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RESUMO

Essa pesquisa teve como objetivo investigar a percepgdo parental sobre as repercussoes do filho com
autismo na adaptagdo familiar. Foram aplicados um questionario sociodemografico e um roteiro de
entrevista em nove casais que estdo vinculados a um servico de atendimento de criangas com
transtorno do espectro autista (TEA) e, posteriormente, empregou-se a analise de contetido de
Bardin. As principais dificuldades estdo relacionadas as caracteristicas do TEA e as preocupagdes
relacionadas a inclusdo e ao preconceito. Por outro lado, o apoio social do conjuge e da familia
extensa e 0 acesso aos servigos de satde auxiliam no processo de adaptacdo familiar.

PALAVRAS-CHAVE:

Autismo; Familia; Parentalidade.

ABSTRACT

This research aimed to investigate the parental perception about the repercussions of the child with
autism on family adaptation. A sociodemographic questionnaire and an interview script were applied
Informagées do Artigo: to nine couples who are linked to a service for children with autism spectrum disorder (ASD) and
subsequently Bardin's content analysis was used. The main difficulties are related to the
characteristics of the ASD and concerns related to inclusion and prejudice. On the other hand, social
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RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo investigar la percepcion de los padres sobre las repercusiones del
nifio con autismo en la adaptacion familiar. Se aplicoé un cuestionario sociodemografico y una guia
de entrevista a nueve parejas vinculadas a un servicio de atencion para nifios con trastorno del
espectro autista (TEA) y, posteriormente se utilizo el analisis de contenido de Bardin. Las principales
dificultades estan relacionadas con las caracteristicas del TEA y las preocupaciones relacionadas
con la inclusién y los prejuicios. Por otro lado, el apoyo social del conyuge y la familia extensa, y el
acceso a los servicios de salud ayudan en el proceso de adaptacion familiar.

PALABRAS CLAVE:
Autismo; Familia; Parentalidad.

O nascimento de uma crianga inicia uma nova etapa na vida da familia e, consequentemente, afeta o
papel desempenhado pelos membros desse grupo, principalmente para os genitores que se defrontam com a
necessidade de prover os cuidados bésicos, além de terem a fun¢do de educar e socializar o filho. O papel
desempenhado pelos pais nesse contexto acompanha as mudancgas da propria crianga, a medida que ela cresce
e exige uma adaptagdo dos cuidadores diante das suas necessidades de desenvolvimento. Além das
caracteristicas da crianga, o contexto no qual os pais estdo inseridos também exercerd influéncia sobre o seu
papel parental. Porém, se esse nascimento ¢ marcado pela chegada de um filho com alguma deficiéncia, ou pela
descoberta dessa condi¢do nos seus primeiros anos de vida, isso podera provocar um desequilibrio na familia,
devido a ruptura das expectativas de um filho ideal (Desai, Divan, Wertz, & Patel, 2012; Poslawsky, Naber,

Van Daalen, & Van Engeland, 2014).
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As dificuldades na criagao dos filhos com deficiéncia se diferenciam de acordo com o grau de
comprometimento no desenvolvimento que interfere no seu grau de autonomia, apresentado para cada tipo de
deficiéncia (Bosa, 2006). Neste estudo, dar-se-a foco a adaptacao familiar diante de criangas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA), que se caracteriza, principalmente, por prejuizos persistentes na comunicagao social
reciproca e na interacao social, apresentando também padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades. Esses sintomas costumam ser identificados no segundo ano de vida, embora alguns
indicios mais acentuados possam ser observados nos primeiros doze meses de idade (Associagdo Americana de
Psicologia [APA], 2014). O termo espectro esta associado a niveis e dimensoes de variabilidade na manifestacao
dos sintomas do autismo e estdo associados ao comprometimento no comportamento adaptativo do individuo.
Muitos individuos com TEA também apresentam comprometimento intelectual e da linguagem (APA, 2014).
As principais dificuldades comportamentais associadas ao TEA se referem ao prejuizo na manutengao da
atencdo, agressdo, acessos de raiva e comportamentos autolesivos em respostas as mudangas no ambiente
(Gadow, DeVincent, Pomeroy, & Azizian, 2004; Hartley, Sikora, & McCoy, 2008).

Os comportamentos das criangas com TEA interferem nas interacdes no contexto familiar e podem
contribuir para o aumento do estresse parental, principalmente nas maes dessas criangas, em compara¢ao com
os sintomas de estresse referidos por pais de criangas com outras deficiéncias, bem como maiores niveis de
sintomas de depressdo, diminuicao da qualidade de vida e aumento dos niveis de problema de saude, piores
indicadores de sensacdo de bem-estar (Bonis, 2016).

O modelo tedrico de Bradford (1997) propde uma perspectiva sist€émica para a compreensdo da
adaptagdo familiar diante de uma condi¢do organica cronica, mas também tem sido utilizado no caso das
familias diante de um filho com TEA (Schmidt & Bosa, 2003). Esta abordagem teorica constitui um metamodelo
porque Bradford integrou diferentes vertentes, como a psicologia da saude, pediatria, teoria sistémica e da
psicologia do desenvolvimento e da personalidade. A adaptacao familiar diante da ocorréncia de uma condigao
cronica depende de quatro fatores: 1) o padrao de interagdo familiar; 2) a comunicagao entre a equipe de saude
e a familia/paciente; 3) o ambiente de cuidados de saude e; 4) as crengas da familia sobre satide e doenga. Além

disso, as caracteristicas individuais da crianga, os desafios impostos pela doenga, as estratégias de coping ¢ a

o
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rede de apoio social também devem ser considerados na anélise sobre a adaptacao familiar, visto que que esses
fatores interagem e se influenciam mutuamente (Bradford, 1997). Sendo assim, o TEA em si ndo seria o
suficiente para causar um desequilibrio no contexto familiar, mas sim os recursos disponiveis pelo sistema
familiar, a qualidade de interagdo, a comunicagao e a disponibilidade das redes de apoio que poderiam afetar de
modo positivo ou negativo a adaptagao dos membros nesse contexto.

