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RESUMO

A terapia de integracdo sensorial € utilizada no atendimento a pessoas com transtorno do
espectro do autismo (TEA) que possuem disfun¢ao de processamento sensorial. Esta pesquisa
se propOs a estudar os possiveis efeitos da terapia de integracdo sensorial em adultos
diagnosticados com TEA a partir da percep¢ao de cuidadores formais. Trata-se de um estudo
de caso descritivo com dois adultos com TEA e dois cuidadores formais. Para coleta dados foi
utilizada uma entrevista com os familiares e com os cuidadores formais e a aplicacdo do
protocolo Perfil Sensorial do Adolescente/Adulto (Adolescent/Adult Sensory Profile) com os
cuidadores. A aplicacdo do protocolo foi feita anterior e posterior a terapia de integracao
sensorial. Esta intervencao foi realizada individualmente com cada adulto, durante seis meses
ininterruptos de interven¢do semanal. Os dados foram coletados em uma moradia assistida em
um municipio no interior do estado de Sdao Paulo/Brasil. Em relacdo ao perfil socio
demografico dos cuidadores formais ambos sdo jovens adultos do género masculino que ndo
haviam trabalhado nesta fun¢do antes ou recebido formacao para tal. Quanto aos adultos com
TEA, ambos sdo jovens adultos do gé€nero masculino, ndo verbais e apresentam graves
comprometimentos. Quando se compara o perfil sensorial antes e apds a intervencgao, observa-
se que houve mudanca positiva quanto ao baixo registro de ambos adultos (de diferenca
amena para processamento tipico) e a procura sensagdo de Al (de diferenga para diferenca
amena) e de A2 (diferenga amena para processamento tipico). Os resultados deste estudo, a
partir da percepc¢ao dos cuidadores formais, sugerem a mudanga quanto a percep¢ao destes em
relacdo ao aspecto sensorial dos adultos com TEA, bem como nos levam a reflexdao sobre a
importancia da terapia de integracdo sensorial para favorecer a integracdo adequada dos
estimulos sensoriais para sujeitos nessa faixa etdria a fim de favorecer o comportamento
adaptativo social ao ambiente.

PALAVRAS-CHAVE: sensacdo, terapia ocupacional, transtorno autistico,

adulto, cuidadores, moradias assistidas.



ABSTRACT

Sensory integration therapy is used to treat people with autism spectrum disorder (ASD) who
have sensory processing dysfunction. The following study aimed to investigate the probable
effects the sensory integration therapy may cause in adults diagnosed ASD by formal
caregivers’ perception. This is a descriptive study with two adults with ASD and two formal
caregivers. For this data collection the family members have been interviewed and the
Adolescent/Adult Sensory Profile was applied on the caregivers. The before mentioned
protocol was filled in before and after the sensory integration therapy. This intervention was
executed individually with each adult for 6 months in a row, weekly. The data has been
collected in an assisted living facilities in a city, in the state of Sao Paulo/Brazil. Regarding
the caregivers, social and demographic profile, both are young adults of the masculine gender
and none of them has worked in this function before, neither they have receive training for
that. As for the ASD adults they are all nonverbal male with severe impairments. When the
after and before results of the sensory profile are compared, it can be noticed that there was a
positive change in the low registration of both adults (from mild difference to typical
processing) and in the sensation seeking of Al (difference to mild difference) and A2 (mild
difference for typical processing). The outcomes based on the perception of the formal
caregivers suggests the change in the perception of these in relation to the sensory aspect of
the adults with ASD, as well as lead us to reflect on the importance of the sensory integration
therapy to favor the integration of the sensory stimuli for subjects in this age group in order to
favor the social adaptive behavior to the environment.

Keywords: sensation, occupational therapy, autistic disorder, adult, caregivers,

assisted living facilities.
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1. INTRODUCAO

Durante a minha infancia, me recordo em muitas oportunidades de enxergar os
demais de maneira singular, incluindo amigos, conhecidos e at¢é mesmo desconhecidos.

3

Sempre tive um fascinio pelo “ndo usual”, “ndo comum”, incluindo com isso as pessoas que

apresentam alguma deficiéncia e/ou limitagdo.

Meu ingresso na universidade como a primeira turma do curso de terapia
ocupacional foi emocionante. Sempre tive um especial apreco pela questdo do autismo, bem
como suas interlocu¢cdes entre diferentes dreas de atuacdo, da saide mental a reabilitacdo.
Meu encanto pelo autismo continuou durante toda a minha trajetéria de estudos e de pratica
clinica. Durante o estdgio prético da faculdade lembro-me com detalhes dos atendimentos a

um menino de 8 anos com autismo e esclerose tuberosa.

Apo6s a formacdo, a primeira pessoa que tive a oportunidade de atender, foi uma
adulta com autismo. Esta experiéncia com certeza foi marcada com episddios muito intensos
de altos e baixos, evolugdes e crises, aproximacoes e afastamentos. A partir desta experiéncia,
pude presenciar e comegar a indagar a questdo da alteragdo sensorial nessas pessoas: Um
estimulo inadequado poderia desencadear a crise? Um estimulo adequado poderia minimizar a

intensidade da crise?

Logo em seguida fui convidada a trabalhar em uma moradia assistida, na qual me
encontro até os dias atuais. Apesar das limitacdes existentes como em qualquer instituicao
fechada, foram grandes os avancos, incluindo atividades de contextualizacdo, atividades
extrainstitucionais, atividades de vida didria, atividades de vida pratica, dentre outras. Mas
destaco principalmente a evolugdo de cada morador desta instituicdo e, em especial, a

reaproximacdo de alguns familiares.

Até os dias atuais ja realizei diversas intervengdes em terapia ocupacional,
inclusive a terapia de integracdo sensorial. A escolha desta interveng¢do ocorreu a partir da
minha formacao nesta técnica especifica, bem como a auséncia de intervencdes para adultos

com TEA.
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Um dos motivos que me levaram a pensar a terapia de integracdo sensorial foi a
observacdo dos comportamentos destes adultos desencadeados por alguns estimulos externos
(barulho de cortador de grama, arranhar bexiga cheia, episédios de autoagressdo) e a
dificuldade quanto a execucdo e ao planejamento de atividades de autocuidado relativamente

simples (vestudrio, escovacao de dentes, uso do vaso sanitdrio, higiene, alimentacdo).

A partir da terapia de integracdo sensorial e destes adultos, idealizei a escrita

dessa dissertacao.

O autismo é um disturbio do desenvolvimento. Uma
deficiéncia nos sistemas que processam a informagdo sensorial
recebida faz a crianca reagir a alguns estimulos de maneira excessiva,
enquanto a outros reage debilmente. Muitas vezes, a crianga se
“ausenta” do ambiente que a cerca e das pessoas circunscritas a fim de
bloquear os estimulos externos que lhe aprecem avassaladores. O
autismo € uma anomalia da infancia que isola a crianca de relacdes
interpessoais. Ela deixa de explorar o mundo a sua volta,
permanecendo em vez disso em seu universo interior (...) Esses
sintomas parecem surgir nos primeiros meses de vida. O bebé nio
responde da mesma forma que os demais. Nao é surdo, pois reage aos
sons. Mas suas reacdes a outros estimulos sensoriais sdo
inconsistentes (...) Outros sintomas do autismo sdo esquivar-se ao
toque alheio, auséncia de fala com significado, comportamentos
repetitivos, acessos de raiva, sensibilidade a barulhos altos ou
incomuns e falta de contato com as outras pessoas (1).

No século XIX iniciam os primeiros estudos sobre psicose infantil (2) e diferencas
entre loucura do adulto e da crianca (3). As primeiras descrigdes de psicoses ocorrem apenas
no inicio do século XX (4,5), tendo como referéncia a deméncia precoce do alemao Emil
Kraepelin (6,7).

Com base na esquizofrenia descrita em 1911 pelo psiquiatra Eugen Bleuler, em
1933, o estudo de Howard Potter discutiu seis casos com sintomas de inicio anterior a
puberdade, que incluiam alteracdes no comportamento, falta de conexdo emocional e auséncia
do instinto de integragcdo com o ambiente e propds que esse quadro fosse denominado de
esquizofrenia infantil (8).

Ja na década de 40, dois médicos, Leo Kanner e Hans Asperger, apresentaram as
primeiras descri¢des modernas daquilo que hoje é nomeado de Transtorno do Espectro do

Autismo infantil ou transtorno autista ao emprestarem o termo “autismo” de Eugen Bleuler

(8).
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Em 1943, Kanner publicou o artigo “os disturbios autisticos do contato afetivo”
descrevendo uma sindrome com o mesmo sinal clinico de isolamento, entdo observado num
grupo de criancas com idades variando entre dois a onze anos. O quadro do autismo passou a
ser descrito desde entdo por diferentes sinais e sintomas, de forma que a classificacao
diagndstica adotada passou a levar em consideracdo os sinais bdsicos estabelecidos por
Kanner, sendo o primeiro o isolamento e a imutabilidade e o segundo a confirmacgdo da
natureza inata do distirbio (9).

Ainda no estudo de 1943, Kanner (9) descreveu onze criancas cujo distdrbio seria
“a incapacidade de se relacionarem de maneira normal com pessoas e situagdes, desde o
principio de suas vidas”. As dificuldades no estabelecimento de relagdes adequadas,
sustentaria a distingdo entre o autismo e a esquizofrenia, ao considerar, respectivamente, a
dificuldade presente nos anos iniciais de vida e a mudanga gradual no comportamento ao
longo dos anos.

No decorrer do artigo, Leo Kanner (9) dava pistas contraditérias sobre a origem
do autismo, por vezes justificada como uma incapacidade inata da crianga, e por outro lado,
relacionando-a com a personalidade dos pais e as relacOes estabelecidas nos anos iniciais de
vida.

Em 1944, Hans Asperger (10) escreveu o artigo “‘Psicopatia autistica na infancia”
no qual descreve quatro criancas que apresentavam como questdo central o transtorno no
relacionamento com o ambiente a seu redor. Em relagdo a causa, Asperger atribuiu a uma
deficiéncia bioldgica, especialmente genética, com nenhuma relacdo com aspectos
psicodinamicos ou relagdo com o carater dos pais.

Apesar de Kanner e Asperger escreverem na mesma época sobre o mesmo
assunto, o artigo de Kanner popularizou-se, enquanto o estudo de Asperger ficou pouco
evidenciado. Kanner, até o final da década de 50, enfatizou os fatores de ordem psicoldgica
ou ambiental, em detrimento dos organicos.

As teorias psicanalistas e, consequentemente, o conceito do autismo como psicose
eram predominantes at¢ a década de 60. Porém, neste periodo histérico, as teses
psicodindmicas surgem com uma explicacdo psicoldgica rival a psicandlise, denominada
cognitivismo. Um dos estudiosos do cognitivismo, Ritvo, relacionaria o autismo a um déficit
cognitivo, considerando-o, ndo mais uma psicose, e sim um distirbio do desenvolvimento (8).

A concepcdo cognitivista relacionada a determinagdo bioldgica, a partir dos anos

1970, associa-se a pesquisa genética, tendo como referéncias pesquisadores como Michael
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Rutter, Simon Baron-Cohen e Uta Frith, que consideravam o autismo como uma patologia
determinada biologicamente, caracterizada por déficits em moddulos cognitivos. Essa
concepcdo repercutiu positivamente, de forma a haver forte predominio em paises ocidentais
na atualidade (8).

Na década de 70, Ritvo e Freeman (11) criam a definicdo “sindrome autista” que
passou a ser adotada pela National Society for Autistic Children nos EUA.

Apés estudos, Rutter e Schopler (12) criam critérios que caracterizariam a
sindrome, incluindo os comportamentos estereotipados e atividades repetitivas, os desvios do
desenvolvimento social e da linguagem, inicio antes dos trinta meses de idade e auséncia de
delirios e alucinagdes.

Como resultado do deslocamento das concepcdes no campo psiquidtrico, o
autismo deixa de ser incluido entre as psicoses infantis e passa a ser considerado um
transtorno invasivo do desenvolvimento a partir dos anos 80 (8).

O artigo de Wing (13) levaria ao gradual fortalecimento da noc¢do de continuum
ou “espectro do autismo” nos anos e décadas seguintes, e contribuiria para que a “Sindrome

de Asperger” fosse incorporada a classificagdo psiquiétrica nos anos 1990.
1.1. Transtornos do espectro autista: classificaciao, diagnéstico e etiologia.

Os transtornos globais do desenvolvimento, transtornos invasivos do
desenvolvimento e transtornos do espectro do autismo (TEA) nomeiam o mesmo conjunto de
sinais e sintomas (14).

No DSM-V (15) as subdivisdes deixam de existir e todos passam a ser
pertencentes ao conceito guarda-chuva do TEA, no qual os niveis de comprometimento serao
classificados como leve, moderado ou grave.

Dessa forma, os subtipos clinicos foram incluidos em uma dimensao diagndstica
unica denominada Transtornos do Espectro do Autismo, incluindo o Transtorno Autista, o
Transtorno de Asperger, o Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo e
o Transtorno Desintegrativo da Infancia (16).

Atualmente as condi¢des que incluem os Transtornos do Espectro do Autismo
sdo: transtornos de inicio precoce com déficits de comunicacdo social e comportamentos
repetitivos e estereotipados (16), sendo caracterizados por diminuicdo qualitativa da
comunicacdo e interacdo social, restricdo de interesses, além da apresentacdo de

comportamentos estereotipados e maneirismos (17).
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Em relacdo ao diagndstico, o mesmo sé pode ser feito a partir dos 3 anos de idade
por profissional médico e equipe especializada, apesar de j4 ser possivel observar indicios em

periodo anterior a este (18,19).

Quadro 1 - Critérios diagnésticos TEA (16).
DSM-V: Critérios diagnésticos dos Transtornos do Espectro Autista 299,00 (F84.0)

A | Deficiéncias persistentes na comunicagiio ¢ interagiio social
1. Limitaglio na reciprocidade social ¢ emocional;
2. Limiagiio nos comportamentos de comunicag¢do nio verbal utilizados para
interagfo social;
3. Limitag¢dio em iniciar, manter ¢ entender relacionamentos, variando de dificuldades
com adaptagiio de comportamento para sc¢ ajustar as diversas situagdes sociais.
B | Padrdes restritos ¢ repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, manifestadas
pelo menos por dois dos seguintes aspectos observados ou pela histéria clinica:
1. Movimentos repetitivos ¢ estercotipados no uso de objetos ou fala;
2. Insisténcia nas mesmas coisas, aderéncia inflexivel as rotinas ou padrdes
ritualisticos de comportamentos verbais ¢ nilo verbais;
3. Interesses restritos que sdo anormais na intensidade ¢ foco;
4. Hiper ou hiporreativo a estimulos sensoriais do ambiente.
C | Os sintomas devem cstar presentes nas primeiras ctapas do desenvolvimento.  Eles
podem ndlo estar totalmente manifestos até que a demanda social exceder suas capacidades
ou podem ficar mascarados por algumas estratégias de aprendizado ao longo da vida
D | Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo nas dreas social, ocupacional ou
outras drcas importantes de funcionamento atual do paciente.
E | Esses distirbios niio siio melhores explicados por deficiéncia cognitiva ou atraso global do
desenvolvimento.

Em relacdo a etiologia, é considerado um transtorno do desenvolvimento de
causas neurobioldgicas, definido de acordo com critérios eminentemente clinicos. Nao foi
identificado, até o momento, um unico marcador bioldgico presente em todos os casos
diagnosticados como TEA e, possivelmente isso ndo serd possivel, uma vez que ja foram
identificadas varias “causas” (18).

Portanto, o TEA € considerado uma sindrome neuropsiquidtrica de base organica,
pois envolve os vdrios circuitos cerebrais. Embora uma etiologia especifica ndo tenha sido
identificada, estudos sugerem a presenca de alguns fatores genéticos e neurobioldgicos que
podem estar associados, incluindo anomalia anatomica ou fisiolégica do sistema nervoso
central, problemas constitucionais inatos e predeterminados biologicamente, assim como
fatores de risco psicossociais associados (19,20).

Os dados epidemioldgicos internacionais indicam uma incidéncia com uma
propor¢ao aproximada de quatro meninos para cada menina (21-23).

O o6rgido americano Center for Disease Control and Prevention (23,24) tem
realizado levantamentos periddicos baseados em estudos multicéntricos considerados de alta

qualidade sendo a prevaléncia estimada de TEA em um em cada 68 nascimentos no ano de
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2014 confirmando a afirmacao de ter se tornado um dos transtornos do desenvolvimento mais
comuns (25-27).

Levantamentos realizados atualmente referem um aumento importante no nimero
de incidéncia de TEA, nomeado muitas vezes de maneira irreal como “epidemia de autismo”.
Entretanto, estima-se que esse aumento se deva ao uso de estratégias mais abrangentes de
diagndstico e de maior vigilancia dos profissionais da saude (28).

Em relacdo a populacdo norte-americana e inglesa sugere-se que cerca de 1% das
criancas tenham TEA, enquanto no Brasil esse nimero representa aproximadamente 0,3%
(29).

Os estudos epidemioldgicos nacionais sdo escassos € nao concordam entre si
(27,30). No primeiro Encontro Brasileiro para Pesquisa em Autismo em 2010, Fombonne (26)
estimou uma prevaléncia de aproximadamente 500 mil pessoas com autismo em ambito
nacional, baseando-se no Censo de 2000. Dentre os poucos estudos realizados, hd um piloto
realizado em uma cidade brasileira de pequeno porte, que apontou uma prevaléncia de
aproximadamente 0,3% de pessoas com transtornos globais do desenvolvimento (31)
coincidindo com a estimativa de Zorzetto (29). De acordo com os proprios autores, dada a
pouca abrangéncia das pesquisas, ndo existem ainda estimativas de prevaléncia confidveis em
nosso pais.

No Brasil, o conhecimento sobre TEA foi se instalando gradualmente, seja pela
difusdo dos conceitos da psiquiatria de Kanner, da psiquiatria infantil francesa, principalmente
de Ajuriaguerra na década de 80 e das abordagens psicanaliticas, principalmente inglesas e
francesas. Ainda na década de 80 é fundada a primeira Associacdo de Amigos de Autistas do
Brasil, a AMA-SP (8).

Especificamente em relacdo as politicas publicas, foi sancionada recentemente no
Brasil, na data de 27 de dezembro de 2012, a Lei 12.764, que institui a Politica Nacional de
Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo. Para efeitos legais
esta lei reconhece as pessoas com TEA como pessoas com deficiéncia, e tem em suas
diretrizes forte marco intersetorial, ou seja, prevé que as acdes, politicas e atendimento devem

ser realizados de modo integrado (32).
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1.2. Adultos com TEA

Ramos et al. (33) referem que, ao contrario do aumento de estudos com criangas, a
epidemiologia na fase adulta ndo tem recebido atenc¢do necessdria. Sublinha-se com excecdo o
estudo de Brugha et al. (34), em que foi pesquisada a prevaléncia em uma larga amostra da
populacdo inglesa com idade igual ou superior a 16 anos. O estudo revela que a prevaléncia
nos adultos (9,8 por 1.000 habitantes) era semelhante a encontrada nos ultimos anos em
criancas e ndo havia evidéncia para diminuicdo estatisticamente significativa em fun¢do da
idade.

De acordo com Fombonne (35) o diagndstico na pessoa adulta geralmente é feito
quando o filho desta recebe o diagndstico, sendo as manifestacdes clinicas do filho
semelhantes as da pessoa adulta na época da infincia ou quando adultos com histérico de
dificuldades sociais e comportamentos “problematicos” sdo diagnosticados corretamente. No
entanto, o diagnéstico torna-se dificil quando ndo € possivel definir a histéria pessoal do
desenvolvimento e os sintomas precoces, na auséncia de informacgdo decorrente de relato
inacessivel dos pais, registros médicos indisponiveis ou de limita¢des inerentes a memoria. A
existéncia de comorbidades como dificuldades na linguagem/comunicacdo ou deficiéncia
intelectual podem dificultar o fornecimento de dados pelos préprios adultos com TEA.

Piven et al. (36) salienta que “o autismo deve ser encarado como uma perturbacao
mantida ao longo da vida, cujas manifestacdes se alteram com o desenvolvimento”.

Ramos et al. (33) referem que os TEA, apesar de se iniciarem na infancia,
possuem manifestacdes que se prolongam ao longo da vida adulta. Influenciada por multiplos
acontecimentos de vida, a apresentacdo dos sintomas nos adultos € necessariamente diferente
da infancia. Na literatura tem sido sublinhado o fato dos critérios diagndsticos (CID-10 ou
DSM -V) estarem baseados em criancas em idade escolar, sendo evidente a necessidade do
desenvolvimento de critérios diagndsticos que englobem, inclusive, a fase adulta.

