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Resumo: No Transtorno do Espectro Autista (TEA) encontram-se presentes déficits
persistentes na comunicacdo e interacdo social em diversos contextos, além de
padrBes de comportamento e interesses repetitivos. Cada familia adapta-se de modo
distinto frente ao impacto do diagndstico, seja pela atencdo demandada aos familiares
ou pelas emocdes ambivalentes que tal patologia desperta. Objetivos: Investigar a
adaptacao familiar ao TEA em decorréncia do diagnéstico na familia por meio de um
estudo qualitativo. Métodos: O estudo foi aprovado pelo comité de ética e oito
participantes, oriundos de quatro familias participaram de uma entrevista
semiestruturada com questdes acerca da adaptacdo familiar. Os relatos foram
submetidos a analise de conteddo de Bardin. Resultados: Emergiram quatro
categorias dos relatos: "Impacto do diagnostico” (313), "Adaptacdo Familiar" (194),
“Redes de apoio” (148) e "Perspectivas de futuro" (101). Discussdo: O diagndstico de
TEA promove uma importante adaptacao na familia, a qual esta associada a um nivel
de estresse significativo, que pode interferir diretamente nas préaticas de cuidado dos
familiares em relacdo ao autista. O suporte social oferecido por familiares, amigos e
também por profissionais de salde, educacdo e instituicGes pode contribuir para
minimizar os efeitos do estresse, favorecendo a adaptagéo familiar. Conclusdes: Faz-
se necessario um olhar integral as familias que recebem o diagnostico de TEA,
considerando-se a complexidade do processo de adaptacdo que vivenciam.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Adaptacdo familiar. Estresse
percebido. Crencas parentais.

Abstract: In the Autism Spectrum Disorder (ASD) it can be found present persistent
deficits in communication and social interaction in diverse contexts, in addition to
behaviour patterns and repetitive interests. Each family adapts differently to the impact
of the diagnosis, either by the attention demanded by the family members or by the
ambivalent emotions that such pathology arouses. Objectives: To investigate family
adaptation to ASD in consequence of the diagnosis in the family by means of a
qualitative. Methods: After the approval by the ethical committee in research, for data
collection it was used the Perceived Stress Scale (PSS), the Medical Outcomes Study
Social Support Survey (MOS-SSS) and the Scale of parenting beliefs and caring
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practices in both studies, associated with a semi-structured interview in the qualitative
one and a characterization script in the quantitative one. Results study: Four families
which were found by means of non-probabilistic sampling of snowball participated,
totaling eight participants. After the transcription and thematic analysis of content of the
interviews, eight categories emerged from the reports: “ASD” (191 times), “Impact of
diagnosis” (313), “Family adaptation” (194), “Treatment” (100), “Beliefs” (69), “Support
network” (148), “Future perspectives” (101) and “Families messages” (16). Discussion:
The diagnosis of ASD promotes an important family adaptation, which is associated
with a significant level of stress, that may interfere directly in the care practices of
family members in relation to the autistic. The social support offered by family
members, friends and also health and education professionals and also institutions
may contribute to minimize stress effects, favouring family adaptation. Conclusions: It
is necessary a comprehensive look at the families that receive the ADS diagnosis,
considering the complexity of the adaptation process they experience.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Family adaptation. Perceived stress. Support
network. Parental beliefs.
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INTRODUCAO

A primeira vivéncia do ser humano acontece em ambiente familiar,
independentemente de sua vontade ou da constituicdo deste. Desde seu
nascimento, a crianca ja ocupa um espaco em sua familia. E ela que |lhe da
nome e sobrenome, bem como o biotipo especifico de sua raca e que
determina sua estratificagdo social, sendo o primeiro espago para a formagéo
psiquica, moral, social e espiritual do individuo (SOUSA, 2012).

Para compreender melhor o conceito de familia, ndo se pode perder de
vista a importancia da intergeracionalidade familiar e seus desdobramentos,
que é definida por Baptista, Cardoso e Gomes (2012) como sendo o
ensinamento que os pais transmitem aos filhos, como, por exemplo, valores
éticos e culturais, papéis, regras, crencgas, tornando-se, assim, uma heranca
que perpassa geracoes.

E dificil tracar um Gnico perfil de familia, tanto em relagdo a sua
configuracdo quanto a estrutura, pois o conceito de familia vem modificando-se

ao longo dos ultimos anos. Ela pode ser compreendida como um sistema, um



grupo de pessoas que interagem a partir de vinculos afetivos, consanguineos,
politicos, de coabitacao, afinidade, parentesco etc., culminando por estabelecer
uma rede infinita de comunicacdo e influéncia matua (WAGNER; TRONCO;
ARMANI, 2011).

A familia é, substancialmente, uma complexa estrutura da sociedade,
constituida originalmente de um conglomerado de individuos e seus vinculos
relacionais, influenciados por aspectos culturais, crencas, confrontos, segredos
e sonhos. Ela pode assumir diversas topografias, uma vez que esta em
constante mudanca ao longo do tempo e do ciclo vital. (MACHADO; LONDERO
PEREIRA, 2018).

