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RESUMO

Este estudo objetivou compreender a contribuicdo da Psicologia Ambiental para a melhoria da
qualidade de vida dos cuidadores parentais das crian¢as com Transtorno do Espectro Autista —
TEA. O Transtorno é descrito como uma condicdo que tem inicio precoce e cujas dificuldades
tendem a comprometer o desenvolvimento do individuo ao longo de sua vida, ocorrendo uma
grande variabilidade na intensidade e forma de expressdo da sintomatologia nas areas que
definem o seu diagnostico. Relacionar a Psicologia ao meio ambiente, permite compreender a
interacdo que todo ser humano vivencia no ambiente que o cerca, seja ele organizacional,
educacional, urbano ou ecolégico. Nesse contexto, a escolha por essa abordagem permite
aprofundar e pesquisar maneiras de fortalecer a relagdo entre criangas autistas e 0 meio em que
se encontram inseridas, incluindo os cuidadores parentais. A metodologia adotada foi uma
abordagem qualitativa com entrevista semiestruturada junto aos pais de criangas com TEA da
APAE de Rio do Sul (SC). Dos dados emergiram quatro categorias de analise: Impacto do
autismo na familia; Dindmica Familiar; Rotina do cuidador e Qualidade de vida e Influéncia do
ambiente. Pode-se perceber desta forma que este cuidador é que estd sempre presente no
cuidado da crianga autista, sempre participativo e assiduo dentro da sua rotina diaria, o levando
até a APAE e ou escola regular, ou nos consultérios do médico neuropediatra € ou em
acompanhamentos psicolégicos. Logo, se constatou que este cuidador em especial, juntamente
com a familia, exerce um papel importantissimo na vida da crianca autista e que na maioria dos
casos ndos se encontra preparada para lidar com esse fato de ter uma crianga com tantas
necessidades de cuidados, mas acaba tendo aceitacdo e passa a se inteirar mais sobre o
transtorno que afeta a vida da crianca, tentando entender a respeito de tudo para proporcionar
um bom tratamento, saber lidar e promover uma boa qualidade de vida a crianca. Essa
demanda, que se impde aos cuidadores, 0s leva a esquecer-se de sua propria qualidade de vida.
Alguns cuidadores acabaram relatando sobre o abandono, a soliddo e o estresse por ser
cuidador, embora reafirmem seu bem estar pelo altruismo que realiza.

Palavras-chave: Psicologia ambiental; Qualidade de vida; Autismo; Cuidadores Parentais.






ABSTRACT

This study aimed to understand the contribution of Environmental Psychology for the
improvement of the quality of life of parental caregivers of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD). Disorder is described as a condition that starts early and whose difficulties tend
to affect the development of the individual throughout his life, occurring a great variability in the
intensity and form of expression of the symptomatology in the areas that define its diagnosis.
Linking Psychology to the environment allows us to understand the interaction that every human
being experiences in the surrounding environment, be it organizational, educational, urban or
ecological. In this context, choosing this approach allows us to deepen and research ways to
strengthen the relationship between autistic children and the environment in which they are
inserted, including parental caregivers. The methodology adopted was a qualitative approach with
a structured interview with the parents of children with ASD from APAE in Rio do Sul, Santa
Catarina. Four categories of analysis emerged from the data: Impact of autism in the family;
Family Dynamics; Caregiver's routine and quality of life; Influence of the environment. It can be
noticed this way that this caregiver is always present in the care of the autistic child, always
participatory and assiduous within his daily routine, taking him to the APAE and or to the school,
or in the offices of the neuropediatrician and or in psychological accompaniments. Therefore, it
was found that this caregiver in particular, along with the family, plays a very important role in
the life of the autistic child and in most cases he is not prepared to deal with the fact of having
such a child, but he ends up accepting and learning more about the disorder that affects the child's
life, trying to understand everything to provide a good treatment, to know how to deal with and to
promote a good quality of life to the child, even forgetting about his own quality of life. Some
caregivers report on abandonment, loneliness, and stress for being a caregiver, although they
reaffirm their well-being by the altruism they perform.

Keywords: Environmental psychology; Quality of life; Autism; Parental Caregivers.
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INTRODUCAO

A partir do atendimento clinico de criangas, com diagnostico de um transtorno
psiquiatrico e suas familias, tem-se observado a angustia e por vezes o sentimento de anulacéo
por parte dos cuidadores. Compreender os dispositivos de cuidado e a dindmica familiar deste
grupo fortaleceu o desejo de me debrucar sobre o assunto. Ademais, Favero (2005) comenta
que, na literatura psicolégica, um estudo em que discuta condicdo de uma crianca ou a
caracteristica especifica de um grupo de criancas logo tera a necessidade de atentar para o
contexto das familias.

Nesta investigacéo, o pilar de inquietacédo versa sobre as condi¢des gerais de uma familia
com filho autista. O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é descrito como uma condicdo que
tem inicio precoce e cujas dificuldades tendem a comprometer o desenvolvimento do individuo
ao longo de sua vida, ocorrendo uma grande variabilidade na intensidade e forma de expressao
da sintomatologia nas areas que definem o seu diagnostico (ZANON et al., 2014).

O atendimento psicoldgico de uma crianca com autismo ndo € facil e costuma exigir
continuas supervisdes. NOs, enquanto terapeutas, temos que aprender a conviver com uma serie
de comportamentos, atitudes e rituais, dentre alguns muito particulares que, normalmente, estéo
ausentes em outras criancas. E importante aqui que o psicdlogo respeite esses comportamentos
e que possa assegurar um setting® continuo, seguro, protetor e acolhedor. O estabelecimento de
um setting protetor e acolhedor pode representar o primeiro passo para a formagéo do vinculo
terapéutico.

Bem sabemos que o autismo ndo € um disturbio que age de maneira simples na vida de
uma pessoa, é inegavel que a parceria com outros profissionais é imprescindivel. Sendo assim,
a presenca de outros especialistas € bem variada e contamos com 0s seguintes responsaveis
pelas intervencoes na rotina da nossa Clinica: neurologistas,
neuropediatras, psicopedagogos, terapeutas ocupacionais, psicomotricistas, entre outros. 1sso
significa que nenhum dos demais profissionais listados acima consegue aplicar as intervencées
necessarias sem esse aspecto multidisciplinar. Por isso € importante que haja essa comunicacao

com todos eles. O psicologo deve desempenhar um trabalho em conjunto e estabelecer as

! Setting significa cenario, local onde sera realizada a psicoterapia com o paciente.
Nota da autora.


http://entendendoautismo.com.br/curso-de-atuacao-psicopedagogica-no-tea/
http://entendendoautismo.com.br/artigo/sintomas-de-autismo-qual-especialista-devo-procurar/
http://entendendoautismo.com.br/artigo/desenvolvimento-psicomotor-em-autistas-por-meio-de-jogos-infantis/
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informacGes que podem servir de base para esses profissionais e para que o tratamento junto a
esta crianca com TEA tenha sucesso.

Assim sendo, esclarecemos que ndo adianta contar com o auxilio de especialistas e ndo
acompanhar as etapas que constituem todo o processo de intervencGes que compreende 0
tratamento dos disturbios incluidos no TEA. A presenca de pais e responsaveis deve ser feita
de maneira que possa oferecer as criancas e aos adultos uma determinada seguranca. Para
0 psicologo também é necessaria essa participacdo a fim de que haja troca de informacdes que
ajudem ainda mais o tratamento. Portanto, importante lembrar que quanto mais cedo o
tratamento for iniciado, maiores sdo as chances de o autista ter uma melhor condi¢éo de vida.

As primeiras investigacdes sobre o Autismo Infantil foram realizadas por Leo Kanner,
em 1943, quando descreveu um grupo de 11 criancas que apresentavam um quadro clinico
semelhante, no qual o principal disturbio era a incapacidade de se relacionar com as outras
pessoas (GAUDERER, 1993). Inicialmente, Kanner descreveu o autismo sob o nome de
“Distarbios Autisticos do Contato Afetivo”, um quadro que ele caracterizou por “autismo
extremo, obsessividade, estereotipias e ecolalia” (SCHWARTZMAN, 1995).

Com os avangos nos estudos relativos a area, Kanner comeca a se referir ao quadro
como “Autismo Infantil Precoce”, descrevendo-0 a partir de: a) uma dificuldade profunda no
contato com as outras pessoas; b) um desejo obsessivo de preservar as coisas e as situacdes; c)
uma ligacdo especial com os objetos e d) uma dificuldade no contato e na comunicagédo
interpessoal. Neste resgate historico sobre as tentativas da ciéncia em obter explicacOes
etiologicas sobre o autismo, observa-se que na década de 1970, em um estudo epidemioldgico
realizado por Wing permitiu concluir que todas as criancas diagnosticadas com autismo
apresentavam uma triade de caracteristicas muito especificas de incapacidades: a) na interacdo
social com as outras pessoas; b) na comunicacao verbal e ndo verbal e, ¢) nas atividades ludicas
e imaginativas. A estes trés sintomas deu-se o nome de “Triade de Lorna Wing” (MARQUES,
1998, p.8). Wing, também propds a expressdo “Espectrum ou Continuum de Desordens
Autisticas”, para designar déficits qualitativos na denominada triade de comportamentos
(BOSA, 2002).

Por meio de estudos, Ritvo e Ornitz em 1976 introduziram as caracteristicas ja
identificadas do referido disturbio, os problemas de desenvolvimento, afirmando que as
criancas com autismo sdo possuidoras de déficits cognitivos, mudando radicalmente os
conceitos existentes na época, baseados nas teorias psicogénicas. A partir disso, iniciam-se 0

desenvolvimento de mais pesquisas esmiugadas as 19 areas clinicas, neuroldgicas, bioquimicas
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e genéticas, numa tentativa de integra-las a fim de disponibilizar conhecimentos em prol da
melhoria da qualidade de vida desses sujeitos (SCHWARTZMAN, 1995).

Nesse sentido, para Schmidt (2014), com tantas pesquisas e achados cientificos relativos
ao autismo ao quais temos tido acesso nos ultimos 70 anos, ndo podemos mais dizer que esta é
uma sindrome desconhecida, mesmo que muitos questionamentos ainda prevalecam. No
entanto, compreender este fenbmeno de extrema complexidade até bem pouco tempo era
escopo de interesse na area de medicina.

Nesse cenario, lidar com o diagnéstico do transtorno para a crianca e a organizacao
familiar torna-se claro a importancia ter uma visdo holistica e uma escuta clinica qualificada
como amparo ao grupo familiar. Assim, entende-se ser a visao interdisciplinar a que melhor
oferece possibilidades de intervencdo e compreensdo do mundo das pessoas com TEA.

Para esse atendimento ampliado ao autista faz-se necessario uma equipe interdisciplinar,
mas que atualmente se caracteriza como multidisciplinar ja que ndo ha interacdo entre os
profissionais. Cada um faz sua parte, como uma linha de montagem em que o produto final € o
atendimento.

A proposta da interdisciplinaridade ganha forca a partir da decada de 1960, procurando
superar a crescente fragmentacdo do conhecimento (VASCONCELLQOS, 2010). Nesse sentido,
tem-se a Abordagem de Interacdo Social que por meio da Psicologia Ambiental visa promover
a qualidade de vida dos cuidadores parentais das criancas com TEA.

Relacionar a Psicologia ao meio ambiente, permite compreender a interacdo que todo
ser humano vivencia no ambiente que o cerca, seja ele organizacional, educacional, urbano ou
ecoldgico. Nesse contexto, a escolha por essa abordagem permite aprofundar e pesquisar
maneiras de fortalecer a relacdo entre criangas autistas e 0 meio em que se encontram inseridas,
incluindo os cuidadores parentais. Durante os atendimentos clinicos foi possivel observar as
experiéncias emocionais das familias frente ao transtorno desenvolvido pela crianca.

Algumas demonstram passar por diversas modificacdes no cotidiano, entre anseios,
vontades, e determinacdo do que é o lazer frente a organizacdo familiar. Desse modo, parece
ser importante a figura do psicdlogo na escuta para a familia.

Por entender que as acbes da Abordagem de Interacdo Social a partir da Psicologia
Ambiental podem contribuir no processo de convivio social nas varias relacdes dindmicas em
que a crianga autista é inserida, este estudo apresenta como questdo norteadora: Como a
Psicologia Ambiental pode contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores

parentais das criancas com TEA?
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Deste modo, a partir do objeto de investigacédo aqui apresentado, o objetivo geral deste
estudo foi compreender a contribuigcdo da Psicologia Ambiental para a melhoria de qualidade
de vida dos cuidadores parentais das criancas com TEA. Como objetivos especificos a)
Descrever aspectos da Psicologia Ambiental para melhoria da qualidade de vida dos cuidadores
parentais das criangas com TEA,; b) Discutir sobre esta rotina de cuidados com a mesma; c)
Identificar a percepcdo dos cuidadores parentais de criangas com TEA a respeito da sua
qualidade de vida.

Apesar da relevancia do tema, percebe-se uma lacuna na literatura sobre o cuidado e
perfil de cuidadores. Gomes e colaboradores (2014) em uma revisdo sistematica sobre autismo
no Brasil identificaram estudos que corroboram com essa assertiva. Os autores citam Teixeira
e colaboradores (2010) no qual indicavam haver 93 artigos cientificos produzidos entre 2002 e
2009. Dentre esses, apenas 21 faziam referéncia as habilidades de comunicacdo da criangca com
TEA e convivéncia entre essa e seus parentes. Com isso, 0s autores acreditam que a produgéo
cientifica brasileira sobre TEA ainda ndo correspondem a demanda do pais.

Nessa direcdo falar sobre cuidado e atencéo a essa populagé@o urge discutir a questéo de
qualidade de vida. Trata-se de uma concepc¢do eminentemente humana, que equivale ao grau
de satisfacdo encontrado na vida familiar, social, afetiva e ambiental (MINAYO; HARTZ;
BUSS, 2000). O tema qualidade de vida nas ultimas décadas tem despertado interesse de
diversas areas do conhecimento, em especial o da satde e no contexto familiar (PONTES, 2008;
CHANG et al., 2007; FAVERO, 2005; SALES, 2003; MEDEIROS, 1998). Deste modo,
Uchba-Figueiredo (2009) endossa que por a qualidade de vida ser um construto interdisciplinar
a contribuicdo de diferentes areas do conhecimento pode ser valiosa e indispensavel.

Este estudo ocorreu de acordo com os principios da abordagem qualitativa no intuito de
obter uma melhor compreensao das relacdes existentes entre Psicologia, meio ambiente e as
criangas com autismo. Para coleta de dados foram realizadas entrevistas com 11 pais de criancas
autistas que frequentam a APAE de Rio do Sul, Santa Catarina. O questionario contou com trés
blocos: 1) Perfil do cuidador e da crianca assistida 2) Perfil e dindmica familiar e 3) Questdes
especificas. Apos coleta de dados seguiu-se para organizacdo e analise de dados por meio do
método analise de conteddo.

Para elucidar os referenciais tedricos que suportam a presente dissertacdo estrurou-se
em formas de capitulos. O primeiro capitulo — Um autista na familia, aborda sobre o diagndstico
de TEA, evidenciando a complexidade do fenémeno e o cuidado como um processo em
construcdo. O segundo capitulo — Possibilidades de intervengdo para o autista e para a familia

adentra em proposta de abordagem interdisciplinar por meio da Psicologia Ambiental. O
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terceiro capitulo - Um olhar atento para todos versa sobre a questdo de qualidade de vida e
atencdo ampliada no cuidado de si e do outro. No quarto capitulo — Caminhos da pesquisa
descreve-se 0s passos seguidos no desenvolvimento do estudo e no quinto capitulo apresenta-

se os resultados e discussoes.
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CAPITULO | - UM AUTISTA NA FAMILIA

Para melhor compreender a abrangéncia do tema o capitulo versa sobre o transtorno do
Espectro Autista (TEA) identificando-se a complexidade em suas caracteristicas e a familia

como base de sustentacdo de acordo com 0 que aponta a literatura.

1.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Autismo é uma palavra de origem grega (aut6s) que significa por si mesmo. E um termo
que foi adotado na Psiquiatria, para denominar comportamentos humanos que se centralizam
em si mesmos, voltados para o proprio individuo (ORRU, 2007). Mas o que é autismo? Para
Grinker (2010) comenta sobre a auséncia de uma causa concreta e a demonstracdo de diversos
aspectos fisicos e psiquicos, que englobam o autismo, contribui a compreensdo do porqué ele
foi, durante tanto tempo, uma doenca “invisivel”. A falta de clareza nos diagnésticos levou-se
sempre a um conceito de esquizofrenia, psicose infantil, entre outros disturbios.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado como uma sindrome
comportamental com etiologias multiplas e complexa, caracterizada pelo comprometimento nas
areas da interacdo social visualizado pela inabilidade em relacionar-se com o outro, e da
linguagem/comunicacdo (&rea sécio comunicativa), além da presenca de comportamentos
repetitivos e estereotipados? (APA, 2013; GILLBERG, 1990). Ainda que ndo haja uma causa
estabelecida, ja se identificaram correlatos neurobioldgicos e genéticos associados ao TEA
(RUTTER, 2011).

Em 2014, segundo dados epidemioldgicos do Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) havia a prevaléncia de TEA de um em cada 68 nascimentos. Desde entdo, a
prevaléncia global de autismo aumentou, aproximadamente, 30 vezes. Existem algumas
projecdes que demonstram que até 2050 havera um aumento de 42,7% em menores de cinco
anos com TEA nos Estados Unidos, o que significa 76.000 criancas (FOMBONNE, 2003;
2009).

2Movimentos estereotipados si0 movimentos que se repetem, ou seja, balancar as maos, bater os pés,
girar objetos ou o préprio corpo, estalar os dedos, fazer sons repetitivos.
Nota da autora.
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Contudo, para Almeida (2017) os diversos estudos que registram o aumento da
prevaléncia de casos de autismo apresentam tambeém limitagdes proprias de estudos dessa
natureza. Os assustadores numeros, devido a essas limitacBes, transportam em seu cerne a
incerteza sobre realidade dessas estimativas.

Kanner (1943/1997) foi o primeiro a estabelecer o autismo como um disturbio unico, e
ndo mais como apenas um sintoma da esquizofrenia. Em seu texto, esse autor caracteriza como
uma incapacidade inata e descreve como sintomas 0s tragcos obsessivos, a estereopatia e a
ecolalia®. A pioneira caracterizacdo do autismo por Kanner serve, ainda hoje, como referéncia
para as definicdes encontradas nos atuais manuais diagnosticos (ALMEIDA, 2017).

O autismo também pode estar associado a uma doenca neuroldgica ou a outras
condigdes medicas tais como: Esclerose Tuberosa, Sindrome de Down, Sindrome do X-Frégil.
O diagnoéstico de uma “condigdo médica ou neurolOgica associada em um individuo autista
define os sintomas clinicos em nivel neurobiolégico, mas ndo exclui o diagndstico de autismo,
que ¢ definido em um nivel comportamental” (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004, p. 86).
Ainda para esses autores, a partir da descricado de Kanner, “inimeros aportes quanto a
epidemiologia, classificacdo e reconhecimento do autismo tém contribuido de forma
significativa para a compreensdo dos aspectos bioldgicos dos Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento” (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004, p. 84).

Atualmente, o diagnostico para uma crianga com suspeita de autismo é clinico. Na
vertente psiquiatrica, o diagnostico de TEA, é referente a 5% versdo do Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtorno Mentais (DSM), publicado em 2013. A partir dessa nomenclatura
TEA, o autismo passou a englobar o Transtorno Desintegrativo da Infancia, Transtorno de
Asperger e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem outra especificacdo (ALMEIDA,
2017).

