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Resumo. Estudo qualitativo e exploratério que objetivou refletir sobre o
tornar-se familia de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
a partir das repercussdes do transtorno nas familias, das caracteristicas, das
perspectivas futuras destas e de como elas se reconhecem nesse contexto.
Participaram do estudo sete familiares de criangas com TEA atendidas em
um Centro de Atengdo Psicossocial Infantil (CAPSi). Na coleta de dados,
utilizaram-se questionario sociodemografico, grupo focal e entrevistas se-
miestruturadas. O grupo focal e as entrevistas foram gravados, transcritos e
submetidos a Analise de Contetido. Os resultados indicaram que o diagnos-
tico de TEA repercutiu nas familias dos participantes, demandando altera-
¢Oes na rotina, na dinamica e nas relagdes familiares. As familias se afastam
do convivio social, centram-se na crianga, vivenciam falta de apoio e difi-
culdade no acesso aos tratamentos, possuem preocupagdes e perspectivas
diferentes das de outras familias, reconhecendo-se como familias unidas que
alternam entre tristeza e alegria e que investem na crianca.
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Abstract. This qualitative and exploratory study aimed at reflecting on be-
coming the family of a child with Autistic Spectrum Disorder (ASD) based
on the effects of the disorder in the families, their future characteristics and
perspectives as well as how they recognize themselves in this context. The
participants of the study were seven relatives of children with ASD attend-
ing a Children’s Psychosocial Care Center (CPCC). In the data collection, a
demographic questionnaire, a focus group, and semi-structured interviews
were used. The focus group and the interviews were recorded, transcribed
and subjected to content analysis. The results indicated that the ASD diag-
nosis has affected the participants” families, demanding changes in routine,
dynamic, and family relationships. They move away from social interaction,
focus on the child, experience lack of support and difficulty in access to
treatment, and have concerns and different perspectives from other families,
recognizing themselves as united families alternating between sadness and
joy and investing in children.
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Introducao

O autismo corresponde a um transtorno
do neurodesenvolvimento que se manifesta
precocemente e acarreta prejuizos ao funcio-
namento social do sujeito acometido. Na Clas-
sificacdo Estatistica Internacional de Doencas
e Problemas Relacionados a Saude - CID 10
(OMS, 2008), ele é descrito como “Autismo
Infantil” e se enquadra nos “Transtornos Glo-
bais do Desenvolvimento”, junto a Sindrome
de Asperger e Sindrome de Rett. Ja o Manual
Diagnoéstico e Estatistico dos Transtornos
Mentais (DSM-V; APA, 2014), em sua ultima
revisao, propds a denominagao de Transtorno
do Espectro Autista (TEA), passando a englo-
bar neste diagndstico os transtornos que na
versao anterior (DSM-IV; APA, 2002) eram
classificados como: Transtorno Autista, Trans-
torno Desintegrativo da Infancia, Transtorno
Global do Desenvolvimento Nao Especifica-
do e Sindrome de Asperger. A Sindrome de
Rett passou a ser considerada uma entidade
propria, separada do espectro autista, mas po-
dendo estar associada a ele. Ambas as classi-
ficagdes, no entanto, reconhecem o fendomeno
como caracterizado por: (a) déficits na comu-
nicagao, interacao e reciprocidade social; e (b)
por padrdes restritos e repetitivos de compor-
tamentos, interesses e atividades.

As caracteristicas do TEA sao peculiares e
afetam o modo de viver da crianca que pos-
sui o transtorno. Quando bebés, por exemplo,
podem se demonstrar apaticas e mais inte-
ressadas nos objetos que nas pessoas (Mura-
tori, 2014). Com o tempo, as criangas tendem
a apresentar outros prejuizos no desenvolvi-
mento, tais como a capacidade de interagir e
de se comunicar com o mundo, apresentando
dificuldades na reciprocidade social. Além
disso, frequentemente, demonstram compor-
tamentos estereotipados ou rigidos, podendo
abanar maos, enfileirar objetos, aderir excessi-
vamente a rotina, resistir a mudanca, apresen-
tar interesses limitados e fixos, além de outros
sintomas (APA, 2014; Dumas, 2011). Tais ca-
racteristicas podem causar significantes pre-
juizos ao funcionamento social da crianga, a
qual pode se tornar dependente dos cuidados
de sua familia, bem como fonte de intensas
preocupagdes aos familiares.

A familia é, no entendimento de Borba et
al. (2011), uma complexa unidade social for-
mada a partir de um conjunto de pessoas e
suas ligacoes. Corresponde, dessa forma, a
um sistema de relagdes perpassado pela cul-
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tura, pelas crencgas, por conflitos, segredos e
sonhos, adquirindo inimeras formas e que,
ao longo das fases de seu ciclo evolutivo vi-
tal, sofre constantes mudangas (Groeninga,
2003). Essas mudangas lhe afetam, implican-
do a necessidade de lutos e rearranjos, além
de gerarem crises consideradas esperadas e
necessarias ao desenvolvimento dos mem-
bros (Carter e McGoldrick, 2001).

Uma dessas crises refere-se ao nascimento
de um filho, evento que provoca intensas mu-
dangas e demanda reorganizagdo de papéis
para atender as necessidades da crianga que
vird. No entanto, o nascimento de uma crian-
¢a com necessidades especiais, como a crianga
com TEA, desencadeia uma crise familiar ain-
da mais complexa, a qual altera o padrao de
ciclo de vida da familia, podendo ser causado-
ra de intensa ansiedade e estresse. Esta crise
deve-se, em parte, ao fato de que as familias
desejam que a crianga nasga com satide. Neste
sentido, de acordo com Franco (2015a, 2015b,
2016), pais e maes idealizam um bebé sauda-
vel, que vird ao mundo para concretizar muitos
feitos. Ao nascer uma crianga que, em algum
momento, apresenta-se diferente da esperada,
como a crianga com um Transtorno do Desen-
volvimento, os pais vivenciam um processo
doloroso de luto pela perda da crianga imagi-
nada, em que sentimentos depressivos, como
dor e negacao (dentre outros), sao comuns.

Uma vasta literatura tem se ocupado de
investigar as repercussdes do TEA no contex-
to familiar (Andrade e Teodoro, 2012; Favero,
2005; Favero e Santos, 2005; Gomes et al., 2015;
Madeira, 2014; Marques e Dixe, 2011; Pinto et
al., 2016; Smeha e Cezar, 2011). Favero e Santos
(2005), por exemplo, destacaram a presenca de
estudos sobre as intensas mudangas nas ati-
vidades diarias das familias de criangas com
autismo, indicando a sobrecarga emocional, fi-
sica e financeira, além do estresse e das incerte-
zas em relacao ao futuro dos filhos, em fungao
de sua grande dependéncia. Ja Marques e Dixe
(2011) revelaram que tais mudangas acarretam
necessidades especificas com implicagdes psi-
colodgicas a niveis pessoal e familiar, diante das
quais os familiares precisam se adaptar, numa
experiéncia complexa construida em direcao a
conservacao de sua saude mental.

No entendimento de Franco (2016), as re-
percussOes sao bastante negativas, uma vez
que os familiares veem o seu préprio desen-
volvimento ameacado. Neste sentido, Laznik
(2015) e Visani e Rabello (2012) referem que a
interagdo com um filho com caracteristicas au-
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tisticas pode desencadear nos pais o sentimen-
to de fracasso, frente as dificuldades viven-
ciadas no contato com um bebé que aparenta
ignorar sua existéncia, nao demonstrando in-
teresse explicito pelas figuras parentais. Ade-
mais, Sprovieri e Assumpgao Jr. (2001) res-
saltam a impossibilidade de, no contexto do
autismo, os pais cumprirem um papel social-
mente esperado de educar suas criangas para a
participacao na sociedade de acordo com suas
normas, o que pode interferir no desenvolvi-
mento dos papéis familiares.

Diante do reconhecido impacto do TEA nas
familias das criangas acometidas pelo transtor-
no, destaca-se que muitas dessas familias sao
capazes de se reorganizar frente as mudangas,
buscando estratégias que auxiliem em suas ne-
cessidades. Nesse sentido, a literatura tem se
referido as “estratégias de coping” como for-
mas encontradas pelas familias para lidarem
com os desafios geradores de estresse, além do
processo de resiliéncia familiar, no que encon-
tram formas sauddveis de lidar com a situa-
¢do adversa sem sucumbir a ela (Favero, 2005;
Favero e Santos, 2005; Ferreira, 2016; Franco e
Apolénio, 2002; Gomes et al., 2015; Marcos e
Dixe, 2011; Schmidt et al., 2007; Sousa, 2014).

