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Resumo: O presente artigo tem como tema central a experiéncia
de familias com filhos diagnosticados com o Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e as suas estratégias de enfrentamento
diante do diagndstico. O objetivo geral do estudo foi descrever
e analisar, através de entrevistas com trés maes, a experiéncia
familiar (impressoes, reagdes e emogdes) a partir do momento
em que os seus filhos receberam o diagndstico do TEA. Essas trés
maes se propuseram a representar suas familias na pesquisa. Dessa
forma, foi realizada a anélise do contetdo das entrevistas, através
de uma sistematizacao temdtica, para a leitura analitica do tema
proposto, tendo como base a literatura cientifica disponivel. Os
principais resultados apontam para a busca do conhecimento,
por parte da familia, como principal estratégia de enfrentamento
para lidar com as demandas estressoras diante da experiéncia
mencionada. Assim, foi observado que as familias buscam
estratégias préticas e objetivas, mas também procuram apoio
social e religioso. Vale ressaltar que a condigio socioecon6mica
e cultural das familias pode refletir diretamente na forma
como enfrentam o diagnéstico, em fungio da acessibilidade
3 orientacdo especializada ¢ a recursos profissionais. Portanto,
compreendesse que a presente pesquisa alcangou o seu objetivo
ao descrever a experiéncia familiar ap6s o diagnéstico do TEA,
mas nio reflete todas as realidades familiares.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Familia,
Estratégias de enfrentamento.

Abstract: This article has as its central theme the experience
of families with children diagnosed with Autistic Spectrum
Disorder (ASD) and their coping strategies in the face of the
diagnosis. The study's general objective was to describe and
analyze, through interviews with three mothers, the family
experience (impressions, reactions, and emotions) from the
moment their children were diagnosed with ASD. These three
mothers proposed to represent their families in the research.
Thus, the analysis of the content of the interviews was carried
out, through a thematic systematization, for the analytical
reading of the proposed theme, based on the available scientific
literature. The main results point to the family's search for
knowledge as the main coping strategy to deal with stressful
demands in the face of the mentioned experience. Thus, it was
observed that families seek practical and objective strategies, but
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also seek social and religious support. It is worth mentioning
that the socioeconomic and cultural conditions of families can
directly reflect on the way they face the diagnosis, due to the
accessibility to specialized guidance and professional resources.
Therefore, it is understood that the present research achieved
its objective by describing the family experience after the ASD
diagnosis, but it does not reflect all family realities.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Family, Coping
strategies.

Introducao

A chegada de uma crian¢a ¢ um momento de grandes mudangas para uma familia, promovendo desde
responsabilidades adicionais, reestruturagio do contexto familiar, até o remanejamento de prioridades
(VILLARES; LAGE, 2017). Segundo Begossi (2003), a estrutura familiar pode atenuar ou acentuar todo o
processo da gravidez, o qual engloba mudangas fisicas, além de mudancas nos papéis sociais e na identidade
dos sujeitos, a depender da estruturagio familiar. Ou seja, as mudancas causadas pela gravidez na vida de uma
familia podem causar estresse na relagio familiar e na relagio da mae com a gestagao em si.

Atrelados a essas mudangas existem o investimento e a idealizagao de todo o futuro do recém-chegado.
Segundo Ramos (2015), os pais tendem a planejar toda a vida da crianga. Mannoni (1985) sugere que o
nascimento do filho acompanha a possibilidade de preenchimento das lacunas na vida dos pais. A autora
aponta a sobreposi¢ao que as fantasias e os desejos renunciados na infancia do adulto tém sobre a imagem da
crianca “real”. No entanto, tal processo se mostra comprometido quando os pais se deparam com realidades
que fragilizam suas expectativas de um filho “ideal”, como ¢ o caso do diagnéstico do Transtorno do Espectro
Autista (TEA).

O TEA decorre de perturbagoes de desenvolvimento neuroldgico e, como se trata de um espectro,
suas caracteristicas sao diferentes de caso para caso e existem trés classificagdes de acordo com o grau de
comprometimento da linguagem, interagio social e cogni¢ao, sendo que algumas destas caracteristicas estio
presentes em todas as classificagoes. Para a familia, em razao do TEA nio possuir uma cura, pois se trata de
uma caracteristica do sujeito, os sentimentos negativos possuem um impacto maior no contexto familiar do
que em casos de outros diagndsticos que possuem a cura como potencial, o que acaba gerando mais estresse.
Além disso, como ainda nao se sabe a causa, as familias tendem a esperar uma cura ou uma reviravolta no
caso (MAIA et al., 2016).

Favero-Nunes e Santos (2010) sugerem que os sentimentos de duvidas com o futuro do filho ¢ o
inconformismo com a situagio perduram muito ap6s a chegada do diagndstico. Para Alves (2012, p. 90), “¢
preciso vivenciar o processo de luto pelo filho que foi idealizado, para que seja possivel estabelecer um vinculo
de amor ¢ cuidado com o filho que nasceu”. Os autores relatam que é fundamental que ocorra uma elaboragio
desse luto e, dessa forma, o diagndstico pode ter a fungio de materializar e tornar palpével o problema a
ser enfrentado. Conforme Monteiro ¢ colaboradores (2017), o diagndstico ¢ uma ferramenta que facilita
o acesso a informagoes sobre o desenvolvimento do individuo dentro do espectro, como também sobre as
intervengoes mais adequadas para cada caso. Entretanto, segundo Silva e Mulick (2009), o diagnéstico pode,
também, rotular e limitar o individuo e prejudicar o seu desenvolvimento. Os pais podem atrelar tudo ao
diagnéstico e mudar o olhar para a crianga que ali existe além da condigao diagndstica (RAMOS, 2015).
Favero-Nunes e Santos (2010) ainda apontam que, apés o impacto inicial, a familia tende a “acostumar-se”
com os comportamentos da crianga, aceitando-a e procurando as melhores condi¢oes de vida possiveis para

o filho.
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Gongalves e Bittar (2016, p.40) complementam essa ideia afirmando que “apesar de doloroso, porque
inclui a percep¢ao da perda, o luto é um processo que visa representar e acomodar esta perda, portanto, um
processo necessrio”. No caso do diagnéstico do TEA, mesmo que nio seja de fato uma morte do filho, ha
uma morte simbdlica do individuo que foi idealizado. O luto ¢ importante nao apenas para os pais, mas para
todo o contexto familiar e social da crianca.

