo de pesquisa, estabelecimento dos
critérios de inclusdo/exclusdo, definicdo das informacdes a serem extraidas dos
estudos selecionados, avaliacdo dos estudos incluidos, interpretacdo dos resultados
e apresentacao/sintese do conhecimento (MENDES et al., 2008). Foi utilizado como
método de pesquisa bibliografica o Estado da Arte, que objetiva:

[...] mapear e discutir certa producdo académica em diferentes campos do
conhecimento, tentando responder que aspectos e dimensdes vém sendo
destacados e privilegiados em diferentes épocas e lugares, de que formas e
em que condi¢Bes tém sido produzidas certas dissertacdes de mestrado,
teses de doutorado, publicacbes em periddicos e comunicacdes em anais de
congressos e de seminérios (FERREIRA, 2002, p.258)

Com base na escolha do tema e definicdo dos objetivos, a questédo norteadora
do estudo consistiu em: “ Qual a contribuicdo da terapia ocupacional na qualidade de
vida de pais e cuidadores de criangas autistas?”, sendo definido para efetivagdo das
buscas as bases de dados Google Académico, Scientific Eletronic Library Online —
Scielo, bem como consultas em periddicos: Revista de Terapia Ocupacional da
Universidade de Sao Paulo, Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional e Revista
Interdisciplinar de Saude e Educacédo Ribeirdo Preto, Revista Psicologia e Saude,
Cadernos de Psicologia de Juiz de Fora.

Como descritores, utilizou-se 0 emprego da combinagcdo entre o0s termos:
gualidade de vida e cuidadores de autistas (quality of life and autistic caregivers),
estresse parental no autismo e terapia ocupacional (parenting stress in autismo and
occupational therapy), fatores estressores e autismo (factors stressors and autism).

Os critérios de inclusdo adotados foram: artigos publicados nos ultimos 5
(cinco) anos, a obrigatoriedade de o artigo apresentar a palavra “autismo”, “qualidade
de vida” ou similares no titulo e/ou resumo e/ou palavra-chave, explicitar no resumo
aspectos relacionados a qualidade de vida de pais e cuidadores, a publicacdo estar

em portugués e disponivel na integra.
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Dos 30 artigos encontrados na busca, 22 foram excluidos, totalizando 8 artigos

selecionados conforme os critérios de inclusao.

A composicao dos resultados foi categorizada na tabela 1, conforme Autor e

ano de publicacéo. Objetivo, metodologia e contribuicbes para maes e cuidadores de

TEA.
Tabela 1
Titulo do artigo, Objetivo Metodologia Principais
ano de publicacéao resultados
e autores encontrados
O processo de Investigar a adaptacao|Estudo descritivo As maes

adaptacéo e
desempenho
ocupacional de maes
de criancas no
transtorno do espectro
autista. Roiz;
Figueiredo, 2023.

e 0 desempenho
ocupacional das maes
de filhos com TEA.

transversal

quantiqualitativo

demonstraram que a
adaptacdo a seus
filhos envolve fatores
como transmisséo do
diagnéstico,
informacao,
caracteristicas dos
filhos, condicdes
socioecondmicas,
resiliéncia, crencas e

expectativas pessoais.

Desempenho
Ocupacional de
cuidadores de
criangas com
transtorno do espectro
autista (TEA): uma
revisdo da literatura.
Montenegro; Coimbra,
2020.

Identificar as
mudancas ocorridas
no desempenho
ocupacional de
cuidadores de

criangas com TEA.

Levantamento

bibliografico.

Foram identificadas
mudangas fisicas e
psicolégicas no
desempenho
ocupacional dos
cuidadores, bem como
prejuizos na qualidade

de vida.




14

Adaptacao familiar
ao diagndstico de
Transtorno do
Espectro Autista:

uma compreensao

Investigar a
adaptacao familiar
ao TEA em
decorréncia do
diagndstico na

Estudo qualitativo

Foram encontradas
quatro categorias de
relatos que
interferem na rotina

da vida familiar,

da vivéncia de familia. sendo: Impacto

familias. Leoni; familiar, adaptacéo

jabali; Rodrigues, familiar, redes de

2020. apoio e perspectivas
de futuro.