O termo "autismo" deriva do termo grego autés, cujo significado é "de si
mesmo" e foi empregado pela primeira vez em 1911, pelo psiquiatra suico
Bleuler (FERRARI, 2007). O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um
Transtorno do Neurodesenvolvimento, no qual se encontram déficits
persistentes na comunicacao e interacdo social em diversos contextos, além de
padroes de comportamento e interesses repetitivos (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Cezar e Smeha (2016) apontam que o autismo é um quadro clinico de
inicio precoce, sendo que até mesmo no primeiro ano de vida ja é possivel
perceber algumas caracteristicas relacionadas ao TEA, especialmente nos
campos da interacdo social e da comunicagdo. O diagndstico é marcado, em
especial, pela incapacidade de estabelecer um sistema adequado de
comunicacdes com o0 ambiente social e traz consigo diferentes etiologias e
niveis de gravidade diversos que comprometem o desenvolvimento humano.

Uma modificagdo importante oriunda do DSM-5 (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014) diz respeito a um olhar para o prejuizo
funcional que o TEA traz para a vida do individuo. Tal prejuizo passa a ser
analisado em funcdo dos déficits observados na comunicacdo social, nos
comportamentos repetitivos e interesses restritos, sendo que sua combinagéo
leva a niveis diferentes de suporte exigido e gravidade.

As caracteristicas do familiar autista podem ser graves e persistentes,

entretanto, existem particularidades de cada autista e de cada dinamica



familiar, sendo assim, o impacto do diagndstico de TEA € Unico para cada
familia e ndo pode ser desprezado, pois afeta os diversos membros da familia
nuclear e extensa (CEZAR; SMEHA, 2016).

Machado, Londero e Pereira (2018) destacam que diante do diagndstico
de TEA, a familia passa por um processo de reestruturacao para que prossiga
em seu curso de desenvolvimento e, como elementos potencializadores deste
processo, tém-se 0 amparo e o suporte social. Além disso, a literatura destaca
trés fatores que substancialmente influenciam na dindmica das familias e
modulam o desempenho e habilidade de adaptacéo familiar: a disponibilidade
de recursos, capacidade comunicativa e sobrecarga de dificuldades impostas
ao ser humano (OLIVEIRA et al., 2017).

OBJETIVO

Investigar a adaptacdo familiar ao Transtorno do Espectro Autista em

decorréncia do diagnostico na familia.

METODOS
Participantes

Participaram deste estudo quatro familias de individuos com diagndstico
fechado de TEA, totalizando oito entrevistados, todos maiores de 18 anos,
sendo dois pais, duas avés e quatro maes, com idades variando entre 33 e 62
anos e média de 49,25 (+10).

A Familia 01 é monoparental, composta por uma méae, K., de 40 anos e
seu filho de 13, E., que é a pessoa com autismo. Também foi ouvida a avd
materna da crianga, V., 62 anos, uma vez que esta senhora residia com a
familia até poucos dias antes da realizacdo das entrevistas. A Familia 02 é
composta por pai (M., 34 anos), mae (J., 33 anos), e trés filhos, de 09 anos, 08
anos, um bebé de dois meses e uma avo, J. D., 59 anos. A pessoa acometida
pelo TEA é L. com 08 anos. A Familia 03 traz em sua composi¢ao o pai, J.M.,
de 48 anos, a mae, V.G., de 51 anos e uma crian¢a de 09 anos, M., que é o

membro autista da familia. E, por ultimo, a Familia 04 tem em sua composi¢ao



o pai, J. A., de 52 anos, a mée, A. L., de 49 anos e dois filhos, de 17 e 15 anos,

respectivamente, sendo que o filho mais novo, F., é a pessoa com TEA.

Local

A coleta de dados aconteceu na residéncia das familias, mediante visita

dos entrevistadores.

Instrumentos e materiais

Para a coleta dos dados, foram utilizadas folhas de papel, caneta e
celular com dispositivo para gravagao das entrevistas, conduzidas por meio de

um roteiro semiestrutrurado desenvolvido pelos pesquisadores.

Procedimentos

As familias foram encontradas por meio da amostragem nao probabilistica
bola de neve, a qual se alicerca no pressuposto das cadeias de referéncia
(VINUTO, 2014). Os familiares que aceitaram participar do estudo
voluntariamente assinaram o TCLE e participaram de uma entrevista que
seguiu um roteiro semiestruturado, com perguntas sobre a adaptacdo familiar
ao receber o diagnostico. Esta entrevista foi gravada mediante autorizacdo do
participante e, posteriormente, transcrita para melhor compreensdo do

fendbmeno estudado.