Entre as possiveis estratégias estao, por
exemplo: a utilizacao de jogos para interagao
e comunicagado da crianga com os familiares e
a busca por aconselhamento informativo (Fa-
vero e Santos, 2005); a avaliagao positiva dos
conflitos e a procura por apoio social (Marques
e Dixe, 2011); bem como as iniciativas para re-
solucao dos problemas (Schmidt et al., 2007).
Nesse sentido, de acordo com Ferreira (2016),
ao criarem estratégias para contornar as si-
tuagoes dificeis, os familiares podem adquirir
a capacidade de superacdo das adversidades
e, assim, terem implicacdes positivas em sua
qualidade de vida.

No entanto, para que as familias sobre-
vivam diante da crise instaurada (podendo
enfrenta-la 0 mais saudavelmente possivel)
e para que retomem seu curso de desenvolvi-
mento (podendo também auxiliar no desen-
volvimento da crianga), entende-se que devam
receber adequado amparo e suporte. Confor-
me Fiamenghi e Messa (2007), a adaptacao das
familias depende da rede de apoio e dos servi-
¢os disponibilizados para o acompanhamento
delas e de suas criangas. Assim, o bem-estar da
crianga e o da familia caminham juntos, sendo
necessario investir esfor¢os em sua promogao.

De acordo com Franco (2016), sao muitos
os estudos que abordam o impacto do autis-
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mo no contexto familiar, destacando os aspec-
tos negativos de se ter uma crianca com este
transtorno na familia. Contudo, entende-se
que para além de identificar as dificuldades
encontradas por essas familias ou compara-las
com as familias de criangcas com o desenvol-
vimento tipico em termos de aspectos como
nivel de estresse, por exemplo, faz-se necessa-
rio o investimento em pesquisas que focalizem
nos processos desenvolvidos pelas familias
em busca de adaptagao a situagao, ressaltando
suas potencialidades. Destaca-se, ainda, que
conhecer a experiéncia das familias de crian-
¢as com TEA ¢é fundamental para qualificar as
intervengdes destinadas a elas, bem como para
fundamentar as a¢des que incluam a familia no
trabalho com as pessoas com este transtorno.
Nesse sentido, este estudo possui o obje-
tivo geral de refletir sobre o tornar-se familia
de uma crianga com TEA, buscando, especifi-
camente, o conhecimento das vicissitudes do
transtorno no contexto familiar, das caracteris-
ticas e das perspectivas futuras das familias.
Além disso, busca-se compreender como essas
familias se reconhecem e se organizam nesse
contexto, a fim de se constituirem e se desen-
volverem enquanto familias de uma crianga
com necessidades especiais, promovendo,
também, o desenvolvimento desta crianca.

Método

Participantes

Participaram deste estudo sete familiares
de criangas diagnosticadas com Transtorno do
Espectro Autista (APA, 2014), dentre os quais
ha trés maes, dois pais, uma avé e uma irma,
sendo representantes de trés diferentes fami-
lias, de baixo nivel socioecondémico e que fre-
quentavam um Centro de Atencado Psicossocial
Infantil (CAPSi) de uma cidade do interior do
Rio Grande do Sul. Os participantes foram sele-
cionados por meio de indica¢des dos profissio-
nais do servigo, caracterizando a amostragem
como nao probabilistica e intencional (Marco-
ni e Lakatos, 2002). As criangas possuiam entre
5 e 6 anos e foi considerado o diagndstico de
TEA contido nos prontudrios da instituicao,
que foram atribuidos por profissionais da area
médica e confirmados pela equipe do servigo,
independente de avaliacdo realizada pela pes-
quisadora. Ressalta-se que ndo participaram
do estudo familiares de criangas que possuiam
diagnoéstico de outro transtorno ou sindrome
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos familiares participantes do estudo.
Table 1. Sociodemographic characteristics of the family members of this study.

Familia 1 Familia 2 Familia 3
Config. | Idade | Ocupacdo | Config. | Idade | Ocupacao | Config. | Idade | Ocupacao
M1 40 Do lar M2 30 Estudante M3 45 Do lar
P1 57 Florista P2 35 Pr0]elga(.) de P3 52 Construtor
moveis
11 19 Estudante | Avo 2 49 Costureira C3 6 Escolar
C1 6 Escolar | Awb2 | 54 Posto de - - -
combustivel
- - - C2 5 Escolar - - -

Nota: os familiares participantes do estudo estdo destacados no texto em negrito.

para além do TEA, sendo este o tinico critério
de exclusao da participacdo. A Tabela 1 des-
creve os participantes, na qual ha informagdes
coletadas por meio de um questionario socio-
demografico respondido por eles.

Delineamento e procedimentos

O estudo desenvolvido corresponde a uma
pesquisa com delineamento transversal e ex-
ploratério de abordagem qualitativa. A pes-
quisa qualitativa envolve a compreensao da
dinamica do ser humano e de suas relagoes,
a partir dos significados de suas experiéncias
e valores (Minayo, 2014; Turato, 2005). O pre-
sente estudo possui carater exploratorio, pois
visa aprofundar o conhecimento sobre a tema-
tica escolhida, possibilitando maior familiari-
dade com o problema (Gil, 2010). Foi realizado
um grupo focal e trés entrevistas individuais
de carater semiestruturado, que foram previa-
mente agendados com os participantes e que
ocorreram em uma sala disponibilizada por
uma institui¢do publica de ensino superior. O
grupo focal contou com a participacao da pes-
quisadora, uma observadora e cinco familiares
de criangas com TEA (trés maes, um pai e uma
irma). Ja as entrevistas foram realizadas com
um pai, uma avé e uma mae, sendo que a ulti-
ma também havia participado do grupo focal.

O grupo focal seguiu um roteiro que en-
globava trés tematicas consideradas relevantes
para compreender o tornar-se familia da crian-
¢a com TEA: (a) a historia da familia, ou seja, a
familia antes e apds a chegada da crianga; (b)
o momento do diagndstico, englobando suas
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repercussOes na familia e as mudangas desen-
cadeadas; e, por fim, (c) as percepg¢des da fami-
lia e suas perspectivas futuras. Tais tematicas
contaram com algumas questdes norteadoras,
as quais também orientaram as entrevistas in-
dividuais realizadas. O grupo focal e as entre-
vistas foram gravados e transcritos. O término
da coleta obedeceu ao critério de saturacao
dos dados (Fontanella et al., 2008).

A técnica de grupo focal, que se caracteri-
za como uma entrevista em grupo, propoe-se
a investigar temas em profundidade através
de um contexto interacional, em que pessoas,
reunidas em local e tempo especificos, relatam
suas experiéncias e interagem para a constru-
¢ao de ideias em respostas aos questionamen-
tos em foco (Barbour, 2009; Minayo, 2014; Sil-
va e Assis, 2010). Ja a técnica de entrevista com
carater semiestruturado permite a exploragao
de um tema sobre o qual o entrevistado é con-
vidado a discorrer, a partir da combinagao de
perguntas abertas e fechadas pré-estabelecidas
pelo pesquisador, sem, no entanto, necessida-
de de restrigao absoluta a estas (Minayo, 2014).

Consideracgoes éticas

Em todas as etapas da pesquisa, foram con-
siderados os preceitos da Resolugao n® 510 de
07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de
Saude (CNS, 2016), os quais regulamentam as
condigdes da pesquisa com seres humanos em
ciéncias humanas e sociais. Os responsaveis
pela institui¢do que colaborou com o estudo
assinaram um Termo de Autorizacdo Institu-
cional. Ja os familiares assinaram um Termo
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de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual
lhes garantia os direitos a privacidade e a li-
vre decisdo pela interrupcao da participagao
na pesquisa sem prejuizos. Ademais, os par-
ticipantes foram devidamente informados dos
riscos e beneficios da participagdo no estudo e
dos possiveis encaminhamentos deste. Ressal-
ta-se que o projeto de pesquisa foi encaminha-
do a apreciacao pelo Comité de Etica em Pes-
quisa de uma universidade publica de ensino
superior, tendo sido aprovado sob o nimero
CAAE: 57996016.6.0000.5346.

