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RESUMO: O autismo é uma condicdo que afeta as areas da interacao social,
linguagem e comportamento, marcado por um ponto de vista comportamental,
tendo etiologias multiplas e graus variados de gravidade. Ao receber o
diagnostico do filho, as familias destas criancas se veem frente a diversas
duvidas sobre o transtorno e suas particularidades, as quais podem ser
amenizadas através da participacdo em um grupo de pessoas na mesma
situacdo. Por essa razdo foi organizado um grupo de apoio para pais de
pessoas com autismo com o objetivo de identificar as principais dificuldades
para lidar com o filho e as estratégias adotadas pelos pais para lidar com essa
demanda. O presente trabalho deriva do primeiro destes encontros, em que 0
tema versou sobre problemas de comportamento. Os encontros foram
gravados, transcritos e analisados através de andlise de conteudo. Dados
adicionais sobre a realidade destas familias foram obtidos por meio de um
guestionario, preenchido pelos participantes. Os resultados incluem cinco
categorias tematicas: 1)Problemas do sono; 2)Rigidez/inflexibilidade;
3)Medos/ansiedade; 4)Agressividade/desorganizacdo, e 5)Birra/teimosia.
Dentre estas, os problemas de sono tiveram destaque, principalmente por
estarem associados ao aumento de comportamentos agressivos do filho e,
consequentemente, ao incremento do estresse familiar.
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INTRODUCAO

O autismo é uma condigcdo que afeta as areas da interacdo social,
linguagem e comportamento, marcado por um ponto de vista comportamental,
tendo etiologias multiplas e graus variados de gravidade (GADIA, 2006).

Embora o diagnéstico ocorra, na maior parte das vezes, na infancia, muitas



caracteristicas do autismo tendem a persistir ao longo do tempo, como, por
exemplo, os aspectos cognitivos e linguagem (HOWLIN, 1997).

Para tanto, o suporte oferecido aos individuos com autismo e suas
familias representa um importante fator na promocao de avancgos, o que sugere
a necessidade do envolvimento de diversos profissionais das areas da saulde e
educacédo. A intervencao precoce para criangas no espectro do autismo tem
sido intensamente indicada, registrando ganhos substanciais no
desenvolvimento (BOSA, 2006; DAWSON et al., 2010), Os pais, por sua vez,
também necessitam apoio para lidar com esta situa¢do, em que programas de
atencdo oferecem espacos para compartihamento de suas vivéncias
particulares (BLACKLEDGE, HAYES, 2006).

As familias destas criancas, ao saberem que tém filhos com autismo, se
veem frente ao desafio de ajustar seus planos e expectativas em relacédo a
estes sujeitos (SCHMIDT; BOSA, 2003). Além disso, os pais frequentemente
possuem duavidas sobre o transtorno e suas particularidades (SEMENSATO,
SCHMIDT, BOSA, 2010).

Uma das principais dificuldades dos pais se refere aos problemas de
comportamento comuns as pessoas com Autismo (SCHMIDT, DELL AGLIO,
BOSA, 2007). Essas preocupactes familiares podem ser amenizadas atraves
da participacdo em um grupo de pessoas na mesma situacdo (SEMENSATO,
SCHMIDT, BOSA, 2010), o que justifica a criacdo de um espaco onde possam

compartilhar vivéncias pessoais.

OBJETIVOS

Considerando a demanda supracitada, o projeto de extensao “Grupo de
pais de pessoas com autismo” foi estruturado pelo grupo de pesquisa EJEA —
Educacao Especial e Autismo/UFSM a fim de oportunizar aos pais e familiares
um espaco para discussdo de temas relativos a experiéncia especifica de
cuidar de um filho com TEA.

Através de uma série de encontros tematicos, objetivou-se identificar as
principais dificuldades enfrentadas pelos pais de pessoas com autismo em seu

cotidiano, verificando como estes percebem e lidam com essa demanda.