Assim, o diagndstico de TEA é realizado clinicamente com base nos critérios do referido
manual, observacdes do comportamento e entrevistas com os pais e/ou cuidadores. E possivel
também realizar exames que excluam outras doencgas associadas, como surdez (RIBEIRO,
2007). Do ponto de vista, sobre 0s primeiros sintomas observados pelos pais, 0 que se torna
mais evidente é o atraso no desenvolvimento da comunicacdo e da linguagem. Em contra
partida, evidencias demonstram que os comprometimentos no desenvolvimento social sdo 0s

primeiros sintomas a emergirem, embora reconhecidos por uma pequena parcela dos pais. Cabe

3 Ecolalia é um habito ou mania de fazer rimar palavras, falando ou escrevendo.
Nota da autora.
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ressaltar que em estudos retrospectivos raramente especificam quais aspectos das &reas

comprometidas pelo transtorno os pais séo capazes de identificar (ZANON; BACKES; BOSA,

2014).

A partir da publicagdo do DSM - 5 e critérios estabelecidos para auxiliar no processo de

diagndstico é possivel diferenciar em trés niveis a gravidade para o transtorno. Segundo APA

(2014) a gravidade baseia-se em prejuizos na comunicacdo social e em padrdes de

comportamento restrito e repetitivos (ver tabela 1).

Quadro 1. Classificacdo por nivel de gravidade conforme o DSM - 5 (APA, 2014)

NIVEIS DE GRAVIDADE PARA TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Nivel de gravidade

Comunicacéo Social

Comportamentos restritos e repetitivos

Nivel 3 — Exigindo apoio
muito substancial

Déficits graves nas
habilidades de comunicacao
social e verbal e ndo verbal
causam prejuizos graves de
funcionamento, grande
limitacdo em dar inicio a
interacBes sociais e resposta
minima a aberturas sociais
que partem dos outros. Por
exemplo, uma pessoa com
fala inteligivel de poucas
palavras que raramente inicia
as interacdes e, quando o faz,
tem abordagens incomuns
apenas para satisfazer a
necessidades e reage
somente a  abordagens
sociais muito diretas.

Inflexibilidade de comportamento,
extrema dificuldade em lidar com a
mudanga ou outros comportamentos

restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento em
todas as esferas. Grande

sofrimento/dificuldade para mudar o
foco ou as agOes.

Nivel 2 - Exigindo apoio
substancial

Déficits graves nas
habilidades de comunicagéo
social verbal e ndo verbal;
prejuizos sociais aparentes
mesmo na presenca de apoio;
limitagdo em dar inicio a
interacOes sociais e resposta
reduzida ou anormal a
aberturas sociais que partem
de outros. Por exemplo, uma
pessoa que fala frases
simples, cuja interacdo se
limita a interesses especiais
reduzidos e que apresenta

Inflexibilidade do comportamento,
dificuldade de lidar com a mudanca ou
outros comportamentos
restritos/repetitivos  aparecem  com
frequéncia suficiente para serem 6bvios
ao observador casual e interferem no
funcionamento em variedade de
contextos. Sofrimento e/ou dificuldade
de mudar o foco ou as agdes.
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NIVEIS DE GRAVIDADE PARA TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Nivel de gravidade Comunicacéo Social Comportamentos restritos e repetitivos

comunicagdo ndo verbal
acentuadamente estranha

Nivel 1 — Exigindo apoio |Na auséncia de apoio, | Inflexibilidade de comportamento causa
déficits na comunicagdo | interferéncia significativa no
social causam prejuizos | funcionamento em um ou mais
notaveis. Dificuldades para | contextos. Dificuldade em trocar de
iniciar interagbes sociais e | atividade. Problemas para organizacdo e
exemplos claros de respostas | planejamento  sdo  obstaculos  a
atipicas ou sem sucesso a | independéncia.

aberturas sociais dos outros.
Pode parecer apresentar
interesse  reduzido  por
interagbes  sociais.  Por
exemplo, uma pessoa que
consegue  falar  frases
completas e envolver-se na
comunicacao, embora
apresente falhas na
conservagao com 0s outros e
cujas tentativas de fazer
amizades sdo estranhas e
comumente malsucedidas.

Fonte: APA, 2014.

No contexto politico, observa-se no Estado de Santa Catarina a Lei que institui a politica
dos cuidados com a pessoa com TEA € de n° 16.036, de 21 de junho de 2011. Em 2013 o
Ministério da Saude publicou duas cartilhas de assisténcia ao autismo, uma chamada de
consonancia “Diretrizes de atengao a reabilitagdo da pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(TEA)” (BRASIL, 2013a) e a outra chamada “Linha de Cuidado para a Atengdo as Pessoas com
Transtorno do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do
Sistema Unico de Satide” (BRASIL, 2013b). Em consonancia com a Lei 12.764/2012, as
“Diretrizes” sdo um marco para as entidades e associagdes de pais que “passo a passo, vao
conquistando direitos e, no campo da satde, ajudando a construir equidade e integralidade nos
cuidados das Pessoas com Transtornos no Espectro do Autismo” (BRASIL, 2014, p. 6).

Em 2015, com a Lei 13.146, o Estatuto da pessoa com deficiéncia, marca uma nova
perspectiva de construcdo de uma sociedade mais justa com relagdo a Inclusdo. E importante
ressaltar a inclusdo do autismo como deficiéncia, pois a crianga que recebe esse diagnostico

tem direito ao beneficio assistencial da Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS). Com base
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nessa lei, garante-se um salario minimo mensal a pessoa que tenha idade acima de 65 anos ou
que apresente alguma deficiéncia que o impossibilite de participar de forma plena e efetiva na
sociedade. Para adquirir o beneficio, é preciso que a renda por membro do grupo familiar seja
inferior a 1/4% do salario minimo vigente (ALMEIDA, 2017).

Além disso, no Brasil existem associagdes e projetos que auxiliam o sujeito autista e sua
familia, dentre algumas podemos citar a AMA (Associacdo de Amigos do Autista), CRADD
(Criangas Autistas e com Desvantagens na Comunica¢do), ABRA (Associacdo Brasileira de
Autismo), MPASP (Movimento Psicanalise, Autismo e Salde Publica) entre outras.

Destaca-se que em 2007 foi instituido pela ONU (Organizacdo das NacgBes Unidas) a
data de 02 de abril como Dia Mundial da Conscientiza¢do do Autismo. Foi uma iniciativa para
chamar atencdo sobre a necessidade do diagndstico e tratamento adequado. O sujeito autista
tem limitagdes, porém sdo dotados de habilidade e potencialidades, que precisam ser
compreendidas, aceitas, respeitadas e que com tratamento, possam desenvolver-se ainda mais.
Cada um vive no mundo a sua maneira e com o Autista ndo seria diferente. Acredita-se em suas

potencialidades e ao seu modo de viver no mundo (KUPFER, 2013).

A escola, conforme kupfer (2000, p.36), atribui um lugar social para a crianca
moderna, dando-lhe identidade. E por isso que a palavra “crianca” esta
indissoluvelmente ligada ao escolar. “A Histdria sublinha entdo uma dimensdo da
infancia que é dada pelo campo social, que a enquadra, lhe d& significacdo e
interpretacdo. O campo social também define um tempo para essa infancia que é
justamente o da escolarizagdo obrigatoria” (KUPFER, 2000, p. 35).

Assim, urge destacar que 0s pais da crianga com TEA vislumbram constantemente
ajuste familiar, adaptacdes e cuidado diferenciado. Nesse sentido, a condicdo do filho requer

dos pais uma base equilibrada e sustentavel no desenvolvimento de estratégias para o cuidado.

1.2 A FAMILIA COMO SUSTENTACAO

A familia para Buscaglia (1997) se constitui no primeiro contexto relacional de um
individuo. Por esse motivo, possui importante influéncia na determinacdo do comportamento
humano e na formacdo da personalidade. 1sso implica na participacdo de cada membro, com
suas particularidades, o que gera agédo, e deste modo, afeta todos os outros, numa relagéo de
interdependéncia. Logo, toda mudanca exerce influéncia em cada membro individualmente e
no sistema como um todo (FIAMENGHI; MESSA, 2007).
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Nesse sentido, a sociologia compreende a familia como sendo uma institui¢do social. “a
primeira instituicdo com a qual o individuo tem contato em sua vida e que serve de base para
todas as outras. E na familia que o individuo aprende, assimila e distingue os diferentes papéis
sociais, ou seja, a percep¢do do que é ser pai, ser mde, ser filho e/ou irmdo (RAMOS;
NASCIMENTO, 2008).

Diante deste cenario, Silva (2009) comenta que a chegada de uma crianga com
deficiéncia transforma o clima familiar e com isso 0s integrantes precisam mudar seus papeis,
que até entdo estavam seguros e necessitam se adaptar as mudancas. Para a autora, o impacto é
grande diante da descoberta de que um de seus membros tem necessidades especiais e a
aceitacdo do fato depende da histéria de cada familia, de suas crencas, preconceitos e valores.

Assim, a percepcéo sobre as especificidades do filho e o préprio diagnostico de autismo
mobiliza na familia a necessidade de ajustamentos e de reorganizacdo. Nesse processo, a
experiéncia oscila entre a aceitacéo e a rejei¢do, a esperanca e a angustia. Do ponto de vista da
dindmica familiar, é importante perceber que existe um processo de luto quando do nascimento
de uma crianca disfuncional, seja ela fisica, emocional ou intelectual; ou ainda a combinagéo
de todos esses aspetos. Processo esse que nem sempre € bem aceito pela familia, agravando o
quadro ja existente.

As dificuldades apresentadas pela crianca tornam muitas vezes invidveis a reproducao
das normas e dos valores sociais na familia e, consequentemente, a manutencdo do convivio
social (SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001). A ndo cessacdo da sintomatologia com o tempo
leva a dindmica familiar a mobilizacGes que vao desde aspectos financeiros até aqueles
relacionados a qualidade de vida fisica, psiquica e social dos cuidadores diretos (FAVERO;
SANTOS, 2005).

Deste modo, o impacto das dificuldades inerentes ao Autismo sobre a familia vai
depender de uma complexa interacdo entre a gravidade dos sintomas da crianca e as
caracteristicas psicoldgicas dos pais, tais como auto-eficacia percebida, lécus de controle, e
estilo de enfrentamento, bem como a disponibilidade de recursos comunitarios e sociais
(ANDRADE; TEODORO, 2012). Todavia, ressalta-se que ha evidéncias da existéncia de stress
agudo em familias que possuem um membro com diagndéstico de Autismo (SCHMIDT; BOSA,
2003; SMEHA; CEZAR, 2011; DALPRA, 2016).

Acrescenta-se ainda, a constante busca por estratégias de adaptaco familiar. A medida
que a crianga cresce, problemas surgem, trazendo a necessidade de ajustes (SCHMIDT, 2004)
a fim de conciliar o cuidado e favorecer a convivéncia da familia. O portador de Autismo requer

acompanhamento e cuidados por toda vida, sendo que sdo constantemente oferecidos pelas suas
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mées, que assumem o duplo papel social como mulher e geradora do cuidado principalmente
quando hé escassez nos servicos especializados oferecidos pelo Estado (MARTAO, 2009).

Diante das mudancas no papel da mulher na sociedade, essa mée busca conciliar as
préprias realizacbes pessoais com a expectativa social de que tomem para si 0s cuidados com a
crianca. De modo geral, ndo deixa de desempenhar uma série de fun¢bes dentro de casa, as
quais garantem o funcionamento e a prépria existéncia da familia. A mulher enquanto cuidadora
da familia esta o “tempo todo realizando o cuidado”, pois em casa ela sempre esta disponivel
as solicitagcdes dos seus familiares, nos cuidados com a higiene, na alimentacédo, no tratamento
dos enfermos e no autocuidado (MARCON; ELSEN, 2012). Com isso, o0 nivel de estresse
nessas familias tende a ser progressivo (FAVERO, 2005; MARQUES, 2000).

O contexto familiar sofre rupturas imediatas na medida em que ha interrupgédo de suas
atividades rotineiras e transformacéo do clima emocional no qual se vive. A familia se une em
torno das dificuldades de sua crianca, sendo essa mobilizacdo determinante no inicio da
adaptacdo. As dificuldades apresentadas pela crianca tornam muitas vezes inviavel a
reproducdo das normas e dos valores sociais na familia e, consequentemente, a manutencéo do
convivio social (SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001).

Deste modo, a familia, diante de um transtorno que ocasiona mudancas sdo mais
suscetiveis ao stress. Em um estudo realizado por Keller e Honig (2004), constatou-se que pais
e maes de criancas com necessidades especiais experimentam niveis similares de estresse,
embora o stress paterno esteja mais associado a dificuldade em manter uma relacdo préxima
com o filho, enquanto o estresse materno é consequéncia da demanda de cuidados da crianca.
O estudo também conclui que as caracteristicas da crianca influenciam o nivel de estresse dos
pais, sendo necessario, portanto, o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento efetivas.

Stress, ansiedade e depressdo sdo maiores em pais de criangcas com Transtornos do
Espectro Autistico, quando comparado com pais de criangas com outros acometimentos, como
a Sindrome de Down, sugerindo que o estresse parece ser influenciado por caracteristicas
especificas do Autismo e ndo apenas por um atraso do desenvolvimento (SPROVIERI;
ASSUMPCAO, 2001). Observa-se, ainda, uma relacio direta entre a gravidade dos sintomas e
o0 nivel de estresse (BENSON; KARLOF, 2009).

Dessa forma, as caracteristicas clinicas da sindrome afetam as condicdes fisicas e
mentais do individuo em diferentes niveis, de acordo com o seu grau de comprometimento. Ha,
entdo, uma possivel sobrecarga decorrente dos cuidados especiais exigidos pela crianca autista
(FAVERO; SANTOS, 2005). Assim, a condi¢do afeta todos os membros da familia, causando

estresse diretamente, como na reducdo das interacbes sociais (LEE et al., 2008), ou
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indiretamente, por exemplo, por causa do impacto financeiro. Considerando 0s processos que
ocorrem na familia como bidirecionais, observa-se tanto o impacto de um membro com autismo
sobre a sua familia quanto influéncia do comportamento dos membros da familia sobre o

individuo com Autismo.
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CAPITULO Il - POSSIBILIDADES DE INTERVENCAO PARA O AUTISTA E SUA
FAMILIA

No sentido de buscar por alternativas que contribuam nas intervencdes terapéuticas o
presente capitulo discute sobre a abordagem Interacdo social, a Psicologia Ambiental como
uma prética interdisciplinar e o uso da Educagdo ambiental como espaco de interacdo e cuidado
de acordo com o que aponta a literatura.

2.1 TERAPEUTICA DE INTERACAO SOCIAL

A Abordagem de Interacdo Social tem a partir de uma viséo interdisciplinar a Psicologia
Ambiental. Apresenta como objetivo promover a qualidade de vida dos cuidadores parentais
das criancas com TEA. Do ponto de vista etimologico, a palavra interacdo social sugere a ideia
de agdo entre sujeitos, ou “...acdo conjunta e interdependente de dois ou mais participantes e
que produz mudangas tanto nos sujeitos como no contexto no qual a interagdo se desenvolve
(WATZLAWICK, BEAVIN, JACKSON, 1967, p. 108). Alguns autores, porém, a definem a
partir da sua funcionalidade como sendo “...0 veiculo fundamental para a transmissao dinamica
do conhecimento cultural ¢ historico” (GARTON, 1994, p. 22) ou do ponto de vista sistémico
de acordo com Bosa (2002, p.3) como “um sistema aberto sujeito a continuas mudangas e
adaptacdes durante o processo interativo” (PASSERINO; SANTAROSA, 2007).

Nesse contexto, imersos a uma nova realidade, os pais partilham varias reacdes que vao
desde choque, negacao, sofrimento, depressdo, sentimento de culpa, indecisdo, raiva, vergonha,
barganha, luto até a aceitacdo e adaptacdo (KEARNEY; GRIFIN, 2001) no processo de
interacdo com os filhos.

Muitos autores consideram o déficit da interacdo social no autismo como sendo seu
déficit primario. Entre eles destaca-se Hobson (1993) em que considera como principal
caracteristica do autismo a limitacdo ou deficiéncia na sua capacidade de ter um “sentido da
relagdo pessoal” e de experimentar essa relagdo, ou de criar um significado para a interacao
social e consequentemente participar da mesma. Por outro lado, para Baron-Cohen (1990)
considera que esta falha na “representacdo do ser pessoa” ¢ devido a uma limitagdo na
compreensdo das crencas, ou seja, dos estados mentais das pessoas genericamente denominado
de Teoria da Mente (PASSERINO; SANTARQOSA, 2007).
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Especificamente sobre a Interagcdo social, Hobson (1993) afirma que para conhecer as
pessoas € necessario entender e experimentar as relagdes sociais, ou seja, participar da interacdo
social. Auténticas relagdes interpessoais levam a uma interacdo social plena quando existem
intercambios reciprocos e coordenacdo de sentimentos que permitem o compartilhar uma
experiéncia ou situacdo. Para Hobson (1993) uma interacdo social plena precisa da presenca de
dois requisitos fundamentais: dialogicidade e envolvimento afetivo. Somente com a presenca
destes requisitos &€ que acontece 0 fendomeno social de “compartilhar” (PASSERINO;
SANTAROSA, 2007).

Diante disso, cuidar de uma crianga com dificuldades no processo de desenvolvimento
requer atengéo especializada e constante, logo um envolvimento afetivo. As especificidades da
crianca, as dificuldades em realizar tarefas da vida diaria e a maior dependéncia tendem a
ocasionar uma sobrecarga fisica e principalmente psicologica aos familiares (SPROVIERI;
ASSUMPCAO JR, 2001). As méaes, que sdo em geral as cuidadoras principais dessas criangas,
apresentam maior grau tristeza e estresse (SCHIEVE et al., 2007), com significativo impacto
na saude mental e relatam um prejuizo em sua vida social, profissional e nas relacdes familiares
apos o nascimento do filho (SEN; YURTSEVER, 2007).

2.2 PSICOLOGIA AMBIENTAL COMO POSSIBILIDADE DE PRATICA
INTERDISCIPLINAR

A Psicologia Ambiental foi, desde a sua origem, interdisciplinar, ou seja, respondeu a
anseios de outras areas e partilha, com elas, campos comuns. Tem sido definida como a ciéncia
que estuda as transacdes entre as pessoas e seu ambiente, com o intuito de promover uma
relacdo harmonica entre ambos, resultando no bem-estar humano e na sustentabilidade
ambiental.

Para alcancar esse objetivo, 0s pioneiros na area colocaram como objetos principais:
estudar a relacdo pessoa-ambiente no contexto natural, vista como totalidade (ontologia);
abordar a relacdo sujeito-ambiente com visdo holistica (metodologia); incorporar perspectivas
tedricas variadas em seu estudo (epistemologia); enfatizar a dimensao social existente entre o
individuo e seu ambiente; estabelecer vinculos com outras disciplinas que se interessam na
teméatica da relacdo entre ser humano e ambiente (interdisciplinaridade); aplicar os
conhecimentos obtidos visando melhorar a qualidade ambiental e, por conseguinte, a qualidade
de vida dos usuarios dos ambientes (pertinéncia social) (WIESENFELD, 2005).
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Destaca-se que entre 0s avangos na Psicologia ligam-se & sua capacidade de estudar 0s
fendmenos psicoldgicos sob os mais diferentes pontos de vista. O conhecimento sobre esses
fenbmenos tem contribuido para o desenvolvimento de novas tecnologias e aplicacGes em
diversos espacos de atuacio humana, tais como o lazer, o trabalho ou a familia. Areas como a
Psicologia Ambiental vém ganhando espago ao procurarem ampliar a compreenséao acerca dos
fendmenos psicoldgicos. Compreende a interagdo do ser humano com os seus diversos
ambientes, que tem como objeto a influéncia matua de fatores ambientais e comportamentais
(CORRAL-VERDUGO, 2005, apud KUHNEN et al, 2010).