Reviséo Integrativa  |ldentificas a Revisdo Integrativa  |Grande sobrecarga

sobre a vivéncia de
maes de criangas com
Transtorno de
Espectro Autista.
Constantinidis, 2020)

sobrecarga das maes
de criancas com TEA
e as formas
encontradas por elas
para lidar com as
dificuldades

cotidianas.

emocional das maes
devido a perda do filho
idealizado, confusdo
de sentimentos, como
medo e estresse ao
lidar com o
preconceito. Também
necessidade de auxilio
no cuidado com a

crianca com TEA.

Estresse Parental e
Autismo. Duarte, 2020.

Entender as principais
caracteristicas do
autismo que
contribuem para a
promocéo do estresse

no meio familiar.

Revisao bibliogréfica

O suporte social,
programas de
orientagdes para pais
e 0 apoio psicologico
constituem alternativas
para amenizar
situacOes estressantes
do cuidador de TEA.

Qualidade de vida de
maes de criangas com

Transtorno do

Avaliar a qualidade de
vida de maes com
filhos autistas e

correlaciona-la com

Pesquisa quantitativa

Houve correlagéo
significativa entre a
escolaridade materna

0 dominio fisico e
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Espectro Autista. variaveis entre a variavel

Mattiazzi, 2019. sociodemogréaficas, “capacidade da
obstétricas e dados da crianga em interagir
crianca. com outras criangas” e

0 dominio social das

maes.
Estresse parental de |Realizar revisao Reviséo tedrica A figura feminina,
criancas com tedrica de pesquisa geralmente as mées
Transtorno do sobres estresse S80 as que mais
Espectro Autista: uma [parental de criangas sofrem com o estresse
revisdo tedrica. Costa; |com Transtorno do de individuos com
Santos; Santos; 2018. [Espectro Autista. TEA

Estresse em mées de |Avaliar a relagédo entre [Estudo correlacional |As mées apresentam

criancas do Espectro [0 diagnostico de estresse consideravel
Autista: um estudo autismo e a instalacéo tendo em vista as
correlacional. Ferreira, (de estresse em suas situacOes desafiadoras
2018. genitoras. gue envolvem a

criacdo e educacéao de
uma criangca com

autismo.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2023.

DISCUSSAO

Diagnostico e suas consequéncias para a familia

O transtorno do espectro autista (TEA) foi propagado no ano de 1943, pelo
pesquisador alemdo, radicado nos EUA, Leo Kanner. O TEA é um transtorno do
neurodesenvolvimento, de inicio precoce que prejudica o0 modo como o individuo se
socializa e se comunica, possui alteraces comportamentais que se apresentam de
maneiras diversas (STELZZER, 2010).

O Manual de Diagnéstico e Estatistica de Doencas Mentais (American
Psychiatric Association, 2013), também referido como DSM-V, estabelece que para
critérios diagnosticos, os déficits devem ser persistentes na comunicagéo e interagédo

social em diversos contextos, tendo padrbes repetitivos de comportamento, de
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interesse ou de atividades, com sintomas presentes precocemente e causarem
prejuizo clinico significativo.

O DSM-V destaca que as pessoas com TEA sao representadas por diferentes
graus de gravidade e sintomas, devido a um desalinho na gravidade e sintomatologia
gue representam déficits nas areas de comunicacao, interacao social, pela existéncia
de comportamentos inadequados, padrdes restritos e estereotipias. Também informa
gue as dificuldades surgem logo na primeira infancia causando limitacdes no dia a dia.