Analise de dados

Os dados coletados nas entrevistas, seja na
modalidade conjunta — grupo focal —, ou indi-
vidual, foram analisados através da Analise de
Contetado. Conforme Bardin (2009) e Minayo
(2014), ela corresponde a procura por sentidos
e compreensdes comuns aos dados coletados e
a identificacao de categorias a serem analisa-
das e discutidas. Dentro desta proposta, des-
taca-se a modalidade de andlise tematica, na
qual se busca descobrir os nuicleos de sentido
significantes presentes numa comunicacao,
por meio de diferentes etapas. Dessa forma, a
analise foi composta da pré-anadlise dos dados,
em que se realizou a leitura flutuante do mate-
rial coletado depois de retomados os objetivos
da pesquisa. A pré-andlise possibilitou a iden-
tificacao de nucleos de sentido, cuja presenga
ou frequéncia de apari¢cao correspondiam a
representatividade e a pertinéncia dos dados.
A partir disso, foi possivel a determinagao de
categorias que reduziram o texto as expressoes
mais significativas. Por fim, os dados foram
tratados com interpretagdes dessas informa-
¢Oes e inferéncias com outros achados tedricos.

Destaca-se que, primeiramente, analisa-
ram-se as entrevistas de forma individual na
medida em que foram sendo transcritas e,
posteriormente, analisou-se o grupo focal. En-
tao, procedeu-se uma andlise conjunta de todo
material, entendendo-se que a combinacao das
duas técnicas permite a complementacao dos
dados. Por sua vez, na discussao, optou-se por
apresentar as categorias contendo os resultados
integrados, identificando as falas provenientes
apenas de entrevistas com a letra E, e com as le-
tras GF as falas provenientes do grupo focal. A
andlise contou com dois juizes para a definicao
do contetido das categorias, a fim de conferir-
-lhe maior credibilidade. Estes classificaram se-
paradamente o material transcrito em cada uma
das categorias e, em um segundo momento, as
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discordancias ou duvidas foram sanadas em
conjunto e por consenso. A elaboracao das cate-
gorias ocorreu a partir do modelo aberto, no qual
estas sao definidas apds a coleta de dados, tendo
em vista a frequéncia e/ou relevancia dos con-
teados manifestados (Laville e Dionne, 1999).

Resultados e discussoes

A partir da analise de contetido realizada,
foi possivel a identificacao de seis categorias:
(1) o diagnostico de Transtorno do Espectro
Autista e seu impacto nas familias; (2) reper-
cussOes do transtorno da crianga na dinamica
e nas relagdes da familia; (3) a falta de apoio e o
empoderamento familiar; (4) a familia no futu-
ro: preocupacgoes e perspectivas; (5) a crianga
no futuro: reidealizacio e a esperanga no trata-
mento; (6) as familias que se tornaram. Estas
serao apresentadas e discutidas a seguir.

O diagnéstico de Transtorno
do Espectro Autista e seu
impacto nas familias

A presente categoria aborda tanto a traje-
toria das familias até o diagnostico de TEA (a
partir da percepgao de que havia diferencas
na crianga), quanto os sentimentos relaciona-
dos ao impacto do diagnéstico nos familiares.
Nesse sentido, o estudo demonstrou que, até
determinado momento do desenvolvimento
da crianga, os familiares ndo percebiam sin-
tomas. A maioria dos participantes comegou
a notar atrasos, principalmente na fala — mas
também no comportamento — entre o 2° e 3°
ano de vida da crianga. A partir disso, inicia-
ram a busca por profissionais da drea médica,
os quais fecharam o diagndstico:

Com dois anos e meio eu tirei fralda, ele falava
[...] ai ele foi se fechando, se fechando, se fechando
e ndo falava mais! Voltou a usar fralda! E dai eu
parei de trabalhar e comecei a procurar médico
pra ver o que era... Dai veio a proposta de que
poderia ser autismo (M1, GF).

E veio assim, veio crescendo normalmente como
eu digo, né? Brincava, saia, passeava, interagia,
falava bem certinho o que ele queria [...] Com dois
anos e oito meses ¢ como se tivesse... Como se nao
aumentasse nada. Como se tivesse parado! Dai eu
procurei saber o que ele tinha (M3, GF).

O estudo de Zanon et al. (2014) com pais
de criangas pré-escolares com TEA evidenciou
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que o atraso na fala é, em geral, o aspecto mais
frequentemente observado pelos pais e o que
leva a buscarem o auxilio de profissionais,
ainda que percebam precocemente outros sin-
tomas, como dificuldades no comportamento
social. A partir dessas percepgdes, os familia-
res da crianca iniciam uma busca incansavel
em servigos e profissionais de satide até ob-
terem o fechamento do diagnoéstico, processo
que pode demorar, dificultando a detecgao
precoce (Ebert et al., 2015; Favero, 2005; Gomes
et al., 2015).

De acordo com os participantes, o diagnos-
tico foi sentido como um momento de deses-
pero e tristeza, o qual desencadeou duvidas
relacionadas ao futuro da familia e da crianga:
“Ai olha, parece que o chao some! (M1, GF); “O
dia que eu descobri, assim, eu fiquei chorando
acho que uns 3 dias. Levantando chorando e
indo dormir chorando” (M2, GF); “Ah eu sen-
ti uma tristeza. Eu senti assim, nao sei nem te
explicar [...] Como eu te falei, eu conhecia, mas
eu nunca tinha visto uma crianga com este pro-
blema, nunca! (A2, E); “Mas assim, quando te
falam que teu filho é autista parece que te caiu
o mundo! [...] Falava assim, ‘o que vai ser dele?
O que vai ser de nds também que vamos ter que
cuidar dele pro resto da vida?” (M3, GF).

O recebimento do diagnostico de TEA da
crianga € um momento bastante discutido na
literatura, sendo entendido como um pro-
cesso dificil, em que os familiares vivenciam
sentimentos de tristeza, diivida e desamparo
(Favero, 2005; Madeira, 2014; Miranda, 2015;
Pinto et al., 2016; Smeha e Cezar, 2011). As
maes estudadas por Favero (2005), por exem-
plo, sentiram revolta e dificuldades na aceita-
¢ao, vivenciaram choro e sofrimento, além do
sentimento de estarem perdidas, em vistas das
incompreensoes pelo que estava acontecendo
e da insuficiéncia das informacoes recebidas.
Pinto et al. (2016) e Madeira (2014) também
identificaram tristeza, sofrimento e negacao
nos familiares de criancas com TEA, sendo
que o desconhecimento sobre o transtorno
contribuiu para a dificuldade desse momento.

Percebeu-se, a partir das falas dos partici-
pantes, que o sofrimento evidenciado estava
muito relacionado a perda da crianga ideali-
zada: “A gente sonha tanto pra um filho, né?
E depois... A gente pensa assim, o que vai ser
dele assim? [...] Porque né? Como foi nascer
uma crianca tao linda assim?” (M1, GF); “Eu
achava que eu era dona da razdo, que com 3
anos o meu filho ia falar inglés ja, que ele ia
fazer tal esporte, que ele ia... Entao, nao é as-

340

sim, né?” (M2, E); “Eu nao queria aceitar que
ele tivesse aquele problema. Entao foi bem...
Porque ele era meu unico filho, né? Esperado,
né? Entdo pra mim ele tinha que ser normal!
Dai isso foi bem dificil pra mim assim... Foi
bem dificil pra familia toda!” (M3, GF).

Percebe-se que as caracteristicas do TEA
expdem os familiares ao luto pela perda da
crianga saudavel idealizada por eles. De acor-
do com Franco (2015a, 2015b, 2016), no inicio
da constitui¢do da parentalidade, esta presen-
te a idealizagdo de um bebé saudavel, bonito e
competente que vira ao mundo para concreti-
zar muitos feitos. No entanto, quando se apre-
senta uma crianga que nao seja a esperada,
como uma crianga com um Transtorno do De-
senvolvimento, tem-se um doloroso processo
de luto, no qual sentimentos depressivos sao
esperados e inevitaveis. No entanto, o autor
destaca a necessidade desses pais continuarem
o seu desenvolvimento apds a crise, esforcan-
do-se em serem pais amorosos a sua crianca
e superando as dificuldades a fim de nao se
tornarem pais funcionais e utilitarios, que ape-
nas correspondem as necessidades basicas dos
filhos, sem, no entanto, reinvesti-lo.

