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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) refere-se a uma condicao complexa de distirbios do
desenvolvimento neurobiologico que tende a gerar inimeros prejuizos na participacao em todas
as areas do desempenho ocupacional e em diferentes contextos, demandando suporte e exigindo
ajustes na dinamica de funcionamento familiar. Algumas familias parecem encontrar equilibrio
para recuperar a estabilidade, mesmo imersas em um contexto desafiador. Nesse contexto, este
estudo buscou compreender o processo de adaptagao familiar de criangas com diagnostico de
TEA, a partir da percep¢do dos pais. Trata-se de uma pesquisa de carater exploratdrio e
descritivo, de abordagem qualitativa, norteada pelo referencial tedrico do Modelo de
Resiliéncia Familiar de Estresse, Ajuste e Adaptacdo Familiar proposto por McCubbin e
McCubbin (1993). Um grupo amostral de conveniéncia foi composto com 7 maes e 1 pai, com
pelo menos um filho com faixa etaria de até 4 e 10 anos de idade, os quais receberam o
diagnostico de TEA entre 1 anos e 10 meses e 6 anos de idade. Os participantes foram
recrutados através de carta convite divulgada em grupos de pais de criangas com TEA em redes
sociais online. A coleta de dados foi conduzida através de video-conferéncia online utilizando
um questionario sociodemografico e um Roteiro de Entrevista Semi-Estruturado baseado no
modelo tedrico. Todas as entrevistas foram registradas por um gravador de voz e posteriormente
transcritas na integra e, em seguida, verificadas. Posteriormente as transcrigdes foram
organizadas e analisadas com o apoio do software MAXQDA 2020, utilizando a técnica de
analise de conteudo, na modalidade tematica. Os resultados destacaram trés categorias
tematicas: (1) o evento estressor; (2) o funcionamento familiar; e (3) a avaliacao familiar e os
enfrentamentos. As narrativas deste estudo apresentaram conteudos que sinalizaram interagdes
entre diferentes subsisténcias familiares, evidenciando como os individuos estabelecem
relagdes de apoio reciproco no processo de avaliagao familiar e mobiliza¢ao de esforgos para
buscar estratégias de enfrentamento adequadas. Foi possivel identificar ainda que aspectos
como a coesdo, adaptabilidade e comunicagdo foram promovidos pelas ocupacdes familiares.
No que diz respeito as implicagdes para a pratica clinica, o sistema familiar pode ser fortalecido
por profissionais de saude, pois o processo de adaptacdo pode ser aprendido e, desse modo,

facilitado e/ou fomentado.

Palavras-chave: Trasnstorno do Espectro Autista; Evento Estressor; Adaptacdo Familiar;

Resiliéncia Familiar; Ocupacdo; Familia



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) refers to a complex condition of neurobiological
developmental disorders that tends to generate numerous impairments in participation in all
areas of occupational performance and in different contexts, demanding support and requiring
adjustments in the dynamics of family functioning. Some families seem to find balance to
regain stability, even immersed in a challenging context. In this context, this study sought to
understand the family adaptation process of children diagnosed with ASD, based on the parents'
perception. This is an exploratory and descriptive research, with a qualitative approach, guided
by the theoretical framework of the Family Resilience Model of Stress, Adjustment and Family
Adaptation proposed by McCubbin and McCubbin (1993). A convenience sample group
consisted of 7 mothers and 1 father, with at least one child aged between 4 and 10 years, who
were diagnosed with ASD between 1 years and 10 months and 6 years of age. Participants were
recruited through an invitation letter published in groups of parents of children with ASD on
online social networks. Data collection was conducted via online videoconference using a
sociodemographic questionnaire and a Semi-Structured Interview Guide based on the
theoretical model. All interviews were recorded by a voice recorder and later transcribed in full
and then verified. Subsequently, the transcripts were organized and analyzed with the support
of the MAXQDA 2020 software, using the content analysis technique, in the thematic mode.
The results highlighted three thematic categories: (1) the stressful event; (2) family functioning;
and (3) family assessment and confrontations. The narratives of this study presented content
that signaled interactions between different family subsistences, showing how individuals
establish relationships of reciprocal support in the family assessment process and mobilization
of efforts to seek appropriate coping strategies. It was also possible to identify those aspects
such as cohesion, adaptability and communication were promoted by family occupations.
Regarding the implications for clinical practice, the family system can be strengthened by health
professionals, as the adaptation process can be learned and, in this way, facilitated and/or

encouraged.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Stressor Event; Family Adaptation; Family

Resilience; Occupation; Family
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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) refere-se a uma condi¢ao complexa de distarbios
do desenvolvimento neurobioldgico com apresentagdo sintomatoldgica no inicio da infancia,
cujas caracteristicas basicas sdo descritas como: déficits persistentes de comunicacdo social
e interacdo social em multiplos contextos; padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades; com a possibilidade de ocorrer movimentos motores estereotipados,
além de hipo-reatividade ou hiper-reatividade a estimulos sensoriais (APA, 2014). As
manifestagdes dos sintomas apresentam uma grande variabilidade de intensidade e de
expressdo entre os individuos “conforme a gravidade da condig¢do autista, do nivel de

desenvolvimento e da idade cronologica; dai o uso do termo espectro” (APA, 2014).

O TEA ¢ frequentemente associado a outras comorbidades, tais como: deficiéncia intelectual,
transtornos de linguagem, epilepsia, transtorno de ansiedade, distirbios do sono, problemas
gastrointestinais, entre outros (DELORME et al., 2013). A etiologia desse transtorno ainda
hoje ¢ inconclusiva, embora sejam consideradas influéncias multiplas e cumulativas de
origem genética, ambiental, pré, peri e pos-natais, ou ainda relacionadas a disturbios
metabolicos, doencgas infecciosas, anormalidades estruturais neuroanatomicas e bioquimicas
no cérebro, entre outras (ROY et al., 2015; LANDA, 2008; LORD et al., 2020). Devido a
complexidade de apresentagdo e a variagdo de manifestacdo sintomatologica, o rastreamento
e diagnostico devem ser obtidos com base na histéria do desenvolvimento do individuo
relatada por pais e cuidadores, além de observagdes clinicas e aplicacdo de instrumentos de

triagem e avaliagdes especificas conduzidos por especialistas (LORD et al., 2020).

Os dados estatisticos apresentados por Elsabbagh ef al. (2012) sugerem uma prevaléncia de
TEA estimada em 1% da populagdo mundial. O TEA ¢ a mais prevalente deficiéncia de
desenvolvimento nos Estados Unidos e notadamente foram identificados indicio do aumento
da prevaléncia global nessa populacao. A Rede de Monitoramento de Autismo e Deficiéncias
do Desenvolvimento (Autism and Developmental Disabilities Monitoring - ADDM)
financiada pelo Centro de Controle e Preven¢do de Doengas (Centers for Disease Control
and Prevention - CDC), realiza uma vigilancia ativa do TEA em 11 estados norte-
americados. Segundo os relatérios divulgados em 2018, a prevaléncia relatada de TEA foi de
16,8 a cada 1000, ou um para cada 59 criangas identificadas em 2014 (BAIO, et al., 2018).

Em 2020, o CDC registrou um aumento de aproximadamente 10% de novos casos ao
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apresentar uma taxa de prevaléncia de 18,5 a cada 1000, ou uma em cada 54 criancas em
2016 (MAENNER et al., 2020). No relatorio mais recente, divulgado em dezembro de 2021,
o CDC discorreu sobre o aumento de 22% de novos casos relatados em relagao ao estudo
anterior apos estimar cerca de 23,0 a cada 1.000, ou 1 em cada 44 criancas de 8 anos em 2018
(MAENNER et al., 2021), sendo que o TEA foi 4 vezes mais prevalente entre os meninos do
que entre as meninas. Assim como o relatorio emitido em 2016, ndo foi observada diferenga
na prevaléncia de TEA entre criangas negras e brancas, mas apenas uma frequencia menor

de casos relatados de criangas hispanicas.

Dentre as possiveis justificativas para o aumento das estimativas de prevaléncia, o CDC
aponta que nos ultimos anos houve aumento do nivel de capacitacdo profissional e,
consequentemente, de diagndsticos assertivos e precoces, melhora da qualidade e volume de
estudos cientificos, melhora da descricdo dos critérios diagndsticos e, principalmente, a
ampla conscientizagdo da populag@o em torno do TEA. As estimativas da Rede ADDM sao
baseadas em dados retroativos coletados de registros de satide e educacao especial de criancas
de 8 anos de idade, visto que, nessa idade, a maioria das criancas com TEA ja foi identificada
por servicos de saude ou institui¢des educacionais. Os relatérios do CDC destacam uma
melhora da qualidade dos registros coletados por profissionais de satde, assim como maior
adesdo das instituigdes de educacdo ao longo dos anos, fatos que poderiam contribuir para o
aumento de registros de novos casos de TEA (MAENNER et al., 2020; MAENNER et al.,
2021).

No Brasil ainda nao existem dados censitarios oficiais sobre as pessoas com TEA, mas apenas
um estudo-piloto conduzido em 2011, que relatou 1 em cada 367 habitantes ou 27,2 em cada
10.000 em criangas de idade escolar de um bairro de 20 mil habitantes da cidade em
Atibaia/SP (PAULA, et al., 2011a; PAULA et al., 2011b). Apesar da auséncia de dados
demograficos oficiais, a incidéncia de pessoas com TEA demandou um amparo maior por

parte do Estado em termos de protecao adequada as particularidades desta condigao.

Nesse sentido, destaca-se os movimentos sociais liderados por familiares e simpatizantes de
pessoas com TEA que promoveram a constituicao de tecnologias legislativas como a Lei n°
12.764 (BRASIL, 2012) aprovada em 2012 no Congresso Nacional Brasileiro, nomeada Lei
Berenice Piana. Mae e militante pelos direitos da cidadania das pessoas com TEA, Berenice

Piana contribuiu ativamente para instituir a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
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Pessoas com TEA e estabelecer diretrizes para o reconhecimento da pessoa com Transtorno

do Espectro Autista como pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Assim como ocorreu com a Lei n® 12.764, outras tecnologias legislativas foram constituidas
e, em funcdo das demandas por atencdo a saude, o Ministério da Satde elaborou dois
documentos voltados especialmente ao tratamento da pessoa com TEA: o primeiro ¢ a
“Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”
(BRASIL, 2014) que trata o autismo como deficiéncia e enfatiza a importancia da
reabilitacdo. O segundo documento aborda a “Linha de Cuidado para a Atencao as Pessoas
no Espectro Autista e suas Familias na Rede de Atengio Psicossocial do Sistema Unico de
Saude” (BRASIL, 2015). Entretanto, estudos indicam a precarizacao de aten¢ao oferecida ao
individuo com TEA, assim como ndo abarca a oferta de suporte ao nucleo familiar. A
insulficiéncia do cuidado ofertado ¢ atribuida a estrutura limitada dos equipamentos de saude
publica e a insulficiéncia de mao de obra qualificada para atender as altas demandas

(OLIVEIRA et. al., 2017; SILVEIRA; RODRIGUES, et. al., 2019).

Frente aos numeros de incidéncia e prevaléncia alarmantes, pode-se refletir que o TEA
descortina um panorama desafiador para o individuo acometido e, por consequéncia, para o
seu nucleo familiar. Trata-se de um transtorno neuroldgico que tende a gerar inumeros
prejuizos significativos na participacdo em todas as areas do desempenho ocupacional
(atividades de vida diaria e pratica, brincar, lazer, educacdo, descanso, participagao social) e
em diferentes contextos (casa, escola, trabalho, entre outros) (AOTA, 2015). As demandas
de cuidado especificas, continuas e intensas sdo variaveis conforme a serveridade da
manifestagdo sintomatica, as quais podem perdurar por toda a vida. Portanto, toda a familia
serd desafiada a realizar ajustes na dinamica de funcionamento familiar para acomodar e
gerenciar as demandas de cuidado a longo prazo (SIMAN-TOV; KANIEL, 2011; GOMES
et al., 2015).

1.1 A familia no contexto do TEA

A familia constitui um contexto de desenvolvimento individual e coletivo, no qual sdo tecidos
importantes experiéncias relacionais entre os individuos. Minuchin (1985) se baseou na
Teoria dos Sistemas Familiares para conceiturar a familia como um “sistema dinamico e

complexo, formado por elementos (individuos do grupo familiar) interdependentes e
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coordenados”. De acordo com a teoria dos sistemas familiares, cada individuo exerce
influéncia direta e indireta uns sobre os outros (OLSON; GORALL, 2003). Esta perspectiva
tedrica concebe a familia para além da sua estrutura e composicdo e enfatiza os processos
relacionais entre os individuos organizados em subsistemas, como por exemplo o conjugal,

o genitor-filial e o fraternal.

O nucleo familiar delineia um sistema complexo de relaciomentos que determina o
funcionamento familiar e, por consequéncia, exercem influéncia sobre a satide e o bem-estar
de cada um dos membros. Embora ndo haja uma defini¢cdo universalmente aceita para a
terminologia “funcionamento familiar”, o principio geral que rege o constructo abrange como
a familia se organiza para atender as necessidades de seus membros enquanto lida com os
desafios apresentados ao longo de cada ciclo de vida. Segundo Anderson e Sabatelli (2010),
o adequado funcionamento familiar contempla a capacidade do grupo em: estabelecer uma
identidade clara para a familia e seus membros; estabelecer limites internos e externos claros
aos papéis de cada individuo; atender as necessidades materiais € emocionais; e adaptar-se

as condigdes contextuais adversas e a exposicao de estressores.

Ou seja, ao longo de cada ciclo vital as familias se deparam com inimeros desafios como um
aspecto natural e previsivel da vida. O ciclo de vida familiar ¢ constituido por etapas que
podem coincidir com marcos bioldgicos, sociais € culturas. Por exemplo, a chegada a idade
adulta, a unido conjugal, o0 mascimento dos filhos, filhos adolescentes, o envelhecimento,
separagdes, doenga, o obito, entre outros (MCGOLDRICK; CARTER, 2003; MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1996). De tal modo que, ao longo da vida, as familias serdo desafiadas a
adaptarem os padroes de funcionamento estabelecidos de modo a acomodar as necessidades
dos seus membros. Logo, para melhor compreender as alteragdes no funcionamento familiar
durante as transi¢des normativas € ndo normativas inseridas no ciclo vital, como as
decorrentes do nascimento de um filho com deficiéncia, seria preciso conhecer as relagdes
desenvolvidas entre os subsistemas familiares e o contexto no qual as familias estdo inseridas

(DESSEN; BRAZ, 2000).

Quando ocorre um evento estressor significativo e/ou persistente como as manifesta¢des
sintomaticas do TEA em um filho, seguida da formalizacdo do diagnostico, a familia sera
desafiada a gerenciar ajustes e adaptagdes a este novo contexto (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
1993; SELIGMAN; DARLING, 1997). Ap6s a formalizagdo do diagndstico de TEA, os pais
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comumente lidam com o “luto”, vivenciar emog¢des intensas, tais como: choque, negacao,
confusdo, raiva, culpa e desesperanga (KANDEL; MERRICK, 2003; SEMENSATO, 2013).
Inumeros estudiosos destacam o estresse, a ansiedade e a depressdo de pais e cuidadores
primarios, mais frequentemente de maes, como um desfecho comum relacionado ao impacto
do diagnéstico de deficiéncia, as demandas sobrepostas de cuidado continuado e a
preocupagdo com a perspectiva de futuro dos filhos (GERSTEIN et al, 2009;
MCCONNELL; SAVAGE; BREITKREUZ, 2014; PEER; HILLMAN, 2014; NIK ADIB et
al., 2019).

A nomeagdo diagnodstica de deficiéncia pode ser considerada um evento adverso potente
capaz de desencadear sofrimento e desorganizacao do nucleo familiar (SEMENSATO, 2013;
SEMANSATO; BOSA, 2017), contudo a familia precisara oportunidamente rever os seus
padrdes de funcionamento para adequar as novas demandas de cuidado da criangca com TEA
ao longo dos ciclos de vida. Ao passo em que os pais elaboram o novo contexto, o nucleo
familiar tende a buscar manter os padrdes de funcionamento familiar ja estabelecidos (papéis
ocupacionais individuais e do grupo, valores, crengas, costumes, rotinas, etc.), tentando
“restaurar a ordem, harmonia e equilibrio, mesmo em meio a mudan¢ca” (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993). Cada ntcleo familiar respondera ao evento estressor ter um “filho com
de TEA” de maneira unica, conforme o nivel de desenvolvimento pessoal dos membros € a
interacdo entre fatores de risco e de fatores protecao a que foram expostos (HAWLEY; DE

HAAN, 1996; SEMENSATO, 2013).

Os fatores de risco podem ser definidos como influéncias ambientais que tém o potencial de
afetar negativamente a adaptag¢do do nucleo familiar a adversidade (RUTTER, 1985). Alguns
fatores de risco sdo considerados como preditores de insucesso no processo de adaptagdo
vivenciado pelo familiar, como por exemplo: a severidade dos sintomas do TEA;
comportamentais inadequados ou agressivos da crianga; a deterioracdo da qualidade
conjugal; problemas de satide mental dos pais; e as dificuldades financeiras ocasionadas pelo
alto custo com tratamentos da crianga, entre outros (BEKHET; JOHNSON;
ZAUSZNIEWSKI, 2012a; 2012b; ROGGER; JANSSEN, 2019; MIDDLETON; O'LEARY,
2013a).

Por outro lado, os fatores de protegao referem-se as influéncias que modificam, aperfeicoam

ou atenuam os efeitos dos fatores de risco e auxiliam no processo de enfrentamento e
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adaptagdo a adversidade (RUTTER, 1985). Alguns fatores de protecdo sdo preditores para
uma boa adaptacio familiar, tais como: o apoio social, principalmente o do conjuge e o da
familia extensa; a estabilidade financeira; a crenga religiosa ou espiritualidade; a coesao do
nucleo familiar; o nivel educacional dos pais; e os significados atribuido ao evento estressor,
entre outros (BEKHET; JOHNSON; ZAUSZNIEWSKI, 2012b; SEMENSATO; BOSA,
2017; DESSEN; BRAZ, 2000).

Destarte, mesmo imersas em um contexto adverso, algumas familias parecem lidar com o
TEA de maneira mais positiva, apresentando um relato de menor sofrimento emocional,
maior satisfagdo no exercicio cotidiano do cuidado do filho com TEA, afirmando encontrar
sentido e propdsito existencial e, principalmente, uma percep¢ao de crescimento pessoal e
sentimentos de orgulho pelos enfrentamentos efetivos diante de situacdes criticas (BAYAT,
2007; BEIGHTON; WILLS, 2017; SEMENSATO; BOSA, 2017). Em meio a situacao de
crise, estas familias acessaram recursos de carater pessoal (ex. autoestima; conhecimentos
especificos, espiritualidade, entre outros) ou do grupo familiar (ex. estabilidade financeira,
coesdo, comunicacao aberta) para recuperar a estabilidade e a satisfacdo interna, além de
desenvolver competéncias que possibilitaram a adaptacdo e a resiliéncia (BAYAT, 2007,

MCCUBBIN & MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN, THOMPSON & MCCUBBIN, 1996).

1.2 O Processo de Adaptacio e a Resiliéncia

A resiliéncia abarca um constructo complexo com defini¢des varidveis conforme as
diferentes vertentes teoricas estudadas. Contudo, ha dois aspectos relevantes na sua
caracterizagao comum a todos: o confronto com a adversidade ou com um evento estressor
significativo; e a recuperagao ou superacao da adversidade, com fortalecimento do individuo
ou do grupo. Ap6s conduzir um aprofundado estudo tedrico sobre o conceito de resiliéncia
com o respaldo de ampla revisdo de literatura nacional e internacional, Brandao (2009)
definiu a resiliéncia como “um processo em que pessoas atingidas por adversidades e
abaladas por elas lidam com a mesma de maneira a supera-la, e tornam-se mais
desenvolvidas a partir desse enfrentamento, mais autorrealizadas e apresentando um bem-

estar’.

O socidlogo Dr. Hamilton McCubbin, apoiado por uma equipe de pesquisadores, dedicou-se

nas ultimas quatro décadas a contruir um arcabougo teodrico aplicado aos fendmenos
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relacionados as familias expostas a diferentes tipos de eventos estressores definiu resiliéncia

familiar como:

padrdes comportamentais positivos e competéncias que individuos e a unidade
familiar demonstram sob estresse ou circunstincias que determinam a capacidade
de recuperagdo da familia, mantendo sua integridade enquanto unidade,
assegurando e, quando necessario, restaurando o bem-estar dos membros da
familia e da unidade familiar como um todo (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993, p.
5).
McCubbin e McCubbin desenvolveram o Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajuste e
Adaptagdo Familiar, também conhecido como Modelo de Resiliéncia Familiar, com o
objetivo de auxiliar os profissionais de saude a identificar aspectos que pudessem apoiar o
grupo familiar a superar a adversidade. Este modelo foi utilizado como base teodrica e
conceitual em uma abrangente producao cientifica internacional com diferentes populagdes
em condi¢des cronicas de satide, como por exemplo: familias de adolescentes com TEA
(O’BRIEN; 2016); familias de criangas com espinha bifida (CHOI; VAN RIPER; JANG;
HAN; 2018); sindrome de Down (VAN RIPER, 2007; HSIAO; VAN RIPER, 2011);
cuidadores familiares de criangas com doengas cronicas (TOLEDANO-TOLEDANO et al.,
2017); familias de criangas com perda auditiva (AHLERT; GREEFF, 2012); familias de
criancas com cardiopatia congénita (TAK; MCCUBBIN, 2002); familias de criangas com

epilepsia (MU, 2005).

Embora o processo de ajuste, adaptagdo e resiliéncia familiar possa ser utilizada como um
campo de conhecimento importante para compreender o processo de recuperagao apos a
ocorréncia de eventos adversos como doengas cronicas e¢ a defiéncia, os estudos
internacionais e nacionais utilizando o Modelo de Resiliéncia Familiar no contexto do TEA

sdo escassos, particularmente aqueles conduzidos pela terapia ocupacional (FINE, 1991).

Kuhaneck et al., (2015) conduziram uma revisao sistematica cuidadosa relacionada a eficacia
de intervengdes de terapia ocupacional para melhorar o estresse, a autoeficdcia, o
enfrentamento, a resiliéncia e a participacdo da familia de criangas com TEA nas rotinas
cotidianas. Contudo, dentre os 34 estudos elegiveis, nenhum explorou especificamente
intervengoes direcionadas para melhorar a adaptacao das familias, ao invés disso, o foco teve
um carater reducionista, direcionado para indicadores de estresse percebido. Os autores ainda

destacaram que os estudos voltados para criangas com TEA ndo tendiam a explorar medidas
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de funcionamento da dindmica familiar a partir da percep¢ao de ambos os pais, o que poderia
contribuir efetivamente para entender o impacto das intervengdes com uma perspectiva mais

ampla do contexto.