Ramos et al. (33) salientam que a semelhanca da heterogeneidade das
manifestacdes clinicas, verifica-se também uma importante variabilidade do curso clinico,
quer intraindividual, quer em funcdo da faixa etdria.

“E importante que se tenha em mente que o fato de se
tratar de um adulto, ndo significa que ndo haja aprendizagem. Ou seja,
um dos objetivos fundamentais do atendimento, mesmo durante a vida
adulta, € o de habilitar o individuo para participar de modo ativo e
independente das atividades que sdo apresentadas” (8).
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Um estudo brasileiro com pais de individuos com TEA apontou como principais
dificuldades a falta de suporte recebida pelos profissionais de saude, a dificuldade de acesso a
servico de saude qualificado, inclusive a falta de consenso quanto a medicacdo e as
intervengdes. Cita ainda o fator agravante relacionado a demora no estabelecimento do
diagnéstico do filho, incluindo a percepcdo parental tardia em relagdo a evolugdo do filho na
primeira infancia (37). O estudo vai ao encontro de Ghanizadeh et al. (38) que cita algumas
das dificuldades do tratamento de pessoas com TEA, a saber, o custo elevado, a demora em
receber o atendimento, as longas listas de espera e a caréncia de servigos especializados.

“Este cendrio suscita a necessidade de maior entendimento
do transtorno e de suas repercussdes no ambito fisico, psicoldgico,
familiar, social, nas diferentes etapas do desenvolvimento dos filhos,
com vistas a contribuir para a implementacdio de acdes que
qualifiquem a assisténcia aos cuidadores, especialmente as maes”
(37).

Barker et al. (39) examinaram a relacdo entre sintomas depressivos e de ansiedade

em maes de criancas, adolescentes e adultos com TEA. Os sintomas depressivos nio se
alteraram ao longo de 10 anos do estudo. A pesquisa destacou aumento dos sintomas
depressivos e de ansiedade na existéncia de problemas de comportamento do filho, bem como
nas ocasioes de rede de apoio social insatisfatoria.

Cadman et al. (40) compararam familias com filhos com TEA e com filhos com
Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade. A pesquisa indicou que ambos os
transtornos estavam associados a um alto nivel de estresse nos cuidadores, significativamente
mais elevado em pais de individuos com TEA, sendo os entre 14 e 24 anos de idade aqueles
que tendem a gerar mais sobrecarga emocional e fisica.

Piovesan et al. (41) investigaram a percep¢ao de mulheres sobre o envelhecimento
de seus filhos com TEA. Os principais resultados denotaram preocupacdo com o futuro do
filho, especialmente quanto ao receio de ndo contar com pessoas proximas e confidveis,
quando falecidas, para compreender as necessidades e prover o cuidado necessario.

Em relacdo as politicas publicas brasileiras atuais, foram divulgados dois
documentos do Ministério da Saude, a saber, Linha de Cuidado para a Atengdo Integral as
Pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo e suas Familias no Sistema Unico de Satide
(8) e Diretrizes de Atencdo a Reabilitacio da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo (19).

Em relacdo aos adultos ou idosos com TEA, o documento Linha de Cuidado (8)

N

refere os servicos de acolhimento como garantia a protecdo integral das pessoas com
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deficiéncia, na perspectiva da constru¢do da autonomia, convivéncia familiar e comunitdria.
Quanto a educagdo cita a modalidade educacdo de jovens e adultos, bem como o acesso e
permanéncia no ensino superior e pos-graduagao.

De maneira complementar, as Diretrizes (19) referem um aumento esperado da
demanda por servicos destinados a pessoas com TEA no Brasil e que muitas das dificuldades
vividas por esses individuos ultrapassam os anos da infancia e da juventude. Portanto, a

necessidade por servicos e cuidados pode se estender durante toda a vida do individuo.
1.3. Moradia assistida

A Moradia Assistida se apresenta como uma institui¢do capaz de ocupar o lugar
da casa e dos familiares, de forma que os moradores acabam sendo tutelados. Na tentativa de
minimizar a angustia de ndo conseguir dar conta da vida do filho, os pais podem delegar a
outra institui¢ao esse cuidado (42).

(13

Tais instituicoes residenciais tém como finalidade “a
constru¢do progressiva da autonomia e do protagonismo no
desenvolvimento das atividades de vida didria, a inser¢do comunitaria
e participacdo social, e o fortalecimento dos vinculos familiares com
vistas a reintegracdo e/ou convivéncia (...) A residéncia deve dispor de
equipe  especializada/capacitada,  desenvolvendo  metodologia
adequada para prestacdo de servico personalizado e qualificado,
proporcionando cuidado e aten¢do as necessidades individuais e
coletivas™(43).

De acordo com Deleon e Soraya (44) os primeiros modelos de moradia no Brasil

ocorreram pela Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais na década de 70 no municipio
de Sdo Paulo, quando duas residéncias foram criadas dentro do espaco ambulatorial. O
modelo, inspirado no norte-americano, fundamentou-se pela l6gica da patologia e da
necessidade de oferecer um tratamento especializado ao grupo dos “excepcionais”. Essa
iniciativa partiu de um grupo de pais de criancas diagnosticadas como deficientes mentais que
objetivaram criar este tipo de abrigo, na tentativa de aliviar as tensdes e preocupacgdes da
convivéncia familiar.

Dentre os motivos pelos quais os familiares optam pelo ingresso de seu filho em
uma moradia, ha estudos (45,46) que apontam o sofrimento das familias frente ao nascimento
de uma crianca com necessidades especiais. Assim, “a frustracdo diante da deficiéncia vai
gerar sentimentos diversos em cada componente da familia” (45).

Maggiori e Marquezine (47) referem que a op¢ao pela Moradia Assistida para as

familias de pessoas com deficiéncia vai ao encontro da necessidade de um tratamento
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permanente, indicando inclusive a preocupac¢do dos pais quanto a velhice, preocupando-se em
preparar alguém da familia para assumir o futuro da pessoa com necessidades especiais.

Existem atualmente no estado de S.P. as moradias assistidas de carater publico e
as de cardter privado para pessoas com deficiéncia, inclusive sujeitos com TEA.

No caso do ingresso da pessoa com deficiéncia em uma moradia assistida, sdo os
cuidadores formais que assumem os cuidados do tratamento permanente.

Cabe ressaltar que ndo foram encontradas, até o0 momento, leis que normatizem o

funcionamento de institui¢des de carater residencial a pessoas com deficiéncias.
1.4. Cuidadores formais

O termo cuidador, segundo a Classificacdo Brasileira de Ocupacgdes (CBO),
Portaria n° 397, de 09/10/2002, do Ministério do Trabalho e Emprego, (48) refere-se a alguém
que cuida a partir dos objetivos estabelecidos por institui¢des especializadas ou responsdveis
diretos, zelando pelo bem-estar, saide, alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura,
recreacdo e lazer da pessoa assistida. As condicdes gerais de exercicio apresentadas pela CBO
incluem: o trabalho deve ser exercido em domicilios ou institui¢des, as atividades devem ser

exercidas com alguma forma de supervisdo, sendo os hordrios de trabalho variados.

Cuidador € um trabalhador que se propde a tarefa de estabelecer uma relagcdo de
atencdo cotidiana com pessoas com necessidades especiais, portanto, o cuidador passa o dia
ou a noite com o residente. Acompanha-o, sempre que necessirio, a0os Seus cCOmMpromissos

sejam de tratamento, trabalho ou lazer (47).

Cuidador(a) € alguém que cuida e ajuda uma pessoa, ou seja € aquele sobre o qual
recai 0 maior nimero de responsabilidades e de tarefas de apoio, as quais sdo raramente

partilhadas (49).

O termo cuidador remete a uma atitude de preocupacdo, ocupagdo,
responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado (50).

Observa-se em alguns estudos que os cuidadores sofrem grande desgaste
emocional por ndo se lembrarem que também precisam de cuidados (51).

Cuidar de alguém € uma preocupacdo constante e inerente ao ser humano,

constitui-se um ato individual, complexo e subjetivo, com dimensdes psicossocioculturais,

presente nas diferentes etapas do desenvolvimento do individuo (52,53). Este ato pode ser
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prestado a si ou as pessoas que necessitam de apoio, tempordrio ou permanente para satisfazer
as necessidades vitais, e visa dar assisténcia e conforto, promover uma base de seguranca e
autonomia, proteger, melhorar e preservar a integridade das pessoas e satisfazer as suas
necessidades (53,54).

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (6 de julho de 2015)
utiliza o termo “atendente pessoal” para nomear a pessoa, membro ou ndao da familia,
remunerado ou ndo, que assiste ou presta cuidados bdsicos e essenciais a pessoa com
deficiéncia no exercicio de suas atividades didrias.

Destaca-se que a lei acima ndo faz referéncia a requisitos minimos para tal
formacdo profissional, de forma que a responsabilidade por esta capacitacdo fica por conta da
instituicao que emprega o cuidador formal.

Em relacdo aos cuidadores de instituicio de longa permanéncia, Duarte (55)
descreve o cuidador como o profissional que convive diariamente com o idoso, presta-lhe os
cuidados higiénicos, ajuda com a alimentacdo, administra a medicagdo e estimula-o com as
atividades reabilitadoras, interagindo, assim, com a equipe terapéutica. Segundo essa autora o
cuidador pode ser uma pessoa da familia ou amigo (cuidador informal) ou uma pessoa
contratada para executar essas tarefas (cuidador formal).

Dentro do contexto de institui¢des de pessoas com doengas cronicas € importante
a existéncia de grupos de apoio aos cuidadores, acompanhados por equipe multiprofissional,
que oferecam atividades, orientacdes e troca de experiéncias. Sugere-se ainda que haja
reunides sobre o cuidado e a educacdo das pessoas com deficiéncia (56).

O ato de cuidar do individuo com necessidades gera por vezes o estresse que
repercute na diminuicao da qualidade de vida do/a cuidador/a e do/a cuidado/a (57).

O estresse pode ser descrito como um estado psicoldgico e fisico que sucede
quando os recursos do individuo sdo insuficientes para lidar com as pressdes e consequéncias
da situacdo a qual se encontra exposto (58).

Em suma, para cuidar destes individuos, os cuidadores devem estar predispostos a
promover-lhes a conquista de autonomia e independéncia. Contudo, esta prestagdo de
cuidados de dificil tarefa, promove, em situagdes extremas, elevados niveis de estresse
profissional (59).

Bosa (60) refere que os individuos com autismo sdo sensiveis a mudancas de

humor de seus cuidadores, talvez por reagirem ao comportamento nio verbal mesmo que nao
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saibam significd-lo. Além disso, h4 evidéncias de que os problemas de comportamento desses
individuos possam estar relacionados a uma tentativa de comunicacao (61).

A discussdo sobre cuidadores de pessoas com deficiéncia, familiares ou nao,
apresentou um aumento significativo nos dltimos anos, de modo a favorecer uma demanda de
estudos e publicacdes sobre a temadtica (62).

Neste estudo o cuidador formal serd o responsdvel pela resposta do instrumento da

pesquisa com a intervenc¢do da integrag¢do sensorial.
1.5. Integracao sensorial

“Integracdo € o processamento e a organizacdo de
informacdes sensoriais para uso funcional, nas atividades e ocupagdes
desempenhadas diariamente. (...) O mundo € rico em pistas e sinais
sensoriais que se ndo forem adequadamente organizados podem levar
a perda do controle do comportamento” (63).

A integra¢do sensorial foi definida como “... o processo neurologico que organiza
as sensacdes do proprio corpo e do ambiente de forma a ser possivel a geracdo de respostas

adaptativas adequadas, a partir do uso eficiente do corpo no ambiente...” (64).

“A integracdo sensorial é o tipo mais importante de
processamento sensorial. Vocé sabe que a comida nutre seu corpo,
mas deve ser digerida para que possa fazer isso. Vocé pode pensar em
sensagdes como sendo a comida para o cérebro; elas provem o
conhecimento necessdrio para direcionar o corpo € a mente. Mas sem
um processamento sensorial bem organizado, as sensagdes ndo podem
ser digeridas e nutrir o cérebro” (65).

A integracdo sensorial € o que torna as sensacdes em percep¢do, é a organizacio
dos estimulos sensoriais e selecdo das informacdes relevantes ou que exijam algum tipo de
resposta (65), ou seja, € a habilidade de organizacdo e interpretacdo dos estimulos para

favorecer uma acdo adequada ao contexto (63).

“A teoria da Integracdo Sensorial, desenvolvida pela
terapeuta ocupacional Anne Jean Ayres (...) permite relacionar
transtornos de percepcao, organizacio e interpretacdo da informacgao
sensorial interoceptiva e exteroceptiva, relacionando-os com
dificuldades de aprendizagem e desempenhos ocupacionais
ineficientes” (66).
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Segundo Parham e Mailloux (67), o funcionamento cerebral é necessariamente
dependente dos inputs sensoriais, ou seja, das informagdes sensoriais recebidas do préprio
corpo ou do ambiente, no qual o individuo estd inserido. Uma vez captadas, as informagdes
sensoriais devem ainda ser integradas e organizadas adequadamente pelo cérebro, para que
este produza comportamentos adaptados, entendidos como competéncias de aprendizagem
(68).

De acordo com Fonseca (68) Ayres refere que aprendizagem pode ser
compreendida de forma global, incluindo também as vérias dimensdes do comportamento
adaptativo, dependente do funcionamento adequado do processamento sensorial. Dessa
forma, a teoria da integracdo sensorial aborda o modo como o cérebro processa as sensagoes
e, consequentemente, produz diferentes respostas, inclusive as motoras e as comportamentais.

Com base na teoria da integrac@o sensorial é possivel facilitar a organizagdo do
comportamento de maneira a favorecer um padrdo mais previsivel de resposta motora aos
estimulos ambientais (69).

A teoria da integracdo sensorial baseia-se em principios da neurociéncia, biologia,
psicologia e educagdo e foi criada no final da década de 60 pela terapeuta ocupacional Anna
Jean Ayres (70).

De acordo com Ayres (64), quando as sensacdes fluem de maneira adequada, o
cérebro € capaz de usd-las para formar percepcdes e comportamentos. As sensacdes S0 as
informacdes sensoriais, incluindo, vestibular, proprioceptiva, tétil, cinestésica, visual,
auditiva, olfativa e gustativa, sendo as trés primeiras o foco de atencdo do processamento
sensorial (71). Ayres correlaciona sensagdes corporais € mecanismos cerebrais, denominando
tal correlacdo de integragcdo sensorial, portanto, a teoria da Integracdo Sensorial € dependente
da interacao entre a maturidade do sistema nervoso central e as experiéncias vividas no meio
ambiente (72).

Em relacdo ao aspecto neurobioldgico da integracdo sensorial, as informagdes
sensoriais recebidas através dos canais de recepc¢do (receptores proximais) dos diferentes
sistemas sensoriais da audi¢do, visdo, olfato, gustacdo, somestesia e vestibular, enviam as
informacdes ao sistema nervoso central (cortex sensorial), onde ocorre a integragdo sensorial
(70,71).

A partir da experiéncia como acdo, verificada na motricidade, o individuo
simultaneamente integra e incorpora o mundo exterior € o vai modificando, construindo

estruturas de conhecimento (68).
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A terapia de integracdo sensorial (TIS) favorece ao sujeito, apds receber a
informacao pelas vias sensoriais, organizar, processar e integrar tais informacdes de maneira a
oferecer uma resposta adaptativa.

Portanto, a integracdo sensorial e as respostas adaptativas se retroalimentam. A
partir do uso eficiente do corpo no ambiente, as informagdes sensoriais (sensacdes
provenientes dos sentidos) podem fluir adequadamente, o cérebro é capaz de formar
percepcdes e comportamentos adaptados a situacdo, portanto, € possivel gerar respostas
adaptativas adequadas, inclusive motoras e comportamentais.

Uma das éreas criticas que afeta a inserc¢do social de adultos com TEA engloba a
tolerancia as demandas apresentadas, incluindo demandas sensoriais como pessoas ou ruido
(19).

O DSM V (15,16) inclui a existéncia de respostas sensoriais atipicas no caso de
TEA, inclusive a hipo ou hiperresponsividade aos estimulos sensoriais, ou seja, O
comportamento sensorial incomum. Da mesma forma, Schwartzman (73) relata as respostas
inconsistentes aos estimulos, tais “dificuldades sensoriais € motoras podem impactar o
funcionamento adaptativo, social e académico de individuos com autismo” (74).

Gauderer (75) refere sintomas como autodestruicdo (autoagressdo), gestos
repetitivos, comportamentos agressivos e resisténcia a mudancas.

Pessoas com TEA tendem a apresentar disfuncdo da integrac@o sensorial, ou seja,
ndo processam as informacodes trazidas pelos seus sentidos, de modo a ocorrer tanto a busca
de quantidades ndo usuais de certos estimulos quanto hipersensibilidade a outros. Reitera-se
que alteracdes do desenvolvimento perceptual em pessoas com autismo sdo frequentes e

causam um alto nivel de alerta e de stress (76,77).
1.5.1 Transtornos do processamento sensorial

Nos estudos iniciais de Ayres (64) houve uma compreensdo do déficit sensorial
como sendo o responsdvel pela resposta negativa do comportamento adaptativo de criangas
com dificuldades de aprendizagem.

De acordo com Shimizu e Miranda (78) nas dificuldades de processamento
sensorial, ocorre um déficit no planejamento e produ¢do do comportamento ou movimento,
que pode desencadear comprometimentos no desempenho motor.

As pessoas com TEA podem apresentar transtornos de processamento sensorial

(TPS) devido a falhas relacionadas a integragdo da informacdo que chega pelos sentidos, ou
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seja, alteracdo em detectar, modular, interpretar ou responder ao estimulo sensorial,
anteriormente descrita na literatura como disfun¢do de integracdo sensorial (79).

Em relacdo aos subtipos existentes no TPS, incluem-se: transtornos de modulacdo
sensorial, transtornos de discriminacdo sensorial e transtornos motores com base sensorial

(79).

TRANSTORNO DO PROCESSAMENTO SENSORIAL (TPS)

Transtorno de modulacido Transtorno de discriminagao Transtornos motores de
sensorial sensorial base sensorial

-Hiperresponsiva
-Hiporresponsiva - Diversos sistemas sensoriais -Distarbio postural
-Busca sensorial -Dispraxias

Figura 1 - Classificacio do transtorno do processamento sensorial (79).

O transtorno de modulacdo sensorial (79,80) € caracterizado por dificuldade
severa em regular respostas aos estimulos sensoriais cotidianos aos quais a maioria das
pessoas se adapta facilmente. Dessa forma, hd um comprometimento da participacdo das
pessoas com TEA nas atividades cotidianas, ja que os estimulos podem ser muito intensos ou
muito débeis (80,81).

O transtorno de modula¢do sensorial € classificado por Miller et al. (79) em: a)
hiporesponsividade sensorial, com pobre reacdo aos estimulos relevantes do ambiente (dor,
movimentos, cheiros, etc); b) hiperresponsividade sensorial, com maior tendéncia a se
orientar e a responder a determinados estimulos (respostas aversivas ou intolerancia ao toque,
reacdo de enjoo diante de minimos movimentos, etc) e c¢) busca sensorial, com procura
constante de estimulos intensos, seja vestibular, proprioceptivo, entre outros (79).

O transtorno de discriminacdo sensorial relaciona-se as dificuldades em interpretar
a qualidade ou a singularidade de cada estimulo, perceber suas diferencgas e semelhancas. No
caso de pessoas com TEA envolve a dificuldade para compreensdo da experiéncia sensorial

ou dificuldade para diferenciar a informacao sensorial (79).



27

Os transtornos motores com base sensorial (79) sdo caracterizados por individuos
com dificuldades em integrar as informacgdes do proprio corpo e movimentar-se de maneira
eficiente no ambiente. Incluem a) distirbio postural, com dificuldade em estabilizar o corpo
durante o movimento ou retificar a postura quando solicitado pelo movimento; b) dispraxia,
com dificuldade em idealizar, criar, iniciar, planejar, sequenciar, modificar e executar as
acgoes.

Pesquisas tém apontado para pessoas com TEA, que apresentam hipo e
hiperresposta coexistentes e flutuantes (padrdo misto), possuem maior dependéncia nas
atividades de autocuidado e atividades cotidianas, bem como déficit discriminativo ou
perceptivo, contribuindo para problemas posturais e praxicos (8,82).

