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AUTISMO, REAGOES E CONSEQUENCIAS NAS
RELAGOES FAMILIARES

Os objetivos com este estudo consistiram em analisar as reacdes e
consequéncias do autismo nas relagdes familiares e sociais. Foi utilizada
como conduta metodolégica a pesquisa de campo com abordagem
qualitativa. Entrevistas com questdes abertas foram usadas como
instrumentos de pesquisa junto as familias e posteriormente submetidas
a analise de contetido. Foram extraidas vinte e seis unidades de registro
agrupadas em quatro unidades tematicas: reacdo familiar frente ao
diagnéstico do autismo; interagdes familiares e sociais; enfrentamento e
qualidade de vida. Pode-se identificar a necessidade da atuacao de um
profissional da Psicologia junto as familias ndo s6 para esclarecimento e
apoio, mas também com um trabalho terapéutico como alternativa de
enfrentamento e melhoria da qualidade de vida.

Palavras-Chave autismo; reacfes familiares; interagbes  sociais;
enfrentamento; qualidade de vida.

The objectives of this study were consisted by analyzing the reactions
and consequences of autism in the family and social relationships. Field
research with qualitative approach was used as the methodology.
Interviews containing open-ended questions were used as research
tools with families and subsequently subjected to content analysis.
Were extracted twenty six registration units grouped into four thematic
units: family reaction against the diagnosis of Austin, family and social
interactions, coping and quality of life. The need for action of a
professional psychologist with families can be identified not only for
clarification and support but also with a mean o of therapeutic work as
an alternative coping and improving quality of life.

Keywords: autism; reactions family; social interactions; coping; quality of life.
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Autismo, reagdes e consequéncias nas relagdes familiares

INTRODUGCAO

Os transtornos globais do desenvolvimento (TGD) sao marcados pelo inicio precoce de
atrasos e desvios no desenvolvimento das habilidades sociais e comunicativas. Na quarta
edicado revisada do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM - 1V -
TR), a categoria TGD inclui condi¢des que podem estar ou ndo associadas ao retardo
mental. Estes sdo os transtornos de desenvolvimento mais comuns, que se caracterizam
por uma grande variedade de sintomas clinicos e graus de acometimento que abarcam
Transtorno Autista, Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da Infancia,
Transtorno de Asperger e Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra
especificacdo.

O Transtorno autista consiste na presenca de um desenvolvimento
acentuadamente anormal da interagdo social, da comunicacdo e um repertério muito
restrito de atividades e interesses. As manifestacbes deste transtorno variam muito,

dependendo do nivel de desenvolvimento e da idade cronolégica do individuo.

Seu inicio acontece antes dos trés anos havendo muitos casos em que os pais
relatam sua preocupagdo com o filho desde o nascimento ou mais tarde quando fica
evidente a falta de interesse pela interagao social. As manifestagdes do transtorno sao mais
sutis e dificeis de definir antes dos dois anos, pois em alguns casos as criancas podem ter
se desenvolvido normalmente durante o primeiro ano de vida. Alguns estudos sugerem
que uma pequena parcela dos portadores chegam a viver e trabalhar com certa
autonomia. Os adultos com o Transtorno autista, mesmo tendo um elevado nivel de
funcionamento, continuam apresentando problemas na interacao social e com interesses e

atividades acentuadamente restritos (DSM-IV-TR, 2005).

A sindrome alcanga cerca de 15 casos a cada 10 mil individuos, na proporgao de 2
a 3 homens para cada mulher. No Brasil, ndo existem pesquisas que esclarecam a
prevaléncia do autismo na populacdo. No mundo, segundo a Organizacdo das Nagdes

Unidas (ONU), acredita-se que existam mais de 70 milhdes de pessoas com autismo.

Além disso, Eugen Bleuer, em 1911, com a intencdo de descrever a exclusdo de
paciente esquizofrénico do mundo e da vida social como uma das formas de
manifestagdes da esquizofrenia introduz o termo autismo pela primeira vez na literatura
psiquidtrica, entretanto diagnosticava como esquizofrénicos ou psicéticos muitas criangas

autistas.

Porém, o primeiro estudioso a descrever o autismo foi Leo Kanner (1943)

diferenciando-o da esquizofrenia infantil. Define o autismo como incapacidade para
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estabelecer relagdes normais e reagir adequadamente a algumas situacdes. Sao criancas
autossuficientes, como uma concha, agem como se ninguém existisse, passam a impressao
de uma sabedoria silenciosa. O contato fisico é vivido com angustia, como uma ameagca de
romper a sua soliddo. Kanner, ainda lembra o desejo de imutabilidade e da severa

patologia da linguagem.