Analise dos dados

Os dados oriundos dos questionarios foram avaliados conforme literatura
da area e as transcricdes das entrevistas submetidas a analise de contetudo
tematica (BARDIN, 2011). Tal procedimento permitiu uma melhor compreensao
das semelhancas, particularidades e singularidades das vivéncias das familias

no que se refere a adaptacdo ao diagnostico de TEA. Para realiza-lo,



desenvolveu-se um trabalho de leitura exaustiva e sem julgamento do material
(pré-analise), a identificacdo, por meio de codificacdo e categorizacdo, das
unidades de significados que emergiram dos relatos (analise) e a apresentacao
dos dados, posteriormente reelaborados por meio das categorias tematicas
identificadas (interpretacdo) (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013; YIN, 2016).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apés analise das 8 (oito) entrevistas realizadas, foram encontradas 4
(quatro) categorias tematicas, mencionadas pelos participantes desta pesquisa
em diferentes frequéncias (Quadro 1). A categoria mais frequente nos relatos
foi “Impacto do Diagnostico” com 313 verbalizagdes, seguida de “Adaptacao
Familiar’, com 154, “Rede de Apoio”, 148 e “Perspectivas de Futuro”, 101.

Quadro 1 — Categorias tematicas que emergiram do relato dos participantes.

Categoria Subcategoria Frequéncia
Impacto do Sentimentos (123) 313
diagnéstico Comportamentos (131)

Pensamentos (59)
Adaptacéao familiar Mudancas (66) 154

Necessidades do cuidador (21)
Necessidades do autista (44)
Sobrecarga de cuidados (23)

Rede de apoio Amigos (5) 148
Familia (35)

Percepcéao de apoio (80)
Profissionais/institucional (28)

Perspectivas de Sentimentos (20) 101
futuro Comportamentos (12)
Pensamentos (44)
Desejo (25)

Fonte: Dados da pesquisa.




Categoria Impacto do Diagndstico

Nesta categoria foram agrupadas 03 (trés) subcategorias tematicas:
sentimentos, pensamentos e comportamentos. A primeira, “Sentimentos” traz
muitos relatos de tristeza, desespero, porém, em alguns casos, também houve
sentimento de alivio e de algo ja esperado frente os sintomas observados no
familiar, conforme os relatos de K - Familia 1 ("ele falé assim: ‘a medicina nao
pode fazer nada pelo seu filho'. Eu falei pra ele, falei assim: "A medicina clond
uma ovelha, diz que clond pessoas e o0 senhor me fala que ndo pode fazer
nada pelo meu filho?" Ele falé: ‘infelizmente, ndo. A ciéncia ndo tem dominio,
nao tem ainda um parametro sobre o autismo’. Ele me fal6 bem assim. O pai
dele saiu da sala chorando, que tava eu e o pai dele. E eu fiquei, né? Ai sai,
autista, € autista. Por um lado, eu fiquei aliviada. Por qué? Porque a gente ja
sabia o0 que o E. tinha, porque, até entéo, cinco anos e meio, ele nao falava, ele
tinha varias crises, assim, de chord, de grit4, e a gente ndo sabia o que que
era. Entdo, por uma lado, foi um alivio") e J. - Familia 02 ("e a gente se sente
um pouco impotente, né? porque todo aquele sonho, todo aquela coisa que a
gente tinha com o filho, joga um balde de agua fria, né?").

“Comportamentos” traz relatos dos entrevistados sobre as atitudes
tomadas desde o momento do recebimento do diagnostico de TEA em um
membro da familia, tais como V. G. - Familia 03 ("entdo €, é, muito assim, 0, eu
ndo tenho tempo pra mim, pra/ eu fiquei muito tempo sem ir no médico, sem
me cuida, nada. Agora gue eu consigo, as vezes/ eu num, eu num suportava
falta numa terapia prair no meédico, por exemplo, né? Entdo, eu fiquei muito

‘4]

tempo sem mi, sem mi cuidd") e J. A. - Familia 04 ("eu procuro ter muita
paciéncia com ele. Entender. Porque eu tenho que entender que ele tem uma
diferenca e eu tenho que me adequar").

Na subcategoria “Pensamentos”, observaram-se pensamentos
sobrecomo tratar o familiar autista, como exemplificam J. D. - Familia 02 ("meu
pensamento? Que hoje, sabendo é mais facil de lidar com ele de quando néo

sabia”) e A. L. - Familia 04 ("que que eu penso? Que é uma maneira nova de



ver, uma maneira diferente, ndo, nova ndo. Uma maneira diferente de ver o
mundo, né? Fico tentando entender como ele entende, né?").