Frente a estimulos sensoriais, o sujeito pode emitir respostas mais intensas e
diferenciadas, prejudicando a interagdo com o meio e a realizacdo de atividades cotidianas.
Parece ndo haver um controle da entrada sensorial, de forma a emitir comportamentos de
recusa, na tentativa de afastar-se das informacdes desagraddveis. Geralmente, observam-se
dificuldades nas atividades de vida didria, incluindo a alimentacdo, as atividades de higiene

pessoal e as atividades de autocuidado (66).

1.5.2 Terapia de integragao sensorial (TIS)

Segundo Ayres, a intervencdo da TIS permite organizar as sensacgoes
proprioceptivas, vestibulares e tdteis para o uso do corpo em um determinado ambiente (83).

Esta intervencao enfatiza principalmente os sistemas sensoriais tateis, vestibulares
e proprioceptivos, que por sua vez, influenciam o desempenho ocupacional da pessoa com
TEA (69,84).

“A propriocepcao, juntamente com as informagdes vestibulares e tateis, nos dao
sensagdes bdsicas para o desenvolvimento da consciéncia corporal, que vao guiar nossas
interacOes fisicas com o ambiente” (69).

O sistema tétil processa informacdes vitais para nos proteger do perigo. O sistema
vestibular contribui principalmente para o controle postural e do equilibrio. O sistema
proprioceptivo relaciona-se as informacOes recebidas pelos miusculos, ligamentos e
articulacdes, que informam a posi¢do das partes do corpo no espago, a forca e a direcdo do
movimento (69).

A TIS estabelece uma estimulagdo sensorial organizada, utilizando atividades que

gradativamente se tornam mais complexas e desafiadoras para este tipo especifico de terapia.
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A sala de integracdo sensorial deve conter equipamento(s) suspenso(s), para estimular as
sensacdes vestibulares e proprioceptivas, bem como diferentes materiais que favorecam
estimulos auditivos, visuais e tateis, por meio de diversas texturas, consisténcias e formas.

Comportamentos relacionados a alteracdio do processamento sensorial sdo
observados em pessoas com TEA e a intervencdo da integracdo sensorial feita por terapeutas
ocupacionais tem revelado melhorias significativas (85).

Schaaf e Nightlinger (85) apresentam um relato de caso de uma crianca com
déficit de processamento sensorial e descricdo do impacto deste déficit no comportamento
ocupacional infantil, bem como as mudancas na performance ocupacional durante os 10
meses de TIS. Quanto aos resultados, nota-se melhorias quanto ao desempenho ocupacional,
sendo estas coerentes as melhoras comportamentais. Dados colhidos com os pais a partir de
entrevistas indicam progressos notdveis na habilidade da crianga quanto a participacdo em
casa, na escola e atividades familiares. Conclui-se que os achados apoiam a fundamentacdo
tedrica da teoria de integracdo sensorial, de forma que a melhora na capacidade para processar
e integrar a entrada sensorial influenciou o comportamento adaptativo e desempenho
ocupacional. Embora os achados ndo possam ser generalizados, hd evidéncias preliminares
apoiando a teoria e a eficdcia desta abordagem.

O estudo piloto controlado e randomizado de Miller et al. (81) aborda a efic4cia
da TIS em criancas com disttirbios de modulagdo sensorial. Este estudo avaliou a efetividade
de trés grupos de tratamento: criangas que receberam a TIS, criancas que receberam protocolo
de atividades e criangas sem nenhum tratamento. Vinte e quatro criangas com disturbios de
modulacdo foram aleatoriamente designadas para um dos trés grupos: TIS (intervencdo
realizada 2x/semana durante 10 semanas), Protocolo de atividade (tratamento alternativo
ativo) e nenhum tratamento (tratamento placebo passivo ou fila de espera). Medidas pré-teste
e poOs-teste de comportamento, aspecto sensorial, funcionamento adaptativo e fisiologia foram
administradas. Quanto aos resultados, o grupo de criangas que recebeu a TIS, comparado aos
outros grupos, apresentou ganhos significativos quanto ao aspecto de atencdo,
cognitivo/social e o perfil sensorial.

O estudo de Fazlioglu e Baran (86) se prop0s a investigar a eficidcia de um
programa de TIS em criangas com TEA que apresentavam problemas sensoriais. Quanto aos
participantes, 30 criancas com TEA, na faixa etdria de 7 a 11 anos de idade, sendo que a
maioria das criangas ndo utilizava comunicagdo verbal e encontrava-se em programa de

educacdo especial. Critérios de exclusdo dos participantes incluem participagdo prévia em
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qualquer programa de integracdo sensorial ou possuir histérico epilético. Os participantes
foram designados para o grupo experimental (15 participantes) ou grupo controle (15
participantes) de maneira randomizada, por correspondéncia de idade, género e nivel de
funcionalidade. Ao final, houve significincia estatistica entre ambos grupos, indicando que o
programa de TIS afetou positivamente as criancas que receberam tal intervencdo. Os
resultados apontaram para a eficicia da TIS nas questdes sensoriais a partir de melhora da
atencao e da comunicagao social e diminui¢do das estereotipias.

O objetivo do estudo piloto de Pfeiffer et al. (87) foi o de estabelecer um modelo
para estudo controlado e randomizado de investigacdo, identificar as medidas de desfecho e
abordar a eficdcia da TIS em criangas com TEA e desordem de processamento sensorial. As
37 criancas com idades entre 6-12 anos foram aleatoriamente designadas para os grupos:
motor fino ou TIS. Pré e pos-testes mediram fatores de resposta social, processamento
sensorial, funcdo motora e socioemocional. O estudo encontrou mudancas positivas e
significativas no comportamento das criangas com TEA apds a intervencdo da TIS (3 sessdes/
semana durante 3 semanas) em comparacdo ao grupo controle. Os resultados demonstraram
alteracOes significativas quanto aos maneirismos autisticos (um componente de resposta
social) e progressos em relacdo ao processamento sensorial, a regulacdo, a funcdo
socioemocional e as habilidades de fun¢do motora.

Case-Smith e Bryan (88) referem que particularmente quando se trabalha com
individuos com TEA, medidas padronizadas parecem inadequadas em funcdo de falta de
compreensdo, auséncia de resposta e a grande variedade de niveis de desenvolvimento e
comportamentos desse publico-alvo. Os desafios sdo agravados quando a intervencao,
incluindo a TIS, € um processo interativo e individualizado (89).

O aumento no numero de publica¢Oes relacionadas a pratica clinica da integracao
sensorial vem trazendo a abordagem uma maior delimitacio e compreensdo nas questoes
relacionadas tanto a avaliacdo quanto a intervengdo em criancas com autismo (66). Mas, em
revisdo bibliogréifica realizada no Brasil, ndo foram encontrados at¢ o momento estudos
publicados relacionados a utilizagdo da terapia de integracao sensorial em adultos com TEA.

Os argumentos elencados ao longo do texto relacionam variagdes do aspecto
sensorial em pessoas com TEA e justificam a terapia de integracdo sensorial ser a intervencao
utilizada nessa pesquisa. Apesar de autores (64,71) referirem o uso da terapia de integracao
sensorial para o publico infantil, esta intervencdo também € indicada para adultos com

transtornos de processamento sensorial.
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No estudo em questao haverd uma atengdo especial as respostas adaptativas
comportamentais e/ou motoras dos adultos com TEA frente aos estimulos sensoriais didrios

na moradia assistida.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

Estudar os possiveis efeitos da terapia de integracdo sensorial em adultos

diagnosticados com TEA a partir da percepcdo de cuidadores formais.
2.2.  Objetivos especificos

Descrever os cuidadores formais de adultos com TEA de acordo com as variaveis
sociodemograficas.

Descrever o perfil sociodemografico dos adultos com TEA e o seu percurso
anterior ao da moradia assistida.

Descrever, analisar e comparar o perfil sensorial de adultos com TEA, antes e

apo6s a TIS, a partir da percepcao de cuidadores formais.
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3. METODOLOGIA

3.1. Delineamento da pesquisa

A pesquisa descritiva “expde caracteristicas de determinada populagdo ou de
determinado fendmeno. Pode também estabelecer correlacdes entre varidveis e definir sua
natureza. Nao tem compromisso em explicar os fendmenos que descreve, embora sirva de
base para tal explica¢dao” (90).

O estudo de caso implica em “investigacdo empirica através do estudo profundo e
exclusivo de um ou de poucos objetos, de maneira a permitir o seu conhecimento amplo e
detalhado” (91).

O estudo de caso € uma pesquisa de natureza empirica que investiga um

determinado fendmeno, geralmente contemporaneo, dentro de um contexto real de vida (92).
3.2.  Aspectos éticos da pesquisa

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas, sob o parecer de n° 724568 em 22
de Julho de 2014 e pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) com aprovagio
em 12/08/2014 sob parecer ndmero 748308. Este estudo estd em conformidade com a
Resolugdo 196/96 do Conselho nacional de satde e suas complementares, que normatizam a

pesquisa com seres humanos.
3.3. Local da pesquisa

A coleta de dados ocorreu em uma moradia assistida de cardter particular
localizada em um bairro de chicaras em um municipio no interior de Sdo Paulo. Os
moradores, segundo os critérios desta institui¢do, caracterizam-se como adultos (entre 18 a 53
anos), com comprometimentos intelectuais severos ou quadros severos de agressdao (auto ou
heteroagressao) incluindo TEA, psicoses e outras deficiéncias. Cabe ressaltar que na criagao
da instituicdo nao havia critérios descritos relacionados ao ingresso dos moradores.

As atividades institucionais seguem uma rotina didria, a saber, 7h residentes
acordam, 8h medicacdo/café da manha, 9h escovacdo de dente, 10h caminhada, 11:30h
almoco dos residentes, 12 as 14h almogo dos cuidadores, 15:30 café da tarde, 16h banho, 19h

jantar, 21h residentes vao dormir.
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A institui¢do oferece atendimentos terapéuticos e cuidados didrios para adultos
com deficiéncias, inclusive TEA. Possui atualmente uma equipe multidisciplinar composta
por terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, fonoaudidloga, psicéloga, educador fisico, sendo o
diretor clinico formado em psicologia. A equipe de enfermagem, incluindo técnicos de
enfermagem e um enfermeiro, e os cuidadores formais sdo os profissionais responsdveis pelo
acompanhamento didrio dos adultos durante as atividades de rotina da instituicdo. Quando
necessdrio sio feitos encaminhamentos a servigos médicos e odontoldgicos, em clinicas ou
hospitais da regido. H4 também funciondrios para o preparo das refei¢cdes, servico de faxina,
organizacdo das roupas, jardinagem e cuidados com piscina.

As atividades extrainstitucionais sdo oferecidas a todos os moradores e
relacionam-se as atividades terapéuticas, a saber, piquenique em parque do municipio ou
municipio vizinho, saidas para lanchonetes, assistir filme no cinema, idas a praia no estado de
SP e realizacdo de compras no mercado do bairro no qual se encontra a institui¢do.

O ingresso do sujeito com TEA nesta instituicdo geralmente estd relacionado a
demanda familiar e sua determinagdo ocorre por encaminhamento médico ou determinacao
judicial. Em se tratando de uma instituicao particular, os custos sdo “arcados” pelas proprias
familias ou pelas secretarias municipais ou estaduais do local de origem do sujeito com TEA.

Portanto, o ingresso da pessoa com TEA relaciona-se a vérios fatores, incluindo
inicio da fase de adolescéncia ou adulta; situacdes severas de auto e heteroagressdo; graves
quadros de comprometimento, inclusive deficiéncias intelectuais severas; diagndsticos e/ou
intervencoes terapéuticas tardias; envelhecimento dos familiares mais préoximos (cuidadores
informais); histérico anterior de insucessos de tratamentos inclusive em hospitais e/ou clinicas
psiquidtricas; esgotamento de recursos terapéuticos nas institui¢des anteriores (Organizacdes
ndo governamentais, AssociacOes de Pais, clinicas, Centros de Atencdo Psicossocial, escolas,
hospitais, etc), escassez de servicos adequados para essa faixa etdria nos municipios ou
estados de origem.

Atualmente, € realizada uma avaliacdo multidisciplinar da equipe técnica a fim de
viabilizar a discussdo de elegibilidade ou ndo da pessoa com TEA na institui¢do. Sendo o caso
elegivel, o adulto e a familia sdo acolhidos em relacdo a duvidas, angustias, dindmicas da
institui¢do e dos atendimentos. Concomitantemente € feita a orientacdo para a importancia de
visitas dos familiares ao adulto na institui¢do e, assim que possivel, a ida do adulto para a casa

de familiares.
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Neste estudo, os sujeitos da pesquisa ndo tém contato didrio com seus familiares
pois estes ndo moram na cidade da instituicdo, sendo que uma familia reside no mesmo estado

e outra reside fora do estado de Sdo Paulo.
3.4. Sujeitos da pesquisa

Dois adultos do género masculino com diagndstico de Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA), moradores da instituicdo acima especificada, seus cuidadores formais e
familiares.

Cada cuidador formal responde durante a entrevista do Perfil Sensorial apenas por
um adulto.

Os nomes reais dos participantes foram preservados para manter o sigilo ético
necessdrio, de maneira que os adultos foram caracterizados pela letra A e os cuidadores

formais pela letra C.
3.4.1. Adultos com TEA
3.4.1.1. Critérios de inclusio

- Diagnostico prévio de TEA.
- Autorizagdo das familias ou dos responsaveis a partir da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Anexo A).

- Nao ter recebido atendimento de terapia de integracdo sensorial.
3.4.1.2. Critérios de exclusao

- Auséncia de diagnéstico de TEA.
- Auséncia de autorizagdo das familias ou responsdveis, ou seja, a ndo assinatura do TCLE.

- Atendimento anterior de terapia de integragcao sensorial.
3.4.2. Cuidadores formais

Os cuidadores formais desta pesquisa sdo profissionais da moradia assistida na
qual residem os adultos com TEA. Esses cuidadores, todos do género masculino, auxiliam os
pacientes em suas atividades de vida didria, incluindo atividades de higiene, cuidados

pessoais, vestudrio e alimentacdo. Esses cuidadores sdo responsdveis por grande parte das
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atividades, de forma a estarem durante vérias horas do dia acompanhando os adultos,

estabelecendo vinculos de muita proximidade com estes.
3.4.2.1. Critérios de inclusao

- Autorizacdo dos cuidadores formais a partir da assinatura do TCLE.
- Trabalhar na instituicao pelo periodo minimo de um ano, para poder conhecer a rotina da
institui¢do, bem como os adultos com TEA.

- Trabalhar em turno diurno, a fim de observar as caracteristicas sensoriais dos adultos com

TEA.
3.4.2.2 Critérios de exclusio

- Auséncia de autorizagdo dos cuidadores formais, ou seja, a ndo assinatura do TCLE.
- Trabalhar hd menos de um ano na instituicao.

- Trabalhar apenas em turno noturno.
3.5. Coleta de dados
3.5.1 Procedimentos de coleta de dados

Foi feita uma entrevista com cada um dos familiares, apos contato telefébnico e
autorizacdo a partir da assinatura do TCLE, para colher os dados do perfil e da trajetoria dos
adultos com TEA. O roteiro de entrevista (Apéndice A) foi preenchido a partir de contato
telefonico com as familias.

Para a coleta dos dados demograficos dos cuidadores foi realizada uma entrevista
individual com cada profissional na prépria institui¢cdo em horario pré-estabelecido (Apéndice
B).

Para a coleta de dados dos adultos com TEA foi utilizado o protocolo Perfil
Sensorial do Adolescente/Adulto (Apéndice C) apdés a realizacdo de um pré-teste do
instrumento com dois cuidadores formais da instituicdo que possuiam os critérios de inclusdao
para a pesquisa € que ndo foram incluidos posteriormente na aplicagdo do instrumento. A
partir do pré-teste foi possivel reformular questdes para um linguajar mais acessivel aos
cuidadores e/ou questdes pertinentes ao contexto institucional, como por exemplo “limito as

distragcdes enquanto trabalho (por ex.: fecho a porta, desligo a televisdo)” foi alterado para
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“limito as distragdes enquanto estou em atividade da rotina institucional e/ou atendimento
terapéutico”.

O protocolo foi respondido conforme a observagao prévia dos cuidadores em
relacdo ao aspecto sensorial dos adultos com TEA no dia-a-dia da institui¢do. A aplica¢do do
protocolo na forma de entrevista foi definida em funcdo da diversidade do grau de
escolaridade dos cuidadores, a fim de minimizar as possiveis dificuldades no processo de
leitura e escrita.

O protocolo foi aplicado pela pesquisadora a cada um dos cuidadores formais em
dois momentos especificos, anterior a terapia de integracdo sensorial e posterior a terapia. O
protocolo foi aplicado durante horério de trabalho do cuidador, sendo o tempo de aplicacao de

cada instrumento entre 45 minutos a uma hora.
3.5.2 Instrumento Perfil Sensorial do Adolescente/Adulto

Este instrumento € wusado na prdtica clinica de terapia ocupacional,
especificamente na terapia de integracdo sensorial, pois mede as respostas dos individuos
frente a experiéncias sensoriais do dia-a-dia (93).

O estudo de Brown et al. (94) descreve uma série de estudos que avaliam a
confiabilidade e a validade deste protocolo.

Em relacdo ao uso do protocolo no Brasil, este foi traduzido e autorizado para a
utilizacdo na pratica clinica por terapeutas ocupacionais. Para o estudo em questdo a
pesquisadora contatou eletronicamente a autora do instrumento, Winnie Dunn, no més de
Abril de 2014 e confirmou a tradu¢do do instrumento no Brasil para fins de uso em pratica
clinica.

Este instrumento foi baseado no modelo sensorial de Dunn (95) que explica as
respostas comportamentais as sensagdes desses individuos. Dunn (95) desenvolveu um
modelo de quatro quadrantes baseado na interacdo entre limiar neuroldgico e respostas
comportamentais.

O modelo de Dunn (95) propde que a modulagcdo sensorial seja o resultado da
interacdo entre o limiar neurolégico do individuo, relacionado a quantidade de estimulo
necessdria para o sistema nervoso responder, € as respostas comportamentais, ou seja, a
maneira de agir em relacio ao limiar.

Os dois extremos do limiar neuroldgico sao alto e baixo, sendo o baixo limiar

neuroldgico quando a pessoa precisa de pouca intensidade de estimulos para que desencadeie
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uma reagdo, ou seja, parece estar excitada ou hiperativa, enquanto o alto limiar neurolégico
precisa de alta intensidade de estimulos ou demora mais tempo para reagir aos mesmos
estimulos, parece letargico (93).

Quanto as respostas comportamentais, o sujeito pode responder de acordo com o
estimulo (ex.: sentir dor ao se machucar, se assustar com fogos de artificio inesperados) ou
contrdrio ao estimulo, como por exemplo a hipersensibilidade (ex: se assustar muito com
barulho de cortador de grama, ndo suportar que cortem seu cabelo) ou hipossensibilidade (ex.:
nao demonstrar reacdo de dor frente a uma dor intensa ou ndo notar quando seu nome ¢é

chamado) (63,93).

Quadro 2 - Padrdes de resposta resultantes da relacao entre limiar neurolégico/ respostas
comportamentais (78).

RESPOSTAS COMPORTAMENTAIS
DE ACORDO COM LIMIAR ‘ CONTRARIO AO LIMIAR
PROCURA SENSORIAL
Alerta aumentado, arrisca-sc muito
desorgamzacao motora

LIMIAR NEUROLOGICO |

POBRE REGISTRO
ALTO " HABITUACAO Alerta diminuido, vagaroso para agi
necessita de mas estimulos para reagn

busca mformacao sensorial
SENSIBILIDADE AQ ESTIMULO

Alerta aumentado, age rapidamentz
10 estimulo, distr. npulsivo

EVITA SENSACAQ
Modula o alerta, expressao de medo
¢ ansicdads

BAIXO - SENSIBILIZACAQ

Em relagdo aos quadrantes do protocolo Perfil Sensorial, a sensitividade sensorial
(sensibilidade ao estimulo) representa comportamentos de baixo limiar neurolégico. Ou seja,
pessoas muito reativas as situagdes, podem ser impulsivas, distraidas, desorganizadas ou
facilmente irritaveis (96).