Repercussoes do transtorno da crianga
na dindmica e nas relacdes da familia

Esta categoria aborda as repercussoes do
TEA da crianca no cotidiano da familia e dos
membros, incluindo as mudancgas na rotina,
nas relagdes entre os membros e na relagao
da familia com o social. Neste estudo, pode-
-se observar que a realidade do transtorno le-
vou a necessidade de alteracdes na rotina dos
membros da familia, principalmente no am-
bito do trabalho: “E a gente, como eu te falei,
eu trabalhava antes e agora t6 trabalhando em
casa, né? Ele (Av02) também parou, saiu do
trabalho, né?” (A2, E); “E eu parei de trabalhar
quando ele tinha 4 anos!” (M3, GF); “Ela (M3)
trabalhava, eu trabalhava, ai até que a gente
descobriu isso ai né? Desse transtorno ai... Dai
ela teve que ficar em casa pra cuidar dele, né?”
(P3, E).

Mudanga do hordrio do meu pai do trabalho pra
trazer ele pra fono, pra trazer ele pro CAPS, né?
A minha mde ndo trabalha fora para poder rece-
ber ele da escolinha, eu troquei de trabalho pra
poder ter o sabado com ele (M2, GF).

No presente estudo, percebe-se que, frente
as demandas caracteristicas do transtorno, fo-
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ram principalmente as figuras femininas que
deixaram de trabalhar para se dedicarem in-
tegralmente aos cuidados para com a crianga.
Isso corrobora os achados dos estudos brasilei-
ros de Pinto et al. (2016) e Smeha e Cezar (2011),
os quais destacam que, diante da necessidade
de adaptagao a novos papéis e tarefas cotidia-
nas, as responsabilidades pelos cuidados para
com o filho geralmente recaem sobre as maes,
as quais frequentemente se sentem sobrecar-
regadas ao se dedicarem exclusivamente a
crianga. Madeira (2014), em seus estudos com
pais e maes de criancas com TEA de Portugal,
também encontrou as mudancgas na rotina e na
conciliacdo de horarios, assim como as neces-
sidades dos familiares, como mudancas signi-
ficativas ap0s o diagnostico.

No que tange as relagdes entre os membros
da familia, o estudo revelou que as familias
tiveram que se unir ainda mais frente a pro-
blematica da crianca com TEA: “A gente se
uniu muito por este problema do C2” (A2, E);
“A gente se une, nossa casa nossa familia!”
(M1, GF); “Eu acho que unida!” (I1, GF).

Depois que veio o C3 a gente teve que ficar me-
lhor ainda pra poder dar aquela... Se unir mais
pra poder dar aquela seguranca pra ele, pra ele
poder ficar mais tranquilo e mais seguro! [...]
Entdo o que eu vou dizer, minha familia entrou
nessa luta comigo (M3, GF).

Na visdao de M2 e P2, que se separaram
antes do diagndstico, uma reaproximagao
também foi necessaria e sentida como positi-
va: “Se uniu mais também né? Se ndo tivesse
sido esse diagndstico acho que eu e o pai do
A. a gente ndo teria essa relacao que a gente
tem agora, a gente estaria bem distante um do
outro” (M2, E).

A unido da familia revela-se, portanto, de
grande importancia na adaptagao dos mem-
bros ao transtorno, possibilitando apoio co-
mum e aten¢do as demandas da crianga.
A aceitagdo pela familia pode amenizar o im-
pacto e tornar as relagdes mais solidas ou, em
outras palavras, unir mais a familia (Pinto et
al., 2016). Com relagdo aos casais, apesar das
repercussoes do diagnostico, eles podem se
aproximar ou se afastar, dependendo do grau
de investimento e aceitacdo de cada conjuge
(Madeira, 2014).

No entanto, os participantes do estudo
também relataram que suas familias vivem em
fungao da crianga, dedicando-se integralmente
a ela: “A minha familia € toda... Toda assim em
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funcdo do C3. O C3 é a atencao da casa. [...]
Entdo a familia é toda em funcdo do C3. [...]
Como eu digo assim, eu nado tenho vida. Mi-
nha vida é o C3.” (M3, GF); “Ele é o centro das
atencoes né? Ele é sempre! Por mais que a gen-
te ndo queira, ele é, sabe? A gente vive sé pra
ele!” (M2, E); “Mas tudo o que eu fago é por
ele, né? Eu ndo me arrependo que tudo o que
eu fago é por ele! Porque ele precisa. Precisa
muito de nds!” (A2, E); “E, a gente ta fazendo
de tudo por ele. S6 em torno dele! Nem minha
cerveja eu nao tomo mais (risos)” (P3, E).

Assim, entende-se que as familias se depa-
ram com intensas mudancgas em suas ativida-
des didrias em vista das demandas da crianca
e encontram a necessidade de responder a isso
se voltando a crianga. Minatel e Matsukura
(2014), ao estudarem experiéncias e deman-
das cotidianas no contexto de cuidados de
filhos diagnosticados com TEA em diferentes
etapas do desenvolvimento humano, identi-
ficaram que as familias organizam sua rotina
em funcao deste membro, tanto no que diz
respeito a rotina interna (domiciliar) quanto
a externa (social), independentemente da fase
desenvolvimental, de possuirem outros filhos,
trabalharem ou estudarem. Ja Favero (2005) e
Favero e Santos (2005) discutem a sobrecarga
emocional que pode advir disso, sendo que,
em geral, sao as maes da crianca quem mais se
envolvem com ela e se deparam com tais con-
sequéncias. No presente estudo, percebeu-se
que as figuras femininas (maes e avd) também
sdo as que mais se voltam a crianga.

Através deste estudo, ainda percebeu-se
que o TEA repercutiu de formas diferentes em
cada membro. No entanto, tais vicissitudes
revelaram-se comuns quando relacionadas
a perdas e frustragdes por momentos basicos
da vida de uma crianga, como as primeiras
palavras, as experiéncias na escola, a creche
ou a festas infantis: “Ele nunca tinha falado
‘mamae’, ele ndo falava ‘mamae’! Ele simples-
mente nao falava!” (M2, E); “A tristeza de ele
nao poder ir numa festa infantil, ndo ir numa
apresentacgao do colégio nos dias de mae, dias
de pai...” (M1, GF); “O que eu sinto assim uma
necessidade é quando ele chega da escolinha
ele falar o que ele fez na escolinha sabe? Isso
¢, parece que isso deixa uma falta assim, sabe?
(M2, GF); “Ele travou [...] Dai ele nao se apre-
sentou e a gente teve que vir pra casa. Al fui
com a expectativa de ver ele vestido de Shrek
e nao... Mas ao mesmo tempo eu fui pra casa,
mas pensei assim: ‘ndo, se é pra ser assim,
sabe? Eu vou aceitar, sabe?” (P2, E).
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Pode-se refletir que as caracteristicas da
crianga com TEA, como suas dificuldades na
interagao e comunicacao com o mundo e seus
comportamentos estereotipados e repetitivos,
geram dificuldades no desempenho de tarefas
que sdo comuns e esperadas de outras crian-
cas. Assim, a familia pode acabar isolando-se
em relacdo ao convivio social quando as carac-
teristicas da crianca com TEA nao correspon-
dem ao socialmente esperado, uma vez que os
comporatamentos da crianca poderiam oca-
sionar estranhamento por parte das pessoas
que ndao compreendem suas peculiaridades.
Neste sentido, Sprovieri e Assumpgao (2001)
discutem a impossibilidade, frente as dificul-
dades da crianca com deficiéncia, de ela se
adequar as normas e aos valores da sociedade,
0 que tem impacto no convivio social da fami-
lia e no desenvolvimento dos papéis de pais e
conjuges. As familias precisam conviver com o
desgaste e a tensao de, por exemplo, optarem
a todo o momento pelos lugares possiveis de
frequentar ou por quanto tempo devem per-
manecer (Minatel e Matsukura, 2014).

