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Resumo

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento que
apresenta sintomas que podem ser de dificil manejo para os pais durante a rotina didria. O
presente trabalho consiste em uma revisdo da literatura cujo objetivo ¢ buscar compreender
como as familias lidam com as dificuldades apds o diagndstico de TEA do filho. A pesquisa foi
realizada na base de dados Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) e Biblioteca Virtual em Saude (BVS). Os descritores utilizados foram: parental
resilience e autism. A amostra final resultou em onze artigos e apresentou uma relagdo entre
resiliéncia parental, estresse parental e apoio social. Os estudos destacam que pais que recebem
um apoio social tendem a apresentar um menor estresse parental e, consequentemente, uma
maior resiliéncia. Destaca-se também a relevancia de intervengdes com os pais que foquem em
sentimentos de autoeficacia, gestdo de comportamentos inadequados e/ou emocionais e a
importancia do apoio social, uma vez que os cuidadores se sentirdo preparados para lidar com
as adversidades de forma auténoma e segura. Os dados revelaram a necessidade de mais
pesquisas nessa area, pois fica nitida a importancia de capacitar, engajar, instruir e preparar a

familia para a nova caminhada frente ao diagnostico de TEA do filho.

Palavras chaves: resiliéncia parental, estresse parental, transtorno do espectro do autismo



Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that presents symptoms
that can be difficult for parents to manage during their daily routine. The present work consists
of a literature review whose objective is to seek to understand how families deal with difficulties
after the diagnosis of ASD in their child. The research was carried out in the database
Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) and Biblioteca
Virtual em Saude (BVS). The descriptors used: parental resilience and autism. The final sample
resulted in eleven articles and presented a relationship between parental resilience, parental
stress, and social support. Studies highlight those parents who have social support tend to have
less parental stress and, consequently, greater resilience.

The relevance of interventions with parents that focus on feelings of self-efficacy, management
of inappropriate and/or emotional behaviors and the importance of social support, as caregivers
will feel prepared to deal with adversities autonomously and safely. The data revealed the need
for further research in this area, as it is clear the importance of training, engaging, instructing,

and preparing the family for the new journey in the face of the child's ASD diagnosis.

Keywords: parental resilience, parental stress, autism spectrum disorder
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ¢ um transtorno do
neurodesenvolvimento, ou seja, ha alteragdes cerebrais que podem ocorrer antes, durante e logo
apos o nascimento. Segundo o DSM-V, esse transtorno se caracteriza por déficits na interagao
social, na comunicagdo social e presenca de padroes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades. Esses sintomas devem estar presentes desde o inicio do
desenvolvimento e devem causar prejuizos nas diversas areas da vida do individuo (APA,
2013).

Segundo Abreu e Teodoro (2012), quando uma crianga comega a apresentar os sintomas
do autismo pode acarretar mudangas no contexto familiar, uma vez que sdo modificadas a rotina
da familia e as emocgdes dos individuos que convivem com a crianca. Pelo TEA se caracterizar
por déficits significativos no desenvolvimento global da crianga, a longo prazo pode causar uma
exaustdo nos pais. Caso haja problemas comportamentais que configurem um quadro mais
grave, no sentido de demandar mais suporte para realizar as atividades, podem exacerbar o
potencial estressor para essas familias.

Hastings et al. (2005) apresentaram uma discussao sobre o estresse parental de pais de
criangas com autismo em idade pré-escolar. O objetivo da pesquisa era abordar as relagdes entre
as variaveis: filho com autismo, mae e pai/parceiro. Pais de 48 criangas com autismo (48 maes
e 41 pais) relataram sobre as caracteristicas da crianca e seu proprio estresse e saude mental.
Foram usados um questionario demografico e algumas escalas comportamentais para a crianca
(para pontuar problemas de comportamento e comportamento adaptativo) e um questionario de
triagem de autismo. Para medir a satide mental dos pais foram usadas escalas de ansiedade e
depressdo, uma escala de estresse parental e um inventario de percepgdes parentais. Os achados
desse estudo apontam que as maes relataram mais depressdo, mas também percepgdes mais
positivas do que os pais. O estresse materno foi afetado positivamente pelos problemas de
comportamento do filho e depressao do parceiro. Enquanto o estresse paterno ndo foi associado
com caracteristicas da crianca, mas pela depressao da parceira.

Hastings et al. (2005) discutiram esses achados e uma possivel explicagdo para a
descoberta das maes serem mais afetadas pelos problemas de comportamento do filho. Este fato
acontece porque, geralmente, as maes sdo quem se envolvem mais nas rotinas de cuidado da
crianga. Ja sobre o achado da relag@o do estresse parental e a depressdo do parceiro, a explicagao
para esse efeito pode ser a interrup¢do do apoio conjugal. O estresse dos pais, geralmente, ¢

reduzido por um forte apoio conjugal, porém quando o parceiro também estd deprimido, ele



estard menos disponivel para o outro. Assim, o estresse pode tornar-se elevado para ambos os
parceiros.

As familias reagem de formas diferentes ao se depararem com uma crianga com
diagnostico de TEA: algumas apresentam sentimentos negativos e outras positivos. Algumas
demandam mais tempo para aceitar o diagndstico e comecar a pensar nas medidas necessarias
para o tratamento e outras familias saem da sala do médico ja sabendo o que fazer. Segundo
Madeira (2014) quando os pais apresentam algum conhecimento prévio sobre o TEA,
geralmente, eles tém um processo de adaptacdo menos abrupto e, consequentemente,
apresentaram uma postura de tentar compreender melhor e saber os caminhos para ajudar o
filho(a) a ter uma melhor qualidade de vida. J& os pais que chegam ao consultério sem ter
informagdes sobre o transtorno podem apresentar mais frequentemente sentimentos de
inseguranca, diivida e angustia.