Para Onzi e Gomes (2015, p.189) O transtorno do Espectro Autista € definido
da seguinte maneira:

O TEA é considerado um transtorno que vai além da sua complexidade,
distante de ser definido com exatiddo, pois ndo existe meios pelos quais se
possa testa-lo, muito menos medi-lo. Em outras palavras, as pesquisas
realizadas atualmente estdo distantes no sentido de apresentarem a cura
para o autismo, acompanhando o individuo por todo seu ciclo vital (ONZI;
GOMES, 2015, p.189).

Segundo Kupfer (2000) o conhecimento de um diagndstico ndo garante o
destino e 0 modo de vida de um individuo, pois cada diagnéstico carrega em si uma
rede de significados socialmente definidos que podem aprisiona-lo dentro de
determinados esteredtipos e representacdes. A autora ressalta que essa rede de
significados contribui para o processo de exclusdo, marginalizacdo e imobilismo
perante a vida. O diagndstico, no entanto, ocasiona importantes impactos no contexto
familiar (Pinto et al., 2016).

Diante do diagndstico, algumas familias podem se adaptar positivamente a
realidade na adaptacdo com o filho com necessidade especial e outras podem
vivenciar o processo de cuidado com profundo desgaste e desajuste familiar
(Matsukura & Sime, 2008).

No inicio, o descobrimento da gravidez gera nos pais expectativas no que se
refere ao filho que ira nascer, principalmente, a mae, que idealiza o filho ou a crianca
ideal, com caracteristicas de uma crianca tipica. Ao receberem o diagndstico de TEA,
0s pais vivenciam um sentimento de perda diante de seus sonhos e expectativas
criadas em relacdo aos seus planos e concomitantemente, precisam encontrar
maneiras de enfrentar essa nova realidade, adaptando-se a ela. Muitas vezes, antes
mesmo de o diagndstico ser confirmado, as familias jA convivem com a tentativa de
identificar os sintomas apresentados pelas criancas, necessitando aprender a lidar
com eles (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018).
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ApoOs o diagnéstico, a familia vivencia um sentimento de perda em relagéo a
crianca idealizada, desencadeando assim, um processo de luto por esta. Este
processo pode acarretar dificuldades no estabelecimento de vinculo com a crianga,
ao passo em que 0s pais tendem a considerar apenas o transtorno do filho e os
problemas causados por ele (SILVA; VIEIRA; SCHNEIDER, 2016).

De acordo com Silva, Vieira e Scheider (2016), a familia é para a crian¢a o
primeiro ambiente socializador e provedor dos cuidados basicos necessarios para
satisfacdo de suas necessidades, como protecao, assisténcia econdmica e emocional,
exercendo influéncia significativa em seu desenvolvimento. Estas atribuigbes séo
ainda mais acentuadas em familias de criancas com TEA, pois precisam adaptar-se a
maior demanda de dedicacdo e proporcionalmente de cuidados as necessidades
especiais ofertadas pelo filho, além de lidar com o luto e a inevitabilidade de ajustar
suas expectativas e planejamentos futuros.

Sendo assim, 0 nascimento de uma crianga com necessidades especiais dentro
de uma familia, favorece o surgimento de angustia, sofrimento, causando incertezas
devido ao contato com o inesperado. As reacdes dos pais sdo de espanto, tristeza
profunda, negacdo e desespero. Geralmente esses pais desejam que esta crianca
nunca tivesse nascido. Entdo, toda estrutura familiar tem que modificar e se adaptar
a este novo contexto, pois as relacdes geralmente se tornam mais dificeis por conta
da severidade do transtorno que progride em termos de gravidade dos sintomas. O
surgimento de estressores se tornam evidentes por causa da demora na obtencéo do
diagndstico, da dificuldade da compreenséo de um grande volume de informacdes, do
dispéndio de tempo e dinheiro e da manutencdo de um senso de controle (Cruz;
Santos; Souza 2015).