Individuos no padrio evita sensagdo tendem a evitar sensacdo como estratégia de
autorregulacdo e podem apresentar expressdo de medo ou ansiedade (97). Muitas vezes o
individuo se exclui do grupo, desta forma inclui comportamentos que limitam a exposi¢ao a
estimulos, e pode haver um prejuizo na execucao das tarefas. (93,96).

O baixo registro (pobre registro) reflete respostas de acordo com alto limiar
neurolégico (93), portanto, tais individuos tendem a apresentar resposta comportamental
passiva, sdo vagarosos para agir, podem apresentar apatia ou pouca resposta ao ambiente (97).

A procura sensorial corresponde a uma procura de envolvimento sensorial rico e
comportamentos sensoriais que criam sensacoes (93). Pessoas com tal padrdo geralmente

buscam experiéncias sensoriais como estratégia de autorregulacdo, possuem um alerta
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aumentado, arriscam-se muito ou possuem desorganizacdo motora. Pode também haver
inabilidade em completar as tarefas de forma eficaz (96).
Importante salientar que uma mesma pessoa pode apresentar quadrantes que

parecem excludentes entre si (93).
3.5.2.1 Aplicacdo do protocolo

O protocolo consiste em 60 questdes divididas em seis aspectos incluindo
processamento gustativo/olfativo (8 questdes), processamento de movimento (8 questdes),
processamento visual (10 questdes), processamento tatil (13 questdes), nivel de atividade (10
questdes) e processamento auditivo (11 questdes) (93).

Para cada questdo ha a possibilidade de apenas uma resposta, a saber, quase nunca
(1 ponto), raramente (2 pontos), ocasionalmente (3 pontos), frequentemente (4 pontos) e
quase sempre (5 pontos) (93).

Neste estudo realizou-se a descricdo da percep¢do dos cuidadores em relagdao ao
aspecto sensorial dos adultos com TEA, incluindo as observacdes, os relatos e os exemplos
destes.

Importante salientar a definicdo do termo percepc¢ao (do latim perceptione) como
o ato, efeito ou faculdade de perceber segundo o diciondrio Aurélio (98). Portanto, as
percepcdes dos cuidadores foram de fundamental relevincia para esta pesquisa.

Foram realizadas adaptacdes em relacdo ao protocolo no sentido de contemplar as
particularidades dos sujeitos desta pesquisa, adultos com TEA residentes em moradia
assistida. As questdes 2 e 24 foram adaptadas ao contexto especifico da moradia assistida na
qual residem os sujeitos da pesquisa, enquanto a questdo 11 ndo foi passivel de resposta em
decorréncia da auséncia de elevador ou escada rolante na instituicdo, sendo a pontuagdo
realizada conforme prevé o manual do questionério.

A saber, a questdo 2 “Acrescento temperos na minha comida” foi alterada para
“Gosto de comidas mais temperadas” enquanto a questao 24 “Escolho fazer compras em lojas
menores porque me desoriento em lojas grandes” mudou para “ Escolho situacdes onde ha

menos estimulos visuais”.
3.5.2.2 Andlise do protocolo

Ap6s o preenchimento do protocolo, cada questdo foi inserida dentro de um dos

quatro quadrantes especificos: baixo registro, procura sensacdo, sensitividade sensorial e
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evita sensacdo. A partir do resultado total de cada um dos quatro quadrantes foi possivel
definir o escore total, que varia de 15 a 75, incluindo diferenca (muito menos/ muito mais que
a maioria das pessoas), diferenca amena (menos/ mais que a maioria das pessoas) e

desempenho tipico (semelhante a maioria das pessoas) (93).

Quadro 3 - Resumo do Quadrante para as idades de 18-64 anos (93).

M
Muito menos enols q,u ¢ Semelhante | Mais que a Muito mais
Resultado .. a maioria . L. L. ..
que a maioria a maioria | maioria das | que a maioria
Quadrante total para o das
das pessoas das pessoas pessoas das pessoas
quadrante pessoas
(=) (- =) (+) (++)
1.Baixo
. \75 15-----18 19-----23 24-----35 36-----44 45-----75
Registro
2.P
rocura \75 15-----35 3642 | 4356 | 5762 63----75
sensagao
3.Sensitividad
enstvicace \75 1518 1925 | 2641 | 42--—-48 4975
sensorial
4 Evi
vita \75 1519 2026 | 274l | 4249 50-----75
Sensacdo
3.6. Intervencao (TIS)

Neste estudo, a intervenc¢ao foi baseada nos dados decorrentes da percepcao dos
cuidadores formais dos adultos com TEA em relacdo ao protocolo inicial, ou seja, o
questiondrio preenchido antes da terapia de integracdo sensorial. Importante ressaltar que a
terapia de integracdo sensorial (93) foi norteada conforme a classificacao final de cada adulto
com TEA quanto aos quadrantes: baixo registro, procura sensacdo, sensitividade sensorial e
evita sensacdo.

A terapia de integracdo sensorial demanda um espaco que deve ser planejado e
projetado de forma a garantir a eficdcia dos equipamentos suspensos utilizados, bem como
garantir a seguranca necessaria para o terapeuta e o paciente, respeitando dimensdes minimas
para os equipamentos e o uso destes.

Os materiais utilizados neste estudo foram equipamentos suspensos (balanco de
tecido, camara de ar de pneu de caminh@o, balan¢o de pneu) fixos em gancho no teto da sala,
tapetes/colchonetes de protecdo (para amortecer quedas ou saidas abruptas dos equipamentos
suspensos), bolas pequenas de pinos de borracha (coloridas e de tamanhos diferentes), skate,
espelho mdvel, materiais tateis (sagu colorido, sementes, espuma de barbear, algodao, cremes,
esponja, escova), bola suica/terapéutica, cama eldstica/ trampolim (equipamento para salto),

massageadores (elétrico e manual) e maca (espago tranquilo para descanso).
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As figuras abaixo relacionam-se aos materiais e equipamentos utilizados na sala

terapéutica para a intervencao da TIS.

Figura 2 - Balanco de tecido, espelho mével, bola suica/terapéutica, skate, colchonete.

O balango de tecido foi utilizado para estimular o sistema vestibular, podendo
realizar movimentos horizontais, diagonais e em torno do préprio eixo. Também foi
incentivado o sistema proprioceptivo durante a execu¢do do movimento balancar em
diferentes intensidades. Enquanto o adulto estd sentado no balanco, e segura o equipamento,

recebe estimulacao tatil do revestimento do material.
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“O balango, assim como os outros aparelhos, ajuda a desenvolver respostas
posturais e de equilibrio, incentiva a flexdo antigravitacional ou o equilibrio postural na
posicado sentada” (99).

O espelho moével estimulou o aspecto visual de percepcdo da estimulacdo
oferecida durante a interven¢do, assim como possibilidade de reconhecimento visual de si/ do
outro, percep¢ao do proprio corpo e contato visual por intermédio do espelho.

A bola suica foi utilizada para estimulagao vestibular nas diferentes posi¢coes
(decubito dorsal, decubito ventral e sentado) e nos diferentes sentidos (horizontal e vertical),
assim como favoreceu estimulacdo tatil, propriocep¢do, reacdes de endireitamento e
equilibrio.

O skate utilizado com o adulto sentado ou em pé foi utilizado com objetivo de
estimular o sistema vestibular e a percepg¢ao espacial.

O colchonete foi disposto a fim de proteger eventuais quedas ou saidas abruptas

dos equipamentos suspensos.
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Figura 3 - Trampolim (cama elastica), balan¢o de cimara de pneu, espelho modvel, bola suica, skate,
colchonete.

A cama eldstica objetivou estimular os sistemas proprioceptivo, vestibular
(estimulo vertical) e tatil, podendo o adulto estar nas posicdes deitado, sentado ou em pé.
Quando necessério a terapeuta ofereceu suporte fisico ao adulto.

O balango de camara de pneu de caminhio foi utilizado com o adulto sentado no
orificio da camara, segurando a camara, ou com o adulto em decubito ventral tendo apoio nas
maos. Os movimentos realizados foram no sentido horizontal, diagonal e em torno do préprio

eixo. Incentivou-se principalmente o aspecto tatil, vestibular e proprioceptivo.
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Figura 4 - Balanco de pneu, espelho mével, bola suica/terapéutica, trampolim e colchonete.

O balanco de pneu estimulou o aspecto vestibular, de maneira que o adulto
permaneceu sentado no meio do equipamento, segurando-se. Foram incentivados

principalmente os movimentos na horizontal.
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Figura 5 - Bolas pequenas de pinos (cores, tamanhos e texturas diferentes), materiais tateis (sagu
colorido/sementes, creme, esponja, escova), massageadores (elétrico/vibratério e manual).

No sentido de estimular o aspecto tatil utilizou-se as bolas de pinos, o
massageador manual, a escova e a esponja. As sementes favoreceram o estimulo tatil e visual,
enquanto o creme proporcionou o tato e o olfato, e, por fim, o massageador elétrico estimulou

o tato e a propriocepg¢ao.

3.6.1 Procedimentos de intervengdo

Para aplicar a TIS com os adultos com TEA desta pesquisa foram necessdrias
algumas adaptacdes incluindo, uso de equipamentos maiores e reforcados. Os equipamentos
suspensos foram fixos diretamente no teto da sala e adaptados de acordo com o aspecto fisico
dos adultos, incluindo peso, forca e altura dos sujeitos. Importante salientar que os
equipamentos foram suspensos em uma altura reguldvel, de maneira a possibilitar ou ndao o

controle do movimento pelo adulto, a partir da permanéncia e da distancia dos pés no chao.
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A partir dos resultados do protocolo inicial de ambos adultos, foram estabelecidas
as intervencdes especificas, de acordo com as necessidades de cada sujeito. Dentre as
intervengdes possiveis de terapia de integracdo sensorial a forma mais intensiva € a terapia
individual, pois, desta forma, o terapeuta ocupacional precisa ajustar as atividades
terapéuticas de acordo com o interesse do sujeito (63). Para este estudo optou-se pelos
atendimentos individuais semanais com cada adulto com TEA pelo periodo de 45 minutos
durante seis meses ininterruptos, no periodo de agosto de 2014 a janeiro de 2015 totalizando

24 sessdes por sujeito.
3.7. Procedimentos de analise de dados

As informagdes descritas no protocolo pelos cuidadores foram analisadas e

transcritas nos resultados.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente serd descrita a caracterizagao dos cuidadores formais, o perfil socio
demogrifico dos adultos com TEA, o perfil sensorial inicial dos adultos, a intervengdo

individualizada e, por fim, o perfil final dos adultos.

4.1. Caracterizaciao dos participantes

O Quadro 4 refere-se ao perfil sécio demografico dos cuidadores formais C1 e C2
no qual observa-se variagdo da faixa etdria entre 28 a 33 anos. O tempo de servico na
institui¢do oscila entre 1,5 a 4,5 anos. Ambos possuem ensino médio completo. Quanto ao
estado civil, Cl1 € casado e C2 amasiado e possuem nenhum filho e dois filhos,

respectivamente.

Quadro 4 - Perfil socio demografico dos cuidadores formais (n=2).

Tempo de Formacao
Idad Trabalh Estad
Cuidador ade trabalho na Escolaridade ra a‘ 0 s‘a. 0 Filhos | na func¢io
e e e anterior civil .
instituicao cuidador
28 Ensi édi Operador d
C1 1,5 anos NSO medio pefa f)r ¢ Casado 0 Nao
anos completo maquina
Cc2 33 4.5 anos nsino médio Jardinagem Amasiado 2 Nao
anos completo

Apesar de haver um aumento de estudos sobre cuidadores de pessoas com
deficiéncia, a funcdo de cuidador enquanto préatica profissional remunerada ainda foi pouco
aprofundada no que se refere ao contexto das moradias assistidas. Entretanto, o estudo desses
profissionais é de suma importancia, sendo justificado pelo aumento da prevaléncia do TEA,
bem como, o envelhecimento desta populagdo. Informagdes relativas a pessoas que exercem a
funcdo de cuidador enquanto atividade profissional, poderdo indicar tendéncias, deficiéncias e

necessidades relativas a este mercado de trabalho (100).

Nesta instituicdo em especifico os cuidadores formais sdo em sua maioria
indicados por cuidadores que j4 trabalham na institui¢io, constituidos por pessoas do género
masculino, jovens adultos e ensino médio completo. Observa-se que nao existe nenhum
critério especifico de formagdo no momento da contratagdo do profissional.

Quanto a faixa etdria dos cuidadores deste estudo, a mesma varia entre 28 e 33

anos, e o tempo de servigo entre 1,5 e 4,5 anos.
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Em estudo de Brum et al. (101), a variavel idade do cuidador influiu na atividade,
de maneira a restringir o acesso dos mais velhos a esse trabalho e limitar o tempo de atuagdo
na funcdo em decorréncia do desgaste fisico relacionado a atividade. Deve-se considerar que
profissionais mais experientes podem contribuir em outros aspectos do bem-estar e da
qualidade de vida, uma vez que “o cuidado € influenciado por crengas, valores e experiéncias
vividas na trajetéria de vida pessoal e profissional” (101). Em estudo de Ribeiro et al. (100), a
idade foi um fator de selecdo dos profissionais nas instituicdes, sendo que a admissao de
cuidadores mais velhos foi restrita em func¢do dos residentes da instituicdo apresentarem
maiores indices de dependéncia.

Pode-se supor que este seja um fator relevante a admissao de cuidadores jovens na
moradia assistida deste estudo, em func¢ao dos individuos com TEA serem adultos com alto
nivel de dependéncia.

Quanto ao nivel de escolaridade dos cuidadores deste estudo, ambos possuem o
ensino médio completo. Sabe-se que pessoas com mais anos de ensino formal t€ém melhor
raciocinio 16gico, ou seja, possuem maior capacidade de auxiliar os moradores de instituicdes
de longa permanéncia em func¢des mais complexas, inclusive, auxilio na medicacao, receber e
transmitir orientacdes médicas, acompanhar consultas e ajudar com servicos bancarios,
recebimento de beneficios e compras (100).

Nenhum cuidador trabalhou nesta funcdo especifica em servigos anteriores, nem
recebeu alguma formagdo para desempenhé-la. De acordo com a revisdo da literatura (Santos
& Favero, 2005), cuidar constitui uma experiéncia que pode afetar profundamente a vida do
cuidador. Esta tarefa desgastante €, ainda mais agravada quando o cuidador ndo possui
conhecimentos ou suporte social para prestar esses cuidados. Beck e Lopes (56) frisam a
importancia da existéncia, em instituicdes de longa permanéncia, de grupos de apoio aos

cuidadores, assim como reunides de discussdo e formacao sobre o aspecto da deficiéncia.

Quadro 5 - Perfil socio demografico dos adultos com TEA (n=2).

Cidade/ Idade Idade do Tempo
Adulto estado de irmaos | atual | diagnéstico Terapias Escolaridade na
origem (anos) (anos) moradia
ao0s 2 anos: Escola
a t 2
Al Sao Csas ano/ 0 6 2 TEA psicologia e especial: 2-16 5 anos
fonoaudiologia anos
dos 1 aos 13
anos: escola
Florianépoli 20
A2 0r12;11C()p0 s 2 6 TEA fisioterapia, especial: 7-13 7 anos
psicologia e anos

pedagogia
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O Quadro 5 caracteriza o perfil s6cio demografico dos adultos com TEA, sendo
ambos do género masculino, com idades entre 20 e 26 anos. Ambos sujeitos estao incluidos
dentro de grave comprometimento em relacdo ao espectro do autismo, ou seja, apresentam-se

ndo verbais, dependentes nas atividades de vida didria e apresentam quadros de autoagressao.

A familia de A1 mora em Sao Caetano/Sdo Paulo e a familia de A2 mora em
Florian6polis/ Santa Catarina, enquanto os adultos residem na instituicdo localizada no estado
de Sao Paulo.

A fim de contextualizar o histérico dos sujeitos desde sua infancia até o periodo
de residéncia na moradia assistida segue um breve relato segundo informac¢ado colhida com as
maes dos adultos em entrevista realizada pela pesquisadora por contato telefonico em horério

pré-agendado com as familias.

Sujeito Al estava em investigacdo diagnodstica desde um ano e meio de idade,
sendo o diagnéstico de autismo emitido aos dois anos de idade por médico psiquiatra do
Hospital das Clinicas de Sdo Paulo. No periodo entre dois anos e 20 anos de idade, Al foi
estimulado por diferentes terapias e acompanhamento pedagdgico em clinicas particulares e
escolas especiais. No entanto, no periodo entre 19 e 20 anos de idade, a familia foi informada
pela instituicdo que atendia Al, que o mesmo ndo seria mais atendido por causa de sua faixa
etdria. Durante a entrevista, a mie queixou-se bastante dessa situacdo, pois a partir do
momento que Al completou uma determinada idade, ndo havia mais perspectiva de
atendimento para este “Quando vira adulto, ndo se fala mais de autismo” (SIC). Nessa época,
o médico psiquiatra de referéncia, indicou a familia que procurasse uma moradia assistida
para A1, sendo este o periodo de ingresso do adulto na institui¢io referida neste estudo.

A fala da mae elencada acima vai ao encontro do contexto de institui¢des que
trabalham com estimulacdo na fase infantil, de maneira que dirigem seu investimento aos
periodos iniciais de desenvolvimento e permitem que os adultos fiquem desassistidos.

A mae do sujeito A2 percebeu por volta dos seis meses de idade que tinha algo
errado, porque ele ndo ficava sentado e caia para o lado. Com um ano de idade, recebeu
diagndstico inespecifico de atraso de desenvolvimento global, sendo estimulado para tal. Aos
quatro anos de idade, foi acrescentado o diagnéstico de psicose infantil/ disturbio de
comportamento e deficiéncia mental. Segundo documentos enviados via correio pela mae a
pesquisadora, além de sua fala durante a entrevista, apenas aos seis anos de idade o

diagnodstico de autismo/transtorno invasivo de desenvolvimento foi confirmado por um
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neuropediatra. “Ele ¢ autista: a situa¢@o dele pode melhorar, mas ndo resolve” foi o relato da
mae sobre o momento do diagndstico de autismo. “Ele (o médico) me disse o que eu nao
queria ouvir... ndo queria aceitar” sdo os relatos da mae descrevendo o momento que recebeu
o diagnéstico de seu filho. A partir do momento do diagndstico, a mae de A2 desenvolveu um
quadro depressivo.

A mae refere que o ingresso de A2 na atual moradia assistida foi decorrente de
uma soma de fatores, incluindo o estado de satide dela e os comportamentos agressivos de A2
em relacdo ao seu irmdo mais novo no ambiente domiciliar. “Eu ja me conformei com a
situacdo dele (o filho ter autismo). As tias dele dizem que ele ndo deveria estar na instituicao
(moradia assistida deste estudo), porque ndo é o lugar dele, porque ele vai ficar igual os
outros. Mas elas ndo entendem que ele € igual os outros”. Nesta fala ¢ possivel perceber que a
escolha pela moradia assistida foi permeada por muitas dividas e insegurancas dos familiares.

A legislacdo em vigor desde 1999 afirma que a
escolarizacdo dessas criancas, deve acontecer, preferencialmente, no
sistema regular de ensino, mas sabemos o quanto € penoso para 0s
educadores ter em sala de aula alunos que estdo imunes ao
estabelecimento do lago social, que ndo tém curiosidade pelo
conhecimento e que ndo entram no regime das relagdes e trocas
sociais (102).

Quanto a escolaridade, ambos adultos estiveram inseridos neste contexto, sendo

que Al exclusivamente em escola especial e A2 frequentou escola regular até o ano que o
diagndstico médico de TEA foi confirmado. No ano seguinte, A2 passou a frequentar apenas
escola especial.

A mae refere que A2 frequentou a escola, mas ficava s6 brincando no pétio com
uma supervisora. Ainda de acordo com relato da prdépria mae “apesar de sempre ter
frequentado escola, desde pequeno, ele ndo aprendeu qualquer conceito... ndo aprendeu a
reconhecer letras, cores ou animais. Também nao concluiu qualquer tipo de série escolar”. A
mae de A2 ndo faz mencdo, durante o momento da entrevista, sobre a manutencdo do filho no
contexto escolar, apds o ingresso na moradia assistida deste estudo, portanto, nao
respondendo a lei em vigor acima elencada.