Frente aos altos nimeros de incidéncia do TEA, deve-se ponderar que milhares de familias
em todo o globo sdo desafiadas diariamente a aprender a lidar com as especificidades de
cuidado dos seus filhos com TEA e outros inimeros estressores simultaneos. Os membros
desta familia terdo que adequar os padrdes de funcionamento familiar ao novo contexto, o
que podera repercutir nas ocupagdes familiares e individuais. Portanto, ha alguns aspectos
relevantes que poderiam ajudar a compreender o processo de adaptacdo das familias ao
contexto do TEA, como: explorar aplicagdo do Modelo de Resiliéncia Familiar para guiar a
compreensdo do processo de adaptagao vivenciado por familias no contexto do TEA;
conhecer a percep¢do dos membros familares sobre o impacto dos eventos estressores
vivenciados ao longo do processo de adaptacdo familiar; explorar a percep¢do sobre os
padrdes de funcionamento antes e ap6s o diagndstico de TEA; além de, compreender como
o nucleo familiar enfrentou estes desafios e resolveu os problemas insurgentes. Diante do
contexto das familias descrito, este estudo se prop0s a responder o seguinte questionamento:
Qual a percepgdo dos pais acerca do processo de adaptagdo do niicleo familiar ao contexto

TEA?

Este estudo acrescenta ao corpo de conhecimento dos estudos sobre o processo de adaptagdo
e resiliéncia familiar no contexto do TEA. Sobretudo, os resultados destacam as relagdes dos
fatores de resiliéncia, com respaldo do Modelo de Resiliéncia Familiar, e relacionados a
ocupacdo individual e familiar. Tendo em vista que “a resiliéncia ndo é um constructo
estatico e pode ser aprendido e desenvolvido pelas familias” (MCCUBBIN et al., 2002), este
estudo buscou agregar a pratica clinica de profissionais de satde, particularmente de
terapeutas ocupacionais, refletindo que o cuidado da crianca com TEA deve comecgar e
ganhar forga através do cuidado e do fortalecimento do sistema familiar, principalmente

durante o processo de adaptacao familiar.

2. OBJETIVOS
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2.1 Objetivo geral

Compreender o processo de adaptacdo e resiliéncia de familias de criangas com diagnostico

de transtorno do espectro autista, a partir da percep¢ao dos pais.

2.2 Objetivos especificos

A) Descrever a percep¢ao dos membros familiares sobre os eventos estressores

significativos a que foram expostos;

B) Descrever as mudangas significativas ocorridas na dinamica de funcionamento

familiar ao longo do processo de adaptagao;

C) Identificar e descrever o processo de Avaliagao Familiar vivenciado pela familia;

D) Descrever as estratégias de resolu¢ao de problemas e enfrentamentos utilizadas ao

longo do processo de adaptacao.

Na se¢ao seguinte, o Modelo de Resiliéncia Familiar proposto por McCubbin e McCubbin

(1993) sera apresentado mais detalhadamente.

3. REFERENCIAL TEORICO

3.1 O Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajuste e Adaptacao Familiar

Este estudo elegeu o Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajuste e Adaptagdo Familiar, também
conhecido como Modelo de Resiliéncia Familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993), como
fundamentagdo teodrica e conceitual para compreender a percepcao dos pais sobre o processo

de adaptacdo e resiliéncia familiar no contexto do TEA.

A escolha deste referencial tedrico se justifica pela proposi¢cdo dos autores em compreender
a unidade familiar em sua complexidade, na qual cada membro influencia e ¢ influenciado
pelo sistema familiar e pelo contexto social no qual se insere. Além disso, as bases teoricas

do Modelo de Resiliéncia Familiar foram construidas ao longo de décadas, pautadas em testes
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empiricos e no desenvolvimento de instrumentos de medi¢ao especificos a cada aspecto do
processo de adaptacdo, considerando diferentes fatores de resiliéncia, em diferentes
contextos e populagdes. O Modelo de Resiliéncia Familiar ¢ fundamentado em quatro
modelos tedricos antecessores, os quais serdo abordados a seguir com a finalidade de ampliar

a Sua compreensﬁo:

O primeiro e principal precursor tedrico do Modelo de Resiliéncia Familiar, foi o Modelo
ABC-X proposto por Reuben Hill em 1949, o qual examinou o efeito dos fatores pré-crise
em familias que vivenciaram longos periodos de separagdo provocados pela II Guerra
Mundial. Para isso, Hill criou uma estrutura esquematica (figura 1) para explicar que, A (o
evento estressor) interage com B (recursos da familia para resistir a crise) e com C (definigao
que a familia d4 ao evento estressor), para produzir X (a crise). Hill tentou teorizar que
quando as familias enfrentam crises, geralmente experimentam um sentimento de
desorganizacdo e ndo desempenhavam seus papéis conforme o esperado, aumentando assim
as chances de surgir conflitos entre os seus membros. Contudo, Hill afirmou que a familia
tendia a se orientar para o futuro, iniciando uma nova fase de reorganizagao, que chamou de
ajuste. Na fase de ajuste proposta no Modelo ABC-X, considera que a unidade familiar tende
a buscar a reorganizacdo dos padrdes de funcionamento familiar para amenizar os impactos

da crise.

McCubbin e Patterson (1983a; 1983b) utilizaram o Modelo ABC-X de Hill como guia para
descrever o processo de adaptacao de familias que tiveram um membro desaparecido durante
a Guerra do Vietna, dando origem ao Modelo ABC-X Duplo de Ajuste e Adaptacao
Familiar. Este modelo foi desenvolvido para incorporar alguns fatores pos-crise observados
durantes o acompanhamento das familias acompanhadas, tais como: o acimulo de eventos
estressores nao necessariamente relacionados ao desaparecimento do membro familiar; os
esforcos da familia para acessar, adquirir e utilizar novos recursos para resolucdo de
problemas e enfrentamento, tanto dentro do nucleo familiar como na comunidade; as
mudangas ocorridas a defini¢do e significados que a familia atribuiu ao evento estressor e ao
processo vivenciado; e a capacidade de projetar estratégias de enfrentamento para alcancar

uma boa adaptacao.
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Figura 1: Baseado no Modelo ABC-X de Hill (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
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Outro referencial importante foi o Modelo de Resposta ao Ajuste e Adaptacao Familiar
(FAAR), que foi testado quanto a sua aplicabilidade as familias com membros que
apresentaram doencas cronicas na infancia, como fibrose cistica, mielomeningocele e
paralisia cerebral (MCCUBBIN; PATTERSON, 1983a; 1983b). Nesse modelo considerou-
se como as familias tendiam a apresentar resisténcia para realizar mudancas no seu padrao
de funcionamento na fase de ajuste, € o como o processo de reestruturacao e consolidacao de
novos padrdoes de funcionamento ocorria na fase de adaptagcdo. Este modelo também
enfatizou os esfor¢os da unidade familiar para encontrar o equilibrio entre as varias demandas

ocasionadas pelo evento estressor e os recursos disponiveis e acessados pela familia.

E, por fim, 0o Modelo de Tipologia de Ajuste e Adaptacio Familiar (doravante denominado
Modelo de Tipologia) deu énfase adicional ao que os autores chamaram de tipologia da
familia. Destaca-se nesse modelo a relagdo com o Modelo Circumplex proposto por Olson,
que relaciona as caracteristicas do grupo familiar aos padrdes de funcionamento o nucleo
familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996). Segundo proposto, a tipologia da familia e os
padrdes de funcionamento exercem influéncia direta no desfecho adaptativo diante da crise.
Os pesquisadores buscaram entender por que algumas familias sdo capazes de lidar e até
mesmo superar os eventos estressores e fatores de risco, enquanto outras familias,
confrontadas com estressores semelhantes sdo incapazes de prosseguir, gerando novos
conflitos e até a ruptura de vinculos. O modelo inova ao relacionar as influéncias da classe

social e da etnia como aspectos essenciais a serem considerados na compreensao dos
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processos de ajuste e adaptagdo de uma familia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993;
MCCUBBIN, 2001).

No Modelo de Resiliéncia Familiar, McCubbin e McCubbin (1993) consideraram que a
trajetoria para a resiliéncia familiar envolve duas fases distintas, mas relacionadas e
subsequentes. A primeira fase de ajuste, os fatores de prote¢do disponiveis tendem a
potencializar as capacidades e os esforcos da familia para manter os padrdes de
funcionamento ja estabelecidos diante das demandas do evento estressor. A fase de
adaptagdo ocorre no periodo pds-crise, quando a familia busca por fatores de protecdo para
apoiar a criacdo de novos padrdes de funcionamento e para ampliar o acesso a recursos
internos e externos que possam atenuar os impactos causados pela crise. Nos proximos

topicos as respectivas fases serdo exploradas detalhadamente.

A figura 2 ilustra a interagdo dos componentes da fase de ajuste (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
2001, p. 14-9): o (A) Evento Estressor (exemplo: diagnostico de TEA) e a sua gravidade
interagem com a (V) Vulnerabilidade da Familia (exemplo: conflitos conjugais, abuso de
substancia, desemprego), que por sua vez interage com a (T) os padroes de funcionamento
j& estabelecidos (exemplo: qualidade do tempo juntos, rotinas familiares, qualidade da
comunicagdo). Os fatores A, V e T interagem com outros trés componentes empregados pela
familia em um esforgo para promover a harmonia € o equilibrio da unidade familiar e evitar
mudangas substanciais no padrdo de funcionamento, sdo eles: os (B) Recursos de Resisténcia
internos e externos da familia (exemplo: autoestima, coesdo, estabilidade financeira,
formacao); a (C) Avaliagdo do Evento Estressor (exemplo: primeiras elaboracdes sobre o
diagnostico e sobre o cuidada da crianga); o (PSC) Enfrentamento e resolugdo de problemas

(exemplo: busca por informacao sobre TEA, busca por suporte em grupos de apoio de pais)

O circulo na figura 2 ainda destaca os quatro principais dominios do funcionamento da
familia, essenciais para restaurar e manter a harmonia € o equilibrio: os relacionamentos
interpessoais; a estrutura e fun¢ao da familia; o desenvolvimento, bem-estar e espiritualidade;

e as relacdes com a natureza e a comunidade na qual a familia se insere (MCCUBBIN;

MCCUBBIN, 1993).
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Figura 2: Fase de ajuste baseada no Modelo de Resiliéncia Familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Bom ajuste

Avaliagao do
| Estressor
Estrutura e Comunidade e
fungao ambiente natural
- | Enfrentamento e |
‘ Fuii?:)ﬁgfxifno Desenvolvimento _ Relacdes Resolugao de ‘
bem-estar e interpessoais Problemas |

—r’ espiritualidade | —

Equilibrio e Harmonia |

A

Recursos da J
1 Familia

Vulnerabilidade |

[ Mal ajuste

Entdo, em curto prazo, na fase de ajuste, a unidade familiar faz o possivel para reduzir ao
minimo as alteragdes nos seus padrdoes de funcionamento. A familia pode encontrar
resultados positivos, ou o bom ajuste, alcangando a harmonia e o equilibrio com poucas
alteracdes em seus padroes de funcionamento. Contudo, também pode se deparar com um
desfecho desfavoravel, ou o mal ajuste, quando ocorre excessivas demandas por mudangas
nas expectativas individuais e coletivas a ponto de esgotar os recursos da familia e das

relagdes familiares, momento em que ¢ desencadeada a situagao de crise.

A crise familiar ndo ¢ um termo pejorativo ou necessariamente uma desvantagem no Modelo
de Resiliéncia Familiar, mas representa um estado intenso de deterioracdo dos padrdes de
funcionamento familiar e de desorganizagdo do nucleo familiar. A crise marca o inicio da
fase de adaptacdo, pois nesse periodo a familia inicia o processo de reestruturagdo de novos
padrdes de funcionamento para se adequar ao novo contexto (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
1993).

Na fase de adaptagao (Figura 3), ou periodo pos-crise, pode ocorrer um (AA) Acumulo de
Demandas e Estressores paralelos ao evento estressor original (por exemplo: uma nova
gestacdo, mudanga de moradia, desemprego, apandemia de COVID-19) em um periodo de
maior vulnerabilidade da familia que tenta lidar com os novos (TT) Padroes de

Funcionamento Recém-instituidos (exemplo: divisdo de tarefas domésticas entre os
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conjuges), bem como a frustracao para manejo dos (T) Padroes de Funcionamento anteriores

(exemplo: costume de ir a locais publicos como restaurantes e festas).

Figura 3: Fase de adaptagdo baseada do Modelo de Resiliéncia Familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
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No processo de adaptagao os tatores AA, TT e T, poderdo ser atenuados e manejados com:
os (BB) Recursos da Familia (exemplo: for¢as internas do nucleo familiar, suporte da familia
extensa, da comunidade e social); e através do (PSC) Enfrentamento e Estratégias para
Resolugdo de Problemas. Ao longo do processo de adaptagdo a familia vivéncia diferentes
niveis de elaboracdo deste fenomeno, nomeado como Avaliacdo Familiar. O Modelo de
Resiliéncia Familiar apresenta cinco niveis de avaliagdo importantes na constru¢do de sentido
e significados para o evento estressor e para as vivéncias de todo processo, sdo eles: a (C)
avaliacdo do estresor, a (CC) avaliagdo situacional, a (CCC) avaliagdo de paradigmas, a

(CCCC) coeréncia, e o (CCCCC) esquema.

O processo e interagdes supracitados ocorrem ao longo do tempo e podem resultar em uma
boa adaptagdo, a qual implica na capacidade da familia em alcangar harmonia e equilibrio
entre os estressores € 0s novos padroes de funcionamento, além de promover o
desenvolvimento individual de seus membros e obter um senso de congruéncia. Outro
desfecho possivel para o processo de adaptacdo € a mad adaptagdo, nessa situagao os esforgos

e recursos da familia se mostraram insuficientes para realizar mudancas significativas nos



padrdes de funcionamento desencadeando novas crises e, de modo ciclico, o processo de

adaptacao (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

4. ESTRATEGIAS E METODOS DE INVESTIGACAO

4.1 Orientacio metodologica e tedrica

Este estudo de carater exploratério e descritivo utilizou da abordagem qualitativa, norteada
pelo referencial tedrico do Modelo de Resiliéncia Familiar proposto por McCubbin e
McCubbin (1993). A escolha da abordagem qualitativa se deve a valorizagdo da subjetividade
paterna e materna, os quais imersos na complexidade da unidade familiar e da relacao
parental, assumem papéis centrais como informantes acerca dos significados, sentimentos,
opinides e pensamentos relacionados as experiéncias vividas no contexto do TEA
(MINAYO, 2010). Nesse sentido, Minayo (2014, p. 57) define a abordagem qualitativa como

um método que se aplica

[...] ao estudo da historia, das relagdes, das representagdes, das crengas, das
percepgdes e das opinides, produtos das interpretagdes que os humanos fazem a
respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam.

4.2  Os participantes do estudo

Foram convidados a participar da pesquisa pais € maes de criangas diagnosticadas com TEA
através de carta convite divulgada em redes sociais online (exemplo: Instagram, Whatsapp).
O grupo amostral foi constituido a partir dos seguintes critérios de inclusdo: faixa etdria dos
participantes acima de 18 anos; diagnodstico de TEA de pelo menos um filho ha no minimo
seis meses; faixa etaria da crianga até 11 anos e 11 meses; e residir no mesmo domicilio da

crianga.

4.3 Métodos de abordagem e cenario

Em dezembro de 2019, um surto de COVID-19, uma doenga respiratéria aguda altamente
infecciosa causada pelo novo coronavirus SARS-COV-2 foi detectado na China continental
e se espalhou por todo o mundo. Devido a disseminacdo rapida do virus, a Organizacao

Mundial de Saude declarou emergéncia global e estabeleceu medidas para prevengdo e



manuten¢do da saude como as medidas de isolamento e o distanciamento social (LANA et
al., 2020). Frente a estas medidas de seguranca, os métodos de pesquisa cientifica com

abordagem presencial, como a entrevista face-a-face, precisaram ser repensados.

A entrevista pessoal presencial ¢ uma estratégia metodologica frequentemente utilizada em
estudos qualitativos, entretanto, diante deste contexto global que inviabiliza tal técnica
presencial, as tecnologias de informagao (como e-mail, mensagens instantaneas e chamadas
de video etc.) se tornaram uma alternativa viavel de exploracdo na pesquisa qualitativa.
Krouwel et al. (2019), ao comparar a chamada de video online e a entrevista presencial em
seu estudo, refletiu que a diferenga foi modesta, notadamente o nimero de expressdes
utilizadas presencialmente foi superior, mas ambas atenderam aos padrdes de codificacao.
Além disso, destacou que o relevante ganho de tempo e orgamento no uso das entrevistas por

chamada de video online.

Este desfecho também foi percebido no atual estudo, a chamada de video online ¢ uma
tecnologia baseada na Internet que fornece a experiéncia sincrona de ver € ouvir a pessoa em
tempo real. Este tipo de entrevista foi satisfatério devido ao baixo custo e viabilidade do
acesso aos participantes geograficamente distantes. Contudo, limitou o universo amostral aos
individuos que tém acesso a um computador, tablet ou celular com internet e software ou

aplicativos de chamada de video. A coleta de dados foi organizada da seguinte forma:

1) Envio da carta convite através de redes sociais, como: Whatsapp e Instagram com um

link de acesso para a apresentagio da proposta de pesquisa e 0 TCLE (APENDICE A);

2) O questionario sociodemografico foi acessado e preenchido em formato online na
plataforma Google Forms® pelos voluntarios da pesquisa apoOs assinalarem o

consentimento em participar da pesquisa.

3) Apds o preenchimento do questiondrio sociodemografico, a pesquisadora principal
entrou em contato para marcar uma entrevista através dos contatos disponibilizados pelo
participante (e-mail, Whatsapp ou telefone). As entrevistas foram realizadas de forma

online, com uma dura¢do média de 90 minutos através do Google Meeting®.
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4.4 Instrumentos

Neste estudo foram empregados trés instrumentos para coleta de dados: um Questionario
Séciodemografico online (APENDICE B), disponibilizado na plataforma Google Forms®,
para caracterizagao dos participantes e do grupo familiar; um Roteiro de Entrevista Semi-
Estruturado (APENDICE C); e o dirio de campo. Todos os instrumentos foram construidos

pelas autoras deste estudo.

De acordo com Minayo, o roteiro de entrevista consiste em “enumerar de forma mais
abrangente possivel as questoes que o pesquisador quer abordar no campo, a partir de suas
hipoteses ou pressupostos, advindos, obviamente, da defini¢do do objeto de investiga¢do”
(MINAYO, 2014, p. 121). Dessa forma, a elaboragdo do Roteiro de Entrevista Semi-
Estruturado foi baseada no Modelo de Resiliéncia Familiar de McCubbin ¢ McCubbin (1993)

e buscou destacar os dominios e componentes deste modelo.

O diério de campo foi utilizado para registros descritivos e reflexivos que detalharam as
percepcdes ambientais, comportamentais € emocionais tecidas entre os participantes € a
autora principal durante a entrevista. Os registros do diario de campo foram um importante
suporte para a analise dos dados, pois permitiu ampliar a compreensao das narrativas com a
descricdo das observagdes comportamentais. Para Minayo (2014, p. 100), em um diario de

campo:

“...constam todas as informagdes que nao sejam o registro das entrevistas formais.
Ou seja, observagdes sobre conversas informais, comportamentos, cerimoniais,
festas, instituicdes, gestos, expressdes que digam respeito ao tema da pesquisa.
Falas, comportamentos, habitos, usos, costumes, celebracdes e instituigdes
compdem o quadro das representagdes sociais”.

4.5  Tratamento dos dados e procedimentos analiticos

Os dados coletados foram operacionalizados, seguindo inicialmente pela ordenacao dos
dados, que compreende na organiza¢ao e mapeamento de todos os registros coletados: dados
sociodemograficos, narrativas transcritas, dudios e relatos do didrio de campo. Os dados
sociodemograficos foram organizados em quadros descritivos (QUADRO-1 e QUADRO-2,
apresentados na se¢ao de resultados). Todas as entrevistas foram gravadas com um gravador

de voz digital e posteriormente transcritas na integra pela autora principal e por duas
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voluntarias de inicia¢do cientifica. Apds finalizadas as transcri¢des, cada entrevista foi
revisada pelas trés transcritoras aleatoriamente, para garantir que o contetdo fosse fidedigno
a gravacao. Em seguida a transcrigdo e a verificacdo, cada participante teve a mengao do seu
nome substituido pelas palavras “PAI”, “MAE” e “FILHO(A)”, seguido de um numeral
ordinal correspondente a unidade familiar. Assim, PAI-1, MAE-1 e FILHO-1, foram
designados para o mesmo nucleo familiar. Para a seguranga das informagdes oferecidas e
confidencialidade, apenas as pesquisadoras responsaveis e as voluntdrias de inciagdo
cientifica tiveram acesso ao conteudo das entrevistas. Posteriormente, as entrevistas
transcritas e revisadas foram enviadas aos participantes, que concordaram com a narrativa

registrada, ndo havendo nenhum novo acréscimo ou modificagdo dos resgristros.

Todas as entrevistas transcritas foram organizadas e, posteriormente analisadas com o apoio
do software MAXQDA 2020 (VERBI, 2019). O diario de campo foi registrado manualmente
e posteriormente incluido no arquivo de registro da entrevista no software MAXQDA 2020,
permitindo assim uma visualizacdo abrangente do cendrio descrito durante a analise de
conteudo. Do mesmo modo, com o apoio do software MAXQDA 2020 foi possivel incluir
os arquivos de dudio digital associando a respectiva entrevista transcrita, permitindo assim o
acesso simultaneo de cada trecho da entrevista transcrita a gravacgdo, facilitando

sobremaneira o processo de leitura, escuta e analise dos dados.

Uma vez que os dados coletados estavam organizados, deu-se inicio ao processo de andlise
dos dados. Neste estudo optou-se pela técnica de analise de contetido, na modalidade andlise
tematica, uma vez que consiste em “descobrir nucleos de sentido que compoem uma
comunicagdo cuja presenc¢a ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo
analitico visado” (MINAYO, 2014, p.316). Desse modo, foram consideradas as seguintes

etapas:

1* Etapa - Pré-analise: A leitura flutuante, intensa e exaustiva dos materiais de campo

coletados;

2% Etapa - Exploragdo do material ou codificagdo: consistiu no processo de reducdo do texto
a unidades de registro tematicas, expressas por palavras ou expressdes significativas. A
investigadora iniciou o processo guiada pela definicdo dos componentes apresentados no

Modelo de Resiliéncia Familiar. Desta forma, as primeiras leituras do material permitiram a
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analise dedutiva dos dados e a elaborac¢ao de uma lista de cédigos descritivos, associados aos
componentes identificados anteriormente no modelo teérico. Nesta etapa da codificacao,
também foi possivel identificar alguns cddigos descritivos que emergiram dos resultados.
Entdo, ao longo de leituras minuciosas, foi possivel destacar trechos das narrativas associados
as representacdes do modelo tedrico, assim como novos codigos emergiram, desta vez
indutivos, cada um deles carregados de significados atribuidos pelos participantes. Uma
matriz de codigos dedutivos e indutivos foi construida, reunindo as narrativas de um
participante que, em seguida, foi revisada pelas autoras desta pesquisa para analise de
concordancia cada codificagdo. Em seguida, foi conduzida a codificagdo das demais
narrativas, considerando discussodes entre pares a cada caso € novo codigo ou subcodificacao
adicional. Esse agrupamento dos cddigos permitiu visualizar dados que suportam os aspectos
do relacionados ao processo de adaptagdao anteriormente identificados na literatura, dando
seguimento a proxima fase. Todo o processo de categorizagdo foi facilitado pelo software
MAXQDA 2020 (VERBI, 2019), que auxiliou significativamente na organizagdo,

visualizagdo, analise ¢ construgao dos relatorios.