Favero e Santos (2005), afirma que as intensas mudancas nas atividades
diarias dessas familias, indica uma sobrecarga emocional, fisica e financeira, além do
estresse e das incertezas em relacdo ao futuro dos filhos em funcdo da sua
dependéncia. Para Whitman (2015), ser pai ou mde de uma crianca autista é bastante
desafiador e pode resultar em problemas no relacionamento com a crianca. Uma
dificuldade particular que os pais as vezes enfrentam € para a formacao do apego
com o filho autista. O autor destaca que as maes percebem menos gratificacao e
prazer no relacionamento entre elas e a crianga autista. Os desafios mais dificeis que
estas familias enfrentam s&o as mudancas de papéis imprevistas, que,

inevitavelmente, ocorrem apds o diagndstico da crian¢ca. Em muitos lares, os pais
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decidem que um deles, muitas vezes a mae, devera cuidar do filho. Entdo esta se
sente compelida a adiar ou abandonar seus objetivos pessoais, educacionais e

profissionais.

Sobrecarga e estresse de pais e cuidadores

Para Misquiatti et al. (2015), a sobrecarga e o estresse sao aspectos altamente
relevantes e vivenciados por familiares de criangas autistas e ocorrem devido ao
comprometimento dessas criancas, que demanda, diversas alteracdes na dinamica
familiar resultando em sobrecarga fisica e mental e altos niveis de estresse.

A crianca com TEA constantemente requer cuidados para além do ambiente
domiciliar, como psicoterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e consultas
médicas, o que demanda tempo dos pais e dos cuidadores que muitas vezes
necessitam renunciar a seus empregos para dedicarem exclusivamente as demandas
do filho, gerando alto nivel de sobrecarga e estresse (Faro et al., 2019; Favero &
Santos,2005; Misquiatti et al. 2015).

Indubitavelmente, as familias que se encontram em circunstancias especiais,
promotoras de mudancas nas atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico
de seus membros, deparam-se com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais
gue podem suscitar situacdes potencialmente indutoras de estresse e tensao
emocional (Lipp; Guevara, 1994).

Em relacéo ao estresse, Lipp (2000), descreve que ele € capaz de produzir um
namero significativo de consequéncias para sua familia, para o cuidador, a
comunidade e local onde vive. No ambito psicoldgico e emocional do ser humano, o
estresse excessivo produz cansaco mental, dificuldades de concentracdo, apatia e
indiferenca emocional. A produtividade sofre quedas e a criatividade fica prejudicada,
duvidas comecam a surgir em virtude da percepcdo do desempenho insatisfatério.
Surgem crise de ansiedade e humor deprimido, a libido fica reduzida e os problemas
de ordem fisica se fazem presentes (Paulino, Prezotto, Frias, Bataglia, & Aprile, 2015).

Misquiatti et al. (2015) afirmaram que o estresse e a sobrecarga gerada pelas
demandas da crianga podem, consequentemente, contribuir para o desenvolvimento
de um quadro depressivo, que afeta ndo so pais e cuidadores como também a crianca.
Do mesmo modo, Favero e dos Santos (2005) ressaltaram que maes e pais de

criancas com TEA apresentam diferentes tipos de estilos de enfrentamento, que
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muitas vezes refletem em desfechos como depressdo, isolamento social e
dificuldades conjugais.

Segundo Koegel e cols. (1992), as familias de autistas revelam um nivel geral
alto de preocupacéo quanto ao bem-estar de suas criangas depois que 0s pais nao
puderem providenciar mais cuidados para elas. O prejuizo cognitivo da crianga € um
dos focos de estresse dos pais nas suas preocupacbes com as inabilidades
linguisticas e cognitivas das criancas.

Khanna et al. (2012), afirma que a sobrecarga em cuidadores pode ser definida
como a percepc¢do desses pais e cuidadores sobre a saide emocional e fisica, vida
social e situacdo financeira proveniente do cuidado realizado, que pode ser
intensificado devido, por exemplo, ao grau do transtorno, a comorbidade médica, a
idade do cuidador, a precariedade dos servigos de apoio e a dificuldade financeira
(Vogan et al., 2014). Cuidadores de pessoas com TEA muitas vezes apresentam
isolamento, ocorrido pela dificuldade de adaptacdo da crianca ao ambiente social, e
com a falta de apoio social, imposto muitas vezes pelo proprio cuidador, apresentam
altos niveis de estresse (Barbosa, 2010; Costa, Steffgen & Ferring, 2017; De Andrés-
Garcia, Moya-Albiol & Gonzalez-Bono, 2012; Hodge & Hoffman & Sweeney, 2011;
Khanna et al., 2012).