O relato da mae vai ao encontro de estudo de Teixeira (103) sobre percepgdes e
expectativas de maes de criancas com autismo “(...) os depoimentos revelam que a situacdo

nas escolas nao € muito favoravel a inclusio e ao atendimento das necessidades e

possibilidades das criancas”.
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“Nas ultimas duas décadas, a garantia dos direitos das
pessoas com deficiéncia tem ocupado espago crescente no debate e na
politica (...) Esse movimento revela, também, a compreensao de que a
inclusdo escolar € o produto de um processo que envolve indmeros
fatores intra e extraescolares e que ela ndo se efetivard se eles nao
forem contemplados. Assim, os programas e projetos devem, ainda,
ajustar-se a dindmica das préticas escolares para que resultem em uma
participacdo bem-sucedida no sistema de ensino” (104).

4.2. Perfil sensorial dos adultos

Para facilitar a andlise das informacdes obtidas a partir da percepcdao dos
cuidadores em relacdo ao Perfil Sensorial segue uma breve descricdo dos seis aspectos
segundo o manual de aplicacdo do protocolo (93).

Em relacdo aos aspectos apresentados, o processamento gustativo/ olfativo
corresponde a itens que mensuram as respostas individuais a odores e gostos/paladares.

O processamento de movimento corresponde a itens que mensuram as respostas
individuais a estimulos vestibulares e proprioceptivos.

No caso do processamento visual, corresponde a itens que mensuram as respostas
individuais a objetos vistos pelo sujeito.

Em relacdo ao processamento tdtil corresponde a itens que mensuram as respostas
individuais a estimulos que tocam a pele do sujeito.

O nivel de atividade corresponde a itens que mensuram a disposi¢do individual
em relacdo ao desempenho em atividades especificas.

E, por dltimo, o processamento auditivo corresponde a itens que mensuram as
respostas individuais a sons percebidos pelo sujeito.

Ap6s a aplicacdo do Perfil Sensorial os dados foram analisados e inseridos em
sistemas de classificacdo, incluindo muito menos, menos, semelhante, mais ou muito mais que
a maioria das pessoas (93).

Em relacdo ao processamento sensorial “muito menos /muito mais que a maioria
das pessoas” corresponde a diferenca, “menos/mais que a maioria das pessoas” considera

diferenca amena e “semelhante a maioria das pessoas” corresponde ao desempenho tipico.
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4.2.1. Perfil sensorial inicial Al

Quadro 6 - Perfil sensorial inicial de A1 (n=1).

Perfil Sensitividade

. Baixo registro Procura sensacao . Evita sensacao
sensorial Sensorial

Dif
rierenica amena Diferenca (escore 32):

(escore 41): sugere processamento
. sugere uma resposta processamento .
.. uma resposta inicial e . sensorial
Inicial .. inicial limitada com sensorial tipico L.
limitada com uma R . tipico
manuten¢do de interesse (escore 31)

rapida diminui¢do de
resposta.

J ., (escore 33)
continuo nos estimulos.

Em relagdo ao perfil sensorial inicial, A1 apresentou baixo escore “muito menos

que a maioria das pessoas” em relacdo a procura sensorial, sendo a TIS necessdria pois a

auséncia de exploracdo dos estimulos sensoriais interfere na performance do sujeito quanto as
atividades didrias (93). Exemplificado a atividade de vestudrio, cuidador refere que Al sabe
se trocar sozinho, no entanto, fica a espera da execugdo desta atividade pelo cuidador.

Geralmente tais pessoas ndo se envolvem ativamente no sentido de intensificar os
estimulos sensoriais (Al ndo consegue realizar duas tarefas simultaneamente, ndo consegue
realizar atividades de improviso), sendo importante oferecer estratégias de exploracdo e
interacdo sensorial, tomando o cuidado apenas em nao expor o individuo a situagdes que o
sobrecarreguem (93).

Referente ao baixo registro, Al apresentou escore alto “mais que a maioria das
pessoas”, de maneira que o seu envolvimento com estimulos sensoriais ndo promove a
intensidade e a variabilidade necessdrias para sustentar a atenc¢ao do sujeito na performance da
atividade (93). Neste sentido o cuidador refere que Al ndo gosta de permanecer em fila e ndo

busca explorar diferentes materiais (ex.: argila, tinta guache, grios...) com as maos.
4.2.1.1. TISde Al

Os atendimentos de TIS foram norteados pelo perfil inicial descrito pelo C1 a fim
de favorecer as necessidades particulares de Al. Quanto ao processamento gustativo/olfativo
nao foi possivel qualquer intervenc¢do, visto que o carddpio da instituicdo ndo € passivel de
alteracoes.

Referente ao processamento de movimento foram oferecidas possibilidades de

exploragdo dos materiais e equipamentos suspensos da sala de TIS, bem como nomeagado por
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parte da terapeuta dos movimentos corporais executados pelo adulto durante a TIS. O objetivo
inicial era familiarizar o sujeito A1 com a sala de TIS, os materiais e, principalmente, os
equipamentos suspensos. A nomeagdo teve o intuito de favorecer a percep¢do corporal
durante a movimentagao passiva e/ou ativa.

Quanto ao processamento visual, o espelho mével foi mantido de maneira que Al
pudesse sempre se olhar durante a permanéncia ou movimentagdo em terapia.

No aspecto do processamento titil foram utilizados objetos com diferentes
texturas (cremes, esponjas, escovas, bolas com pinos de borracha e sementes) para favorecer
estimulacgdo tétil em diferentes partes do corpo. Importante destacar que Al aceitava melhor a
estimulacdo superficial a profunda (massagem), de maneira que terapeuta adotou intercalar
ambos tipos de estimulagdo. Incluiu-se também os antebracos, maos, dedos e pernas de Al,
sendo estas partes do corpo as que o adulto geralmente mordia em determinadas situagcdes de
ansiedade ou formas de comunicagdo. A estimulacdo teve o intuito de favorecer experiéncias
sensoriais organizadas, que possibilitassem os diferentes tipos de percepcao tatil em diferentes
partes do seu préprio corpo.

Em relacdo ao nivel de atividade, foi realizada estimulagcdo gradual - de auséncia
para leve estimulacdo - para que Al pudesse detectar e processar as informacdes. Na terapia
A1 geralmente escolhia a bola terapéutica e permanecia sentado nesta, de maneira manter os
pés totalmente apoiados no chdo. Terapeuta inseria gradualmente estimulacdo vestibular
(movimentos verticais ou horizontais), bem como retirada do apoio da planta dos pés,
enquanto o adulto permanecia sentado.

Quanto ao processamento auditivo, considerou-se a preferéncia de A1 por musica,
e inseriu-se tal recurso durante todos os atendimentos. Observou-se que A1, em determinados
momentos, relaxou com a musica e agitou-se na auséncia ou interrup¢do da mesma.

A seguir segue recorte das intervengdes de TIS conduzidas de forma a oferecer
oportunidades e possibilidades de estimulacdo sensorial dentro das necessidades de Al.

A terapia individualizada de A1 geralmente era iniciada com estimulagdo tatil de
planta de pés e palma de maos em ambiente externo a sala de terapia associada ao uso de
musicas de relaxamento. A opg¢do por iniciar a terapia fora da sala especifica foi decorrente a
resisténcia de Al a estimulacdo titil e pelo desconhecimento do novo, incluindo sala de
terapia com equipamentos suspensos. No ambiente externo, que ja era um ambiente
conhecido de Al, o mesmo apresentou menos resisténcia. Quanto a musica, Al apresentava

bastante curiosidade em permanecer perto da fonte sonora.
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Em relacdo a estimulacdo ttil de planta de pés e palma de maos, Al também
apresentou resisténcia durante todos os atendimentos. A Udnica forma de Al aceitar a
estimulagdo tatil era sentado sobre a bola suiga/terapéutica. Para favorecer o movimento e
estimulo vestibular, Al aceitava apenas estimular-se na bola terapéutica, de forma que
pudesse “controlar” a intensidade e duracdo do movimento (intensidade leve a moderada) na
direcdo vertical para cima/ para baixo. Com tal movimento, Al parecia acalmar-se e parava
de emitir gritos e morder seus dedos.

Em algumas terapias especificas, Al se recolhia em um canto da sala e iniciava
auto estimulacdo na posi¢do de cécoras. Nesse momento, a terapeuta permitia que 0 mesmo
permanecesse nessa posicao, no entanto, sentado sobre uma bola menor a fim de minimizar a
auto estimulacao.

Quanto a exploracdo de equipamentos suspensos, apds 4 meses de inicio da
intervencdo, Al aceitou, em determinada terapia, sentar-se no balango de tecido, de maneira
que a bola suiga/terapéutica estava posicionada logo abaixo do balanco, de maneira a apoié-lo.
No entanto, neste momento, permaneceu sentado no balango, com apoio da bola, sem realizar
qualquer movimento. Na terapia seguinte, a bola, que estava apoiando o balanco de forma
direta, foi retirada de maneira sutil. No entanto, ao perceber que ndo havia mais o apoio da
bola, Al levantou-se imediatamente. Foram necessdrias algumas terapias para que Al
aceitasse permanecer sentado apenas no balancgo de tecido, sem a presenca da bola por baixo.

Nos atendimentos subsequentes, sentado apenas no balanco de tecido, Al
permaneceu calmo e aceitou leves balancos oferecidos pela terapeuta. Al nunca aceitou
balangos vigorosos e, tal questao, foi aceita e respeitada durante as terapias seguintes.

Em relacdo ao aspecto auditivo, A1 sempre se interessou muito por musica, indo
ao encontro da fonte sonora (rddio). Al parecia acalmar-se quando sentava perto da musica e,
com gestos de mado, conduzia a mao da terapeuta ao objeto quando a musica parava. Portanto,
musicas de relaxamento eram utilizadas sempre durante a intervengdo de Al.

Quanto ao aspecto visual, havia na sala de terapia um espelho grande mével que
permanecia posicionado a frente de Al, de forma que pudesse favorecer o olhar-se no

espelho. No caso de A1, esse olhar ocorria durante breves momentos e de forma sutil.
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4.2.1.2. Comparacdo dos dados do perfil sensorial Al

Quadro 7 - Perfil sensorial inicial/final A1 (n=1).

. . . - Sensitividade . .
Perfil sensorial Baixo registro Procura sensacio . Evita sensacao
sensorial
. . Processamento .
. Diferenca amena Diferenca o Processamento sensorial
Inicial sensorial tipico .
(escore 41) (escore 32) tipico (escore 33)
(escore 31)
Processamento . Processamento .
. . Diferenca amena . Processamento sensorial
Final sensorial tipico sensorial tipico ..
(escore 42) tipico (escore 33)
(escore 31) (escore 31)

Importante observar quanto ao perfil sensorial final de Al, o baixo registro

apresentou uma melhora de diferenca amena para desempenho tipico, enquanto a

sensitividade sensorial e evita sensacdo mantiveram-se no desempenho tipico. Em relacdo a

procura sensorial houve uma melhora de diferenca para diferenca amena, sendo que a

pontuacio estd no limiar entre “diferenca amena” e “semelhante a maioria das pessoas”.

DesempenhodoAdulto

BAIXO REGISTRO

Processamento
Sensorlal Tipico

Diferenca Amena

Inicial final

Grafico 1 - Baixo Registro de Al.
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PROCURA SENSACAO

Diferenca Amena

Diferenca

Desempenho do Adulto

inicial final
Grifico 2 - Procura Sensacao de A1l

No periodo anterior a intervencdo, o cuidador refere que Al apresentava
comportamentos estereotipados de sentar e levantar-se, andar pela sala, fazer movimentos
com a cabec¢a e morder os dedos das proprias maos. “Antes, ele estava agitado quase todos os
dias: ele levantava, ia para o quarto se manipular, precisava ir buscar ele”. Apds seis meses de
intervengdo, o cuidador descreve melhoras de comportamento de Al. “Agora ele estd bem,
porque ndo faz mais isso, diminuiu a frequéncia de sua propria estimulagcao”.

Estudos de Zisserman (105) e Smith et al. (106) apontam intervencdes que
utilizam experi€ncias sensoriais como favordveis a diminuicdo de condutas estereotipadas e
aumento da atencdo. Devlin et al. (107) referem que a TIS diminuiu o comportamento
inadequado de 4 criancas com TEA, ou seja, favoreceram a melhora quanto ao
comportamento social destas.

De acordo com descri¢do do cuidador “ndo nota quando pessoas entram na sala”
A1l apresenta inicialmente baixo registro de processamento visual e, ao final do periodo de
intervenc¢do, frequentemente nota. A TIS trabalhou insercdo de estimulos visuais associada a
estimulacdo dos demais sentidos, de forma que possa ter favorecido a melhora do baixo
registro no aspecto visual. Também € importante pontuar a mudanga da descricio do
cuidador, em relacdo ao questiondrio inicial e final.

Schaaf e Nightlinger (85) relatam um estudo de caso de um menino de 4 anos com

déficit de modulacdo sensorial que descreve a relacdo entre desordem sensorial e
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comprometimento do comportamento ocupacional, bem como as mudancas na performance
ocupacional (habilidade de participag¢do social e brincar independente) ap6s 10 meses de TIS.
O Sensory Profile - versdo infantil (97) foi utilizado em forma de entrevista aos pais antes e
apés a intervengdo. Quanto aos resultados observam-se mudangas notdveis na performance
ocupacional relacionadas a mudancas comportamentais. Os pais da crianca relatam progressos
na habilidade da crianca quanto a sua participacdo nos contextos domiciliar, escolar e
atividades familiares.

Inicialmente Al sempre realizava autoagressdo sem aparentar percepcdo de sua
acdo, segundo descricdo do cuidador, “parecia ndo perceber que se machucava”. Apds a
intervencdo, o cuidador refere que Al ainda apresenta episédios de autoagressdo, no entanto,
parece que passou a perceber sua agdo, pois olha para seus machucados logo em seguida. A
TIS enfatizou a estimulagdo tétil, inclusive das dreas lesionadas pelo adulto,
concomitantemente a nomeacgao de partes do corpo respectivas.

Neste item € possivel perceber o padrdo de hipo resposta do adulto, ou seja, uma
falta de resposta ou uma resposta de intensidade insuficiente ao estimulo sensorial doloroso,
de maneira que hd uma resposta a dor diminuida (108).

Quanto a mudanga na percep¢ao do cuidador, ¢ possivel elencar o item 41 “leva
mais tempo que outras pessoas para acordar de manha” relacionado ao baixo registro de Al
em nivel de atividade no qual inicialmente C1 ndo soube responder e, ao final, enfaticamente
refere que o adulto sempre o faz.

Inicialmente cuidador ndo sabia responder as questdes 26 “limita as distragdes
enquanto trabalha em atividades” e 19 “gosta de usar roupa colorida”. Ao final, durante a
reaplicacdo do questiondrio, cuidador refere que Al se concentra muito na acdo de rodar
cadarco de ténis ou meia, ele limita as distragdes nesse momento, e que frequentemente se
interessa por roupas coloridas. Tais exemplos explicitam a mudanca de percep¢ao do cuidador
em relacdo ao processamento visual de Al em determinados momentos na institui¢do.

A variabilidade no padrao de resposta a informacao sensorial (109,110) sugere
uma combinac¢do de respostas comportamentais de hipo e hiperresposta.

Ainda em relacdo ao processamento visual (item 17) a percep¢do inicial do
cuidador € de que Al ndo gosta, pois prefere ficar no sofd com menos claridade. Ao final,
cuidador tem a percepcao que Al prefere lugares iluminados e faz referéncia ao momento de

dormir do adulto “a noite ele tem medo de escuro, ele acende a luz e dorme perto da porta do
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quarto onde tem claridade”. Importante destacar a percep¢do mais detalhada do cuidador em
relagcdo ao comportamento do adulto diante do escuro.

Estudos sugerem padrdes de disfuncdo em pessoas com TEA, inclusive reagdo de
desconforto a luz (108).

Em relacdo ao aspecto de processamento tatil (item 32: gosta de andar descalco)
cuidador inicialmente ndo soube responder, mas, ao final, pontua que A1 prefere estar calcado
a descalco. Importante considerar essa percep¢ao do cuidador, pois ele sensibiliza-se com o
fato de saber que Al ndo gosta de ficar descalco, podendo diminuir comportamentos de
autoagressao ou agitacdo secunddrios ao fato de Al estar descalco.

Miller et al. (79) referem que os transtornos de processamento sensorial (TPS)
podem apresentar-se em pessoas com TEA devido a falhas relacionadas a integracdo da
informacao sensorial, anteriormente descrita como disfun¢do de integracio sensorial.

A disfuncdo de modulacdo sensorial em pessoas com TEA acarreta escassa
participacdo em atividades cotidianas, uma vez que os estimulos recebidos sdo muito fortes ou
muito fracos (80,81).

Quanto ao nivel de atividade do item 43 “cria estratégias para ficar longe dos
outros, ficar sozinho” cuidador refere que antes Al sempre realizava auto estimulagcdo e
procurava ficar sozinho, ia para o quarto ou para um canto do comodo. Ao final, cuidador
relata que a frequéncia dessa acdo de A1 mudou para ocasionalmente. Os episddios de auto
estimulacdo que surgiram durante a TIS foram redirecionados para que Al permanecesse
sentado sobre a bola, de maneira a perceber estimulagdo sensorial nesse momento especifico.

A partir da informagdo sensorial limitada ou da falta de integracdo dos estimulos
sensoriais, a vivéncia do sujeito com TEA torna-se confusa e, em determinadas situacdes,
ameacadora (111).

Quanto ao aspecto do tato cuidador tem a percep¢do de que Al se incomoda com
maos sujas (item 29), se retorce e quer se levantar para sair de perto de onde estd o material,
ou seja, o adulto ndo gosta de pegar coisas que sujem as maos. Quanto a percepcdo de sujeira
(item 36), o adulto sinaliza ndo gostar de sujar as maos, no entanto, apresenta dificuldade em
perceber comida no rosto apds se alimentar. Cuidador refere que inicialmente essa dificuldade
€ constante e, ao final, ela apresentou melhora. Em relacdo ao contato fisico (item 30) Al
gosta de permanecer encostado em alguém apenas quando estd sentado, pois, em pé, ndo gosta

de se apoiar.
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Durante a TIS os aspectos tateis foram estimulados, tanto na questdo de
estimulacdo superficial com diferentes texturas e materiais (esponja, escova, creme, bolas de
pinos, grdos), quanto estimulacdo profunda (massageadores e co-contracdo). Além disso o
contato fisico com terapeuta esteve presente constantemente, dentro das limita¢des
apresentadas pelo adulto.

Estudo de Ayres e Tickle (112) refere-se a pessoas com TEA e hiperresposta a
sensacdes tdteis e vestibulares, que apresentaram melhora nos aspectos de interagio,
iniciacdo, consciéncia de ambiente e sele¢do de atividade apds onze meses de TIS.

Alteragdes sensoriais explicam porque algumas pessoas com TEA tapem seus
ouvidos frente a sons ndo estridentes ou recusam tocar determinadas texturas (113).

No caso de Al o processamento auditivo merece atencdo especial, sendo relatado
pelo cuidador C1 como uma das principais fontes desencadeadoras de comportamentos de
medo de Al. Durante a terapia de IS, terapeuta pode notar que o uso de musicas de
relaxamento favoreceu A1l acalmar-se em momentos de agitacdao e/ou autoagressao.

Quanto ao aspecto auditivo cuidador refere sua percep¢do em relagdo aos itens “se
assusta facilmente com sons altos ou inesperados como por exemplo aspirador de pd, latido
de cachorro, toque de telefone”. Apesar da frequéncia de resposta do cuidador manter-se
(sempre), inicialmente o cuidador refere que Al sempre se assusta com rojao, bomba (fogos
de artificio) e corneta. No entanto, quando h4 musica, ele gosta muito. Ao final, cuidador
acrescenta o medo de Al a estouro de bexiga. Além disso, durante a reaplicacdo do
questiondrio, cuidador descreveu Al em um episodio de trovao “ele ficou incomodado, sentou
no chao, nao ficava parado”. O cuidador percebeu o medo dele e permaneceu perto dele,
protegendo-o.

Reitera-se que alteragdes do desenvolvimento perceptual em pessoas com autismo
sdo frequentes e causam um alto nivel de alerta e de stress (76,77). O estudo de Tavassoli et
al. (114) investigou especificamente o aspecto de hiperresposta de diferentes dominios
sensoriais em 402 participantes sendo 221 adultos com TEA e 181 sujeitos controle. Quanto
aos resultados os adultos com TEA reportaram maior frequéncia de hiperresposta sensorial
em comparacdo ao grupo controle, bem como evidenciou-se uma associacdo direta entre
hiperresposta sensorial e tragos autisticos. O estudo concluiu que a hiperresposta sensorial
destes adultos com TEA repercute de maneira negativa nas suas atividades didrias e,

consequentemente, em sua qualidade de vida.
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Ainda em relacdo ao aspecto auditivo (item 58 “gosta de ir a lugares com muita
musica”) cuidador refere que ocasionalmente gosta e, ao final, descreve sua percepcao sobre a
participacao de Al no Festival de Musica, festa desenvolvida na instituigao.