Além disso, Williams ¢ Wright (2008) diferenciam a forma como cada familia lida com o seu luto ap6s
o diagndstico, ou seja, as familias utilizam diversas estratégias de enfrentamento para lidar com a perda do
filho idealizado.

A partir das ideias apresentadas, explicita-se que o interesse do estudo realizado foi pesquisar sobre como a
familia reage depois que recebe o diagnéstico de TEA e quais s3o as estratégias de enfrentamento (impressoes,
reagdes ¢ emogdes) encontradas pela mesma. A pesquisa foi fundamentada na literatura de referéncia sobre
a temdtica em questao, tendo como os objetivos especificos:

- Observar as caracteristicas da configuragao familiar de cada familia entrevistada;

- Verificar quais sao os significados atribuidos a um filho, pela familia;

- Investigar como a familia enfrenta a perda do “filho idealizado”, a partir do diagnéstico de TEA;

- Identificar e analisar quais sio as estratégias de enfrentamento encontradas pela familia no
desenvolvimento dos seus filhos e as suas repercussoes.

Dessa forma, esta pesquisa propos dialogar com a literatura ja existente acerca das estratégias de
enfrentamento familiar frente ao diagnéstico do TEA, no intuito de contribuir para a continuidade da
discussio da tematica no Ambito social e académico no contexto brasileiro. Além disso, intenciona-se servir
como base para expandir o conhecimento sobre o TEA em relagao as estratégias familiares de enfrentamento
as repercussoes do diagndstico. Compreende-se que o estudo pode ser visto como uma contribui¢ao para os
pais, mas também para os profissionais que lidam diretamente ou indiretamente com o tema do autismo,
visto que conhecer os processos que ocorrem apds o diagndstico do TEA dentro da familia pode auxiliar na
formacao de um trabalho consistente e efetivo.

1 Autismo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), em sua defini¢ao, nio se caracteriza como uma doenca, mas
sim como um disturbio no desenvolvimento. Dessa forma, tratase de uma sindrome comportamental,
podendo ter vérios graus de severidade: leve (nivel 1), moderado (nivel 2) e severo (nivel 3). Tais
graus correspondem aos impactos nas 4reas da linguagem, cognicao e interacio social (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014; GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004;PINTO et 4l., 2016).
Quanto a etiologia, nao ¢ possivel afirmar uma tnica causa para o desenvolvimento do TEA; sendo
assim, a literatura descreve essa etiologia como multicausal (PINTO ez 4/., 2016). Segundo Silva e Mulick
(2009), existe um consenso entre os especialistas de que se trata de disfun¢oes do Sistema Nervoso Central
(SNCQ). Entretanto, esse pensamento nem sempre foi (e nao ¢ ainda) unanimidade entre os pesquisadores
e especialistas.

O termo “autismo” foi utilizado pela primeira vez em 1911, por Bleuler, para designar alguns disturbios
comportamentais. Em 1943, Kanner descreveu comportamentos de algumas criangas cujas caracteristicas
repousavam sobre a mesma defini¢io utilizada anteriormente por Bleuler (GADIA; TUCHMAN; ROTTA,
2004). Nas décadas de 1950 ¢ 1960, o autismo teve a sua etiologia relacionada a uma condi¢io provocada
por uma consequéncia afetiva ocasionada pelos pais, sobretudo pela mae, a qual foi considerada como uma
“mae geladeira” (KLIN, 2006). J4 em 1976, Ritvo relacionou o autismo a um déficit cognitivo, como um
disturbio comportamental (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004;). E, em 1978, Michael Rutter propos
uma nova defini¢ao para o transtorno, o que possibilitou ao autismo ser reconhecido como “uma nova classe
de transtornos” (KLIN, 2006, p.2).

Para o diagnéstico do TEA, sao utilizados os critérios do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos

Mentais em sua 5% ed. (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014). Sao adotados os seguintes
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critérios no DSM-V: dificuldades com comunicagio e interacao social em varios contextos; padroes restritos
¢ repetitivos de comportamento, interesses ou atividades; sintomas identificados precocemente (antes dos
36 meses de idade); sintomas causadores de prejuizos significativos para o individuo em diversos contextos;
¢ comunicagao social abaixo do padrio pré-estabelecido para a fase de desenvolvimento (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Quanto a classificagao dos niveis, ou seja, gravidade ou severidade, 0 DSM-V apresenta algumas premissas
no que diz respeito ao apoio necessario para o cumprimento das atividades didrias, cuja intensidade é relativa
ao grau de comprometimento das habilidades do sujeito, ou seja, 0 suporte deve ser menor no grau leve e maior
no grau severo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014). Além desses critérios abordados
pelo DSM-V, uma avaliagao psicoldgica é extremamente importante, pois:

fornecerd informagoes detalhadas acerca do funcionamento cognitivo e adaptativo da crianga, o que ¢
essencial para a formulagiao de um plano de intervengio individualizado. (SILVA; MULICK, 2009, p.126)

Sobre a intervencio, Bosa (2006) aborda alguns objetivos dessa acio, sendo eles o estimulo ao
desenvolvimento da comunicagao e interagao social, o aprimoramento do aprendizado e a capacidade
de resolver problemas ¢ a diminui¢io dos comportamentos estereotipados. Lampreia (2007) aponta,
também, a importancia da intervengao ser feita precocemente. A autora afirma que a intervengio precoce
compreende “as peculiaridades e desvios do desenvolvimento da crianca portadora de autismo, a partir,
ou 2 luz, do desenvolvimento tipico” (LAMPREIA, 2007, p. 106). Costa (2014) analisa a importincia
da intervengao precoce a partir do pensamento de Siegel, considerando a mesma como um processo que
atenua as consequéncias negativas do TEA, assim como potencializa as consequéncias da intervengao para
o desenvolvimento da crianga diagnosticada. Entretanto, existem autores que entendem que quando o
diagndstico surge mais como um fator para a medicalizagao e patologizagio do que com o objetivo de
promover intervengoes sauddveis, ha uma redugao na capacidade da crianga em desenvolver-se, limitando o
individuo a apenas um aspecto de sua vida, nao permitindo que seja visto todo o potencial deste (MOYSES;
COLLARES, 1997).