O impacto do TEA na qualidade de vida de pais e cuidadores

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude — OMS (1993), a qualidade de vida
(QV) esta relacionada a percepcéo que o individuo tem de sua posicao na vida, nas
relacdes sociais estabelecidas, nos sistemas de valores em que esta inserido, nas
expectativas, nos padrdes e nas preocupacOes. Nessa perspectiva, a QV é
compreendida subjetivamente, ja que esta relacionada as percepcdes de cada ser,
assumindo um carater multidimensional que envolve caracteristicas socioculturais,
econdmicas, pessoais e elementos positivos e negativos (Fleck ET AL., 2000; Minayo;
Hartz; Buss, 2000; Seidl; Zannon, 2004).

Maes e filhos com alguma deficiéncia e/ou transtorno do
neurodesenvolvimento, ao atrelarem seu modo de viver em funcdo destes filhos,
sobrepdem as demandas deles as suas proprias demandas, e suas ocupacdes
enquanto mulheres séo deixadas em segundo plano ou até mesmo esquecidas

(Guerra et al., 2015). As mées que nédo possuem apoio familiar para partilhar os
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cuidados com os filhos, ficam com o tempo para si restringido e ndo conseguem
realizar suas ocupacdes (Conceicao et al., 2020).

Segundo Pontes & Araujo (2022), para maes de filhos no TEA, é incongruente
empenhar-se em ocupacdes significativas que néo estejam ligadas ao cuidado do
filho. Diante deste Unico propdsito de vida, a existéncia enquanto mulher é anulada.

Ao consideramos que todo ser humano é um ser ocupacional e que o
desempenho de cada ocupacdo constitui uma experiéncia Unica para cada pessoa
(Polatajko et al., 2013) o significado que cada ocupacédo tem para cada mae € singular
e, por isso, conseguirem desempenhar as ocupacdes que gostariam mesmo apos o
nascimento de seus filhos com TEA proporcionaria o resgate de sentidos para o viver
e 0 sendo de identidade.

Alguns prejuizos na QV podem acarretar o desenvolvimento de sintomas
depressivos e de ansiedade nos cuidadores e pais de criancas com TEA. Oien e
Eisemann (2016) e Al-Farsi et al. (2016) afirmam que cuidadores e pais de criancas
com TEA apresentam quadros elevados de ansiedade, estresse e depressao,
proporcionalmente ao comprometimento intelectual, social e de comunicacdo da
crianca.

No estudo de Kousha, Attar e Shoar (2016), evidenciou-se que, como a
compreensao geral das caracteristicas comportamentais e da etiologia da crianca com
TEA é obscura, os pais tém dificuldades em estruturar suas vidas sociais, sejam elas
familiares, parentais ou com a comunidade, sem se ater as necessidades ja
conhecidas da crianca. Esse excesso de preocupacao contribui para niveis elevados
dos sintomas depressivos e de ansiedade, uma vez que o impacto do cansaco, da
exaustao e da responsabilidade de incluir uma crianca com necessidades especiais
nao se limita apenas aos aspectos psicolégicos, mas a QV geral, aos status
econdmicos e aos suportes sociais.