Conforme Kuhnen et al (2010, p. 538):

O ambiente é considerado pelas suas caracteristicas fisicas e sociais. A pesquisa em
psicologia ambiental preocupa-se em definir os cenarios social e fisico
correspondentes ao comportamento investigado com énfase na resolugdo de
problemas, revelando sua natureza aplicada.

E importante notar que desdobramentos significativos das interagdes sociais e a satide
humana podem ser observados, especialmente em funcao de construcdes, que é onde as pessoas

passam a maior parte de suas vidas (KUHNEN et al, 2010).

A Psicologia Ambiental é uma disciplina que trata do “psicologico”, quer dizer, do
individuo enquanto ser que pensa, que sente e que age, de um lado, e do ambiente, de
outro lado. Trata-se de Psicologia, portanto de uma disciplina que lida com o
individuo em sua relacdo com o ambiente (MOSER, 2005, p. 280-281).

Em verdade, ha uma provavel relagédo entre a salude e a possibilidade de adequacao das
caracteristicas do ambiente as necessidades de cada sujeito. Sob a Gtica do estresse, Evans e
McCoy (1998, apud KUHNEN et al, 2010) elegeram o “controle”, o qual definiram como
recurso de regulacéo e flexibilizacdo do espaco, como uma das cinco dimens6es arquiteturais
potencialmente capazes de afetar a salde humana, estando associado, inclusive, ao desamparo
aprendido. As outras dimensdes sdo denominadas de estimulacéo, coeréncia, “affordances” e
restauracdo. Restricdes de op¢do de personalizacdo em ambientes incontrolaveis poderiam

estar relacionadas, dessa forma, a producdo e ao aumento de estresse (KUHNEN et al, 2010)

Por meio de mecanismos de regulagdo e controle, 0 homem organiza o espago ao seu
redor com o objetivo ndo s6 de atender as suas necessidades bésicas, como descansar,
proteger-se, trabalhar, divertir-se, mas para favorecer aspiragdes e relacbes de
afetividade que lhe sdo préprias. O ambiente, assim construido, revela memdrias,
desejos, expectativas, rituais, ritmos pessoais e habitos cotidianos. E, sobretudo, uma
projecdo do préprio homem, um reflexo de seu existir no mundo. O conceito de
identidade de lugar alimenta-se dessas consideracfes para revelar um estado de
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reconhecimento de um cenério especifico, por parte de um individuo, com o qual ele
relaciona valores, significados e sentimentos (KUHNEN et al, 2010, p. 540).

O ser humano sempre projeta em seu ambiente suas proprias caracteristicas
psicoldgicas. Ao analisarmos o ambiente onde uma pessoa habita, se tivermos um olhar
diferenciado, profissional, seremos capazes de conseguir identificar, nesse ambiente, questdes
culturais, emocionais, afetivas, psicolégicas daquele que ali reside. O mesmo se d& para
quaisquer ambientes construidos pelo ser humano; estes sempre espelhardo as pessoas, a cultura
da qual fazem parte.

Ainda de acordo com Kuhnen et al (2010, p. 541):

E possivel afirmar que a tendéncia natural do individuo é buscar o equilibrio entre as
caracteristicas individuais e 0 ambiente, mesmo quando n&o é possivel fazer isso pela
personalizacdo. Nesse sentido, quando as possibilidades de alteracdo das
caracteristicas fisicas do espaco construido sédo reduzidas, o individuo lanca mao de
estratégias de enfrentamento da realidade adversa, com vistas a minimizar possiveis
desequilibrios na relagdo homem-ambiente e prejuizos psicolégicos. Essas defesas
dizem respeito a ajustamentos e flexibilizagBes de comportamento frente as
exigéncias do meio, com o objetivo de abrandar o efeito de elementos estressores. E
de se supor que, quanto maior a disparidade entre o meio fisico e a identidade pessoal,
maior o esfor¢o do sujeito em se adequar e mais complexas as estratégias de defesa
elaboradas.

Conforme a citagdo anterior, o ser humano tende a procurar o equilibrio entre sua propria
subjetividade e o ambiente onde se encontra inserido. Quando essa homeostase ndo € alcancada,
podem surgir no individuo, por exemplo, adoecimento fisico e/ou mental. Um exemplo simples,
uma pessoa que tenha preferéncia por cores claras, suaves e que tenha necessidade de trabalhar
em um ambiente em tons avermelhados, fortes, pode, devido a simples cor do ambiente, vir a
desenvolver irritacdo, estresse, dentre outras questdes. Obviamente, este exemplo € bastante

simplificado.

(...) a privacidade ajuda a estabelecer a identidade pessoal e de grupo com
determinado espago, a territorialidade fornece o0s subsidios cognitivos e
comportamentais para manutencdo e defesa dessa identidade. Faz-se importante
conceber o territério como gerador de uma dindmica, na qual os grupamentos
humanos (cidades, bairros, instituices, etc.) se organizam numa territorialidade
geografica, politica e simbdlica, em que pessoas e grupos estariam mais ligados ao
espaco simbolico-cultural (ou comunitério) e as relagcbes de afetividade, ai
vivenciadas, do que ao espago geogréfico em si. (KUHNEN, 2010, p. 542).

Para Moser (2005), devido ao seu objeto de pesquisa, a Psicologia Ambiental foi, e é,

primariamente, uma Psicologia do espago, na medida em que analisa as percepgoes, as atitudes
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e 0s comportamentos do sujeito em sua interacdo com o contexto fisico e social no qual ele se
subjetivou e evolui.

Dessa forma, a relacéo individuo-ambiente é analisada nos quatro niveis de referéncia
espacial e social apresentados a seguir:

1) o microambiente: o espaco privado, a moradia, implicando o individuo;

2) os ambientes de proximidade: os espacos partilhados semipublicos, o habitat coletivo,
o0 bairro, o lugar de trabalho, os parques e 0s espagos verdes, concernentes a comunidade de
proximidade ou de vizinhanca;

3) os ambientes coletivos publicos: as cidades, os vilarejos, e 0s povoamentos diversos,
implicando os agregados de individuos;

4) o ambiente global: 0 ambiente em sua totalidade, construido ou ndo, 0s recursos
naturais e 0s concernentes a sociedade enquanto tal. Esta distingdo torna-se importante ao
permitir analisar a relacdo individuo-ambiente em termos da relagdo com o ambiente em suas
dimensdes fisicas e precisar a relagdo com o outro que cada um dos diferentes niveis implica.
Com efeito, os problemas colocados em questdo ndo sdo 0os mesmos segundo a escala em que
nos situamos e, em consequéncia, 0 mesmo se aplica as modalidades de intervencdo com as
quais o psicologo ambiental pode se comprometer.

Diante do exposto, entende-se que as acdes educativas estdo presentes nas pequenas
acOes individuais e nas importantes acdes coletivas nos diferentes contextos. Ou seja, a
educacdo nas familias na perspectiva da Educacdo Ambiental tem o didlogo como base de
relagBes, 0 que contribui para o processo de transmissdo cultural entre geracdes e interacdes
entre pais e filhos e possibilita transmitir uma visdo critica, reflexiva e transformadora da
realidade social, respeitando a opinido de todos os integrantes da familia em busca do consenso
deste coletivo, o0 que inclui as criancas e os adolescentes como sujeitos ativos neste processo
(GARCIA; YUNES, 2015).

2.3 EDUCACAO AMBIENTAL COMO ESPACO DE INTERACAO, CUIDADO E
APRENDIZADO

Segundo Nieto-Caraveo (2001, apud SOUZA; SALVI, 2012, p. 114), a Educacdo
ambiental é caracterizada por ser um campo que: 1) Gira em torno do educativo e do ambiental
de maneira que ndo é possivel subtrair dos debates nenhum desses campos disciplinares; 2)

Necessita dos aportes de outras disciplinas e formas de conhecimento de maneira a compor-se
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dentro de uma natureza interdisciplinar; 3) Vem construindo sua prépria especificidade e

importancia na arena da producdo de conhecimento e de praticas sociais.

Pode-se dizer que o campo da EA é composto por uma diversidade de atores, grupos
e instituicdes sociais que compartilham, enquanto membros do campo, um nucleo de
valores, de normas e caracteristicas comuns, mas que se diferenciam entre si, por suas
concepgdes sobre a crise ambiental e pelas propostas politico-pedagogicas que
defendem para abordar os problemas ambientais. Essas concep¢des ambientais e
pedagdgicas, por sua vez se fundamentam em interesses e posicdes politicas diversas
que oscilam entre tendéncias a conservacdo ou a transformacéo das relagfes sociais e
das relacGes que a sociedade mantém com o seu ambiente (LIMA, 2005, p.16 apud
SOUZA & SALVI, 2012, p. 114).

A educacdo ambiental é interdisciplinar, o que permite receber e desenvolver agdes
sobre varios focos sejam das ciéncias sociais, humanas ou da terra, seja por distintas visoes
politicas, sejam por individuos ou grupos, empresas, Organizagdes nao-governamentais
(ONGs) e assim por diante como pode ser observado na figura 1. E um campo de amplas
possibilidades, no entanto, o desafio € manejar visdes muito distintas acerca de um mesmo
tema, um mesmo assunto e a partir disso, resolver divergéncias que possam impossibilitar a
tomada de decisdes e acdes que venham a promover maior conscientizacdo acerca das questdes
ambientais (SOUZA; SALVI, 2012).

Reconceituar 0 ambiente se constitui em uma etapa essencial para se equacionar a
questdo do meio ambiente. Em primeiro lugar, inclui caracteristicas que extrapolam a
perspectiva naturalista, aludindo aos padrées modernos de producdo e consumo adotados pela
civilizacdo industrial e a prépria ordem social, econdmica e politica estabelecida. Em segundo
lugar, a reconceituacdo de ambiente deixa bastante clara que o tratamento da questdo ambiental
trara resultados irrisorios se permanecer restrito ao discurso pedagdgico, desconsiderando a luta
politica e ideologica que vem sendo travada, frequentemente, por motivos econdmicos e
estratégicos, segundo interesses de corporacOes e Estados hegemonicos, em nivel planetario
(PELEGRINI; VLACH, 2011).
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Figura 1. Esquema das préticas de Educagdo Ambiental a partir de diferentes recortes de analise
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A partir do esquema, vislumbra-se a educacdo ambiental por meio dos mais diferentes

recortes sejam por meio das ciéncias, da educacdo, das questdes sociais ou da relagdo homem-

meio. Essas possibilidades ampliam o leque de opcBes na forma de abordar esta pratica

pedagdgica.

(...) Educacdo Ambiental ndo é uma tarefa facil, pois, nutre-se da epistemologia, da
prética social que d& base & educacdo. Ndo € possivel separd-la da formacdo do
cidaddo sob pena de ser apenas um contetido a mais a ser trabalhado no curriculo
escolar. Tudo depende de como concebemos a Educacdo. Parece implicito que a
educagdo seja um processo de socializacdo, isto é, processo de transformagéo dos
individuos em coletivos atuantes (TAGLIEBER, 2003, p. 116-117 apud SOUZA &
SALVI, 2012, p. 120).

Deste modo, como levar de maneira efetiva 0os conhecimentos ambientais para a

populacdo como um todo? Este questionamento poderia vir a ser um requisito como base de

qualquer atividade gque se proponha a realizar educacdo ambiental. A compreensdo das questdes

ambientais torna-se um

enorme desafio, pois muitas vezes 0s conceitos ou as informac6es mais

simples ndo sdo compreendidos pelas pessoas que se deseja alcangar. Além de superar 0s

préprios desafios inerentes a educacdo ambiental, somam-se os desafios de se lidar com uma
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populacdo que, por deficiéncias do sistema educacional, encontra-se, algumas vezes,
impossibilitada de compreender as questdes mais simples da educacdo ambiental.

Neste cenario, como uma forma de garantir o aprendizado, aclara-se que a Lei 9795/99
que instituiu a Politica Nacional de Educacdo Ambiental, cuja regulamentacdo dispbe sobre
educacdo ambiental, vinculando-a a politica educacional no &mbito nacional. Salienta-se que a
referida Lei conceituou educacdo ambiental e previu a sua implementacdo também no dmbito

da educacéo especial, conforme dispde o artigo 1° e 0 9°, 1lI:

Art. 1° Entendem-se por educacdo ambiental os processos por meio dos quais
o individuo e a coletividade constroem valores sociais, conhecimentos,
habilidades, atitudes e competéncias voltadas para a conservacdo do meio
ambiente, bem de uso comum do povo, essencial a sadia qualidade de vida e
sua sustentabilidade.

Art. 92 Entende-se por educacdo ambiental na educacéo escolar a desenvolvida
no ambito dos curriculos das instituicGes de ensino publicas e privadas,
englobando:

111 - educacéo especial.

A educacdo ambiental, nos dias atuais, impde-se como necessidade nas Instituicdes e no
ensino de educacdo especial, 0 que, como consequéncia, produz consensos na sociedade, como
aquele materializado pela convocagdao de que devemos “salvar o planeta”. “Somos todos
responsaveis pela sobrevivéncia do planeta” ¢ um lema que comumente circula na sociedade,
por meio de suas parafrases, e a partir das diversas instituicbes como governos, empresas,
ONGs, instituicdes religiosas, dentre outros. Esse enunciado poderia ter sua “origem” no
contexto de uma reunido internacional de chefes de Estado, na ONU, ou qualquer outra
organizacdo internacional. Porém tal enunciado reporta-se aos proprios cidadaos nos diferentes
paises, e somos todos, por meio dele, interpelados individualmente enquanto cidadaos
mundializados, em uma mesma responsabilizacdo — que seria, portanto, maior que a politica
que divide os cidaddos em Estados-Nacéo (SILVA, 2011).

No momento histérico atual, 0 meio ambiente constitui-se em ponto de convergéncia,
canalizando um grande investimento politico ideoldgico para a sociedade dita
democrética. A escola, por exemplo, € instada a trabalhar com o meio ambiente ndo
s6 como um tema entre outros, mas como tema de destaque, que deve ser abordado
ao longo de toda a formacéo dos alunos, e de forma corrente: a inclusdo da questéo
ambiental é requisitada, é esperada, e é também capaz de produzir um sentido de
atualidade para o programa pedagdgico, funcionando como elemento de prestigio para
os pais-clientes. No Estado brasileiro, o tema do meio ambiente assumiu ainda, como
sabemos, uma incluséo curricular no ensino pablico como tema transversal dos PCNs
— Parametros Curriculares Nacionais (SILVA, 2011, p. 566).
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Quando se discute a questdo da educagdo ambiental nas escolas brasileiras, torna-se
perceptivel que o assunto ainda é pouco abordado e, quando o é, geralmente tal papel é
desempenhado pelos professores de Geografia. Porém, como imaginar um ensino onde a
questdo ambiental ndo é abordada, quando podemos dizer que ndo existe pessoas sem ambiente.
A questdo ambiental ainda é bastante desconhecida nas escolas.

2.3.1 Abordagens de Educagdo Ambiental

A partir da década de 1970, surgiram as primeiras experiéncias denominadas de
Educacdo Ambiental. Com isso, dois grandes blocos politico-pedagdgicos comecaram a se
definir e disputar hegemonia no campo das formulacdes tedricas: na Academia, nas articulagdes
internas as redes de educadores ambientais e na definicdo da Politica Nacional, com vertentes
internas e interfaces complexas e diferenciadas (LOUREIRO, 2005).

Alem desses blocos, na literatura observam-se outros eixos e linhas de estudo. H& dois
macros eixos norteadores que alcancaram maior relevancia na Educacdo Ambiental
(LOUREIRO, 2005). Pode-se assim classificar os dois blocos em suas énfases: Um denominado
Conservador ou Comportamentalista, cujas caracteristicas centrais sdo:

1. compreensdo naturalista e conservacionista da crise ambiental;

2. educacdo entendida em sua dimensdo individual, baseada em vivéncias praticas;

3. despolitizacdo do fazer educativo ambiental, apoiando-se em pedagogias

comportamentalistas ou alternativas de cunho mistico;

4. baixa problematizacdo da realidade e pouca énfase em processos historicos;

5. foco na reducdo do consumo de bens naturais, descolando essa discussdo do modo

de producéo que a define e situa;

6. diluicdo da dimensdo social natural, faltando entendimento dialético da relacdo

sociedade-natureza;

7. responsabilizacdo pela degradacdo posta em um ser humano genérico, fora da

historia, descontextualizado social e politicamente.

E o outro denominado de Transformador, Critico ou Emancipatorio, cujas

caracteristicas mais comuns s&o:
1. busca da realizacdo da autonomia e liberdades humanas em sociedade, redefinindo o
modo como nos relacionamos com a nossa espécie, com as demais espéecies e com o

planeta;
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2. politizacéo e publicizacdo da problematica ambiental em sua complexidade;

3. convicgdo de que a participacdo social e o exercicio da cidadania sdo praticas
indissociaveis da Educacdo Ambiental;

4. preocupacgdo concreta em estimular o debate e o didlogo entre ciéncias e cultura
popular, redefinindo objetos de estudo e saberes;

5. indissociacdo no entendimento de processos como: producdo e consumo; ética,
tecnologia e contexto socio historico; interesses privados e interesses publicos;

6. busca de ruptura e transformacéo dos valores e praticas sociais contréarios ao bem-

estar publico, a equidade e a solidariedade.

Tais blocos dinamicos, além de serem influenciados por concepcdes pedagdgicas
distintas, fundadas sob modos especificos de se entender a educacdo e suas finalidades
sociais, definiram-se, no que se refere a compreensdo de mundo e sociedade, a partir
da apropriacdo de dois métodos que, independentemente da “questdo ambiental” ser
um objeto de interesse direto ou ndo, se estruturaram em cima de categorias centrais
para a perspectiva ambientalista (integracdo, totalidade, processos, movimento,
relacGes, entre outras (LOUREIRO, 2005, 1476).

As abordagens variam conforme as sociedades, os profissionais que trabalham com essa

area, 0s temas que sao pesquisados e assim por diante.

2.3.2 Atividades de Educacdo Ambiental

E perceptivel a sintonia existente nas legislaces vigentes em Educacio Ambiental e
Inclusiva, com seus pilares fundamentados nas concepcbes dos direitos humanos e de
preservacdo da natureza, agregando singularidade, diversidade, cidadania, sustentabilidade,
dignidade humana integrada aos valores. A educacdo ambiental entra como terapéutica
importante neste contexto, pois criancas autistas apresentam um prejuizo simbolico espontaneo
nas brincadeiras de uma maneira geral. Entretanto, isso ndo significa, necessariamente, que
exista um prejuizo definitivo na habilidade de simbolizar dessas criancas.

Alguns estudos evidenciam que criancas autistas podem desenvolver uma capacidade
de produzir brincadeiras simbdlicas que elas ndo apresentavam espontaneamente. (JARROLD;
BOUCHER; SMITH, 1993). Assim, em virtude da estreita relacdo existente entre as
brincadeiras simbélicas e o desempenho nas esferas cognitivas, linguisticas e sociais, parece
provavel que a utilizacdo terapéutica das brincadeiras simbolicas contribuira para melhorar as

competéncias da crianca em outros dominios. Como brincar é uma atividade agradavel para as
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criancas, utilizar terapeuticamente este artificio pode ter efeitos benéficos também em outras
areas de funcionamento (STANLEY; KONSTANTAREAS, 2007).