METODOLOGIA



O projeto “Grupo de pais de pessoas com TEA” contemplou seis
encontros mensais com pais e familiares de pessoas com autismo na cidade de
Santa Maria/RS, com a duracéo de aproximadamente duas horas, para discutir
tematicas relacionadas &s vivéncias familiares desta populacdo. Os encontros
foram coordenados pelo primeiro autor deste trabalho, acompanhado pelas
outras duas autoras. As tematicas dos encontros foram elencadas a priori,
sendo que os resultados apresentados abaixo foram obtidos apenas do
primeiro, o qual enfocou “Problemas de Comportamento do filho com autismo”.

O estudo configura-se como um estudo de caso em que 0 grupo de pais
se constitui como o caso a ser analisado (STAKE, 2010). Os encontros foram
gravados, transcritos e analisados através de analise de conteudo (BAUER,
2002). Além disso, dados adicionais sobre a realidade destas familias foram
obtidos por meio de um questionario semiestruturado, preenchido pelos

participantes.

RESULTADOS

Participaram do grupo 28 pais cujos filhos tinham o diagnostico de
autismo, sendo 20 maes e oito pais. Os filhos com autismo tinham idades
variadas, sendo o mais novo com dois anos e o mais velho com 33.

A andlise dos relatos parentais acerca dos problemas de comportamento
de seus filhos com autismo geraram cinco categorias tematicas: 1)Problemas
do sSono; 2)Rigidez/inflexibilidade; 3)Medos/ansiedade;
4)Agressividade/desorganizacéao, e 5)Birra/teimosia.

A partir dos relatos do grupo nao foi possivel destacar uma categoria
como mais relevante, pois cada familia conferiu graus de importancia
gualitativamente diferentes. Contudo os problemas do sono estiveram entre os
problemas de comportamento mais extensivamente debatidos entre os
familiares.

Esta categoria caracteriza-se por diversos subtipos de transtornos do
sono, tais como problemas de regulagcdo sono-vigilia, dificuldades para
ingressar no sono e manutencéo deste durante toda a noite. A esse respeito,
uma questdo importante tomou relevo em vaérias falas de pais: a rotina da

familia alterada em razao dos problemas de sono do filho.



Os problemas de sono foram descritos como interferindo na rotina
familiar, o que, por sua vez, incrementava o estresse familiar j& que a insénia
do filho mantinha os outros membros da familia igualmente acordados durante
a noite. O relato de uma das maes participantes ilustra essa categoria: “ele ndo
dormia a noite e nés ndo dormiamos nem de noite, nem de dia. Hoje ele dorme
melhor, mas ndo dorme sozinho”.

Nota-se que a familia como um todo é afetada pelo problema de sono do
filho, interferindo diretamente em outras esferas do cotidiano, como a
pontualidade, disposicdo e rendimento dos pais nas atividades laborais, bem
como dos irmaos na escola.

Como estratégia para lidar com este problema, os pais punham seus
filhos no banco de tras do carro e saiam em passeios circulares pela cidade até
gue ele eles dormissem. O resultado foi visto como positivo quanto ao objetivo,
ja que o filho ingressava no sono nessa situacdo, em contraponto, esta
estratégia exigia esfor¢cos continuados dos pais que se revezavam na funcgao.

Ainda sobre problemas de sono, outros participantes relataram que seus
filnos ndo aceitavam dormir sozinhos em seus quartos, levantando-se e
dirigindo-se ao quarto dos pais diversas vezes durante a noite. Para estes
casos, a estratégia parental foi de recolocar o filho de volta na sua cama,
orientando-o para que retornasse a dormir.

Esta estratégia foi descrita como pouco eficaz, pois os filhos retornavam
insistentemente ao quarto dos pais logo apds serem direcionados as suas
camas. Como consequéncia, 0s pais desistiram dessa estratégia, aceitando a
presenca do filho em seus quartos.