Familias que passam por esse momento pos diagndstico de forma mais positiva,
procurando os possiveis tratamentos e o que de melhor eles podem oferecer aos seus filhos,
podemos observar nelas um comportamento de resiliéncia. A resiliéncia ¢ importante neste
momento, uma vez que os pais quando recebem um diagndstico de TEA precisam passar por
um processo no qual eles irdo repensar varias crencas e conceitos. Por exemplo, qual o
significado desse diagnostico para essa familia e o sistema de crencas relacionado a ele,
construidos ao longo da histéria de cada membro familiar e do grupo.

A resiliéncia comegou a ser estudada com criangas que ndo desenvolviam problemas
psicologicos mesmo em situagdes de vulnerabilidade, como condi¢do de pobreza, violéncia
intrafamiliar e doenga mental dos pais. O estudo da resiliéncia surge, entdo, a partir do momento
em que os pesquisadores querem entender as causas e a evolucdo da psicopatologia (Infante,
2005). Os estudos relacionados a resiliéncia podem ser divididos em dois momentos: estudos
dos anos 70 e os estudos dos anos 90. Infante (2005) se concentra nessa segunda geracdo, em
que os estudiosos procuravam inferir sobre quais fatores estdo presentes nos individuos com
alto risco social, mas que ainda assim conseguem se adaptar socialmente. Esses pesquisadores
entendem a resiliéncia como um processo dinamico em que as influéncias do ambiente e do
individuo interagem e permitem que a pessoa se adapte positivamente, mesmo em situacdo de
adversidade. Esse termo adversidade pode estar ligado a uma gama de fatores de risco, como a
pobreza, mas também a uma situagdo especifica de vida, por exemplo, um diagnoéstico de TEA
para o filho. Os pesquisadores chamam de adaptag@o positiva quando um individuo alcanca
expectativas sociais a uma determinada etapa do desenvolvimento ou quando ndo houve um

desajuste em uma situacdo de adversidade e, assim, surge a adaptagao resiliente.



10

Segundo Infante (2005), a nogdo da resiliéncia como um processo permite entender a
adaptagdo chamada de resiliente como algo que ocorre em fungdo da intera¢do dindmica entre
varios fatores de risco e de resiliéncia, por exemplo fatores familiares, bioquimicos,
fisioldgicos, cognitivos, afetivos, socioecondmicos, sociais e culturais. Em teoria, ao conseguir
explicitar as relagdes entre esses fatores seria possivel entender como ocorre a adaptagdo
resiliente e, assim, elaborar estratégias que possam aperfeicoar e ampliar os éxitos desse
processo.

De acordo com Semensato (2013), a resiliéncia comecou a englobar uma nogao de
adversidade, de superagdo de adversidade e de um processo dindmico que considera os
mecanismos emocionais, cognitivos e socioculturais do desenvolvimento humano. Assim, a
resiliéncia ndo ¢ somente uma resisténcia a situagdes dificeis, mas sim o quanto o individuo
esta fortalecido para enfrentar essa experiéncia.

O estudo de Gardner e Harmon (2002) focou nas experiéncias de seis maes de criangas
com deficiéncia intelectual. Este artigo descreveu as experiéncias maternas sob uma perspectiva
fenomenoldgica, usando metodologia qualitativa. As entrevistas com as maes foram
transcritas, analisadas e chegaram a dez temas relevantes, segundo a defini¢do dos autores:
desenvolvendo um senso de identidade; a jornada emocional; ser um time; o poder de agir;
sendo organizado; usando suportes; meu copo esta meio cheio; eu também tenho necessidades;
ninguém perde e dando sentido a vida. A maioria das familias do estudo que receberam o
diagnéstico de deficiéncia intelectual consideraram o momento muito traumatico, envolvendo
um periodo de luto e de ajuste, mas a forma que elas lidam com essa adversidade e sdo capazes
de viver felizes e satisfeitas varia muito. Podemos observar a resiliéncia nessas maes quando
foram perguntadas sobre a visdo de si mesmas, de suas familias e da vida em geral. Elas viram
a vida de forma positiva desde muito cedo, perceberam seus pontos fortes e sua capacidade de
se organizar e tomar decisoes. Também demonstraram ser realistas quanto as suas proprias
limitagdes e a importancia de cuidar de si mesmas. Essas maes sofreram, mas aceitaram seu
filho com uma deficiéncia sem ressentimento, culpa ou auto pena. Elas receberam suporte de
seus parceiros para trabalhar em equipe e apoio de fora da familia.

Gardner e Harmon (2002) reconheceram que as mulheres desse grupo tinham recursos
disponiveis, como finangas, educagdo e descanso e que outros grupos podem ndo ter. No
entanto, os profissionais que trabalham com essas familias podem fornecer um conhecimento
util para auxilid-los a identificar seus pontos fortes e desenvolver habilidades primordiais para
fortalecer a esperanca de que podem recuperar o controle de suas vidas mesmo em situagdes de

extrema vulnerabilidade e estresse, com seus filhos. O desafio dos profissionais ¢ ajudar a
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familia a encontrar e observar seus pontos fortes e criar uma histéria familiar alternativa que
inclua a alegria e esperanga, mesmo perante as dificuldades reais na rotina que a deficiéncia
pode trazer.