Um dos principais preditores da adaptagdo familiar sdo as crengas sobre as condi¢des de saude
(Bradford, 1997). Nesse sentido, os pais desenvolvem percepgdes e expectativas sobre o desenvolvimento do
filho com TEA, acredita-se que essas cognicdes parentais podem influenciar nas respostas emocionais
direcionadas na criagdo dos filhos. Correa, Simas e Portes (2018) realizaram um estudo sobre as metas de
desenvolvimento almejadas pelas maes de criangas com TEA e os resultados revelaram que elas esperam que
seus filhos alcancem a autonomia e a independéncia na vida adulta, mas para atingir essas metas elas atribuem
a siaresponsabilidade, o que pode gerar uma sobrecarga emocional caso essas expectativas ndo sejam atendidas.
Hebert e Koulouglioti (2010) realizaram uma revisao da literatura e constaram que as expectativas dos pais
sobre o desenvolvimento do filho com TEA sao influenciadas por diversos fatores relacionados as redes de
apoio, como os demais membros do sistema familiar, amigos e comunidade.

Nos ultimos anos, varios pesquisadores brasileiros t€ém investigado as repercussoes do TEA no contexto
familiar, contudo, a maioria das pesquisas sdo realizadas apenas a partir da percep¢ao materna (Gomes, Lima
Bueno, Araujo, & Souza, 2015; Machado, Londero, & Pereira, 2018; Meimes, Saldanha, & Bosa, 2015; Pinto
etal., 2016).

O estudo brasileiro de Meimes e colaboradores (2015) sobre adaptacao materna diante de um filho com
TEA revelou que alguns fatores psicossociais podem interferir de forma negativa na adaptagdo das maes,
principalmente devido a falta de apoio social e conjugal, dificuldades de acesso ao sistema de saude e os desafios
impostos pelas caracteristicas especificas do TEA. Além disso, os resultados do estudo apontam para
dificuldades em identificar aspectos sadios no desenvolvimento do filho e em criar estratégias de enfrentamento
para as situagdes demandadas pelo diagndstico da crianga, bem como para a abdicagdo da sua carreira

profissional e consequentemente o impacto na sua vida social. Pinto e colaboradores (2016) também realizou
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um estudo com maes de criangas com TEA e constatou a dificuldade de apoio conjugal, principalmente no que
tange a divisao de tarefas parentais com o conjuge, o que acarreta uma maior sobrecarga para as maes. Essa
dificuldade do engajamento paterno, pode estar associada ao fato que eles nao aceitavam o diagndstico do filho.

Resultados semelhantes foram encontrados na pesquisa de Machado e colaboradores, (2018). Essas
autoras também constaram que a falta de apoio social da familia extensa, a sobrecarga na vida familiar
principalmente entre as mulheres que se afastaram da vida profissional para se dedicar de forma integral ao
cuidado do filho com TEA também trouxe consequéncias na vida social dos membros da familia. Apesar dos
aspectos negativos, os familiares revelam maior unido e um processo de re-idealizacao do filho com TEA diante
das suas reais possibilidades de desenvolvimento.

Recentemente, um estudo de revisdao da literatura nacional sobre os desafios das familias que tenham
filhos com TEA revelou que o acesso a servigos de saude adequados as suas necessidades pode ser uma rede de
apoio essencial para a promogao da adaptacao familiar diante do diagnostico de TEA (Gomes et al., 2015).
Diante disso, essa pesquisa tem como principal objetivo compreender a percepcdo parental sobre as
repercussoes do filho com TEA no contexto familiar, incluindo aspectos relacionados as caracteristicas da
crianga, ao sistema familiar e as redes de apoio. Os resultados dessa pesquisa podem auxiliar no mapeamento
das condi¢des que podem provocar um aumento do nivel de estresse nos pais e, assim, servir de base para o
planejamento de intervengdes voltadas para a familia, principalmente para ajuda-los no processo de adaptacao
apos o recebimento do diagnoéstico de TEA.

Método
Participantes

Esse estudo ¢ um recorte da tese intitulada “Relagdes entre estilos parentais, coparentalidade e
caracteristicas de comportamento de criangas com transtorno do espectro autista”. Nesse estudo maior,
participaram 45 pais (idade média: 36,36 DP= 7,19) e 45 maes (idade média: 31,78 DP=5,92), totalizando 90
participantes. Como critério de inclusdo, os casais deveriam ter um filho ou filha na faixa etaria de 3 a 7 anos,
com laudo diagndstico, segundo os critérios do DSM-5, que contemple o Transtorno do Espectro Autista (APA,

2014), e serem atendidos por um Centro Especializado em Reabilitagdo (CER) no sul do Brasil. No entanto,
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para o presente estudo foram escolhidos de forma aleatoria os casais participantes da parte qualitativa da
pesquisa. O critério adotado foi o de que a cada quatro casais participantes, o quinto fosse convidado a responder
a entrevista, perfazendo um total de 9 casais entrevistados.