Quanto ao baixo registro de processamento auditivo (item 59: tem de pedir a
pessoas que repitam coisas), cuidador pontua que inicialmente precisa chamar Al diversas
vezes pelo nome para que ele venha para as atividades institucionais, inclusive banho e
alimentacdo. Ao final, cuidador refere que Al vem logo na primeira vez que é chamado.
Durante a TIS, foi bastante estimulado o aspecto de chamar o adulto pelo nome, bem como
antecipacao das atividades e acdes subsequentes.

O exemplo acima refere-se ao padrdao de hiporesposta auditiva, ou seja, a falta de
resposta ou a uma resposta de intensidade insuficiente aos estimulos sensoriais. Baranek et al.
(108) relata a falta de orientacio a sons novos de algumas pessoas com TEA.

Estudo de Kern et al. (115) sinaliza déficit nos sistemas auditivo, tétil e oral que
diferem significativamente em sujeitos com TEA em comparag@o aos sujeitos controle.

O cuidador inicialmente tem a percep¢do de que Al frequentemente “evita
situacdes em que possam acontecer coisas inesperadas” (item 49) e refere que Al ficava
irritado quando ndo queria fazer algo (ex.: caminhada). Ao final, cuidador relata que Al
passou a ndo evitar tais situacdes, exemplificando sua presenga no festival de musica. O item
descrito do nivel de atividade pode ter sido influenciado pelas diferentes situagdes, acdes,
atividades realizadas durante a TIS, bem como a possibilidade de exposicdo a materiais e
equipamentos desconhecidos.

Fazlioglu e Baran (86) obtiveram resultados positivos quanto a TIS em criangas
com TEA com alteragdes sensoriais, nos aspectos de melhora de atencdo e comunicacio

social, bem como diminui¢do de estereotipias.

4.2.2 Perfil sensorial inicial A2

Quadro 8 - Perfil sensorial inicial A2 (n=1).

Perfil . . - Sensitividade . .
) Baixo registro Procura sensacao X Evita sensaciao
sensorial Sensorial
Diferenca amena Diferenca amena
(escore 43): sugere (escore 41) :
. Processamento Processamento
.. uma resposta inicial Sugere uma resposta . .
Inicial . . sensorial tipico sensorial tipico
limitada com uma inicial limitada com
.. e ~ . (escore 30) (escore 35)
rapida diminuicdo de | manutenc¢do de interesse
resposta. continuo nos estimulos.
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Quanto aos dados do perfil sensorial inicial, A2 apresentou baixo escore “menos

que a maioria das pessoas” em relagdo a procura sensorial, ou seja, ndo cria auto estimulagao

(nunca gosta de andar descal¢o) ou busca estimulos ambientais adicionais (raramente escolhe
participar de atividades fisicas) e afasta-se de ambientes que providenciam estimulos
sensoriais (nunca gosta de estar préximo a pessoas usando perfume) (93).

Tal escore sugere que o adulto ndo cria estimulagcdo adicional, ou seja, ndo estd
envolvido em intensificar a estimulacdo sensorial, podendo causar alteragao no desempenho
em atividades didrias (93). Exemplificando a atividade de banho, A2 ndo auxilia de forma
alguma na execucao das etapas, fica a espera do cuidador.

Quanto ao baixo registro, A2 apresentou escore alto “mais que a maioria das
pessoas”, de maneira a esquecer ou demorar mais para responder a estimulos percebidos (nio
parece notar rosto € maos sujos, de maneira que fica sujo até alguém vir limpéd-lo) e demora
em apresentar resposta a dor, ou seja, ndo parece ter percepcao de dor quando morde a prépria

mao (93).
4.2.2.1TIS de A2

A partir do perfil sensorial inicial foi possivel definir os atendimentos de TIS a
fim de favorecer as necessidades particulares de A2. Quanto ao processamento
gustativo/olfativo ndo foi possivel qualquer intervencdo, visto que o carddpio da instituicao
ndo € passivel de alteracoes.

Em relagdo ao processamento de movimento foram oferecidas novas atividades
fisicas, incluindo principalmente movimentos nos equipamentos suspensos da sala de TIS,
uso de movimentos vestibulares mais amplos e com mais intensidade, oferecer resisténcia aos
movimentos de A2 nos equipamentos suspensos, mudanca na ordem de uso dos objetos e
equipamentos durante a intervencdo, bem como nomear 0s movimentos corporais executados
pelo adulto durante a TIS. Estas estratégias de intervencdo favoreceram A2 a atentar sua
percepcdo corporal durante movimentacdo ativa ou passiva, principalmente no uso dos
equipamentos suspensos.

No item processamento visual, estimulos visuais foram afixados ao espelho
movel, enquanto o espelho moével foi utilizado para percepcdo de aparéncia fisica e
observacao de movimentos desempenhados por A2.

Em relacdo ao processamento titil foram utilizados objetos com diferentes

texturas (cremes, esponjas, escovas, bolas com pinos de borracha e sementes) e realizacdo de
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estimulacdo tatil profunda (massagem) em diferentes partes do corpo, incluindo membros
superiores, membros inferiores, costas, cabeca, barriga e nuca. Também houve refor¢co verbal
da terapeuta e/ou observacdo de A2 de estimulo tatil na pele. O uso destes estimulos foi no
intuito de favorecer experiéncias sensoriais organizadas, que possibilitassem a percepcao tatil
do adulto de diferentes partes do seu préprio corpo.

Quanto ao nivel de atividade foi realizada a exposi¢do a ambientes externos a sala
terapéutica (ex.: jardim/pomar da institui¢do) a fim de favorecer o aspecto de aumento da
procura sensorial. Portanto, estratégias de exploracdo e interacdo com o meio ambiente foram
usadas para encorajar o sujeito a identificar novas experiéncias sensoriais. Em relacdo ao
ritmo da apresentacdo do estimulo sensorial, foi realizada desaceleracdo, para que A2 pudesse
detectar e processar as informacdes, uma vez que A2 apresenta alto escore de baixo registro.
Foi realizada a aceleracio e desaceleracdo dos estimulos vestibulares, muito intensos, para
cada vez menos intensos e vice-versa. Associada a desaceleracao, terapeuta verbalizava que o
movimento era do “mais rapido” ao “mais devagar”, até parar.

Em relacdo ao processamento auditivo foi inserida musica de relaxamento nos
momentos iniciais da terapia e, além disso, terapeuta chamava A2 pelo nome em diferentes
momentos da interven¢do, de maneira a possibilitar o reconhecimento do sujeito.

Ao considerar que as intervencdes foram ao encontro das necessidades de A2,
abaixo segue recorte de como foram conduzidas as sessdes de TIS de maneira
individualizada.

A2 foi levado para a sombra de uma arvore e, com auxilio da terapeuta, sentou-se
no colchonete e foram retirados seus cal¢ados e suas meias. Iniciou-se a estimulacdo tatil
superficial de planta de pés e palma de maos com uso de bolas de pinos, esponja, escova e
creme, associada a movimentos passivos de co-contragdo em articulacdes de membros
superiores e inferiores. Durante a estimulacao tatil e co-contragdo, terapeuta foi nomeando as
diferentes partes do corpo, enquanto A2 observava atentamente. Apresentou sensibilidade
quanto aos estimulos tateis, cdcegas em palma de maos e planta de pés.

Ap6s a estimulagdo, A2 foi conduzido a sala de TIS, apresentou resisténcia inicial
para entrar na sala. Foram apresentados todos os materiais e equipamentos suspensos na sala
de terapia, A2 escolheu a bola terapéutica e foi sentar-se na mesma. Foi oferecido apoio fisico
para que A2 se mantivesse sentado na bola, enquanto a terapeuta fazia o estimulo vestibular

vertical (movimentos para cima e para baixo), simulando a a¢do de pular. Apesar de A2 ter
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escolhido a bola, o mesmo apresentou resisténcia em relacio a movimentacdo na bola,
principalmente quando ndo tinha os pés totalmente apoiados no chdo.

Ao final, A2 escolheu trocar a bola pelo balango de camara de pneu. Terapeuta o
posicionou em decubito ventral, de forma que sua barriga estava apoiada, enquanto terapeuta
realizava estimulacdo vestibular (movimentos horizontais para os lados, movimentos
rotatérios em torno do préprio eixo) e movimentos de puxar e empurrar maos e pés,
facilitando a propriocepcao.

Durante os demais atendimentos A2 teve maior aceitacdo pela estimulagdo tatil
em palma de maos e planta de pés, apesar de apresentar cocegas. Além da bola terapéutica e
do balan¢o de camara de pneu, A2 iniciou exploracdo de balanco de tecido, equipamento que
escolheu nos demais atendimentos. Nos atendimentos iniciais aceitava pouca estimulacio
vestibular do balango mas, no periodo final de interven¢do, demonstrava maior satisfacdo com
movimentos intensos e rdpidos do balango de tecido. Concomitantemente aceitou estimulacao
tatil em diferentes partes do corpo (maos, pés, bracos, pernas, torax, cabeca e costas) enquanto
estava em movimentacao neste equipamento suspenso.

Importante salientar que A2 aceitava estimulacio tatil em diferentes partes do
corpo apenas no ambiente fora da sala TIS. Com a evolugdo das terapias, comegou a aceitar
estimulagdo associada a estimulagdo vestibular.

Houve uma mudanga em relagdo ao comportamento durante a TIS, de maneira
que raramente A2 apresentava resisténcia para entrar na sala, comegou a buscar estimulacao
vestibular, aceitar estimulacio tatil em ambiente de sala terap€utica e ndo apresentou mais

autoagressao durante o periodo de intervencgao.

4.2.2.2. Comparagdo dos dados do perfil sensorial A2

Quadro 9 - Perfil sensorial inicial/final A2 (n=2).

Perfil sensorial | Baixo registro | Procura sensacao Sensntlwflade Evita sensacao
sensorial

Diferenca Diferenca amena Processamento Processamento

Inicial amena (escore 41) sensorial tipico sensorial tipico
(escore 43) (escore 30) (escore 35)

Processamento Processamento Processamento Processamento

Final sensorial tipico sensorial tipico sensorial tipico sensorial tipico
(escore 35) (escore 44) (escore 35) (escore 30)
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Quanto ao perfil sensorial final de A2, houve uma mudanga dos resultados de
procura sensacdo e baixo registro de A2, evoluiram de diferenga amena para desempenho

tipico, e uma manuten¢do do desempenho tipico quanto a sensitividade sensorial e evita

sensacao.
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Grafico 3 - Baixo Registro de A2.
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Grifico 4 - Procura Sensacao de A2.
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Na avaliag@o inicial o cuidador refere comportamentos inadequados de A2 em
relacdo as atividades de escovar os dentes e tomar banho dentro da instituicdo. Antes da
intervencdo A2 queria a escovacdo de dente e o banho de maneira imediata, (item 31 -
processamento tétil) ou seja, queria ser o primeiro nessas atividades e, se ndo fosse, se jogava
ao chdo e gritava. “Agora (apds a intervencdo) ele ja consegue esperar mais, € nao se joga ao
chio. Tem apenas algumas situagdes, por exemplo, quando ele vai para algum atendimento/
terapia, que ele quer ser chamado logo nas atividades”. Importante lembrar que a TIS
estimula a mudancga das atividades desenvolvidas, bem como a ordem/sequéncia e a inser¢ao
de novos estimulos terapéuticos, que favorecem o adulto ter a oportunidade de esperar o
momento adequado.

O estudo randomizado de Schaaf et al. (116) avaliou a intervencao para déficits
sensoriais em 32 criancas com TEA entre 4 e 8 anos de idade. O resultado comprova que as
criancas que receberam a TIS tiveram melhor desempenho em aspectos como necessidades
individuais e comportamentos funcionais do que aquelas que ndo fizeram a terapia. Houve
também um aumento das habilidades, bem como modula¢do da capacidade de conceber,
planejar e organizar acdes motoras destinadas a um alvo.

Ainda em relac@o ao nivel de atividade, inicialmente A2 era muito acelerado, ndao
tinha paciéncia e, apds a interven¢do, comecou a melhorar em relagdo a esse aspecto. Houve
estimulo a participagcdo do adulto quanto a exploragdo dos objetos e dos equipamentos na TIS.

Quanto a dificuldade de concentracdo em uma atividade longa de A2, a partir da
descricdo do cuidador, houve uma melhora nesse sentido, aumentando sua concentragdo em
atividades de rotina da institui¢do ou atendimentos terapéuticos. Tal aspecto foi trabalhado em
TIS quando o adulto permaneceu em atendimento durante todo o tempo da intervengao.

A mudanca de desempenho de acordo com a percepcao de C2 em relacdo ao item
40 “trabalha em duas ou mais tarefas ao mesmo tempo” (nivel de atividade), leva a reflexdo
de que A2 passou a ter mais aten¢do, conseguindo desempenhar apenas uma atividade por
vez. Se apenas o escore do instrumento for analisado, ndo serd possivel observar essa
mudanca, mas a partir do cardter qualitativo relacionado a percep¢do do cuidador, essa
mudanca € descrita.

Ainda em relacdo ao nivel de atividade, houve uma melhora, pois A2 passou a
desempenhar atividades de improviso. Raros sdo os momentos oferecidos aos residentes para
que facam as coisas de maneira espontanea, pois geralmente a rotina institucional é seguida

diariamente. Na TIS o foco principal € justamente incentivar a iniciativa e participacdo do
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adulto, desde a escolha dos objetos, materiais e equipamentos até o tipo e intensidade
oferecida dos estimulos.

Pode-se supor, a partir do cuidador, que A2 apresentou uma discreta melhora em
relacdo a aceitacdo quanto a situagdes inesperadas. Tal aspecto foi trabalhado durante a TIS
pois, apesar da terapia ser conduzida pelos interesses do adulto, terapeuta inseria os aspectos
necessdrios a serem trabalhados de acordo com avaliagdo inicial, sendo um desses o
comportamento do sujeito com situa¢des novas.

O cuidador C2 compara o comportamento deste adulto, no periodo anterior e
posterior a intervencdo. “Eu diria que ele teve uma melhora do comportamento, em 80%"”
(cuidador). Refere que antes A2 ficava andando sem parar pela institui¢do, gritando e
correndo. Agora ele parou com essas acOes e, quando estd com a fralda cheia, ele espera para
ser trocado.

Watling e Dietz (117) se propuseram a examinar os efeitos imediatos da TIS
(3x/semana, 40 minutos) quanto a diminuicdo de comportamento indesejado e aumento de
engajamento em tarefas de 4 criancas com TEA entre faixa etaria de 3 a 4 anos de idade. Os
resultados sugerem que cada crianca exibiu mudangas positivas quanto a interagdo social,
transicdo entre atividades, conformidade e regulacdo do comportamento durante as sessoes.
Além disso, os cuidadores familiares deste estudo referiram mudancas positivas nos
comportamentos de seus filhos em ambiente domiciliar, sugerindo que o efeito positivo foi
mantido além do momento da intervencao terapéutica.

Item 35 (processamento tatil) “ele se afasta quando chegam muito perto” revela
que inicialmente A2 apresenta baixo limiar de procura sensorial, aspecto foi trabalhado a
partir do contato fisico da terapeuta, principalmente, durante estimulagao tétil e vestibular em
TIS, podendo ter contribuido para aceitacdo de pessoas proximas a A2 apds o periodo de
intervencao.

Durante o periodo anterior a interven¢do, C2 nao consegue se lembrar de nenhum
episddio relacionado a exposi¢do de A2 a muitas pessoas. J4 no periodo posterior, segue o
relato para exemplificar “no Festival de Musica do ano passado, a mde dele ndo veio e ele
preferiu ficar dentro da casa, ao invés de participar da festa”. Este relato traz a tona a
percepcio do cuidador em relacdo ao nivel de atividade de A2 neste evento.

Cosbey et al. (118) compararam a participagdo social de criancas com TPS e o
grupo controle de criangas com desenvolvimento tipico. Examinou-se a participagdo social

em 2 grupos de criancas (idades 6-9 anos), sendo cada um composto por 12 criancas: (1)
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criancas com TPS e (2) grupo-controle de criangas com desenvolvimento tipico. Todas as
criangas participaram de uma entrevista estruturada para relatar seus padrdes de participacdo
social, incluindo padrdes de atividade e redes sociais. Os resultados revelaram que os dois
grupos de criancas demonstraram padrdes similares quanto ao aspecto de preferéncia de
atividades e utilizacdo de tempo livre, mas tiveram diferencas significativas em d4reas
relacionadas a intensidade e satisfacdo no envolvimento, bem como em relacdo a suas redes
sociais.

Quanto ao movimento, apds a intervengdo, cuidador refere que A2 utiliza
mecanismos para se sentir mais seguro, escolhe descer pela grama ao invés de descer pela
escada, em decorréncia de sua inseguranga. As intervengdes de TIS enfatizaram estimulos
vestibulares nos equipamentos suspensos € equilibrio na bola terapé€utica, podendo ter
influenciado a melhora nesse aspecto.

Linderman e Stewart (119) identificaram ganhos na interacdo social, resposta ao
movimento, aproximacdo a novas atividades e resposta a contencdo e abracos em duas
criancas com TEA que receberam TIS.

Em relacdo ao tato, antes da intervengdo A2 saia com 0O rosto sujo apos se
alimentar e, depois da intervencao, o cuidador refere que o adulto percebe a sujeira no rosto.
A estimulagdo tétil € um dos principais aspectos trabalhados na TIS.

A partir da resposta do cuidador em relacdo ao item 29 “evita ou usa luvas em
atividades que vao sujar as minhas maos” (processamento tatil) é possivel tentar estabelecer
uma relacdo entre a melhor aceitacdo de estimulo titil em palma de maos, visto que tal
aspecto foi estimulado enfaticamente durante toda a TIS.

Nesse sentido destaca-se o documento Linha de Cuidado (8) que faz referéncia a
possibilidade de habilitacdo, inclusive de pessoas adultas, para favorecer a participacdo
efetiva nas atividades didrias, inclusive a alimentacdo.

Em relacdo ao aspecto tatil apesar de A2 ainda preferir andar cal¢ado (item 32 —
processamento tatil), pedindo para vestir o sapato quando estd descalgo, cuidador descreve
que o adulto passou a perceber quando estd descalco com mais facilidade. Esse aspecto de
estimulacdo tatil foi trabalhado em TIS.

Os relatos acima descrevem mudancas relacionadas ao nivel de atividade em
atividades didrias da institui¢do (escovar dentes e tomar banho), bem como percepcao de pés
descalcos. Tanto o nivel de atividade (ritmo/ intensidade das atividades, tempo de

espera/escolha das atividades) quanto a estimulagdo tétil e percep¢ao de diferentes partes do
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corpo, inclusive pés, foram trabalhados durante a TIS, podendo ter repercutido positivamente
em tais aspectos.

Observa-se outra mudanca na percepcao do cuidador pois, antes da intervencao,
ele nada referiu em relacdo ao processamento tatil do item 30 “toca outros enquanto fala (ex.:
pde a mao no ombro ou segura as maos da pessoa) e, apds a intervencdo, explica que o adulto
encosta em alguém se esta pessoa sentar perto dele.

Na dificuldade na modulagao sensorial, ha incapacidade para “regular e organizar
a intensidade e natureza da resposta aos estimulos sensoriais” (93). Segundo as autoras, esta
dificuldade pode se evidenciar de duas maneiras. A primeira € apresentando a
hipersensibilidade sensorial em que as criancas mostram respostas aumentadas a odores, sons,
luminosidade, ficando assim mais irritdveis e agitadas, pois suas atenc¢des sdo constantemente
solicitadas por estimulos considerados irrelevantes. De maneira contraria, algumas criancas
apresentam hipossensibilidade sensorial e mostram dificuldade para registro e orientagdo aos
estimulos ambientais, muitas vezes se isolando, parecendo ndao sentirem dor ao se
machucarem, apresentando estereotipias, comportamentos repetitivos e de autoestimulagdo.
Com estes comportamentos, “parecem suprir a necessidade interna de estimulos sensoriais”
(69), em uma tentativa de compensacao ou defesa ao que incomoda externamente.