As crencas sdo consideradas um ponto essencial no estudo da resiliéncia, uma vez que
elas sdo as interpretagcdes que as pessoas fazem de suas experiéncias, ou seja, a forma como a
familia vé seu problema pode interferir diretamente na forma de lidar com essa adversidade.
Segundo Semensato (2013), os sistemas de crengas sdo relacionados a resiliéncia, pois
envolvem valores, convicgdes e atitudes que influenciam as respostas emocionais, decisdes e
acdes. Dessa forma, a familia perante os novos desafios precisa construir um novo sentido para
que seja possivel lidar com essa nova situagdo, da melhor forma possivel.

Quando o filho tem o diagnostico de TEA, as crengas sdo impactadas e podem gerar
efeitos na elaboracdo e escolhas para o filho e para a familia. Uma revisdo bibliografica de
Herbert e Koulouglioti (2010) encontrou que as crencas dos pais sobre as causas do autismo
incluem fatores genéticos anteriores a concep¢ao, eventos que cercam o nascimento da crianga
e influéncias ambientais no periodo da primeira infincia. A percepcao dos pais sobre a causa
do autismo pode influenciar suas crengas sobre quais intervengdes podem ser uteis para
minimizar os sintomas. Por exemplo, as expectativas para o futuro de seus filhos podem moldar
seus esforcos para escolher e buscar tratamento. Com ajuda para desenvolver expectativas
realistas, os pais podem estabelecer metas praticas e alcangaveis para seus filhos. Se os pais
estdo envolvidos no processo de desenvolvimento do plano de tratamento, ¢ mais provavel que
as prioridades da familia sejam focadas na crianga e no seu desenvolvimento.

Outro estudo sobre crencas foi o de Harrington et al. (2006) que avaliou as crencas dos
pais de criangas autistas sobre etiologia, diagndstico e tratamento do autismo. Cerca de 62
familias preencheram um questionario perguntando quando os pais notaram problemas
comportamentais ou no desenvolvimento pela primeira vez, quando foram informados do
diagnostico, quao confiantes estavam com a capacidade do médico do seu filho em reconhecer
o autismo, se acreditavam que tinha alguma causa especifica para o autismo dos filhos e quais
medicamentos e terapias alternativas eles experimentaram. Cerca de 26% dos pais responderam
que suspeitavam de uma causa especifica e 45% responderam talvez. As causas mais comuns
que apareceram nos relatos dos pais foram: imunizagdo, predisposi¢do genética e exposi¢ao
ambiental da mae ou crianga.

Trés quartos dos pais expressaram pouca ou nenhuma confianga na capacidade do
médico em reconhecer o0 TEA e os dados das autoras sugerem que um maior atraso percebido

no diagnostico pode levar a uma diminui¢do na confianca desses pais no profissional e um
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aumento no uso de terapias alternativas (Harrington, et al. 2006). Dessa forma, pode-se perceber
o quanto dar suporte aos pais ¢ importante tanto no momento do diagnostico, quanto no pds
diagnostico para, assim, fortalecer o vinculo e aumentar a confianga dos cuidadores com o
profissional. Quando os pais confiam no profissional, eles tendem a seguir as recomendagdes
de tratamento e, geralmente, seguirdo para um caminho de intervencdes com maior eficacia
comprovada. Isso, obviamente, considerando a forma¢do adequada dos profissionais
especializados.

Alids, um ponto importante sobre a adequacdo da formagdo profissional ¢ que no
momento do pos diagnostico os profissionais precisam compreender como a resiliéncia parental
¢ essencial no processo de elaboracdo do diagndstico, uma vez que a interpretacdo dos pais
sobre esse momento vai impactar diretamente na relagdo do casal, relacdo com o filho e escolhas
de tratamentos.

O estudo da Semensato (2013) investigou os indicativos de resiliéncia parental no
processo de comunicagdo do diagnodstico do TEA. A autora fez entrevistas com seis casais que
possuiam um filho com diagnéstico de autismo ha pelo menos dois anos. Ela avaliou algumas
crengas desses pais no processo diagnostico com relacdo aos profissionais, duragao do processo
de avaliacdo, entre outros. No processo diagndstico, os pais relataram a importancia da
percepgao deles de que o profissional tem conhecimento sobre o desenvolvimento tipico e
atipico e a capacidade de perceber pequenas particularidades da crianga. O senso de desamparo
desses pais apareceu relacionado a profissionais que ndo levaram a sério as preocupacdes deles
e crengas de desconfianga quando os profissionais escondem as informagdes dos pais, por
exemplo, evitar dizer que ¢ TEA, falta de conhecimento sobre o transtorno e para responder as
duvidas. Um ponto relevante destacado pela autora ¢ de que os pais se sentem aliviados quando
recebem o diagndstico, uma vez que eles ja haviam percebido algo diferente acontecendo com
a crianga, porém essa sensa¢ao ¢ frequente em pais que ja haviam considerado a possibilidade
do diagndstico de autismo hé algum tempo.

Ainda sobre o estudo de Semensato (2013), a autora também apresentou dados sobre o
impacto do diagnostico na familia. As reagcdes emocionais mais comuns foram o senso de
desamparo com uma rea¢do de negagdo ao diagnostico e sensagao de desanimo. Os pais também
sentiram medo sobre o desenvolvimento do seu filho e como seria o futuro dele e da familia.
Um ponto interessante ¢ que a relacdo do casal apareceu como um senso de amparo pela
capacidade de conversa do casal, mas também apareceu como senso de desamparo com a
diminui¢do da empatia entre o casal, buscando pelo culpado e a vontade de se isolar do parceiro.