O CER ¢ um ponto de atencdo ambulatorial especializada em reabilitacdo que realiza diagnostico,
tratamento, concessao, adaptagao e manutengdo de tecnologia assistiva, constituindo-se em referéncia para a
rede de atencdo a satude no territorio (Portaria MS/GM no 793, 2012). Esse servigo, especificamente, presta
assisténcia para onze municipios de uma regiao no sul do Brasil e atende preferencialmente criangas de 0 a 12

anos de idade, com TEA.

Tabela 1
Caracterizag¢do sociodemogrdfica dos participantes
. Idade da Idade do Idade da Nivel de escolaridade Nivel de escolaridade -
Crianca . . ~ . - Renda familiar
crianca pai maie do pai da mae
c1 06 28 23 Fundamental completo Fundamental R$3.001,00 A R$3.500,00
incompleto
2 04 30 29 Meédio completo Superior incompleto R$501,00 A R$1.000,00
a3 05 25 24 Superior incompleto Médio incompleto R$2.501,00 A R$3.000,00
C4 03 32 30 Superior incompleto Superior incompleto R$1.501,00 A R$2.000,00
C5 06 32 33 Superior completo Superior completo R$4.001,00 A R$4.500,00
Cé6 05 46 38 Superior incompleto Superior completo R$4.501,00 A R$5.000,00
Cc7 07 30 25 Superior completo Meédio incompleto R$3.001,00 A R$3.500,00
cs 03 45 42 Fundamental Médio completo R$3.001,00 A R$3.500,00
incompleto

Cc9 03 32 28 Superior incompleto Superior completo R$5.501,00 A R$6.000,00

Quanto a idade das criangas, esta variou entre 3 e 7 anos de idade. Em relacdo ao sexo da crianga, apenas
duas criangas eram do sexo feminino. Apenas a crianga C8 tinha um irmao mais velho, os demais eram os
primogénitos e as criangas C1, C5, C6, C7 e C9 eram os unicos filhos do casal. Destaca-se que a figura paterna
era representada pelo padrasto nas familias das criangas C2 e C4. Houve uma variabilidade do nivel de
escolaridade e das profissdes exercidas pelos membros do casal. No entanto, destaca-se que cinco maes
(C3,C4,C6,C7,C8) declaram serem donas de casa e ficam responsaveis pelos cuidados do filho com TEA. Por
outro lado, os todos os pais (homens) declararam exercer atividade remunerada fora de cada, exceto o pai da
C2, que esta desempregado. Quanto aos dados sobre a renda familiar, constatou-se que apenas uma familia (C2)

sobrevive apenas de um salario-minimo (valor atual - R$954,00).
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Instrumentos

Inicialmente, foi aplicado um questiondrio elaborado pelo grupo de pesquisadores do NEPeDI (Nucleo
de Estudos e Pesquisas em Desenvolvimento Infantil) para investigar dados sociodemograficos com apenas um
dos genitores e, depois, foi aplicado o roteiro de entrevista sobre o cuidado de filhos com TEA com cada membro
do casal. Esta entrevista semiestruturada foi construida pelos autores desta pesquisa, tendo em vista a
necessidade de dados qualitativos que retratassem a experiéncia da familia diante de um filho com TEA. O
instrumento foi baseado no Roteiro para Entrevista sobre coparentalidade desenvolvido pelo Nucleo Integrado
de Estudos e Pesquisa em Transtornos do Desenvolvimento (NIEPED).O instrumento original possui trinta
questoes e, nessa pesquisa, foi adaptado para apenas oito. As perguntas versam sobre a rotina da familia e a
percepgao sobre os cuidados adotados na criagdo do filho (Ex: Pensando na rotina de atividades e nos cuidados
com o(a) (nome da crianga), como vocé percebe a tua participagdo?), as principais dificuldades no exercicio da
parentalidade (Ex: Quais sdao as maiores dificuldades que vocé encontra hoje na criagao de [nome da crianga]?)
e os recursos utilizados para adaptacao familiar (Ex: Pensando na sua experiéncia, na vivéncia em sua familia,
quais os recursos voces utilizam para superar essas dificuldades?).
Procedimentos de Coleta de Dados

Apo6s o consentimento do local de coleta de dados, uma emenda do projeto foi encaminhada ao Comité
de Etica com Seres Humanos da universidade. Cabe ressaltar que esta pesquisa ¢ continuidade de um projeto
maior intitulado “Envolvimento paterno no contexto familiar contemporaneo II”, o qual foi aprovado pelo
mesmo comité sob o parecer consubstanciado n°1.514.798.

Para cada um dos pais que preencheram os critérios estabelecidos e aceitaram participar deste estudo,
foi agendado um horario e local de preferéncia deles para a realizagdo da coleta de dados. Esta estratégia teve o
intuito de minimizar qualquer tipo de transtorno ao participante. Além disso, independentemente do local
escolhido, buscou-se um ambiente propicio e reservado para a aplicacdo da pesquisa, tendo em vista
interrupgdes € a propria privacidade do participante, acontecendo preferencialmente em uma sala de

atendimento do CER.
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No primeiro contato com os participantes, o pesquisador realizava o convite e explica os objetivos da
pesquisa. Havendo concordancia na participagdo, o pesquisador solicitou a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — do pai e da mae e deu seguimento com a aplicacao dos
instrumentos. A ordem de preenchimento dos instrumentos era a seguinte: 1) assinatura do TCLE, 2)
questionario sociodemografico e, por fim, 3) entrevista sobre o cuidado de filhos com TEA. A aplicagdo de
todos os instrumentos levava aproximadamente 30 minutos com cada participante. Apenas o questionario
sociodemografico foi aplicado em apenas um dos genitores. A entrevista foi gravada, por meio, de um gravador
de voz e posteriormente as respostas foram transcritas na integra.