Alguns programas de intervengdo terapéutica vém sendo utilizados com o objetivo de
promover a socializacdo e desenvolver as habilidades simbdlicas e linguisticas de crian¢as com
TEA. Em virtude da grande variagdo na expressdo dos sintomas e dos diferentes graus de
severidade e comprometimento cognitivo dentro do quadro autistica, € necessario que cada
crianca receba um atendimento individualizado, direcionado para suas necessidades

especificas.
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CAPITULO Il - UM OLHAR ATENTO PARA TODOS

No sentido de compreender o papel que o cuidador assume por vontade propria ao
dedicar-se ao filho e que em algumas situagdes ao deixar de lado o cuidado de si pode gerar
impacto na qualidade de vida o presente capitulo vislumbra de acordo com a literatura a
qualidade de vida, o cuidado de si e do outro e cuidado e inteireza

3.1 QUALIDADE DE VIDA

O termo “qualidade de vida” tornou-se um conceito que abrange diversas areas, podendo
ser intelectual, espiritual, fisica, mental ou financeira. Veja bem, alguns podem enxergar que
ter uma boa casa, o carro do ano e jantar em lugares bons é qualidade de vida. Assim como ser
um pesquisador de sucesso e publicar muitos artigos. Claramente as duas situagcdes sao
excelentes e transparecem qualidade de vida, porém ambas podem estar ligadas a boa saude
fisica e mental. Possuir metas profissionais e materiais sdo importantes para qualquer individuo.
No entanto, alcancar os objetivos garantindo saide ao seu proprio corpo é fundamental, e isso
quer dizer buscar equilibrio em todos os campos da vida.

Para a maioria das pessoas que levam uma vida considerada comum hoje em dia, ou
seja, conciliada entre trabalho, cuidar da casa, estudo, entre outras tarefas, o desejo mais comum
é conseguir administrar a ansiedade e baixa autoestima gerada pelo stress do dia a dia. Mais
ainda quando temos dentro de uma familia, uma rotina direcionada a todos, seguido de uma
crianca com TEA. Ter duvidas, dificuldade de compreender certas situa¢fes ou se sentir com
baixa autoestima € perfeitamente normal para qualquer ser humano. O problema comeca
quando essas condicdes sao frequentes e impedem a realizacdo de tarefas simples, afetando a
qualidade de vida.

A OMS refere-se ao conceito de qualidade de vida (QV), propondo-lhe uma natureza
multifatorial, a partir de cinco dimensdes: (1) saude fisica; (2) saude psicoldgica; (3) nivel de
cinco dimensdes de independéncia (em aspectos de mobilidade, atividades diarias, dependéncia
de medicamentos e cuidados médicos e capacidade laboral); (4) relagGes sociais e (5) meio
ambiente. Trata-se de um entendimento que considera as varias dimensdes do ser humano na
determinac&o dos niveis de qualidade de vida de cada individuo (SOUZA; CARVALHO, 2003)
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A qualidade de vida ndo pode ser tomada como um conceito geral, porém compreendida
dentro da experiéncia cotidiana e pessoal de cada um dos envolvidos. Prover 6timas condi¢des
de sobrevivéncia ndo garante a elevacdo dos niveis de qualidade de vida, visto que o que
determina ¢é a forma e a capacidade do individuo em perceber e se apropriar dessas condicoes.
De nada adiantam os recursos se o beneficiario ndo pode se favorecer deles. Além disso, viver
com qualidade é uma condicdo que satisfaz as exigéncias e demandas que determinada situacdo
inflige aos individuos, dentro de um dado contexto particular. Qualquer fendmeno social sera
considerado no ambito de seu contexto historico e entendido dentro da conjuntura politica,
econdbmica e cultural na qual se processa inclusive a condicdo de qualidade de vida
(SLIWIANY, 1997, apud SOUZA; CARVALHO, 2003, p. 516).

A teoria dos Sistemas Ecoldgicos de Bronfenbrenner (1979/1996), que afirma a
complexidade da natureza humana sob a perspectiva do desenvolvimento, fundamenta os
modelos que consideram o carater biopsicossocial do individuo. Nesse sentido, o
desenvolvimento se da dentro de dimens@es biopsicossociais nas quais cada sujeito se encontra.
A luz da complexidade de sistemas ecoldgicos nos quais o individuo se desenvolve, adotam-se
referéncias de qualidade de vida que operem sob esses multiplos fatores. Um outro modelo de
selecdo de indicadores de qualidade de vida que parte desse enfoque multifatorial é apresentado
por Allardt (1973). Esse autor propde que os valores relacionados ao conceito de bem-estar
possam ser compreendidos a partir de trés categorias basicas de valores (SOUZA,
CARVALHO, 2003, p. 516-517).

A primeira categoria (having) diz respeito aos recursos individuais de satisfacdo das
necessidades primarias de vida e seguranca. A segunda categoria (loving) compreende valores
afiliativos, sociais e interpessoais, enquanto que a terceira categoria (being) se refere a
satisfacdo das necessidades de desenvolvimento do self, agregando a singularidade do sujeito
como ser unico no mundo. Enquanto a categoria having compreende dados sociodemograficos

dos indicadores sociais, as categorias loving e being séo de carater psicoldgico e social.

Allardt admite que seu modelo tridimensional guarda certa correspondéncia com a
teoria da hierarquia de necessidades de Maslow, cujos sistemas de necessidades
podem ser tomados também como pardmetros de promogdo da qualidade de vida.
Uma vez satisfeitas as necessidades relacionadas a simples sobrevivéncia
(fisioldgicas), outros grupos de necessidades dominariam o individuo
hierarquicamente (seguranca, amor, estima e auto realizacéo), fazendo-o avangar em
suas condi¢des de bem-estar. Assim, sustenta-se que a qualidade de vida se eleva
através de uma escala de valores que avanca desde a satisfacdo das necessidades
béasicas do ser humano em dire¢do ao sentimento de bem-estar subjetivo e social
(SOUZA; CARVALHO, 2003, p. 516-517).
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Deste modo, ter satde significa ampliar as chances para o progresso pessoal, econémico
e social, além disso, é uma dimensdo importante para a qualidade de vida. Os fatores politicos,
econbmicos, sociais, culturais, de meio ambiente, de conduta e bioldgicos interagem de maneira
a favorecer ou a prejudicar a saude. Diante disso, promover salude implica em oportunizar
condi¢des favoraveis para ao estado de bem estar social (SOUZA; CARVALHO, 2003).

Assim, diante de uma condicao de dependéncia faz-se necessario estabelecer adaptacdes
nas rotinas diarias que vao desde atividades basicas as atividades laborativas.

As atividades basicas de vida diaria sdo representadas por alimentar-se, vestir-se,
controlar os esfincteres, banhar-se e locomover-se por conta propria. As atividades
instrumentais de vida diaria sdo realizar compras, tarefas domésticas, administrar
medicagBes ou manusear dinheiro. As atividades avancadas de vida diaria referem-se
a automotivagdo para o trabalho, atividades de lazer, contatos sociais e exercicios
fisicos. A nédo-realizacdo dessas atividades pelo idoso pode ser representada por
diversos graus de dependéncia, como independente, leve, parcial ou total
(CARNEIRO; FRANCA, 2011, p. 648).

O convivio e as alteracfes na dinamica familiar exigem cuidado diferenciado. Diante de
criancas diagnosticadas com TEA € histérica a assimetria familiar/conjugal, geralmente

recaindo para uma pessoa, sendo quase sempre a méae

A influéncia das relagdes familiares é clara em familias com filhos deficientes, pois
se trata de uma experiéncia inesperada, de mudanca de planos e expectativas dos pais.
Mesmo assim, quando se consideram as familias cujas criancas nascem com alguma
deficiéncia, as pesquisas atuais também mostram diferencas em relacdo aos conceitos
disseminados socialmente. Os pais projetam uma crianca em suas mentes e, desde o
principio da gravidez, fantasiam sobre o sexo do bebé, o desempenho na escola, a
carreira e a orientacdo sexual que irdo ter. O lugar da crianca na familia é determinado
pelas expectativas que os progenitores tém sobre ela (FIAMENGHI JR; MESSA,
2007, p. 239).

Quando nasce uma crianca com deficiéncia, essa experiéncia modifica todo o
funcionamento de uma familia. Para Fiamenghi Jr. e Messa (2007), os pais projetam em suas
mentes uma crianca perfeita e também como sera a vida dessa crianga. Um filho com deficiéncia
pode desestruturar todo um funcionamento familiar, pois, primeiramente, desfaz todas as
fantasias criadas pelos pais e, posteriormente, exige toda uma organizacao e reestruturacao para
poder suprir as necessidades desse novo membro da familia.

Conviver com os sintomas do autismo, muitas vezes, pode levar a familia a um estado
de desequilibrio, o que evidencia a relacdo entre o autismo e o estresse familiar. O estresse

familiar € influenciado pelas caracteristicas especificas do autismo, onde o grau de dependéncia,
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as incapacidades cognitivas e as dificuldades de comportamento da crianga resultam em maior
estresse parental (SCHIMIDT; BOSA, 2003).

Segundo esses autores, sendo a mae o genitor que apresenta maior nivel de tensdo fisica
e psicoldgica, em virtude de que a demanda dos cuidados com a crianga recair, em sua maioria,
sobre as maes. O sentimento de desamparo, por falta de suporte dos maridos, € frequente. Os
pais acabam se ocupando com as responsabilidades financeiras e ocupacionais o que diminui
sua participagdo com os cuidados da crianca (SCHIMIDT; BOSA, 2003).

Diante das diversas implicagbes que o TEA traz a dindmica familiar, torna-se
perceptivel o impacto do mesmo na vida cotidiana destas familias, e, portanto, na qualidade de
vida. Para Cornel (2013) o impacto social, pessoal e financeiro, que estas familias vivenciam,
torna a convivéncia com o autismo uma tarefa ardua, dificil, exaustiva e, por vezes dolorosa. A
familia que recebe um membro autista passa por experiéncias Unicas, tornando-se vulneravel a
integracdo social, com predisposicdo ao estresse e a uma disfuncdo familiar.

Como verificado no estudo de Favero e Santos (2005), a presenca de uma crianca autista
representa fonte de estresse para 0s pais, pois acarreta uma sobrecarga, sobretudo de cunho
emocional. O déficit cognitivo dessas criancas se mostrou mais prejudicial aos pais do que a
gravidade dos sintomas apresentados por elas, pois eles se mostram preocupados com o futuro
de seus filhos quando ndo mais forem capazes de lhes dar suporte. Assim, tdo importante quanto
avaliar a QV dos préprios pacientes com autismo faz-se necessario avaliar a QV dos seus
cuidadores.

Em um estudo com o objetivo de investigar a qualidade de vida de cuidadores de autistas
observaram que 0s pais mostraram escores mais baixos nos dominios de relacao social do que
pais de criancas normais. As maes mostraram escores mais baixos nos dominios fisico e de
relacdo social do que mées de criangcas normais e, ainda, mais baixos no dominio psicolégico
do que maes de deficientes mentais. Concluiram que pais de criancas com autismo necessitam
de suportes e intervencdes mais especificos (FERNANDES, 2003).

Dessa forma, ressalta-se a importancia do suporte social a ser oferecido a familia da
crianca com TEA indicando que o nivel de estresse esta relacionado a qualidade do suporte
social disponibilizado aos envolvidos (ZAIDMAN-ZAIT et al., 2016). Ou seja, a qualidade dos
servicos prestados, a existéncia de redes de apoio, a disponibilidade de recursos financeiros e a
gravidade sintomatolégica da crianga séo outros fatores que podem influenciar na qualidade de
vida familiar (JONES et al., 2016).
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3.2 CUIDADO DE SI E DO OUTRO

Cuidar é mais que um ato: € uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de
atencdo, de zelo e desvelo. Representa uma atitude de ocupacgdo, preocupacdo, de
responsabilizacdo e de desenvolvimento afetivo com o outro (BOFF, 1999). Dessa forma, o
cuidado de si desempenha um papel importante no contrato com o outro, para que saibamos
como nos relacionar de maneira adequada com esse outro.

Na psicologia e também em outras ciéncias, sdo variadas as definicGes que podem ser
dadas para o termo cuidado. Todos nés, seres humanos, precisamos ao longo de nossa existéncia
dos mais variados tipos de cuidados, tais como cuidados familiares, hospitalares, na escola, nas
amizades, nas demais relagdes profissionais. Viver em sociedade significa que devemos ter um

minimo de cuidado para com 0s outros.

O cuidado, no sentido genérico, ndo é especifico ao homem e néo o particulariza; o
que especifica 0 humano, na problematica do cuidado, é o paradoxo que Ihe imprimem
duas determinaces particulares: a primeira diz respeito a prematuracao especifica do
nascimento — a inacababilidade anatémica do sistema piramidal, a impoténcia motora,
a dependéncia de uma criacdo — a partir da qual o pequeno homem exige, para o seu
desenvolvimento e sua autonomia, um tempo mais longo de criacdo e, portanto, de
cuidados; a segunda, é que esses cuidados se estendem num espaco, num universo de
linguagem com, a minima, quatro consequéncias importantes (ASKOFARE, 2006, p.
158).

Essas consequéncias a que Askofare se remete sdo: a primeira € a desnaturacdo do
cuidado que deixa de ser algo do nosso instinto para elevar-se a dignidade de uma pratica
cultural devido a marca de linguagem que recebe; a segunda, destacando que esses cuidados
ocorrem por meio da linguagem, submete-os aos efeitos de divisdo intra-subjetiva, a dialética
intersubjetiva do laco social e a disparidade subjetiva que impdem a alienacao significante ao
Outro: o cuidado torna-se ndo apenas qualquer coisa que se da, mas, também, qualquer coisa
que se pode demandar, recusar, negociar etc.; a terceira ocorre em um nivel mais radicalmente
social, quer dizer, no plano da Cidade, onde o cuidado se profissionaliza, inicialmente de
maneira restrita, para ampliar-se aos poucos até estabilizar-se nas funcBes sociais mais ou
menos eminentes; a quarta mostra que essa pratica de cuidado quase nunca se apresenta em um
estado de uma prética silenciosa, de um fazer bruto que ndo preceda, acompanhe ou recupere
algum saber. As praticas dos cuidados sdo sempre tomadas nos saberes, nos discursos que 0s
fundam, justificam, orientam ou esclarecem (ASKOFARE, 2006).

Atualmente, vemos as pessoas cada vez mais individualizados. Vive-se um mundo de

ilusdo. Redes sociais, por exemplo, sdo talvez o apice desse mundo de ilusdo; todos sdo felizes,
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todos viajam, todos amam, cuidam uns dos outros, sdo ambientalistas, preocupam-se com 0S
animais; todos sdo honestos e bondosos. Nesse sentido, um dos grandes desafios existenciais
consiste em cuidar de si mesmo (BOFF, 2012).

Nessa sociedade disfuncional em que nos encontramos inseridos, cuidar de si e cuidar
do outro se tornou algo bastante complexo. As pessoas tém tido pouco cuidado com si mesmas.
Preocupam-se apenas em consumir, em seguir a moda, em ter o carro ou o celular mais caro e
da moda. Ndo ha como uma pessoa que apenas se preocupa com o lado material da vida ter
cuidado consigo mesma e, ainda mais, ter algum tipo de cuidado com o outro. O resultado disso
é visto diariamente: depresséao, bullying, consumismo, uso de remédios como forma de asfixiar
0s sentimentos, violéncia, dentre outros, todos resultantes dessa sociedade a cada dia mais

adoecida e sem “alma”.

Heidegger descreve duas possibilidades de expressdo do cuidado, de preocupacédo
(Flrsorge). A primeira diz respeito a preocupacdo substitutiva, fazer pelo outro
(einspringen). Dessa forma, pode retirar o cuidado do outro e tomar-lhe o lugar nas
ocupagdes, substituindo-o. Essa forma de cuidar assume a ocupacao que o outro deve
realizar e este é deslocado de sua posicao, retraindo-se, para, posteriormente, assumir
a ocupacdo como algo disponivel e ja pronto, ou entdo se dispensar totalmente dela.
Nessa forma de cuidado, o outro pode tornar-se dependente e dominado, mesmo que
esse dominio seja silencioso e permaneca encoberto para o dominado. Essa
preocupacao substitutiva retira do outro o cuidado, determina a convivéncia reciproca
em larga escala e, na maior parte das vezes, diz respeito a ocupagdo manual,
automatizada e alienada (HEIDEGGER, 2007, apud GONZALEZ et al., 2012, p.
811).

A segunda possibilidade de expressdo do cuidado trata de favorecer o outro em suas
potencialidades para vir a ser, ajudando-o a cuidar de si proprio, preocupacao libertadora
(vorauspringen). Ocorre um movimento de antepor-se ao outro em sua possibilidade existencial
de ser, ndo para lhe retirar o cuidado, mas, sim, para devolvé-lo como tal. Essa forma diz
respeito a cura propriamente dita, ou seja, a existéncia do outro, e ndo a uma coisa de que se
ocupa. E uma maneira de ajudar o outro a tornar-se, cuidar-se, transparente a si mesmo e livre
(HEIDEGGER, 2007, apud GONZALEZ et al., 2012).

Saber quem € o cuidador principal, como e por que ele surge no sistema familiar e como
a doenca afeta seu estilo de vida é uma informacdo importante para o desenvolvimento de a¢des
de colaboracdo da familia com as equipes de saude nos diferentes contextos no campo da saude.
O impacto da doenca na organizacdo familiar € multidimensional, provocando alteracbes de
ordem afetiva, financeira, social, cultural e espiritual, e trazendo consequéncias na adaptacéao

das pessoas envolvidas com o cuidado, no tempo curto e longo da vida, no dia a dia. Por isso a
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importancia de avaliar a qualidade de vida do cuidador na interface com o ato de cuidar
(DALLALANA; BATISTA, 2014).

Petrilli (1997) define cuidador como a pessoa diretamente responsavel pelos cuidados
do paciente — normalmente a esposa, um dos filhos ou outro parente, ou, ainda, uma pessoa
contratada para a funcdo. De acordo com Garrido e Almeida (1999), o cuidador é definido como
o principal responsavel por prover ou coordenar os recursos requeridos pelo paciente. Os
estudos sobre cuidadores sdo recentes na literatura.

3.3 CUIDADO E INTEIREZA

Compreende-se que ao lidar com pessoas com autismo, que estas tém suas proprias
visdes de mundo, as quais variam conforme o individuo. Ele é um ser inteiro e completo, que
influencia o mundo e é influenciado por este, com a diferenca de que essas interagdes dao-se

de maneira um pouco diferente de uma que ndo tem autismo.

O autismo esta classificado na subcategoria dos transtornos invasivos do
desenvolvimento e inclui prejuizos na interacdo social, na comunicacdo, padr&es
restritos e repetitivos de comportamento, interesses, atividades e inicio antes dos 3
anos de idade. As manifestacOes clinicas variam amplamente em termos de niveis de
gravidade, algumas criangas, conhecidas como “autistas de alto funcionamento”,
podem chegar a se desenvolver de maneira parcial e relativamente independente e
apresentar nivel intelectual dentro da normalidade, o que lhes permitem condicdes de
manifestarem-se em relagdo as suas percepc¢les de qualidade de vida (QV) (ELIAS;
ASSUMPCAO JR., 2006, p. 295).