3* Etapa - Tratamento dos resultados obtidos ou interpretag¢do: nesta etapa, a pesquisadora
conduziu inferéncias e interpretagdes, inter-relacionando-as com o modelo teorico e outras

pistas teoricas e interpretativas.

4.6  Aspectos Eticos

Para a realizagdo da pesquisa foram observadas as diretrizes da Resolugdo 466/2012 de 12
de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Satde que regula as pesquisas nacionais com
seres humanos (BRASIL, 2013). Os dados foram coletados apos apreciagdo e aprovacao do
projeto de pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais

(CEP-UFMQG) - CAAE: 38390720.7.0000.5149 — em 27 de janeiro de 2021 (ANEXO A).

Devido a0 momento pandémico e para garantir a seguranca de todos os participantes, a
pesquisa foi realizada totalmente em formato online. Conforme a Resolugao CNS510/16, o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE A) foi apresentado
através da plataforma GoogleForms® por meio de link de acesso na carta convite. Apos
informados sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa, assim como dos riscos,

beneficios e garantias de sigilo e confidencialidade dos dados, os participantes puderam optar
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por assinalar o consentimento pela participacdo na pesquisa ou ndo. Um link de acesso para
o TCLE em formato digital foi disponibilizado para o download opcional. Por fim, foi
oferecida aos participantes da pesquisa a op¢ao de receber a copia das suas respostas, assim

como posteriormente o resultado desta pesquisa.

5. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados e discutidos os resultados encontrados. Desta forma, na
primeira sec¢ao estdo delineadas a caracterizagdo dos participantes da pesquisa. E, na se¢do
seguinte, sdo apresentadas a andlise das unidades temadticas, assim como dos respectivos

subtemas que emergiram das narrativas.

5.1 Caracterizac¢ido dos participantes

O grupo de participantes compreende 7 maes e 1 pai, sendo que os participantes MAE-2 E
PAI-2 sdo casados e foram entrevistados conjuntamente. A faixa etaria das maes variou dos
28 anos aos 45 anos e, o pai tinha 46 anos no momento da entrevista. Em relagdo ao trabalho
remunerado, 7 participantes exercem atividade profissional remunerada, sendo que pelo
menos 4 ocupam cargos concursados. Apenas uma participante ndo exercia atividade
remunerada no momento da entrevista, sendo que essa mae assumiu a responsabilidade pelo
gerenciamento do lar e o cuidado de 3 criangas, enquanto o companheiro que atua como
médico exerce a provisdo econdmica da familia. Os participantes declararam nivel escolar
superior completo em 5 casos (62,5%), sendo que 1 mae cursava o ensino superior na época
da entrevista, e outras duas participantes interromperam o ensino superior devido as
demandas de cuidado dos filhos. Todos os participantes mantinham um relacionamento
conjugal estavel, segundo declarado. A renda familiar variou entre 3 e 10 salarios-minimos
(sendo que, a época da entrevista, um salario-minimo correspondeu ao valor de R$1.100,00

(QUADRO-1).
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Quadro 1 — Dados sociodemograficos dos participantes

. . Renda
Céd  Idade  Profissio Nivel = Estado  Filhos  Crengaou ¢4, 308 familiar
escolar civil * religido
(SM)**
MAE-1 36 Bancaria Superior Casada 2 Catolica Sdo Paulo/SP  Até 10
completo
MAE-2 45 Funf:loparla Superior Casada 1 Catolica  Caxambu/MG  Até S
publica completo
PAI-2 46 Bancario Superior Casado 1 Catolica  Caxambu/MG  AtéS
completo
MAE-3 30 Banciria . Superior Casada 2 Evangélica  Itaperuna/RJ Ate 7
incompleto
MAE-4 3¢  Leemcaem PO Casada 1 N8O Curitiba/PA Até3
radiologia graduacdo professa
i .. Superior L .
MAE-5 34 Fisioterapeuta Casada 2 Espirita Palmas/TO Até 10
completo
P Auxiliar Superior Uniao . Praia .
MAE-6 28 administrativo  incompleto  estavel 2 Crista Grande/SP Até3
MAE7 36 Dolar ~ Superior - Unido Nao PiumhiMG At 9
incompleto  estavel professa

Fonte: Elaborado pela autora. Notas: * Numero total de filhos vivos; **SM: Saldrio-minimo correspondente
ao valor de R$1.100,00.

O numero de filhos vivos variou de 1 a 3 criangas, todas em idade de 0 a 10 anos de idade.
As criancas com TEA corresponderam a uma faixa etaria de 4 a 10 anos de idade no momento
da entrevista, sendo que o diagnostico foi formalizado na faixa etéria de 1 ano e 10 meses a
6 anos de idade. Duas familias procuraram por um psiquiatra infantil, mas apds divergéncias
sobre o diagndstico, procuraram por outro profissional. Assim, o diagnostico conclusivo das
criangas foi prescrito por neuropediatras. Todas as criangas recebem intervengao de algum
profissional da equipe multiprofissional (terapeuta ocupacional, psicologia, fisioterapia,
educador fisico, psicopedagogo, pedagogo, fonoaudidlogo). A maioria destes atendimentos
¢ privado, financiado diretamente pelas familias ou mediante reembolso por planos de saude
privado, apenas uma crianga recebe parte dos atendimentos pelo Sistema Unico de Satde

(QUADRO-2).



Quadro 2 — Informacgdes sobre as criancas com TEA
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Idade Idade do
Cad crianca diagnéstico
com TEA de TEA

Profissional

prescritor Intervencio Precoce

fonoaudiologia, fisioterapia, psicopedagogia e
FILHO-1 5 2 neuropediatra musicoterapia por atendimento reembolsado
pelo plano de satde privado

terapia ocupacional, fonoaudiologia,
FILHO-2 10 6 neuropediatra  psicologia através de plano de satide privado e
neuropsicopedagoga particular

| ano e 10 terapia ocupacional, fonoaudiologia e
FILHO-3 4 neuropediatra fisioterapia em atendimento reembolsado pelo
meses , .
plano de saude privado

terapia ocupacional, fonoaudiologia,
FILHO-4 5 2 neuropediatra psicologia e psicopedagogia particulares com
reembolso do plano de satude privado

terapia ocupacional, fonoaudiologia e

FILHO-5 4 3 neuropediatra psicologo reembolsado do plano de saude
privado
FILHO-6 5 2 anos e 6 neuropediatra fonoatldiolog%a .pe}o plano de satde privado e
meses atenc¢do multidisciplinar na escola via SUS e
atendimento particular de psicopedagoga,
FILHO-7 9 2 neuropediatra profissional de educagao fisica e

acompanhante terapéutica e psicologa

Fonte: Elaborado pela autora

5.2 Analise tematica de conteido

5.2.1 O Evento Estressor

A primeira unidade tematica de origem dedutiva, baseado no Modelo de Resiliéncia Familiar,
buscou descrever o evento estressor. Nesse estudo deve-se considerar que o estresse familiar
¢ um estado de tensdo provocado pelo desequilibrio entre as demandas apresentadas e as
capacidades e recursos do grupo familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993), para delinear
as vivéncias relativas a esse fendmeno foram exploradas trés subcategorias tematicas
indutivas: 1) a percepcao dos primeiros sinais e sintomas do TEA; 2) a formalizagao

diagnéstica; e, 3) o acumulo de demandas.

A percepcao dos primeiros sinais e sintomas do TEA

A apresentagao dos sinais e sintomas do TEA se tornam evidentes nos primeiros dois anos
de vida da crianca (APA, 2013). Conforme relatado, as suspeitas iniciais foram manifestadas

pelas maes, que afirmam “incomodo” ou “estranhamento” ao observar o comportamento dos



filhos ainda no primeiro ano de vida, mesmo que ndao soubessem nomear o que causou tal
incomodo. Este periodo, que antecede a formalizagdo do diagndstico de TEA, ¢ vivenciado

pelas maes de modo intenso e desafiador.

Eu percebi o meu filho diferente desde o primeiro dia da maternidade. [...] Entdo,
a impressdo que eu tenho ¢ de que eu sai da maternidade em busca ja de uma
justificativa para aquele choro excessivo (MAE-3).

E eu falei: ‘Gente, tem alguma coisa estranha’, mas eu nao sabia dizer o que que
era, eu via que nao era o habitual. Ainda mais pra mim que trabalhei com crianga,
eu via que tava diferente (MAE-5).

Tal qual descrito nos relatos acima, todas as maes entrevistadas inferem comportamentos
diferentes do esperado no filho nos primeiros anos de vida. Ainda que ndo possam explicar
tal incomodo, as diividas recorrentes sobre a satde e o bem-estar do filho geram as primeiras
situagdes de estresse. Uma vez que, tipicamente, ao longo da gestacdo o casal se prepara para
o nascimento do filho tecendo idealizagdes e expectativas de uma crianca “perfeita” e
saudavel, a prontidao materna antecipa o confronto entre o filho idealizado e o filho real. As
narrativas supracitadas revelam o anseio da mae por sair da maternidade e buscar explica¢des
a respeito do comportamento do seu filho, enquanto a outra mae faz inferencias baseadas em
seu conhecimento técnico e historico profissional com criancas. Desse modo, os
questionamentos pessoais inicitam o0 movimento por busca de respostas que,
consequentemente, vao confrontar a realidade com o conhecimento do assunto. Segundo
McCubbin e McCubbin (1993), se a familia tiver uma avaliacdo positiva em relagdo a
situacdo estressante, mais construtivos serdo os esfor¢os de enfrentamento do evento

estressor. A avalia¢ao do estressor serd abordada mais detalhadamente nas sessdes seguintes.

Entdo, diante das duvidas sobre o desenvolvimento dos filhos, estas maes recorrem a opinido
de familiares, amigos, profissionais da educa¢do que conviviam com a crianga, além do
médico pediatra. Contudo, a suspeita materna nao foi acolhida em pelo menos cinco casos.
Pelo contrario, as narrativas revelam evidéncias da desvalorizacao da percep¢ao materna pelo

companheiro, familiares e pelo médico pediatra.

Ali, todo mundo: ‘Ah, mie, vocé esta vendo cabelo em ovo, ndo tem isso ndo. Néo,
tem nao’ (MAE-5).

[...] foi uma rotina muito exaustiva isso, porque eu ndo tinha muito apoio e a
primeira vez que eu falei isso para o meu marido foi: “Vocé ¢ doida!’, ‘Vira essa
bocapralal’. [...] E ai foi assim, uma luta pra conseguir o diagndstico, porque vocé
vai no pediatra: ‘¢ assim mesmo, crianga chora mesmo’. Ai eu ia em outro pediatra:
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‘¢ assim mesmo, sua mae nao te falou que crianca chora?’. E eles brincavam assim
comigo na tentativa de me acalmar (MAE-3).

A percepcao das maes e o compartilhamento com os familiares e médicos, gera ainda mais
desamparo nas maes. A falta de apoio pode dificultar o processo de ajuste e adaptacdo da
mae e da familia. O suporte social ¢ fundamental para o enfrentamento de uma situacdo
adversa e nestes primeiros anos de vida da crianga esse suporte ndo foi obtido, segundo as
participantes da pesquisa. Essas maes se veem sozinhas tendo que lidar com situagdes
constrangedoras de desvalia, tais como as apontadas por familiares e médicos de “verem
cabelo em ovo”, de serem “doidas” e/ou de dizer do “desconhecimento da mde” em relagao
ao choro do bebé. Desse modo o evento estressor pareceu afetar principalmente a mae

(HARTLEY; SCHULTZ, 2015; HARTLEY; DAWALT; SCHULTZ, 2017).

Todos os participantes alegam um conhecimento superficial ou inexistente sobre o autismo
até ouvirem a mencdo deste termo durante o processo diagnostico. As maes cujo filho
primogénito foi posteriormente diagnosticado com TEA apresentaram recorrentes contetidos
relacionados a falta de referencial de desenvolvimento infantil tipico que pudesse servir de

comparagdo e respaldar as suas suspeitas.

E..., foi engracado porque o FILHO-6 até o sexto més de vida ndo apresentou
nenhuma grande diferenca, né. Mas a partir do sexto més algumas coisas
comecaram a acontecer. Uma delas era a questdo de ansiedade, né ele ja era um
neném muito ansioso. E assim, como ele era o primeiro filho, primeiro neto,
primeiro bisneto, primeiro sobrinho na familia, nosso ultimo bebé da familia tinha
16 anos, entdo a gente ligou isso ao fato dele talvez ser muito mimado (MAE-6).

Entdo, a gente comegou a avaliar o FILHO-4 ele tinha 2 anos e meio. Mas na
verdade a gente ndo tinha uma suspeita de autismo, porque o FILHO-4 era o bebé
Unico, era o unico neto, era o tnico sobrinho, era o Gnico tudo. Entdo néo tinha... e
ele ndo ia pra escola. Entdo a gente ndo tinha muito como comparar, s6 que ele
tinha um atraso de fala muito consideravel (MAE-4).

Outro aspecto que desencadeou sentimentos de culpa nas maes € a percep¢ao descrita como
“tardia” dos marcos de desenvolvimento da crianca. Nesses relatos as maes afirmam a falta
de referéncia de parametros de um desenvolvimento tipico, como a presenc¢a de outra crianga
no circulo familiar ou social. Em um dos casos, a crianc¢a foi descrita como “mimada” devido
os comportamentos de dificil controle. A ideia de como ¢ uma crianca ou bebé mimado, faz
parte de crengas dessa mae e familia. As crencgas sao uma representagdo mental, simbodlica
que as pessoas tém acerca do mundo, de condigdes internas, desejos, motivacdes,

sentimentos, aspiragdes (SEMENSATO; BOSA, 2014). Essas teorias estdo implicitas nas
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decisdes que sao tomadas e que direcionam, entre outras coisas, a maneira de criar os filhos,
os objetivos e os valores parentais (SEMENSATO; BOSA, 2014). As duas situagdes
apresentadas pelas maes, sdo relativas a filhos inicos, portanto, sem parametros diretos para
comparacao de desempenho. Inclusive, uma das justificativas familiares para a crenga do
comportamento dito “mimado” do FILHO-4 esta relacionada ao fato da crianga ser o primeiro

filho, neto, sobrinho e bisneto.

A expressao "ah, é no tempo dele” e “toda crianga tem o seu tempo" foi ecoada por quatro
maes. Estas maes relatam que ouviram estas afirmagdes de profissionais de satde, amigos e
familiares no intuito de justificar o comportamento da crianca e atenuar a preocupagdo
materna. As proprias maes afirmaram justificar os atrasos dos marcos desenvolvimento
evidentes e, consequentemente, adiaram a busca pela avaliacdo formal de um especialista.
E tinha muita aquela questdo do ‘Ah ¢ no tempo dele, toda crianga tem seu tempo’.
Realmente, eu acredito que toda crianga tenha o seu tempo, mas eu acho que a
gente precisa ficar muito atento a esses marcos do desenvolvimento. Se eles

existem € porque, ¢é..., eles tdo ali pra nortear a gente de alguma forma. E realmente,
o FILHO-6 atrasou varios desses marcos. O principal deles ¢ a fala (MAE-6).

E aqui as diferencas ficaram mais gritante assim, ele falava muito pouco... ndo
falava praticamente nada e eu acreditando que era no tempo dele... (MAE-7).

Entéo assim, se eu fosse esperar o tempo dele, ndo ia ter, porque ele ndo conseguia.
Ele ndo conseguia! Entdo até a gente entender que ele tinha um problema, uma
dificuldade... (MAE-4).

Nos relatos acima podemos observar que cada mae considerou o ritmo préoprio da crianga em
relagdo ao seu desenvolvimento. A MAE-6 faz uma breve reflexdo sobre a importancia dos
marcos do desenvolvimento infantil, considerando que estes parametros de desempenho
poderiam ter norteado os marcos do desenvolvimento de seu filho que ja apresentava
inimeros atrasos em relagdo aos pares da mesma faixa etaria. A observacao dos marcos do
desenvolvimento ¢ uma valiosa ferramenta que pode auxiliar no diagndstico precoce
(LANDA, 2008). Contudo, as maes ndo relatam qualquer orientacdo de profissionais da
saude sobre o acompanhamento destes marcos do desenvolvimento. Essas orientacdes se
fazem necessarias pois, como ja dito, sdo marcadores que ddao parametros para maes,

familiares e/ou cuidadores.

Nesse sentido, a detec¢do precoce de risco de desenvolvimento, mais especificamente, a

deteccao para o risco de TEA ¢ um dever do Estado. Uma vez que, em consonancia com os
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principios da Atencao Bésica, o acompanhamento longitudinal do desenvolvimento inseridos
nas politicas de atengdo integral da saude da crianca “contempla a prevengao de agravos, a
promogao e a protecao a saude, propiciando a atencao integral” (BRASIL, 2015). Contudo,
ainda que essa politica tenha uma pactuagdo interfederativa, a sua influéncia em todo o
sistema de suporte a satide, principalmente nos planos privados acessados pelos participantes,
ndo ficou evidente. Ainda que os depoimentos dos participantes desta pesquisa sinalizassem
uma percepcao de alteracdo de desempenho dos filhos ainda quando bebés, ndo houve uma
sinalizagdo de acolhimento na escuta. E, principalmente, ndo ouve apoio e orientagdo sobre

os marcos de desenvolvimento de modo eficaz a amparar tais queixas.

Pesquisas anteriores sugerem que os pais detectam preocupacdes de desenvolvimento para
criancas com TEA a partir de 12 meses e a formalizagdo do diagnéstico de TEA podem
ocorrer de forma confiavel aos 2 anos de idade (KLEINMAN et al. 2008; LORD et al. 2006;
KOZLOWSKI et al. 2011; BOLTON ef al. 2012). Multiplas barreiras levam a atrasos no
diagnostico, incluindo o tempo de espera prolongado para acesso ao atendimento

(BISGAIER et al. 2011) e escassez de profissionais qualificados (BASCO; RIMSZA, 2013).

Todos os participantes alegam um conhecimento superficial ou inexistente sobre o autismo
até ouvirem a mengao deste termo durante o processo diagndstico. Embora alguns
reconhecessem o termo, poucos participantes tiveram um contato direto, ainda que breve,
com individuos com TEA. E, embora ndo houvessem encontrado apoio em suas suspeitas
iniciais, pelos menos seis participantes (cinco maes € um pai) iniciaram uma busca por
informacao independente em redes sociais online, livros, cursos, palestras e partilhas de

experiéncias com outros pais, antes de iniciar uma investigacao formal.

Entdo eu escutei muito isso, mas eu ficava muito inquieta porque eu nao me
satisfazia com isso, com: "cada crianga tem o seu tempo". Eu ja tinha lido muita
coisa e eu conseguia ver nele aquilo, entdo eu queria alguém pra me convencer que
ele ndo tinha aquelas caracteristicas e tinha que usar mais que ‘cada crianga tem
seu tempo’ (MAE-3).

E foi essa coisa de buscar informagao... Buscar... Gragas a Deus a gente t4 em um
momento que tem muitos pais que se dispde em rede social, a compartilhar. Tanto
que o diagnoéstico do FILHO-1 nds buscamos depois que eu li os textos da Andréa
Werner, ela falando do processo de diagnostico do Théo (filho da Andrea) e como
foi o desenvolvimento dele quando era bebé. E quando ela comegou a descrever
como ele era que eu comecei a despertar para essa possibilidade (MAE-1).

E ai a gente comegou a ver, eu comecei a pesquisar, eu comecei a estudar sobre o
assunto. E assim, outras tantas coisas que aconteciam em casa ja eram sinais, né
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[...] E depois que eu fui lendo, eu falei: "Nossa, tava ali na minha cara o tempo
todo" (MAE-6).

Mas dai eu fui estudar, fui pesquisar sobre, fui conversar com pessoas, fui nos
grupos ler os autistas falando sobre o autismo (MAE-4).

[...] eu pesquisei no Google. E o primeiro video que eu vi, eu lembro até hoje, foi
daquela deputada de Sao Paulo Andrea Werner, falando de como ela descobriu o
sintoma do autismo no filho dela. Eu chorei os 10 minutos do video porque se ela
ndo desse nome, eu falava que ela estava falando do meu filho (MAE-3).

Embora a gente ndo tenha nenhuma formagao da area, nem de educacio e nem de
psicologia. A gente buscou muita informagdo. A gente comprou muitos livros. A
gente assistiu muitas palestras. A gente conversou com muitos profissionais. Entdo
assim, isso ajudou muito (MAE-2).

As narrativas maternas destacam pontos chaves nos processos de constru¢do da compreensao
e aceitacdo da condi¢do do filho e, em particular, do TEA. A busca ativa das maes facilitou
a identificag@o dos sinais do TEA nos filhos, teceu parametros tao seguros que foram capazes
de afirmar ““ja tinha lido muita coisa e eu conseguia ver nele aquilo [...]”. Esse momento de
questionamento sobre o estressor, desvio de desempenho do filho mais tarde identificado
como TEA, e o enfrentamento com foco na resolu¢do do problema através da busca ativa,

serdo abordados especificamente na sessao sobre a avaliagao da familia.

Em se tratando do teor da vivéncia destes participantes e das suas familias, ¢ primordial
contextualizar os sentimentos e experiéncias com que se depararam na jornada por respostas
que pudessem assegurar a saude e o bem-estar do filho. O desejo premente de encontrar
evidencias que descartassem qualquer desvio do desenvolvimento ¢ evidente, mas o
confronto com a verdade ainda que contraria a expectativa, ¢ perseguida com igual desejo de
apropriacdo. O confronto da vivéncia com a crianga e os conhecimentos propiciados na busca
por respostas, auxiliam os genitores a desconstruir expectativas, a aceitar o filho real,
enquanto adequam a familia a esse novo contexto. Apesar da intensa busca por respostas, 0s
discursos ressaltam o sentimento de culpa pelo “fempo perdido” que ocasionou o adiamento
do tratamento aos filhos.
Dai quando ele comegou ir pra escola, até o meu marido falou: ‘MAE-4, ¢ muito
diferente das outras criangas’. A gente via as outras criancas e via o FILHO-4.
Assim, ¢ muito diferente. Entdo talvez se tivesse essa comparacao antes, a gente
teria notado antes. Tem muito dessa culpa também, do tanto de tempo que a gente
perdeu. E demora um tempo pra gente processar essa culpa também. Que tipo, a

gente nao sabia, entdo como que a gente vai se culpar? Mas mesmo assim, né? Vem
a culpa (MAE-4).

Devia ter dado mais chance pra ele, sabe? Dando a terapia certa no momento certo.
Tudo bem que a gente vé né, todas as pessoas que avaliaram ele ¢ falaram assim:
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"Ele tem um potencial muito grande, ele ¢ muito esperto, muito inteligente, muito
curioso". SO que assim, ndo adianta nada né, reduzir a culpa de ndo ter me

posicionado enquanto mae, enquanto responsavel por ele, e podia ter ido... E s6
isso que doi até hoje. Eu acho que nio ter oferecido o tratamento ideal na idade
certa. E como se eu tivesse contribuido pra ele ter os prejuizos que ele tem hoje
(MAE-5).

Entdo eram coisas que a gente ja devia ter ido correr atrés, devia ter visto. Mas foi
muito do eu ndo querer aceitar aquela situacdo no meu filho, né. E perceber que
tudo s6 melhorou depois que a gente aceitou que ele era autista, né (MAE-6).