Analise e Tratamento dos Dados

As entrevistas foram transcritas e, posteriormente, empregou-se a andlise categorial tematica de
conteudo proposta por Bardin (2003). Quanto a esse tipo de andlise, a autora define tema como uma “unidade
de significagao que se liberta naturalmente de um texto analisado segundo critérios relativos a teoria que serve
de guia a leitura” (p.105). Assim, a analise tematica “consiste em descobrir os nicleos de sentido que compdem
a comunica e cuja presenga, ou frequéncia de aparicao, pode significar alguma coisa para o objetivo analitico
escolhido” (p.105).

As palavras e/ou expressoes emitidas pelos participantes foram transcritas em um editor de texto. Em
seguida, o pesquisador iniciou o procedimento de pré-analise com uma leitura flutuante. Essa ¢ considerada por
um primeiro contato com o material coletado para se apropriar do conteudo. A partir disso, a leitura dos dados
se tornou mais elucidativa e permitiu que as palavras e/ou expressoes se encaixassem nas categorias. Ao final,
realizou-se a analise propriamente dita e a categorizagdo. Utilizou-se uma adaptacdo das categorias do estudo
de Schmidt (2008), ele dividiu em cinco categorias: a) percep¢do do parceiro parental, b) autopercepcao
parental, c) percepcao do filho, d) conjugalidade e) rede de apoio social. No presente estudo, foram utilizadas
apenas as categorias “percepcao do filho” e “rede de apoio social”, sendo que, nessa ultima, utilizou-se de outras
subcategorias, nomeadas como formal e informal. Além disso, criou-se a categoria “preocupacdo com 0O
contexto social” (subcategorias escola e sociedade), devido a emergéncia desses contetdos nas entrevistas com

os participantes. Na Tabela 2, encontram-se descritas as categorias utilizadas no presente estudo.

Portes, J. R. M., & Vieira, M. L. 8



Psicol. Pesqui. | 16| 1-23 | 2022 DOI: 10.34019/1982-1247.2022.v16.32614

Tabela 2.
Matriz geral das categorias e subcategorias das influéncias na adaptagdo familiar

Categoria Subcategorias Definicao

Essa categoria ¢ definida pela percepgao dos pais sobre os filhos
Percepcio do filho com com TEA, incluindo os principais sintomas do TEA (prejuizo
autismo na comunicagdo e interagdo social e padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses ou atividades).
Preocupacio com o 1 sociedade Preocupacdes dos pais que a crianga sofra algum tipo de
contexto social '2 escola preconceito na sociedade ou ndo seja efetivamente incluida no
’ contexto escolar
1.formal (institucional)
Rede de apoio social 2. Informal (internet, TV,
comunidade, familia)

A percepgao das familias sobre a sua rede de apoio social ¢ a
sua origem (formal ou informal).

Resultados
Nesse momento, serdo apresentados alguns trechos dos relatos dos entrevistados que ilustram as
defini¢des de cada categoria.
Percepc¢io do Filho com Autismo
Essa categoria ¢ definida pela percepcdo dos pais sobre os filhos com TEA, incluindo os principais
sintomas do TEA. Foram identificados alguns contetidos nos relatos dos pais que expressavam as caracteristicas
do filho a partir da sintomatologia do TEA, como o prejuizo na comunicagdo e na interagao social e padrdes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. As dificuldades relacionadas a comunicagao
e interagdo social tiveram uma maior ocorréncia em comparagdo aos padroes restritos e repetitivos de
comportamento. Em relagdo ao primeiro sintoma, pode-se destacar alguns relatos: “Ela ainda fala errado ainda,
né? Vai fazer seis anos e fala bastante coisa errada ainda. A gente tem que ficar corrigindo” (Pai C2). A mae da
C6 comenta:
Ela ¢ uma crianca que gosta do mundo dela. Da solidao dela.. Isso € muito dificil assim. Ja tentei
trazer outras criancas em casa, é muito dificil. E constrangedor até pra familia, pra crianca, eles
vao querer brincar. Dai ela pega as coisas dela, ela vai pro outro lado.
As caracteristicas relacionadas aos padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades fica evidente no relato da mae da C4 que tem apenas 3 anos de idade e apresenta um interesse

especifico por nimeros e ja consegue contar espontaneamente:
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Eu acho ele muito inteligente pro que chama a atengdo dele. Igual ao numeral. Ele aprendeu o
numeral de um a dez em inglés por conta propria e de 1-15 em portugués. E aonde ele vé nimero
¢ fascinado. Por isso, por objetos de formas.
Uma das caracteristicas que mais incomodam tanto os pais quanto as maes sdo alguns padrdes de
comportamento que envolvem a agressividade, a birra e a teimosia, como pode ser ilustrado no relato da mae
do C3:
Ele é bem desobediente assim. E um pouquinho das birras. E s6 o que ¢ mais dificil pra mim,
que ele se joga no chao e se bate um pouco. Nao dura dois minutos assim, sabe, assim que dai
ele bate com a cabega na parede e ele fica um pouco nervoso.