De fato, a literatura tem apontado uma taxa elevada de prevaléncia de
transtornos do sono na populacdo de pessoas com transtornos do
desenvolvimento, as quais variam entre 13 e 86% (DIDDEN, SIGAFOOS,
2001). Ja especificamente entre pessoas com autismo a prevaléncia de
transtornos do sono € maior ainda, ocorrendo em torno de dois tercos dessa
populacdo (75%). Os transtornos do sono mais frequentes incluem
irregularidades nos padrdes de sono-vigilia, parassonias diversas e problemas
comportamentais quanto as rotinas da hora de dormir (RICHDALE, 1999,
2001).



As explicacdes sobre esse a alta ocorréncia desse fenbmeno entre
pessoas com autismo s&do diversas, incluindo alteragbes no ambiente (ex.:
regulacdo do ritmo circadiano) e causas enddgenas, como a producdo de
hormonios e neurotransmissores que interferem no sono (Ex.: melatonina,
serotonina) (RICHDALE, PRIOR, 1995).

Ja a relacdo estabelecida pelos participantes entre os transtornos de
sono do filho e o incremento do estresse familiar € corroborada pela literatura.
Conforme Gozal (1998) hd uma correlagdo positiva entre os transtornos do
sono e aumento dos comportamentos agressivos e irritabilidade na pessoa com
autismo. Portanto, além do fato dos familiares ndo dormirem enquanto o filho
nao dorme, isso poderia incidir também sobre o aumento de problemas de
comportamento deste filho, constituindo um duplo estressor para a familia.

A categoria Rigidez/Inflexibilidade inclui relatos sobre comportamentos
diruptivos resultantes das dificuldades da crianca em lidar com mudancas nos
ambientes familiar ou escolar. O relato abaixo ilustra a inflexibilidade para lidar
com mudancas e imprevistos no contexto da sua casa: “ele ndo sabe lidar com
a frustracédo. [...] A gente vai viajar daqui a dois dias. Se aquilo ndo acontecer
ele enlouquece. Aquilo ta formado e tem que acontecer”.

A estratégia familiar para lidar com esses comportamentos foi de atender
as rotinas e expectativas exigidas pelo filho para evitar que este se frustre e,
consequentemente, desencadeie comportamentos diruptivos. Como resultado,
foi relatada a ocorréncia de uma mudanca nos habitos de toda a familia para se
adaptar as expectativas do filho.

Outro relato, ainda nesta categoria, ilustra a estratégia parental utilizada
apara lidar com a inflexibilidade comportamental do filho em atividades
cotidianas, como ndo querer tomar uma conducdo: “Pegar Onibus ¢é
complicado, ele antes era crianca e eu socava pra dentro e pronto! As vezes
ouvia dizerem ‘que mae!’. Agora ndo da mais, eu negocio com ele, ta néo
vamos nesse, mas vamaos no outro”.

Percebe-se que nesta situacdo, a mée lidou com este comportamento de
forma ativa, direta e objetiva, inclusive usando de forca fisica para alcancar seu
objetivo. Porém, ao mesmo tempo em que o resultado desta estratégia se
mostrou positivo, ou seja, o filho entrou no énibus, a mée, também percebia

criticas negativas sobre essa estratégia (que mae!).



Observa-se que ao longo dos anos a estratégia foi sendo modificada,
possivelmente devido ao crescimento fisico do filho, o que impediu a resolugéo
do problema através do uso da forca fisica. Como alternativa, a mae recorreu a
estratégia de flexibilizagdo, “negociando” alternativas e possibilidades para
obter sua aceitacéo.

N&o surpreende que os comportamentos rigidos e inflexiveis sejam
descritos pelos pais como um dos principais problemas de comportamento do
filho. Isso porque a presenca de padrbes de comportamentos, atividades e
interesses restritos, repetitivos e estereotipados integram os critérios para
diagnéstico do autismo nos manuais médicos (APA, 2002). Esta classe de
comportamentos envolve, entre outros, a persisténcia da crianca para com a
familia de que sejam cumpridas rotinas particulares e rituais de carater nao
funcional, sendo estas descritas nos relatos do grupo como um comportamento
exaustivo e dificil de lidar.