O autista ndo estabelece lacos sociais. Em casos menos graves, aceita ser
procurado ou procura contato de maneira inadequada, podendo ter dificuldades severas
em aprender regras sociais. Na forma mais grave hd total falta de interesse de manter
contato. Ademais, quando fala, diz coisas fora do contexto, ou tem ecolalia. Nao
reconhece uma brincadeira de faz de conta, nem entende metaforas e as emogdes do
outro. O ndo reconhecimento do outro leva a estereotipia, um padrdo de linguagem

restrito que tende a uma repeticao infinita.

Atualmente, os critérios usados para o diagnoéstico do autismo sdo os descritos no
DSM-IV-TR. As subdivisGes sdo uma tentativa de atender a necessidades cientificas de
pesquisas, e de permitir o desenvolvimento de servicos que atendam os individuos com
autismo. Assim o autismo continua, apesar de inimeros estudos realizados pelo mundo
todo, sendo um distarbio complexo, definido por um ponto de vista comportamental de

etiologias multiplas.

De ver, outrossim, que “o0s pais geralmente ndo acreditam nos especialistas, e ndo
aceitam a possibilidade de que seu filho seja autista, por tratar-se de um grave distarbio,
atualmente incurdvel, e que requer o mais rapido possivel, tratamento e intervencdes

educacionais para toda a vida (MARTINEZ MARTIN, 2008)”.

Além disso, “entende-se que, as perturbagdes incluidas no espectro do autismo
sdo perturbagdes complexas, identificaveis na primeira infancia e que incapacitam para a
vida inteira (ASSUMPCAO JR; PIMENTEL, 2000; CID-10, 1993; DIXE; MARQUES, 2010;
DSM-IV-TR, 2002)”.

Ter um filho é um dos acontecimentos mais importantes na vida de um ser
humano. Toda a familia se prepara para a chegada, se prepara também para a troca de
afeto, de carinho, anseia por se comunicar através do toque, do olhar. Contudo, em

familias com criangas autistas isto nem sempre acontece da forma esperada.

Para Assumpgao e Sprovieri (2001), a relacdo entre a familia e doenga é reciproca.
E vai depender de como aquela aceita, interpreta e lida com esta, se fica depressiva,
encara como um desafio ou consegue motivagdo para resolver os problemas, ndo sendo,

tais escolhas, conscientes.

Encontro: Revista de Psicologia e Vol. 17, N°. 26, Ano 2014 e p. 35-45



38

Autismo, reagdes e consequéncias nas relagdes familiares

Familias com um bom funcionamento psicossocial apresentam um bom
equilibrio na coesdo e na adaptabilidade, ou seja, a capacidade de mudanca da familia, a
fim de responder de maneira eficiente a uma situacdo estressante, negociando as
diferencas e tomado decisdes em tempo de crise (MARQUE; DIXE, 2011). Ainda sobre o
estudo dos autores citados, essa adequagao do comportamento dos pais a uma crianca
com incapacidade pode ser um penoso e longo processo, sendo bastante importante a
colaboragdo das pessoas préximas, como: familiares, amigos, pais de criancas com
problemas semelhantes e profissionais especializados. E possivel que as familias dessas
criangas se ajustem e se adaptem a realidade mediante as vérias estratégias de coping e de
percepgdes positivas.

O presente trabalho analisou as reacdes frente ao diagnoéstico de autismo e suas
consequéncias na dindmica familiar, através de entrevistas com questdes abertas que

possibilitaram a livre expressdo dos participantes.

O METODO DE PESQUISA

Para a realizagdo desta pesquisa foi escolhida, como conduta metodolégica, a pesquisa de

campo com abordagem qualitativa.

O trabalho foi realizado através de um estudo transversal com pais de criancas

autistas, no segundo semestre de 2012, na cidade do Rio Grande.

A primeira atividade de campo foi realizada junto a instituicdo que trabalha com
criangas autistas no municipio, AMAR (Associagdo de Pais e amigos dos Autistas de Rio
Grande). Foi elaborado um banco de dados que continha a identificagdo das criangas e das
familias que frequentam regularmente a mesma e estavam disponiveis para participar do

trabalho.

O banco de dados foi o referencial para a coleta de amostras e teve como objetivo
viabilizar a continuidade da pesquisa diante de qualquer desisténcia das familias

participantes.