Preocupacio com o Contexto Social

Essa categoria ¢ definida pelas preocupagdes dos pais de que a crianga sofra algum tipo de preconceito
na sociedade ou ndo seja efetivamente incluida no contexto escolar.

Sociedade.

Essa subcategoria ¢ definida pela preocupagao dos pais que o filho com TEA possa sofrer algum tipo de
discriminacao no contexto social ou nao consiga ter autonomia na sociedade em virtude das suas limitagdes. A
mie da C7 e o pai da C8 fornecem bons exemplos para ilustrar essa subcategoria: “Preconceito. E muito
doloroso. Bem dificil. As pessoas olham e . . . E como se fossem mal-educadas quando se tem uma crise, alguma
coisa, elas ndo tem respeito” (Mae da C7). O pai da C8 destaca a necessidade de espacos sociais especificos
para as pessoas com TEA:

Imagina, eu tenho vontade de levar o J no cinema, mas sera que ele vai ficar? Serd que ele vai
ficar naquele escurdo 14 assistindo? Poxa, deveria ter um . . . Um dia, pros autista ir. Porque se
eles ndo quiserem ficar e berrar e gritar e sair pelo corredor, vai ser normal pra todo mundo, ta
entendendo? Deveria ter um restaurante que todo mundo aceitasse, se ele berrou.

Escola.

A inclusdo escolar das criancas com TEA no ensino regular estd regulado por lei, porém nessa

subcategoria fica expressa a preocupacgdo dos pais com a inclusdo nesse contexto, como exemplifica a mae da
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C5: “A principal dificuldade dele no momento ta sendo a escola. E a adaptacio dele na escola”. A mie do C8
destaca a mesma preocupagao sobre o filho com TEA: “Ele comegou a ir pro colégio faz dez dias. Elas nao tao
nem preparada. Nao sabem nem o que fazer. Me chamam toda hora, me pergunto tudo, a gente vé€ que elas nao
tao preparada pra ele”.
Rede de Apoio Social

Essa categoria ¢ definida como a percepc¢ao das familias sobre a sua rede de apoio social e a sua origem
(formal ou informal).

Formal (Institucional).

As relagdes formais seriam compreendidas como aqueles contatos com profissionais vinculados as
institui¢des de saude, educagao, assisténcia social etc. Os casais destacaram, principalmente, a importancia dos
servicos de saude e o SUS, em especial o cuidado da equipe de profissionais do CER vinculados a UNIVALI
para ajuda-los no manejo das dificuldades do filho com TEA, como ilustra a mae da C2: “A gente conta com a
universidade, a terapia que ela ta fazendo. O neuro 14, que ta sempre disposto a ajudar também né? Seria so isso,
pelo SUS, porque plano de saude a gente nao tem”. A mae da C4 destaca que tem acesso as informagdes sobre
o TEA com a equipe do CER: “Tudo quanto ¢ duvida eu sugo bastante as meninas do CER”.

Informal.

As relacdes de apoio informal sdo compostas por vinculos com os demais individuos (familia,
comunidade, amigos) e outros dispositivos midiaticos (internet, TV). Os casais destacaram, principalmente, a
importancia dos avos das criangas para fornecer o apoio quando eles tém alguma necessidade, como pode ser
exemplificado no relato da mae da C3: “Normalmente, minha mae me ajuda, dai assim, dai eu saio e respiro um
pouco assim, dai minha mae vai dd uma ajudada ali, auxilia um pouco”. A mae da C7 reforca a importancia do
suporte familiar para o enfrentamento da TEA: “A familia ajuda muito assim. No segundo ano que eu tinha
descoberto o autismo do L., a familia inteirinha do meu esposo se uniu pra fazer uma homenagem pra ele”.

Um dos recursos mais citados ¢ a busca por informagdes sobre TEA através da televisao, internet e
livros, como ¢ destacado por algumas maes: “Eu gosto bastante de ta olhando sempre bastante paginas no face

e direcionadas justamente a isso” (Mae da C4); “Ai eu vou, leio documentario, pesquiso na internet, vou
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pesquisar. Quando o F. dorme, eu pego e vou fugar. Pra aprender. E, até que eu tenho aprendido. Através de
livro, recurso na internet e filme” (Mae da C8).

Destacam-se, também, os grupos de pais que alguns membros participam na comunidade como um
recurso importante para a aceitagdo do filho com TEA: Entender que vocé ndo estd sozinho, que sdo muitas
familias que vao passar, que tao passando pelo mesmo problema que vocé passa, € vocé vai conseguir encontrar
muita ajuda ai pela frente” (Mae da C6).