Ao receberem o diagndéstico de TEA, os pais vivenciam um sentimento
de perda diante de seus sonhos e expectativas criadas em relagdo aos seus
filhos e concomitantemente, precisam encontrar maneiras de enfrentar essa
nova realidade, adaptando-se a ela. Antes mesmo de o diagndstico ser
confirmado, as familias ja convivem com a tentativa de identificar os sintomas
apresentados pelas criancas, necessitando aprender a lidar com eles
(MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). Ao ter a confirmagdo diagndstica
surgem novas dificuldades, inclusive, deparam-se com a insuficiéncia de
servicos de saude, educacdo e lazer que possibilitem a inclusdo efetiva. A
confirmagdo do problema no contexto familiar altera o curso do
desenvolvimento tipico de um filho, provocando grande impacto emocional e
mudancas na dinamica da familia, interferindo no funcionamento de todo o
grupo familiar. Sentimentos como angustia, medo, frustracdo e até mesmo
rejeicdo sao naturais e fazem parte do processo de aceitacdo do problema
(CHRISTMANN, 2017; MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). E possivel
perceber, através dos relatos dos entrevistados, esse tipo de vivéncia ao
receber a confirmacédo diagnostica de autismo em seus familiares.

Depois do diagnéstico, segundo Kiquio e Gomes (2018), a familia vive
um luto, mas, simultaneamente, inicia o processo de enfrentamento familiar,
fazendo com que toda a familia se adapte ao membro autista. Neste sentido, a
literatura aponta a necessidade de se olhar para as potencialidades dessas
familias (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018).

De acordo com Estanieski e Guarany (2015), a presenca da familia no
processo de diagnostico é algo muito importante, por ser previsto um grande
choque com a noticia que precisa ser minimizado, tendo em vista que tal
noticia acaba por atingir a familia como um todo. Todavia, as familias podem
apresentar resultados bastante variados em relacdo aos recursos de que
dispdem para lidar com diferentes situacfes, percebendo de maneira diversa

os desafios frente a nova condicdo apresentada, potencialmente estressante,



de ter que lidar com uma crianga com problemas cronicos de salde
(MATSUKURA et al., 2007).

Algumas familias poderdo considerar o diagnéstico de autismo como
uma sentenca, entretanto, para outras, tal diagnostico pode ser recebido com
alivio, no sentido de se saber o que aquela crianca tem. A confirmagao
diagndstica e os sentimentos dos pais podem ser desencadeadores de
estresse, interferindo diretamente no contexto familiar e em sua qualidade de
vida (KIQUIO; GOMES, 2018; MACHADO, LONDERO; PEREIRA, 2018). Os
relatos acima vém de encontro ao descrito na literatura, uma vez que se
observam sentimentos que vao da tristeza e do desespero ao alivio por
finalmente os sintomas de seus familiares receberem uma denominagdo e um

encaminhamento para o caso.

Categoria Adaptacéo Familiar

Dentro desta Categoria foram elencadas quatro Subcategorias. Em
“Mudancgas” foram reunidos relatos sobre as diferencas na dinamica familiar
anteriores e posteriores aos diagnodsticos de TEA, como também, a maneira
como os entrevistados percebem seus familiares autistas nos tempos atuais. A
seguir, alguns relatos sobre esta tematica como de V. - Familia 1 ("é, antes de
dar o diagndstico a gente pensava assim, que ele era muito nervoso, ele
gritava muito, entdo a gente achava assim: ai, esse menino, sei I, é birrento,
gue a gente ndo sabia, né? Entdo, o que acontecia com ele. (...) (depois que
recebeu o diagndstico) Mudou. Mudou muito. Mudou porgue a gente aprendeu
a cuidar né? Cuidar melhor, cuidar dele do jeito que ele é. Aceitar, né?
Principalmente”) e também no relato de J. A. - Familia 4 ("teve muitas
mudancas e sempre todas positivas, né? que o F. ele € muito colaborador").

A subcategoria “Necessidades do Cuidador” revelou quais cuidados
deveriam ser dispensados aos cuidadores de autistas, entretanto, a maioria
das respostas girou em torno dos cuidados que uma pessoa deve ter para
cuidar de alguém acometido pelo autismo, conforme J. - Familia 2 ("a gente

tem que ter autocontrole porque €, no caso do L., né? Ele é muito



sen(interrompe)/ a sensibilidade dele € assim (risos) € muito sensivel. Por
sensivel eu quero dizer assim: ele percebe tudo o que acontece ao seu redor,
entdo, as vezes, 'céta nervosa, vocé altera, ele ja percebe. Entdo, autocontrole
tem que té€”) e no relato de A. L. - Familia 4 ("eu fiz/ na verdade, eu comecei a
fazer terapia. Eu fiz um tempéo de psicanalise, que me ajudou muito a saber
gue eu nao tinha que fazer tudo igual, que eu podia aceitar que meu filho néo
fosse junto comigo. Eu fago ginastica, que eu acho que é pra mim, e apesar de
ir junto com o F., e eu falo pro F. que ele 6timo porque s6 ele pra me fazer
ginastica, entdo, ele me leva (sorri). E, o fato de trabalhar pra mim é bom. Eu
gosto de dar aula, é, porque eu falo dos assuntos que eu gosto, também é
bom, e, precisa sim, pra gente ter possibilidade de tratar bem”).