A falta de parametros sobre o desenvolvimento como supracitado € o confronto com outras
criancas no ambiente escolar, faz os pais reconhecerem que o filho ndo € igual as outras
criangas e sentem culpa por ndo terem percebido antes. Doi ndo ter ofertado tratamentos na
idade certa, como dito pela mae, que pensa ter contribuido para os prejuizos que o filho tem
na atualidade. Nesse processo de constantes descobertas, ora mais assertivas, ora mais

dolorosas e demoradas, uma mae reflete que ao aceitar o TEA “tudo so6 melhorou™.

O diagnostico de TEA de um filho ¢ uma fonte de estresse para os pais considerada maior do
que o estresse habitual enfrentado por pais de criancas com desenvolvimento tipico
(CHRISTMANN et al, 2017). Neste contexto apresentado até o presente momento, deparar
com a possibilidade de a crianga esperada ser autista, constitui um potencial evento estressor,
mesmo antes do diagnostico ter sido formalizado, porque a mae, o pai e outros membros da
familia percebem que estdo diante de situacdes que exigirdo ajustes na dindmica de

funcionamento familiar e que podem exceder os recursos disponiveis.

A elaboragdo da mae, do pai e demais membros da familia no confronto dos primeiros sinais
de TEA ¢ importante e pode repercutir em outros estagios do processo de adaptagdo familiar,
pois repercutira em como a familia ira reorganizar o funcionamento familiar, selecionara as
estratégias de enfrentamento e resoluc¢ao de problemas e abordara os recursos de apoio social
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). A partir desse confronto, inicia a busca para

formalizacdo diagnostica.

A formalizacio diagnostica

A palavra diagnéstico tem sua origem na lingua grega, O10yVOGTIKOG
(diagignosko), e foi utilizada pela primeira vez com Hipodcrates. O prefixo dia quer
dizer “através de, por meio de”; e gignosko significa conhecer, saber; ou seja,
podemos entender a significacdo da palavra como “através de conhecer/saber”, ou
também “discernir”, que indicaria como apos a avaliagdo dos sintomas e sinais do
corpo do paciente, a doenga ¢ descoberta (CASTELLANI, 2019, p 81).
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A realidade brasileira, vem demonstrando que no contexto da satide ha ainda uma escassez
de profissionais qualificados para identificacdo precoce do TEA, e que familias com criangas
autistas tem dificuldade de acesso aos servigos (ZANON; BACKES; BOSA, 2017). Contudo,
as familias participantes deste estudo tém um perfil socioeconémico que favoreceu o
processo de investigacdo, uma vez que obtiveram acesso a especialistas por meio de plano
de saude privado e, ndo havendo na regido um profissional especialista, recorreram ao

deslocamento para outras cidades.

As experiéncias dos participantes até obter o diagndstico formal de TEA do filho ¢ variada.
Uma vez que optaram por iniciar o processo de investigagao formal, cinco familias buscaram
um neuropediatra e outras duas um psiquiatra infantil. Em dois casos o diagnostico foi
confirmado apo6s concluir uma longa investigagdo genética; outras quatro criangas passaram
por um periodo de avaliagdes e intervengdo precoce com profissionais da equipe
multiprofissional (psicélogo, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, fisioterapeuta e
neuropsicologo); e, em um caso, o diagnostico foi baseado apenas na observagao clinica.
Dentre estes, duas familias precisaram deslocar para outras cidades para realizar a consulta

devido a falta de especialistas nas cidades de origem.

E eu sei que eu fui parar no Rio, na doutora [nome] que ¢ uma neuropediatra de
referéncia aqui dentro no Rio de Janeiro, e eu s6 consegui vaga pra ele quando ele
tinha 1 ano e 10 meses. E ai bem proximo assim de 1 ano e 10 meses, eu cheguei
14 e ela falou comigo: ‘Olha, ele tem sim muitas caracteristicas de autismo, mas em
uma consulta s6 eu ndo conseguiria fechar diagnostico, eu precisaria que vocé
tivesse uma equipe onde eu tivesse um suporte terapéutico me trazendo. Porque
vocé vai vir aqui uma vez ou outra, a equipe terap€utica vai estar com ele toda
semana. Entdo eu vou conseguir perceber se ¢ a impressdo de uma consulta ou se
realmente essa falta do contato visual ¢ constante, ou s6 hoje porque ele estd em
um ambiente estranho’ (MAE-3).

O momento da nomeacao diagnostica foi marcante em todas as narrativas. Ao atribuir um
nome aos sinais e sintomas, que representa o diagndstico, alguns dos entrevistados

descreveram uma sensagao de alivio.

Quando eu recebi de fato o diagnodstico que eu sai da sala da neuro com o
diagnostico, eu tive aquela sensagdo assim: ‘Que alivio, nossa! Até que enfim!’.
[...] Eu sei que eu sempre achei que lidar com o conhecido ¢ melhor do que lidar
com a incerteza. Entdo isso pra mim me movia muito de saber o que ele tinha,
porque eu preferia ter um nome, dar um nome, do que ficar com aquela coisa: ‘E
autista, ndo é?°, ‘Se ¢ leve, ndo ¢?’. [...] Nao saber o que ele tinha, pra mim no

41



periodo antes do diagnostico foi mais angustiante até¢ do que o pos-diagndstico,
porque ele podia ter autismo ou podia ter qualquer outra coisa (MAE-3).

Nomear um diagnoéstico parece ter achado um lugar no psiquismo dessas maes, porque foi
capaz de provocar articulagdes significativas em pontos da histéria de vida e impeliu a busca

por compreender este novo acontecimento (CASTELLANI, 2019).

[...] todo diagndstico é um evento na vida do sujeito que, tendo vivido uma sucessao
de eventos anteriores, recebe um lugar de pertencimento. Uma cadeia diagnostica
de representacdes, ndo s6 feita de diagnosticos de doengas, mas também de nomes
recebidos ao longo de uma vida e atrelados por alguma significagdo inconsciente.
O diagnoéstico vai ativar algo da fantasia do sujeito presente nesses diversos
momentos, ou seja, o diagndstico médico ndo € o primeiro evento, a pessoa ja foi
atravessada por muitos outros discursos diagnosticos (CASTELLANI, 2019, p.
109).

Esse momento do diagnostico médico, entdo, provoca também sentimentos, aqui relatados
como alivio no primeiro momento, mas no dia a dia ganhara significados e sera ressignificado
com novas vivéncias. Apesar do alivio de identificar as necessidades de seus filhos, apos a
nomeagdo do diagndstico, todos os discursos evidenciaram sentimentos como: medo,
angustia, frustragao, desamparo, perda, culpa, desespero e tristeza. O contraste do sentimento
de alivio e aqueles manifestados posteriormente, sinalizam os desafios enfrentados para
gerenciar os cuidados do filho, as incertezas do futuro e as demandas e responsabilidades

familiares, como exemplifica as falas a seguir:

E dificil descrever... é dificil vocé colocar em palavras (sorri). E... foi uma mistura
de medo, porque pra gente era tudo muito novo ¢ a gente ndo sabia como lidar
(MAE-1).

Foi um baque, foi um baque. Porque assim, até entdo é..., eu ja sabia, né, que seria
isso. Mas a gente vai, pelo menos eu fui na esperanca dele falar sei l4... “Tem um
remédio’, é... ‘E um atraso comum’, alguma coisa do tipo, n¢ (MAE-6).

Entdo... Dai a gente comecou a principio assim, quando veio aquilo, ao mesmo
tempo... que eu ja estava tipo assim, vou dizer assim, que era aquele luto..., aquele
sofrimento pela perda do filho perfeito, passei por muito (MAE-4).

Eu acho que eu senti esse abalo emocional dois dias depois. Eu tive uma crise de
choro assim, bem... de sentar e chorar igual uma crianga. Nao no dia. No dia eu
senti uma necessidade de contar pra minha familia (MAE-5.)

Segundo os relatos os sentimentos sao atenuados com o decorrer do tempo, a medida em que
os pais se apropriaram de informacdes sobre o TEA e as formas de tratamento e cuidado do
filho. Contudo, parte dos participantes precisaram buscar por apoio profissional de

psicologos para auxiliar nesse processo de transi¢cdo do luto pos-diagnostico.
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Entdo pra levar tudo isso, eu precisei da terapia. E ai eu ficando um pouco mais
leve, eu j& conseguia deixar a casa mais leve também, né. Entdo foi assim, o
atendimento da psicologa pra mim foi crucial foi de extrema importancia, porque
se ndo ia ser muito dificil (MAE-6).
Essencialmente, a nomeacgao da hipotese diagnoéstica e a formalizagao do diagndstico em si,
exerceram uma importante fungdo no direcionamento e acesso ao tratamento. E, uma vez

bem orientados pelo profissional prescritor, os participantes se viram novamente

empoderados da capacidade de cuidar dos filhos.

Olha, a mudanga foi drastica, mas foi uma mudang¢a boa. Foi muito bem-vinda,
porque até entdo eu vivia com uma duvida e a partir desse momento eu ja ndo tinha
mais a davida. Entdo eu tinha um caminho a seguir que antes eu ndo tinha. Dava
desespero (MAE-2).

Entdo assim, ter um nome facilitou pra mim, a minha pesquisa no Google nao ia
ser mais ‘crianca chorando excessiva’, ¢ ai vem um milhdo de coisas, vem desde o
autismo com atraso, linguagem, questdes sensoriais, cancer, eu vi até cancer,
cancer em nao sei onde. Entdo assim, ai eu ia pro Google pesquisar autismo. O qué
que trata autismo? Como € o autismo? Quem sdo os profissionais envolvidos? O
que eu preciso? (MAE-3).

Durante a consulta com o médico que formalizou o diagndstico, os participantes destacaram
0s seguintes aspectos positivos da consulta: a sensa¢ao de acolhimento; uma escuta atenta e
em tempo suficiente para absorver as informagdes e esclarecer duvidas; uma avaliacao da
crianga proxima e respeitosa; além de orientagdes claras sobre o TEA e direcionamento para
o tratamento adequado. Os pais que se sentiram acolhidos nas consultas, manifestaram

sensagoes positivas como: tranquilidade, seguranca e conforto.

Dai fomos nessa consulta em junho do ano passado com a Neurologista infantil e
ai foi uma consulta assim de duas horas, ela [neuropediatra] sentou no chéo,
brincou com o ele. Eu nunca tinha visto um médico assim, sabe? Avaliar tdo de
pertinho. Porque primeiro ela colheu a histéria com a gente, ai eu fui mostrando
videos da infincia dele, né? [...] E ai durante a consulta ela foi brincando com ele,
ele super se afeigoou a ela, chamava ela pra brincar enquanto ela ia conversar com
a gente (MAE-5).

No entanto, houve quatro familias que se depararam com uma comunicacao diagnostica
abrupta e pouco acolhedora. No relato do casal MAE-2 e PAI-2, os pais ndo concordaram
com o primeiro diagndstico de Transtorno Opositor Desafiador recebido pelo filho. Apos a
avaliagdo de um segundo profissional a crianca recebeu um diagndstico tardio aos 6 anos de

idade, somente entdo, os pais foram orientados acerca do tratamento adequado.
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Af eu levei o [meu filho]. Ai a médica conversou longamente com a gente, umas
trés horas, observando o [meu filho]. Ai falou assim, (na época, né... ainda tinha
ainda €... na nomeclatura, a sindrome de Aspeger): ‘O [seu filho] é Aspeger, né...
Entdo vai precisar dessas ¢ dessas terapias, vai precisar de uma professora
facilitadora na escola’. Ai entdo, as coisas foram melhorando na vida [meu filho]
(MAE-2).

Em outro caso, a crianga da MAE-5 teve o diagnéstico de TEA descartado equivocadamente
por um psiquiatra infantil e posteriormente, com a piora dos sintomas, a crianca foi

encaminhada para a reavaliacdo por um neuropediatra.

E ai eu achei que era um problema intestinal e levei ele na gastropediatra [...] ela
avaliou toda a questdo intestinal e falou assim: ‘MAE-2, eu notei algumas coisas
assim, vocé ja levou ele numa neuro?’. E eu falei assim: ‘Néo, levei na psiquiatria,
foi descartado o autismo’. Ai ela: ‘Quantos anos ele tinha?’. Falei: ‘Dois anos’. Ela
falou assim: ‘Eu acho melhor vocé levar novamente, mas leva nessa neuropediatra,
ela é recém-chegada na cidade’ (MAE-2).

Durante as entrevistas, uma mae narrou que se sentiu agredida com a conducdo do

profissional, o que gerou sentimentos de choque e desamparo.

Ele escreve muito livro, muito artigo e a consulta foi horrivel. Ele era um ser
humano horrivel, ele fez o FILHO-4 chorar. Ele tomou o brinquedo que o FILHO-
4 tava na mao e jogou assim. Tipo, avaliou o FILHO-4 em 5 minutos, fez o FILHO-
4 chorar e jogou no nosso colo que o FILHO-4 era autista. Ainda falou que a gente
tinha que pensar bem se queria tanto filho, tinha muita chance de ter outro filho
autista também. Jogou tudo isso no nosso colo assim, em meia hora de consulta. E
eu sai muito chateada assim, porque primeiro o diagndstico a gente ndo esperava.
Esperava sair de 14 com encaminhamento para a fono, sei 1a. Dai isso. E o tanto
que eu senti que n6s fomos violentados nesse diagnodstico. [...] no dia que a gente
saiu da consulta do doutor [neuropediatra], eu voltei pra casa chorando no carro.
Chorando, chorando... Foi muito dificil assim. Entdo, é... é ir por muito... ¢ muito
dificil digerir aquilo, aceitar aquilo.

Essa familia encontrou acolhimento em uma segunda consulta com outro neuropediatra que

se tornou a referéncia no acompanhamento da crianga.

Dai chegou no consultorio ja ele entrou embaixo da mesa. Ela [neuropediatra]
sentou no chio, tentou brincar com ele. Ele ndo deu bola. Dai ela olhou bem séria
pra mim e falou: ‘{MAE-4], eu nio posso avaliar o FILHO-4 aqui em 40 minutos.
Eu néo tenho como te dizer o qué que ele tem aqui em 40 minutos’. Me passou o
contato de duas neuropsicdlogas especialistas em autismo e pediu pra eu marcar
uma avaliagdo, que elas iam avaliar em vérias sessdes e iriam poder dizer alguma
coisa, mas que ela ndo podia. Lembro dela falando pra mim assim: ‘Se eu fizer ele
chorar, eu ja perdi tudo, eu nao consigo avaliar ele chorando’. Entdo ja mudou
totalmente a conduta, sabe? Eu me senti mais tranquila (MAE-4).



Em uma circunstancia impactante durante uma consulta com o neurologista pediatrico, a
MAE-7 foi surpreendida com o diagndstico, uma vez que nenhuma mengio anterior de TEA

foi considerada pelo pediatra ou profissionais da educacao.

Al ele [neuropediatra] foi olhando, foi me perguntando, foi observando o FILHO-
7. Ai ele olhou pra mim e falou... isso o FILHO-7 ja tava..., tinha acabado de
completar 2 anos. E ai ele olhou pra mim e falou assim: ‘Mas ¢ obvio que ele é
autista, ¢ 6bvio. Como ¢ que o PAI-7 ndo enxergou isso?’. E eu sai arrasada [...].
Obvio pra mim, nio é. Mas eu fiquei sem chéo, sabe? E fiquei mais sem chio ainda
porque ele ainda culpou o PAI-7. Do tipo: ‘Como ele ndo percebeu?’. ‘T4 claro, ta
nitido. Olha aqui!’. Ai ele desceu na altura do FILHO-7 e falou assim: ‘Me da um
abrago’. Ai o FILHO-7 nem olhou pra ele. Ai ele: ‘Ta vendo?’ [...] Ai assim, ... ai
ele escreveu uns negodcios no papel, me deu, botou em um envelope. Ai eu nem sei
como que eu sai de 14, sabe? Ficou nublado assim... e eu sei que levei um ano pra
abrir esse envelope. Demorei um ano pra abrir o envelope que tava escrito que o
[meu filho] era autista, sabe. [...] Eu... eu, eu me sinto assim... Hoje com o tanto de
informagdo, com tanta coisa que eu leio, com tanta coisa que eu procuro, até pra
passar pra algumas outras maes, no que eu dou conta... Porque hoje eu ja sei alguma
coisa de autismo. Eu sai... eu sai assim, sem nenhum direcionamento, sabe? Eu
levei um ano pra ler esse papel, porque ele ndo conseguiu me falar mais nada, sabe?
Depois... Ou ele falou e eu no ouvi. Sabe, eu nio ouvi (MAE-7).

Apos ser confrontada pelo neuropediatra, esta mae demorou cerca de um ano até conseguir
abrir o envelope com o laudo e encaminhamentos deste profissional. Oito anos apds essa
vivéncia traumatica, “a sua narrativa emocionada revelou a dor que as lembrangas desse

momento ainda causavam” (trecho do diario de campo).

O acumulo de demandas

Ao longo dos ciclos da vida, quando o grupo familiar é confrontado por um evento estressor
significativo e duradouro ou permanente, além de outros eventos estressores simultaneos que
estabelecem um estado de desestabilizacdo e desorganizacdo dos padrdes de funcionamento

familiar capaz de desencadear o estado de crise do sistema familiar.

A maioria das familias representada nesse estudo experimentou um acimulo de estressores
em torno da época do diagnostico do filho. Embora o processo diagndstico em si seja
indiscutivelmente estressante para toda a familia, os participantes depararam com inimeros
estressores simultaneos agravando o estresse percebido e precipitando um estado de crise

familiar. Dentre os relatos foram identificados os seguintes estressores simultaneos:
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Pelo menos trés participantes relataram que mudaram de residéncia, sendo que duas familias
mudaram para outra cidade e esta mudanga distanciou a familia extensa, reduzindo ou
inviabilizando a constitui¢do de uma rede de apoio familiar. Embora nenhuma das familias
tenha se mudado por causa do diagnostico de uma crianga, a experiéncia impactou tanto a

crianga com autismo quanto os outros membros do grupo familiar.

Noés mudamos de casa, nés mudamos de casa duas vezes. E nds moravamos com o
meu sogro e a minha sogra. E ele (filho mais velho) conviveu com os avos desde
quando ele nasceu até os sete anos, quando a gente mudou da casa da minha sogra,
entdo o irmao nasceu. Todas estas questdes, n6s mudamos de casa, € 0 avd € a avd
resolveram ir morar na Bahia. Entdo... é... pra ele foi... muita coisa (MAE-1).

O nascimento do segundo ou terceiro filho no periodo poés diagnodstico foi relatado em trés
casos. As gestacoes foram carregadas de intensas emocdes. Ora desejadas, ora nao desejadas,

a gestacOes foram permeadas por sentimento de medo de um segundo diagnostico:

Eu engravidei de novo 14 em Sao Jodo Del Rey, sabe? E foi... assustador (enfatiza
com a entonagdo da voz)! Foi... porque fiquei muito doida achando que eu ia ter
mais um filho autista, né? Fiquei mal mesmo, ndo tenho vergonha de admitir,
porque foi o que aconteceu. Eu ndo fiz nem... Olha gente! Olha que eu sou casada
com um médico. Mas eu ndo quis o pré-natal dos primeiros 3 meses, ndo mesmo!
(MAE-7).

Em um outro caso, a mae precisou lidar com o aumento da frequéncia dos comportamentos

inadequados do filho com TEA em decorréncia do nascimento da filha:

Quando ele tinha 2 anos... alids, 1 ano e 11 anos, nasceu a minha filha mais nova.
E ai ele com 2 a gente via que ele tava assim, com uma birra muito forte, ele batia
a cabeca na parede, ficava muito nervoso, muito dificil de controlar. E todo mundo:
‘Nao ¢ nada ndo ..., € porque a irma nasceu, € porque vocé esta dando atengdo para
airma’. E pra piorar a minha filha nasceu com a alergia a proteina do leite de vaca,
entdo realmente a minha atencdo foi toda pra ela. Eu ndo conseguia pensar em 2
problemas pra resolver ao mesmo tempo (MAE-5)

Outro evento ndo normativo que ocasionou o aumento de estresse no nucleo familiar foi o
diagnostico de TEA em outros membros do mesmo grupo familiar. A mae relatou o
diagnostico do filho e do esposo, seguido da filha de dois anos em um periodo curto de tempo:
“Entdo assim, eu tenho 2 diagnosticos e um terceiro que é o do meu esposo ne... todos em

um periodo de um ano. E é... e assim, pior ainda, na pandemia”’ (MAE-5).

As repercussoes da pandemia de COVID-19 foram destacadas por todos os participantes. As

familias experimentaram enorme estresse devido a reclusdo domiciliar, ao isolamento social.
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Além da constante preocupagdo com a saude da familia e amigos. Logo, os pais foram

desafiados a tomar decisoes relacionadas a saude e ao cuidado em um contexto de incerteza.

Eu precisei de ajuda profissional porque ai no comego do ano passado eu
engravidei, né. Em fevereiro do ano passado eu descobri a gesta¢do. Entdo assim,
além de tudo que ja estava acontecendo, eu tinha medo da gestagdo, eu fiquei com
medo de pegar COVID, eu fiquei com medo de ndo aguentar o emocional fica
abalado demais e eu acabar descontando no FILHO-6, né, que € meu filho autista.
Até porque, foi o que aconteceu (MAE-6).

A pandemia COVID-19 afetou a satide mental da populagdo em geral, mas para os pais de
criancas com TEA o impacto foi reportado pela literatura como especialmente agudo
(CONSTANTINO et al., 2020; MANNING et al., 2020). As medidas preventivas do
COVID-19 como o isolamento social e o distanciamento social implicaram na falta de acesso
a educagdo e servigos terapéuticos, a perda de apoio assistencial e, principalmente, na
interrupgdo ou alteracdo das rotinas diarias, essas medidas afetaram diretamente o bem-estar

das criancas com TEA e, consequentemente, a de seus pais, conforme relata uma mae:

O FILHO-6 tinha uma rotina fixa, ele tem dificuldade com mudanga de rotina, e ai
do nada fechou tudo, parou tudo, ndo tem parquinho, ndo tem escola, ndo tem
doutora [...]. E foi coisa assim, nessa sexta-feira teve tudo, na outra sexta-feira, ja
ndo tinha mais nada. [...] Ai ele falava ‘Ai vamo na praia, vamo no parquinho’, o
parquinho t4 fechado, praia ta fechada. Entao até pra fazer ele compreender o que
tava acontecendo foi muito complicado, né (MAE-6).