Conforme Viégas (2015), a rotulacio responsabiliza o individuo pela dificuldade, limitando-o somente
a sua excepcionalidade, retirando do meio a responsabilidade de garantir os caminhos para que a crianga
se desenvolva. Cria-se, entao, a ideia de que nao hd o que fazer para que o sujeito diagnosticado eleve suas
capacidades, visto que os seus problemas o impedem de aprender.

A partir disso, considerando as abordagens psicoldgicas, compreende-se que a visao psicanalitica tem
langado um olhar especifico em relagio ao autismo, enfatizando a importancia de olhar o sujeito além do
diagndstico. Nesse sentido, a partir da perspectiva psicanalitica, nota-se a relevincia da questao do luto do
filho “ideal”, ou seja, da morte simbdlica do filho que foi idealizado.

A relagdo entre a psicandlise ¢ o TEA comeca em 1930, a partir da publicacio do “caso Dick”, por
Melanie Klein. Ao fazer uma observagio comportamental do paciente, Klein observou alguns tipos de
comportamentos que nio se encaixavam nos critérios diagnésticos dos disttrbios reconhecidos na época.
Dessa forma, por nao ter entidade nosoldgica ainda conhecida, o garoto foi diagnosticado com “deméncia
precoce” (GONCALVES ez al., 2017).

Para Marfinatti e Abrao (2014), a psicandlise enxerga a etiologia do autismo a partir de um estabelecimento
nao saudavel do ego, o que faz com que o individuo acometido tenha um retraimento frente as suas
experiéncias ¢, por consequéncia, apresente dificuldades para lidar com suas vivéncias. J4 Macedo (2010)
apresenta a etiologia do autismo baseado em duas perspectivas, sendo elas a organica e a psicogénica. Na
organica, o TEA tem sua causa em fatores organicos, enquanto a psicogenese explica sua causa a partir de
uma falha na relagao entre a mae e o bebé.

Quanto ao diagndstico, faz-se necessaria a observagao dos sintomas, suas restri¢oes e como isso influencia
nas suas relagoes sociais (ROCHA, 2009). Batista (2013) preconiza o diagnéstico do TEA pela psicanalise
porque esta permite enfatizar a subjetividade e nao apenas a observacao das estereotipias, apoiando-se na
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nogao psiquica de sujeito, aumentando assim as possibilidades de valorizagao da singularidade do individuo.
Para a intervencao, Gongalves e colaboradores (2017) apontam as seguintes metodologias de tratamento:
a) o manejo da transferéncia referente ao vinculo existente entre paciente ¢ analista ¢ a habilidade do
profissional para utilizé-lo durante o tratamento; b) a reestruturacio psiquica através do desenvolvimento da
capacidade simbdlica, para que a crianca consiga, dentro do seu desenvolvimento, se organizar e reconhecer
as representagoes simbélicas, o que permite uma reorganizagao psiquica; c) o tratamento com énfase no jogo
simbdlico, tendo em vista fortalecer o vinculo entre paciente ¢ analista; e d) a aquisicao da linguagem, tendo
como objetivo promover melhoras nos sintomas do TEA.

2 Luto pela perda do filho idealizado

As ideias sobre a crianca surgem na familia muito antes de seu nascimento, algumas familias planejam até
mesmo a profissio e com quem a pessoa manterd vinculos afetivos. Para Levin (2005) ¢ Costa (2014), esse
processo implica na novidade, momento em que se criam viérias hipdteses baseadas no préprio significado
do ser filho/a. Os pais projetam os planos de vida nos filhos e ressignificam o préprio espelho, sendo que o
mesmo também pode ocorrer com os futuros avos. Isso ocorre pelo ideal que se reflete em ser pai/mae e cada
ideal ¢ representado a partir de suas préprias vivéncias como filho/a (LEVIN,2005).

Quando constatam que a crianca real pode ser, ou ¢, diferente da crianca desejada e idealizada, essas
significacdes narcisistas sao frustradas e h4 um momento de ressignificacao, no qual os pais enfrentam seus
proprios ideais, vivenciando conflitos a partir dos seus narcisismos e gerando oposicoes entre a crianga
desejada e a crianga real (LEVIN, 2005). Assim, “h4 a morte do filho idealizado, ¢ tal constatagio gera
profunda tristeza, medo do futuro, frustracio e vergonha” (ALVES, 2012, p. 90). O filho se encontra ali, mas
nao do jeito que a familia idealizou.

Conforme Ramos (2015), ao receber o diagnéstico de TEA, observam-se trés caminhos comuns seguidos
pelas familias. No primeiro, ha a superprote¢ao e o amor incondicional, em que o filho ¢ impedido de viver
de forma independente e dentro de suas capacidades. J4 no segundo caminho, ocorre um impedimento das
capacidades do individuo; os pais tendem a excluir e se desvincular do filho, transformando o amor familiar
em 6dio. Nestes dois caminhos ocorre a criagio do estere6tipo da imagem do sujeito, o filho passa a ser
definido pelo diagnéstico. No terceiro caminho, “os pais passarao pela elaboragao da ‘morte’ do filho ideal e
farao a ressignificacio desse ideal que foi perdido com o nascimento do ‘filho deficiente” (RAMOS, 2015,
p- 23-24). Villares e Lage (2017) apontam que, muitas vezes, ao se¢ darem conta de que o filho real nao
condiz com o filho idealizado, as maes passam por um processo de luto semelhante ao descrito por Kiibler-
Ross (1969), a qual fez uma pesquisa com pacientes em fase terminal dividindo o processo de luto em cinco
estagios, sendo eles: nega¢ao, raiva, barganha, depressao e aceitagio. O luto pode ocorrer de forma diferente
para cada paciente e para cada familia que possui um membro em situacio de doenga grave ou morte. A familia
pode passar por todas as fases propostas por Kiibler-Ross, na ordem apresentada pela autora, fora dessa ordem
ou mesmo pulando etapas (Kiibler-Ross, 1969).