A subcategoria “Necessidades do Autista” elucidou 0 que uma pessoa
acometida pelo autismo precisa para se desenvolver de forma mais plena e
satisfatoria, tal como dizem K. - Familia 1 ("olha, eu acho que precisa,
principalmente, primeiramente, amor. Porque, a partir do amor “cé vai conhecé
a crianca, vocé vai entendendo como ela, como ela vai se ajeitano ali no
mundinho dela. E paciéncia. E, é crucial. Amor e paciéncia. Céteno amor, 'cé
tem paciéncia”) e J. - Familia 2 (“apoio. Apoio em tudo. Né? E, ele precisa de
apoio e segurancga. Seguranca/ se senti seguro. No ambiente que ele ta, no
caso da familia, se senti seguro com a familia").

Ja na subcategoria “Sobrecarga” verificou-se como 0s entrevistados se
sentiam em relacdo ao acumulo de tarefas que executam para suprir as
necessidades do familiar autista, sendo que a maioria aponta que atualmente a
sobrecarga € menor do que ja foi nos primeiros tempos ap0s a confirmacéo do
diagnodstico de TEA, o que esta exemplificado no relato de J. - Familia 2 ("que
antes tinha que fica é, além de fic4 atento em casa, tinha que ficd atento em
todos os lugares. Hoje, a gente fica atento, é 6bvio que a gente fica. Mais, de
uma maneira mais branda, porque ele ja tem nocao do perigo, ela ja sabe o
que é certo, 0 que € errado, ele se comporta nos lugares, € educado, entao é/
hoje td bem mais tranquilo”) e V. G. - Familia 3 ("entdo a gente cansa até de
ficapedino as coisas. TO tdo cansada, sabe? Num vé pedi isso. Ja pedi. Ja
falei. Todo dia, toda hora pedi a mesma coisa?").



As relagbes face-a-face significativas e estaveis sdo estabelecidas na
familia, que é o microssistema responsavel pelo desenvolvimento da crianca.
Quando nasce um filho com alguma deficiéncia, os planos sdo modificados,
elevando a responsabilidade e a necessidade de investimentos, causando mais
estresse e questionamentos sobre as praticas educativas tidas como ideais
pelos pais (CHRISTMANN, 2017; MACHADO; LONDERO; PEREIRA,
2018).Esse desenvolvimento familiar adaptativo pode causar efeitos
estressores, com déficits as ac¢des sociais, colocando as familias em uma
condicao de longos cuidados e extensos periodos de dedicagéo a criangca com
TEA (HOFZMANN et al., 2019).

O impacto do autismo na familia envolve uma série de fatores que
podem afetad-la ao longo de seu ciclo vital, gerando o chamado estresse
parental ou familiar. As familias podem se ver diante de uma sobrecarga de
tarefas, surgindo preocupacbes e cuidados especiais que podem gerar
situacbes potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional,
ocasionando sintomas fisicos e psicoldgicos nos cuidadores diretos, sendo que
os irmaos dos autistas também podem ser diretamente afetados pelo impacto
da enfermidade (GAIA, 2014).

Gaia (2014) também aponta que as maes de criancas autistas
apresentam maior nivel de estresse do que os seus pais, tendo em vista que
elas se envolvem muito mais com os filhos, o que pode lhes trazer prejuizos de
ordem profissional, como também da saude mental e emocional. Os pais, por
sua vez, tém as consequéncias minimizadas, em virtude de sua auséncia
rotineira no ambiente familiar, pois, geralmente, estdo mais envolvidos com
suas atividades profissionais do que as maes.

Além disso, diante do diagnostico, ocorrem modificacbes funcionais
familiares quanto ao desempenho dos papéis, uma vez que a demanda pela
conjuntura da criangca necessita de interacdes diversas de acordo com sua
etapa de desenvolvimento (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). Casos
mais severos de TEA carecem de cuidados integrais e, consequentemente,
geram um impacto maior. A adaptacdo dos membros das familias ocorre de

maneira singular aos estressores interativos. Assim, é possivel considerar que



0 processo de funcionamento das dinamicas familiares na solugcdo da
problematica auxilia de modo significativo ndo sé para disfuncéo relacional e
individual, mas também para adaptacao positiva (FARO et al., 2019).

Quando a saude de uma pessoa sofre alteracdes, estas podem levar a
mudancas na rotina familiar, podendo desencadear estresse e desestabilidade
nesta familia. Os pais ficam expostos a uma excessiva carga em funcdo da
rotina de cuidados que os filhos necessitam, porém, a capacidade de lidar com
fatores estressores é variada, uma vez que 0s niveis de tolerancia das pessoas
sdo diferentes e singulares. As mées costumam ser as mais afetadas pelos
eventos estressores, que podem leva-las ao isolamento social, diminuicdo de
sua qualidade de vida, depressdao e grande estresse (ESTANIESKI;
GUARANY, 2015). Nesta pesquisa, foi possivel perceber que o impacto
advindo do recebimento do diagnostico de TEA na familia foi sendo minimizado
a medida em que o familiar autista foi crescendo e se desenvolvendo conforme
suas potencialidades.