A forma como Rolland (2001) discute a
necessidade de, no contexto de uma doencga
cronica, a familia se voltar ao seu centro, per-
mite a melhor compreensao desses aspectos.
De acordo com o autor, a fim de dar conta das
demandas, a familia se envolve em um mo-
vimento centripeto no qual os cotidianos dos
membros e da familia enfatizam a vida fami-
liar interna, sendo que as fronteiras para o so-
cial sdo estreitadas, ao passo que as fronteiras
entre os membros da familia sao afrouxadas,
permitindo maior uniao e trabalho em equipe.
Este ¢ um movimento esperado no momento
do ciclo de vida familiar em que ha criangas
pequenas e, no entanto, pode ser amplificado
no contexto de uma doenga cronica, podendo
levar a uma paralisacao da familia nesta fase
do desenvolvimento.

A falta de apoio e
o empoderamento familiar

A presente categoria propde-se a abordar
o sentimento de desamparo das familias par-
ticipantes do estudo frente a insuficiéncia de
apoio recebido, o que demanda que desenvol-
vam algumas estratégias que podem ser dis-
cutidas a partir da nogao de empoderamento
familiar. Os familiares, em sua maioria, relata-
ram falta de apoio relacionada a familia exten-
sa, a qual nao parece compreender as deman-
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das da familia e da crianga com TEA: “Eu acho
que a gente assim, é mais a gente mesmo...
A gente ndo tem tanto apoio do resto” (I1):

Eu vi também assim que as pessoas so se inte-
ressam pelo assunto quando acontece na familia
né? [...] Mas nem as minhas irmds, as pessoas
de casa... Que a gente considera assim, nio mo-
ram com a gente, mas que sdo da familia, querem
se interessar ou fazer alguma coisa pelo C2, ou
tentar aprender alguma coisa, ou tentar colabo-
rar com alguma coisa... Ndo! Elas vivem a vida
delas, os filhos delas! (M2, GF).

Ele é uma crianga bem quista assim quando ele
chega... Mas né, como cada um tem a vida de-
les... [...] Eu acho que tu tem que td ali vivendo
aquilo pra ti entender, sabe? [...] A necessidade,
o dia a dia, acaba passando despercebido eu acho
(P2, GF).

Nossa familia é a nossa casa! S6! Tem vé, tem tio,
mas ninguém quer saber. Entra uma crian¢a com
problema os outros querem distdncia. Ndo que-
rem aquela crianca baguncenta, que grita, que
bate nos outros... (M1, GF).

De acordo com Madeira (2014), o apoio
da familia extensa tende a contribuir com a
adaptacao ao TEA. No entanto, nao € inco-
mum os familiares negarem ou terem difi-
culdades em aceitar o diagndstico da crian-
¢a. Minatel e Matsukura (2014) e Pinto et al.
(2016) destacam, para além disso, as vivéncias
de preconceito por parte da propria familia
em relagdo ao diagndstico de TEA da crianca
e suas caracteristicas.

Essa falta de apoio desencadeou, nas fa-
milias participantes do presente estudo, um
sentimento de desamparo. Tais familias indi-
caram a necessidade de possuirem espagos de
orientagao e escuta: “Um apoio assim. [...] Por-
que assim, a gente se sente uma familia bem
solitaria, né? [..] E, maior apoio psicolégico
assim pras familias, sabe? Pra, assim, pra de-
sabafar, pra se sentirem bem, seja individual,
seja em grupo...” (M2, E); “Porque nao é facil
assim ter que aprender praticamente sozinha,
sem orientacao de ninguém!” (A2, GF).

A literatura refere que os familiares de
criancas com TEA possuem necessidades de
apoio emocional, para lidar com as repercus-
sdes do transtorno no cotidiano familiar, e
profissional, para receberem orientagdes sobre
como agir com a crian¢a. Em relagao ao apoio
emocional, a literatura sugere, em geral, a dis-
ponibilizacdo de suporte formal, como gru-
pos de apoio e escuta nos servicos de saude.
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J& com relacdo ao apoio profissional, sugere
programas de orientagao e educagao aos pais,
por exemplo, além de melhor qualificagao e
integracao dos profissionais que atendem as
criangas com TEA e suas familias (Andrade e
Teodoro, 2012, Favero e Santos, 2005; Gomes
et al., 2015; Lopes, 2015; Marques e Dixe 2011,
Sousa, 2014).

Diante da falta de acesso aos recursos ci-
tados, os familiares participantes do estudo
buscaram respostas as suas questdes e alterna-
tivas as suas necessidades através da internet
e do estudo: “Eu nao sabia como lidar. Entao,
quando a gente descobriu ai sim que eu fui
pra internet procurar videos, depoimentos
de maées, ver como é que era né o dia a dia da
crianga com esse problema” (A2, E); “A gente
ja tem pos-graduagao em autismo de tanto que
a gente ja pesquisou de teorias sobre, tudo!”
(I1, GF); “Ai eu fui pra biblioteca da minha fa-
culdade e procurei ler mais né? (M2, E); “Tanto
que, quando nos tivemos esse diagnostico, ela
(I1) comegou a estudar pra passar em psicolo-
gia justamente pensando nele” (M1, GF).

Essas buscas dos familiares por maiores
entendimentos sobre o autismo, por meio de
leituras, bem como em espagos online para
compartilhamento de experiéncias, podem ser
caracterizadas como estratégias para lidar com
as inumeras davidas e com a falta de apoio
vivenciada. Madeira (2014), em seus estudos
com familias de criancas com TEA, também
evidenciou que essas familias necessitam de
apoio, orientacdes e espagos de trocas de in-
formacoes e vivéncias, e as que buscam o fa-
zem em profissionais da satide e em grupos
de apoio. No entanto, muitas vezes, frente a
dificuldade de acesso aos profissionais e aos
grupos, as familias encontram nas redes so-
ciais alternativas para terem tais experiéncias.

Entende-se que essas estratégias podem ser
entendidas sob a 6tica do empoderamento fa-
miliar. O termo “empoderamento” tem origem
inglesa, “empowerment”, e corresponde a um
conceito que vem sendo discutido em diversos
ambitos, possuindo diferentes entendimentos
e aplicagdes. No que tange a sua relagdo com
familias, pode ser entendido, por exemplo,
como um processo que objetiva torna-las mais
capazes de construir formas saudaveis de lidar
com as suas problematicas, sem dependerem
exclusivamente de amparo técnico (Souza et
al., 2006). Nesse tocante, pode-se refletir que
as estratégias desenvolvidas pelos familiares
do estudo parecem demonstrar movimentos
das familias de se empoderarem diante das
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suas demandas, sendo agentes protagonistas
em suas vidas e demonstrando capacidade de
construir formas de enfrentamento das vicis-
situdes relacionadas ao transtorno, ainda que
carentes de amparo e suporte externo.

A familia no futuro:
preocupacgées e perspectivas

Nesta categoria sdo apresentadas as preo-
cupagdes e perspectivas dos familiares da
crianga com TEA em relagdo ao futuro da fa-
milia. Nesse sentido, o estudo revelou que
preocupagdes com o futuro da familia e da
crianca com TEA sao recorrentes e inevitaveis
aos familiares participantes. No entanto, a fim
de lidar com as frustragdes que as preocupa-
¢Oes geram, os familiares realizam esforgos em
ndo pensar no futuro, ainda que seja uma di-
ficil tarefa: “Eu procuro nado pensar muito. [...]
Porque quando eu comeco a pensar assim me
entristece, porque a gente nao sabe também o
dia de amanha. Ninguém, nenhum de nos, né?
Entdo, procuro nem pensar” (M1, GF).

Ai sabe, eu quando eu comeco a pensar assim vem
um sentimento assim de tristeza, sabe? De sei ld,
uma angustia de ter acontecido isso e a gente
fica perdido e ndo saber como... Né? Entdo, bd...
A gente se preocupa. A gente sente muita preo-
cupagdo. Entdo as vezes assim eu procuro nem
pensar muito, se ndo fica bem complicado... E,
ndo é facil (A2, E).

Buscar ndo pensar o futuro, evitando so-
frimento, parece ser também uma alternativa
criada pelos familiares para serem capazes de
se empenharem no hoje e dar conta das de-
mandas imediatas: “A gente pensa no futuro,
pode ser mil coisas, entendeu? ‘N’ coisas. Dai
se tu for parar pra pensar, ai tu vai criar um
universo que nem existe, um futuro que nem
existe, entendeu? Tem que ir criando conforme
as coisas vao acontecendo, eu acho” (P2, GF).