A conclusdo da autora ressaltou a importancia de se investir no trabalho com o potencial das
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familias e considerar tanto a avaliagdo como a comunicacdo do diagndstico um processo a
serem acompanhados, uma vez que as familias podem ficar muito vulneraveis quando o senso
de desamparo predomina (Semensato, 2013).

A partir desse panorama, fica explicita a necessidade de investimento em estudos que
abordem as familias que recebem diagnostico de uma crianga com TEA e como capacita-las e
empodera-las para que possam passar pelo processo do impacto do diagnostico de forma a lidar
melhor com as dificuldades que elas podem enfrentar. Segundo Pereira (2011) uma variavel
importante para que a intervencao tenha sucesso € o afeto. A segurancga do afeto que os pais
conseguem transmitir aos filhos ¢ um fator primordial para estimular a aprendizagem e a
curiosidade para buscar novas experiéncias (Pereira, 2011). A participacao dos pais ndo exclui
o atendimento dos profissionais, o objetivo ¢ capacitar essa familia para saber estimular a
crianca em diversos ambientes e na rotina do dia a dia, deixando esse aprendizado dentro do
contexto mais natural possivel, de forma harmoniosa e afetuosa.

Outro beneficio da participagdo dos pais ¢ a questdo financeira, uma vez que
intervengdes precoces € intensivas possuem um custo muito alto, ainda mais se feito por
especialistas. Se o profissional capacita os pais para estimularem o filho durante algumas horas
por dia ou por semana, no final do més eles podem conseguir fazer uma economia consideravel
e, consequentemente, passar mais tempo com a crianca.

O livro “Autismo — Compreender e agir em familia” (Rogers et al., 2012) ¢ usado em
treinamentos de pais, uma vez que o objetivo das autoras foi ajudar os pais e cuidadores a
criarem estratégias para estimular sua crianga com diagnéstico de TEA em atividades
cotidianas. Segundo as autoras hd uma literatura robusta sobre a eficacia de terapeutas
especializados aplicando a interven¢do precoce e existem alguns estudos que demonstraram
que os pais e cuidadores podem aprender estratégias de tratamento tanto quanto terapeutas
formados. Também encontraram que quando os pais aplicam essas estratégias a qualidade das
interagdes entre a crianca e o pai melhoram e as criangas se tornam mais envolvidas socialmente
¢ sua comunicac¢ao também melhora.

Corroborando a ideia de que pais aplicando estratégias em ensino ajudam na intervencao
das criangas com autismo, Warren et al. (2011) realizaram uma revisdo sistematica em que
avaliaram 34 ensaios clinicos de intervencdo precoce. Os autores concluiram que havia, em
2011, evidéncias de que a intervencdo comportamental intensiva proporciona melhores
resultados cognitivos e de linguagem, mas também descobriram que quando os pais aprendiam
e utilizavam em casa algumas estratégias da intervencao, as criangas apresentavam resultados

semelhantes tanto com os pais quanto com os terapeutas. Quando os pais utilizam essas
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estratégias para além das horas que os filhos recebem em outras intervengdes, eles estdo
acrescentando mais experiéncias de aprendizagem durante todos os dias e, assim, ajudando as
criangas a aprenderem cada vez mais em contexto natural.

No estudo de Vismara et al. (2009), as autoras acompanharam oito familias com filhos
diagnosticados com TEA de 10 a 36 meses, durante 12 sessdes semanais de uma hora de
duracdo. Durante as sessdes, os pais aprenderam a aplicar os procedimentos de ensino do ESDM
(Modelo Denver de Intervengdo Precoce). O modelo de intervencdo ESDM foca em
desenvolver a aten¢do, a comunicagdo, as interacdes sociais e brincadeiras. Os objetivos do
estudo eram avaliar a aquisi¢do dos procedimentos de ensino pelos pais, as mudancgas na vida
social e os comportamentos comunicativos da crianca. Como resultado, todos os pais
mostraram melhora no uso das técnicas da interven¢do durante as brincadeiras em casa e
durante as rotinas de cuidado diario. Uma vez aprendida, os pais mantiveram o uso das técnicas
durante todo o periodo de treinamento e ainda 3 meses ap0ds o fim das orientacdes. Quando eles
comecaram a usar as técnicas de intervencao, a maioria das criangas comegou a pronunciar mais
palavras para tentar se comunicar e aumentou os comportamentos de imitagdo. Segundo as
autoras, também foi possivel observar que os pais que aprenderam as técnicas foram eficientes
tanto quanto os terapeutas em ensinar as criangas as novas habilidades.

Um estudo feito por Gomes et al. (2019) avaliou os efeitos de uma intervencao
comportamental intensiva feita pelos cuidadores. Os dados sugerem que quando os cuidadores
(36,4% eram estagiarios de psicologia, 50% pais e 13,6% babas) estavam sob a orientacdo de
profissionais especializados, houve ganhos significativos em todas as 4reas do desenvolvimento
trabalhadas durante as interveng¢des comportamentais intensivas com criangas com TEA. Os
dados também indicam que a presencga ou auséncia da fala, o grau, a idade da crianga e quem
era o cuidador (se era um estagiario ou pais/babds) foram varidveis importantes no efeito da
intervengdo. Sobre essa variagdo no efeito da intervencdo dependendo de quem esté aplicando,
as autoras reforcam que isso ndo deve ser visto como uma limitacdo para a aplicagdo dessa
intervencdo pelos cuidadores. Na verdade, esse dado deve ser visto como um indicador
importante na necessidade de capacitar melhor o cuidador e que, mesmo assim, esta trazendo
resultado e beneficio para a crianga, além de diminuir o estresse parental e os custos da
intervencgao.