A amostra do presente estudo contou com um nuimero de 10 familias, com
criancas de 5 a 12 anos, escolhidas dentro do banco de dados. O limite de idade minimo
de 5 cinco anos justifica-se pela dificuldade ainda hoje existente para os profissionais de
fechar um diagnéstico antes desta idade. Por outro lado o méaximo de 12 anos (inicio da
adolescéncia) ¢é justificado pelas mudancas que ocorrem neste periodo na familia dos
individuos, tanto neurotipicos como autistas, aspecto este que motivaria outro estudo. Foi

utilizado o critério de saturagdo dos dados para a determina¢do do ntimero de familias,
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devido ao fato de que ap6s certo nimero de entrevistas, as informagdes se esgotam e

acabam por ndo trazer mais novidades em relagdo aos dados recolhidos.

Entrevistas com questdes abertas foram usadas como instrumento de pesquisa,
transcritas literalmente, sendo posteriormente submetidas a Andlise de Contetido. Essa
modalidade é considerada “uma das formas que melhor se adapta a investigacdo

qualitativa do material sobre satide.” (BARDIN, 2004).

A anélise realizou-se em trés etapas, de acordo com Bardin (2004): Pré- analise;

Exploragdo do material; Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo.

A maneira como ocorre o enfrentamento foi o ponto fundamental a ser estudado
neste trabalho, assim como a relagdo com os demais membros da familia e com o contexto

em que estd inserida.

Sobre o fato, Yunes e Szumaski (2001 apud FAVERO, 2005), afirmam que a
construcdo do enfrentamento da situagdo envolve respostas para lidar com crises e
adversidades e tem a funcdo de aliviar os aspectos negativos das situacdes de estresse ou

risco.

Os encontros para a realizacdo das entrevistas aconteceram na instituicao em
horario marcado, depois de ter sido entregue, pela familia, o termo de consentimento livre

e esclarecido devidamente assinado.

Utilizou-se como critério de exclusdo familias cujos filhos ainda ndo tenham

recebido o diagnéstico e com idade menor de 5 e maior de 12 anos.

As entrevistas foram realizadas no més de novembro e tiveram
aproximadamente 30 minutos de duragdo cada uma. A partir da analise das entrevistas
verificou-se as necessidades das familias, além do conhecimento e da instrumentalizacdo

necessarios aos cuidadores do autista.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa para sua execucéo,

parecer namero 134.380.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Apo6s submeter as entrevistas a técnica de andlise de contetdo, foram extraidas 26
unidades de registro agrupadas em quatro unidades temaéticas: reacao familiar frente ao

diagnostico; interagdes familiares e sociais; enfrentamento e qualidade de vida.

Verificou-se que as familias disponiveis foram representadas apenas por maes, os

pais ndo compareceram apesar de ser oferecido horario e local alternativos.
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Reacéo frente ao diagnostico

Veja-se que: “familia constitui o primeiro universo das rela¢des socais e representa talvez,
a forma mais complexa e de agdo mais profunda sobre a personalidade, dada a enorme
carga emocional das relagdes de seus membros” (REY; MARTINEZ, 1889, apud DESSEN,
2000)

Segundo Marchesi, Palacius, Cool e col.(2002) a reacdo diante do diagnoéstico da

deficiéncia de um filho leva a familia a enfrentar etapas semelhantes ao luto.

“Eu achava ele diferente, mas o pediatra dizia que era coisa de menino. Af eu
insisti, fui no neuro. S6 com trés anos [...] soube, frustrante, eu esperava uma crianca

sadia, tive que reagir, tive que me virar.” (E1)

“A consulta foi horrivel, o médico falou que ele nunca ia falar, nem estudar [...]
era autista. Foi terrivel, tava sozinha (chora) meu marido viajava naquela época. Foi muito
dificil, fiquei s6, ninguém acreditava, nem eu.” (E1)

“Fui a muitos médicos, quatro nados, pedindo ajuda, o pai dele achava que era
louco, logo que o médico disse: autismo! Me desesperei. Chorava toda noite, era injusto
por que eu tive um filho assim? Ele tinha crises, chorava, mordia, batia e eu ndo sabia o

que fazer. Agora sei como fazer, mas sou eu pra tudo.” (E5)

Nesta tematica, as entrevistadas expressaram de diferentes maneiras, o
sentimento de desamparo e soliddo, deixando clara a auséncia da figura paterna e da

familia no dia a dia.

InteracOes familiares e sociais
Os relatos evidenciam as dificuldades enfrentadas, principalmente pelas maes, frente ao

autismo e a administracdo das rela¢gdes familiares e sociais.