A categoria Medos/ansiedade inclui aqueles relatos sobre temores
diversos, desde medo de animais até ansiedade gerada por procedimentos
médicos como consultas e realizacdo de exames. As experiéncias de consultas
médicas, em especial, se mostraram particularmente estressoras para a
pessoa com autismo, gerando medo e ansiedade intensos. Um dos relatos
parentais mostra que: “Depois da cirurgia ele criou um panico. [...] Comecou a
ter panico de médico, branco perto dele entéo...”.

Sobre outros medos, como o de animais, por exemplo, um relato ilustra
gue: “muitas vezes a gente quer sair com ele, se enxerga um cachorro ndo sai
do carro. Na rua, se vé salta la pro outro lado, nem olha.” Para lidar com essa
situacdo, os pais relatam utilizar a estratégia de exposicdo dos filhos
diretamente ao estressor, nesse caso, aproximando mais ainda o filho dos
cachorros para que “percam o medo”.

Nem todos relataram sucesso no uso dessa estratégia. Supondo que 0s
pais reconhecem os limites de ansiedade e medo suportavel por seus filhos
guanto a determinados contextos, a discussao no grupo abordou a ideia de que
0s pais possam confiar na sua intuicdo e escolher a estratégia que melhor
responda aquela situacéo, de acordo com cada contexto e realidade familiar.

A presenca de medos ou fobias em pessoas com autismo, embora néo
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seja um critério diagnéstico, é encontrada na literatura como associada a



autismo. Salle et al. (2002, p.12) descrevem que “..a crianga autista
frequentemente demonstra uma série de outros problemas ndo especificos,
como medos, fobias, alteragbes do sono e da alimentagéo e ataques de birra e
agressao’.

O medo de hospitais ou pessoas de avental branco, presente nos
relatos, pode ser entendido pelo fato do autismo ser frequentemente
acompanhado por outras condicdes médica, exigindo que a familia tenha
contato estreito com hospitais e outros servicos de saude. As experiéncias
decorrentes desses ambientes podem ser estressoras, desencadeando medos
e aversoes intensas que sao reativadas no retorno a estes locais.

A categoria Agressividade/desorganizacado foi definida como aqueles
relatos que incluem tanto a descricdo de agressao intencional, com o propdésito
de causar dano a outrem, quanto comportamentos desorganizados que
causados danos despropositadamente a outras pessoas.

Um dos pais, por exemplo, relatou desorganizacdo como: “Ele se
manifesta quebrando vidro, atirando copo [...] ele ndo fala, mas quando comeca
a andar do quarto para a cozinha a gente ja percebe que tem algo de errado’.
Outro relato descreve a agressividade como: “Ele tenta me morder, mas eu nao
deixo, eu digo: tu ndo vai me morder, e seguro ele.’.

As discussoes realizadas entre o grupo sobre esta categoria mostraram
gue os pais tém duvidas sobre um comportamento ser considerado agressivo
ou desorganizado pela dificuldade de inferir sobre as intencdes subjacentes
aos comportamentos apresentados, ou seja, ter ou ndo a intencdo de ferir
alguém.

De fato, a literatura mostra-se controversa quanto & definicdo de
comportamento agressivo. Alguns teoricos da aprendizagem social propdem
gue agressao € qualquer sequéncia de comportamentos cujo objetivo € causar
dano a pessoa a quem é dirigida (DOLLARD et al., 1939). Entretanto, Bandura
(1973) afirma que esta definicdo é limitada, pressupondo que a agressao
serviria apenas a uma finalidade de infligir dano. Berkowitz, (1965) e Feshbach
(1970) concordam com Bandura ao ressaltarem que existem dois tipos de
agressao: a hostil e a instrumental. A primeira tem como objetivo infligir
sofrimento a outrem, enquanto a segunda visa a obtencdo de recompensas

extrinsecas.