Kalb et al. (2021) conduziu uma pesquisa online com 3556 pais de criancas com TEA nos
EUA com a finalidade de analisar a saide mental dos pais durante os estdgios iniciais da
pandemia COVID-19. Os resultados demonstraram niveis substancialmente mais elevados
de sofrimento psiquico, particularmente relacionados a sentimentos de panico entre os pais
de criancas com TEA quando comparados aos pais de criangas sem diagnostico de
deficiéncia. No geral, as familias de crianga com TEA enfrentaram grandes interrupgdes nos
servicos terapéuticos e relataram sentir um aumento do estresse e da angustia devido a

pandemia COVID-19. Uma mae relata a sobrecarga percebida durante a pandemia:

A pandemia, que € s6 o que estd assim, mais dificultando tudo, porque eu ndo
consigo... Eu tenho asma, entdo eu ndo posso mais leva-los para as terapias. Ainda
mais que estamos em uma alta de casos muito grande... Eu ndo saio de casa, entdo
eu ndo acompanho mais eles, eles querem que eu va, isso € dificil. [...] o dia que eu
tive uma crise de panico, a minha filha... a minha filha de quase 3 anos: ‘Mamae,
mamae!’. Ai veio, me beijou, me abracou. No dia estava chorando por causa da
pandemia, com medo de morrer e de todo mundo morrer € o FILHO-5 veio, me
abragou, me beijou, fez carinho, porque a gente tem combinado que chorou tem
que fazer carinho, fez carinho (MAE-5)
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Um grupo de pesquisadores brasileiros conduziu um survey com 554 maes e 6 pais de
criancas com TEA que responderam a um questionario on-line sobre os servigos terapéuticos
e apoio formal recebidos antes e depois do inicio da pandemia. Os resultados demonstraram
que os servigos terapéuticos foram adequados para o formato online devido ao
distanciamento social e que houve uma exigéncia da intervengdo dos proprios pais com
supervisdes de um profissional online. Este estudo aponta que a maioria dos participantes
ndo conseguiu estabelecer e seguir rotinas cotidianas, estabelecer metas de ensino ou mesmo
interagir com a crianca, sendo que pelo menos 70% da amostra sentiu os filhos mais

“desregulados” e apresentando comportamentos inadequados (OLIVEIRA et al., 2021).

Em concordancia com os resultados do estudo de Oliveira (2021), as narrativas deste estudo
mostraram que o nivel de exigéncia do cuidador, tipicamente da mae, tendeu a aumentar.
Além das multiplas tarefas cotidianas, atribuiu-se a mae o papel de estimular a crianga em
casa, contudo o manejo dos comportamentos da crianga com TEA e a condu¢ao de metas
terapeuticas exigem algum nivel de capacitagdo técnica que nao faz parte do repertdrio da
maioria dos pais. Percebe-se na fala aviltada por sentimentos de preocupacdo, culpa e

impoténcia circunstancial, como se 1€:

Entdo assim, eu tenho 2 diagndsticos e um terceiro que € o do meu esposo né...
todos em um periodo de um ano. E é... e assim, pior ainda, na pandemia. Porque as
vezes, igual estamos tendo lockdown agora [...]. Porque t4 muitos casos e ai eu fico
me perguntando: Devo leva-los na terapia? Devo arcar com o prejuizo de ndo leva-
los na terapia?. Porque o prejuizo num sentido assim, eles podem perder a vida ou
eles podem ter uma dificuldade muito maior porque eu ndo intervi no tempo certo.
Entéo isso € que me doi, € ndo poder trabalhar, porque eu trabalho o que eu consigo
né? Mas eu nio tenho todo estudo necessario para fazer (MAE-5).

O status socioecondmico ¢ um potente fator de protecdo no processo de adaptacdao a
adversidade, pois pode atenuar os efeitos ocasionados pelo evento estressor no sistema
familiar. No caso dos participantes dessa pesquisa, 7 dos 8 participantes exercem atividade
remunerada, sendo que em 6 familias o pai € a mae mantém fungdes laborais remuneradas e
em 4 casos ocupam cargos estaveis concursados. Além disso, todos os entrevistados acessam
servigos de saude privado e, para garantir que a crianca receba cuidados especializados, as
familias ajuizaram processos de reembolso dos atendimentos contra os planos de satde
privados. Embora os entrevistados declarem estabilidade financeira, foram registradas

queixas frequentes acerca do gerenciamento dos recursos financeiros, principalmente
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relacionados aos altos aos custos de servigos terapéuticos utilizados pela crianga, os quais

comprometeram o or¢amento familiar.

Dai foi fazer os orcamentos e a gente viu que nem se juntasse os nossos dois
salarios, a gente podia pagar metade das terapias. Entdo tipo assim, ou era via
convénio, ou era via SUS, ou o FILHO-4 nio ia ter terapia, porque ¢ uma coisa
completamente irreal para nossa realidade. E isso no comego me preocupou muito,
sabe? (MAE-4).

E... (pausa) Tem a parte financeira, né?! Algumas coisas a gente, principalmente
no ano passado, eu... Algumas terapias consegui pagar particular, entdo a gente
tinha que pagar o convénio reembolsava s6 uma parte. Entdo vocé acaba tendo que
abrir mao de outras coisas financeiramente. Gragas a Deus a gente tem uma
condig¢do relativamente boa se comparado com a maior parte das pessoas. Mas, é...
tipo assim, pela condig@o que a gente tem, se ndo houvesse essa demanda, a gente
talvez tivesse... eu tivesse investindo mais em formag@o, em lazer, em viagens, em
moradia, né?! (MAE-1).

5.2.2 Os padroées de funcionamento familiar

A crise familiar pode ser conceituada como uma condi¢dao continua de desorganizagido do
sistema familiar que exige mudangas substanciais nos padroes de funcionamento
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Quando uma familia passa por um evento adverso, o
sistema familiar como um todo deve se adaptar e mudar a forma como funciona (OLSON;
GORALL, 2003). Segundo Olson e Gorall (2003), o funcionamento familiar pode ser
delineado ¢ medido por meio dos trés construtos: coesdo, flexibilidade e comunicagdao. O
modelo de Olson sugere que a proximidade familiar ou vinculo emocional entre os membros
da familia (coesdo familiar) e a capacidade de ser flexivel, se adaptar e mudar (adaptabilidade

familiar) sdo as dimensdes primarias de funcionamento familiar (OLSON; GORALL, 2003).

De forma complementar, a comunicacdo atua como facilitadora da coesdo e da
adaptabilidade. No ambito familiar as principais oportunidades para a ocorréncia da
comunicag¢do residem nas ocupagdes compartilhadas (ZABRISKIE; MCCORMICK, 2003).
A partir dessa premissa, o funcionamento familiar foi explorado sob a perspectiva das
ocupagdes familiares e dos papéis ocupacionais individuais. Portanto, essa subse¢ao
apresenta as unidades tematicas indutivas: 1) centralidade do cuidado; e 2) redefinicdo dos

papéis ocupacionais nos subsistemas familiares.
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A centralidade do cuidado

A andlise dos resultados destacou um fendmeno recorrente nos discursos: a priorizagao ou a
centralizagdo no cuidado da crianga com TEA pela familia. Algumas maes relataram que
apo6s considerar a condi¢do vulneravel da crianga com TEA, iniciaram uma mobilizagao de
esforcos para oferta de suporte, a qual foi aderida pelos demais membros da familia. A fala

da MAE-1 e do PAI-2 confirma essa vivéncia:

Entdo, é assim... ele é o centro do nosso mundo (MAE-1).

E a gente aprendeu que antes de qualquer coisa, a gente tem que conversar com
ele, explicar pra ele pra ver a reagao, se a reagdo € positiva da pra seguir em frente,
se a reacdo ¢ negativa, ai a gente tem que pensar outra estratégia (PAI-2).

A crianga autista passa a ser o centro da familia, que organiza suas rotinas em funcdo da
crianga, tanto a nivel domiciliar quanto a rede externa (MINATEL; MATSUKURA, 2014).
DeGrace (2004) também identificou o fendmeno da “centralidade do cuidado” ao entrevistar
cinco familias de criancas com TEA descritas como “severas” no que se refere ao nivel de
independéncia funcional, no qual os pais relataram que “foda a vida familiar gira em torno
do autismo”. De forma similar, Larson (2010) explorou o papel materno centralizado no
cuidado dos filhos com TEA, porém estas criangas apresentavam um alto nivel de
independéncia funcional. Dentre os achados deste estudo foi constatando que as nove maes
entrevistadas afirmaram sentir estresse e fadiga no exercicio constante para manejar as
demandas de cuidado, crises sensoriais e comportamentos inadequados da crianga (LARSON

et al., 2010).

Estes dois estudos evidenciaram a atitude de priorizacao das demandas especificas da crianga
com TEA que repercutiu em todo o sistema familiar, particularmente no cuidador primario,
no caso destes estudos, a mae. Em geral sdo as maes das criangas quem mais se envolvem
com a crianga autista e, assim sdo expostas a uma sobrecarga emocional (MACHADO;

LONDERO; PEREIRA, 2018).

Brown et al. (2010) comparou a percep¢ao de pais de criangas com niveis de demanda de
suporte leve e moderado. Os resultados indicaram haver impacto do TEA nas familias, mas
ndo houve diferenga significativa entre os grupos. Entretanto, os pais de crianga com niveis

de demanda de suporte leve reportaram maior frequéncia de necessidades pessoais nao
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atendidas devido as constantes demandas da crianca. Consonante com essa perspectiva, as
narrativas deste estudo evidenciaram que o fenomeno da “centralidade do cuidado” na
crianca com TEA ocorreu independentemente do nivel de independéncia funcional. Os
resultados analisados ecoam as repercussoes da centralidade do cuidado da crianca com TEA
nas diferentes areas do desempenho ocupacional dos membros da familia (sono, descanso,
lazer, atividades de vida didria e instrumental), além de interrup¢do ou rupturas das

ocupagdes familiares. A fala das maes ajuda a exemplificar essa evidéncia:

Assim... muitas vezes deixamos de sair. Porque 0 MAE-2 n3o queria sair. Muitas
vezes a gente foi até a porta de um restaurante ¢ ndo tivemos condigdo de entrar,
porque ele ndo aceitava entrar. Muitas vezes ao supermercado fazer compra e
tivemos que voltar porque nio dava conta de ficar 14 (MAE-2).

[...] Além do mais, o cansaco, o proprio desgaste mesmo de preocupagdo com a
crianga, com o futuro, eu acho que isso, €..., tira um pouco do nosso tempo mesmo,
né? De... de... como casal mesmo. De conversar, de ver, de ter momentos de lazer,
de... Coisa que quando a gente ndo tinha crianga era muito comum sair mais vezes
na semana, ou entdo que ficasse em casa, mas tranquilo, vendo um filme junto,
conversando sobre alguma coisa de nds dois juntos. E ai a gente percebe que
quando a gente para pra analisar, €..., 0 que muitas vezes a gente t4 conversando, a
gente esta conversando sobre as criangas. Entdo, a gente também vai ficando
esquecido (MAE-3).

As ocupagdes familiares foram definidas como partes culturalmente significativas das
atividades engajadas em conjunto por toda a familia (SEGAL, 1999). Desse modo, as
ocupagdes familiares formam a base para experiéncias interpessoais que dao aos membros
da familia uma sensagao de apoio, pertencimento, bem-estar emocional e identidade familiar
(JAFFE; HUMPHRY; CASE-SMITH, 2013). DeGrace (2004) analisou unidades tematicas
que sinalizaram um discernimento dos pais sobre a interrup¢do do funcionamento familiar
ao relatarem “momentos fugazes e raros” em que se sentiram como uma familia, uma vez
que havia a necessidade frequente de “ocupar e acalmar a crian¢a”. E, ao priorizar as
necessidades da crianga com TEA, o nucleo familiar teve as rotinas cotidianas, rituais
familiares, papéis ocupacionais e a participag@o social alterada ou interrompida, descrevendo
esta vivéncia como se "o autismo controlasse seu cotidiano". DeGrace sugeriu ainda que a

identidade desta unidade familiar havia se tornado o "autismo" (DEGRACE, 2004).

A literatura destaca a ruptura do funcionamento familiar ocasionadas pelas inumeras
demandas de cuidado da crianga, que corrobora com as narrativas dos entrevistados nesse
estudo (BAGATELL, 2016; DEGRACE, 2004; LARSON, 2010). Ha, no entanto, um

reconhecimento de que a deficiéncia ndo € essencialmente negativa, mas pode assumir um
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sentido positivo de aprendizado e fortalecimento pessoal e do grupo familiar. A fala da MAE-
1 descreve como as ocupagdes familiares atuam como um recurso estratégico para melhorar
a percepg¢ao de apoio social e aumentar a coesao familiar, além de proporcionar uma sensagao

de funcionamento adequado ao sistema familiar:

E a nossa vida gira meio que em torno disso porque ¢ a demanda maior, mas a
gente ndo deixa de cuidar da familia e a gente meio que aprendeu a desfrutar os
pequenos prazeres. Entdo a gente gosta muito de estar junto em casa, é... fazer
passeios com idas ao shopping, uma saida pra comer, estar... isso pra rede de apoio,
a gente mora hoje em um condominio que nés temos amigos dentro do condominio.
Tem outras criangas da idade do FILHO-1 e a gente convive muito. Sabe, sentar na
calgada pra conversar. De ta junto, de comer junto, de rir junto (MAE-1).

Para Hartley, Dawalt e Schultz (2018) que examinaram o relacionamento conjugal de 174
casais que tiveram um filho com TEA e compararam a 179 casais que tiveram filhos sem
deficiéncia, descobriram que pais de criancas com TEA passam menos tempo com seu
parceiro, apresentaram menores indices de proximidade e menos interagdes positivas entre
casais. Essa diferenga foi explicada com base no esgotamento fisico € emocional causado por
multiplas demandas cotidianas de cuidado. Todavia, os casais do grupo TEA apresentaram
maior nivel de coesdo se comparados ao grupo de pais de criancas sem alteragdo no
desenvolvimento. A andlise dos resultados corrobora com os autores supracitados ao

apresentar indicativos de coesao parental nas afirmativas:

Mas é... eu acho que o nosso relacionamento tipo se fortaleceu com isso também,
sabe? Eu sei que tem muitos casais que entram em crise, t€m maridos que ficam
com ciumes que a mulher s6 dé atengdo para o filho agora, ndo sei o qué... Mas
nao, esse tipo de problema a gente ndo teve aqui em casa. Sempre foi muita parceria
essa parte com o FILHO-4 (MAE-4).

Os entrevistados afirmam intencionalidade em agdes para equilibrar as necessidades
individuais e do grupo familiar afim de manter o senso de coesdo familiar, como esclarece a

participante MAE-6:

Mas assim, a gente tenta levar com leveza isso, né. Pra ndo ficar mais pesado.
Porque quer queira, quer ndo, pra gente ainda é pesado, né. Tem que conciliar o
horario da escola, com o horario do fono, com o horario do terapeuta, com horario
de ndo sei o que. E ai eu tenho meu neném de 4 meses em casa, e concilia com
neném, o marido trabalha e tal. Entdo se a gente ndo tentar levar com leveza isso,
vira uma carga emocional assim, violentissima né (MAE-6).

No caso dos participantes deste estudo, o ajuste das rotinas familiares as demandas da crianga

tendeu a tornar as rotinas pouco flexiveis e exaustivas. Por outro lado, a adaptabilidade e
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flexibilidade dos membros familiares ¢ manifesta para acomodar as demandas da crianga
sentindo-se satisfeitos com o resultado. Os participantes explicaram que adotar rotinas
estruturadas auxiliou significativamente a familia, uma vez que: favoreceu a conservacgao de
energia do grupo familiar durante o cuidado; auxiliou na organizagcdo da atencdo dada a
crianga, aos demais membros da familia e ao proprio cuidador; propiciou previsibilidade a
crianga evitando ocasionais rompantes de comportamento inadequado, além de estimular a

aquisicdo de autonomia. A fala da mae exemplifica o exposto:

E o que ajudou muito (énfase na palavra muito) foi uma rotina. Sabe aquela rotina
bem rigida, escovar dente, tomar café, escovar os dentes, brincar, almogar, trocar
de roupa, tomar banho, ir pra escola, agora tem TO, agora tem isso, agora aquilo,
entdo assim, isso ajudou muito. E hoje, o FILHO-2, ele nem depende tanto mais da
rotina, que a gente conseguiu também tirar um pouco da rotina, porque ele
acostumou super facil com a rotina, né? Mas a gente conseguiu flexibilizar um
pouco a rotina, para que também nds como familia ndo ficadssemos naquela coisa
robotizada (MAE-2).

Para a literatura a importancia de manter as ocupagdes familiares se reflete no fato de que as
familias compartilham atividades com o propdsito especifico de passar tempo juntos e essas
atividades contribuem para que cada um dos membros da familia se sinta conectado
reciprocamente, de modo a aumentar as oportunidades de comunicagao, fortalecer a coesdo
e oportunizar que o grupo se envolva e responda aos desafios com boa adaptabilidade

(JAFFE; HUMPHRY; CASE-SMITH, 2013).

Minuchin afirma que “a estrutura familiar é um conjunto invisivel de exigéncias funcionais
que organiza as maneiras pelas quais os membros da familia interagem” (1985, p. 57). As
interacdes que ocorrem durante as ocupagdes familiares, repetidas ao longo do tempo, podem
estabelecer padroes sociais reconhecidos pelo grupo e conferir a sensagao de estabilidade e
bom funcionamento familiar. As narrativas evidenciam que a familia precisou aviar varias
adaptagdes no funcionamento familiar para acomodar as novas demandas de cuidado do filho
e, concomitantemente, as ocupagdes anteriormente associadas a um papel familiar (como o
de mae, pai, filho ou irmao) foram adaptadas, essa medida ocasionou impacto em cada

subsistema e atribuiu uma nova identidade ao grupo.

A ressignificacdo de papéis ocupacionais
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A ocupagdo abrange praticamente todos os aspectos da vida do individuo, uma vez que
contempla “as atividades de vida diaria (AVD), atividades instrumentais de vida diaria
(AIVD), descanso e sono, educag¢do, trabalho, brincar, lazer, além de atividades usadas para
promover a participa¢do em um sistema social” (AOTA, 2015). Embora mudancas, desafios
e eventos traumaticos da vida possam alterar os papéis ocupacionais dos individuos em todos
os subsistemas, o sistema familiar trabalha no sentido de retornar ao funcionamento anterior
a mudanga vivenciada (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Nesse estudo, as narrativas
expuseram que, além das mudangas ocorridas nas ocupacdes familiares anteriormente
discutidas, os demais papéis ocupacionais significativos exercidos antes do diagnostico de

TEA também sofreram impacto.

Os relatos das maes participantes revelaram que as mudangas nos papéis ocupacionais
individuais geraram frustragdo, ja que estas maes se sentiram impelidas a comprometer suas
preferéncias pessoais para priorizar o cuidado cotidiano do filho, ou mesmo do grupo

familiar, como aponta a narrativa da MAE-7:

Nossa, o autismo foi um impacto, assim... No meu caso, eu passei a dedicar a ser
dona de casa, eu larguei... larguei faculdade, larguei emprego e fico por conta,
sabe? [...] Grande parte do trabalho com o FILHO-7, com a casa, com 0s meninos
¢ comigo, né? E o trabalho dele PAI-7 ja é bem dificil né... entdo eu posso as vezes
fazer varias coisas que ele nem esta sabendo, mas porque ele trabalha muito. E ele
precisa manter um certo padrdo de dinheiro pra gente manter as terapias, manter as
condigdes pra gente. Nao ¢ brinquedo ndo, né? E, entdo realmente algumas vezes,
eu sinto falhas na nossa comunicagdo, principalmente com relagao assim... é... o
que que nds vamos pagar agora? Entdo o FILHO-7 est4 na fase de tentar alfabetizar
ou esta na fase de tentar falar? Ele ndo sabe esses por menores, sabe?! Ele ndo sabe
quais os protocolos, ele ndo entendeu muito bem por que que eu tava fazendo banho
quase igual um rob6 com as mesmas frases. Mas, ele estd participando de outra
maneira, entendeu? (MAE-7)

Nesse caso, a familia decidiu por um rearranjo de papéis ocupacionais da mae, a qual assumiu
os cuidados das criangas e da casa ao abandonar o exercicio profissional e a graduacdo em
comunicagdo social, enquanto o companheiro assumiu o provimento familiar em jornadas
extensas de trabalho. Nesta reorganizagdo familiar existiu uma adaptagdo a crianga, a mae
deixa de lado papéis ocupacionais significativos, o que pode provocar niveis de estresse,
baixa qualidade de vida e baixo desempenho ocupacional (ESTANIESKI; GUARANY,
2015). Bem como o pai pode apresentar niveis mais altos de estresse ao assumir jornadas

maiores de trabalho em detrimento do convivio familiar. Quando a rotina gira em torno dos
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cuidados da crianga, podera haver rupturas ou interrupgdes de papéis ocupacionais

significativos do cuidador (ESTANIESKI; GUARANY, 2015).

Em outro relato, a MAE-6 esclarece que decidiu pelo trancamento da faculdade de
arquitetura, pois diante do sofrimento vivenciado pelo luto do filho idealizado, perdeu a
motivagdo e o sentido de continuidade da graduagdo. Ao longo do tempo, durante o processo
de estudo sobre autismo para cuidar do filho, esta mesma mae iniciou um processo de
reconstru¢do de significados e percebeu um interesse crescente por outra area do

conhecimento, a psicologia.

Eu acho que redirecionou tudo né? E... eu fazia, por exemplo, quando eu
engravidei, eu fazia, €..., tava no 8° periodo de arquitetura. Eu ndo consegui voltar
naquele primeiro ano, porque eu chorava demais. E ai, quando veio a desconfianca
do autismo e o diagndstico, nunca mais me vi sentada em frente uma mesa fazendo
projeto de arquitetura. Redirecionou tudo (MAE-6).

Esta mae cursava o 8° periodo de arquitetura quando engravidou da crian¢a que mais tarde
receberia o diagnostico de TEA. E, desde entdo, escolheu mudar o enfoque dos estudos, como
se l&: “Coloquei a faculdade de lado. E eu ndo consigo me ver dedicando tanto tempo a
calculo, conforto ambiental, conforto acustico, adaptar projeto para aquele cliente... E eu
precisando de aprender um mundo inteiro de desenvolvimento infantil”. O seu companheiro
também precisou ajustar os objetivos pessoais ao novo contexto, pois, segundo a mae, devido
a limitagdo de tempo, ndo conseguiu dedicar-se aos concursos do seu interesse na area
judiciaria. Este casal optou por buscar apoio psicoldgico para auxiliar a mae a lidar com os
sentimentos de luto que sucedeu o diagnostico, medida que também contribuiu para melhorar

a qualidade da comunicagao conjugal.

Em outra narrativa, uma mae que também vivenciou uma iminente ruptura do papel
ocupacional de estudante diante das dificuldades oriundas da sobrecarga emocional e fisica.
Contudo, nesse caso, a mae se sentiu fortalecida a concluir a graduacao apos o apoio do
companheiro. Esse apoio auxiliou a mae a ressignificar o papel de estudante que, dessa feita,

ganhou uma conotag¢ao de fator protetor para o futuro da crianca e do ntcleo familiar.

Agora no meio do ano eu termino minha faculdade. E mesmo depois do
diagndstico, eu até pensei em parar na época, né, eu pensei em parar de fazer, tava
com medo de ndo dar conta, de..., de ficar emocionalmente abalada ou de achar
que a carga era muito grande, de estudar e ajudar o FILHO-6. E foi o contrario, é...,
s6 me deu forgas pra ir melhorando, né. No..., 6bvio depois, né. Aquele primeiro
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baque ali, a vontade que eu tinha realmente era de largar tudo, botar ele dentro de
uma bolha e cuidar dele ali e ndo fazer mais nada da minha vida. Mas depois eu
percebi que ndo fazia sentido algum, né. Eu tinha que..., era o contrario, eu tinha
que preparar ele pra o mundo, né, preparar ele pra que ele seja 0 mais autonomo
possivel. [...] Nao vou dizer que foi facil, né, ja perdi prova porque ele teve crise
dentro de casa e ndo deu tempo de ir pra prova, ja perdi atividade porque realmente
ndo tinha condi¢des fisicas e mentais de fazer atividade, “mas vai 14 faz o DP, vai
14 refaz a prova”! (MAE-6).