Estresse, depressao e ansiedade sdo maiores em pais de criangas com
TEA quando comparados aos pais de criangas com outras patologias, como,
por exemplo, a Sindrome de Down, sugerindo que o estresse se deve as
caracteristicas proprias do autismo e ndo somente a um atraso do
desenvolvimento (ANDRADE; TEODORO, 2012).

Matsukura e colaboradores (2007) apontam que a entrada das mulheres
no mercado de trabalho na década de 60 ndo implicou mudancas na divisdo
das tarefas domésticas, sendo as méaes, até hoje, as maiores envolvidas nos
cuidados necessarios e na dedicacado de maior tempo ao familiar autista, o que
leva a uma sobrecarga de papéis. Para Estanieski e Guarany (2015), as
consequéncias enfrentadas pelos cuidadores sao: responsabilidade pelo
cuidado, isolamento social, ansiedade, carga emocional, levando a uma
diminuicdo de sua qualidade de vida, aspectos corroborados nos relatos acima
apresentados por parte de alguns dos entrevistados. As autoras defendem a
necessidade de um suporte aos cuidadores de pacientes com problemas
cronicos, em virtude de sua imersdo em um cotidiano conturbado devido as

tarefas acumuladas. Kiquio e Gomes (2018) apontam que fatores como as



caracteristicas do autismo no filho, a quantidade de tempo disponibilizada para
cuidar do filho autista e a renuncia da carreira profissional podem ter

consequéncias devastadoras na saude emocional da méae.

Categoria Rede de Apoio

Na Categoria Rede de Apoio foram agrupadas quatro subcategorias. A
tematica “Amigos” apresentou baixa frequéncia de conteudos, o que leva a
inferéncia sobre a baixa participagéo de amigos dos familiares autistas em suas
vidas, ou até mesmo oferecendo seus préstimos em momentos necessarios.
Entretanto, ndo ficou claro se os familiares de autistas ndo procuram por este
tipo de apoio ou se ele ndo é oferecido por sua rede de amizades, como
relatam K. - Familia 1 ("eu num sei como que pode sé pessoas que num tem a
familia pra apoiad porque eu tive muito apoio da minha familia, muito, muito,
muito, da minha familia, dos meus amigos, é, de todo mundo"), e J. - Familia 2
("eu senti apoiada pelas minhas amigas também, no trabalho, me senti muito
apoiada. Esse apoio continua").

Na Subcategoria “Familia” os relatos trataram sobre a importancia do
grupo familiar no oferecimento de suporte e apoio aos entrevistados em funcéo
da presenca de um familiar autista, conforme ilustram os relatos de J. - Familia
2 ("e eu vejo aqui em casa, que tem eu, minha mée, o M., os primos, Vo, tio, 'cé
vé que a familia inteira, sabe? Torce. Torce por ele e que aqui em casa, e todo
lugar que ele vai, ele é tratado como uma crian¢a qualquer”) e A. L. - Familia 4
("assim, € demais. E a casa, minha casa era aberta, porta aberta. Entrava todo
mundo pra ajudar, né? Vinham as irmas do meu marido tomar conta, € do F. a
noite. E, entendeu? A casa tava sempre aberta. Tinha sempre/ eu falava que
era minha staff ((risos)). Tinha, eu tinha uma staff familiar, assim, pra ajuda,
enorme. Sempre tive").

Dentro da Subcategoria “Percepcdo de Apoio” encontram-se relatos
como os de J. - Familia 2 ("em casa, com 0 meu marido, foi dificil porque meu
marido é muito fechado. Ele se isol6. Ele se iso(interrompe)/ foi uma maneira

dele/ do sofrimento dele. Ele se isold. Ent&o ele sofreu bastante. Em meu pai,



minha mae, meus meu irmao me apoiaram muito, sabe?") e J. A. - Familia 4
("é... eu percebi que todo mundo envolvido na, na vida dele, né? os parentes
de ligacdo mais direta, os de/ um pouco mais distantes, todo mundo se se
solidarizou, ndo/ vamos, entdo vamos fazer isso, vamos fazer aquilo. Todo
mundo se, se, se empenhando em tentar dar uma ajuda que possa trazer algo
positivo, né? Muito embora a gente tem enxergado que o peso maior deve ser
nosso, a gente sempre falou, eu e a A. que o0 A. ndo é pai do F., ele é IRMAO,
entdo ele ndo tem que ter peso de educacao, tal de guiar disso/ evidente é o
irmao mais velho, irmé@o mais velho, as vezes, tem que direcionar o irmao mais
novo, isso é natural, mas eu sempre senti apoio, sim”).