Ao fazer uma analise geral dos relatos dos casais, pode-se dizer que apesar das dificuldades que
envolvem a criacao de um filho com TEA, os pais conseguem identificar caracteristicas positivas na crianga e
encontram suporte no companheiro € em outros contextos, como a familia, as institui¢des de satde e os meios
de comunicagdo, para auxilid-los nos desafios da vivéncia da sua parentalidade nesse contexto. Apesar de
existirem momentos de desacordo sobre as praticas parentais realizadas pelo companheiro, observa-se que a
frequéncia dos acordos sobre essas praticas supera os momentos de desacordo. Fica evidente que as mulheres
sdo as principais responsaveis pelo cuidado do filho com TEA e os pais ocupam o papel de provedor financeiro
e “ajudante” da mae nas tarefas parentais. Essa situa¢do levou muitas mulheres a se queixarem sobre a
disparidade na divisao do trabalho nas atividades relacionadas ao cuidado da crianga com TEA. Contudo, tanto
0s pais como as maes reconhecem o(a) parceiro(a) na sua func¢ao parental, eles, de modo geral, reconhecem que
a sua parceira ¢ muito mais participativa nas tarefas parentais. Embora exista essa desigualdade na divisao de
tarefas, a ocorréncia de sabotagem coparental e a exposi¢do da crianca aos conflitos € baixa. Na verdade, muitos
casais destacaram que ter um filho com TEA aumentou a proximidade coparental e também fez com que os dois
membros tivessem uma mudanga na sua autopercepgao da parentalidade, atribuindo maior atengao, cuidado e
carinho dispensados ao filho com TEA.

Discussio

Essa pesquisa teve como objetivo compreender a percepgao parental sobre as repercussoes do filho com
TEA no contexto familiar, incluindo as varidveis da crianga, do sistema familiar e das redes de apoio. Algumas
das principais dificuldades estao relacionadas a categoria percepcao do filho com autismo. Essa categoria define

as caracteristicas do filho a partir da sintomatologia do TEA, como o prejuizo na comunicagao € interacao social
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e nos padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. As dificuldades relacionadas a
comunicagao e interagdo social tiveram uma maior ocorréncia em comparagao aos padrdes restritos e repetitivos
de comportamento.

Ao receber o diagnostico, os pais enfrentam a perda de expectativas para uma crianga em
desenvolvimento e sao confrontadas com incertezas no que se refere apenas ao futuro da crianga, mas também
ao da familia (Desai et al., 2012; Poslawsky et al., 2014). Por vezes, a sintomatologia do TEA pode levar os
pais, principalmente as maes, a se sentirem mais estressados. Geralmente, os pais de criancas com TEA tém
sintomas mais elevados de estresse parental quando comparado a outros grupos de pais, afinal os desafios de
cuidar de um filho com TEA sdo interminaveis e afetam a crianga, bem como a saude mental dos pais (Bonis,
2016). As dificuldades de comunicagdo e de interagdo social e os comportamentos restritos e repetitivos tém
sido relatados como os principais estressores (Beurkens, Hobson, & Hobson, 2012), como foram apontados
pelos pais na entrevista.

Algumas criangas com TEA também apresentam sintomas de agressividade e comportamentos
opositores que podem elevar o estresse parental (Davis & Carter, 2008, Meimes et al., 2015), sendo geralmente
as maes as mais afetadas (Schmidt & Bosa, 2007). Essas caracteristicas das criangas com TEA foram referidas
pelos casais nas entrevistas como 0s comportamentos que geram o maior incomodo.

Outra dificuldade dos pais esta relacionada com as preocupagdes sobre o desenvolvimento da crianga e
o seu futuro. Essa categoria ¢ denominada preocupa¢do com o contexto social ¢ ¢ dividida em duas
subcategorias: sociedade ¢ escola. A subcategoria sociedade ¢ definida pela preocupacado dos pais que o filho
com TEA possa sofrer algum tipo de discriminacdo no contexto social ou ndo consiga ter autonomia na
sociedade em virtude das suas limitagdes ou até¢ mesmo nao atingir padroes normativos de desenvolvimento,
como ter um emprego, casar e ter filhos. Em virtude da limita¢do no desenvolvimento da crianga, os pais temem
o seu futuro. Uma preocupacao central para eles ¢ se o filho conseguird viver de forma independente,
principalmente quando eles ndo estiverem mais presentes para prover o cuidado (DePape & Lindsay, 2015;
Semensato, Schmidt, & Bosa, 2010; Smeha & Cezar, 2011). Na pesquisa de Smeha e Cezar (2011), algumas

maes perceberam que o seu filho com TEA causa um incdmodo nas pessoas porque elas olham com uma
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aparéncia de reprovacao, o que denota um gesto de preconceito. Possivelmente, as maes interpretam qualquer
discriminacao dirigida aos seus filhos como se fossem para elas e, consequentemente, se sentem fragilizadas
em situacgdes sociais (Mannoni, 1999).

A inclusdo da crian¢a na comunidade gera muitas angustias nos pais em virtude da rejei¢cdo social. Essa
dificuldade também fica evidente na entrada do filho na escola por causa das limitagdes na interagao social com
os pares ¢ dos problemas de aprendizagem. Os pais que participaram da entrevista também referiram a
preocupacao com a inclusdo no filho no contexto escolar, principalmente pelas restrigdes impostas pelos
professores (Smeha & Cezar, 2011), falta de habilidade dos profissionais de lidarem com as demandas da
crianga (DePape & Lindsay, 2015; Lindsay, Proulx, Scott, & Thomson, 2014), apesar de, no Brasil, esse ser um
direito previsto nas politicas publicas para as pessoas com deficiéncia, incluindo o TEA (Lei no 13.146, 2015;
Portaria MS/GM no 793, 2012). Para superar essas situagdes de preconceito, o fomento de politicas publicas
relacionadas a inclusdao de pessoas com TEA e a divulgacdo na midia poderiam aumentar a conscientizagao
sobre o transtorno e reduzir o estigma que atormenta essas pessoas e seus cuidadores (Ooi, Ong, Jacob, & Khan,
2016).