Outro aspecto descrito pelo cuidador refere-se ao percurso que A2 fazia da sala de
estar até a churrasqueira (item 43 — nivel de atividade). O percurso era feito de maneira
ritualistica, A2 sempre precisava fazer da mesma forma e na mesma ordem, e se 0 percurso
fosse interrompido por algum motivo importante (chuva ou grama sendo cortada) iniciava
autoagressao. O aspecto descrito acima se enquadra justamente quanto a avalia¢do inicial de
baixo escore de procura sensorial, de maneira que A2 sempre realizava o trajeto da mesma
forma.

Apo6s a TIS cuidador refere que A2 faz o percurso de maneira mais tranquila,
como os demais moradores e, concomitantemente, houve diminuicio de comportamento auto
agressivo em decorréncia de interrup¢ao do trajeto. Estratégias de exploracdo e interagdo com
0 meio ambiente foram usadas como estratégia de intervencao para que A2 pudesse identificar
novas experiéncias sensoriais, podendo favorecer inclusive a inser¢do de novos trajetos na
instituicdo.

AlteracOes sensoriais afetam significativamente as atividades de vida didria,

contribuem para o comportamento desadaptativo e geram isolamento social, ou seja, as
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alteracdes sensoriais podem gerar problemas sociais. De forma que a TIS, sendo uma
intervengdo nas alteracOes sensoriais, ameniza os problemas sociais (120).

Ha descricio do C2 de mudangas comportamentais do adulto antes e apds a
intervencdo. Antes da intervengao, A2 ficava nervoso, queria se morder, quando nao achava o
cadar¢o do ténis dele dentro da gaveta baguncada (item 20 — processamento visual). C2 refere
uma melhora do comportamento de autoagressao relacionado a este item especifico, de forma
que A2 ainda fica agitado, mas ndo apresenta agressdo. A mudanca pode ter sido influenciada
pela estimulacdo visual em espelho mével durante a TIS, bem como discriminagdo visual de
objetos dentro de bacia com sementes.

O estudo de Devlin et al. (107) obteve como resultado a relacio da TIS a
diminui¢do do comportamento inadequado de 4 criancas com TEA, ou seja, favoreceu
melhora quanto ao comportamento social destas.

Quanto ao aspecto de autoagressdao, apesar do adulto continuar se machucando,
passou a perceber que faz isso, pois agora olha seus machucados. A estimulagdo tatil da TIS
incluiu também as 4areas de lesdes “fechadas” do adulto.

Case-Smith e Bryan (88) relatam melhorias quanto a habilidade ludica e interacdo
com o adulto, enquanto houve diminui¢do de comportamentos impréprios em 5 pré-escolares
com TEA que participaram da TIS individualizada e cujos professores receberam orientagdo
do terapeuta ocupacional.

Em relagdo ao processamento gustativo/olfativo A2 passou a perceber o cheiro de
sua urina na fralda e, comecou a sinalizar necessidade de troca-la.

Ainda em relacdo ao processamento gustativo/olfativo percebe-se que o cuidador
passa a descrever A2 de forma mais individualizada, segue o relato para exemplificar “ele
gosta de balas de sabor suave, nunca as de sabor forte ou azedas”, portanto, houve uma
mudanca da percepg¢do do cuidador.

E possivel observar uma mudanca na percepcio do cuidador em relagio ao
aspecto tatil relacionado as texturas de alimentos de C2. Enquanto no perfil inicial C2
responde sem fazer comentdrios sobre a questdo, no perfil final, o cuidador exemplifica “ele
ndo gosta de salada, gosta de comida mais molhada do que seca”.

A disfuncdo de modulacdo sensorial repercute de maneira que os sujeitos com
TEA nd3o possuam a mesma resposta frente a estimulos téteis, gustativos e auditivos em
comparacdo a pessoas com desenvolvimento normal que apresentem disfungdo sensorial

(121).
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Em relac@o ao aspecto visual, observa-se mudanca na percep¢ao do C2 pois antes
da interven¢do ele ndo soube responder e depois, além de responder, exemplificou o item
“quando fomos ao cinema na cidade, ele ficou irritado. Ja na sorveteria e no parque ele ficou
bem”. Cuidador refere que A2, sendo curioso, passou a perceber movimentagao na sala, ao
contrario do que ocorria antes da interven¢do. O estimulo visual foi trabalhado na TIS de
maneira concomitante a estimulagdo vestibular.

A mudan¢a em relagcdo ao padrdo de A2 de inicialmente sempre ficar longe de
ambientes barulhentos para, apds o perfil final, nunca ficar longe, indica uma possivel
aceitacdo em relacdo a estimulos auditivos que sempre estdo presentes na instituicao
especifica na qual o adulto reside, de maneira que esse aspecto foi relevante.

Estudo de Lépez Gémez e Garcia Alvarez (122) refere que no caso de criangas
com TEA, algumas, ao perceber determinados sons, ndo respondem, enquanto outras sao
extremamente sensiveis a sons considerados “suaves”.

Com este estudo, € possivel afirmar que a TIS estimula e promove capacidades
nos adultos com TEA que geralmente s3o desencorajadas pela rotina institucional,
principalmente aquelas relacionadas a possibilidade de escolhas, iniciativas e praxis.

Tais mudancgas trazem a tona a possibilidade de desenvolvimento destes sujeitos, a
partir de mudangas comportamentais que se iniciam em ambiente terapéutico e que possam
ser mantidas dentro da rotina institucional. Para que os avangos conquistados em TIS se
sustentem, faz se necessdrio uma manutencdo destes estimulos sensoriais nas atividades
diarias da instituicao.

Em relacdo aos limites da TIS, da mesma forma que demais terapias de
intervencdo, para que os estimulos possam se sustentar externamente ao setting terapéutico,
faz se necessdria uma manutencao dos estimulos por parte dos cuidadores formais. A partir da
“sensibilizacdo” destes cuidadores ha uma maior chance deste processo ocorrer, ou seja, hd
uma possibilidade de que essas capacidades dos adultos com TEA se expressem

rotineiramente.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Em muitos casos, a necessidade de cuidados permanentes aos sujeitos com TEA é
provida por institui¢des de cardter residencial. Cabe perguntar de que forma tais institui¢des
podem se organizar para atender, além das questdes residenciais, os aspectos terapéuticos
destes sujeitos.

No contexto da problemdtica do adulto com TEA, algumas questdes devem ser
consideradas. Primeiro, a demanda por atendimento a essa populacdo tem aumentado no
mundo e o mesmo é esperado aqui no Brasil. Ainda que a intervengdo precoce traga imensos
ganhos para o sujeito e sua familia, muitas das dificuldades vivenciadas por esses individuos
ultrapassam os anos da infincia e da juventude. E possivel prever que a necessidade de
cuidados e servigos se estenderd durante toda a vida do individuo com TEA, inclusive a fase
adulta.

A utilizagdo da terapia de integracdo sensorial, segundo a percepc¢do dos
cuidadores formais deste estudo, mostra sensiveis mudangas nos resultados quando utilizada
com adultos com TEA e nos leva a reflexdo sobre a importancia da continuidade de
oferecimento de oportunidades de diferentes vivéncias a esses sujeitos, desmistificando a
auséncia de possibilidade de habilitagao/reabilitacdo dessa faixa etdria.

Neste estudo os cuidadores formais relatam mudancas relacionadas as respostas
sensoriais dos sujeitos com TEA antes e apds a intervencdo quanto aos aspectos Baixo
Registro e Procura Sensacdo. Estas mudancas apresentam-se de maneira positiva em relacao
ao perfil sensorial inicial, anterior a terapia de integracdo sensorial.

A percepcdo dos cuidadores quanto ao aspecto sensorial inicial e final também
apresenta a mudancga de olhar desses, ou seja, a possivel sensibilizagdo destes profissionais em
relacdo aos pacientes que eles atendem diariamente. Esta “sensibilizacdo” favoreceu aos
cuidadores o estabelecimento de rela¢des entre o aspecto sensorial do adulto com TEA e o seu
comportamento apresentado no dia-a-dia da instituicdo (socializacdo, episodios de agressao,
comportamentos de desinteresse, medo e recusa), de maneira a sustentar mudangas quanto a
execucdo das atividades de rotina na institui¢do.

Dentre os cuidadores formais deste estudo, vale ressaltar que o perfil socio
demogréfico inclui profissionais do género masculino, adultos jovens, escolaridade de ensino

médio completo, unido estavel, tendo apenas o sujeito C2 pai. Importante frisar que ambos
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cuidadores ndo tém preparo, formagdo ou experi€éncia na funcdo de cuidador, no periodo
anterior 2 admissao no emprego.

Os sujeitos do estudo Al e A2 sdo ambos do género masculino, adultos jovens,
sendo que a familia de Al reside no estado da moradia assistida. Al € filho unico e
frequentou apenas escola especial, enquanto A2 possui dois irmdos e frequentou escola
regular e especial. O histérico diagndstico de Al remete aos 2 anos de idade, sendo realizadas
terapias reabilitativas a partir dessa idade até a fase adulta. Apesar do diagndstico de A2
apenas ter sido confirmado aos 6 anos, as terapias reabilitativas incluiram o periodo de 1 a 13
anos em fung¢do de outros diagnésticos anteriores.

Quanto ao ingresso dos adultos na moradia assistida, a familia refere que no
periodo de 19 a 20 anos de idade de Al ndo houve mais perspectiva de atendimento
ambulatorial, tendo o sujeito recebido “alta” das terapias. Em relacdo ao A2, a familia afirma
que a piora comportamental do sujeito em casa, bem como crises de heteroagressdo ao irmao
mais novo, culminaram na opg¢ao pela instituicao, aos 13 anos de idade.

E importante considerar que o discurso das familias em relagdo aos motivos de
ingresso de Al e A2 na moradia, nos remete a falta de preparo de instituicdes (atendimentos
pontuais e/ou ambulatoriais) e a uma lacuna gritante relacionada as politicas publicas que
deveriam incluir esses sujeitos em vulnerabilidade decorrente do grave comprometimento.

Portanto, o estudo vai ao encontro dos fatores que levam ao ingresso do adulto
com TEA em uma moradia assistida e incluem o envelhecimento dos pais, a necessidade de
tratamento permanente e, principalmente, despreparo ou desinteresse de profissionais de
saide ao atendimento dessa populacdo, bem como escassez de politicas publicas que
contemplem as reais necessidades de adultos com TEA e seus familiares.

Apesar de todo o avancgo relacionado ao diagndstico de TEA na fase infantil,
incluindo sinais indicativos e tratamentos precoces, € um aumento quanto as publicacdes,
poucas tem sido as discussdes sobre a fase adulta das pessoas com TEA. Os servigos de
internacdo hospitalar sdo pertinentes aos momentos de crise, de agressdo ou descontrole. No
tocante a intervencdo, os documentos da esfera estadual e governamental referem-se a
servicos ndo adequados aos sujeitos com grave comprometimento, € ao ingresso em moradia
assistida.

Quanto aos familiares, este estudo favoreceu uma maior aproximagdo por parte
destes em relacdo a terapia de integragdo sensorial, bem como a (re)descoberta da capacidade

e do potencial de mudancga dos adultos.
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Em relacdo ao instrumento da pesquisa legitima-se a importancia da elaboragdo de
instrumentos nacionais, de acordo com a nossa necessidade e contexto cultural, pois, foram
necessarias adaptacdes do protocolo, desenvolvido inicialmente para o contexto norte
americano.

Percebe-se, portanto, a necessidade de outros estudos a respeito da temdtica de
terapia de integracao sensorial com adultos com TEA no Brasil, de forma a ampliar a amostra,

bem como aumentar o tempo de intervengao terapéutica.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA — FAMILIARES

Data:

Nome completo do adulto com TEA:

DN (idade):

Nome do informante:

Cidade/ estado de origem:

Gostaria que me informasse alguns dados sobre o histérico de seu filho:

I. Quando foi feito o diagnéstico de TEA (autismo)? Qual profissional fez o
diagndstico? Quantos anos seu filho tinha na época? Como foi o0 momento do
diagndstico para o(a) sr(a)?

2. Seu filho recebeu algum tipo de reabilitacdo antes de ingressar nesta instituicao? Se
sim, quais foram as terapias e/ou estimulos recebidos? Descreva a idade do seu
filho nesta época.

3. Seu filho frequentou escola? Se sim, qual o tipo de escola e onde estava localizado?
Descreva a idade do seu filho nesta época.

4. Seu filho foi atendido por alguma institui¢do reabilitativa? Se sim, qual o tipo e
onde estava localizada? Descreva a idade do seu filho nesta época.

5. Qual foi a data que seu filho entrou na atual moradia assistida? Houve algum tipo
de encaminhamento? Se sim, de qual profissional?

6. Quais foram os motivos que levaram ao ingresso de seu filho na atual institui¢do?

Se possivel, relate sobre como o(a) sr.(a.) se sentiu nesse momento.

Gostaria de contar algo a mais sobre o(s) assuntos(s) acima?




APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA — CUIDADORES

Data:

Nome completo:

DN (idade):

Gostaria que me informasse alguns dados pessoais:

1. Qual seu estado civil atual?

Qual seu nivel de escolaridade?

Voceé possui filhos? Se sim, descreva quantos.
Ha quanto tempo trabalha nesta institui¢do?
Qual tipo de trabalho vocé fazia antes deste?

Vocé ja havia trabalhado anteriormente na fun¢ao de cuidador? Se sim, quando?

A A

Descreva se possui algum tipo de formacgao prévia para a funcdo de cuidador?

Demais observacdes/consideragdes importantes sobre as questdes acima elencadas:




APENDICE C - PERFIL SENSORIAL DO ADULTO\ADOLESCENTE

Adolescent/Adult Sensory Profile. Copyright 2002. The Psychological Corporation.

United States of America. (Catana Brown, Winnie Dunn)

Nome: Idade: Data:
DN: Género:___ M__F
Instrucoes

Por favor, marque o que descreve melhor a frequéncia com que vocé desempenha os seguintes
comportamentos. Se voc€ nao conseguir comentar porque nunca vivenciou uma situagao, por
favor faca um X através de todos aqueles numeros. Escreva comentarios no final de cada
$essao.

Por favor, responda todas as afirmagdes. Use a seguinte chave para marcar suas respostas:
Quase Nunca: quando a situagdo se apresenta, vocé quase nunca responde dessa maneira
(aproximadamente 5% ou menos do tempo).

Raramente: quando a situacdo se apresenta, vocé raramente responde dessa maneira
(aproximadamente 25% ou menos do tempo).

Ocasionalmente: quando a situacdo se apresenta, voc€ ocasionalmente responde dessa
maneira (aproximadamente 50% do tempo).

Frequentemente: quando a situacdo se apresenta, vocé frequentemente responde dessa
maneira (aproximadamente 75% ou menos do tempo).

Quase Sempre: quando a situag@o se apresenta, vocé quase sempre responde dessa maneira

(aproximadamente 95% ou mais do tempo)



Item

Processamento gustativo/ olfativo

Quase
Nunca

Rara-
mente

Ocasional-
Mente

Frequente-
Mente

Quase
Sempre

Saio ou mudo de setor quando sinto
cheiro forte no ambiente (por ex.:
produtos para banho, velas,
perfumes)

Acrescento temperos na minha
comida

Item alterado para: Gosto de
comidas mais temperadas

a0 sinto cheiros que outras
N t h t
pessoas dizem sentir

Gosto de estar proximo a pessoas
usando perfume ou coldnia

S6 como comidas familiares

Muitas comidas parecem sem sabor
para mim (em outras palavras,
parece sem graga ou nao tem muito
sabor).

Nao gosto de pastilhas de menta ou
balas de sabor muito forte (ex:
canela forte ou azedas)

Vou cheirar flores frescas quando
as vejo

Comentarios:




Item

Processamento de movimento

Quase
Nunca

Rara-
mente

Ocasional-
mente

Frequente-
mente

Quase
Sempre

Tenho medo de altura

10.

Gosto da sensagdo de
movimento (dangar, correr)

1.

Evito elevador e/ou escada
rolante porque nio gosto do
movimento

Este item ndo foi possivel
responder pela auséncia de
elevador ou escada rolante na
institui¢do: a pontuagdo foi
realizada conforme prevé o
manual do questiondrio.

12.

Tropego ou esbarro nas coisas

13.

Nao gosto do movimento de
andar de carro

14.

Escolho me envolver em
atividades fisicas

15.

Me sinto inseguro em pisar
quando ando em escadas
quando desco ou subo
escadas (ex.: tropeco, perco o
equilibrio, e/ou seguro no
corrimao)

16.

Fico tonto facilmente (ex.:
apés me curvar, levantar
rapidamente)

Comentarios:




Item

Processamento visual

Quase
Nunca

Rara-
mente

Ocasional-
mente

Frequente-
mente

Quase
Sempre

17.

Gosto de ir a lugares com
iluminacdo brilhante e que sdo
coloridos

18.

Mantenho as persianas fechadas
durante o dia quando estou em casa

19.

Gosto de usar roupas coloridas

20.

Fico frustrado quando tento
encontrar alguma coisa em uma
gaveta cheia ou quarto baguncado

21.

Niao vejo a rua, o prédio ou placas
de salas quando tento ir a um lugar
novo

22.

Me incomodo com imagens visuais
que se movem rapidamente no
cinema ou na TV

23.

Nao me dou conta da entrada de
pessoas na sala

24.

Escolho fazer compras em lojas
menores porque me desoriento em
lojas grandes

Item alterado para: Escolho
situacdes onde ha menos estimulos
visuais

25.

Incomoda-me quando ha muito
movimento ao meu redor (ex.: loja
cheia, desfile, parque)

26.

Limito as distracdes enquanto
trabalho (ex.: fecho a porta, desligo
aTVv)

Comentarios:




Item | Processamento tatil Quase | Rara- Ocasional- | Frequente- | Quase
Nunca | mente | mente mente Sempre

27. | Nao gosto que me esfreguem as
costas

28. Gosto da sensagdo quando corto
cabelo

29. | Evito ou uso luvas em atividades
que vao sujar as minhas maos

30. | Toco outros enquanto falo (ex.:
ponho minha mao em seus ombros
ou seguro suas maos)

31. Incomoda-me o modo que sinto
minha boca quando acordo

32. Gosto de andar descal¢o

33. Sinto desconforto usando
determinados tecidos (ex.: 13, seda,
veludo, etiquetas em roupas)

34. | Nao gosto de certas texturas de
alimentos (ex.: pé€ssegos com casca,
puré de maca, queijo cottage, pasta
de amendoim crocante).

35. | Afasto-me quando chegam muito
perto de mim

36. | Ndo pareco notar quando meu rosto
€ maos estdo sujos

37. | Arranho-me ou tenho marcas roxas
que nao me lembro como as fiz

38. Evito ficar em filas ou ficar
proximo a outras pessoas porque
ndo gosto de ficar préximo demais
dos outros

39. | Nao pareco notar quando alguém

toca meu ombro ou costas

Comentarios:




Item | Nivel de atividade Quase | Rara- Ocasional- | Frequente- | Quase
Nunca | mente | mente mente Sempre

40. | Trabalho em duas ou mais tarefas
a0 mesmo tempo

41. Demoro mais tempo que outras
pessoas para levantar pela manha

42. | Fagco as coisas de improviso (em
outras palavras, faco coisas sem
planejamento prévio)

43. | Me afasto das minhas ocupacdes e
passo tempo sozinho

44, | Pareco mais lento que outros
quando tento seguir uma atividade
ou tarefa

45. | Nao entendo piadas tao
rapidamente quanto outros

46. Afasto-me de multidoes

47. | Acho atividades para fazer em
frente a outros (ex.: musica,
esportes, atuar, falar em publico e
responder perguntas em sala)

48. | Acho dificil me concentrar por todo
o tempo quando estou sentado (ex:
aula ou reunido longos)

49. | Evito situagdo em que possam

acontecer coisas inesperadas (ex.: ir
a lugares ndo familiares ou estar

perto de pessoas desconhecidas)

Comentarios:




Item

Processamento auditivo

Quase
Nunca

Rara-
mente

Ocasional-
mente

Frequente-
mente

Quase
Sempre

50.

Cantarolo, assobio, canto ou faco
outros barulhos

51.

Assusto-me facilmente com sons
altos ou inesperados (ex.: aspirador
de pd, latido de cachorro, toque de
telefone)

52.

Tenho dificuldade em seguir o que
as pessoas estdo falando quando
falam rapidamente ou sobre
assuntos nao familiares

53.

Saio da sala quando outros assistem
TV ou peco a eles que desliguem

54.

Distraio-me se ha muito barulho em
volta

55.