Na Subcategoria “Profissionais/institucional” foram elencados relatos
referentes a percepcdo dos entrevistados sobre o apoio recebido por médicos,
psicologos, fonoaudidlogos e de outras categorias profissionais desde o
momento da consolidacdo de TEA em seus familiares autistas, bem como de
instituicdes que ofertam cuidados ao autista, tais como J. M. - Familia 3 ("mais
€ na hora que a gente encontra esse apoio na psicéloga la, né? Pelas
experiéncias que a psicologa tem, né? Do conhecimento dela, pelas
experiéncias dos outros, das outras familias, né? Conversa, assim, né?"), A. L.
- Familia 4 ("e, volta e meia, encontrei nesse tempo todo ai, muitos
profissionais maravilhosos. Ndo posso reclamar, ndo. Sabe? Gente que me
apoiou, que me encaminhou, desde o0 comeco, assim, pessoas que foram
muito importantes. Eu posso nominar, assim, entre as psicélogas, psicanalista,
fono, né? Entdo, sempre tive apoio”) e J. M. - Familia 3 (“principalmente na
AMA, né? la ou com outros, com outros, €, 0s proprios especialistas, eles foram
passando os métodos que eram os melhores pra ele, pra ajuda ele").

Um dos fatores que podem atenuar o estresse materno é o apoio social
percebido pelas mées. Sao importantes tanto o apoio familiar, como o apoio
institucional e mesmo que n&o contribuindo de modo significativo com o0s
cuidados diretos ao autista, o apoio percebido pode propiciar que as maes se
sintam mais aptas para manejar as dificuldades comportamentais de seus
filhos (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018). As escolas de educacao

especial sdo a fonte primaria de suporte social a esta populacdo, com



importante funcdo protetiva para as maes, ao oferecerem servicos como
informacéao, orientacéo e atendimento psicolégico aos pais (SCHMIDT; BOSA,
2007).

Andrade e Teodoro (2012) apontam a existéncia de vérias formas de
suporte, dentre elas o Apoio Social, que é aquele ofertado por cbnjuges,
familiares e amigos; os Servicos de Apoio, normalmente realizados por
cuidadores ou em ambientes especializados e, por ultimo, o Suporte Formal,
que é o acesso das familias de autistas aos servicos de saude, profissionais e
grupos de apoio, programas de formagao e educacgédo dos pais. Segundo 0s
autores, ha necessidade de maior disponibilidade de suporte formal, uma vez
que ele néo é distribuido de maneira igualitaria entre a populacéo, deixando de
contemplar justamente as familias de baixo nivel socioeconémico. Faz-se
necessario o recebimento de adequado acolhimento e apoio para que as
familias enfrentem a crise instaurada e voltem ao ciclo de desenvolvimento. O
processo familiar adaptativo esta intrinsecamente ligado a dependéncia da rede
de suporte e servicos disponiveis para cuidado delas e de suas criangas
(MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018).

Categoria Perspectivas de Futuro

Nesta Categoria foram agrupadas 4 (quatro) subcategorias, conforme
descrito abaixo. Na primeira delas, “Sentimentos” foram relacionados as
emocOes despertadas nos entrevistados ao pensarem sobre o futuro de seus
familiares portadores de TEA, tais como os relatos de V. - Familia 1
(“(entrevistada chorando) se trata do futuro, né? Que a gente nao sabe (ainda
chorando), mas ta na mao de Deus. Deus sabe o que faz") e J. A. - Familia 4
("guem vai cuidar dele quando a gente faltar? Que até ha pouco tempo eu li, a
pouco tempo... ja tem um tempo, um artigo que falava que todo autista, em
algum momento da vida, acaba em uma instituicdo. Alguns na infancia, que a
familia abandona, e outros na velhice, porque a familia abandonou por morte.

Morreu pai. Morreu méae. Vai que ele seja 0 mais longevo da familia, em algum



momento ndo vai ter ninguém da familia pra olhar ele. Entdo, isso €
preocupante, né? O que vai ser o futuro dele?").

Na Subcategoria “Comportamentos” foram agrupados relatos dos
entrevistados sobre acdes que pretendem adotar para garantir o futuro de seus
familiares portadores de TEA. Exemplificam essa categoria os relatos de K. -
Familia 1 (“entdo eu nao tenho, ndo tenho planejamento nenhum, ndo tenho
expectativa nenhuma”) e J. A. - Familia 4 (“entdo essa € a preocupacao em
deixar alguma coisa pra que ele possa subsistir, €, pagando por uma instituicdo
melhor, de um custo/ pra ser mais bem assistido, né? Entdo/ mas eu procuro
Nao pensar muito nisso porque isso vai gerar uma angustia tremenda que eu/
se a vida seguir seu curso normal, eu morro antes que ele, a méde morre antes
que ele, entado, € algo que a gente pode ficar atémais neurotizado, né?").