Independentemente do conceito de comportamento agressivo, 0 estudo
de Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) corrobora a importancia destes
comportamentos para a familia, mostrando que os comportamentos agressivos
de pessoas com autismo sdo identificados por seus familiares como estando
entre as maiores dificuldades para lidar com o filho, seguido das dificuldades
com atividades de vida diaria e de comunicagao.

A Ultima categoria elencada, Birra/teimosia, incluiu 0s comportamentos
do filho que teriam a finalidade clara de obter recompensas ou demonstrar
desagrado, como se jogar no chdo ou gritar excessivamente quando
contrariado. Uma das mées relata que o filho normalmente ndo agride outras
pessoas, porém, quando bravo, tenta mordé-la ou se joga no chdo como modo
de obter o que quer. Outro relato reforca que estes comportamentos séo
apresentados principalmente em momentos de contrariedade visando obter
solicitagdes imediatamente: “Tudo tem que ser como ele quer, na hora que ele
guer e se nao é ele se atira e faz aquela birra, bem de crianca birrenta mesmo”.

As estratégias utilizadas pelas familias para lidar com esses
comportamentos incluiram conter fisicamente o filho ou ignorar o
comportamento quando este ndo é nocivo ou ndo ameaca a integridade fisica.
Ainda nesta categoria destaca-se o comentario de uma mae: “quando esta com
sono a birra é muito acentuada”, o que remete a uma relagado entre sono e

birra, pois na auséncia de um o outro se intensifica (GOZAL, 1998).

CONCLUSAO

A andlise dos dados evidenciou que os problemas relatados pelos pais
nao ocorrem distintamente, mas apresentam relacfes entre si que
incrementam ou, ao contrario, minimizam a intensidade. Os problemas de birra,
por exemplo, parecem estar relacionados ao desregramento do sono, pois ha
auséncia do sono ou frente a mudancas imprevistas vividas pelo sujeito com
autismo, esse problema se intensifica. Os comportamentos desorganizados,
por sua vez, apareceram relacionados a medos em que o0 segundo parece
desencadear o primeiro.

Contudo para a familia, os transtornos do sono foram descritos como a

principal dificuldade, pois atuam como um duplo estressor, desencadeando ou



intensificando os problemas de comportamento como 0S agressivos e birras,
além de nao permitir o descanso dos familiares.

Para a familia lidar com os problemas de comportamento, a presenca do
pai se mostrou decisiva para a regulacdo e controle de determinados
comportamentos, especialmente no que se refere a birra e a agressdo. Em
alguns casos quem desempenhava essa funcdo ndo era o pai, mas outro
familiar que assumia esse papel por ter a habilidade e destreza no manejo com
o filho.

Discutiu-se também no grupo que os problemas de comportamento
citados, geralmente, tiveram sua raiz na infancia. Por isso destacou-se a
importancia de estabelecer precocemente praticas parentais efetivas que
reduzam os problemas de comportamentos e favorecam os comportamentos
pré-sociais, evitando que o0s primeiros se cristalizem ao longo do
desenvolvimento subsequente do sujeito. Para tanto, é preciso considerar que
cada sujeito com autismo é subjetiva e constitucionalmente diferente do outro.
Determinada estratégia pode ser eficiente para uma familia e desastrosa para
outra, mesmo que ambas tenham filhos com autismo.

Conclui-se que o grupo de pais torna possivel que as familias se
identifiquem quanto as caracteristicas dos filhos com autismo, discutindo
diferentes estratégias utilizadas para lidar com os diversos comportamentos. O
grupo favorece a compreensdo do contexto em que cada dificuldade ocorre,

discutindo propostas e reflexdes para sua amenizacao.
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