O autismo provoca sentimentos e emogdes significativas sobre a familia e a
sobrecarga cai com frequéncia sobre as maes. Bosa (2006), através de seu estudo, mostrou
que as maes das criangas apresentaram mais estresse que 0s pais como consequéncia das

diferentes responsabilidades distribuidas entre os genitores.

Observa-se que a presenca de uma crianca autista modifica as relagdes familiares.
Os sintomas do distarbio desencadeiam elevados niveis de estresse nos membros das

familias. Segundo Barbosa (2009), acontece rupturas em seus vinculos sociais.

“Parei de trabalhar por causa do autismo. Nao saia de casa, agora saio. To
sempre armada [...] precisei me afastar da minha familia, ninguém tem paciéncia com ele.

Somos s6 eu e o pai, viramos os pais do G.”(E3)

Encontro: Revista de Psicologia e Vol. 17, N°. 26, Ano 2014 e p. 35-45



Rodrigo Sinnott Silva, Ester Freitas Chaves 41

“Nao saio, nem faco compras, ele ndo aguenta, grita, as pessoas olham, sinto
tanta raiva (chora). Amo tanto ele, prefiro ficar em casa. A familia faz cara feia, as pessoas

olham, ndo d4, a gente tem que criar um mundo s6 da gente.” (E3)

“Precisei selecionar as pessoas e os lugares que frequentava por causa das crises e

eu fico com muita vergonha.” (E6)

“D4a um do, o preconceito dos colegas e dos irmaos, me perguntam por que ele é
" : 7”7 ~ : . .
doentinho”, ndo querem brincar com ele, para proteger ele brigo muito com os outros
irmaos.” (E6)
Fica evidente, nas palavras destas mdes, o afastamento e a ruptura de vinculos
familiares, aspecto este que evidencia a presenca do preconceito e a falta de

esclarecimento sobre o transtorno, que ainda hoje, provoca fantasias e medos.

Enfrentamento
As mades entrevistadas deixam, nesta teméatica, bem claro a preocupagao com o bem estar

das criancas e a dificuldade de lidar com suas emocoes.

“Eu era muito gritona, tenho mais paciéncia, tento falar mais baixo, procuro me

policiar, colocar ordem nele, mas pra mim nada.” (E1)

“Tento viver normal, finjo que ndo existe autismo [...] as vezes ndo da. Fago

artesanato, me deixa mais calma.” (E2)

“Eu tomo calmante sabe? Meu marido ndo gostava de sair comigo, agora com ele

piorou, fica nervoso. Fiz pressdo e agora ajuda nas tarefas, mas com L. nem se mexe.” (E3)

“Eu erro muito, eu sei disso, se é pra meu filho ficar em paz fago todas as

vontades dele. Protejo ele até dos irmaos. Ai fico mais tranquila.” (E6)

“Equilibrio? S6 se for eu e ele, gostamos de orar e cantar hinos da igreja. Com os

outros tento ndo brigar, se nao fica pior ainda.” (E5)

Schimidt (2007) realizou um estudo com o objetivo de verificar as estratégias de
coping maternas frente a dificuldades dos portadores de autismo e suas estratégias para
lidar com as proprias emogdes desencadeadas pelo estresse. As principais dificuldades
relatadas se referiram aos comportamentos dos filhos cujas estratégias foram a de acao
direta e de aceitacdo. Quanto as suas emocgdes, as categorias mais usadas foram as
distragdes, a fé, o apoio social, a inagdo e a evitagdo.

Os resultados deste estudo indicaram como principais dificuldades maternas os
problemas de comportamento do filho e as dificuldades de vida didria que contribuem
para o estresse. As estratégias de coping mais usadas, por elas, sdo a aceitagdo e a

evitacao.
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Qualidade de vida

O envolvimento de toda a familia no tratamento da crianca autista exige mudancas na
dindmica familiar, mesmo que nem todos os membros estejam disponiveis para isso. A
auséncia da colaboracao relatada sobrecarrega as maes e prejudica a qualidade de vida de

toda a familia.

“Preciso de um tempo s6 pra mim e meu marido. A familia ndo ajuda, sdo assim,
ninguém fica com ele. Vivo e respiro autismo. Ah! Se eu tivesse uma rotina [...] ndo

consigo nem comer direito.” (E1)

“Bah! Qualidade de vida? Satde eu ndo tenho mais. Queria ir no psicélogo,
preciso de dinheiro, um plano de satide sabe? E poder incluir meu filho numa escola de

verdade.” (E3)

“Era ver meu filho mais independente, os irmaos aceitando ele, e o pai desse
mais atencdo [...] todos ignoram ele. Ver meu filho mais feliz, os colegas tem medo dele,
fogem dele. Conversar com outras maes de crianca autista Ia ser muito bom, trocar ideia,

fico sempre muito sozinha.” (E6)

De acordo com Favero (2005) estudos sobre a avaliagdo psicoldgica de individuos
com transtorno de desenvolvimento e suas familias, principalmente no caso dos autistas,
mostram que as familias precisam alterar horarios e rotinas, arrumar tempo para
encontrar os servigos terapéuticos e arcar com custos financeiros. Estes fatores podem
afetar de maneira significativa a forma como os pais lidam com a crianca. Fatores estes

responsaveis pelo aparecimento de efeitos adversos entre os membros da familia.