Sendo assim, percebe-se a constante presenca de fatores psicologicos e a
necessidade de suporte social relacionados aos aspectos estressores e as
modificacdes no ambito geral da QV, que podem ecoar a niveis mais profundos, como
transtorno depressivo e de ansiedade. Em complemento, Stoner e Stoner (2016)
destacam que as condi¢des de trabalho também apresentam alto impacto na QV de
pais e cuidadores. O trabalho exerce o potencial de melhorar o significado pessoal,
bem como o senso de autodeterminacado, proporcionando melhores oportunidades

para o trabalhador e para a familia de forma geral. Entretanto, o que é mais frequente
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em maes de criangas com TEA é a necessidade de abandonar ou reduzir a carga
horéria de trabalho. Isso significa a necessidade de lidar com o luto de nao ter um filho
dentro do desenvolvimento esperado, como também a perda de sua carreira, que
normalmente € compreendida como parte da propria identidade.

Vasilopoulou e Nisbet (2016) ressaltaram que estes déficits relacionados a
gualidade de vida dos pais e cuidadores de autistas podem ser resultado de uma alta
tensdo vinculada aos cuidados com o filho, poucas horas de sono e nivel de estresse
elevado. Estas questfes contribuem para o mau funcionamento fisico e mental do
sujeito. Além disso, a estigmatizacdo também pode estar relacionada com uma baixa
gualidade de vida, assim como as demandas financeiras e o aumento da
responsabilidade ao cuidar de uma crianca com TEA, o que pode limitar as
oportunidades dos pais em se relacionar com outras pessoas, diminuindo a

capacidade em mudar positivamente seu ambiente.

Estratégias de Enfrentamento e Intervencéo do Terapeuta Ocupacional

O Contato diario da crianca autista com familiares e cuidadores possibilita o
surgimento de um estresse acentuado por causa das caracteristicas tipicas que
envolvem este transtorno. Por isso, se torna necessario buscar alternativas que
possam amenizar a vida das pessoas que sdo vitimas de tal fenémeno. Pelo fato do
autismo ser uma condicdo permanente, torna-se necessario buscar alternativas que
possam amenizar a vida dos familiares (Schwartzman, 2003).

Segundo Amy (2001), o anseio dos pais é encontrar um espaco que possa
fornecer acolhimento terapéutico e educativo aos seus filhos, dando-lhes amor e
tempo disponivel para que os pais possam continuar a trabalhar.

Sendo assim, o suporte social aponta como uma boa alternativa no que se
refere ao apoio de pais e cuidadores de TEA. Também o acesso da familia a
assisténcia profissional competente e a bons programas educacionais; além de
envolver o estabelecimento de vinculos interpessoais e grupais capazes de
proporcionar sentimentos de protecéo e apoio. E importante citar que altos niveis de
apoio social resultam em menores indices de estresse entre os familiares como
também a reducdo de problemas conjugais. Para Amy (2001), é importante a
participagao de criangas autistas em atividades fora de casa, e 0s servicos tradicionais

de apoio familiar como aconselhamento, terapia de casal e treinamento de pais e
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cuidadores, sdo atitudes que favorecem a familia no entendimento do problema e no
enfrentamento das restricdes comportamentais da crianga.

Gauderer (1993) comenta que os pais podem ajudar o filho autista e a eles,
guando entram em contato com outros pais para a troca de experiéncias e vivéncias,
evitando assim a repeticdo de dificuldades. A participacdo de pais e amigos de
criancas autistas € benéfica, pois fazer parte de eventos promovidos por essas
associacbes proporciona a sensacao de estar realizando algo e néo apenas
aguardando alguém fazer por eles.

Por causa das caracteristicas peculiares que envolvem as criangas autistas, as
guais exigem dos pais e cuidadores extrema atencdo, Bossa, Schmidt e Semensato
(2010), relatam que o trabalho com grupo de familiares pode ser um auxilio para
diminuir os niveis de tenséo, porque proporciona conhecimento, oportunidade de troca
de experiéncias e informacfes sobre o autismo. O tratamento grupal psicanalitico
enfatiza que os atendimentos ocorram entre 0s pais permitindo assim novas
elaboracdes em favor da crianca, destituindo-a do lugar de ser somente “autista”.