Porque dai eu penso assim, se eu ficar pensando
como que vai ser daqui a 10, 11 anos, vou dei-
xar de viver o agora pra ele, vou deixar, vou me
entristecer e eu ndo vou conseguir ficar ali em
volta dele brincando com ele. Entdo, as vezes, é
melhor ndo pensar! Embora seja inevitdvel, né?
(M2, GF)

A gente sabe que é preocupante o futuro dele, mas
ndo, nao... As vezes na hora assim a gente ndo
quer ficar desesperado, né? Porque ndo adianta.
A gente td fazendo o posstvel, né? (P3, E).
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E compreensivel a dificuldade dos fami-
liares em pensar no futuro de suas familias e
da crianca com TEA, visto que este € incerto
e ameacgador. Conforme Franco (2015b), é co-
mum que pais de criangas com transtornos
do desenvolvimento vivam intensamente o
presente (um dia de cada vez), diante de um
futuro que gera angustias, preocupagdes e
frustragdes. No entanto, o autor defende que
isso pode conduzir os pais a sentimentos de
incapacidade e melancolia. Neste sentido,
sugere que, ainda que os pais ndo possam
prever o que esta no seu futuro ou no de
seus filhos, é necessario que sejam capazes
de pensar no futuro com esperanga e desejo,
buscando possibilidades.

Percebe-se que as preocupagdes dos fami-
liares em relagao ao futuro da crianga demons-
tram-se muito atreladas ao quanto ela conti-
nuara dependente de cuidados, visto que pais
e avds, em algum momento, irdo se ausentar.
Assim, os familiares desejam a crianga o ma-
ximo de independéncia: “Eu e meu marido,
um dia a gente morre, né? Um dia a gente ja
ndo vai ta mais aqui. Entao, ai eu me preocupo
muito com ele, sabe? [...] Que ele possa fazer
tudo sozinho por ele mesmo né? Eu espero,
né? Espero que acontega isso!” (A2, E).

A gente pra o futuro, pra ele o que a gente espera,
é que ele consiga o mdximo de independéncia pos-
stvel, que ele seja feliz. E eu jd fiquei assim muito
preocupada com o que vai ser do C3 futuramen-
te? Porque o C3 ¢ filho tinico né? Dai eu penso
assim, a gente ndo é pra sempre né? (M3, GF).

Tais preocupacdes sao discutidas no estudo
de Madeira (2014), cujos participantes, fami-
liares de criancas com TEA, também revela-
ram receios sobre como sera a vida da crianca
na fase adulta, visto que os pais ndo estarao
sempre presentes e encontram pouco auxilio
com o qual possam contar futuramente. Dian-
te disto, a dinamica familiar desenvolve-se
para promover o maximo de desenvolvimento
na crianga, a fim de garantir sua maior inde-
pendéncia de cuidados. Favero e Santos (2005)
também mencionam as incertezas dos pais em
relacao ao futuro dos filhos, em funcao de suas
dificuldades em adquirir autonomia, confor-
me identificaram em sua revisao da literatura
sobre autismo e estresse familiar.

A presenca de irmaos na familia revelou-
-se, no presente estudo, como um fator impor-
tante diante das preocupagdes relacionadas
aos cuidados futuros com a crianga. Uma das
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familias do estudo possui em sua constituicao
uma irma, a qual é tida como grande fonte de
apoio, uma vez que auxilia nos cuidados com
a crianga: “Pra ela (I1) o C1 é como se fosse o
filho dela, sabe? E uma super protecao dela...”
(M1, GF). Ressalta-se, no entanto, que a pre-
senga deste apoio nao exclui o desejo de que a
crianga desenvolva o0 maximo de independén-
cia: “Eu tenho ela, mas eu nao quero que ela
pense o dia de amanha ela vai ter que cuidar o
irmao dela como se fosse uma criancinha. Eu
quero que ele cresca!” (M1, GF).

Janas familias em que ndo ha presenca de ir-
maos, no entanto, evidenciou-se um desejo pela
adogao: “A gente pensa em adotar futuramente,
mas s6 para o C3 ter aquele apoio que ele preci-
sa e a gente nao é pra sempre” (M3, GF).

Como ele é o tinico um dia meus pais vdo ir,
um dia eu vou ir, um dia o pai dele vai ir, sabe?
Quem vai ficar? Sabe? Aquela necessidade de ter
um irmdo, alguém muito proximo que cuide. [...]
Eu gostaria e até pensei mais tarde, depois que eu
estude, depois que eu me formar, que eu tivesse
uma vida financeira um pouco melhor, eu adotar
pra alguém ficar cuidando do C2, sabe? (M2, E).

Destaca-se que o desejo por adogao nessas
familias se deve tanto a idade avancada de
algumas maes, quanto ao fato de terem estu-
dado sobre o papel da genética no transtorno
e entendido que poderiam ter outra crianca
com TEA. Ressalta-se ainda que os familiares
consideram a adogdo, embora entendam que
a crianca adotada entraria para a familia com
uma fungao determinada: “Mas eu nado queria
aquela carga pra aquela pessoa, ‘adotar pra
cuidar do meu filho” (M3, GF); “Porque hoje
querer adotar uma crianga também s6 pra fi-
car, pra formar uma familia pra mais tarde,
pra ter, é complicado também hoje né” (P3, E).

Entende-se que, para as familias deste es-
tudo, diante da falta de apoio comumente
encontrada e das preocupagdes futuras, uma
estratégia para lidar com a situacgdo ¢ a bus-
ca por apoio dentro da propria familia, seja
na presenca atual ou planejada de um irmao
que possa vir a assumir os cuidados do mem-
bro com TEA. Estudos voltados a investigacao
de vivéncias e impacto do TEA nos irméaos de
pessoas com o transtorno tém revelado o re-
conhecimento dos irmaos como importantes
fontes de apoio nos cuidados com a crianga,
sendo que muitas vezes assumem papéis que
excedem os comuns ao relacionamento frater-
nal. Quanto ao impacto disso nos irmaos, rela-
cionar-se-ia a um distanciamento da vida so-

Contextos Clinicos, vol. 11, n. 3, Setembro-Dezembro 2018



Monica Sperb Machado, Angélica Dotto Londero, Caroline Rubin Rossato Pereira

cial, vivéncias de preconceito, falta de atengao
provinda dos pais, situagdo de possuirem seus
desejos voltados ao irmao com TEA e nao a si
mesmos, além de preocupagdes com o futuro,
no que possuem a consciéncia de que deverao
assumir os cuidados para com a crianga com o
transtorno (Cardoso e Francoso, 2015; Cezar e
Smeha, 2016; Miranda, 2015; Rodrigues, 2015).

A crianga no futuro: reidealiza¢do
e esperanca no tratamento

Esta categoria aborda as expectativas dos
familiares para a crianga com TEA, revelando
como a percebem e a pensam para o futuro,
além de abordar a importancia que atribuem ao
seu tratamento. O presente estudo demonstrou
que os familiares possuem expectativas futuras
positivas relacionadas ao desenvolvimento da
crianga. Essas expectativas estao relacionadas a
aceitagao da crianga em sua condigao:

Eu sempre pensei positivo, sabe? Vamos esperar
como ele vai... O desenvolvimento dele! Mas eu
acredito que, espero que e acredito que vai me-
lhorar. [...] Pra mim ele é do jeito que é e pronto,
sabe? Eu gosto dele assim, sabe? E eu vou, né?
E eu acredito que ele vd se tornar uma crianga né
talvez com alguma limitagdo né? Mas quem ndo
tem também? (P2, GF).

Ainda, uma forma positiva de pensar a
crianga € reconhecendo suas pequenas con-
quistas, as quais, de acordo com os participan-
tes do estudo, parecem conferir forcas para
0os membros da familia: “Também a evolugao
dele da forgas, sabe? (M2, E); “Cada supera-
¢ao, cada coisa que ele aprende, pra nos, pra
mim, é a maior alegria” (A2, E); “Entao parece
que cada dia uma coisa diferente, cada pas-
so que ele d4 pra mim é uma, como é que eu
posso dizer, é uma medalha digamos da olim-
piada!” (P2, GF). Assim, a prépria crianga e o
investimento emocional no cuidado com ela
podem promover resiliéncia na familia, per-
mitindo lidar melhor com a situagao. Em ou-
tras palavras, o vinculo afetivo é fundamental
tanto para aceitagao e valorizacdo da crianga,
quanto para encarar os aspectos dificeis da si-
tuagao (Franco e Apoldnio, 2002).