Nas afirmacdes das maes pode-se identificar a necessidade de mudangas na

dindmica familiar e no ambiente.

O autismo, por suas caracteristicas especificas de relacao e comunicacao, dificulta
as relagdes familiares. A familia ou a mae, sem o apoio necessario, passa a viver em
funcado da crianca, deixando de lado a prépria vida, impedindo assim o desenvolvimento

individual e familiar.

Barbosa (2009) realizou um estudo com o objetivo de avaliar a qualidade de vida
dos cuidadores das criangas com diagnostico de espectro autista para determinar se
existia alguma relacdo entre os diferentes dominios e aspectos demograficos de
escolaridade dos pais e classe social. Os resultados mostraram grandes diferengas entre
todos os dominios, sendo o mais significativo o meio ambiente. Conclui ainda que fatores
como acesso ao lazer, satide e transporte sdo de extrema importancia para a qualidade de

vida destas familias.
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Os aspectos mais dificeis relatados, neste trabalho, referem-se a situacdes
desagradédveis vivenciadas no ambiente (crises, descontrole), principalmente em
aglomeragdes, ambiente ruidosos ou desconhecidos, atividades da vida didria e a auséncia
de auxilio da familia. Essas situagdes sdo frequentemente descritas na literatura como

fonte de estresse dos pais.

Foi possivel identificar estratégias de enfrentamento (coping) com objetivo de
abrandar os sintomas e as dificuldades da crianga, entretanto as que teriam sentido de

abrandar a sobrecarga emocional da mae ou da familia, foram pouco evidentes.

Pais de autistas precisam de suporte para enfrentar as consequéncias das dificeis

tarefas que a responsabilidade impde.

Profissionais de sadde e cuidadores ficam tdo envolvidos com as graves
condigdes do paciente que o foco da atencdo fica quase sempre direcionada as criangas e

jovens.

Vé-se, pois, que os servigos de satude e profissionais que trabalham com
portadores deste transtorno devem ter também como objetivo promover a satde e o bem
estar das familias destas criancas e adolescentes. (ASSUMPCAO JR.,; EVELYN
KUCZYNSKI e cols., 2010, p.310).

CONSIDERAGOES FINAIS

Neste estudo o autismo foi percebido como um transtorno ligado diretamente as
dificuldades sociais e familiares. Rupturas acontecem tanto nas rela¢des sociais como
familiares, provocando sentimentos como tristeza, vergonha, frustracao, raiva e aceitagao.
As mades das criangas autistas, na maioria das vezes, sao as que detectam os primeiros
sinais, assim como as que procuram ajuda e enfrentam, apés longa espera, o diagnoéstico
de autismo. Sdo elas também que mais se envolvem nos cuidados e tratamento de seus

filhos, deixando de lado a sua prépria vida.

O sentimento de soliddo prevalece nos depoimentos das maes. E evidente a falta
de apoio da familia, os constrangimentos quanto as crises, o comportamento estranho das
criangas, o preconceito e a dificuldade de ver seus filhos aceitos. Apesar das criancas
frequentarem uma instituigdo especializada, as maes desejam vé-los incluidos em uma

escola regular.

As estratégias (coping) usadas pelas maes referem-se a conter suas criangas e
protegé-las. Nos relatos, quase nada é exposto sobre suas proprias vidas, emogdes e

sentimentos. Assim, com base nesta auséncia de autocuidado torna-se cristalina a
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necessidade de um atendimento mais humanizado a essas familias considerando a

complexidade do autismo.

De acordo com a andlise realizada, fica clara a necessidade da presenca de um
profissional da psicologia, junto a familias, ndo s6 para esclarecimento e apoio, mas
também com um trabalho terapéutico como alternativa de enfrentamento e melhoria da

qualidade de vida.

A auséncia da figura paterna nas entrevistas e nos relatos sugere a necessidade

de mais estudos sobre este aspecto a fim de identificar a incidéncia e as causas da mesma.
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