Para lidar com as adversidades no contexto familiar, os casais participantes da pesquisa utilizam de
diversos recursos, mas principalmente a rede de apoio social emerge como um recurso essencial para a garantia
de cuidados para a crianga e para os cuidadores, e, em especial, para o apoio a mae. Compreende-se a rede social
como o conjunto de relagdes significativas que o sujeito constréi com outras pessoas e/ou instituigdes. Sao essas
relagdes que irdo promover o suporte social por meio de diferentes tipos de apoio, como o emocional, o
cognitivo e o financeiro (Sluzki, 1997).

Uma recente revisdo da literatura internacional constatou que o apoio social ¢ um tema amplamente
pesquisado no contexto de familias de criangas com deficiéncia intelectual ou atrasos do desenvolvimento
(Santos & Pereira-Martins, 2016). As estratégias de coping em busca de apoio social, utilizadas pelos pais,
apresentam uma correlacdo positiva com o fortalecimento familiar, refletindo em estratégias mais adequadas
para o manejo do estresse parental (Schmidt, Dell’aglio, & Bosa, 2007). O apoio social foi considerado como

um mediador € moderador do otimismo e do bem-estar em maes de criangas com TEA (Ekas, Lickenbrock, &
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Whitman, 2010), e com melhores indicadores de qualidade de vida dos pais, principalmente da mae
(Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Estudos tém apontado que a rede de apoio social e conjugal ¢ considerada um
fator protetivo na satide materna e nas interagdes com a crianga no sistema familiar (Ekas et al., 2010;
Lickenbrock, Ekas, & Whitman, 2011).

A categoria rede de apoio social ¢ dividida, nessa pesquisa, em duas subcategorias: formal e informal.
As relagdes formais seriam compreendidas como aqueles contatos com profissionais vinculados as instituigdes
de satde, educagao, assisténcia social etc. Os casais destacaram, principalmente, a importancia dos servicos de
saude e o SUS, em especial, o cuidado da equipe de profissionais do CER vinculados para ajuda-los no manejo
das dificuldades do filho com TEA. Estudos ressaltam o efeito positivo do apoio social formal sobre a crianga
e a familia (Chiang, 2014; Schmidt & Bosa, 2007) e sobre as estratégias de coping dos pais (Schmidt et al.,
2007). Em contraste, estudos brasileiros realizados com maes de criangas com TEA verificaram que as familias
nao recebem o suporte adequado dos servigos de saude e ndo ha uma comunicacao entre os profissionais que
prestam assisténcia a crianga (Meimes et al., 2015; Smeha & Cezar, 2011). Bradford (1997) ressalta o papel
primordial de suporte que o acesso aos servigos de saude e aos profissionais exercem para os pais na aceitagao
do diagnostico e no tratamento do filho com TEA (Zanon, Backes, & Bosa, 2017).

Cabe destacar também a importancia das relagdes de apoio informal, compostas por vinculos com os
demais individuos (familia, comunidade, amigos) e outros dispositivos midiaticos (internet, TV). Os casais
destacaram, principalmente, a importancia do companheiro(a) para o enfrentamento das situagdes adversas.
Além de ajudar, os conjuges foram frequentemente designados como o sistema de apoio mais importante ao
compartilhar os encargos logisticos e financeiros (Smeha & Cezar, 2011). Numa melhor relagao conjugal, o
apoio mutuo entre o casal foi visto como uma fonte valiosa de enfrentamento (Ooi et al., 2016). A
coparentalidade positiva entre os casais também ¢ um indicador de uma boa adaptagdo familiar, porque,
acompanhada de estilos parentais mais autoritativos, pode aumentar o repertorio de comportamentos prossociais
em criangas com TEA (Portes, Vieira, Souza, & Kaszubowski, 2020). Embora a familia como um todo e a
relagdo conjugal sofressem tensdo diante da descoberta do diagnodstico do TEA, os parceiros ainda estavam

juntos e, em alguns casos, aproximaram-se ainda mais a partir dessa experiéncia. O estudo de National Survey
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of Children's Health envolvendo 77.911 entrevistas com pais de criancas com TEA descobriu que eles nao
apresentam um risco maior de separagao ou divorcio (Freedman, Kalb, Zablotsky, & Stuar, 2012). No entanto,
eles tendem a ter menos filhos subsequentes, de acordo com um estudo de registros de nascimento da California
(Hoffmann et al., 2014). Os motivos podem incluir o medo de ter outro filho com um TEA, o enorme estresse
de criar criangas com TEA e a preocupagdo de ja negligenciar alguns cuidados aos outros filhos com
desenvolvimento tipico. O apoio da familia extensa, principalmente dos avos das criangas, também foi apontado
pelos entrevistados, especialmente pelas maes, como uma fonte de suporte social significativa. Essas figuras
parentais proveem apoio emocional e financeiro para a familia e a crianca e, geralmente, sdo lembrados como
os principais fornecedores de apoio em situagdes atipicas com o filho (Smeha & Cezar, 2011).

Um dos recursos mais citados pelos casais entrevistados € a busca por informagdes sobre TEA por meio
da televisdo, internet e livros, como ¢ destacado por algumas maes. A busca de explicagdes sobre TEA como
uma estratégia de enfrentamento dos sentimentos negativos e do estresse foi referida por pais de diferentes
estudos (DePape & Lindsay, 2015; Meimes et al., 2015; Santos & Pereira-Martins, 2016). Esse tipo de
empoderamento dos pais permite que eles adquiram um senso maior de controle da situacdo com o filho e
consigam lutar pela garantia dos seus direitos (Ooi et al., 2016).