Os estudos corroboram a importancia da participagdo dos pais das criangas nas
intervengdes e o quanto pode ser benéfico tanto para o filho quanto para o cuidador. Porém, ¢
importante que haja uma orientacdo dos profissionais envolvidos no caso para empoderar e

preparar os pais para mais esse papel, uma vez que o cuidador assumira mais uma fungao, por
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mais que as técnicas possam ser aplicadas em atividades do dia a dia. Outro ponto importante
¢ que os profissionais com contato direto com os pais devem estudar a resiliéncia parental e
tentar aprender como ajudar essa familia a desenvolver essa habilidade, uma vez que pais
resilientes se engajam nas escolhas de tratamento para o filho e, consequentemente, podem
participar de treinamento de pais para aprenderem estratégias para melhor lidarem com seu
filho perante as dificuldades que aparecem na rotina diaria,

O objetivo do presente estudo foi fazer uma revisdo bibliografica sobre a resiliéncia
parental em pais com filhos com diagnéstico de Transtorno do Espectro do Autismo buscando
compreender como as familias lidam com essa adversidade. A partir desta percepcao,
pretendemos auxiliar no desenvolvimento de estratégias para as familias que estejam com
dificuldades em enfrentar as adversidades da rotina didria ao conviverem com uma crianga com

TEA.

METODO

Foi realizada uma revisao da literatura nos seguintes bancos de dados: Coordenagao de
Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e Biblioteca Virtual em Saude (BVS).
Os descritores usados foram: Parental Resilience e Autism. Os critérios de inclusdo utilizados,
para leitura e andlise foram: 1. artigos nos idiomas inglés e portugués; 2. artigos revisados por
pares; 3. artigos que abordassem especificamente a resiliéncia parental; 4. artigos que
abordassem apenas o autismo, sem comorbidades descritas; 5. artigos de revisdo ou empiricos,
mas com a amostra de pais com criancas de até 12 anos; 6. artigos publicados nos ultimos 5
anos, utilizando como data final 30 de junho de 2021.

O processo de levantamento de dados ocorreu em algumas etapas: levantamento inicial
das publicagdes nas bases eletronicas; leitura dos titulos e resumos; eliminagdo de artigos
repetidos e selecdo dos potenciais artigos para leitura completa, a partir dos critérios de
inclusdo. O levantamento inicial no Portal CAPES havia resultado em mais de 1000 artigos, os
quais muitas vezes ndo abordavam o assunto desejado. Dessa forma, durante a pesquisa dos
periodicos nessa base, os descritores foram selecionados da seguinte maneira: Parental
resilience no campo “assunto” e autism no campo “qualquer” (autor, assunto, titulo). Assim,
foi possivel realizar uma sele¢do mais coerente ao assunto e mais especifica a area.

O levantamento inicial nas bases selecionadas (CAPES e BVS) resultou em 48 artigos
sobre a resiliéncia parental com pais de criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro

do Autismo. Foram aplicados os critérios de inclusdo e nessa etapa foram excluidos artigos por:
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ndo discutir especificamente sobre a resiliéncia parental (n=28); que ndo estavam na integra em
inglés ou portugués (n=2); artigos que abordaram o autismo com alguma comorbidade (n=1);
com amostra de adolescentes com mais de 12 anos (n=3) e que ndo falavam sobre autismo
(n=1). Dentre os restantes (n=13), dois artigos foram excluidos devido a duplicag¢do nas bases

eletronicas. Assim, como amostra final chegou-se ao niimero de 11 artigos.

RESULTADOS

Os artigos selecionados para andlise estdo compreendidos entre os anos de 2016 e 2021.
A amostra final ficou com 11 artigos, sendo 10 publicados em inglés e um em portugués. Os
artigos possuiam varias origens, sendo trés dos Estados Unidos, dois da Espanha, um da
Australia, um da India, um da Malasia, um da China, um da Franga ¢ um do Brasil, o tnico
publicado em portugués. Foram encontrados trés artigos qualitativos, cinco artigos
quantitativos, um exploratdrio, uma revisdo sistematica e um classificado como misto (com
dados quantitativos e qualitativos). O resumo das principais caracteristicas dos estudos
incluidos na nossa revisao esta na Tabela 1.

Os principais objetivos dos artigos abarcaram compreender os desafios dos cuidadores
de criangas autistas a luz da resiliéncia, estresse parental e suporte social (Bekhet & Matel-
Anderson, 2016; Das et al., 2017); ha artigos relacionando o estresse parental e resiliéncia nos
pais (Ilias et al., 2019; Kim et al., 2019; Pastor-Cerezuela et al., 2016 e 2021); outros analisando
a experiéncia dos pais durante e apds o processo de diagndstico de TEA do filho (Boshoff et
al., 2018; Semensato, 2017); o impacto de problemas de sono na resiliéncia familiar;
comparando a inteligéncia emocional das maes de criangas autistas e maes de criancas tipicas;
e explorar o apoio social, a resiliéncia parental e a autoeficacia parental frente a problemas
emocionais/comportamentais de criangas autistas (Lu et al., 2021).

De forma geral, os artigos encontraram significativa relagdo entre estresse parental e a
resiliéncia parental. Pais de criangas autistas, geralmente, apresentam um maior estresse
parental devido a vérios aspectos desde o recebimento do diagnostico até as dificuldades da
rotina didria. Outro ponto observado foi que mesmo frente aos desafios do cuidado com a
crianga autista, os pais acreditavam serem capazes de lidar com as adversidades (Das et al.,
2017).