Por ser um conceito subjetivo, o qual contém a percepc¢do do individuo em sua posicao
na vida, no contexto cultural e no sistema de valores em que vive e em relacao a seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes busca-se compreender a percepcao de qualidade de vida.
Viabilizar estudos sob este enfoque com criancas autistas pode oferecer um meio de
compreender as possibilidades e peculiaridades dessa populacdo, além de permitir o
planejamento de intervencdes visando contribuir ou adequar-se a visao da crianca, conforme
suas condicdes especificas (ELIAS; ASSUMPCAO JR, 2006).

Cuidado, inteireza, autismo, educacdo ambiental, psicologia e outras questdes
trabalhadas neste estudo envolvem a transdisciplinaridade, que visa propor a préatica segundo
Weil (apud ANDRADE; PORTAL, 2014), a paz ambiental e a paz militar. A partir de outro
entendimento, faz-se necessario que as mudancas sejam consistentes e viabilizem a

sobrevivéncia planetéaria e reestruturem uma cultura de paz, que ofereca respaldo as solugdes
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emergentes das quais todos 0s povos precisam, a partir da ampliagdo da consciéncia espiritual
do ser humano.

Ao se lidar com uma pessoa com deficiéncia fisica e/ou intelectual, é necessario ter em
mente que ali se encontra um ser em toda sua inteireza. A deficiéncia, seja ela qual for, néo
retira daquele ser parte de sua humanidade, pelo contrério, ele é tdo inteiro quanto qualquer
outro ser humano. N&o ha seres menores ou maiores, todos sao semelhantes. Ao psicélogo cabe
compreender essa questdo ao trabalhar com autistas ou com quaisquer outras pessoas que
apresentem outros tipos de deficiéncia. E o trabalho do psic6logo, assim como o de qualquer

outro profissional dentro da sua area € procurar buscar o bem do outro ser humano.
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CAPITULO IV — CAMINHOS DA PESQUISA

Neste capitulo serdo detalhados os procedimentos metodoldgicos adotados na
investigagdo: delineamento, critérios de selecdo da amostra, consideracdes bioéticas variaveis

do estudo, instrumentos, procedimentos da coleta de dados e, por fim, a anélise dos dados.

4.1 METODOLOGIA

Gil (1999) descreve o método como o caminho escolhido para se chegar a um
determinado objetivo. Para o autor, o método cientifico ¢ “o conjunto de procedimentos
intelectuais e técnicos que possibilita chegar ao conhecimento”. Nesse sentido, 0 estudo
caracteriza-se como uma pesquisa descritiva — exploratoria, de corte transversal e de abordagem
qualitativa (THOMAS, NELSON; SILVERMAN, 2012).

A pesquisa qualitativa contém critério de validade e cientificidade que é pensada como
reguladora da abstracao e ndo sindbnimo de modelos e normas rigidas. Para Granger (1982 citado
por MINAYO; SANCHES, 1993) um modelo qualitativo descreve, compreende e explica a
realidade estudada. Assim, na Psicologia essa abordagem é muito utilizada nas pesquisas
porque permite a explicacdo de comportamentos, sentimentos e processos mentais relatados ao
pesquisador, o que torna o seu objeto de estudo dinamico e contextualizado (SILVA, 2010).

Por meio da abordagem qualitativa, torna-se possivel uma melhor compreensdo das
relacBes existentes entre Psicologia, meio ambiente e as criangcas com autismo. Essa
metodologia permite a percepcdo de questdes inerentes a condicdo do autismo e o papel do
ambiente no auxilio a essas pessoas, no caso desta pesquisa, especificamente qualidade de vida

dos cuidadores.

4.1.1 Locus da Pesquisa

A cidade localiza-se entre a Serra do Mar e a Serra Geral e considerada o principal
municipio da regido do Alto Vale do Itajai, no Estado de Santa Catarina. Com populagédo
estimada em 69.118 mil habitantes, 42,4% sdo individuos em idade produtiva. A renda
domiciliar per capita é de 1/2 salario minimo e o salario médio mensal de trabalhadores formais
é 2,6 salarios minimos (IBGE, 2015).


https://pt.wikipedia.org/wiki/Alto_Vale_do_Itaja%C3%AD
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Para este estudo considerou-se as criangas diagnosticadas com TEA vinculados a
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do municipio Rio do Sul. Essa
associacdo teve inicio em 1966, quando lideres da comunidade na época reuniram — se para
debater e aprovar os Estatutos da Associacdo definindo assim o nome da Escola Recanto
Alegre.

Em 2016, a APAE de Rio do Sul completou 50 anos e deste entdo, esta prestando
atendimento para as familias. Atualmente a Associagdo recebe 336 alunos, e destes 45 sdo
diagnosticados com TEA. Séo oferecidos atendimentos com Fonoaudidloga, Fisioterapeuta,
Terapeuta Ocupacional, Psicologo e Profissional de Educacdo Fisica. Além disso, todos 0s
alunos recebem suporte da Assistente Social e uma vez ao més consultam o medico. Todas as
atividades séo oferecidas no periodo da manhé e tarde. Observou-se que o espaco da APAE é
muito cuidado, arejado, sugerindo um ambiente amoroso e acolhedor por parte dos funcionarios
e colaboradores, onde percebeu-se o quanto satisfeitos e tranquilos ficam estes pais ao

deixarem seus filhos sob a guarda deles.

Figura 2. Vista frontal da escola da APAE

Fonte: Autora, 2018.



o1

4.1.2 Critérios da sele¢do da amostra

A amostra do estudo foi constituida por homens e mulheres que convivem e cuidam de
criancas diagnosticadas com TEA vinculados a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) do municipio Rio do Sul. Para esse estudo a amostra foi de conveniéncia e ndo
aleatoria.

Para a realizagdo das entrevistas houve um pré contato com a responsavel Pedagoégica
da APAE afim, de esclarecer os objetivos da pesquisa e solicitar apoio para divulgar para 0s
voluntarios do estudo. Apds esse contato, em uma reunido de pais possibilitou-se a entrega do
convite (APENDICE 1). Foram convidados 10 familiares cuidadores. Sendo que a amostra
durante o processo passou para 11, pois um dos familiares pediu para participar. Também é
importante frisar que o nimero de criancas sdo 12, porque uma das familias tem gémeas
univitelinas com autismo. O critério eram criancas até 12 anos, mas depois foi aberto até 15
anos, devido aos poucos alunos na faixa etaria até 12 anos.

No quadro 1 a seguir, serdo demonstradas as caracterizacbes adotadas para oS
participantes desse estudo. Para preservar o anonimato dos voluntarios, serdo numerados de 1
a 11, bem como utilizados nomes de flores. Na apresentacdo dos resultados utilizou-se F para

uma melhor visualizacéo.

Quadro 2. Identificacdo adotada para os sujeitos do estudo

Ipé Roxo F1 Roseda F7
Jasmim F2 Rosa F8
Margarida F3 Rosario F9
Miosotis F4 Sempre viva F10
Nandina F5 Violeta F11
Ninféia Branca F6

Fonte: Autora, 2018.
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4.2 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi inicialmente encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade do Planalto Catarinense para analise dos aspectos éticos
e técnicos cientificos, de acordo com a resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. O
projeto foi aprovado no dia 08 de novembro de 2017 e recebeu o nimero de Parecer 2.108.151
(ANEXO 1), possibilitando o desenvolvimento da pesquisa no &mbito da Associagéo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) do municipio Rio do Sul.

4.3 INSTRUMENTO DE PESQUISA

O instrumento utilizado foi uma entrevista semiestruturada para coletar informacdes dos
cuidadores e informacdes sobre a qualidade de vida junto a rotina diaria de cuidado, com as
seguintes questdes especificas: Frequenta escola? Medicacdo utilizada pelo aluno? Deficiéncia
relatada? Quem mora na casa e ha quanto tempo? Tem irmaos maiores ou menores do que a
crianca com TEA? A familia possui auxiliar cuidador? A familia recebe ajuda de alguém de
fora? Quem em geral cuida da crianca quando ela ndo esta na escola? Quem leva a crianga para
escola? A crianca realiza alguma outra atividade além da escola? Qual? De que forma a familia
soube do diagndstico? Qual foram as medidas tomadas e a reacdo perante o diagnostico? Quais
foram as orientacGes recebidas apos o diagndstico? Como € a rotina dos familiares? E dos
cuidadores? Existe diferenciacdo nos papeis? Quais atividades diarias da crianca séo
acompanhadas pelos familiares? Qual a rotina do cuidador? Se for o cuidador: Como vocé
avalia a relacdo da crianca com vocé? Se for outro familiar: Como vocé define a relacdo da
crianca com o cuidador? Houveram dificuldades em relacdo a escolariza¢do da crianca com a
TEA? O cuidador recebe ajuda dos familiares no cuidado e atencédo diaria a crianga? Quando
VOCé possui outros compromissos, com quem fica a responsabilidade de cuidado a crianca?
Quais foram os profissionais pelo qual a criancga foi assistida? Quem sao os profissionais que
acompanham a crianca atualmente? Descreva a sua rotina de cuidado com a crian¢a; Além da
escola, quais outras atividades externas voceé realiza com a crianca? Como vocé percebe a sua
qualidade de vida como cuidador de uma criangca com TEA? Como interage com 0 meio
ambiente? E se percebe o efeito do ambiente fisico sobre a conduta da crianga com TEA? Quais
sdo os ambientes ao qual vocé sente mais facilidade em cuidar da crianca e por qué? Que tipo

de atividade ao ar livre faz? E em qual delas os alunos poderiam se sentir mais a vontade?
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Houveram mudancas na sua qualidade de vida depois que comegou a cuidar de uma crianca
com TEA? Quais sugestdes vocé daria para um familiar cuidador de uma crianga com TEA,
Gostaria de relatar algo que nao foi perguntado? (APENDICE 2)

Ressalta-se que inicialmente a entrevista foi estruturada para verificar a rotina de
cuidados voltados para criangas com TEA. Mas ao longo da pesquisa observou-se que haviam
adolescentes no grupo e utilizara neste texto a nomenclatura crianga com TEA, independente
da idade dos sujeitos da pesquisa, que estdo na faixa etaria entre 8 e 15 anos.

Para Trivifios (1987, p. 146) a entrevista semiestruturada tem como caracteristica
questionamentos basicos que sdo apoiados em teorias e hipdteses que se relacionam ao tema da
pesquisa. Os questionamentos dariam frutos a novas hipoteses surgidas a partir das respostas
dos informantes. O foco principal seria colocado pelo investigador-entrevistador. Complementa
o autor, afirmando que a entrevista semiestruturada “[...] favorece nao s6 a descricdo dos
fendmenos sociais, mas também sua explicacdo e a compreensio de sua totalidade [...]” além
de manter a presenca consciente e atuante do pesquisador no processo de coleta de informacoes
(TRIVINOS, 1987, p. 152).

Para Manzini (1990/1991, p. 154), a entrevista semiestruturada esta focalizada em um
assunto sobre o qual confeccionamos um roteiro com perguntas principais, complementadas
por outras questdes inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista. Para o autor, esse
tipo de entrevista pode fazer emergir informacdes de forma mais livre e as respostas ndo estéo
condicionadas a uma padronizacdo de alternativas. Um ponto semelhante, para ambos o0s
autores, se refere a necessidade de perguntas basicas e principais para atingir o objetivo da

pesquisa.

4.4 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS E ANALISE

Os dados coletados foram digitalizados e armazenados em um banco de dados no
programa Microsoft Excel (Microsoft, 2007). O banco de dados foi submetido a analises
descritivas e exploratorias com o intuito de verificar inconsisténcias e presenca de casos
omissos. Para verificar erros de digitacdo foi solicitada a estatistica descritiva para as variaveis
e observada a ocorréncia dos valores minimos e maximos.

Para garantir a confiabilidade da pesquisa e apresentagdo dos resultados optou-se pela
utilizacdo de codinomes para cada entrevistado. O codinome serdo flores. Sendo que as flores

escolhidas apresentam duas caracteristicas que sdo:
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1. O nome da flor tem a primeira letra do nome do entrevistado (a);

2. A caracteristica da flor escolhida representa algo pessoal do entrevistado, observado

durante a entrevista (sensibilidade, delicadeza, forga e etc.)

A saber: Ipé roxo; Jasmim; Margarida; Miosotis; Nandina; Ninfeia branca;
Roseda; Rosa; Rosario; Sempre viva; Violeta.

Para as estatisticas descritivas foram utilizados valores de frequéncia e medidas de
tendéncia central (média) e medidas de dispersao (desvio padrdo). Para expor as caracteristicas
do fenémeno optou-se pela analise de conteudo.

Para Minayo e colaboradores (1994, p. 75-76), “a analise de conteudos pode abranger
as seguintes fases: pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos resultados obtidos e

interpretagao”.

Esse tipo de analise tem como objetivo a verificagcdo das hipdteses levantadas no estudo
e 0 que esta por tras dos contetidos manifestos. A analise de conteudos se da pela observacéo
social do objeto de estudo, onde o tempo e a circularidade da comunicacdo sdo considerados
significativos (SETUBAL, 1999).

Desse modo, apés coleta de dados utilizou-se 0 método de analise de conteudo descrito
por Moraes (1999) que sugere cinco etapas para realizacdo da analise de dados, sendo elas:
preparacdo das informacGes, unitarizacdo do conteudo, categorizacdo, descricdo e

interpretacéo.
A seguir, examinam-se cada uma das etapas conforme Moraes (1999):

1. Preparacao das informac6es: Identificar as diferentes amostras de informagoes a

serem analisadas e iniciar o processo de codificacdo dos materiais;

2. Unitarizacdo do conteudo: Reler todos os materiais e identificar neles as unidades

de andlise;

3. Categorizacao: E um procedimento de agrupar dados, considerando a parte comum

entre eles, para sintentiza-los;

4. Descricdo: E um momento de expressar os significados captados nas mensagens

analisadas e é produzido um texto repleto de citagdes originais das entrevistas;

5. Interpretacdo: O pesquisador faz interpretacdo dos conteudos manifestos e latentes,

sejam ocultados no consciente ou inconsciente.
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CAPITULO V - RESULTADOS E ANALISE DOS DADOS DA PESQUISA

Participaram deste estudo 11 familias, sendo que uma delas tem filhas gémeas, assim
serdo 12 sujeitos com TEA incluidas no nucleo de atendimento da APAE no municipio de Rio
do Sul, SC. Verificou-se nesse grupo que apenas uma familia apresenta como cuidador principal
um individuo do género masculino. Apesar da condicdo da crianca atingir todo o grupo familiar,
geralmente a figura materna, mulher é a mais envolvida no cuidado ao filho. A faixa etéaria dos
cuidadores estava compreendida entre 28 e 62 anos, sendo a média de idade de 43,90
(DP=10,02) anos.

A predominancia do papel da mulher no cuidado parece ser por instinto e pela propria
posicdo na sociedade. Esse resultado corrobora com outros estudos (SANTOS, 2010;
CAMPOS; SOARES, 2005) em que as mulheres, sdo responsaveis pelos cuidados familiares
da crianga com TEA. Nesse contexto, Bastos e Deslandes (2008) comentam que o papel da
mée no contexto familiar é o de detentora do cuidado integral, ou seja, aquela que ndo mede
esforcos para proporcionar o melhor aos filhos, especialmente quando este apresenta alguma
deficiéncia. Reforcam que diante desse contexto, a mulher passa a sofrer uma imposi¢ao social
para exercer esse papel de forma imperiosa, muitas vezes, tendo que abdicar de sua propria vida
pessoal, social e profissional, a fim de contribuir da melhor maneira para o desenvolvimento
saudavel dos filhos.

O convivio inicial da crianca com TEA exige reestruturacdo de arranjos familiares que,
muitas vezes, sobrecarregam emocional e fisicamente seus membros, especialmente a mae, e
diminuem a qualidade de vida de todos os membros da familia (GOMES et al., 2015).
Considerando-se que maes emocionalmente mais saudaveis tém melhor engajamento em
atividades cognitivas e de suporte com a crianca (WACHTEL; CARTER, 2008) e que um baixo
grau de estresse paterno aumenta a efetividade de processos de intervencdo precoce
(OSBORNE et al., 2008), torna-se necessario o enfoque em intervencdes centradas nos pais,
tornando-os aptos a funcionarem como parceiros ativos importantes no tratamento do autismo,
uma vez que esse ser intensivo, abrangente e duradouro (ANDRADE; TEODORO, 2012).

Com relacdo as informacdes sobre o perfil dos cuidadores, podem ser observadas na
tabela 1. Quanto ao nivel de escolaridade dos cuidadores todos relatam ser escolarizados, sendo
a maior parte com ensino superior completo. Pode-se inferir que escolaridade facilita o processo
de compreensdo e auxilia nos cuidados destinados as criangas com TEA. Segundo a ocupagao

profissional, a maioria declarou ter vinculo empregaticio. Ao se verificar a média de renda
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salarial das familias observa-se que 28% recebem de 3 a 6 salarios minimos considerando-se
dessa forma como estrato social C a partir da classificacdo do IBGE (2015). Em relacdo a
contratacdo de um cuidador profissional todas as familias optaram por ndo utilizar esse servico.
E quando necessario auxilio no cuidado e atencéo 8 (oito) familias recebem ajuda externa de

familiares e amigos.

Tabela 1. Perfil do cuidador (a) principal na familia

Informacéao

f(%0)
Principal cuidador
Mae 10 (90%)
Pai 1 (10%)
Trabalho formal
Sim 8 pais (80%)
Nao 2 pais (20%)
Nivel de escolaridade 4 pais (36%)
Ensino Fundamental 2 pais (18%)
Ensino Médio 5 pais (46%)
Ensino Superior
Renda familiar
De 1 a 3 salarios minimos 2 pais (18%)
De 3 a 6 salarios minimos 3 pais (28%)
De 6 a 9 salarios minimos 3 pais (27%)
De 9 a 12 saldrios minimos 2 pais (18 %)
Mais de 15 salarios minimos 1 pai (9 %)

Fonte: Autora, 2018.

Entende-se que o nivel de escolaridade dos pais amplia as possibilidades de interacdo e
influéncias sociais da crianca autista, uma vez que o papel do cuidador é de extrema importancia
na assisténcia a pessoa que necessita de cuidados diferenciados. Além disso, ressalta-se que as
tarefas atribuidas ao cuidador sem orientacdo adequada e sem o suporte das instituicdes de
salde e das redes sociais, a alteracdo das rotinas e o tempo despendido no cuidado podem
influenciar diretamente nos aspectos de sua vida pessoal, familiar e social e, por conseguinte,
gerar impactos na qualidade de vida (SUNELAITI; ARRUDA; MARCOM, 2007; BUZATTO,;
BERESIN, 2008; BARBOSA; FERNANDES, 2009).

Quanto as condi¢des financeiras observa-se que a maioria das familias enquadra-se no
estrato social C, nesse cenario ampliam as chances de oferecer o melhor cuidado para seus
filhos. Esse achado difere de muitos estudos ao ser verificado a situagdo financeira das familias

que convivem com uma crian¢a com TEA. Em uma recente revisdo sistematica realizada por
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Gomes e colaboradores (2014) acerca do autismo no Brasil e desafios familiares indicam haver
necessidades financeiras por parte das familias.

Os autores comentam que além das despesas aumentadas com terapia e educacgdo
voltadas para o autista, os cuidadores precisam contar também, no atendimento das
necessidades do filho, com a compreensdo do empregador. Entre os achados indicam que
algumas mées renunciaram a carreira profissional para cuidar do filho, o que ocasionou reducéo
de sua contribuicdo financeira para o lar.