Destacam-se, também, os grupos de pais que alguns membros participam na comunidade como um
recurso importante para a aceitacdo do filho com TEA (Semensato et al., 2010). Alguns pais decidiram aprender
tudo sobre o TEA e se juntaram a grupos de apoio. Eles também aprenderam e desafiaram a informacao que
recebem principalmente dos profissionais de saude (DePape & Lindsay, 2015). Alguns beneficios de participar
desses grupos de apoio estdo associados a uma sensagao de esperanca em educar os filhos e a possibilidade de
participar de um novo circulo social (Ooi et al., 2016).

Em sintese, os achados dessa pesquisa reforcam a ideia de que a adaptacdo familiar diante de uma
situagdo cronica, como ter um filho com o diagnoéstico de TEA, nao pode ser compreendida de forma unicausal,
sendo aplicavel o metamodelo teorico de Bradford (1997) para compreender os diferentes fatores envolvidos
nesse processo. Evidencia-se que as caracteristicas da crianga e do contexto se influenciam mutuamente e

interferem na qualidade da adaptagao familiar. Apenas o fato de a crianca ter o diagndstico de TEA nio seria
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sinbnimo de um impacto negativo no ambiente familiar. Bradford (1997) defende a ideia de que um dos
principais preditores da adaptacdo familiar sdo as crengas sobre as condi¢des de saude, sendo assim, faz-se
necessario que a revelacdo do diagndstico seja realizada com cuidado e que se priorize a psicoeducagdo sobre
os principais sintomas, além de destacar as possibilidades de promocao do desenvolvimento. Acredita-se que
as percepcoes parentais sobre as condigdes do filho com TEA podem interferir na qualidade da interagdo e no
envolvimento em tarefas de cuidado que promovam as habilidades sociais da crianca. Por isso, a necessidade
dos psicologos irem além das intervengdes centradas na crianga com TEA e estarem atentos aos recursos
disponiveis pelo sistema familiar, aos processos de comunicagdo, a qualidade da interacao entre os membros,
e, principalmente, investigarem as redes de apoio social significativas.

Os resultados desse estudo levantam a hipdtese de que as dificuldades dos pais advindas da
sintomatologia do filho com TEA e dos desafios impostos na interagao com o filho sdo equilibradas pelo suporte
percebido do companheiro, da familia extensa e do acesso ao servico de satde (CER). Destaca-se também a
importancia do acesso dessa populagdo as politicas publicas de satide através dos servigos especializados. Esse
tipo de acesso ¢ a concretizacao da garantia dos direitos previstos na legislagdo, porém, mais que isso, torna-se
uma fonte significativa de apoio social para as criancas e as familias, o que contribui ainda mais para adaptacao
familiar.

Consideracoes Finais

Conclui-se que as principais dificuldades dos pais estdo relacionadas a sintomatologia tipica do quadro
de TEA, como o comprometimento qualitativo na comunicagdo € na interagdo social reciproca, os
comportamentos repetitivos e estereotipados e a restricdo de interesses, acompanhados pelos problemas de
comportamento como o excesso de birra e agressividade.

Além disso, os pais apresentam algumas preocupagdes com o contexto social da crianca, como o
preconceito da sociedade e dificuldades de inclusdo no contexto escolar, bem como, expectativas negativas
sobre o alcance de independéncia na vida adulta. Para lidar com essas situacdes tdo adversas os pais contam
com alguns recursos da sua rede de apoio, como o suporte fornecido pelo parceiro e dos avés. Os pais também

destacam a importancia dos servicos de saide no atendimento da crianga e também como uma fonte de
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orientagdo para os cuidados com o filho. A busca auténoma deles sobre informagdes das caracteristicas de
desenvolvimento do TEA e a participagdo em grupos de apoio com outras familias também foram recursos
destacados pelos pais. Apesar das dificuldades que envolvem os cuidados de uma crianga com TEA, os pais
conseguem encontrar recursos na sua rede de apoio para ajuda-los a encarar os desafios da parentalidade nesse
contexto. Certamente, o provimento desses recursos das diferentes fontes de apoio neutraliza as situagdes
estressantes que, por vezes, esses pais podem estar expostos, especialmente as maes, por serem as principais
cuidadoras dessas criangas e necessitarem de um suporte mais aproximado.

Diante disso, cabe ressaltar a necessidade que, durante o planejamento terapéutico, os profissionais de
saude devem ir além do atendimento individual com a crianga e contemplar um trabalho de orientagao parental,
acolhendo as suas crengas e encorajando estratégias de enfrentamento mais adaptativas, com o fortalecimento
da relagao coparental e a constru¢cao de uma rede de apoio que atenda as necessidades da familia.

Algumas limitacdes desse estudo se referem ao aspecto metodologico, principalmente, por ndo adotar
uma validagdo das categorias da analise qualitativa, bem como pelo niimero de participantes e por eles estarem
vinculados a0 mesmo servigo de satde, o que requer um olhar cuidadoso sobre os resultados nao sendo possivel
a sua generalizagdo. Sugere-se que novos estudos sobre a adaptacdo familiar contemplem levantamentos com
outros membros da familia, principalmente as avos e os irmaos que também estao inseridos nesse contexto.
Também podem ser realizados estudos com outros delineamentos metodologicos que permitam avaliar o

impacto dos fatores sociodemograficos dos cuidadores no processo de adaptacao familiar.
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