Outra possibilidade para amenizar o estresse na familia, como ressalta
Schwartz (2003), € o uso de medicacdo que proporciona uma consideravel
estabilizacdo dos sintomas como na funcdo psicomotora e nas alteragdes
comportamentais. Nao existem medicacdes que possam tratar especificamente o
autismo, mas elas séo utilizadas para melhorar os sintomas alvos como irritabilidade,
falta de atencdo, hiperatividade/impulsividade, agressividade, insbnia e
comportamentos repetitivos.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2013), lancou a Cartilha Linha de cuidado para
atencdo as pessoas com transtorno do espectro ao autismo e suas familias, onde
comenta a importancia do trabalho clinico de base psicanalitica e considera a
singularidade de cada caso. A proposta desse trabalho € minimizar as dificuldades
das pessoas autistas como as suas angustias. Os efeitos desse trabalho sdo o
advento do fechamento do diagndstico autistico a partir da relacdo de confianca,
favorecendo a socializacédo. Acolher a familia e inclui-la como parceira nesse trabalho,
é fundamental para a continuidade e sucesso dele.

Além disto, outras intervencdes terapéuticas também podem contribuir no
tratamento do autismo e amenizar o estresse familiar. A Terapia Ocupacional como
relata Teixeira (2016), tem por finalidade o ensino das habilidades cotidianas para

tornar a crianga mais independente possivel. As habilidades treinadas podem incluir
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se vestir, alimentar e tomar balho. O objetivo desta terapia € a busca por algum grau
de autonomia e independéncia.

O papel do terapeuta ocupacional que visa contribuir no processo de promocao
de vida e saude, na vida do cuidador poderd auxiliar na reorganizacdo de suas
ocupacdes, promovendo o bem-estar fisico e emocional. Desta forma, as
contribui¢cdes da terapia ocupacional sao de extrema relevancia, pois atuara na busca
da produtividade, favorecendo a¢bes construidas no cotidiano de acordo com o
contexto social vivido por cada individuo, priorizando sua realidade e singularidade
(MINATEL MM E MATSUKURA, 2014).

Portanto, as intervencbes da terapia ocupacional dedicam-se a criar
oportunidades para que o individuo se envolva em ocupacfes, conduzindo-o a
participar de acontecimentos que tragam significado para sua vida. O terapeuta
ocupacional desenvolvera em comum acordo com o cliente propiciando metas ao
individuo com o objetivo de melhorar a saude, reconstruindo suas ocupacdes, dando-
Ihe melhor qualidade de vida, reduzindo os niveis de estresse e adequando seu
desempenho ocupacional (AOTA, 2015: ESTANIESKI Il e GUARANY NR, 2015).

CONSIDERACOES FINAIS

A missao de cuidar de uma crianca com TEA é causa de grande sobrecarga
para pais e cuidadores, e isto impacta em mudancas nas atividades de vida diaria
(AVD), atividades instrumentais de vida diaria (AlVD), tais como participacao social,
lazer, descanso e sono sendo que a principal alteracéo se refere a falta de tempo em
realiza-las.

Sendo assim, ressalta-se a necessidade de voltar o olhar para os cuidados e
atencdo as necessidades de quem cuida, haja vista que as mudancas e incertezas
gue vivenciam causam grandes prejuizos a saude mental, fisica, a vida social, familiar
e financeira. Consequentemente, a qualidade de vida é alterada de forma abrupta e
negativamente.

A terapia ocupacional por ter como proposta proporcionar qualidade de vida e
autonomia, pode contribuir de forma significativa na intervencao de pais e cuidadores,
pois é capaz de proporcionar conforto, informacéo e seguranca a este publico, o que
reflete diretamente em beneficios para a crianga e todo o meio familiar.

Pela escassez de literatura abordando a tematica, percebe-se a necessidade

de mais estudos e pesquisas na area. Uma vez que, o tema € de grande relevancia
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tendo em vista 0 crescente numero de diagndstico de pacientes com TEA e
considerando que a familia representa fator preponderante no cuidado da pessoa com
TEA.
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