No entanto, vale mencionar que, com a crianga presente, o luto se manifesta de forma diferente do
habitual. Segundo Kiibler-Ross (1969), no primeiro estdgio, o sujeito ¢/ou familia criam um mecanismo de
defesa e negam o diagndstico, principalmente quando ¢ dito de forma abrupta, sendo que esse estigio pode
passar ripido ou permanecer por um periodo mais prolongado. Diante disso, foi feita, no presente estudo,
uma associagio da teoria de Kiibler-Ross (1969) com as consideragoes tedricas de Ramos (2015), o qual
aborda a morte do filho “ideal” como uma morte simbélica. Nota-se, nesse sentido, que é comum os pais
passarem a duvidar do diagnéstico e buscarem opinides de outros especialistas (RAMOS, 2015), o que mostra
semelhancas com a vivéncia desse primeiro estdgio do processo do luto.

No segundo estégio, que ocorre quando 0 paciente e/ou a familia nio sentem mais a negacao, surge a raiva.
Nele, o paciente e/ou a familia tendem a se deparar com sentimentos de mégoa, revolta e inveja (KUBLER-
ROSS, 1969). Portanto, compreende-se assim que saber sobre o diagnéstico, no caso do autismo, pode fazer
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com que os pais se sintam culpados pela condicio do filho e se questionem sobre o porqué de aquilo acontecer
com eles (RAMOS, 2015).

O terceiro estigio ¢ a barganha, que pode ser relacionada a busca das familias pela fé ou por sua crenga
(KUBLER-ROSS, 1969). O quarto estagio ¢ a depressao, o qual ocorre quando nao se sente mais a negacao,
quando se percebe que a raiva nao resolverd o problema e que nao existe mais a possibilidade de barganhar
(KUBLER-ROSS, 1969).

Considerando a associagdo tedrica mencionada, compreende-se que quando o filho idealizado “morre”, a
familia se prepara paraa fase da aceitacio, tendo em vistaa melhor qualidade de vida para seu filho e sua familia
(FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010). Segundo Kiibler-Ross (1969), o quinto e tltimo estigio caracteriza-
se como esse processo de aceitacio, o qual se difere do estado de depressio apenas porque o que antes
funcionava como uma fuga, aqui aparece como a valoriza¢ao daquilo que realmente importa, diminuindo a
necessidade da relagao com o que ¢ alheio a situagao. Associando com a questao do diagndstico de deficiéncia
e/ou autismo, nota-se que a “morte” do filho idealizado ¢ percebida como uma realidade inevitavel e este ¢ o
momento de procurar informacoes e ajuda especializada (RAMOS, 2015).

3 Estratégias de enfrentamento a partir do diagndstico

Segundo Santos (2016), ¢ de grande importancia direcionar um olhar aos familiares e niao somente ao
membro diagnosticado, pois a excepcionalidade nao s6 afeta o individuo em si, mas todo o contexto familiar,
podendo acarretar mudancas de cunho social, emocional, funcional e psicolégico, gerando desafios em todo
o nucleo familiar.

Para lidar com esta situagao, nota-se que algumas familias buscam os melhores profissionais do mercado,
recorrem as pesquisas e se especializam; outras se apegam a religiéo € a grupos de apoio presenciais ou
pelas redes sociais. Outras familias escondem o diagnéstico dos outros membros da familia e nao buscam
intervencio. E ainda existem familias que nio se importam com o diagndstico e continuam suas vidas como
se o filho nao precisasse de uma interven¢ao para ajudar no seu desenvolvimento (LEVIN,2005). Tais
estratégias sio apresentadas por Lazarus ¢ Folkman (1984) ¢ Atkinsons e colaboradores (1995), citados por
Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007), como coping, ou seja, todo “o conjunto de esforcos, tanto cognitivos
quanto comportamentais, que os individuos mobilizam diante de uma situagao de estresse pode ser entendido
como enfrentamento” (SANTOS, 2016, p.3234).

Nesse sentido, compreende-se, em relagdo a experiéncia familiar diante do diagnéstico do TEA, que ha
uma tentativa de amenizar a maneira como os eventos estressores atuam sobre o individuo e familia, o
que permite a inser¢ao de novas posturas frente a nova informagao recebida. Na secao anterior, através de
Ramos (2015), foram explicitados os caminhos possiveis seguidos pelas familias ao receberem o diagndstico
de alguma deficiéncia. Vale mencionar, neste momento, a anélise postulada por Levin (2005) sobre a mesma
questio dos trés caminhos. O primeiro e o segundo caminhos apontam para o amor incondicional e a negac¢ao
total da identidade do filho, respectivamente, o que impede a formagao da identidade do filho. No terceiro
percurso, considerado pelo autor como a trajetdria mais saudavel, ¢ necessrio que ocorra o processo de luto,
em que acontece a ressignificacao do que seria o filho “perfeito”, trazendo novas idealiza¢oes de um modo
geral (LEVIN, 2005). Levin aponta a intervengio para a quebra da concepgao de fusio entre o que ¢ “filho”
e o que ¢ “deficiéncia”, para que se dé lugar a separacao de ambos, favorecendo a elaboragio individual desses
conceitos. Por isso, o autor enfatiza a importincia de ajudar os pais a realizarem e aprofundarem a relagao -
o lago cénico de amor - com o filho ¢ nao com a deficiéncia, ou seja, faz-se necessdrio apoiar a familia para
que elabore a deficiéncia de forma que sua existéncia nao seja negada, mas que também nao apague a funcao
de filho presente na crianga.