Entende-se que as formas positivas de pen-
sar a crianga podem se constituir em maneiras
de idealizd-la novamente, considerando suas
reais possibilidades: “A gente nao quer que ele
seja um doutor, um médico, sabe? Que ele seja
simplesmente cuide dele, que ele consiga ser
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feliz cuidando dele!” (M1, GF); “A gente pen-
sa o0 melhor pra um filho, mas nao precisa ele
cursar uma graduagao e coisa, mas que ele seja
feliz e conviva assim, consiga se encaixar no

mundo e fazer as coisas dele também, sabe?”
(M2, GF).

Ah, eu escuto muito assim, tem que aprender a
ler e escrever; tem que aprender a fazer assim...
Mas eu até ndo me preocupo muito com isso. Eu
me preocupo com a independéncia dele [...] Essa
independéncia eu acho até mais importante do
que saber ler e escrever (M3, GF).

As imagens positivas sobre a crianga e a
idealizacao para o seu futuro, realizadas pelos
participantes deste estudo, podem ser fatores
que contribuem para o fortalecimento de suas
familias e do vinculo delas com a crianga com
TEA. Nesse sentido, Franco (2015a, 2015b,
2016) refere-se ao processo de reidealizacio da
crianga, o que possibilita o restabelecimento
do desenvolvimento da relagdo dos pais com
seu filho com deficiéncia ou Transtorno do
Desenvolvimento. Essa reidealizagio significa,
portanto, empenhar-se no estabelecimento de
um vinculo com a crianga real, diferente da
idealizada inicialmente, a partir do investi-
mento emocional na crianga e do pensamen-
to em como realmente pode ser e ndo como
poderia ter sido. Para o autor, trés dimensoes
530 necessarias neste processo: a da estética, a
das competéncias e capacidades e a do futuro.
Assim, os pais precisam olhar a crianga real e
acha-la bonita, ver potencial na crianga e cen-
trar-se no que ela € capaz — além de pensar o
futuro, visto que esté relacionado a esperanga.

Percebe-se, ainda, a importancia atribuida
pelos familiares participantes do estudo ao tra-
tamento da crianca com TEA e o entendimen-
to de que este nao significa a cura, mas sim a
busca do melhor desenvolvimento da crianca:
“Por isso a gente pensa no dia de amanha as-
sim! Se eles nao tiver um bom tratamento hoje,
o dia de amanha eles tao perdido! [...] E busca
tratamento desesperado em tudo que é lugar!
De psicologia, de TO...” (M1, GF).

A gente ndo mede esforcos pra colocar ele nas te-
rapias. [...] Isso ndo tem cura! Ndo tem cura, mas
com o tratamento ele pode melhorar, ele pode ter
uma vida quase que normal... Ndo digo normal,
porque hoje em dia o que é normal, né? (M3, GF).

No entanto, para os familiares, a dificul-

dade do acesso aos tratamentos é fonte de
preocupacgoes constantes. Eles relatam o quao

345



Tornar-se familia de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista

demorado pode ser conseguir atendimentos
gratuitos em servigos publicos e a sobrecarga
financeira que vivenciam quando precisam re-
correr a atendimentos particulares: “Se tives-
se oportunidade dele ir mais vez (no servigo
gratuito) e nado precisar pagar tanto..” (P3,
E); “Alegria de ver que ele € feliz, do jeitinho
que ele é muito feliz, mas a tristeza de ver que
ele poderia ser muito mais feliz. Se ele tivesse
mais atendimento, mais recursos, mais interes-
se publico, sabe? Que ele nao tem” (M1, GF).

Se for falar de dificuldades da familia de uma
crianga autista é a dificuldade de conseguir os
tratamentos, as terapias... A gente tem que correr
muito! [...] Entdo o que mais frustra também é
correr atrds das terapias e demorar tanto, sabe?
[...] E se a gente vai gastar a gente gasta o que nio
tem né? (M2, GF).

Outros estudos também evidenciaram as
dificuldades financeiras e de acesso aos tra-
tamentos vivenciadas por familias de crian-
cas com TEA (Gomes et al., 2015; Marques e
Dixe, 2011; Miranda, 2015; Sousa, 2014). De
fato, é possivel compreender as preocupagdes
e os sentimentos de frustracdo diante essas
dificuldades, na medida em que os familia-
res atribuem grande importancia e esperanca
aos tratamentos da crianca. No entanto, cabe
lembrar que a promogao de desenvolvimento
da crianca vai além da atuagado de técnicos e
profissionais, incluindo o papel do proprio
contexto relacional em que a crianga se en-
contra inserida. Conforme Franco (2015a,
2016), portanto, faz-se necessario o reconheci-
mento e fortalecimento das familias enquanto
protagonistas no desenvolvimento da crian-
¢a, investindo esforcos em suporte e recursos
para que tenham condig¢des de inclui-las num
contexto familiar e relacional saudavel, am-
pliando suas potencialidades.

As familias que se tornaram

Esta categoria aborda as formas como os
familiares participantes do estudo percebem
suas familias e as descrevem enquanto fami-
lias de uma crianga com TEA. Nesse tocante,
evidenciou-se que os familiares das criangas
com o diagnostico de TEA se percebiam como
comuns antes de comegarem a conviver com
as vicissitudes do transtorno: “A gente era
uma familia que tinha muitos planos né? Pla-
nos positivos, planos comuns pra uma familia
né? [...] A gente ndo esperava nada de anormal,
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né? [...] Entao era uma familia de pai, mae, fi-
lho, avds, tios, madrinha, era uma familia né,
cotidiana” (M2, E).

A partir do convivio com as demandas
relacionadas ao TEA e suas caracteristicas na
crianga, tais familias descrevem-se como fe-
lizes, mas que cotidianamente dividem mo-
mentos alegres com frustragdes e tristezas: “A
familia do C3 é uma familia assim feliz e tam-
bém se frustra de vez em quando com alguma
coisa também em func¢ado do C3, né?” (M3, GF).

A nossa casa é a nossa familia! E baguncenta,
berrona, grituda, mas é uma familia feliz dentro
do possivel. [...] A gente fica da felicidade a tris-
teza ao mesmo tempo. Assim como a gente fica
muito feliz pelo um sorriso, por uma palavra que
eles ddo em um dia que eles tdo bem, a tristeza de
ver eles pulando, no caso do meu, pulando e se
batendo (M1, GF).

A partir dos relatos, entende-se que as fami-
lias das criangas com TEA participantes deste
estudo se reconhecem como semelhantes a ou-
tras, mas encaram demandas diferentes daque-
las que ndo convivem com as repercussoes do
transtorno. Tais demandas possuem aspectos
tanto positivos quanto negativos. Isso porque
os familiares, neste contexto, sdo capazes de
identificar possibilidades de crescimento pes-
soal, além de sentirem como positiva a maior
unido entre os membros da familia. Contudo,
existe a alterndncia entre momentos de feli-
cidade e tristeza, sendo que consideram suas
familias como fortes e perseverantes, mas nao
completamente felizes. Essas ideias sdo exem-
plificadas e sintetizadas nas palavras seguintes:

Entdo quando veio o autismo, veio tudo isso, mas
veio também uma, um novo modo de ver as coi-
sas, sabe? [...] Quando vem uma crianca e uma
crianga especial, a gente vé 0 mundo e as pessoas
de um modo bem mais diferente, de um modo
mais amplo, mais né, humilde. [...] Eu sei que a
minha familia, a gente se tornou uma familia for-
te, sabe? Uma familia perseverante. [...] A gente
se tornou uma familia mais forte, de autoconheci-
mento também, da gente ser... Se uniu mais tam-
bém, né? [...] Entdo eu acho que a gente se tornou
uma familia mais forte, mas ndo mais importante
ou mais feliz. Mais feliz ndo, mais forte sim! Mas
feliz por completo, eu acho que sé quando a gente
ver mesmo, acho que isso sé os anos vio dizer,
como a gente conseguiu transformar o C2, né?
(M2, E).