Na maioria das vezes 0s pais sdo 0s responsaveis pelos cuidados dispensados a crianca
com TEA. No presente estudo, verifica-se que na composicdo familiar 46% possuem como
nacleo familiar pai e mde. Os pais, ao serem notificados sobre o nascimento de uma crianga
com a sindrome ou com um possivel atraso no desenvolvimento, enfrentam periodos dificeis,
principalmente no que tange as interagbes com seus filhos, devido a fatores emocionais
(MILBRATH, et al., 2009).

Com relacdo aos profissionais que realizaram a primeira assisténcia e atencdo ao
cuidado a saude das criancas encontra-se 0 Neuropediatra, Psicdlogo e Fonoaudiologo. A partir
das primeiras orientac6es outros profissionais como Fisioterapeutas, Profissionais de Educacao
Fisica e Cirurgides-Dentistas ingressam na linha de cuidado. Para Soares (2008) deve-se ter
sempre em mente que a familia de uma criangca autista necessita tanto de atendimento e
orientacdo quanto o proprio individuo, ndo so para sua propria organizacao e ajustamento, como
também para que possa constituir um elemento de apoio e ajuda ao processo de educacédo e
reabilitacdo. E necessario que os profissionais ligados com o diagnostico possam auxiliar de
forma adequada a familia, para que essa possa estar bem informada para auxiliar esta crianca.

No que diz respeito a faixa etaria dos alunos da APAE diagnosticados com TEA e que
participaram desse estudo, é compreendida entre 8 e 15 anos, sendo a média de idade de 13,1
(DP=2,36) anos. Cabe ressaltar, que o prejuizo no construto fisico e mental pode refletir o
elevado nivel de angustia e sofrimento vivenciados pelo cuidador frente as limitacfes do
paciente e a sobrecarga imposta pela atribuicdo de cuidar da crianca ou adolescente com
autismo. Pacientes com TEA tém necessidades de cuidados especiais por sua dependéncia para
a realizacdo de habilidades de vida diaria, pela dificuldade de comunicar e expressar seus
desejos, e pela necessidade constante de monitorizacdo, o que exige maior grau de atencdo do
responsavel (SEM; YURTSEVER, 2007).

Verificou-se que entre os 12 sujeitos apenas 4 (quatro) frequentam escola regular além
da APAE e destes 6 (seis) realizam atividades em horarios alternativos como atendimentos

especializados, natacdo, outros projetos, aulas de musicalizacdo, inglés e pintura. A dificuldade
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relatada em relagdo a escola vai de encontro a Lei Berenice Piana de n° 12.764, de 24 de
dezembro de 2012, no artigo 3° no inciso 1V que diz: sdo direitos da pessoa com transtorno do
espectro autista ter acesso a educacdo e ensino profissionalizante. O paragrafo Unico ainda
ressalta que em casos de comprovada necessidade, a pessoa com autismo incluida nas classes
comuns de ensino regular, tem direito a acompanhante especializado (FILHO; NOGUEIRA,;
SILVA; SANTIAGO, 2016).
Por meio da andlise dos dados e a partir das entrevistas realizadas, emergiram cinco
categorias referentes a rotina familiar, séo elas:
1. Impacto do autismo na familia, esta categoria se divide em duas subcategorias:
1. Subcategoria 1: A descoberta do autismo
2. Subcategoria 2: As primeiras tomadas de decisdes
2. Dinamica familiar: Construindo cuidado 1, esta categoria se divide em duas
subcategorias:
1. Subcategoria 1: Papéis familiares e o cuidado
2. Subcategoria 2: Relacéo e interacao familiar
3. Roatina do cuidador: Construindo cuidado 2.
4. Qualidade de vida: Construindo cuidado 3.
5. Influéncia do ambiente: Construindo cuidado 4, esta categoria se divide em duas
subcategorias:
1. Subcategoria 1: Ambientes de aprendizado

2. Subcategoria 2: Meio Ambiente e interacdo

5.1 IMPACTO DO AUTISMO NA FAMILIA

Ao dispor sobre o impacto que o autismo ocasiona na familia Guralnick (2000) em seus
estudos sobre criangas com transtorno do desenvolvimento identifica quatro estressores em
potencial que impactam as familias. 1) A grande quantidade de informacéo sobre o processo de
diagndstico e problemas de salde; 2) O processo de diagndstico que pode resultar em
sofrimento interpessoal e familiar e necessidade de se alterar horarios e rotinas e a necessidade
de tempo e energia para a identificacdo de servicos especializados para o transporte da crianga
para esses servicos, assim como 3) A falta ao trabalho e 4) Os gastos financeiros. Abaixo segue
alguns relatos dos cuidadores sobre esse processo. O Impacto relatado pelas familias e as

subcategorias que pertencem, pode ser visualizado na figura 2:
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“Antes do diagnostico clinico, ja “Levamos em varios médicos, alguns “No  comeg¢o  achei
haviamos pesquisado sobre as diziam que faltava muito na normal, mas achei que
desconfiangas, pelo coordenacao, outros relatavam outras ao longo do tempo ela ia
comportamento  diferente”  1pé coisas, ai foi diagnosticado” Rosa evoluir” Margarida
roxo

Figura 3. Impacto do autismo na familia e suas dimensdes

| Consultas e exames |

‘ A descoberta do autismo |
| Ohservagdo |

| Ezcola |

| Sentimentos |
Posttiwos | | Hegativos | | Dnvridas |

Mao for um Achel que | Foiwma surpresa |
chogue era castigo

na familia
deficiéncias

Primmeiro um
Impacto do autismo Muneca tive Achei que era susta
problema com perfeita |

Panico a principio |

Achei normal | | Me sent aliviada |

| Ax primeiras tomadas de decisdes |

| Informagfies por pesguisa | | Atendimento especializado | | Inclusfio na APAE |

| Orientagiies para familia | | Inclusfio em escola regular | | Inicio de tratamento |

Fonte: Autora, 2018.

Observa-se a peregrinacdo de familias a hospitais e consultas a varios profissionais de
salde para a obtencdo do diagndstico (GOMES et al., 2015). Reconhece-se que no Brasil, 0
diagndstico durante os anos pré-escolares € ainda mais raro, 0 que corrobora com esse estudo
em que apenas duas familias relatam ser por meio da escola a obtencdo do diagnostico. Cabe
ressaltar que um diagndstico precoce significa intervencdes e planos de tratamentos mais
adequados que permitirdo uma melhor qualidade de vida para a crianca com TEA até atingir a
idade adulta (APA, 2013).

Conforme a Diretriz Brasileira de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA (2013),
as respostas terapéuticas sdo mais significativas quanto mais precocemente o tratamento for

iniciado. Para auxiliar na identificacdo precoce do TEA, o Ministério da Saude desenvolveu
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uma tabela com indicadores do desenvolvimento infantil e sinais de alerta (BRASIL, 2013).
Apesar disso, observa-se que a decisdo terapéutica e a postergacdo diagnostica ainda séo fontes
de estresse para os parentes e cuidadores da crianga com TEA e induz sentimentos de
impoténcia e desesperanca por parte dos pais (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010).

Diante disso, receber esse diagnostico gera uma nova situacdo e novas rotinas. Sanchez
e Batista (2009) apontam que o diagndstico € muito importante e gera atribulagdes na familia,
pois a mesma tem medo da nova realidade que esta inserida. A familia sofre ao se deparar com
0 nascimento de um individuo com problemas de desenvolvimento, apresentando dificuldades
em conviver com a situacdo, tentam desenvolver posturas e atitudes mais adequadas,
contribuindo para o desenvolvimento do filho, apesar de haver um desequilibrio na dindmica
familiar (CUNHA, 2010).

Observa-se, assim, que 0s pais constroem crencas explicativas da causalidade do
autismo de seus filhos. Eles geralmente atribuem o transtorno a causas Unicas e/ou inabilidade
dos medicos (HARRINGTON et al., 2006). Também fazem atribuicbes de causalidade
relacionadas a hereditariedade e ao ambiente. No geral, atribuicdes a propria culpa e ao
ambiente se relacionam a um pior ajustamento dos pais a condi¢do dos filhos (PINHEIRO,
2004; MICKELSON et al., 1999). Nesse caso, torna-se necessaria uma reformulagcdo das
crencas de aceitacdo, adaptacao e otimismo possibilitam sentimentos de esperanca e controle e
permitem extrair sentido da adversidade (KING et al., 2009).

Guzman e colaboradores (2002) ja afirmavam ser comuns emog¢des como 0 medo € 0
constrangimento em pais de criangas autistas, pois ainda eram limitadas as informacdes,
experiéncias e a compreensdo sobre o transtorno. Atualmente com o avango da tecnologia e
disseminacdo da informacdo em diversas midias tornou-se possivel abordar o transtorno, mas
ainda sim, continua como algo complexo e por vezes, de dificil compreensao para a sociedade.

A partir do diagndstico, surgem as duvidas, questionamento sobre quais as decisdes a
ser tomadas, sobre o futuro dos membros da familia e principalmente da crianca. Segundo Prado
(2004), a familia que possui um membro com alguma deficiéncia tem de se adaptar a uma
realidade ndo assimilada anteriormente. Para ajudar na assimilacdo desta nova realidade, as
familias buscam por tratamento especializado para o filho. Nesse contexto, para Silva (2009) a
busca pelo tratamento especializado para o filho ja evidencia o inicio da apropria¢do da nova
realidade. O que significa que os pais precisam aceitar a ideia que o filho apresenta uma
peculiaridade e em fungdo dela necessitara da ajuda deles e de outros profissionais.

Neste cenério, a aproximacdo com a APAE e com profissionais possibilita promover

avancos na rotina diaria da crianca autista. De acordo com Guzman e colaboradores (2002), a
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familia exerce um desempenho fundamental na vida de um filho que possui autismo. Ela estara
informada das variacBes quanto ao grau de severidade destas caracteristicas e além dos
esclarecimentos recebidos, quanto ao problema, estar habilitada a exercer o papel que Ihe cabe
como coadjuvante na busca por resultados positivos e no desenvolvimento dessa crianca,
conjuntamente com os profissionais que acolhem.

Silva (2009) comenta que a chegada de uma crianga com deficiéncia transforma o clima
familiar e com isso os integrantes precisam modificar seus papéis, que até entdo estavam
seguros e necessitam se adaptar as mudancas, dessa forma, dindmica familiar é entendida como

forma de funcionamento e as relacGes hierarquicas estabelecidas.

5.2 DINAMICA FAMILIAR: CONSTRUINDO CUIDADO 1

Para Sprovieri e Assumpcdo Jr (2001) a partir do momento em que um elemento do
grupo familiar apresenta uma doenca, as relacbes familiares s@o naturalmente afetadas, a
sindrome autistica compromete o grupo familiar quando este passa a conviver com o problema.
Neste cenario, a doenca no ambito familiar leva-a a experimentar algumas limitacdes
permanentes, que sdo percebidas na capacidade adaptativa da familia ao longo do seu
desenvolvimento. No contexto familiar surgem rupturas, devido ao autismo, as atividades
sociais normais sdo interrompidas, transformando assim o clima emocional da familia. Dessa
forma, a familia, no periodo de adaptacéo, une-se a disfungédo da crianca.

Abaixo segue alguns relatos sobre dindmica familiar e suas subcategorias podem ser

visualizadas na figura 3:

“Somos s0 nos os pais. Nossa rotina é “Minha rotina é cuidar dele, vivo “Ndo recebo ajuda,

baseada na dele, tudo que eu fago o em fungdo dele” Miosotis sempre eu sozinha”

pai faz se necessdrio.” Jasmim Sempre viva

“Ndo tenho mais ninguém que possa “A familia se envolveu em todas as “Ndo tem

contar.” Jasmim etapas” Roseda discriminagdo”
Nandina
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Figura 4. Dinamica familiar e suas dimensdes

F1 - Buperwisfo 100% do
termpo
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tudo
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Relagfo e interacio
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F9- Mossarotina é haseada

Fé-aAdaptacio diaria
na dele
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Legenda: F1: Ipé Roxo; F2: Jasmim; F3: Margarida; F4: Miosétis; F5: Nandina; F6: Ninféia Branca; F7: Rosed4;
F8: Rosa; F9: Rosario; F10: Sempre viva.

Fonte: Autora, 2018.

Dinamica familiar € entendida como a forma de funcionamento da familia, que abrange
0s motivos que viabilizam esse funcionamento e as relacdes hierarquicas estabelecidas (SILVA,
2009). Diante disso, € fundamental compreender esse processo de funcionamento, pois
conforme Sprovieri e Assumpc¢édo Jr (2001) a sindrome traz consequéncias para o individuo,
interferindo na sua posicdo e no seu estilo de vida, em seus relacionamentos internos,
interferindo na sua posicdo e no seu estilo de vida, em seus relacionamentos internos e nos
vinculos com o mundo externo.

Para Favero e Santos (2005) a dindmica familiar sofre diversas alteracdes. Assim,
entendem que os pais tém que fazer o luto pela perda do filho ideal, para que possam perceber
as reais capacidades e potencialidades da crianca. Além disso, quando ha o nascimento de uma
crianca que apresenta algum tipo de problema, cada um dos integrantes da familia reage
diferente, uma vez que a situagdo’ provoca alteracdes no desempenho dos papéis (PRADO,
2004). Ou seja, é preciso compreender a familia como institui¢ao social significativa, que possui
uma identidade e peculiaridades que influenciam sua dindmica, para assim entender a interacdo
e dindmica frente ao autismo (CARTER; MCGOLDRICK, 1995).
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A importéncia dos familiares serem concebidos como coparticipantes do processo de
cuidar em todos 0s momentos e como colaboradores no processo de aceitacao € salientado por
Venturini, Docésaro e Marcon (2007). A condicdo de aceitar a situacdo é um fator importante
para os cuidadores e familiares realmente conseguirem pedir algum tipo de ajuda quanto as
orientagdes de como cuidar da crianca. A aceitacdo da doenga leva o cuidador a organizar-se e
a redimensionar sua vida para melhor compreender a crianga e aprender a conviver com a
doenca e as implicacOes dela decorrentes. Porem cabe, principalmente aos profissionais que
auxiliam no cuidado, identificar as situagdes nas quais os cuidadores precisam ser assessorados
e orientados (UCHOA-FIGUEIREDO, 2009).

No presente estudo a maioria dos pais dividem a responsabilidade pelo cuidar. Todavia,
ndo é a realidade de todos. Alguns cuidadores relatam estar sozinhos nesta jornada.
Considerando os processos que ocorrem na familia como bidirecionais, deve-se observar tanto
0 impacto de um membro com autismo sobre sua familia quanto influéncia do comportamento
dos membros da familia sobre o individuo com autismo. Diante disso, cabe explorar os
principais subsistemas familiares: conjugal, parental e fraterno (ANDRADE; TEODORO,
2012).

Com relacdo ao subsistema conjugal inclui interagdes entre cdnjuges ou pessoas
significativas que funcionam como parceiros conjugais. Diante da presenca de um filho com
autismo, esse subsistema pode ser afetado na medida em que um dos membros do casal
apresente sintomas de depressdo ou nivel de estresse elevado. Nesse contexto, podem surgir
mais conflitos entre pais, afetando a satisfacdo conjugal. Além disso, o nivel de estresse de um
dos parceiros pode funcionar como preditor da eclosdo de sintomas depressivos no outro
membro do casal (HASTINGS et al., 2005).

Quanto o subsistema parental inclui interacdes entre pai e mde com os seus filhos.
Diante das interacfes dos pais com um filho com TEA ha evidéncias do desenvolvimento de
estresse. Comparando-se o nivel de estresse entre pais e maes, sdo encontrados resultados
divergentes. Para alguns autores o papel social da mée e a sua maior responsabilidade sobre os
cuidados as tornam alvo maior de estresse (BRISTOL; GALLAGHER, 1986). Entretanto, os
eventos estressores parecem variar entre eles: pais estressam mais com comportamentos
inadequados do que as maes, enquanto ambos estressam com as dificuldades sociais da crianca
(DAVIS; CARTER, 2008).

E o subsistema fraterno se refere as interacdes entre irméos e irmés. No presente estudo
entre as criangas, teve um caso de gémeas. Quatro relatam ter irmdos mais velhos e dois irmé&os

mais novos. Avaliando-se o impacto da presenga de uma crianga com autismo em seus irméaos,
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ndo foram encontradas evidéncias de estresse nessa populagédo. 1sso sugere que o0 ajustamento
dos irméos depende mais de outros fatores. O Nivel de stress em irmaos de autistas parece estar
mais associado a qualidade das relagdes familiares do que a presenca ou ndo de um irmdo com
autismo (SMITH; ELDER, 2010).

E interessante abordar que a posicdo que o filho ocupa na constelacio familiar. E de
extrema importancia, pois 0s pais tém expectativas mais altas de maturidade em relacdo ao
primeiro filho, e podem ser mais responsivos com a crianga que ocupa essa posi¢do e também
podem decidir ndo terem mais filhos diante do fato do filho autista ser o primogénito (BEE,
1996).

Para Silva (2009) quando se fala em relacionamento e interacao, é necessario esclarecer
que apesar do autista ndo saber como se relacionar com as pessoas, isto nao implica que ele ndo
deseje fazé-lo. As pessoas autistas ndo sdo destituidas de emoc¢des. Na verdade, suas sensacoes
sdo internas, porem, elas ndo sabem como controlar essas sensacfes de forma sociavel.
Gauderer (1985) corrobora ao afirmar que o problema do autismo ndo ¢ a auséncia do desejo

de interagir e comunicar-se, mas sim, auséncia da habilidade para fazé-lo.

5.3 ROTINA DO CUIDADOR: CONSTRUINDO CUIDADO 2

Considerando a demanda de cuidados 0s quais uma crianga com TEA necessita e as
mudancas na rotina dos familiares tais como, habitos, gastos financeiros, relacbes sociais e
profissionais, podem ser percebidas como um evento estressor para 0s membros da familia,
cuidadores e pessoas mais proximas, podendo acarretar em uma sobrecarga fisica e mental
(FAVERO, 2005; MARTINS et al., 2003; BOSA, 2001). Abaixo segue alguns relatos sobre a

rotina do cuidador e suas dimensdes a que pertencem podem ser visualizadas na figura 4:

“Meu tempo é totalmente dedicado a “E muito corrido o dia a dia” 1pé roxo
ele...fins de semana meu tempo é todo
dele”Jasmim “Minha rotina é puxada... tenho que fazer minha rotina

cuidando para néo sair da dele” Roseda

“Acorda as 6:00... sai 07:15 para o trabalho, faz “Primeiro fa¢o minha rotina com ela...
almoco, arruma ela e vai 12:40 para APAE. depois fago a minha” Nandina
17:15busca na APAE...” Margarida
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Figura 5. Rotina do cuidador: Construindo cuidado 2

Rotina do cuidador

F&-Cuidado é constante

F2-Meu tempo é todo

dele Fl- Eu que F10-Faz praticarnente F4-Ta fazendo o

cudo dele tudo sozinho fque eu gosto

Fé-Rotina de cuidado

F3-4 rotina comega cedo

Legenda: F1: Ipé Roxo; F2: Jasmim; F3: Margarida; F4: Miosotis; F6: Ninféia Branca; F8: Rosa; F10: Sempre
viva.

Fonte: Autor, 2018.

O modelo de atencdo destinado ao individuo com transtorno mental propbe que o
surgimento e a evolucdo dos tratamentos ocorram no contexto das dindmicas familiares,
devendo a familia receber o suporte dos servicos substitutivos em saide mental e da atencédo
basica (ONOCKO CAMPOS et al.,, 2012). Todavia, 0S servigcos pré-existentes possuem
dificuldades em promover acesso e assisténcia integral aos individuos com transtornos mentais
no que concerne a acessibilidade de forma equitativa, como também, que o cuidar constitui-se
uma tarefa complexa, em vista das singularidades apresentadas por esses individuos (BORBA;
SCHWARTZ; KANTORSI, 2008).