Schmidt, Dell’Aglio ¢ Bosa (2007) sugerem que existem nove categorias de estratégias de enfrentamento
na experiéncia da familia com algum membro com TEA : 1) agao agressiva (fisica, verbal ou psicolégica);
2) evitagao (tentativas de afastamento da situacio de estresse, fuga ou distanciamento); 3) distragio
(comportamentos que adiam a interagio com o estressor, através de outras atividades); 4) busca de apoio
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social/religioso; 5) acao direta (diretamente sobre o estressor, modificando suas caracteristicas); 6) inagio
(incapacidade de agir sobre o estressor, bloqueio de atitudes); 7) aceitagio; 8) expressio emocional; 9)
reavaliacio/planejamento cognitivo (sdo as tentativas de ressignificar a situagao estressora).

4 Método

Este estudo se trata de uma pesquisa descritiva, pois objetiva alcancar uma descri¢ao das caracteristicas de
determinado fendmeno (GIL, 2008). Esta pesquisa nao elabora hipéSteses a priori, pois seu objetivo principal
¢ o conhecimento acerca dos aspectos relativos ao objeto investigado. Nesse sentido, caracteriza-se a pesquisa
como qualitativa, porque o interesse envolveu um aprofundamento de dados, sendo realizada através de
entrevistas por pautas que, segundo Gil (2008), estabelecem uma quantidade de perguntas diretas dentro
de pautas que se relacionam entre si, mas garantem a flexibilidade necesséria para que a fala do entrevistado
seja livre. Além disso, espera-se que a partir de seus resultados, desenvolvam-se mais discussoes sobre o tema
(CRESWELL, 2007).

A pesquisa contou com a participacao de trés maes de criangas que receberam o diagnéstico do Transtorno
do Espectro Autista (TEA). Como critério de inclusio dos participantes, foi estabelecido que as familias
deveriam possuir membro(s) - filho(a) - com o diagndstico conclusivo do TEA. Ou seja, as familias que
possufam membro(s) - filho (a) - que estiao em processo de avaliagao diagndstica no momento da realizagio
do estudo nio puderam participar da pesquisa. O contato com as familias se deu a partir de uma relagao
profissional que existia entre uma das autoras e uma das maes, a qual indicou mais duas pessoas para a pesquisa.
Vale ressaltar que nao havia vinculos familiares profissionais diretos entre as partes. O local das entrevistas
foi escolhido pelas participantes de acordo com o que fosse mais confortével para as mesmas.

Foi utilizada uma entrevista semiestruturada, composta por 14 questoes diretas. As perguntas foram
divididas em 3 partes: A) dados pessoais; B) aspectos sociais - em qual contexto essa familia estd envolvida
(religido, cultura, classe social, escolaridade); ¢ C) perguntas principais. Os temas envolveram, sobretudo,
as questoes referentes ao diagnéstico de TEA e as estratégias familiares encontradas para lidar com as
informagoes presentes no laudo/relatério diagnéstico.

Os dados de pesquisa foram analisados a partir da anélise do contetdo, pois este procedimento permite
“de forma pratica, a inferéncia de contetidos existentes na expressio da mensagem e que se replica no
contexto social” (CAREGNATO; MUTTI, 2016, p. 682). Ou seja, os conteudos expressos na fala podem
ser categorizados e sistematizados de acordo com a representagao que carregam. A partir da sistematiza¢ao do
material coletado, a anélise do contetdo permite a categoriza¢ao dos temas da mensagem comunicada, o que
caracteriza a andlise temdtica (GERHARDT et 4l., 2009). Para Gerhardt e colaboradores (2009), a anélise
tematica busca separar e sistematizar os conteudos por temas, os quais podem ser definidos graficamente com
palavras, frases ou resumos. Segundo Caregnato e Mutti (2016), ¢ possivel fazer esse agrupamento a partir
da identificagao do contettdo comum entre eles & medida que estes surgirem na mensagem dos sujeitos de
pesquisa.

Para a realizacao da anélise temdtica, as entrevistas foram transcritas e, posteriormente, foram realizadas as
trés etapas propostas por Gomes (2002. p.75-76): pré-anilise, caracterizada pela logistica para a andlise dos
dados; a exploragio do material, que se caracteriza pela andlise do contedido obtido; e o tratamento dos resultados
obtidos e interpretagio, que representa o momento no qual é feito o embasamento do contetdo obtido com a
fundamentagao tedrica pré-existente. Nesse sentido, a analise temdtica foi organizada, no artigo, em quatro
cixos, a saber: 1) O olhar além do estereétipo; 2) Mais além do que se pode imaginar; 3) Familias X TEA;
4) Manobras.

O estudo seguiu os pardmetros éticos para realizacao de pesquisa com seres humanos, sendo aprovado pelo
sistema CEP/CONEDP através da Plataforma Brasil, obedecendo as diretrizes e normas das Resolugoes n.
466/12 €510/16 do Conselho Nacional de Satide (CNS).

S Resultados e Discussoes
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Como ji mencionado, para a realizacio desta pesquisa, foram convidadas familias de criancas com
diagnéstico fechado de TEA. O estudo foi realizado com trés maes: Laura, mae de Lucas, Talita, mae de

Davi e Fernanda, mie de Jodo'. Cada mae possui um filho dentro do TEA, os quais possuem idades entre
3 ¢ 4 anos. Apesar da entrevista nao ter sido limitada apenas as maes, foi observado que foram elas que se
prontificaram a participar da pesquisa. As trés possuem ensino superior completo, sendo duas na drea de saude
e uma na drea de educagao. Em relagao as condi¢des socioecondmicas, as trés maes estao situadas na classe
média alta da cidade de Salvador (BA). Além disso, as trés expressaram adotar o espiritismo como religido e
relataram receber apoio significativo neste campo religioso. Tal aspecto pode caracterizar o que foi proposto
por Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) em relagao ao fato do apoio social/religioso, recebido pelas familias,
encontrar-se intimamente ligado a a¢ao direta enquanto estratégia de enfrentamento.

As maes revelaram, também, um grande engajamento no estudo e no apoio as criangas situadas no
Transtorno do Espectro Autista. Elas mencionaram que os filhos receberam o diagndstico precocemente, o
que ajudou no tratamento, o qual ocorre através do método da Andlise Comportamental Aplicada (do inglés,
Applied Behavior Analysis ou ABA).