Os artigos também encontraram correlagdes entre o apoio social e o nivel de estresse e
o desenvolvimento da resiliéncia. Quando os pais das criangcas com TEA percebiam um maior

apoio social da familia ou amigos proximos, eles apresentavam menores indices de estresse
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parental e, consequentemente, maiores niveis de resiliéncia. Esse ¢ um dado importante, uma
vez que ¢ possivel elaborar estratégias para dar ferramentas para que os pais estejam melhor
capacitados para lidar com as adversidades decorrentes do diagnostico do filho (Ilias et al.,
2019; Pastor-Cerezuela et al., 2021).

Pensando em uma outra estratégia para os pais das criancas recém diagnosticadas, ¢
interessante trabalhar mais perto com esses cuidadores sobre suas potencialidades, sentimentos
de autoeficécia, maiores dificuldades na gestao de problemas comportamentais e/ou emocionais
do filho e o sentimento de apoio social. Assim, podemos ter pais menos estressados e mais
preparados para os desafios na vida diaria de ter um filho com autismo (Das et al., 2017; Lu et
al., 2021; Semensato & Bosa, 2017).

Tabela 1. Principais caracteristicas dos estudos incluidos nos resultados.

Autores Ano Objetivo Método Principais resultados
Bekhet, A. K. 2016 Compreendera Um estudo Encontrou-se mais

& Matel- experiéncia de  qualitativo em que  fatores de risco do que
Anderson, D. ser um os autores fizeram  fatores de prote¢ao
Risk and cuidador de uma analise de expressos pelos
protective uma pessoa conteudo das cuidadores de pessoas
factors in the com TEA aluz respostas de duas com TEA. Isso indica
lives of da teoria da perguntas para 93 ~ uma maior necessidade
caregivers of resiliéncia. cuidadores sobre de compreender e lidar
persons with cuidados com uma  com os fatores de risco,
autism: crianga com TEA.  bem como aumentar os
caregivers’ fatores de protecao ao
perspectives. promover a resiliéncia
Perspectives in nesses cuidadores.
Psychiatric

Care, 00, 1-9.

Boshoff, K., 2018 Aprofundar os Uma revisao Os pais descreveram
Gibbs, D., aspectos sistematica de 15 que o tempo de espera
Phillips, R. L., qualitativos de  bancos de dados. para o diagnostico foi
Wiles, L. & experiéncia de  Foram coletados muito dificil porque
Porter, L. A pais durante o relatos de 1178 estavam
meta-synthesis processo de pais sobre a sobrecarregados e




of how parents

diagnostico do

experiéncia com o

preocupados, porém as

of children filho com diagnostico do emog¢des mais extremas
with autism TEA. filho com TEA. vieram quando
describe their receberam o
experience of diagnostico.
advocating for

their children

during the

process of

diagnosis.

Health Soc

Care

Community,

27, 143-157.

Das, S., Das, 2017 Awvaliar o Um estudo A maioria dos

B., Nath, K., estresse quantitativo com entrevistados eram as
Dutta, A., parental, 35 pais que maes € o estresse
Bora, P. & suporte social, responderam parental era nitido.
Hazarika, M. mecanismos de escalas de estresse  Esses pais relataram
Impact of enfrentamento  parental, de apoio  receber apoio familiar.

stress, coping,
social support,
and resilience
of families
having
children with
autism: a
northeast
India-based
study. Asian
Journal of
Psychiatry, 28,
133-139.

usados pela
familiae a
resiliéncia no
enfrentamento
dos desafios de
cuidadores de
criangas com

TEA.

social, de
autoeficacia de
enfrentamento e de

resiliéncia.

Por mais que cuidar de
uma crianga com TEA
demandava mais tempo
e energia, esses pais
acreditavam serem
capazes de lidar com os
problemas e que as
coisas dariam certo
mesmo em situagoes

dificeis.

18



Ilias, K.,
Cornish, K.,
Park, M.S.,
Toran, H. &
Golden, K. J.
Risk and
resilience
among
mothers and
fathers of
primary school
age children
with ASD in
Malaysia: a
qualitative
constructive
grounded
theory
approach.
Front.
Psychol., 9,
2275.

2019 Explorar os
riscos e as
experiéncias
de protecao
que
contribuem
para o estresse
parental e a
resiliéncia de
pais de
criangas em
idade escolar,
com TEA e
residentes na

Malasia.

Um estudo
qualitativo com 22
pais que passaram
por entrevistas
semiestruturadas
sobre 4 temas
principais: reagao
iniciais aos
sintomas e
diagnostico de
TEA da crianga,
vida familiar
afetada por uma
crianga com TEA,
conscientizacao
sobre TEA na
Malasia e
estratégias de
enfrentamento,
bem-estar e tornar-

se resiliente.

A maioria dos pais
relataram que buscaram
na internet sobre TEA
no momento inicial de
desconfianca do
diagnostico, apos a
confirmacao veio um
processo de luto e
negacdo. Mais de 80%
dos pais relataram
dificuldades para
enfrentar a gestdo dos
sintomas do TEA e
metade relata se sentir
excluido devido aos
problemas de
comportamento da
crianga. A
compreensdo, 0 apoio e
envolvimento dos
membros da familia e
outras pessoas
significativas melhoram
o desenvolvimento da
resiliéncia. Maior
coesdo familiar ajuda a
construir a resiliéncia
individual e familiar.
Os suportes sociais
provenientes da
comunidade e da
sociedade também

ajudam a promover o
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desenvolvimento da

resiliéncia.