Nesse sentido, os relatos dos cuidadores quanto a multiplas funcdes corroboram com o
achado de Monteiro e colaboradores (2008) em que a maioria dos cuidadores investigados eram
mées que ndo exerciam atividade ocupacional fora de casa, pela necessidade de cuidados que a
condicdo do filho requer. Assim como nesse estudo, apesar de a maioria ter vinculo
empregaticio, elas tém uma rotina diaria que inclui os afazeres domésticos, cuidados pessoais
e familiares e prioritariamente os cuidados que envolvem o filho, acarretando assim em
acumulos de responsabilidades, que terminam por contribuir para o afastamento ou abandono
de seus sonhos e desejos pessoais (MONTEIRO et al., 2008).

Em consonancia com estudo realizado por Filho e colaboradores (2016) no qual
observam que alguns participantes relataram grandes modificacdes de vida, devido a crianca
com TEA que tem suas necessidades e precisa de muito carinho e apoio, acabam deixando de
lado sua propria vida. Santos (2011) coloca que nesse cotidiano, as maes vao aos poucos
perdendo sua prépria historia e passam a viver a histéria do filho. Além disso, as caracteristicas

clinicas da crianca com TEA afetam suas condigdes fisicas e mentais, aumentando a
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necessidade de cuidados, interferindo na sua posicdo social e no seu estilo de vida e por
consequéncia, uma maior dependéncia de seus pais e cuidadores (SCHIMIDT; BOSA, 2003).

A partir das falas observa-se que o convivio com a crianca coloca a familia diante de
um aprendizado diario que leva a compreender cada reacdo, manifestacdo e sintoma
apresentado pela crianga, bem como a aceitacdo quanto a maneira de ser e de se expressar de
cada uma (ZANATTA et al., 2014). Nesse sentido, destaca-se que o grau de dependéncia
resultante das incapacidades cognitivas e das dificuldades comportamentais € de comunicagéo
da crianca autista resultam no aumento do estresse parental diante da insatisfagdo com a rotina
diaria (SCHMIDT; BOSA, 2003).

Em acordo com as referidas autoras, Seregem e Francozo (2014) também verificaram
que a dependéncia dos filhos autistas implica em uma vida diaria dedicada ao atendimento das
necessidades das criangas pelas mées, que precisam ficar atentas aos comportamentos dos filhos
por meio de um estado de alerta que gera sobrecarga emocional e fisica como pode ser
observado nas falas.

Em estudo realizado por Seltzer e colaboradores (2010), identificam que maes de
criangas com TEA investem duas horas a mais de cuidados por dia do que mdes de criancas
sem TEA, e aquelas que possuem trabalho fora de casa tém mais interrupces quando estdo
trabalhando. Além disso, apresentam duas vezes mais probabilidade de estarem cansadas e trés
vezes mais chances de experimentarem um evento estressante.

Particularmente, dentro do nosso estudo observou-se atraves das entrevistas que a
maioria das mées relataram de fato que essa rotina acontece e se sentem cansadas e estressadas
com a situacdo vivenciada diariamente no cuidado com seus filhos com TEA.

Cuidar de uma crianca autista exige muito dos pais e dos familiares cuidadores (FILHO;
NOGUEIRA; SILVA; SANTIAGO, 2016). De acordo com Valente (2004) além das
dificuldades devido pressdes internas que acontecem desde o0 nascimento da crianga, existem
também pressdes externas, pois a sociedade tem muita dificuldade de conviver com diferencas,
sendo esse talvez um dos principais conflitos vividos pela familia: o preconceito.

No presente estudo as palavras mais frequentes quanto a questéo da rotina do cuidador
e itinerario de cuidados dispensados pelos participantes aos seus filhos foram: cuidar, rotina,
hora, dia-a-dia. Conforme explicam Schimidt e Bosa (2003), os fatos que permeiam a
adaptacdo familiar a enfermidades crénicas sdo consideradas estressantes; no entanto, podem
acometer mais ou menos a familia, especialmente a mée, dependendo da adaptacdo as

exigéncias de mudangas externas ou internas.
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Deste modo, Meimes e colaboradores (2015) apontam a rede de apoio como um possivel
fator protetor para a saude geral materna, como também para a interacdo mae-crianga. No
presente estudo, embora algumas mées apontem 0s esposos, como principal fonte de suporte

nos cuidados do dia a dia, as mées aparecem como sozinhas no cuidado.

5.4 QUALIDADE DE VIDA: CONSTRUINDO CUIDADO 3

A sintomatologia autista relacionada as caracteristicas comportamentais da crianca
juntamente com a severidade do transtorno podem representar fatores estressores para 0S
familiares, e o grau ou nivel de comprometimento do filho autista deve ser levado em
consideracdo. Em decorréncia do estresse que pode surgir, hd a maior vulnerabilidade para os
problemas de saude fisica e mental dos cuidadores. Deste modo, de acordo com a literatura séo
observados quadros de tristeza crbnica, isolamento social, baixa autoestima, depressdo e
problemas conjugais em pais de criangas autistas (DIAS, 2017; SCHIMIDT; BOSA, 2007;
SANCHEZ; BAPTISTA, 2009).

Nesse sentido, salienta-se a importancia de abordar a questdo de qualidade de vida dos
cuidadores. Essa atencdo € suscitada de modo frequente por estudos na tematica. Sequeira
(2010) em seus estudos mostrou que os cuidadores de pessoas com alteragdes mentais possuem
uma percepcdo de suporte social baixa, principalmente no dominio da “satisfagdo com as
atividades sociais” e da “satisfacdo com a familia”. A comparacao das médias com outros
estudos, realizada a partir da aplicacdo do WHOQOL-bref, demonstra que a qualidade de vida
dos cuidadores € merecedora de atencdo. Abaixo segue alguns relatos sobre a qualidade de

vida do cuidador e suas percepcbes podem ser visualizadas na figura 5:

“De verdade esgotada, muitas vezes “Bem normal, penso que ndo sou so eu “Tem fases, hoje

com sentimento de incapacidade” 1pé que tenho filho com problemas” esta mais normal ”

roxo Nandina Rosario

“Mudou tudo! Preocupagdo constante, “FEu acho de boa, “Fago as mesmas coisas que fazia

medo do futuro, estresse alto” Roseda ndo tenho maiores antes, para mim ndo faz diferenca
problemas” Violeta nenhuma’” Sempre Viva

“O lado negativo é que as vezes tenho “To fazendo o que gosto, “Nosso relacionamento mudou

vontade de largar tudo” Margarida adoro  cuidar  dele” para melhor, a gente se uniu
Miosotis mais” Rosa
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Figura 6. Qualidade de vida do cuidador: Construindo cuidado 3
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Legenda: F1: Ipé Roxo; F2: Jasmim; F3: Margarida; F4: Miosotis; F5: Nandina; F6: Ninféia Branca; F7: Rosed4;
F8: Rosa.

Fonte: Autor, 2018.

De modo geral, os cuidadores deste estudo relatam apresentar uma boa qualidade de
vida. Ainda que algumas falas remetam a estresse. O que difere da maior parte dos estudos. O
modo como a familia vivencia os obstaculos enfrentados pela crianca influencia na percepcao
de bem estar. Wisessathorn (2013) aponta o otimismo como sendo mediador entre a severidade
do quadro apresentado pela crianca e a qualidade de vida percebida pelos pais. Cabe destacar
fatores que podem ter colaborado para auséncia de sobrecarga e assim percep¢do ruim de
qualidade de vida pela maior parcela das familias no presente estudo: numero de filhos,
disponibilidade de recursos financeiros e melhor coesdo familiar, aproximando-se assim do
estudo realizado por Miele (2017) em que uma parcela amostral ndo apresentaram alterac6es
na percepcao da QV.

Apesar de o termo qualidade de vida abranger diversos significados ao serem
solicitados a definir o que é QV, a maioria dos cuidadores consideram sinbnimos somente um
desses aspectos: salde, terem suas necessidades basicas atendidas, boa convivéncia com a
familia, possuir bem estar fisico e psiquico, e em menor nimero possuir trabalho (DALTRO,
2015).

De acordo com o grupo WHOQOL (2000) a qualidade de vida apresenta os trés
seguintes aspectos basicos: a subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensfes
positivas e negativas. E um amplo conceito de classificacdo afetado de modo complexo pela

saude fisica do individuo, estado psicologico, relacbes sociais, nivel de independéncia e pelas
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suas relacdes com o seu meio ambiente. A qualidade de vida é uma no¢do humana que se
aproxima ao grau de satisfacdo encontrada na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a
prépria estética existencial. Implica a capacidade de efetuar a fusdo cultural de todos os
elementos que determinam uma sociedade e que considera o padrdo de conforto e bem-estar
(MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Nesse sentido, para que se possam relacionar as tematicas da qualidade de vida, familia
e autismo € preciso considerar que para a familia a ideia de normalidade é onipresente. A
percepcdo das diferencas do filho e o proprio diagnéstico de autismo mobilizam na familia a
necessidade de ajustamentos e de reorganizagéo, oscilando entre a aceitacdo e a rejeicao, a
esperanca e a angustia (PENNA, 2006).

Dessa forma, em estudos em que o dominio psicolégico mostrou-se afetado
(BUZZATO; BERESIN, 2008; SCHIEVE; STEPHEN; CATHERINE; COLEEN, 2007,
EKER, 2004; TUNA; UNALAN; TUNA; KOKINO, 2004), destacaram-se a importancia de
acompanhamento especializado para os pais, especialmente no campo da Psicologia, para
favorecer, inclusive, atitudes positivas com as criangas pelas quis eram responsaveis
(ZERBETO; CHUN, 2013).

Soma-se a isso programas educacionais que proporcionem um conforto emocional com
foco no manejo do estresse e das emocdes. O apoio psicolégico aos pais e cuidadores, a
promocdo e o desenvolvimento de técnicas de abordagem e o esclarecimento sobre os limites
da crianca com TEA sdo necessarios para se obter uma melhor instrumentalizacdo do dia a dia
e diminuicdo no nivel de estresse (KULOGLU-AKSAZ, 1994).

Além da integracdo dessas a¢Oes tem-se pautado o uso da musicoterapia com o intuito
de promover a melhora da comunicacéo nao-verbal e a interacdo social das criancas com TEA.
Estudos demonstram a intensa relacdo das pessoas com tal transtorno e a mdsica, sendo
considerado o aspecto nao-verbal da musica o principal meio de engajamento entre a pessoa
com TEA e seu interlocutor, seja quando apresentada uma musica puramente instrumental, ou
em situacGes de um texto cantado ou narrado (ALVIN, 1978; BROWNELL, 2002; BALL,
2004; MALLOCH; TREVARTHEN, 2009).

No atendimento a pessoas com TEA em relacdo a musicoterapia, um dos objetivos é
ultrapassar o ritualismo tipico presente na manipulacédo de objetos para alcancar e desenvolver
a atencdo compartilhada, favorecendo, deste modo, um desenvolvimento mais efetivo de
processos de comunicagdo e de interagdo social (SAMPAIO; LOUREIRO; GOMES, 2015)

além da sensacdo de bem estar.



70

5.5 INFLUENCIA DO AMBIENTE: CONSTRUINDO CUIDADO 4

De acordo com Bassani (2004) a Psicologia Ambiental se consolida nos anos 70 com o
intuito de analisar a conexao entre os ambientes fisicos, os problemas ambientais e os seres
humanos. E a partir da década de 1990, o interesse por essa vertente passa a ser a interacao das
pessoas com o ambiente socio- fisico (BOMFIM, 2010).

O comportamento humano é uma das vertentes da Psicologia Ambiental. As acGes dos
individuos diante de seu espaco condizem com a influéncia que esse espaco e seus elementos
constituintes exercem sobre ele. Os movimentos, os percursos feitos nos ambientes e o0 uso dos
equipamentos em geral estar relacionados com conforto, seguranca e funcionalidade
(LAUREANO, 2017).

Segundo a autora suscitada 0s elementos espaciais possuem a capacidade de interagir e
interferir no comportamento humano a partir da compreensao feita pelo usuario. No caso da
crianga autista, que possui uma capacidade de perceber o ambiente de forma diferente de uma
pessoa ndo autista, os elementos espaciais podem representar um contexto global de significado,
pois suas atencOes estdo direcionadas aos detalhes e ao que € intrinseco a esses elementos,
como, por exemplo, a forma, a cor e a textura (LAUREANO, 2017).

Diante disso, a Psicologia Ambiental apresenta-se como uma referéncia de conceitos
interdisciplinares. Quanto a forma de apropriacdo do espaco seria 0 exercicio de controle, fisico
ou psicologico exercicio pelo individuo sobre o seu ambiente. O comportamento possui dois
niveis: o subjetivo e o objetivo. No nivel subjetivo, 0 comportamento esta relacionado ao
significado do ambiente, € influenciado por fatores interpessoais e depende dos padrbes
culturais e das regras sociais. Ja 0 nivel objetivo, esta relacionado as condi¢des de conforto,
influenciado pelas qualidades ambientais que favorecem a realizacdo de atividades (BINS ELY,
1997).

Deste modo, planejar um ambiente adequado para um grupo especifico de usuarios
compreende primeiramente entender os aspectos bioldgicos desses individuos. Néo € diferente
com 0s autistas. Entender como funciona o cérebro de uma crianga autista é o inicio para se
projetar um ambiente seguro e confortavel (LAUREANO, 2017). Sobre a percep¢do dos
cuidadores, o presente estudo apresentard a percepcdo quanto ao ambiente formal como o
escolar e outros ambientes fisicos. Segue alguns relatos sobre a Influéncia do ambiente e as

dimensdes a que pertencem podem ser visualizadas na figura 6:
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5.5.1 Ambiente formal

Entende-se aqui como ambiente formal os espagos formativos comuns a todas as escolas
como: sala de aula, sala de espera, sala de atendimento entre outros ambientes. Para ilustrar o
ambiente abaixo serdo apresentadas algumas imagens da APAE. Nessa escola tem o método
TEACCH.

“Ainda ha muita dificuldade em relagdo a profissionais “Tive muita dificuldade em
capacitados e que queiram realmente se envolver” Ipé Roxo encontrar uma auxiliar, tive que

brigar muito” Jasmim

“Sempre teve dificuldade em “Ndo houve nenhum “Se adaptou bem na escola, a
se adaptar” Ninfeia Branca problema de adaptagdo” APAE  faz muita diferenca”
Roseda Rosario

Figura 7. Sala de espera e sala de atividades da escola da APAE

Fonte: Autora, 2018. Fonte: Autora, 2018.
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Figura 8. Sala método Teacch APAE (Rio do Sul)

x

Fonte: Autora, 2018.

Sala Especial onde se Utiliza 4 Método TEACCH

O Programa Educacional TEACCH ¢é o ensino estruturado, que tem como objetivo
buscar a organizacdo do ambiente por meio das rotinas e atividades como forma de ensino e
orientacdo para novas habilidades funcionais. O principal foco do programa € propiciar o
desenvolvimento de habilidades funcionais e emergentes, principalmente nas areas de
comunicacdo e autonomia (FONSECA; LEON, 2013).

As principais vantagens da metodologia TEACCH de acordo com Lima (2012) séo:
Respeitar e adequar-se as caracteristicas de cada crianca;

Centrar-se nas areas fortes encontradas no autismo;

Adaptar-se a funcionalidade e necessidades de cada crianca;
Envolver a familia e todos 0s que intervém no processo educativo;
Diminuir as dificuldades ao nivel da linguagem recetiva,

Diminuir os problemas de comportamento;

Aumentar as possibilidades de comunicacao e

© N o o~ 0w Dhd P

Permitir diversidade de contextos.
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Figura 9. Atividade Método Teacch

Fonte: Autora, 2018. Fonte: Autora, 2018. Fonte: Autora, 2018

Segundo Sampaio, Loureiro e Gomes (2015) a musica ndo somente pode eliciar
emocOes, mas tambem mobilizar processos cognitivos complexos como atengdo dividida e
sustentada, memoria, controle de impulso, planejamento, execucdo e controle de acbes motoras,

entre outros.

Figura 10. Musicoterapia e figura n° 09 Coral da APAE

Fonte: Autora, 2018. Fonte: Autora, 2018.

5.5.2 Outros ambientes fisicos

Entendem-se aqui como 0s espacos que permitem a liberdade das criancas com TEA
como a piscina, 0 parque, areas externas, areas verdes, area do conto entre outros. Abaixo segue

algumas imagens para ilustracao.
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“lugares abertos... ele se “Tudo que sai da rotina deixa ela “Muito importante

sente mais livre e pode ser nervosa.... N4o gosta de atividades ao ar atividades em contato

ele mesmo” Jasmim livre” Margarida com a natureza”
Miosotis

“Para mim ndo vejo diferenca “Crian¢a autista precisa de espaco. Um
qualquer lugar é bom....sugiro brincar ambiente com poucos atrativos acalma.
fora, contato com a natureza” Contato com a natureza.” Ninféia Branca

Nandina

Figura 11. Ambientes de atividade APAE

Fonte: Autora, 2018.

Fonte: Autora, 2018.

Figura 12. Influéncia do ambiente e suas dimensfes

Influencias do amhiente

Meio ambiente e Interacio

Ambiente de aprendizado
F2-Tive tmita dificuldade || F4-Quern preparar ele F7-Interacies nio sio ficeis Ffi-Nogsa casa
F1-Tivemos que lutar F&-Nan deu mutto Fi-Contato com a Fl-Sempre
frto cetto natireza supetvisionado
F5-Boa adaptagio na F11-Foi dificil na F2-Precisa de F11-N&o gostam
APAE escola espago

Legenda: F1: Ipé Roxo; F2: Jasmim; F4: Miosotis; F5: Nandina; F6: Ninféia Branca; F7: Rosed4; F8: Rosa; F11:

Violeta.

Fonte: Autora, 2018.
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De acordo com Gibson e Pick (2003), o ambiente fornece informagdes como matrizes
ambientais de energia que sdo estruturadas por superficies, limites, eventos, objetos e layout do
ambiente. As mudancas de informacdo sdo percebidas a partir do movimento do observador e
dos seus sentidos (viséo, audicdo, paladar, tato e olfato). Essas alteragdes sdo essenciais para a
identificacdo e extracdo das informagdes sobre onde se estd, para onde se vai e 0 que esta sendo
realizado.

A compreensdo do mundo fragmentado e sobrecarregado de uma crianca com TEA
remete a importancia do ambiente ao seu redor para elaboracdo dos programas educacionais e
para o tratamento que a ela sdo oferecidos. Também explica a razdo de as criangas com autismo
procurarem ordem e previsibilidade em seus ambientes fisicos (INSPIRADOS PELO
AUTISMO, 2015). Isso corrobora para elaborac6es de estratégias que por meio da abordagem
da Psicologia Ambiental impactem positivamente no cotidiano dessas criangas.

O ambiente possui elementos que interagem e afetam o comportamento humano,
transparecendo uma relacdo biunivoca entre eles, na qual um afeta o outro (LAUREANO,
2017). Como pode-se observar alguns cuidadores relatam dificuldades no ambiente formal
como escolas. O que influenciou em sua maioria em considerar somente o espaco da APAE
como espago escolar.