A influéncia sociocultural tende a atribuir as mulheres o papel compulsorio de principais
fornecedoras do cuidado de seus filhos (SCAVONE, 2021). E, embora as maes possam
afirmar satisfacdo no exercicio da maternidade, a sobrecarga pode limitar sua participacao
em outras ocupacdes do seu interesse. Os impactos nos papéis ocupacionais maternos sao
perceptiveis nas escolhas realizadas pela MAE-5, a qual optou pela transferéncia do posto de
trabalho na assisténcia hospitalar por um cargo burocratico. Ainda que trabalhar na

assisténcia hospitalar seja uma ocupagao significativa, a mudanca de cargo lhe facultou uma

jornada de trabalho menor que possibilitou cuidar da familia.

Eu sempre trabalhei na assisténcia... ¢ eu abri mao de trabalhar na assisténcia.
Inclusive meu salario caiu drasticamente pra trabalhar em uma unidade de gestéo
aqui no estado, proximo a minha casa. Nao ¢ uma area que eu gosto, mas enfim,
dou o meu melhor. Tudo isso pra ficar perto da minha filha, pra poder amamenta-
la pra ndo dar alergia do leite. A alergia sarou e eu continuo aqui porque eu estou
mais perto deles, estou de home office, entdo fica melhor pra familia (MAE-5).

A relagdo da mulher-mae com o trabalho formal e a dupla jornada de cuidado da crianga com
deficiéncia também foi delineada pelo discurso da MAE-1, no qual a constante exigéncia de
desempenho do empregador e as expectativas de oferta de cuidado se tornaram conflitantes
para esta mulher. Pois, ao declarar: “As nossas decisoes, principalmente com relagdo ao
trabalho, hoje tém como centro essa necessidade que a gente tem de suporte com o FILHO-
1”. Essa premissa influenciou de tal modo a adaptacdo dos papéis ocupacionais, que
determinou escolhas e rentincias no ambito profissional, declaradamente contrarias ao desejo

desta mae.

Eu sempre fui uma profissional muito assidua, muito é... dedicada com o meu
trabalho. S6 que eu passei a precisar me ausentar mais vezes do trabalho. [...] E...
esse foi um momento de troca de chefia no trabalho. E eu tive uma pessoa que ndo
era tdo compreensiva com essas questdes. Eu tava em um lugar que a dindmica de
trabalho ndo permitia muita flexibilidade. Entdo, de 14 para cd, a minha vida tem
sido adaptar todas essas questdes as necessidades que eu tenho. [...] Trabalho em
uma agéncia bancaria e o gerente geral da minha agéncia mudou seis vezes nesse
periodo. E todas as vezes que chega um gerente novo eu preciso chamar ele pra
conversar e falar: ‘Oh, enquanto eu estou aqui estou aqui, vocé espera sempre
150% de mim, eu fago, eu me desdobro pra a minha auséncia néo ser sentida, mas
eu tenho a necessidade de me ausentar mais vezes’. Eu trabalho numa agéncia

56



muito perto da minha casa. Eu moro em Sao Paulo e eu trabalho a 10 minutos da
minha casa. E eu evito, eu ndo busco quando eu penso em promog¢ao, em mudanca
de agéncia, tudo isso eu tenho que colocar, levar em consideragdo. Eu trabalho a
10 minutos da minha casa (MAE-1).

Conforme o relato de uma mae, a medida em que o filho reduziu as demandas de suporte, o
foco foi gradualmente deslocado do cuidado da crianga para a reconstru¢ao da identidade

ocupacional da mae, como se 1¢€:

Mas faz pouco tempo que eu consegui assim, retomar isso. Uma coisa que eu
sempre falo assim, falo muito de puerpério, de coisa assim que... esse sentimento
de perder a identidade foi uma coisa que pesou muito pra mim desde que ele
nasceu, sabe? De ndo me reconhecer mais como uma pessoa que eu era. E até eu
entender que aquela pessoa ndo existia mais, agora eu seria outra pessoa, demorou
muito. E agora de eu me entender que eu ndo precisava ser s6 a mae do FILHO-4
mais, ele ja conseguia fazer as coisinhas e eu podia voltar a retomar coisas do meu
interesse faz pouco tempo. [...] Voltei a cuidar de mim um pouco, mas eu te digo
assim, que esse sentimento de anulac¢do foi por muito tempo, sabe? (MAE-4)

Em outros casos, as maes precisaram solicitar ao companheiro a divisdo de tarefas de cuidado
da casa e/ou da crianga e, para isso, precisaram explicar especificamente como cada tarefa

deveria ocorrer.

Entdo foi bem complicado. Entdo ai o meu marido também teve que entrar na
historia porque... Ele sempre foi um paizdo assim, mas €..., sempre ficou nas
minhas costas a carga da escola, a carga da fono e tal, e ndo sei o qué. E chegou
em determinado momento que com a fono mais a terapia mais a escola... Tipo:
“‘Nao, perai, a gente vai ter que dividir ai em quatro bracos pra se ajeitar’ (MAE-
6).

Nesse contexto, em que a mulher comumente assume inimeros papéis, multiplas jornadas de
trabalho e cuidado, o companheiro foi considerado por todas as maes participantes como uma
importante rede apoio. Contudo, ressalta-se a ambiguidade na descricdo desse apoio, que
objetiva compartilhar a responsabilidade do cuidado, mas ¢ citado algumas vezes como
“ajuda”, uma concessdo a mie esgotada. A seguir, a MAE-5 descreve como se sentiu
sobrecarregada com as tarefas depois do diagnostico tardio de TEA do companheiro,
momento em que decidiu polpa-lo da partilha das tarefas, pois entendeu que as dificuldades

para a organizagao e conclusao das tarefas poderia estar associada aos sintomas de TEA.

Antes eu tava dividindo muito as responsabilidades de igual pra igual com meu
esposo. E ele sempre foi muito parceiro nesse sentido, tudo que eu peco ajuda, ele
me ajuda imensamente. S6 que eu fui percebendo que algumas coisas dificultavam
pra ele [...]. Porque tipo assim, eu pedia pra ele tirar o lixo, levar um dos meninos
na terapia e trabalhar, ele ndo dava conta. Ou ele leva o lixo, ou ele trabalha. [...]
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Eu fiquei tdo sobrecarregada por tentar ndo sobrecarregar ele que eu tive que
aumentar o antidepressivo. Eu tomo remédio pra depressdo depois do diagndstico
do FILHO-5. Ai eu tive crise de ansiedade porque eu precisava terminar tudo, é...
tipo fazer compra, lavar roupa, passar roupa, organizar material de escola,
organizar mochila, organizar a lancheirinha do lanche quando eles vdo para a
terapia (MAE-5).

A divisao de tarefas cotidianas de cuidado da casa e da crianga foi mencionada por todas as
participantes como importante para a manutencao das ocupagdes pessoais e interacdo com 0s
outros membros da familia. Donovan, VanLeit, Crowe e Keefe (2005) verificaram que maes
de criangas com deficiéncia manifestaram o desejo e a necessidade de passar mais tempo
sozinhas ou cuidando de si mesmas, considerando que compartilhar sua carga de tarefas
poderia melhorar a sua qualidade de vida e, consequentemente, a de seus filhos. Dentre as
narrativas, houve quatro relatos de sobrecarga de responsabilidades parentais da mae com
deterioragao da satide mental que demandara interven¢ao médica ou de psicoterapeuta, como

ilustra a fala a seguir:

Entdo o emocional ficou bem complicado e ai eu fui pra terapia. Busquei ajuda
profissional porque assim, tinham dias que eu ndo sabia o que ia fazer e ai tinha
atividade da escola, tinha atividade do multifuncional, eu tinha que fazer ainda os
exercicios da fono com ele, e meu marido trabalhando. Entdo eu busquei ajuda, né,
chamei a psicologa e falei ‘Olha, vou precisar porque ta complicado, ta
sobrecarregado’ (MAE-6).

Ao longo do processo de adaptacdo, as maes refletiram que um cuidado eficaz da crianga
depende do cuidado de si mesma. Portanto, o cuidado do outro e de si mesma deveriam ser

encarados com igual nivel de importancia.

Quando a psicologa levantou essas questdes né? E vocé? Quem ¢ vocé? Qué que
vocé gosta? Eu ndo conseguia responder o que que eu gosto. Eu ndo conseguia
lembrar o qué que eu gostava. [...] E ai, eu me dei conta de que por um periodo
todo ali, seguindo aquela corrida muito acelerada de ‘meu filho tem autismo e eu
preciso saber o qué que € isso’, ‘eu preciso de tratar’, ‘eu preciso de entender o qué
que é’, eu me anulei totalmente (MAE-4).

Entdo hoje, o que eu faco ¢ [...] estabelecer prioridade pra minha satide emocional,
tanto quanto ¢ colocando no mesmo patamar de importancia das terapias dele. Até
porque se eu ndo estiver bem, quem ¢ que vai cuidar dele? (MAE-4).

Nesse contexto de demanda materna por autocuidado, bem-estar e satisfacdo pessoal, as
participantes do estudo buscaram suporte social da familia extensa, tais como: suporte
emocional, financeiro e apoio no cuidado dos filhos. Este suporte social teve inicio desde o

momento pré-diagnostico e apds, ao longo do tempo. Uma mae declarou que a rede de apoio



era imprescindivel e, que “sem rede de apoio a gente ndo conseguia absolutamente nada”
(MAE-5). Essa mie narrou que a primeira a¢do apos ouvir o diagndstico formal do filho

compartilhar a noticia e obter acolhimento da familia extensa:

Eu acho que eu senti esse abalo emocional dois dias depois. Eu tive uma crise de
choro assim, bem... de sentar e chorar igual uma crianga, mas nao no dia. No dia
eu senti uma necessidade de contar pra minha familia e de... de esperar que eles se
colocassem na posi¢ao de me ajudar na aquisicdo dele de habilidades. E eu tive
100% de apoio, e nisso eu nao posso reclamar, toda a minha familia é parceirona
(MAE-5).

A busca por apoio profissional ocorreu em pelo menos quatro narrativas maternas, as quais
teceram consideracdes sobre a sensagao de fortalecimento no processo terapéutico. Uma mae
descreveu os sentimentos apds perceber os sintomas e sinais do autismo: “eu ndo queria
assumir que meu filho era diferente dos demais”. Ao longo dessa trajetoria, com apoio
profissional de um psicélogo, essa mae foi conduzida na elabora¢ao do diagnostico. Este
processo terapéutico também auxiliou a mae a expressar suas necessidades de modo claro ao
companheiro, melhorando a qualidade da comunicagao aberta, inclusive na partilha de tarefas

cotidianas, que ocasionalmente geravam conflito (MAE-6).

Uma outra mae também narrou sobre a necessidade de apoio profissional para refletir sobre
os valores e papéis pessoais anteriores ao nascimento do filho. Nesse caso, a mae nao
conseguia mais manter as rotinas de limpeza e organizacao da casa como antes, fato que lhe
causava ansiedade e sofrimento. A interven¢ao do profissional de saide conduziu a mae em
uma avaliacdo desta situacdo e, doravante, houve uma ressignificacdo destes valores que

propiciaram a valorizag¢do do cuidado de si mesma.

E hoje é a maneira que a gente tem..., que eu tenho tentado lidar com isso ¢ tentar
dar um pouco mais de valor a questdes emocionais. Eu sou uma pessoa que de
natureza eu sou extremamente organizada. Entdo eu achava que eu tinha que..., a
casa estar sempre bonita, mesmo trabalhando fora eu achava que tinha que dar
conta da casa, da roupa, da casa sempre arrumada, brinquedo sempre no quarto do
brinquedo, no bau do brinquedo, e isso ¢ extremamente desgastante. E eu comecei
a trabalhar dentro de mim, depois que a psicologa me alertou quanto a isso, de que
tudo bem ter a casa baguncada né? O qué que ¢ mais importante? O meu descanso?
A terapia do meu filho? Entdo eu vou colocar esses dois e deixa a casa baguncada
(MAE-3).

Larson (2000) relatou que os papéis ocupacionais das maes frequentemente sao direcionados
a manutencdo do cuidado da familia, gerenciando multiplas tarefas a fim de atender as

necessidades de cuidado complexas, principalmente quando um membro da familia apresenta
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deficiéncia. Semelhante as narrativas desta pesquisa, as participantes do estudo de Larson
afirmam que reconhecem a importancia de poder planejar e organizar atividades cotidianas,
mas se deparam com o conflito de encontrar tempo para atender as suas proprias necessidades
(LARSON, 2000). Assim como no estudo de Larson, as maes do atual estudo também
expressaram o desejo de vivéncia interesses pessoais, bem como ter tempo para se dedicar a

propria saude e bem-estar.

5.2.3 A avaliacido familiar e as estratégias de resolucdo de problemas e

enfrentamento

Nessa subsessdo sera abordado a terceira unidade tematica “a avaliagdo familiar e os
enfrentamentos” no contexto do autismo. “Quando as demandas sdo vivenciadas, as familias
estdo constantemente em processo de avaliagdo e interpreta¢do de sua experiéncia”
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). O processo de avaliacao da familia, conforme descrito
no Modelo de Resiliéncia Familiar, envolve cinco niveis: Esquema; Coeréncia; Paradigmas;
Avaliagao Situacional; e Avaliacdo do Estressor. Os processos de avaliagdo sao centrais para
a adaptacado e resiliéncia, uma vez que ajudam as familias a dar sentido ao evento estressor,
as repercussdes ocasionadas por seus efeitos e, principalmente, desempenha um papel

importante nas respostas desta familia.

A avaliacao do estressor refere-se a forma como a familia interpreta o estressor em termos
de sua gravidade e do potencial impacto na familia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996).
Segundo o Modelo de Resiliéncia, o fendmeno avaliagdo do estressor ocorre na fase de ajuste,
conforme descrito na introdu¢do, no momento em o grupo familiar reflete as percepcoes
acerca da gravidade do estressor e considera as capacidades para lidar com essa demanda,

como esclarece a fala das maes a seguir:

Porque tem varias questdes eu acho que pegam mesmo que inconscientemente ou
nao, tipo ‘Ah, e agora?’, tipo ‘Como ¢ que funciona isso?’. Dai vocé comega a ler
coisas, tratamento intensivo, 40 horas por semana, ndo sei o qué... ‘Pronto, vou ter
que sair do meu emprego, qué que a gente vai fazer, como que a gente vai fazer?’.
Entdo, quando ela [psicologa que realizou a avaliacdo pré-diagndstico] disse isso,
me deu uma tranquilidade assim, um pouco, porque eu pensei: ‘td, a gente vai
conseguir, ele vai conseguir’. Porque eu ndo sabia muito sobre, né? Dai que eu fui,
resolvi ir ler e estudar (MAE-4)

E eu acho que, é..., de fato o marco mesmo foi ¢ a uns 10 meses, quando uma amiga
teve diagnostico de autismo na crianga dela e eu ndo conseguia achar ele autista.
Porque ele era uma crianga que pra mim eu nao via grande diferenga, ele é s6 uma
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crianca um pouco mais timida, mais na dele. Entdo eu fui pro Google e falando:
‘Qué que isso? O qué que ¢ autismo?’ Porque a ideia que a gente tem de autismo
né, ¢ aquela ideia muito estereotipada de uma crianga que fica totalmente isolada,
que nunca te olha, ou fazendo uma estereotipia, se balangando, aquelas coisas
tipicas de filme (MAE-3)

As narrativas deste estudo mostraram que a busca pela compreensdao do evento estressor
também foi vivenciada pelos membros mais jovens da familia nuclear, além dos individuos

na familia extensa, como ilustra os relatos:

Olha, o meu filho mais velho, inclusive quando a gente tava na fase mais critica,
que era essa fase pré-diagnostica, ele passou um momento muito dificil. A gente
teve... no mesmo periodo surgiu a suspeita do autismo do FILHO-1 ele foi um
irmao muito desejado, ele sonhou com o irmao. Ele pediu pra Deus. E ai ele
também deu uma expectativa. E... e o irmao era diferente da expectativa. [...] Antes
era um pouco mais dificil até a gente se aprumar. E... meu filho mais velho tinha
alguns momentos que ele chegava a perguntar: ‘mde, porque que o meu irmao ¢
diferente?’, ‘porque que o meu irmao ndo brinca igual as outras criancas?’ (MAE-

1)

E, os maiores desafios foram a aceitagio. Eu tenho uma familia religiosa, entdo os
mais velhos, né, eles até eles entenderem o que ¢ autismo. Entdo eu tive até uma
tia que brincou assim, brincou ndo, ela falou sério. Falou assim: ‘Ndo, mas a gente
vai ta orando e Deus vai trabalhar na vida dele e tal’ (risos). E pra gente foi
engracado. Mas ela falou de um jeito assim, como se ele fosse passar por uma
corrente de orag@o assim e receber uma cura milagrosa (risos). Entao ¢, pra eles foi
um pouco mais..., mais complicado de aceitar que assim, € o autis... ele é autista.
Ele ndo esta com o autismo. Ele ndo vai passar por uma opera¢ao milagrosa ou um
remédio milagroso, ndo. Ele vai cuidar da forma que n6s podemos cuidar dele. Mas
ndo vai vir um grande milagre assim e vai fazer ele sair do espectro (MAE-6)

A avaliagdo do estressor ¢ influenciada profundamente pela histéria de vida, pelo contexto
circunstancial e, principalmente, pela bagagem sociocultural dos individuos envolvidos.
Sendo assim, o modo como a familia avalia o estressor pode variar desde uma elaboragao
negativa quando o estressor ¢ considerado incontrolavel e propenso a desintegracdo da
familia, ou inclusive, no caso de uma avaliacdo positiva, pode ser interpretado como um
desafio a ser enfrentado, com potencial de produzir crescimento pessoal e do grupo familiar
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996). Por exemplo, uma mae se sentiu angustiada apds tecer

uma perspectiva negativa acerca do TEA, conforme narrou emocionada:

[...] a clinica dela é também uma clinica de acolhimento a alguns autistas adultos
que foram abandonados pela familia, que a familia ndo d4 conta deles. E na época
que eu fui conversar com ela, nao tinha uma separagdo, esses autistas adultos
circulavam. E eu ndo estava preparada para ver um autista adulto grave. Eu ndo
tinha assim..., nossa (pausa emocionada). Eu ndo tinha prepara¢do nenhuma
psicolégica, emocional pra ver aqueles adultos... (pausa)... é.. com varias
dificuldades de se comunicar e varios assim, bem graves. [...] Eu sei que eu assusto.
Eu assusto muito, muito. Talvez porque eu nunca tinha visto um adulto é... autista.
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E... eu venho de uma familia mineira muito conservadora, que assim, qualquer
pessoa fora do normal, é... Sei 14, nem se fala da pessoa, sabe? E... assim, a gente
descobre que a gente tem aquele primo esquisito, mas ¢ um primo que fica s6 no
quarto, em paz, sabe? [...] Entdo eu ndo sabia, eu ndo sabia como lidar. (pausa
longa) Com é€... com uma crise, sabe? Com uma pessoa babando por causa de
remédio. Hoje até sei que tem alguns remédios que provocam muita baba. Eu fui
ensinada a ter medo do homem do saco, entendeu? Entdo a pessoa que ficava la na
rua, eu tinha que ter medo e eu sentia medo e saia correndo, né... Eu realmente nao
estava preparada, eu boicotei (MAE-7)

“Acolho a mde que expressa vividamente a reminiscéncia dolorosa ocorrida ha cerca de oito
anos” (trecho do diario de campo). A narrativa dessa mae deixa apreender, pela forma como
elaborou a experiéncia traumatica ao longo dos anos, como as influéncias do seu repertorio
sociocultural e de crengas pessoais acomodaram negativamente a ideagdo do TEA, além da
projecao negativa no filho de dois anos. Nesse sentido, as narrativas sinalizam que o desfecho
negativo da avaliacdo do estressor influenciaram diretamente o processo de aceitagdo da

condicao do filho.

Algumas maes mencionaram a dificil decisao de compartilhar a noticia do diagnostico com
outras pessoas. Embora a familia imediata geralmente estivesse ciente das necessidades da
crianca, reconhecer publicamente o TEA traduziu um desafio para algumas maes, pois
anterior a aceitacdo existe a influéncia da tecitura do historico pessoal, social, cultural e
étnico, os quais modelam os valores e crengas do individuo. Gordillo et al. (2020) entrevistou
20 maes de criangas com TEA culturalmente diversas e encontrou evidéncias de que as maes
latinas do estudo apresentaram aceitagdo vacilante do diagndstico, mesmo apds terem
recebido informag¢des de TEA com o objetivo de facilitar a aceitagdo, pois estas informagdes

foram confrontadas por seus valores culturais.

Em consonancia com o estudo de Gordillo e colaboradores (2020), uma mae afirma o medo
da rejeigdo e do estigma social, sinalizando assim que embora a mae esteja amparada por
orientacdes formais e direcionamento no cuidado diario da crianga, a influéncia sociocultural
continuava a exercer uma forte influéncia no processo de aceitacao do diagnostico, como

ilustra a narrativa:

Mas no meio desse caminho até aqui, vocé v€ muito do sentimento de um pouco
de culpa, porque teve muita gente dizendo que era coisa da nossa cabega. Que ‘ndo,
ele ndo tem nada, ele ndo parece autista’. Dai, entdo, assim, teve muito disso
também, das pessoas ficarem negando. E ai é uma dificuldade que eu tinha depois
de falar que o FILHO-4 era autista, foi que as pessoas ja rejeitavam a ideia, tipo
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assim, parece que &... tipo, essa rejeicdo da ideia € a rejei¢do a sua crianga, né?
Entdo por isso eu tinha muita coisa assim de falar que ele era autista e ja comegarem
a olhar ele de um jeito diferente, sabe? Entdo teve muito disso também. Teve
pessoas dizendo que ndo, que ndo era, que nao sei o que, que logo ele iria falar, que
um dia ia falar. E no final ndo falou, né? [...] Mas assim, eu vou admitir pra vocé
essa que esse € 0 seu objeto né? Que eu passei muito tempo com vergonha de dizer
para as pessoas que o FILHO-4 era autista. Pra mim era muito dificil falar para
pessoas de fora do nosso circulo que ele era autista. Porque pra mim ele é... tipo
assim, pequenininho, ele tinha 3 anos! E isso é colocar um rétulo nele, e assim,
nem tudo que ele faz € porque ele ¢ autista, € porque ele tem 3 anos! Entao eu tinha
muito medo disso assim, do estigma em cima dele, tudo. Entdo assim, eu demorei
muito tempo, eu ti digo assim, talvez quase uns 2 anos pra assumir publicamente
que ele ¢ autista, sabe? [...] Entdo, €... € ir por muito... € muito dificil digerir aquilo,
aceitar aquilo. Porque até, vou dizer assim, eu ndo..., a gente ndo..., quando a gente
ndo enfrenta o problema, a gente ndo pesquisa sobre ele, né? Entao assim, foi muito
dolorido pensar assim, porque eu so pensava que o FILHO-4 seria diferente. Ele ia
sofrer e eu ndo queria que ele sofresse. Porque o0 mundo ¢ muito mal com quem ¢
diferente. Eu s6 ficava pensando isso, sabe? [...] Que todo mundo, todo mundo ja
estudou com alguém esquisito, com alguém cheio de mania, todo mundo conhece.
E acaba que todo mundo ¢ cruel com quem é diferente (MAE-4)

De outro ponto de vista, quando a avalia¢ao do estressor resulta em uma elaboragao positiva
tende a resultar em melhor adaptabilidade e melhor uso de estratégias de enfrentamento
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996). Por exemplo, uma mae evocou reminiscéncias do
periodo pré-diagndstico, em que se questionava “o que fazer?”. Contudo, essa narrativa
evidencia a influéncia das caracteristicas pessoais da mae que auxiliaram no processo, como
a perseveranca, a resisténcia e a boa capacidade de resolugdo de problemas, como expde no

relato:

E dificil descrever... é dificil vocé colocar em palavras (sorri). E... foi uma mistura
de medo, porque pra gente era tudo muito novo e a gente ndo sabia como lidar. Ao
mesmo tempo a gente tava tdo envolvido em cuidar das necessidades dele naquele
momento, que ndo dava para pensar muito em outras coisas. Entdo foi muito um
momento de ‘ah, o qué que a gente precisa fazer agora?’. [...] Entdo, foi uma coisa
tdo... é... tdo cheia de demanda pratica que nao dava pra gente ficar pensando muito.
Aino momento que a gente parava um pouco € comegava a pensar, ai muitas vezes
vinha a angustia, né? Aquela sensacdo... [...] E foi essa... essa coisa de buscar
informacdo... Buscar... [...] Eu sou uma buscadora. Eu busco. Eu ndo é... se eu td
com um problema, se eu td com alguma coisa que eu ndo consigo lidar sozinha, eu
vou atras da ferramenta. Falo que ¢ a minha mochilinha. Minha mochilinha ¢ cheia
de coisas, se falta alguma coisa na minha mochilinha eu vou atras, eu nao fico
esperando cair do céu nao (MAE-1)

r

A avaliacdo familiar ¢ continua, ao longo do processo de adaptacdo este fendmeno ¢
recorrente € agrega novos elementos e, por consequéncia se torna mais elaborado e profundo.
Segundo proposto no Modelo de Resiliéncia Familiar, na fase de adaptacdo ocorre a
avaliacio situacional, na qual a familia amplia o olhar para além do evento estressor.