Kim, I.,
Dababnah, S.
& Lee, J. The
influence of
race and
ethnicity on
the
relationship
between
family
resilience and
parenting
stress in
caregivers of
children with
autism.
Journal of

Autism and

Developmental

Disorders, 50,

650-658

2019

Examinar a
relacdo entre
resiliéncia
familiar e
estresse
parental entre
pais de
criangas com
TEA com foco
na raga/etnia
como

moderador.

Um estudo
exploratdrio com
1131 familias com
criangas com TEA
obtidas pela
Pesquisa Nacional
de Satude da

Crianga.

O estresse parental foi
negativamente
associado a resiliéncia
familiar. Os problemas
comportamentais
infantis foram
associados a maior
estresse parental. Os
pais que relataram
nenhum apoio
emocional foram mais
propensos a ter niveis
mais altos de estresse
parental em
comparagao a pais que
relataram ter apoio
emocional.

Pais de criancas afro-
americanas com altos
niveis de resiliéncia
familiar tiveram
probabilidade de 15-
18% para menor
estresse parental, em
comparagao com oS
pais de brancos e
hispanicos com niveis
semelhantes de
resiliéncia familiar.
Embora um aumento na

resiliéncia familiar
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esteja relacionado com
uma diminui¢ao no
estresse parental para
ambos os pais de
criangas afro-
americanas e brancas
com TEA, a magnitude
dos efeitos foi maior
nas familias afro-

americanas.

Lu, M., Chen, 2021 Explorar as Estudo quantitativo
J.,,He, W., relacdes entre  com 289 pais que
Pang F. & o apoio social ~ responderam
Zou, Y. percebido escalas de suporte
Association pelos pais, a social percebido,
between resiliéncia de resiliéncia,
perceived parental, competéncia
social support autoeficacia parental e

of parents and parental e questionario de
emotional/beha problemas pontos fortes e
vioral emocionais/co  dificuldades.
problems in mportamentais

children with em criangas
ASD: a chain com TEA.
mediation

model.

Research in
Developmental
Disabilities,
113, 103933

O apoio social
percebido pelos pais,
resiliéncia parental e
autoeficacia parental
foram
significativamente
associados a problemas
emocionais/comportam
entais em criangas com
TEA. A resiliéncia
parental e autoeficacia
parental desempenham
um papel de mediagao
entre a percepcao de
suporte social dos pais e
problemas
emocionais/comportam
entais em criangas com

TEA.

Manicacci, M., 2019 Avaliar a Estudo quantitativo

Bouteyre, E., com 275 maes (136

Despax, J &

inteligéncia

emocional de  maes do grupo

O grupo de maes com
criangas com TEA teve

uma pontuac¢ao melhor
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Bréjard, V.
Involvement of
emotional
intelligence in

resilience and

maes de
criangas com
TEA em
comparagao

com maes de

clinico e 139 maes
do grupo controle)
que responderam
de forma online 3

formularios de

em habilidades na
percepcao de emogdes.
Encontrou-se uma forte
correlacdo entre

inteligéncia emocional

coping in criangas autorrelatos. e grau de resiliéncia
mothers of tipicas. expressa pelos
autistic participantes. Houve
children. diferengas entre maes
Journal of de criangas com TEA e
Autism and maes de criangas tipicas
Developmental em termos de
Disorders, 49, habilidades emocionais
4646—4657. que elas usaram.
Nao houve correlagoes
significativas entre
inteligéncia emocional
e estratégias de
enfrentamento.
Maes de criangas com
TEA eram mais
propensas a usar suas
habilidades emocionais
do que as maes de
criangas tipicas.
Pastor- 2016 Avaliar o Estudo quantitativo A gravidade do autismo

Cerezuela, G.,
Fernandez-
Andrés, M. 1.,
Tarraga-
Minguez, R. &
Navarro-Peiia,

M. Parental

estresse
parental em
pais de
criangas com
TEA e

compara-lo

com o estresse

com 82 familias,
sendo 42 para o
grupo clinico e 42
para o grupo
controle. Foram

realizados testes

da crianga e as
habilidades linguisticas
da crianga foram
preditores de estresse
parental.

A habilidade intelectual

da crianga foi um
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stress and
ASD:
relationship
with autismo
Symptom
severiry, 1Q,

and resilience.

em pais de
criangas
tipicas; estudar
a relacdo entre
estresse
parental com

gravidade do

nas criangas € nos

pais.

preditor de estresse
parental, mas apenas no
caso do grupo com
TEA. No entanto, a
analise das
caracteristicas dos pais

mostrou que, apesar dos

Focus on autismo ¢ QI altos niveis de estresse
Autism and verbal e de que experimentaram, 0s
Other desempenho; e pais de criangas com
Developmental estudar a TEA se adaptam as
Disabilities, 31 relagdo entre necessidades do filho.
(4), 300-311. estresse Além disso, os pais de
parental e criangas com TEA que
resiliéncia. se percebem como mais
resilientes a
adversidade relataram
duas caracteristicas
parentais intimamente
relacionado a dois
indicadores de
resiliéncia: otimismo e
autoeficacia.
Pastor- 2021 Comparar o Estudo quantitativo  Os niveis mais elevados
Cerezuela, G., estresse com 97 pais que de estresse parental

Fernandez-
Andrés, M.1.,
Pérez-Molina,
D. & Tijeras-
Iborra, A.
Parental stress
and resilience

1n autismo

parental e a
resiliéncia dos
pais de
criangas com
TEA, sindrome
de Down e de
desenvolvimen

to tipico.

responderam

escalas de estresse

parental e

resiliéncia.

obtidos pelos pais do
grupo de criangas com
TEA podem indicar que
as percepcoes das
caracteristicas de seus
filhos estariam
associadas com o

estresse relacionado as

23



spectrum
disorder and
Down
syndrome.
Journal of
Family Issus,

42 (1), 3-26.

tarefas de criacao dos
filhos. Os pais das
criangas dos trés grupos
se percebiam como
moderadamente
resistentes a
adversidade.