Ambientes fisicos com grandes quantidades de estimulacdo sensorial aumentam o
“barulho” num sistema sensorial ja sobrecarregado, tornando extremamente dificil qualquer
nova aprendizagem. Devido a presenca de outras criancas e do tamanho do espacgo fisico
necessario para abriga-los, a sala de aula convencional é altamente limitada em termos de poder
atender as necessidades das criangas com autismo. Até a iluminacdo, por meio de lampadas
fluorescentes, tdo comum em salas de aula, tem sido apontada, em estudos cientificos, como
fator que afeta o comportamento de criangas com autismo. Infelizmente, essas consideracdes
relativas ao ambiente da crianca sdo geralmente desprezadas e tém sua importancia
desvalorizada para criangas com autismo, ou ficam além dos limites fisicos e materiais das
escolas (e dos ambientes em geral) convencionais (INSPIRADOS PELO AUTISMO, 2015).

Essa dificuldade relatada por ambientes convencionais direciona os pais e cuidadores a
pensar em solugdes para incluir os filhos, em um constante processo de adaptacdo. No presente
estudo alguns optam por promover a interacdo no ambiente familiar, outros optam por lugares
calmos e/ou em contato com natureza. Mas € interessante perceber que essa percepgdo é
influenciada pelo nivel de conhecimento dos cuidadores sobre o transtorno, além da pratica

cotidiana. Nesse contexto, Bins Ely (2003) considera importante conhecer os elementos do
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ambiente que podem causar o0s estimulos sensoriais — perceber e receber informacbes — e
provocar respostas ao nivel do corpo, 0 comportamento.

Como pode ser verificado dentro de todo o contexto ja exposto, a Psicologia Ambiental
faz esta analise de como o individuo avalia e percebe 0 ambiente. Ou seja, a casa de uma pessoa
é capaz de influenciar a sua percepcdo, sua avaliagdo, suas atitudes e satisfazer suas
necessidades ao mesmo tempo, como ele esta sendo influenciado por esse mesmo ambiente.

Percebe-se por meio das entrevistas que este ambiente onde a crianga com TEA esta
inserida, este locus* de trocas cotidiana, com cenario de vidas, que ali se encontram estimulos
complexos e subjetivos, e por isso sentimos aqui a importancia necessaria de ampliar estudos
referentes a este contexto para que o ser humano possa aproveitar melhor o meio ambiente, ndo
degradando tanto e permitindo que outras geracfes futuramente usufruam desse espaco.

Um dos problemas ambientais € consequéncia do comportamento do homem, onde
envolve estilo de vida que leva, pois suas crengas e atitudes, onde estes sdo fatores que
predispOe as pessoas a cuidarem do meio ambiente onde vivem. Sendo que a Psicologia
Ambiental ndo se preocupa s6 com o ambiente, mas também com o bem estar e qualidade de
vida de onde este individuo esta inserido. Significando assim que o ambiente tem grande

impacto sobre 0 processo social, e por isso mesmo ele nunca pode ser menosprezado.

* Locus significa “lugar” em latim
Fonte: https://pt.wikipedia.org/wiki/Locus
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo dessa dissertagdo foi, através de uma série de entrevistas, perceber como a
Psicologia Ambiental pode contribuir para a qualidade de vida dos cuidadores parentais das
criancas com TEA. Desta forma, foi possivel observar a sua interacdo diaria com as pessoas
com as quais convive e relatar o seu comportamento na convivéncia familiar, pontuando,
através desta averiguacdo, como as mudancas no cotidiano e na dindmica familiar acontecem,
bem como a constatacdo de positividades e dificuldades geralmente enfrentadas pela familia ao
prestar esse “cuidado “e como a contextualizagdo do desenvolvimento da crianga autista
transcorre através desse contexto.

Para a maioria das pessoas que levam uma vida considerada comum hoje em dia, ou
seja, conciliada entre trabalho, cuidar da casa, estudo, entre outras tarefas, o desejo mais comum
é conseguir administrar a ansiedade e baixa autoestima gerada pelo estresse do dia a dia.
Embora ndo seja considerado uma doenca, 0 estresse pode desencadear doencas
neuropsiquiatricas como depressdo, transtorno da ansiedade, e sentimentos de impoténcia,
culpa, desénimo e falta de motivacédo. Ter davidas, dificuldade de compreender certas situacoes
ou sentir-se a autoestima é perfeitamente normal para qualquer ser humano. O problema comeca
quando essas condicdes sao frequentes e impedem a realizacdo de tarefas simples, afetando a
qualidade de vida.

O conceito de qualidade de vida na perspectiva da psicologia se refere a valorizacdo e
respeito pelo seu semelhante, a saber ultrapassar as adversidades da vida mantendo o equilibrio
mental, a saber aproveitar os momentos de felicidade, saber manter relacdes sociais, a ter
boas expectativas em relacdo ao futuro, ser fiel a si proprio.

VVemos a necessidade de desenvolvimento de novos estudos na area voltados a familia
e cuidadores de criangas com TEA reforcam a importancia dessa temética. A introducdo da
familia como parte integrante do reconhecimento, encaminhamento, atendimento e manutencao
da crianca no processo de atendimento é essencial, sendo considerada parte integrante do
processo. Dessa forma, além dos cuidados necessarios voltados a crianga com TEA, se faz
necessario que a familia e cuidadores sejam englobados nesse processo. O entendimento do
transtorno, a mobilizacdo familiar, a readequacéo de habitos e rotina e o desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento sdo fundamentais para o bom encaminhamento terapéutico e

envolvimento dos familiares no processo. O estresse, a sobrecarga e a consequente interferéncia
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na qualidade de vida desse grupo apontam para a necessidade de desenvolvimento de novas
técnicas terapéuticas de enfrentamento e direcionamento familiar.

Novas pesquisas sobre os impactos do TEA na qualidade de vida, tornam-se necessarias,
principalmente pela importancia das caracteristicas socioeconémicas de nosso pais, para que se
amplie o conhecimento acerca dos impactos do TEA no grupo familiar e cuidadores para que
diretrizes sejam tomadas a partir desses resultados.

Pbde-se perceber desta forma que o cuidador adequado € o que esta sempre presente no
cuidado da crianca autista, sempre participativo e assiduo dentro da sua rotina diaria, levando-
0 até a APAE, ao colégio, consultérios do médico neuropediatra ou em acompanhamentos
psicoldgicos. Logo, se constatou que o cuidador em especial ,juntamente com a familia
exercem um papel importantissimo na vida da crianga autista, que na maioria dos casos ndo se
encontram preparados para lidar com esse fato de ter uma crianga assim, mas acabam tendo
aceitacdo e passam a se inteirar mais sobre o transtorno que afeta a vida da crianca, tentando
entender a respeito de tudo para proporcionar um bom tratamento, saber lidar e promover uma
boa qualidade de vida a ela, esquecendo da sua prépria qualidade de vida.

Tenho como sugestdo, analisando todo este contexto com a minha pesquisa, que se
organize programas destinados a prevenir ou atenuar a sobrecarga e 0 impacto emocional
negativo, que podem afetar a saude e qualidade de vida de cuidadores de criancas com TEA,
fazendo um comparativo assim como encontramos programas de apoio ao cuidador de idoso,
gestantes, AA, etc. Grupos estes, nos quais 0s participantes tenham a oportunidade de refletir
sobre a tarefa de cuidado, e sobre encontrar novas perspectivas e estratégias para superar
dificuldades, descobrindo novas formas de lidar com o cotidiano modificado. O trabalho com
as familias requer o estabelecimento de relacdes de cuidado com o cuidador, isto €, uma relacéo
que se volta para ouvir como esta pessoa se sente e como esta sendo para ela cuidar e conviver
numa familia, em que ha a presenca de muito sofrimento psiquico, e ndo apenas trabalhar
questdes de como esta pessoa pode ajudar o seu familiar, o que deve fazer ou ndo fazer para
que ele melhore.

Oferecer ao mesmo, oportunidades de cuidado a sua salde e a pratica de atividades
sociais. Que ele tenha este momento especial de “cuidado”. Assim sendo, espera-se que 0S
resultados deste estudo possam contribuir para a disponibilizacao destas redes de suporte social
a esses cuidadores. Considero que esse ndo é o final de um trabalho, mas sim o comeco de uma

longa jornada em busca de melhorias na qualidade de vida desses cuidadores.
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Objetivo da Pesquisa:
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Compreender aspectos da Psicologia Ambiental como terapéutica para a melhoria da qualidade
de vida dos cuidadores parentais das criancas com TEA.

Objetivo Secundario:-Discutir sobre a rotina de cuidados de uma crian¢a com TEA -ldentificar
a percepc¢ao dos cuidadores parentais de criancas com TEA a respeito da

sua qualidade de vida -Descrever terapéuticas de interagdo em educagdo ambiental para os
cuidadores parentais de criangas com TEA.



94
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A pesquisa é de relevancia para o avango nos estudos e compreensdo sobre o espectro do
autismo

Consideracg0es sobre os Termos de apresentacao
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N&o ha pendéncias
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responsabilidade, por um periodo de 5 anos ap06s o término da pesquisa;

5. Encaminhar os resultados da pesquisa para publicacdo, com os devidos créditos aos
pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e

6. Justificar fundamentalmente, perante o CEP ou a CONEP. Interrupcdo do projeto ou a
ndo publicacdo dos resultados.
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Apéndice 2 — Entrevista Semiestruturada
CODINOME DO ENTREVISTADO:

1- PERFIL DO CUIDADOR E DA CRIANCA ASSISTIDA

1.1. — Mae: Idade:

Ocupagéo: Escolaridade: -
2.1. — Pai: Idade:

Ocupagéo: Escolaridade:
3.1. — Outro parente: Idade:

Ocupacéo: Escolaridade:

4.1. - ldade da crianga que o cuidador assiste:

5.1. — Frequenta a escola?
5.2 — Medicacao utilizada?

5.3- Deficéncia relatada?

2 — PERFIL E DINAMICA FAMILIAR

2.1. Renda Familiar

2.2. Quem mora na casa e ha quanto tempo?

2.3. Tem irmédos maiores ou menores do que a crianga com TEA?
2.4. A familia possui auxiliar cuidador?

2.5. A familia recebe ajuda de alguém de fora?

2.6. Quem em geral cuida da crianca quando ela ndo esta na escola?
2.7. Quem leva a crianca para escola?

2.8. A crianca realiza alguma outra atividade aléem da escola? Qual?
3. QUESTOES ESPECIFICAS

3.1. De que forma a familia soube do diagndstico?

3.2. Qual foram as medidas tomadas e a reacdo perante o diagnéstico?
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3.3. Quais foram as orientacOes recebidas apds o diagndstico?

3.4. Como é a rotina dos familiares? E dos cuidadores? Existe diferenciacdo nos
papeis?

3.5. Quais atividades diarias da crianca sdo acompanhadas pelos familiares? (Por ex.

Refeicdo)

3.6. Qual a rotina do cuidador?

3.7. Se for o cuidador: Como vocé avalia a relagdo da crianga com vocé?
Se for outro familiar: Como vocé define a relagéo da crianga com o cuidador?

3.8. Houveram dificuldades em relagéo a escolarizacdo da criangca com TEA? Fale um

pouco sobre a adaptacéo.
3.9. O cuidador recebe ajuda dos familiares no cuidado e atencéo diaria a crianga?

3.10. Quando vocé possui outros compromissos (Por ex. ir ao medico, fazer compras),

com quem fica a responsabilidade de cuidado a crianga?

3.11. Quais foram os profissionais pelo qual a crianca foi assistida?

3.12. Quem sdo os profissionais que acompanham a crianca atualmente?

3.13. Descreva a sua rotina de cuidados com a crianca:

3.14. Além da escola, quais outras atividades externas voceé realiza com a crianca?

3.15. Como vocé percebe a sua qualidade de vida como cuidador de uma crianga com
TEA?

3.16. Como interage com o0 meio ambiente? E se percebe o efeito do ambiente fisico

sobre a conduta da crianca com TEA?

3.17. Quais sdo 0s ambientes ao qual vocé sente mais facilidade em cuidar da crianca

e porqué?

3.18. Que tipo de atividade ao ar livre faz (caminhadas, hortas, jardins, ginastica, etc)?

E em qual delas as criancas poderiam se sentir mais a vontade?

3.19. Houveram mudancas na sua qualidade de vida depois que comecgou a cuidar de

uma crian¢ca com TEA?
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3.20. Quais sugestdes (relacionadas a atividades relacionadas ao meio ambiente) vocé

daria para um familiar cuidador de uma crianga com TEA?
3.21. Gostaria de relatar algo que néo foi perguntado?

Espaco para descrever percepcOes gerais durante a entrevista.
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Apéndice 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Vocé esta sendo convidado a participar em uma pesquisa. O documento abaixo contém todas
as informacBes necessarias sobre a pesquisa que esta sendo realizada. Sua colaboracgdo neste
estudo é muito importante, mas a decisdo em participar deve ser sua. Para tanto, leia
atentamente as informacdes abaixo e ndo se apresse em decidir. Se vocé ndo concordar em
participar ou quiser desistir em qualquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo a voce.
Se vocé concordar em participar basta preencher os seus dados e assinar a declaracéo
concordando com a pesquisa. Se voce tiver alguma davida pode esclarecé-la com o responsavel

pela pesquisa. Obrigado(a) pela atengdo, compreenséo e apoio.

Eu, )
residente e domiciliado , portador da
Carteira de Identidade, RG , hascido(a) em / / , concordo

de livre e espontanea vontade em participar como voluntario da pesquisa: PSICOLOGIA
AMBIENTAL COMO TERAPEUTICA: QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES
PARENTAIS DAS CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Declaro que obtive todas as informacgdes necessarias, bem como todos os eventuais esclarecimentos
guanto as davidas por mim apresentadas. Estou ciente que: Este trabalho compreende aspectos da
Psicologia Ambiental como terapéutica para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores parentais
das criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

1. A pesquisa é importante de ser realizada pois este trabalho tem como objetivos especificos: A)
Discutir sobre a rotina de cuidados de uma crianga com TEA ;B)ldentificar a percep¢do dos cuidadores
parentais de criangas com TEA a respeito da sua qualidade de vida ;C)Descrever terapéuticas de
interacdo socio ambiental para os cuidadores parentais de criancas com TEA.

2. Participardo da pesquisa 10 cuidadores, com histérico de cuidador de criancas, de

preferéncia de criancas com até 15 anos de idade.

3. Para conseguir os resultados desejados, a pesquisa sera realizada através questionarios, sendo
que os respondentes dos questionarios serdo identificados com codinomes para garantir o sigilo.
A nomenclatura designativa dos entrevistados sera decidido na hora da entrevista com 0 mesmo,

podendo ser nome de flores e arvores.

4. Para isso serdo previstas medidas para assegurar 0s necessarios cuidados, no caso de danos

aos individuos. De acordo com a resolucdo 466/2012 “Toda pesquisa com seres humanos
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envolve risco em tipos e gradagOes variados. Quanto maiores e mais evidentes 0s riscos,
maiores devem ser os cuidados para minimiza-los e a protecdo oferecida pelo Sistema
CEP/CONEP aos participantes. Devem ser analisadas possibilidades de danos imediatos ou

posteriores, no plano individual ou coletivo”.

5. Para os participantes desta pesquisa 0s riscos envolvidos deverdo ser inexpressivos. Caso
venha a ocorrer algum tipo de problema de ordem psicolégica ou emocional, os participantes
serdo encaminhados a0 Espacgo Terapéutico Bem Viver, de responsabilidade da pesquisadora
Arlete Felizardo Paludo, que atendera gratuitamente, situado na rua Patricio Noveleto n° 684,
Bairro Barra do Trombudo , na cidade de Rio do sul, SC e ou ainda poder&o buscar 0 servigo
de assisténcia gratuita no Servigo Escola de Psicologia da UNIPLAC, a fim de que sejam

supridas, se existirem, as necessidades colocadas pelos participantes.

6. A pesquisa € importante de ser realizada pois vai gerar informag6es relevantes enquanto
acontece a interdisciplinaridade entre a Psicologia Ambiental e atividades de educacédo
ambiental. Suscitando assim uma compreensao dos aspectos da Psicologia Ambiental e de
como ela servira de terapéutica para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores parentais

das criancas com TEA.

7. Se, no transcorrer da pesquisa, eu tiver alguma ddvida ou por qualquer motivo necessitar
posso procurar a mestranda ARLETE FELIZARDO PALUDO, responsavel pela pesquisa, no
telefone (47) 997455555, ou no endereco Av. Jodo ledra 1710, casa 02, Bairro Tabodo- Rio do
Sul -SC.

8. Tenho a liberdade de ndo participar ou interromper a colaboracdo neste estudo no momento
em que desejar, sem necessidade de qualquer explicacdo. A desisténcia ndo causara nenhum

prejuizo a minha saude ou bem estar fisico.

9. As informacdes obtidas neste estudo serdo mantidas em sigilo e; em caso de divulgacdo em

publicac6es cientificas, 0s meus dados pessoais ndo serdo mencionados.

10. Caso eu desejar, poderei pessoalmente tomar conhecimento dos resultados ao final desta
pesquisa através do acervo da biblioteca na UNIPLAC, além de posterior feedback que sera

realizado pelo pesquisador com entrevistados interessados.

DECLARO, outrossim, que apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter
entendido o que me foi explicado, consinto voluntariamente em participar desta pesquisa e

assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma em minha posse.
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Rio do sul, de de

(nome e assinatura do sujeito da pesquisa e/ou responsavel legal)
Responsavel pelo projeto: Arlete Felizardo Paludo

Endereco para contato: Av. Jodo ledra 1710, casa 02, Bairro Tabodo- Rio do Sul -SC.

Telefone para contato: (47)997455555

E-mail: arletefelizardo@hotmail.com

CEP UNIPLAC

Endereco: Av. Castelo Branco, 170 — Bloco | - Sala 1226.
Bairro Universitario

Cep: 88.509-900, Lages-SC

(49) 3251-1086

Email: cep@uniplaclages.edu.br e cepuniplac@gmail.com
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Apéndice 4 — Gréficos llustrativos

Gréfico 1. Principal cuidador da familia

Principal Cuidador na familia

B Mae

| Paj

Fonte: A Autora, 2018.

Grafico 2. Nivel de escolaridade dos cuidadores

Nivel de Escolaridade de cuidadores

M Ensino Fundamental
M Ensino médio

m Ensino superior

Fonte: A Autora, 2018.
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Gréfico 3. Familias que recebem ajuda ao cuidado

O B2 N W B O =] 0 WD

Familias que recebem ajuda ao
cuidado

B Familias que recebem
auxilio externo

Nao Sim

Fonte: A Autora, 2018.

Gréfico 4. Responsavel pelo transporte até a escola

4,5

3,5

2,5

1,5

0,5

Responsavel pelo transporte até a
escola
: B Responsavel pelo
_ transporte
Mdae Outros Pai Paie Made

Fonte: A Autora, 2018.
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Gréfico 5. Renda familiar

Renda familiar

m De 1 a 3 salarios minimos
m De 3 a 6 salarios minimos
m De 6 a 9 salarios minimos
W De 9 a 12 salarios minimos

m Maisde 15 salarios
minimos

Fonte: A Autora, 2018.

Graéfico 6. Quem em geral cuida da crianca quando ela ndo esta na escola

Quem em geral cuida da crianca
quando ela nao esta na escola?

B Cuidadores

o s B " R ¥ ) Be ) B s
I

Paie Mae

ﬁ ]
Pai

Mae QOutros

Fonte: A Autora, 2018.
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Gréfico 7. Criangas que realizam atividades além da escola

Criancas que realizam atividades
além da escola

B Nio

HSim

Fonte: A Autora, 2018.