Durante a avaliagdo situacional o grupo familiar estd imerso em um contexto de crise e
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enfrenta as demandas geradas pelo evento estressor, assim como demandas indiretas e
simultaneas. Entdo, a avaliacdo situacional da familia expde a adequagdo ou a inadequacao
da capacidade de gerenciamento da situacdo de crise. Essa avaliacao pode incluir aspectos
do estressor, mas considera prioritariamente as mudancas ocorridas no funcionamento
familiar, assim como pondera os recursos disponiveis e a capacidade individual e do grupo
para resolugdo de problemas. E ao considerar esse contexto que o grupo familiar elege a

estratégia de enfrentamento mais adequada.

A partir dessa premissa, as narrativas permitiram destacar como as participantes refletiram
sobre as necessidades do filho com TEA de outra perspectiva, passando a considerar as
mudancgas ocorridas nos padroes de funcionamento familiar e as repercussdes no sistema
familiar, inclusive na propria saide. E, apds a avaliacdo situacional, elas encontraram
estratégias de resolucdo de problemas adequadas a cada caso e redirecionaram as metas e as

prioridades do ntcleo familiar.

Chegou um momento que o FILHO-1 tava fazendo terapia acho que s6 com a fono
duas vezes por semana. E eu falei, eu prefiro o FILHO-1 ‘ter-a-mae’ do que
‘terapia’. Eu ndo tinha condigdo psicologica naquele momento de lidar com a
demanda maior, entdo eu falei: ‘vai fazer muito melhor pra ele ter uma mae com
uma condig¢do psicologica pra ta presente com ele, do que ter um monte de terapia
e ter uma méae que ndo ta bem’ (MAE-1).

E eu estudando as coisas, lendo da intervengdo precoce, tudo né. Fui 14 no
convénio, briguei e a gente conseguiu uma clinica que tava comeg¢ando a atender,
que ja tinha experiéncia com o autismo e era uma clinica maravilhosa, que ¢ onde
ele esta agora, ja vai fazer quase 3 anos, que ¢ ABA Naturalista, entdo é muito,
muito legal (MAE-4).

A avaliacio de paradigmas familiares, aborda as regras e expectativas que a familia mantém
em relagdo a dominios especificos do funcionamento familiar. Eles determinam padrdes de
funcionamento e sdo usados para interpretar situagdes e orientar o comportamento. Os
paradigmas sao frequentemente moldados pela identidade cultural e étnica de uma familia
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996). A fala a seguir ilustra a expectativa materna frustrada
diante da desconstru¢do de um script social investido de valores culturais significativos, o

que inicialmente criou instabilidade e incerteza sobre as metas e expectativas futuras:

Porque quando vocé tem um filho tipico, vocé tem meio que um script de como vai
ser a vida daquele ser humano, né? Com algumas poucas variagdes, a questdo da
progressao da escola, trabalho é... vai casar, no vai casar, vai ter filho, ndo vai ter
filho... mas ¢ um script meio padrdo. E ai a gente perdeu o script, né?! E o cenario
novo nio tem um script (MAE-1).
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Outro aspecto da avaliacao familiar ¢ a coeréncia, a qual refere-se a visdo de controle sobre
um mundo gerenciavel e significativo. A coeréncia permite entender que esfor¢os podem
redundar em éxito o que confere confianga para mobilizar recursos e buscar estratégias de
enfrentamento (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996). A fala a seguir exemplifica como a mae
percebe as dificuldades no entorno de modo natural e, sem qualquer sinal de vitimizagao,
afirma com confianca que ¢ possivel avancar no enfrentamento destes desafios respeitando

limites pessoais:

Quando eu passo por alguma dificuldade eu penso nela [a avd] e eu penso nas
coisas que ela passou e eu vejo aquele sorriso que ela tem até hoje e que € uma
inspiragdo na minha vida. E... e o contato que eu tive como o budismo [...]
despertou uma consciéncia de que as coisas que acontecem na vida, elas
simplesmente acontecem. Nao é porque Deus ta de mal de vocé. Néo ¢ porque vocé
esta sendo punido porque vocé ndo ¢ bonzinho. Elas simplesmente acontecem. E o
que faz a diferenca no € o que acontece, ¢ como a gente reage ao que acontece.
[...] A gente ¢ humano, tem dia que cé ta bem, vocé ta super positiva, ta tudo lindo.
Tem dia que cé se deita e chora. Ta tudo bem! (emocionada). Dai vocé chora,
porque naquele momento t4 doendo. Mas uma hora para de doer. E segue. E cé
caminha. Na hora que ndo t4 doendo, cé aproveita pra caminhar (MAE-1).

McCubbin e McCubbin (1996) descrevem a avaliagdo do esquema familiar como um
conjunto de crengas, valores e expectativas que a familia formula sobre o grupo e o contexto
a sua volta, incluindo crencas culturais e étnicas. Mais especificamente, o esquema familiar
facilita a construg¢do de significados de todo o processo vivenciado (OLSON et al., 1983),
desse modo a situacdao de crise torna-se mais compreensivel e administravel. O esquema
familiar também desempenha um papel importante na formag¢dao de padroes de
funcionamento familiares e, principalmente, na resolu¢do de problemas e no enfrentamento

(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996).

Portanto, diante de uma crise familiar induzida pelo TEA, que exige mudancas em todo o
sistema familiar, a avaliacdo do esquema permite que sejam construidos novos significados
para todo o processo vivenciado pela familia e principalmente, d4 sentido as mudangas

ocorridas e que precisam ocorrer no funcionamento da familia, como relatado pelas maes:

Entéo assim, € por isso. Quando eu comeceli a ir pra esse grupo, eu comecei a ver
todas essas dificuldades [...]. Como se crianga autista fosse um problema, um fardo
pra carregar. E de fato ndo €, s6 precisa descobrir o caminho a seguir, que o
caminho vai com umas pedrinhas, mas ele vai. Entdo eu acho que é por isso que eu
comecei a pensar mais na minha vida, dar mais valor nas coisas que eu tenho na
vida (MAE-2)
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A avaliagdo do esquema desempenha um papel vital ao dar sentido as inimeras mudancas
vivéncias no nucleo familiar, pois contribui para a “reformulagdo de metas, prioridades e
expectativas familiares previamente estabelecidas” (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
Desse modo, quando o nucleo familiar partilha de significados positivos, havera maior
potencial para que ocorra uma boa adaptacio. A narrativa da MAE-1 descreve alguns dos
significados construidos e compartilhados que alimentam as expectativas futuras desse

nucleo familiar.

E... essa, essa coisa de olhar pro futuro... eu acho que foi uma das maiores
mudancas nesse processo todo ¢ de abandonar justamente as expectativas. Entao,
hoje eu tenho UMA (énfase na entonagao da palavra) expectativa com relagdo aos
meus dois filhos: que eles sejam felizes! Da forma que eles escolherem é... que eles
sejam o melhor que eles conseguirem ser naquele momento da vida deles, todos os
dias pro resto da vida. E que isso faca eles felizes. Se eles conseguirem encontrar
esse caminho, pra mim eu fiz o meu papel (MAE-1)

Por outra perspectiva, atribuir significados negativos para o processo de adaptacio reduz a
satisfacao e aumenta o estresse emocional e fisico (DEGRACE, 2004; LARSON, 2008), além
de dificultar a adaptacdo ao novo contexto. Um outro estudo analisou o impacto do TEA a
partir da percepcao de 46 maes latinas e 56 maes nao latinas e verificou menos problemas
familiares percebidos e menos pessimismo sobre o futuro da crianca entre as maes latinas.
Contudo, um achado interessante nesse estudo destaca que a “percepgdo dos problemas
familiares” e a “expectativa pessimista’ sobre o futuro da crianga impactaram negativamente
sobre a coesao familiar e no “otimismo” materno em relacao as percepgdes positivas acerca
do evento traumético (LOPEZ; MAGANA, 2020). No relato a seguir, a mie expressa que o
“futuro a assombra”, pois considera com preocupagdo a possibilidade do “fardo”, da
“prisdo” ocasionadas da dependéncia funcional do filho com TEA ser transferido aos outros

filhos:

Eu acho que... eu acho que o méaximo da independéncia do FILHO-7, sabe? Um
dos meus planos ¢ ndo deixar de modo algum que o FILHO-7 se torne uma... um...
Nao quero que ele se torne um fardo. [...] Entdo assim, eu quero dar o maximo de
ferramentas que eu puder pro FLHO-7 pra ele ser independente. A clinica ainda
fica muito viva assim... de eu ver aqueles adultos abandonados. Isso me impactou
muito. [...] Entdo assim, meus planos é... que a [meus outros filhos] possam ser
livres, sabe? Serem tranquilos e... € ndo se responsabilizarem por... por... pela parte
assim... Eu ndo posso falar: ‘Ndo, ndo preocupa! Finge que vocés ndo tém irmao!’.
Isso ndo vai acontecer. [...] Muito embora eu fique nessa angustia interna de que
‘ndo, o FILHO-7 nao pode ser peso pra vocés’ [...], na minha falta eu nao sei... eu
ndo sei o que pode acontecer... e, eles acolham o irmao muito mais do que eu dei
conta de acolher, sabe? (MAE-7)
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Ao longo da narrativa a mae elege como uma estratégia de enfrentamento do problema o
investimento na independéncia da crianga. Contudo, as lembrangas marcantes de “adultos
abandonados pela familia” ainda fomentam sentimentos de “angustia”, possivelmente
sustentado por seu repertorio sociocultural. Em uma meta-analise com cuidadores de criangas
com TEA foram identificados 26 estudos indicativos de boa adapta¢do diretamente associada
a fatores de protecdo, tais como: o otimismo, a satisfagdo com a vida, a aceitagdo, avaliacao

cognitiva positivo e o enfrentamento focado no problema, entre outros (IACOB et al., 2020).

Estes fatores de protecdo podem ser fomentados por uma avaliagdo familiar positiva. Nesse
sentido, destaca-se os efeitos potencializadores do otimismo na adaptacdo. Slattery et al.
(2017) conduziu um survey online com 146 pais de criangas com deficiéncia e verificou a
diferenca entre “otimismo” como trago de personalidade, e a “descoberta de beneficio” que
se refere as percepgdes positivas ou a avaliagdo positiva. Esse estudo encontrou evidéncias
significativas de que o otimismo, enquanto traco de personalidade, foi capaz de influenciar
indiretamente a avaliagdo positiva e aumentou a disposi¢ao pela busca por apoio social. Estes
resultados sugerem que por meio de avaliagdo positiva os pais com alto nivel de otimismo
sdo mais propensos a encontrar significados positivos no contexto do cuidado de criangas

com deficiéncia.

O acesso a informagdes claras, confiaveis e precisas sobre o TEA, formas de intervencao e
cuidado no inicio da trajetoria pode apoiar a familia a criar uma perspectiva mais positiva do
diagnoéstico do filho. Contudo, a comunicagdo intrafamiliar ¢ essencial no processo de
avaliacdo familiar em qualquer fase, pois ao discutir a situacdo entre si, os individuos
encontram um entendimento compartilhado das mudangas necessarias com a contribui¢do de
cada individuo, para acomodar as demandas de cuidado da crianca e para superar a

desestabilizacdo do sistema familiar (BAYAT, 2007).

Além disso, a comunicacdao aberta dentro da familia garante que os membros da familia
recebam o apoio de que precisam da unidade familiar. (PATTERSON, 2002). A avaliagao
familiar, portanto, ¢ essencial ao considerar medidas de enfrentamento e de resolugdo de
problemas adequadas para cada momento da jornada de adaptacdo. A comunicacdo aberta
foi mencionada por algumas maes como uma habilidade conquistada ao longo do processo
de adaptagdo e que auxiliou no processo, inclusive nos relacionamentos conjugais, como

explana a mae:
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Antes do diagnostico do PAI-5 ndo tinha, eu deixava assim, sabe aquele negdcio
de deixar no ar... tipo, t6 zangada e ndo vou falar pra ele o qué que ¢? Ele ndo
percebia. Entdo sempre precisava sentar de frente pra ele, de frente mesmo, ndo
sentar do lado, de frente. E mostrar com palavras bem especificas o que, e porque,
e quando, € o qué que ele precisava fazer para corrigir. E ele disse que ficou melhor
depois disso. Isso porque estamos juntos a oito anos. [...] Mas ai eu meio que
entendi e parei de tentar cobrar que ele mude. Porque antes a minha tentativa era
pra que ele mudasse, hoje eu tento ser mais clara. Antes eu ficava chateada. [...]
porque eu acho que eu tenho uma necessidade de falar sobre. E ai eu falar sobre
evita que eu me sobrecarregue emocionalmente. [...] Isso, ele ndo precisa ficar
tentando adivinhar o porqué que eu estou zangada. Eu ja chego e ja falo ‘olha, desse
jeito ndo td dando certo, desse jeito a gente d4 uma alterada, a gente precisa
trabalhar mas junto’. Funcionou melhor para a nossa relacdo! [...] Assim, eu acho
engracado € que assim... o que um diagndstico me possibilitou né? Foi o primeiro
e foi puxando os outros e... melhorou! (MAE-5)

Esses achados refletem aqueles relatados por Bayat (2007) que constatou que familias que
conseguiram aceitar o diagnostico de deficiéncia e trabalharam juntas para superar as
adversidades associadas e manter a integridade da unidade familiar se adaptaram melhor do
que aquelas que ndo o fizeram. Essas familias foram capazes de perceber a situacdo que
enfrentavam como um desafio que poderia ser superado juntos, assim como as familias deste
estudo. Quando convidados a falar dos pontos fortes da familia, a MAE-2 e o PAI-2
concordaram que a comunica¢do aberta facilitou o enfrentamento, aumentando os

sentimentos de unido e cooperagdo, como se 1€ na narrativa:

Olha, eu acho que primeiro €... 0 nosso companheirismo. Enquanto principios de
familia, né? E claro que a gente tem pontos diferentes, que a gente tem
divergéncias, mas a gente tenta fazer um didlogo para que as coisas acontecam de
forma mais harmoniosa, vamos dizer assim. Mais para o interesse comum da
familia, né? Acho que esse € o ponto principal. E também tem que ter amor, tem
que ter desprendimento e tem que ser otimista. A gente v€ tantos casos de sucesso
com as criangas com autismo, entdo assim, me faz acreditar que meu filho também
vai ser um caso de sucesso. Quando eu falo sucesso, eu ndo penso no meu filho
médico, phd da universidade... eu penso nele como uma pessoa independente
(MAE-2)

Os comportamentos de resolu¢do de problemas e enfrentamento sdo aqueles processos
instituidos pela familia na tentativa de reduzir o niimero e a intensidade das demandas,
adquirir e empregar recursos para administrar a situacdo causada pelo estressor
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1996). Taanila et al. (2002), como mencionado anteriormente,
descobriram que as familias com alto nivel de enfrentamento tinham mais recursos
disponiveis e se engajaram em uma gama mais ampla de respostas de enfrentamento do que

as familias com baixo nivel de enfrentamento.
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Nesse estudo, ter o foco no problema foi uma estratégia empregada para ampliar as
possibilidades de resolutividade do problema. A mae relatou que busca empregar esforcos
para resolver ou atenuar os efeitos de um desafio por vez, conforme a sua prioridade ou
importancia:

S6 que deu que eu percebi que eu ficando triste ou ndo, eu precisava agir. Nao
adianta eu ficar com pena de mim mesma, porque nao era sobre mim, era sobre o
Augusto. E ele ndo podia esperar eu me recuperar disso. Entdo ele ndo tinha,
assim... eu acho que o qué me ajudou muito a superar mesmo, foi isso de ver que
eu ndo tinha tempo a perder, eu nio podia ficar sentindo, me negando (MAE-4)

Evitar possiveis estressores foi uma estratégia de enfrentamento do problema, mas que
emergiu nas narrativas com o objetivo de evitagdo de determinados ambientes; em alguns
casos, da interacdo com determinadas pessoas da familia extensa; na percep¢ao de limites
pessoais; e em atividades especificas que desencadeavam respostas comportamentais

inadequadas que comprometeriam o bem-estar da crianga e do grupo familiar.

E uma coisa que eu percebo e ele... quanto mais ele sente seguranga no que ta
acontecendo ao redor dele, melhor o desenvolvimento dele. Entdo muitas vezes a
minha preocupagdo ¢ me antecipar as possibilidades de instabilidade pra nao
prejudicar esse processo de desenvolvimento dele (MAE-1)

E ai eu, uma coisa que eu tenho tentado e controlar nesse sentido, perceber mais
quando eu estou ficando mais ansiosa e nao deixar o chegar a ponto de da ansiedade
me incapacitar de novo (MAE-3).

Em contraste com as estratégias de evitacdo do estressor exemplificadas anteriormente,
alguns participantes utilizaram estratégias de enfrentamento para ganhar resolutividade e
para fortalecimento pessoal que auxiliaram em momentos estressantes. Por exemplo:
conversar e tecer partilhas de experiéncias com outros pais de criangas com TEA e
profissionais, para promover o esvaziamento e elaboragdo pessoal; estabelecimento de
rotinas visuais para oferecer previsibilidade a crianga; algumas maes mencionaram que a
acoes religiosas ou espirituais, como meditacdo e a oragdo; e acessar a rede de apoio para ter
um tempo a sds com o companheiro para conversar e resolver questdes familiares ou tomar

decisQes.

E ai ¢ esse o objetivo mesmo, apoiar. Eu sou essa pessoa que gosta de falar, que
gosta de compartilhar experiéncias, eu gosto de... de colocar isso pra fora. Eu tenho
essa necessidade. Isso é uma coisa que eu confio no processo, tanto no processo de
terapia quanto no processo da bariatrica. Que eu precisava colocar isso pra fora,
porque eu tava colocando muito pra dentro e, € isso (pausa emocionada). Entdao eu
aproveito essas oportunidadezinhas, se for pra ajudar alguma coisa no processo
de... da gente entender mais o autismo e da gente dar melhores condigdes pros
nossos filhos, ento eu té totalmente, eu t6 100% (MAE-1).

69



Entdo em momentos que a gente sabia que precisava ter uma conversa, ¢ por
exemplo, que nem essa questdo agora do financeiro, ia mexer com a gente, ia deixar
a gente, né, estressado: ‘Mae, pega o FILHO-6, leva ele prai!’. Porque realmente
mexia muito com ele, né. Nao so questdo dele ficar triste ou amoadinho, né. Mas
de deixa-lo, é... irritado e de fazer, de acionar um gatilho pra ele ter uma crise, né
(MAE-6)

Entdo por exemplo ia num ambiente assim, a gente tinha que ficar meia hora do
lado de fora, quarenta minutos até ver se ele aceitar entrar. Entdo assim, me
organizar, avisar ele, foto do lugar que a gente ia, explicar o qué que era, os horarios
também... Porque quem tem crianga ja sabe, né? Que chega num horario a crianca
vence e ndo da mais. E a gente comegou a perceber assim, por exemplo, ele tava
num lugar, se ele pedia pra ir embora... o pedir pra ir embora que ele ndo falava,
ele pegava a mochilinha dele e o dinossauro de pelucia dele e chegava na mao da
gente. E a gente sabia que nada de bom acontecia depois que ele pedia pra ir embora
(risada) (MAE-4)

Segundo McCubbin et al. (1996) existem varios fatores de prote¢ao que desempenham um
papel decisivo na adaptacdo familiar e, em ultima andlise, na qualidade de vida de cada
membro da familia. Dentre estes fatores estes autores destacaram: a comunicagao aberta entre
os membros da familia; a manutencdo da flexibilidade familiar; a coesdo; os papéis
ocupacionais exercido em cada subsistema considerando seus limites, rotinas, tradigoes,
celebragdes; a avaliacdo familiar positiva; os métodos de enfrentamento; a habilidade de
resolugdo de problemas; a constitui¢do de uma rede de apoio social familiar e na comunidade;
e crencas religiosas ou espirituais. Portanto, tal qual expresso nas narrativas, o proprio
sistema familiar desempenha um importante papel no processo de adaptacao aos impactos
causados pelos estressores. Importa destacar que, ainda que os momentos desafiadores
impostos pelas adversidades tenham sido bem descritos nos relatos apresentados, as
narrativas dos entrevistados indicam que ¢ preciso enfocar os fatores de protecao que

potencializem a adaptacdo familiar.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo deste estudo foi compreender o processo de adaptagdo de familias de criangas
com diagnodstico de transtorno do espectro autista e torna-se necessario tecer algumas
consideragdes no que diz respeito aos resultados obtidos, assim como as suas implicacdes e

limitagdes e, por fim, dar sugestdes para pesquisas futuras.

O Modelo de Resiliéncia Familiar de McCubbin e McCubbin (1993) se mostrou eficaz para
guiar a compreensdo do processo de adaptacdo vivenciado pelo sistema familiar. As
narrativas deste estudo apresentaram conteudos permeados por vivéncia que sinalizaram
interacdes entre os diferentes subsistemas familiares, assim como revelou o impacto que ante
o confronto com o evento estressor desencadeador da crise, no caso, o diagndstico de TEA.
Nesse contexto, os conteudos temadticos delinearam a percep¢do dos primeiros sinais e
sintomas do TEA até a nomeagdo diagndstica e, por conseguinte, a angustia e soliddo dos
participantes diante da falta de acolhimento, escuta ativa e validagdo das suspeitas de
alteragdes no desenvolvimento do filho. A busca por respostas que pudessem explicar as
alteracdes de desenvolvimento foi solitaria na maioria dos casos e a percep¢do materna foi

desqualificada por conjuges, familiares, amigos e, inclusive, por profissionais de saude.