E relevante apontar que se trata de trés familias nucleares, pois sio compostas por um casal com filhos,
sem outros agregados (SOUSA; PERES, 2002). Conforme Favero-Nunes e Santos (2005), grande parte das
maes abandona a carreira para cuidar integralmente do filho autista. Nota-se, assim, a relevincia de uma
reformulagao nos papéis de cada membro da familia para lidar com as necessidades especificas da crianga,
assim evitando a sobrecarga de apenas um familiar. Ainda segundo os autores, as familias que possuem
um maior grau de instrugao tém facilidade em conseguir apoio e melhores intervengoes para os filhos. Tal
aspecto se confirma neste estudo, considerando o fato de que o grau de instrugao/escolaridade das familias
possibilitou mais acesso as informagoes, o que contribuiu para que os filhos tivessem grandes evolugoes em
func¢ao do apoio de especialistas e dos familiares, através da introdugao de intervengdes precoces.

Olhar além do esteredtipo

Embora atuem em dreas profissionais de saude e educagao, em que a probabilidade de estudo sobre o TEA
seria mais evidente, as maes relataram que os seus conhecimentos sobre o autismo prévios 4 maternidade eram
vagos. Dessa forma, o interesse em pesquisar sobre o transtorno foi despertado apés o diagnéstico do filho. As
maes relataram que se surpreenderam quando perceberam que nao tinham estudado detalhadamente sobre
o tema em seus cursos de graduagao, como ¢ possivel perceber nos recortes das falas abaixo:

[...] eu ndo tive no meu curriculo da graduagao nenhuma disciplina que abordou o autismo [...]. (LAURA,
2019. Informagao verbal)

[...] naminha faculdade [...] a gente aprende [...] como tratar criangas que tenham TEA, mas a gente tinha
aquela imagem de crianga que se balangava, a crianga que nao aceitava nenhum tipo de contato fisico, uma
crianca que babava, aquele caso extremo que passava na televisio [...]. (TALITA, 2019. Informagio verbal)

Paula, Belisasio ¢ Teixeira (2016) corroboram a afirmagao das mies, pois apontam que a formagao dos
profissionais ainda nio garante um conhecimento pleno sobre o TEA, o que indica a necessidade dos
cursos de graduagao repensarem seus curriculos. Apesar disso, as maes assumem contar com uma facilidade
maior em encontrar informagoes sobre o TEA devido ao grau de instrugao que possuem, conforme aponta
Talita: “[...] eu tenho instrugao e nio sei, imagina o resto das familias que nio tém, que nao tiveram essa
oportunidade, o que elas vao achar? O que passa na televisao, o que passa na novela, aqueles casos de
reportagem [...].” (TALITA, 2019. Informagao verbal).

Diante disso, as maes consideram esse movimento de busca do conhecimento sobre a tematica como algo
fundamental para conhecer as especificidades do autismo e ampliar o olhar em relagao aos sujeitos autistas,
promovendo uma quebra dos estere6tipos.

Mais do que se pode imaginar

As maes entrevistadas carregam, nas suas falas, expectativas de acordo com o que entendem sobre o que ¢
um filho, como ¢ possivel verificar nos relatos abaixo:
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[...] filho ¢ tudo na minha vida, filho para mim ¢ assim uma parte de mim, é 20 mesmo tempo ¢ o meu todo,
¢ alguém muito especial, é por quem eu dedico a minha vida, ¢ por quem eu vivo, ¢ 0 motivo de todos os meus
sorrisos e o que mais faz levantar quando eu nao td bem, quanto eu to fraca, ¢ o que me faz forte, ¢ 0 meu
combustivel para viver, filho eu acho que pra mim ¢ abaixo de Deus, ¢ pra mim, talvez, ¢ uma expressao do
que ¢ Deus pra mim, ¢ o que hoje sao os meus filhos, né? (LAURA, 2019. Informacio verbal)

Ah, filho significa tudo, ¢ uma alegria imensa, ¢ poder tomar conta, ficar com a pessoinha, formar, educar,
filho ¢ tudo, sem Joao eu nao seria nada, s6 t6 fazendo tudo por ele, tudo por ele, entao acho que ele ¢ tudo
para gente, tanto para mim e pro pai, porque o pai pensa da mesma forma, que ele é tudo [...]. (FERNANDA,
2019. Informagao verbal)

[...] filho, para mim, é uma extensao de mim e da minha familia e dos meus conceitos e assim ¢ um amor,
um sentimento que vocé ¢ capaz de mover tudo, vocé ¢ capaz de se transformar, vocé consegue enxergar que
vocé tem forcas, que vocé achava que nao teria e isso eu percebi muito, mas, assim, o que ¢ um filho para
mim, [...] o filho pra mim ¢ minha razao das minhas conquistas, meus filhos, hoje ¢ minha razao de eu buscar,
melhorar o mundo, melhorar como ser humano, melhorar o meio ambiente que eles vivem, entao para mim
¢ um direcionamento, meus filhos.” (TALITA, 2019. Informacio verbal)

E interessante notar que o conteudo da entrevista de Talita, por exemplo, expressa as idealizagoes em
relagao ao filho - e ressignificagoes sobre si mesma -, ja que ela fala sobre a expectativa de um filho que
representa uma extensao dela e da sua familia. Dessa forma, esse filho cumpriria com a continuidade do
histérico da sua familia e daquilo que ¢ esperado socialmente e, consequentemente, pelos pais quando se
projetam em seus filhos. Segue mais um trecho ilustrativo:

[...] vocé acha que seu filho vai se formar na faculdade, independente se for médico, engenheiro, se for
advogado ou se for economista, né? Vai ter um curso de nivel superior, vai te dar uns netos, vai constituir
uma familia, vai ser capaz de viajar, vocé vai trabalhar para conseguir pér numa escola que vocé escolha e que
seja uma escola boa para vocé e paraele [...]. (TALITA, 2019. Informagao verbal)

As maes entrevistadas relataram questoes relacionadas a recep¢ao de um filho que nao cumpre com o
padrao idealizado e confirmaram as dificuldades emocionais presentes no processo de ressignificagao que,
conforme Alves (2012), muitas vezes, apresentam-se também através de sintomas corporais, como ¢é possivel
notar nos trechos destacados a seguir: “[..] veio para nds um misto de sentimentos, um misto de emogoes,
uma impoténcia de vocé nao achar que vocé seja capaz de cuidar, de oferecer o melhor para essa crianca
[...].” (LAURA, 2019. Informagio verbal).