Na Subcategoria “Pensamentos” foram reunidos diversos pensamentos
manifestados pelos entrevistados durante as entrevistas referentes ao futuro de
seus familiares autistas, tais como K. - Familia 1 ("eu s6 uma pessoa que eu
num, eu nao vivo a expectativa do futuro. Eu ndo consigo, entdo eu faco
tratamento também/ essa € uma das, dos motivos d'eu fazé. Entdo eu néo vejo
um futuro pro E. Eu vejo HOJE") e J. A. - Familia 4 ("que que vai ser a
profissdo dele? Ele vai ser um adulto autossuficiente? Como € que vai ser? S6
que nele tem esse, esse peso um pouquinho diferente, pela situacdo do
espectro autista que ele apresenta, né?").

Dentro da Subcategoria “Desejos” foram reunidos relatos sobre o que os
entrevistados esperam ou gostariam que ocorresse para seus familiares
autistas. A seguir, alguns relatos exemplificam essas falas: J. D. - Familia 2
("que alguém, no futuro, incentive ele sempre continuar”) e V. G. - Familia 3
("que eles, ndo sei como que eles percebem, né? Por isso que eu queria
conversa com meu filho, queria que ele falasse, assim, o que que ele sente,
saber quando quando alguém, por exemplo, sai de perto dele, se ele percebe
que ta discriminando”).

O alto nivel de dependéncia de apoio familiar e a falta de outras formas
de apoio geram sentimentos de ansiedade, inseguranca e temores em relacéo

a condicao futura dos familiares autistas, o que acaba por afetar a familia como



um todo. A preocupacdo dos pais com o futuro dos filhos, com suas
dificuldades cognitivas, com suas habilidades de funcionamento com maior
independéncia e aceitacdo destes por suas comunidades sdo preocupacdes
dos pais de portadores de TEA, em especial no momento em que nao mais
puderem prover os cuidados necessérios (CHRISTMANN, 2017). O TEA tem
condicdo multifatorial, logo, seu agravamento € diferente nas criancas,
entretanto, compromete mais alguns individuos do que outros. De qualquer
forma, ter uma pessoa no contexto familiar com TEA gera um impacto
consideravel nas relacbes estabelecidas e na rotina cotidiana, o que aponta
para a necessidade de um olhar cuidadoso a essas familias e suas
experiéncias no sentido de favorecer sua adaptacdo e retomada do ciclo de
desenvolvimento familiar (MACHADO; LONDERO; PEREIRA, 2018; FARO et
al., 2019).

CONCLUSAO

O autismo é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por
déficits persistentes na comunicacao e interacdo social em diversos contextos,
além de padrdes de comportamento e interesses repetitivos, fazendo com que
os familiares de portadores de TEA tenham que se adaptar frente a essa
patologia desde a manifestacao de seus primeiros sintomas.

Com os dados obtidos no estudo, foi possivel perceber que a medida em
que a crianca diagnosticada com TEA vai crescendo, sua familia se apresenta
melhor adaptada a essa realidade, pois os cuidados necessarios no inicio do
processo com o individuo em situacdo tdo especial, com comportamentos
atipicos, implicam em alto nivel de estresse, sobrecarga de funcdes e, muitas
vezes, de papeéis familiares a serem ocupados. A maneira como o diagndstico
de TEA é recebido influencia diretamente na adaptacéo familiar e qualidade de
vida dos membros de cada familia.

Na otica das familias, o apoio recebido, seja por parte de seus
familiares, amigos, sociedade ou instituicbes facilita sua adaptacdo ao

diagnéstico de TEA, sendo que, além das terapias adotadas, tais como



acompanhamento fonoaudi6logo, terapia ocupacional, acompanhamento
psicoterapéutico, musicoterapia etc., varios outros fatores influenciam na
melhora do quadro autistico, entre eles, verifica-se a participacdo dos pais no
processo de desenvolvimento e criacdo dos filhos, a determinacdo e
perseveranca na busca pelos tratamentos mais eficazes para cada caso,
levando em conta a individualidade do ser, a realizacdo de atividades fisicas
em um ambiente cercado por amor, paciéncia e carinho, sentimentos que
aparecem como reservas protetoras do individuo. Em alguns casos, o suporte
religioso também se mostrou importante no enfrentamento da situacéo.

Este estudo evidenciou a importancia de um olhar integral a familia de
pessoas com TEA e a necessidade de se pensar em estratégias de intervencao
junto a elas que promovam a diminuicdo do estresse parental, o fortalecimento
da rede de apoio e 0 aumento da crenca de autoefichAcia dos membros
familiares. No que se refere ao papel dos profissionais que atuam diretamente
com as familias, esse estudo indica a necessidade de um olhar empatico e
acolhedor, como estruturas que precisam ser ouvidas e compreendidas por
meio de um direcionamento atencioso dos profissionais da saude, da
sociedade e dos integrantes do seu contexto familiar e social. Faz-se
necessario enxergar além do autista e seu transtorno, é preciso olhar para as

familias.

Conflitos de interesse:  Os autores declaram que nédo ha conflito de interesse.
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