O momento do diagnostico formal emergiu como um evento significativo de tal importancia
que exerceu forte influéncia na elaboracdo e aceitacdo do diagnostico e na adesdo ao
tratamento da crianca. As lembrangas deste momento foram relatadas vividamente e
ressaltam a importancia da escuta qualificada e, sobretudo, uma abordagem respeitosa e
acolhedora que possibilite o esclarecimento das dividas e a apresenta¢do de uma perspectiva
prognostica positiva no futuro, assim como de orientagdes que conduzam os pais no cuidado

diario e acesso ao tratamento baseado em evidéncias.

Notadamente, o diagndstico de TEA nao foi o Gnico evento estressor a impactar o sistema
familiar, outros eventos normativos como o nascimento de outro filho, € ndo normativos,
como a pandemia, contribuiram para a desestabilizacdo dos padrdes de funcionamento
familiar. Considerando as alteragdes ¢ conflitos relacionado ao funcionamento familiar, a
analise das narrativas destacou dois temas principais: a centralidade do cuidado e a

ressignificagdo dos papéis ocupacionais. A centraliza¢do do cuidado da crianga com TEA
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demanda uma reorganizacdo do ambiente, das rotinas cotidianas, nas relagdes internas e
externas ao nucleo familiar, além de ajustes nas ocupagdes pessoais dos outros membros da
familia, particularmente da mae. Todas as narrativas evocaram a relagdao da mulher com a
multiplicidade de papéis exercidos no cotidiano. Nesse sentido, o apoio social profissional,
arede de apoio da familia extensa e a divisdo de tarefas emergiram como estratégias potentes
para atenuaram a sobrecarga materna, contribuiram para o fortalecimento do subsistema

conjugal, melhorou a percepcao de funcionamento da dinamica familiar.

O tema avaliag@o familiar no contexto do autismo, destacou como as familias participantes
teceram as elaboracdes ao longo do processo de adaptacdo. Uma vez que o desfecho da
avaliacdo familiar, seja ela positiva ou negativa, pode determinar na escolha de estratégias
de enfrentamento e resolucdo de problemas. As narrativas destacaram como os valores,
crencas, etnia e cultura podem exercer forte influéncia na avaliagdo familiar, modelando as
elaboracdes e comportamentos dos envolvidos. Nesse cenario, as herangas socioculturais
estruturais desfavorecedoras, conduziram a elaboragdes permeadas pelo medo, estigma,
preconceito e ndo aceitagao. Contudo, foi possivel observar a significagdo e ressignificagao

positiva do processo vivenciado com declarada percepg¢ao de crescimento pessoal.

Um aspecto a se considerar na adaptacdo entre familias de criancas com TEA ¢ que, o
processo de adaptagao ocorre ao longo de toda a vida. Ao contrario de outras crises na vida
familiar, o TEA ndo € um estressor que requer apenas um periodo de adaptagdo. Mesmo que
a familia encontre uma dinadmica de funcionamento que garanta o desenvolvimento, bem-
estar e satisfacdo individual e do grupo, ndo ¢ possivel garantir a constancia. Novos
estressores podem surgir, pois mudancas normativas € ndo normativas no sistema familiar
podem alterar a sua dindmica funcionamento ao longo dos ciclos da vida. Portanto, devido
aos aspectos peculiares do seu desenvolvimento, as familias de criancas com TEA também
podem encontrar novos desafios e reiniciar o processo de adaptagdo ao longo dos ciclos da

vida.

No que diz respeito as implica¢des para a pratica clinica, os resultados deste mostram que as
familias enfrentam um grande desafio durante o processo de adaptacdo. Contudo, essa
jornada pode ser apoiada pelos profissionais de saude, pois o processo de adaptagdo pode ser
aprendido e, desse modo facilitado ou fomentado. O Modelo de Resiliéncia Familiar pode

ser uma ferramenta util para orientar a avaliagdo e intervengdes direcionadas a familia, com
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o respaldo de evidéncias confidveis. O cuidado da criangca com TEA pode ser incrementado
com o engajamento dos pais nas intervengdes, porém pode ser efetivamente potencializado
se o tratamento romper os limites do cuidado centrado no individuo e avangar, tornando o
sistema familiar alvo de acolhimento e intervencdo, de forma a apoiar o processo de
adaptacao da familia ao contexto do TEA. Nesse sentido, destaca-se estratégias tais como: a
escuta cuidadosa e o acolhimento dos familiares da crianga; a avaliagdo criteriosa dos padrdes
de funcionamento familiar, em particular as manifestacdes ocupacionais familiares e
individuais; assim como, o aconselhamento e a orientacdo que apoiem a avaliacdo familiar e
auxilie na construcao de significados positivos do processo vivenciado; e, por fim, apresentar
estratégias de enfrentamento e resolu¢do de problemas que respeitem as crengas, valores,

cultura e etnia da familia.

Hé varias limita¢des do estudo a considerar. Em primeiro lugar, apesar de alguma diversidade
de localizagdo geografica favorecida pela coleta a distancia, a amostra de participantes
apresentou caracteristicas semelhantes como estabilidade laboral e financeira, estrutura
familiar nuclear, nivel de escolaridade superior, acesso a servigos de saude privados, acesso
a informagao facilitado. Todas estas caracteristicas configuram como fatores de protecdo para
atenuar os efeitos da crise familiar, contudo podem ser considerados como um grupo que
representa apenas uma parcela da populagao brasileira. Compreende-se que em um estudo de
abordagem qualitativa os significados construidos pelo grupo se sobrepdem as tentativas de
generalizacdo cientifica. Contudo, a analise de conteido deste estudo incorre em
questionamentos sobre como se da processo de adaptacdo familiar no contexto do TEA em
familias que apresentem diferentes estruturas (monoparental, estendida etc.), com variados
niveis socioeconomicos ¢ com diversidade cultural, de raga ¢ etnia. Outra limitag¢ao incorre
no fato da experiencia relata ser narrada por um grupo constituido principalmente por maes.
Embora a narrativa do grupo seja relevante, a percepcao de outros pais e demais membros da

familia pareceram essenciais para capturar a totalidade do processo de adaptagdo familiar.
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Consideragbes sobre oa Termos de aprasentagdo obrigabdria;
Foram envisdos 08 seguinies documentos revisados:

- Informacdes basicas do Projeto, confendo a versdo alualizada na Flataforma Brasil.

- Projeto Complets com oF Scréscimos sobre os procedimentos de selecio da amostra & colets de dados.

- Cronograma revisado no gual consta gue & data para inlclar o contato com os participantes do eabedo &
010213021 & para o inclar as entrevistas & 100022021,

- Orcamento. com reducio ¢o valor iotal de gastos, uma vez que foram retirados custos com material de
conswmo & equipamentos que ndo serfio necessarios apbs modificacio do

Ermdarogo: Awx. Presidents Anliink Cartos, BEIT 27 Ad 51 2005
Baimo:  Lmnedscs Admenisratha il CEF: 31270-851
LF: MG Mumiciplo: EELO HORZONTE
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procediments de coleta de dados que serd ne formato online.

- Termas de Consantmento Livre & Esclarecido [TCLE) reformulado segunds as axgénciss do CEP-LIFMG.
- Carta resposta ao CEP-UFMG na qual foram detathadas todos as modificacdes apresentadas na
documeniagdo atualizads e apresentados os esclerecimenios sobre a5 dividss leventadas no ditimo
parecer do CEP-UFMG sobre os procedimenios da pesguisa.

Recomendagbes:

Ravigar o texto do TCLE para comglr emos de digitaclo & aumentar a clareza de alguns trechos, comdac

- na frage “WVace podera optar por utilizar por ubilizes & camess de vidao ou nan” na qual a expressio “por
utilizar" sparece duplicada.

- onde consia “Em caso de denunciss ou reclamacoes”, sugere-se substituir por “Em ceso de dividas ou
reclamacoas”

- @ sigla TCLE aparece ao final sem que ala tenha sédo apresentada ao longe do tedo junto & escrita por
axtensn.

Conclusées ou Pandéncias e Lista de Insdequages:

Considerandn gque o8 peaquisadores atenderam as todes as exigéncla & recomendacies do CEP-UFMG,
somos favoravels 8 aprovacen do projeto.

Consideractes Finals a critério do CEP:

Tendo em vista & legislagdo vigenie (Resocluglo CHNE 466/12), o CEP-UFME recomenda aos
Paspusgdores: comunicar 1oda & quakyess alberachs do projeto & oo teamo de consentimeanio via emenda na
Plataforma Brasil, informar imadiatamants gualyuer avenlo adverso ooorrido duranta o deservolvimenin da
pasguess (vis documental encaminhada em paped), spresentar na forma de notificacdo relatdrios parcisss oo
andamentos do mesmo & cada 06 (sels) meses e ao férmino da pesguiss encaminhar a este Comité um
sumario dos resultados do projeto (relatdrio final).

Este paracer fol elaborado baseado nos documentos abalxe relaclonados:

[~ Tipo Docemento Arquive Postagem Avtor BAuachs

Informagtes Basicas| PE_INFORMAGOES_BASICAS DO _P | 201202020 Acsitn

oo Pro ROJETO 1624501 paf 08:33:01
TEE]I ¥Emm o0& |TCLE Carta_Convitepdl 1 POLLTANME MARLA| Acelto

Enderogo:  Av. Fresidorie Anldnio Carkes.BEIT 2° Ad 51 2005
Bairo:  Umidaces Sdminisaia |1 CEP: 31.370.501

UF: WG Municipio: BELD HDRIZONTE

Tolefono: (3134054552 Esmal: coepiEppgmg be
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Assentimento | TCLE Cara_Convite.pd DE:3131 |DE LIMA Aceito
Justificativa de ALCANTARA
ﬁ%s CAMTA_NESPUSTA_COEP asanadap] 200122020 |POLLTANNE MARIA| Aceio
dt DE29-26 | DE LIMA
ALCANTARA
Degamento ORCAMENTOLpdf 201212020 | POLLYANNE MARIA| Aceito
0B:27-20 | DE LIMA
ALCANTARA
Cronograma CRONOGRAMA pdl 20 2030 |POLLYANNE MARIA| Aceito
082714 |DE LIMA
Projeio Detalhado | |PROJETD VERSAD ATUALIZADA C | 2011272020 BT ARRE WARIA| Ao
Brochura DEP paf 082701  |DE LIMA
T 2 o e T S ey LT L AR A T R
CEF 4454412 pdf 18:11:15 |DE LIMA
[Folha e Rosto Folhaderostopropelob ollyanne. pdr m% Aceito
064248 |DE LIMA
_ ALCANTA
Cuitros Parecarcamara. pdf 02093020 |POLLYANNE MARLA| Acsito
163222 |DE LIMA
ALCANTARA
Dutros ROTEIRC.pdf 0208/2020 | POLLYANNE MARIA| Aceito
16:04:30 | DE LIMA
ALCANT
Cwstros CUES TIOMNARID, paf OZ032020 | POLLYANNE MARIA] Aceio
16:03-12 |DE LIMA
ALCANTARA

Siuacio do Paracer:
Aprovado

Mecessita Apreciacio da CONEP:

Mao

BELO HORIZONTE, 27 de Janero de 2021

Assinado por:

Crissia Carem Paiva Fontainha
(Coardenadona))

Emdaragn: Ay, Presidents Aniink Carlcs, BEZT 2° Ad 51 F005

Babro:  Unsdade Admessstraina

UF: WS

Toletone: (3134054502

CEF: 31:270-804
Municipin: BELD HORIZONTE

E-mall: cocpgSprpg ofmg.br




APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos vocé a participar de forma voluntaria da pesquisa: ADAPTACAO E RESILIENCIA EM
FAMILIAS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA desenvolvida pela
mestranda em Estudos da Ocupagdo da Universidade Federal de Minas Gerais, Pollyanne Maria de Lima
Alcantara e orientada pela Prof* Dr* Cristiane Miryam Drumond de Brito.

Por favor, leia com atengéo e calma as explica¢des que informam sobre os procedimentos desta pesquisa.

OBJETIVOS E JUSTIFICATIVA:

O objetivo desta pesquisa € compreender o processo de adaptagdo e resiliéncia vivenciado pelas familias de
criangas que receberam diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, a partir da percepgdo dos pais e das
maes.

Quando uma crianga recebe o diagnodstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) todo o grupo familiar
podera vivenciar inimeros desafios ¢ a necessidade se adaptar as novas demandas de cuidado da crianca.
Conhecer as vivéncias do grupo familiar a partir da perspectiva dos pais e das maes podera auxiliar na
identificagdo de fatores que possibilitem apoiar a adaptagdo e a resiliéncia de familias de criangas com TEA.

PROCEDIMENTOS:

Caso vocé aceite participar, a pesquisa sera realizada em duas etapas:

e Na primeira etapa vocé respondera a um questionario sociodemografico com informagdes sobre o seu
nucleo familiar. O tempo estimado para responder ao questionario é de 15 minutos e vocé podera
respondé-lo conforme sua disponibilidade. O questionario seré disponibilizado online pela plataforma
GoogleForms.

e  Apos essa primeira etapa, uma das pesquisadoras podera entrar em contato para marcar uma entrevista.
Essa entrevista sera realizada a distincia de forma online e com duragdo de aproximadamente 40 a 60
minutos. Vocé podera optar por um local e horario nos quais se sinta confortavel. Para realizar a
entrevista vocé podera utilizar o seu celular ou um computador com acesso a internet e podera optar
pelo uso de aplicativos de conferéncia online acessiveis para vocé, tais como: o Skype, Google Meeting
ou outro de sua preferéncia.

e Se vocé consentir, toda a entrevista sera gravada por um gravador de voz e transcrita pela pesquisadora
logo apds a entrevista para garantir a reprodug¢ao fiel das suas respostas. E, se for do seu desejo, vocé
podera ter acesso a gravagdo e a transcricdo. Além disso, vocé podera solicitar o ndo-uso do registro
mesmo apods a entrevista ter sido concluida.

Sua participag@o neste estudo € voluntaria e em decorréncia dela vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro,
assim como ndo terd nenhum gasto por participar desse estudo. Vocé podera desistir de participar desta pesquisa
e retirar o seu consentimento a qualquer momento, sem qualquer prejuizo ou constrangimento. Além disso, tera
direito a requerer indenizagdo diante de eventuais danos sofridos em decorréncia deste estudo.

Se vocé tiver duvidas sobre esta pesquisa ou este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido podera
esclarecé-las com as pesquisadoras responsaveis, antes ou mesmo depois de assina-lo.

MANUTECAO DO SIGILO E PRIVACIDADE:
As pesquisadoras se comprometem, segundo a Resolucdo 466/12, a manter seu anonimato, privacidade e o
sigilo absoluto de dados confidenciais, além de assegurar que a sua privacidade sera respeitada.

Para minimizar os riscos de quebra de sigilo serdo tomadas as seguintes providéncias:
e Paraassegurar sigilo neste formato de entrevista online, sugerimos que vocé escolha um local tranquilo
e confortavel, que garanta a sua privacidade durante a realizagdo da entrevista. Vocé podera optar por
utilizar por utilizar a cdmera de video ou ndo. Ressalta-se que a sua imagem nao sera registrada durante
a entrevista.



e Voceé receberd um numero de identificacdo, preservando o sigilo e confidencialidade das informagdes
pessoais;

e Para seguranga das informagdes oferecidas e confidencialidade, apenas as pesquisadoras responsaveis
terdo acesso as suas respostas.

e Os resultados desta pesquisa ser@o utilizados exclusivamente em publicagdes e/ou eventos cientificos
e serdo apresentados apenas de forma agregada e nunca individualmente;

e E, apos o término da pesquisa os dados ficardo sob posse da pesquisadora orientadora, na propria
universidade em gabinete pessoal, e serdo armazenados por até 5 (cinco) anos a fim de garantir a
confiabilidade e seguranga dos dados coletados.

RISCOS:

O risco identificado nessa pesquisa € a possibilidade de vocé se sentir constrangido, emocionado ou cansado ao
responder a alguma pergunta contida no questionario sociodemografico ou na entrevista. Para dirimir tal risco,
vocé podera conversar com a pesquisadora ou até mesmo se recusar a comentar assuntos que lhe causem
constrangimentos. Vocé podera interromper a sua participagdo a qualquer momento para retornar quando se
sentir tranquilo e descansado. Também podera optar por abandonar a pesquisa sem qualquer prejuizo ou
constrangimento.

BENEFICIOS:

Nao haverd beneficios diretos aos participantes, mas esta pesquisa podera contribuir para aprofundar o
conhecimento sobre a resiliéncia familiar e, principalmente, para orientar agdes de cuidado e apoio oferecidos
pelos profissionais de saude as criangas com TEA e suas familias, promovendo o fortalecimento do sistema
familiar durante a adversidade. E, em uma esfera ampliada, podera embasar politicas publicas que respeitem as
especificidades de cada familia.

CONTATO:

No caso de qualquer divida sobre esta pesquisa vocé pode entrar em contato com a pesquisadora Pollyanne
Maria de Lima Alcantara, estudante de mestrado da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), sob
orientagdo da professora Dr* Cristiane Miryam Drumond de Brito. Emails: cdrumonddebrito@gmail.com ou
pollyannealcantara@gmail.com. Celular e Whatsapp: (31) 99232-2315.

Em caso de denuncias ou reclamagdes sobre sua participacao e sobre questdes éticas do estudo, vocé€ podera
entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG) que fica localizado na AV. Presidente Antonio Carlos, 6627, Pampulha - Belo Horizonte - MG
- CEP 31270-901Unidade Administrativa II -2° Andar - Sala: 2005Telefone: (031) 3409-4592 - E-mail:
coep@prpq.ufmg.br. Horario de atendimento: 09:00 as 11:00 / 14:00 as 16:00.

O COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP): O papel do CEP ¢ avaliar e acompanhar os aspectos éticos
de todas as pesquisas envolvendo seres humanos. A Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) tem
por objetivo desenvolver a regulamentacdo sobre protecdo dos seres humanos envolvidos nas pesquisas.
Desempenha um papel coordenador da rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) das institui¢des, além de
assumir a funcdo de 6rgdo consultor na area de ética em pesquisas.

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:

Apos ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos,
potenciais riscos € o incomodo que esta possa acarretar, ao clicar no botdo abaixo, o(a) Senhor(a) concorda em
participar da pesquisa nos termos deste TCLE.

Vocé consente em participar da pesquisa?
() Declaro que li 0 esclarecimento, estou ciente e de acordo em participar da pesquisa acima mencionada.
() Li o termo e ndo concordo em participar da pesquisa.

Caso deseje receber uma cdpia das suas respostas, assim como posteriormente o resultado desta pesquisa,
assinale o campo a seguir:
() Desejo receber os resultados da pesquisa. e-Mail para envio:

Caso ndo concorde em participar, apenas feche essa pagina no seu navegador.
Caso deseje ter uma copia deste documento em PDF, clique neste link para download.



APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Matriz do questionario disponibilizado online.

Nome do participante: Idade:

Escolaridade:

Exerce atividade remunerada atualmente? o Sim o Nao. Se sim, qual?

Estado civil:

Professa alguma crenga religiosa? o Sim o Nao Se sim, qual?

Qual a sua cidade e estado de domicilio?

Qual o rendimento familiar mensal, baseado no salario-minimo (valor R$ 1.100,00)?

Menos de 1 salario-minimo; Até 1 salarios minimo; Até 2 salarios minimos; Até 3 salarios minimos;
Até 4 salarios minimos; Até 5 salarios minimos; Até 6 salarios minimos; Até 7 salarios minimos; Até
8 salarios minimos; Até 9 salarios minimos; Até 10 salarios minimos; Acima de 10 salarios minimos

e Quantos filhos vocé tem?

¢ (Quantos filhos residem com vocé no mesmo domicilio?

e Qual o seu grau de parentesco com a crianga com Transtorno do Espectro Autista? Pai; Mae;

Outro.

Se outro, qual o lago de parentesco?

Vocé reside no mesmo domicilio da crianga com Transtorno do Espectro Autista? Sim; Nao

Qual a idade da crianga com Transtorno do Espectro Autista?

Quem ¢ o cuidador principal da crianga com Transtorno do Espectro Autista?

Qual(is) tipos de acompanhamento terapéutico conduzido por profissional a crianga com

Transtorno do Espectro Autista realiza atualmente (pode marcar mais de uma op¢ao).

e Nenhum; Terapia Ocupacional; Fonoaudiologia; Psicologia; Fisioterapia; Educagao Fisica;
Psicopedagogia; Musicoterapia; Outros. Se outros, qual(is)?

e Seu filho recebe atendimentos terapéutico profissional oferecidos...

e pelo Sistema Unico de Saude (SUS); por Plano de Saude Privado; por ONGs ou Institui¢do
Filantropica; por atendimento profissional particular; por atendimento profissional voluntario
ou gratuito; Outros. Se outros, qual(is)?

A segunda fase desta pesquisa compreende uma entrevista online com perguntas sobre o processo de
adaptagdo que voceé e a sua familia vivenciaram depois do diagndstico de Transtorno do Espectro
Autista da sua crianga. A entrevista serd agendada via whatsapp em dia e horario conforme a sua
disponibilidade. Vocé concorda em participar da entrevista online? Sim; Nao

Se sim, por favor, registre aqui o seu numero de celular:

Obrigado por sua contribui¢do nessa pesquisa!

A sua participacao nessa pesquisa contribuird para aprofundar o conhecimento sobre o processo de
adaptacao e de resiliéncia de familias no contexto do Transtorno do Espectro Autista, que poderdo
orientar acdes de cuidado e apoio oferecidos por profissionais de saude as criangas com TEA e suas
familias.




APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

CODIGO: Pai( ) Miae( ) Namero ( )

Data: / /2021 Horério Inicio: H min Horario Final: H min

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA
Baseado no Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajuste ¢ Adaptacdo Familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993)

% Apresentagoes.
% Esclarecimentos sobre a pesquisa € consentimento.
% Entrevista:

EVENTO ESTRESSOR; ACUMULO DE ESTRESSORES; AVALIACAO DO ESTRESSOR
Como vocé e a familia receberam o diagnostico do seu filho?
Quais sao os desafios que sua familia enfrentou logo ap6s o diagnodstico?

PADROES DE FUNCIONAMENTO FAMILIAR
Houve necessidade de realizar alguma mudanga na sua vida ou na organizagdo da familia?
Apo6s o diagndstico, vocé e os outros familiares tém tempo para atingir seus interesses pessoais?

RECURSOS DA FAMILIA (familia nuclear; familia extensa; apoio social da comunidade)

Alguma caracteristica da sua familia ou dos membros contribuiu para lidar com as situagdes dificeis?
Vocés buscaram e receberam algum tipo de apoio ou recurso? Que tipo?

Voce e a sua familia tiveram apoio necessario para aliviar o estresse?

Como os afetos sao demonstrados e acolhidos na sua familia (raiva, amor, magoa, etc)?

ENFRENTAMENTO E RESOLUCAO DE PROBLEMAS

Quais foram as estratégias que vocé e a sua familia adotaram para enfrentar e resolver os problemas
apresentados?

Como vocé e a sua familia conversam e compartilham os problemas?

AVALIACAO FAMILIAR

Como vocé percebe a sua familia atualmente?

Quais s3o os sonhos e expectativas para a sua familia no futuro?
Quais sdo as suas expectativas para o futuro do seu filho?