Oliveira ¢ Poletto (2015) apontam que, além do desgaste emocional, existem implicagdes fisicas. Isso se
mostrou evidente nas entrevistas realizadas com as maes, como ¢ possivel visualizar logo a seguir: “[...] entao,
tive problemas fisicos reais, ¢ eu tive, nao consegui amamentar de forma alguma, eu tive sensagoes de estresse
muito grande, eu tive taquicardia, eu tive falta de ar, choros compulsivos [...].” (TALITA, 2019. Informagio
verbal).

Oliveirae Poletto (2015) se referem a perda do filho desejado - idealizado - como uma ferida no narcisismo
dos pais. Assim, ¢ necessario abrir mao da fantasia para dar espago a uma nova concepgao do filho, a qual nao
atenderd as idealizacoes anteriores. Tal processo exige que novas expectativas sejam criadas, respeitando as
caracteristicas do ser que acaba de nascer. As maes entrevistadas refletem em suas falas essa ressignificagao:

[...] Jodo ¢ desse jeito, entdo tem que aceitar do jeito que ele ¢ e lutar pra, também, ele ser aceito [...].
(FERNANDA, 2019. Informagio verbal)

[...] isso ndo ¢ o fim do mundo, apenas uma janela nova, que precisa abrir, uma nova visio para enxergar o
mundo de uma outra forma [...]. (TALITA, 2019. Informacio verbal)

[...] parece que vocé morre para vocé renascer naquele momento [...]. (LAURA, 2019. Informagao verbal)

Nesse processo, a familia tera demandas para as quais nao se preparou, bem como a exigéncia de adaptar
os planos ja esperados levando em consideracao as dificuldades e as limita¢oes da crianca, tais como a criagao
e o estreitamento de vinculos, formag¢ao de autonomia, fortalecimento da autoestima, inclusao na sociedade
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etc. (OLIVEIRA; POLETTO,2015). Sobre tais demandas, uma das mies relata: “[...] ficamos uma semana
assim, completamente atordoados, sem saber por que caminho seguir [...] ¢ uma insegurancga com relagao
as decisdes que vocé vai precisar tomar, porque vao impactar na vida dessa crianga [...].” (Fernanda, 2019.
Informacio verbal).

Segundo Kiibler-Ross (1969), durante o luto ¢ possivel observar mecanismos de defesa ou de luta que
auxiliam no enfrentamento desse processo. A autora aponta que nao existe uma regra quanto a duragao das
fases do luto, pois podem alternar-se entre si. Entretanto, a tnica coisa que considera consistente e presente,
na maioria dos casos e em todos os estdgios, ¢ a esperanga. Dessa forma, a partir dos relatos das maes, nota-
se que, através da experiéncia do luto e da ressignificacao, ¢ possivel descobrir, na vivéncia com uma crianga
dentro do TEA, o que ¢ de fato o autismo: .mais do que se poderia imaginar..

Familias x TEA

Com o passar dos anos, a importincia da familia no desenvolvimento das criangas dentro do TEA foi
percebida tanto por estudiosos como pela sociedade, tendo em vista o grande potencial que esta exerce na
assisténcia de satide mental, podendo promover mudancas e permitindo bons resultados de acolhimento
¢ ressocializagio (Borba ez al., 2011). Para Santos ¢ Pereira-Martins (2016), o apoio social é de suma
importincia para o desenvolvimento saudavel da crianca, pois um ambiente estvel e seguro facilita o
processo. Nesse sentido, ¢ imprescindivel entender que a familia ¢ um circulo social importante para todo ser
humano, ja que é nesse contexto que obtemos o primeiro contato com interagdes enquanto seres humanos
pertencentes a uma organizagao social.

Nesse mesmo contexto, as familias passam por varias situacoes que exigem ajustamento por parte dos seus
membros. Esse grupo nio ¢ sé formado por um conjunto de pessoas do mesmo sangue, mas, também, pelas
relagdes e ligagdes comuns entre elas, o que permite maior resiliéncia ao passar por mudangas. Quanto mais
significativos forem esses lagos, maior serd a probabilidade da familia atravessar tais situacoes, estabelecer
novos significados e um fortalecimento e, em contrapartida, caso a ligacio nao seja tio forte, a estrutura
familiar desmorona (Borba ez 4/, 2011). Foi possivel perceber, nos relatos das maes entrevistadas, aspectos
que ressaltam a importincia do apoio familiar, como se verifica na fala de Fernanda: “[...] eu ¢ meu marido
temos que reunir forgas e fazer tudo que podemos, para fazer com que Joao tenha o melhor e fazer com que
Jodo consiga se desenvolver, que ¢ o que mais a gente quer [...].” (FERNANDA, 2019. Informagcio verbal).

Foi possivel observar, também, a participacao das maes no desenvolvimento do filho, como alega Talita,
a qual abriu mao da vida profissional para se dedicar aos cuidados direcionados ao filho: “[...] entao eu

»

nao pensei duas vezes, sabe, eu abri mao de tudo que almejava para mim, na minha vida profissional [...]
(TALITA, 2019. Informacio verbal)

Para Santos ¢ Pereira-Martins (2016), quando existe relacdo entre as estratégias encontradas e a satisfagao
da vida familiar, hd a promocio de uma boa qualidade nas relagdes, seja em prol de si ou do outro. A
possibilidade das maes darem maior atencio a vida familiar ¢ mais satisfatéria para as mesmas, pois, assim,
cria-se uma maior possibilidade de vinculo afetivo e satisfagao prépria, como percebemos na seguinte fala:

[...] porque eu sei que eu ia me culpar, na verdade ¢ isso, nao ¢ nem pela crianca era mais por mim, porque
eu sei que ia me culpar se eu nao desse meu melhor, e meu filho nao conseguisse alcangar o que ele poderia
alcangar pela minha auséncia ou pelo meu egoismo de preferir me priorizar com relagio a ele, entio assim,
isso [...]. (TALITA)

Manobras

Dado o momento de ressignificagio do que ¢ “filho”, as familias se deparam com estratégias de
enfrentamento que percorrem caminhos para, assim, passar pelas fases do luto do filho “ideal”, e podem aliviar
sobrecargas de demandas. As trés maes relataram, como principal estratégia de enfrentamento, a busca pelo
estudo e por conhecimento:

[...] eu busquei primeiro criar um projeto e me engajar com um grupo de pais e discutir e me relacionar
com outras familias, essa foi a principal estratégia [...]. (LAURA, 2019. Informagao verbal)
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[...] entdo o conforto que tive foi ler artigos, na familia e na religido [...]. (TALITA, 2019. Informagio
verbal)

[...] eu acho que se preparar, estudar sobre o autismo, ¢ ver quais seriam os caminhos que seriam melhores
para ele, para o desenvolvimento dele [...]. (FERNANDA, 2019. Informagao verbal)

A estratégia caracterizada como agio direta, conforme afirmam Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007), estd
diretamente ligada a busca por conhecimentos que auxiliem no manejo das situagoes que envolvem a crianga
dentro do TEA; a importincia dessa estratégia fica clara pois permite a familia encontrar solucoes objetivas
e praticas para as situacoes estressoras que se revelam. Porém, os autores ainda apontam que os familiares
podem assumir, também, uma estratégia de busca pelo apoio social e/ou religioso, na tentativa de reduzir os
efeitos da situagio estressora. Sobre isso, as maes relatam o seguinte:

[...] conhecer outras maes que passam (pela mesma situacio), pelo menos para a gente poder trocar
experiéncias [...]. (FERNANDA, 2019. Informagio verbal)

[...] porque quando vocé abraca e recebe o abrago de pessoas que estiao na mesma condicio que vocé, vocé
percebe que ndo estd sozinho [...] (LAURA, 2019. Informagao verbal)

Entao eu busquei basicamente me fortalecer com minha familia e busquei a religiao também, fiz minhas
oragdes. Busquei quem me orientasse, para ver como deveria lidar com essa situagao. (TALITA, 2019.
Informacio verbal)

Uma rede de apoio segura promove a prote¢ao necessdria para o desenvolvimento familiar, bem como
auxilia na superagao de crises. Seibel ¢ colaboradores (2017) evidenciam a interagao entre as familias de forma
positiva, afirmando que, quanto maior a qualidade da rede de apoio, melhor serd o funcionamento familiar.
A religido e a espiritualidade sao estratégias de enfrentamento particularmente efetivas, ja que sao associadas
a resiliéncia e a resisténcia ao estresse, a protecao da satde e & prevengao de doengas, como, por exemplo, a
depressao e os transtornos de ansiedade. Além de promover conforto na conexao com o transcendental e a
transformacao da situagao estressora em algo benéfico, esse tipo de estratégia estd relacionada também a uma
busca por sentido de vida e a0 autoperdiao (PANZINI; BANDEIRA, 2007).

6 Consideragoes finais

A partir dos relatos mencionados sobre 0 modo como as familias enfrentam a questao do diagnéstico
do TEA, compreende-se que os resultados desta pesquisa podem contribuir para familiares, profissionais
de satde, de escolas e estudantes, como também para sociedade. Foi possivel notar, de modo geral, que os
significados atribuidos ao filho apontam para o amor, carinho, sacrificio e redengao. Acerca da investigagao
sobre como a familia enfrenta a perda do filho “ideal”, as trés maes relataram seus impasses e os caminhos para
a ressignificacao das representagoes do filho, de modo que foram compreendendo e se situando no processo
de aceitagao.

Comrelagao aidentificagio das estratégias de enfrentamento encontradas pela familia no desenvolvimento
dos seus filhos e as suas repercussoes, as maes buscaram aprender o que significava o TEA e o que poderiam
fazer para ajudar no desenvolvimento das criancgas. Elas buscaram o apoio da familia, o apoio da religiao
e do conhecimento para seus filhos. O acesso a informagio mostrou-se como um importante aliado no
processo de enfrentamento das dificuldades das familias ao receberem o diagnéstico de TEA. Além disso, essa
busca pelo saber diminuiu, para essas maes, as insegurangas e os medos, facilitando o encontro de praticas
que ajudassem o filho em seu desenvolvimento e, consequentemente, aumentando a sensagio de satisfacao
da familia. Entretanto, compreendemos que o excesso dessa busca pelo conhecimento também pode ser
prejudicial, principalmente para as criangas, quando o saber cientifico/profissional regula, prioritariamente,
arelagio entre a familia ¢ o filho.

Considera-se, a partir dos resultados de pesquisa, que ¢ imprescindivel a realizagao de estudos acerca da
familia de criangas com TEA, visando promover a¢des que permitam a reorganizagao das estratégias frente
ao estresse familiar ocasionado pelo luto do filho “ideal”, assim como de uma familia “ideal”. E relevante
buscar melhorias e conhecimentos de servigos que apoiem e problematizem as questdes do TEA, permitindo
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a ascensao de ambientes, sejam eles no contexto familiar e/ou social da crianca e de toda estrutura familiar,
os quais permitam a autonomia e os avangos nas relagdes e no desenvolvimento da crianga diagnosticada.

Além disso, ¢ importante lembrar que esta pesquisa foi realizada com familias de classe média alta, as
quais possuem acesso a conhecimentos ¢ a profissionais especializados na drea, facilitando, assim, uma agao
direta baseada nas produgdes cientificas. E ainda, tais familias estao inseridas em espagos que promovem
debates reflexivos e criticos sobre as questoes referentes ao tema. Portanto, mesmo que este estudo nio reflita
a situacao geral de familias com criancas dentro do TEA, pode abrir espago para que pesquisas futuras sejam
realizadas com familias de camadas populares.
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