Nao noto quando meu nome €
chamado

56.

Uso estratégias para abafar sons
(ex.: fecho a porta, cubro os
ouvidos, uso protetores de ouvido)

57.

Fico longe de ambientes
barulhentos

38.

Gosto de ir a lugares com muita
musica

59.

Tenho de pedir as pessoas que
repitam coisas

60.

Acho dificil trabalhar com barulho
de fundo (ex.: ventilador, radio)

Comentarios:




Folha de sumario de resultados

Grade dos quadrantes:
Instrugdes: Transfira o resultado do auto-questiondrio que corresponde a cada item enumerado

(informe-se no manual sobre como obter os resultados). Some as colunas de resultados para

conseguir o Resultado Total para cada Quadrante.

Quadrante 1 Quadrante 2 Quadrante 3 Quadrante 4
Baixo registro Procura sensacdo Sensitividade sensorial | Evita sensacdo
Item Escore | Item Escore Item Escore | Item Escore
3 2 7 1

6 4 9 5

12 8 13 11

15 10 16 18

21 14 20 24

23 17 22 26

36 19 25 29

37 28 27 35

39 30 31 38

41 32 33 43

44 40 34 46

45 42 48 49

52 47 51 53

55 50 54 56

59 58 60 57

Escore para o Escore para o Escore para o Escore para
quadrante quadrante quadrante o quadrante

Chave de resultados:
1 = quase nunca, 2 = raramente, 3 = ocasionalmente, 4= frequentemente € 5 = quase sempre.

Sumadrio do quadrante

Instrucoes: Escolha o grafico do sumdrio do quadrante e transfira os Totais dos Resultados

dos Quadrantes da pagina anterior para a caixa correspondente. Marque esses resultados com

um X na coluna da classificagdo apropriada (muito menos que a maioria, menos que a

maioria, etc).

Grafico de Resumo do Quadrante para as idades de 18-64 anos.




Quadrante Resultado | Muito  menos | Menos que | Semelhante | Mais que a | Muito  mais
total parao | que a maioria | a maioria | & maioria | maioria das | que a maioria
quadrante | das pessoas das pessoas | das pessoas | pessoas das pessoas

() (-) (=) (+) (++)

1.Baixo \75 15-----18 19-----23 24-----35 36-----44 45-----75

Registro

2.Procura \75 15-----35 36-----42 43-----56 57-----62 63-----75

sensagdo

3.Sensitividade | \75 15-----18 19-----25 26-----41 42---—-- 48 49-----75

sensorial

4.Evita \75 15-----19 20----26 27-----41 42------ 49 50-----75

Sensacao




ANEXO 1 - PARECER DA CONEP

COMISSAO NACIONAL DE W
ETICA EM PESQUISA

I
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: DESAFIOS DA TERAPIA DE INTEGRACAC SENSORIAL EM ADULTOS COM

TRANSTORNOS DO ESPECTRC DO AUTISMO: PONTO DE VISTA DOS
CUIDADORES FORMAIS

Pesquisador: Andrea Schafers Delgado

Area Tematica: Equipamentos e dispositivos terapéuticos, novos ou ndo registrados no Pais;
Versdo: 2

CAAE: 32073514.3.0000.5404

Instituicdo Proponente: Centro de Estudos e Pesquisas em Reabilitagao

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 748.308
Data da Relatoria: 27/08/2014

Apresentagao do Projeto:
O presente protocolo foi enquadrado comao pertencente a(s) seguinte(s) Area(s) Tematica(s) Especial(is)
"Equipamentos e dispositivos terapéuticos, novos ou nao registrados no Pais”.

No documento intitulado “PB_RELATORIO_PESQUISA_343539.pd!", item introducdo, 1&-se: “O transtorno
autistico se desenvolve antes dos 3 anos e tem caracteristicas essenciais: dificuldades na interagao social,
dificuldades na comunicacdo e comportamentos de inleresses restritos e repetitivos. Nao se sabe
exatamente as causas que levam ao autismo, mas sabe-se que estas envolvem os varios circuitos
cerebrais, sendo uma disfungdo neuroldgica organica, O autismo & mais comum em meninos: para cada
menina aulista existem quatro meninos com a sindrome. A respella da prevaléncia, no Brasil, os estudos
epidemiologicos ainda sdo escassos e ndo concordam entre si, O transtorno autistico, denominado
anteriormente pelo DSM- IV como Transtorno Invasivo do Desenvolvimento esta sendo reformulado
atualmente pelo DSM-V como Transtorno do Espectro Autista. Dessa forma, para o DSM-V os sublipos
clinicos foram incluidos em uma dimensao diagnéstica Unica denominada Transtornos do Espectro do
Autismo (TEA), incluindo o Transtorno Autista, o Transtorno de Asperger e o Transtorno Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacio. Exceto o Transtorno de Rett, que tornou-se uma
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COMISSAO NACIONAL DE W
ETICA EM PESQUISA

entidade prépria. O diagnéstico de autismo, segundo o DSM-V, inclui déficits na comunicacéo social e na
interagao social, déficit na comunicagdo nao verbal e verbal utilizada para a interagao social, falta de
reciprocidade social, incapacidade de desenvolver e manter relacionamentos com seus pares apropriados
ao seu nivel de desenvolvimento. Assim como, padrdes restritos e repetitivos de comporiamento incluinde
estereotipias ou comportamentos verbais esterectipados ou comportamento sensonal incomum, aderéncia a
rolinas e padrdes de comportamentos ritualizados e inleresses restritlos. A bibliogralia nacional e
internacional sobre TEA na infancia é vasta, no entanto, a fase adu'ta ainda é pouco divulgada. O Brasil nao
foge a regra, observam-se discussdes sobre diagnosticos e propostas de intervengdes infantis, revelando
pouca ou nenhuma discussao sobre os adultos. As instituigbes, incluindo escolas, escolas com classes
especiais, organizagbes governamentais, organizacées nao governamentais, instituigées particulares,
clinicas, consultorias, equipamentos municipais de sadde/satde mental possuem bastante expenéncia em
lidar com as criangas, no entanto, a fase adulta ainda fica pouco compreendida. O DSM-V inclui a existéncia
de respostas sensoriais atipicas no caso de TEA. A American Psychiatric Association cita a hipo ou
hiperrespansividade aos estimulos sensoriais, ou seja, o compoertamento sensorial incomum para esse
transtorno. Da mesma forma, Schwartzman relata as respostas inconsistentes aos estimulos. Tais
“dificuldades sensoriais @ motoras podem impactar o funcionamento adaptativo, social e académico de
individuos com autismo. Pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo tendem a apresentar disluncdo
da integracac sensorial, ndo processando as informacdes trazidas pelos seus cinco sentidos, assim como
déficits ao nivel dos quatro compenentes: Registro Sensorial, Modulaga@o Sensorial, Praxis e Discriminagao.
Na existéncia de dificuldades severas no processamento sensorial, pode ocorrer tanto a busca de
quantidades nao usuais de certos tipos de sensagoes quanio a hipersensibilidade a outras, revelando um
alto nivel de alerta e stress. Comportamentos relacionados a disfungao desta Integracdo Sensorial sao
observados em pessoas com TEA e a Intervencdo daintegracao sensorial tem revelado melhorias
significativas. Segundo autor, a teoria da Integragdo Sensorial, sendo a base para a terapia de integragao
sensorial, procura compreender 0 processo fotal por meio do qual o individuo sente, percebe, memoriza,
integra, age e aprende normalmente. Ou seja, é dependente da interagdo entre a maluridade do sistema
nervoso central e as experiéncias vividas no meio ambiente. A terapia de integragdo sensorial estabelece
uma estimulagdo sensorial organizada, utilizando atividades que gradativamente se tornam mais complexas
e desaliadoras para este lipo especifico de terapia. A sala de integragao sensorial deve conter aparelho(s)
suspenso(s), para estimular as sensacoes vestibulares e propricceptivas, bem como estimulos

Cortinuagdn do Parecer: 748.308
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auditivos, visuais e tatets, por meio de diversas texturas, consisténcias e formas.”.

Cortinuagdo do Pareoer: 748.308

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Esta pesquisa visa compreender a percepgao dos cuidadores formais sobre o compartamento sensorial dos
adultos com transtornos do espectro do autismo apés a lerapia de integracao sensorial.

Objetivo Secundario:
Descrever o perlil sensorial dos adultos com transtornos do espectro do autismo e descrever o pertil
sdciodemografico dos cuidadores formais dos adultos com transtornos do espectro do autismo.

Avaliacédo dos Riscos e Beneficios:
Conte(do ndo analisado pela CONEP,

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo de caso de carater descritivo, Para a coleta de dados sera utilizado o Perfil Sensorial
do Adulto\Adolescente (Brown, C.; Dunn, W., 2002). Este instrumento sera aplicado sob forma de entrevista
a cada um dos cuidadores formais, em momento anterior a terapia de integragao sensorial e reaplicado apés
6 meses da lerapia de integragao sensorial. As entrevistas serdo realizadas com cada um dos cuidadores
formals, ap6s autorizagio do Comité de Etica em Pesquisa, durante horério de trabalho, com consentimento
do diretor da instituigao. A pesquisa ocorrerda em uma instituigao particular para adultos com Transtornos do
Espectro do Autismo - TEA, situada no municipio de Atibaia\S.P. A instituigdo funciona como uma residéncia
abrigada aos adultos com TEA, que oferece atendimentos terapduticos e cuidados diarios. Os voluntarios
envolvidos serdo seis adultos com diagndstico de TEA, residentes em uma instituigao de atendimento, e
seus culdadores formais. Dessa forma, o corpus é composto por 12 voluntarios, de maneira que cada
cuidador ficara responsave! pelo acompanhamento de um adulto com TEA na proporcde 1:1.0s cuidadores
formais sao profissionais da instituigdo na qual encontram-se os adultos com TEA, sendo todos do
género/sexo masculino, com nivel de formacgao basica. Esses cuidadores auxiliam os pacientes em suas
atividades de vida diaria, incluindo atividades de
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COMISSAO NACIONAL DE W
ETICA EM PESQUISA
Cortinuagdo do Pareoer: 748.308

higiene, cuidados pessoals, vestudrio e alimentagdo. Portanto, esses culdadores formais sao responsaveis
por grande parte das atividades dos pacientes, permanecendo varios periodos do dia com os pacientes,
estabelecendo vinculos de muita proximidade.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Nao se aplica.

Recomendacoes:
Nao se aplica.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Diante do exposto, a CONEP entende que o protocolo de pesquisa em tela ndo se enquadra na Area
Temaética Especial “Equipamentos e dispositivos terapéulicos, novoes ou nao registrados no Pais”
{considerando as informagdes do item IX.4 da Resolugao CNS n® 466/2012), nao cabendo a sua andlise
dtica a8 CONEP, mas sim delegada somente ao CEP.

Situagao do Parecer: Devolvido.

Situacao do Parecer:

Deavolvido

Consideracdes Finals a critério da CONEP:

Diante do exposto, a Comissa@o Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP - delibera pela devolugdo do
protocolo de pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa - CEP, por nao se enquadrar em nenhuma das
areas tematicas descritas no item |1X.4 da Resolucdo CNS n® 466 de 2012,
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Cortinuagdo do Pareoer: 748.308

BRASILIA, 12 de Agosto de 2014

Assinado por:
Jorge Alves de Almeida Venancio
(Coordenador)
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ANEXO 2 - PARECER CEP

FACULDADE DE CIENCIAS

MEDICAS - UNICAMP W
(CAMPUS CAMPINAS)

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DESAFIOS DA TERAPIA DE INTEGRACAC SENSORIAL EM ADULTOS COM
TRANSTORNOS DO ESPECTRC DO AUTISMO: PONTO DE VISTA DOS
CUIDADORES FORMAIS

Pesquisador: Andrea Schafers Delgado

Area Tematica: Equipamentos e dispositivos terapéuticos, novos ou ndo registrados no Pais;
Versdo: 2

CAAE: 32073514.3.0000.5404

Instituicdo Proponente: Centro de Estudos e Pesquisas em Reabilitagao

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 724.568
Data da Relatoria: 21/07/2014

Apresentacao do Projeto:

O projeto esta muito bem apresentado e foca na terapia sensorial como uma possivel intervengdo para
adultos portadores de transtorno do espectro do altismo. A pesquisa propde intervengdo e é de natureza
prospectiva em poucos voluntarios. As intervengdes sao necessarias para se atingir os objetivos. A coleta de
dados se dard por meio de aplicacao de questionarios aos culdadores dos pacientes.

Objetivo da Pesquisa:
-Compreender a percepcao dos cuidadores formais scbre o comportamento sensorial dos adultos com
transtornos do espectro do autismo, apis terapia de integragao sensonal.

Objetivo Secundario:

Descrever o perfil sensorial dos adultos com transtornos do espectre do autismo e descrever o perfil sécio
demogréfico dos culdadores formais dos adultos com transtornos do espectro do autismo,
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FACULDADE DE CIENCIAS

MEDICAS - UNICAMP  “GRGra o™
(CAMPUS CAMPINAS)

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Os riscos s30 minimos e competem aqueles da aplicacao da terapia sensorial.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Nesta versdo os pesquisadores apresentam uma descrigao suficientemente detalhada a respeito da

Cortinuagdn do Parecer: 724 568

intervencgao (terapia sensorial) que sera realizada.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

O TCLE agora contém os itens requisitados e esclarece ao cuidador e familiar a terapia proposta. Também
ralifica que o cuidador e o familiar podem, se desejaram, se refirar da pesquisa sem qualquer dnus.

Recomendacodes:

Aprovar

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacodes:

N3o vejo pendéncias impeditivas para a aprovagao

Situacédo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Sim

Consideracoes Finais a critério do CEP:

- Se o TCLE tiver mais de uma pagina, o sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, e ¢

pesquisador responsave! deverdo rubnicar todas as folhas desse documento, apondo suas assinaturas na
dltima pagina do relerido termo (Carta Circular n® 003/2011/CONEP/CNS).

- Cabe a0 pesquisador desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado, elaborar e
apresentar os relatérios parciais e final, bem como encaminhar os resultados para publicagio com os
devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico participante do projeto (Resolugdo
466/2012 CNS/MS). Os relatdrios deverdo ser enviados através da Plataforma Brasil- icone Notificagao.

- Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo deverio ser apresentadas ao CEP de forma clara e

sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada (com destaque) e suas |uslificativas. As
modificacbes deverio ter parecer de aprovagdo deste CEP antes de seram implementadas,
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FACULDADE DE CIENCIAS
MEDICAS - UNICAMP
(CAMPUS CAMPINAS)

Cortinuagdo do Parecsr: 724 568

O presente projeto, segulu nesta data para analise da CONEP e s6 tem o seu iniclo autorizado apos a
aprovacao pela mesma.

CAMPINAS, 22 de Julho de 2014

Assinado por:

Fatima Aparecida Bottcher Lulz
(Coordenador)
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UF: SP Municipio: CAMPINAS

Telefone: (19)3521-8536 Fax: (19)3521-7187 E-mail: cop@fcm unicamg. br
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ANEXO 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
FAMILIAR E/OU RESPONSAVEL

Titulo da Pesquisa: Desafios de terapia de integracdo sensorial em adultos com transtornos
do espectro do autismo: ponto de vista dos cuidadores formais.

Instituicao: Universidade Estadual de Campinas.

Pesquisadora: Andrea Schifers Delgado.

Orientadora: Profa. Dra. Maria Inés Rubo de Souza Nobre.

Sr(a) foi selecionado(a) e estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
Desafios de terapia de integracao sensorial em adultos com transtornos do espectro do
autismo: ponto de vista dos cuidadores formais, que tem como objetivos compreender a
percep¢do dos cuidadores formais sobre o comportamento dos adultos com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) apds a terapia de integracdo sensorial, bem como descrever o
perfil sensorial dos adultos com TEA e descrever o perfil sciodemogréfico dos cuidadores
formais dos adultos com TEA.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em
nenhum momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for
necessdrio exemplificar determinada situacdo, sua privacidade serd assegurada, sendo o seu
nome, assim como o nome do adulto com TEA, substituido de forma aleatéria. Os dados
obtidos constituirdo banco de dados para estudos e pesquisas da pesquisadora do projeto e os
resultados obtidos poderdo ser divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

Sua participacdo é voluntaria, isto €, a qualquer momento vocé pode recusar-se a
responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa
ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a instituicao Nucleo
Luz do Sol. Sua participacio nesta pesquisa consistird em responder as perguntas a serem
realizadas sob a forma de uma entrevista com opg¢des de respostas, bem como espago para
comentdrios. Sr(a) ndo terd nenhum custo ou quaisquer compensacoes financeiras. Nao
existem riscos previsiveis de qualquer natureza relacionada a sua participacdo e/ou ao seu

filho.



Sr(a) recebera uma cOpia deste termo onde consta o celular/e-mail da
pesquisadora responsavel, bem como sua orientadora, podendo tirar as suas ddvidas sobre o

projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento. Desde ja agradecemos!

Maria Inés Rubo Nobre de Souza Andrea Schifers Delgado

Cel.: (19)99791-7006 Cel.: (19)99724-4555

e-mail: inesnobre @hotmail.com e-mail: terapeuta.andrea @ gmail.com

Atibaia, de de 2014.

Eu, , RG n°

declaro ter sido informado(a) e concordo que

participe do projeto de pesquisa acima

descrito.



ANEXO 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
CUIDADOR FORMAL

Titulo da Pesquisa: Desafios de terapia de integracdo sensorial em adultos com transtornos
do espectro do autismo: ponto de vista dos cuidadores formais.

Instituicao: Universidade Estadual de Campinas.

Pesquisadora: Andrea Schifers Delgado.

Orientadora: Profa. Dra. Maria Inés Rubo de Souza Nobre.

Sr(a) foi selecionado(a) e estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
Desafios de terapia de integracao sensorial em adultos com transtornos do espectro do
autismo: ponto de vista dos cuidadores formais, que tem como objetivos compreender a
percep¢do dos cuidadores formais sobre o comportamento dos adultos com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) apés a terapia de integracdo sensorial, bem como descrever o
perfil sensorial dos adultos com TEA e descrever o perfil s6ciodemogréfico dos cuidadores
formais dos adultos com TEA.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto é, em
nenhum momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for
necessdrio exemplificar determinada situacdo, sua privacidade serd assegurada, sendo o seu
nome, assim como o nome do adulto com TEA, substituido de forma aleatéria. Os dados
obtidos constituirdo banco de dados para estudos e pesquisas da pesquisadora do projeto e os
resultados obtidos poderdo ser divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

Sua participagdo € voluntaria, isto é, a qualquer momento vocé pode recusar-se a responder
qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trard
nenhum prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora ou com a institui¢do Nucleo Luz do Sol.

Sua participacdo nesta pesquisa ndo terd nenhum custo ou quaisquer compensacoes
financeiras. Nao existem riscos previsiveis de qualquer natureza relacionada a sua

participacao.



Sr(a) recebera uma cOpia deste termo onde consta o celular/e-mail da
pesquisadora responsavel, bem como sua orientadora, podendo tirar as suas dividas sobre o

projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento. Desde ja agradecemos!

Maria Inés Rubo Nobre de Souza Andrea Schifers Delgado
Cel.: (19)99791-7006 Cel.: (19)99724-4555
e-mail: inesnobre @hotmail.com e-mail: terapeuta.andrea @ gmail.com
Atibaia, de de 2014.

Eu, , RG n°

declaro ter sido informado(a) e concordo em participar, como voluntario, do projeto de

pesquisa acima descrito.


mailto:inesnobre@hotmail.com

ANEXO 5 - DECLARACAO DE ANUENCIA

(Necessario timbre institucional)

DECLARACAO DE ANUENCIA e TERMO DE COMPROMISSO

Declaro que conheco e cumprirei os requisitos da Res. CNS 466/12 e suas complementares.
Comprometo-me a utilizar os materiais € dados coletados exclusivamente para os fins
previstos no protocolo de pesquisa intitulado “DESAFIOS DA TERAPIA DE
INTEGRACAO SENSORIAL EM ADULTOS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO
AUTISMO: PONTO DE VISTA DOS CUIDADORES FORMAIS”.

Declaro, ainda, estar ciente da realizacdo da pesquisa acima intitulada nas dependéncias do
Nicleo de Integracdo Luz do Sol e como esta instituicdo tem condi¢des para o

desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugao.

Local edata ....cccoeeevevvviviineeeeneeeeennnns

Assinatura e carimbo do responsavel institucional