De fato, a presenca de uma crianca com
Transtorno do Desenvolvimento pode interfe-
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rir no ciclo de vida da familia, atingindo sua
estrutura e representando um desafio ao seu
desenvolvimento, em virtude dos desafios que
surgem ao longo do tempo com o aumento
dos problemas no que diz respeito a sua gra-
vidade. Na visao de Franco e Apoloénio (2002),
quando uma crianga com deficiéncia nasce,
toda a familia é atingida, abalada na sua iden-
tidade e funcionamento. Para lidar com essa
situagao, dois aspectos sdao fundamentais: (1)
forga e resisténcia psicologica pessoal; e (2) a
coesdo familiar. Este olhar remete a necessi-
dade de observar familias que vivem em um
contexto de adversidades sob as lentes da re-
siliéncia familiar, ou seja, evidenciando seu
potencial ao crescimento.

A resiliéncia define-se como a capacidade
de superacao das adversidades diante de um
momento de crise, buscando encontrar recur-
sos que promovam fortalecimento, reestrutu-
ragao e crescimento (Walsh, 2005). No que se
refere ao contexto familiar, pode-se conside-
rar que familias resilientes sao aquelas que
sao capazes de desenvolver competéncias
para enfrentar os problemas existentes. Con-
tudo, para que as familias sobrevivam dian-
te da crise instaurada, podendo enfrenta-la
da forma mais saudavel possivel, e para que
retomem seu curso de desenvolvimento, po-
dendo também auxiliar no desenvolvimento
da crianca, entende-se que devam receber
adequado amparo e suporte (Fiamenghi e
Messa, 2007; Sousa, 2014).

Nas palavras de Walsh (2005, p. 12) “nao
basta encorajar a resiliéncia de criangas e fami-
lias em risco para que elas possam ‘vencer obs-
taculos’; devemos também lutar para mudar
os obstaculos que sdao colocados para elas”.
Assim, entende-se que o bem-estar da crianca
e o da familia caminham juntos, e a adaptacao
delas depende em grande parte da rede de
apoio e dos servigos disponibilizados para o
acompanhamento das familias e de suas crian-
cas. Para isso, é necessario que se empenhem
na compreensao de suas fragilidades, e que,
principalmente, dirijam esforcos visando ao
seu fortalecimento.

Consideragoes finais

O presente estudo buscou refletir sobre o
tornar-se familia de uma crianga com Trans-
torno do Espectro Autista. Para isso, foram
realizadas compreensdes sobre as vicissitu-
des do transtorno no contexto dessas familias,
suas caracteristicas e funcionamento, como
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percebem asi e a crianga, bem como sobre suas
perspectivas futuras.

Evidenciou-se que os familiares partici-
pantes do estudo, em sua maioria, comegaram
tardiamente a notar dificuldades na crianca,
o que impediu um diagnoéstico precoce. Tam-
bém, foi possivel perceber que o diagnostico
desencadeou sentimentos de desespero e tris-
teza na unidade familiar, além de gerar int-
meras duvidas. Entende-se que parte deste
sofrimento esteve relacionado a um processo
de luto pela perda da crianga que havia sido
idealizada como sauddavel pelos familiares.

O diagnostico trouxe repercussdes nas vi-
das dessas familias, no que tange as mudan-
¢as na rotina familiar e de trabalho, sendo que
principalmente as figuras femininas deixaram
seus empregos para assumirem os cuidados
com a crian¢a. Também foram identificadas
repercussoes nas relacoes familiares, pois os
participantes entendem como fator positivo a
maior unido da familia diante das dificulda-
des cotidianas. No entanto, um aspecto nega-
tivo consiste em se centrarem integralmente
na crian¢a, num movimento que as afastam
do social. Ainda, destacam-se as perdas rela-
cionadas a momentos comuns na vida de uma
familia com criangas pequenas, como a crianca
se apresentar em festividades escolares.

A maioria das familias participantes do es-
tudo experienciam a falta de apoio por parte
da familia extensa, além de vivéncias de pre-
conceito e incompreensao por parte dela, o
que desencadeia sentimentos de desamparo.
Neste tocante, as redes sociais e os livros cons-
tituiram-se como estratégias para lidar com as
duvidas e necessidades de amparo, as quais
podem ser entendidas a partir do empodera-
mento familiar.

Sobre perspectivas futuras, os participantes
do estudo destacam as preocupagdes com o fu-
turo da familia, visto que na auséncia de pais e
avos e diante da fragilidade de apoio, as crian-
¢as poderiam se encontrar desamparadas.
Diante disso, ressaltam-se suas tentativas de
evitar pensar o futuro e a grande importancia
que conferem a presenca de irmaos da crianca
com TEA, sendo que nas familias em que nao
ha irmaos existe o desejo de adocao, para que
alguém assuma as responsabilidades futuras.

Quanto a visdao dos familiares sobre a
crianga com TEA, eles a percebem positiva-
mente, revelando tanto uma adaptagao a sua
condi¢do, quanto a capacidade de reidealiza-
rem a crianga de acordo com suas reais possi-
bilidades e tendo em vista que sua evolugao
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gradual confere forcas para a familia. Nesse
contexto, os familiares atribuem ao tratamen-
to da crianga as chances das expectativas po-
sitivas relacionadas ao seu progresso se con-
cretizarem, mas encontram dificuldades no
acesso ao tratamento.

Por fim, o estudo pode evidenciar o reco-
nhecimento dos familiares de que suas fami-
lias possuem caracteristicas comuns as de ou-
tras familias, mas que vivenciam demandas
distintas daquelas em que nao h4 uma crianca
especial. Diante dessas demandas, os familia-
res relatam a alternancia entre momentos de
alegria e tristezas, mas também a uniao, a de-
dicagdo e a perseveranca da familia.

Pode-se refletir, a partir deste estudo, que
o tornar-se familia de uma crianca com TEA
parece demandar adaptagao do contexto fa-
miliar a uma nova realidade e a uma nova
crianca. A uma nova realidade, no sentido
de que o contexto do transtorno desencadeia
repercussdes ao cotidiano familiar, frente
as quais as familias precisam, por meio de
diferentes estratégias, buscar a adaptagao.
E adaptacdo a uma nova crianga, no sentido
de que a crianca com TEA apresenta-se dife-
rente da esperada inicialmente por sua fami-
lia e precisa ser novamente idealizada dentro
de suas reais possibilidades. Entende-se que,
para isso, movimentos de reequilibrio e reto-
mada do desenvolvimento da familia sejam
necessarios, num processo de resiliéncia, e
que tais movimentos podem ser facilitados se
as familias puderem receber adequado apoio
e suporte, voltados ao fortalecimento de suas
competéncias e possibilidades.

Considera-se que este estudo é relevante no
que enfoca reflexdes sobre o tornar-se familia
de uma crianga com TEA, a partir do conheci-
mento de suas dificuldades, porém atentando
as formas como se organizam para lidar com
estas. Neste sentido, amplia-se o foco para
além da identificagdo do estresse elevado nos
familiares das criancas com TEA, amplamen-
te corrente na literatura, a fim de destacar as
potencialidades das familias para reorgani-
zarem-se neste contexto, a partir de suas pro-
prias percepgoes.

Sugere-se a realizacdo de novos estudos
que ampliem a discussdo da tematica, a par-
tir de amostras maiores, que permitam maior
generalizacdo dos resultados e que possam
englobar familias com caracteristicas socio-
demograficas e culturais distintas, pois essas
foram limita¢des do presente estudo. Também
a escolha pela inclusao de diferentes membros
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da familia neste estudo pode ser apontada
como uma limitagao, embora se entenda que
a percepgao de cada um dos membros que
convivem como familia (avds, irmaos...) é tao
importante quanto a dos pais e méaes para a
compreensdao do modo como as familias se
percebem e lidam com o contexto vivenciado.
Por fim, espera-se que o estudo possa con-
tribuir para pensar estratégias de apoio em
servigos frequentados por familias de criancas
com TEA, a partir da compreensao das fragi-
lidades e especificidades delas, mas princi-
palmente do entendimento de seu funciona-
mento, desenvolvimento e potencial para o
crescimento. Sugere-se, por exemplo, a maior
inclusao dos familiares nos atendimentos de
suas criangas, o reconhecimento de que neces-
sitam suporte para dividir os cuidados prati-
cos com suas criangas, bem como o aumento
da oferta de apoio psicoldgico no contexto dos
servigos e institui¢des, seja por meio de grupos
de familiares ou atendimentos individuais.
Isto porque entende-se que a atencao as fami-
lias e seus membros pode contribuir tanto para
0 bem-estar deles quanto ao de suas criangas.
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