Em familias com
criangas com Sindrome
de Down, os pais que
perceberam eles
proprios como mais
resilientes a
adversidade relataram
menor estresse parental
decorrente das
caracteristicas dos
proprios pais.

No entanto, nas familias
de criangas com TEA,
pais que se percebiam
como mais resilientes a
adversidade relataram
menor estresse parental
decorrente, neste caso,
das caracteristicas da
crianga (ex. problemas

de comportamento).

Roberts, C. A.,

Hunter, J. &
Cheng, A.
Resilience in

families of

2017

Explorar o
impacto dos
problemas de
sono de

criangas com

Estudo misto com
6 cuidadores que
preencheram
questionarios

durante 01 ano

Pais de criangas com
TEA e problemas de
sono tinham niveis mais
baixos de resiliéncia do

que aqueles que
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children with TEA na sobre o indice dormiam bem. Os

autism and resiliéncia da familiar de preditores de resisténcia

sleep problems familia. regeneratividade e~ foram suporte social,

using mixed adaptagdo geral e coeréncia de

methods. hébitos de sono das enfrentamento

Journal of criangas. (gerenciamento de

Pediatric estresse) e pontuagoes

Nursing, 37. mais baixas de tensdo.
Uma prioridade para os
cuidados de saude
pessoal deveria ser a
avaliagdo dos padrdes
de sono de criangas
com TEA e suas
familias.

Semensato, 2017 Investigar Estudo qualitativo ~ Foram indicativos de

M.R & Bosa, indicativos de  que foi usado um resiliéncia parental no

C. A. Crengas resiliénciaem  banco de dados de  processo de elaboracao

indicativas de
resiliéncia
parental no
contexto do
autismo.
Psicologia:
Teoria e
Pesquisa, 33,
1-10.

casais que sao
pais de
criangas com
TEA durante
0S primeiros
anos apos o
diagnostico do

filho.

entrevistas com 6
familias em que
foram usados
roteiros de
entrevistas sobre
coparentalidade e

conjugalidade.

do diagndstico do filho
com autismo: a busca e
uma atribuigado de
sentido do
comportamento das
criangas, o que significa
0 autismo e a
capacidade de
desenvolver um
empoderamento frente
as dificuldades do dia a
dia.

Auxiliar os pais nessa
construgao do

significado do que ¢ ter
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um filho com autismo
pode ajuda-los a melhor
lidar com a nova
situagdo, promover
resiliéncia e melhorar o
funcionamento da

familia.

DISCUSSAO

Este estudo teve por objetivo realizar uma breve revisdo da literatura sobre os temas
resiliéncia parental e diagnostico de TEA. Por meio dessa revisdo pode-se observar uma
escassez de estudos especificos sobre o tema da resiliéncia parental, principalmente, artigos em
portugués. Esse tema ¢ de extrema relevancia, uma vez que os estudos evidenciaram uma
relacdo entre a resiliéncia parental e o estresse parental. Este ¢ um dado importante quando se
pensa sobre a participacdo dos pais nas intervengdes terapéuticas, o quanto isso € relevante e
traz beneficios (ou ndo) para a crianga. Por exemplo, Das et al. (2017) evidenciaram que os pais
mesmo com um grau de estresse, acreditavam serem capazes de lidar com as adversidades. Pais
que acreditam que sdo capazes de lidar com as dificuldades da rotina diaria e conseguem engajar
nos tratamentos do filho estdo aptos a aprender novas estratégias com os profissionais para
manejar as dificuldades que enfrentam.

Outra relacdo encontrada pela revisdo foi entre a resiliéncia parental, o estresse parental
e 0 apoio social. Nos estudos de Ilias et al. (2019) e Pastor-Cerezuela et al. (2021) demonstram
que quando os pais recebem alguma forma de apoio social, eles apresentam um menor nivel de
estresse parental e, consequentemente, uma maior resiliéncia parental. Esse dado evidencia o
quanto € relevante a existéncia de uma rede de apoio para os pais das criancas com TEA e como
os profissionais podem atuar com essas familias em contexto de orienta¢do parental, com foco
no quanto ¢ importante eles pedirem ajuda e se permitirem ser ajudados.

Para finalizar a discussdo, uma terceira relacdo que apareceu nos estudos ¢ sobre a
importancia de se trabalhar sentimentos de autoeficacia com os pais, gestdo de comportamentos
inadequados e/ou emocionais e a importancia do apoio social. Das et al. (2017), Lu et al. (2021)
e Semensato e Bosa (2017) relataram que quando as intervengdes com cuidadores focam nesses
topicos, tem-se pais menos estressados, logo eles estardo mais preparados para lidar com as

adversidades de modo autonomo e seguro. Quando os cuidadores acreditam que sdo capazes de
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lidar com as dificuldades da crianga, eles tém as ferramentas e técnicas de gestdo de
comportamento e de regulacdo emocional e, ainda, possuem uma rede de apoio, a familia terd
uma maior tranquilidade frente aos desafios da rotina didria que ¢ ter um filho com TEA

promove a eles.

CONCLUSAO

A revisdo da literatura evidenciou uma importante relagdo entre resiliéncia parental e
estresse parental. Ficou clara a importancia de se trabalhar ambos os temas com os pais de
criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro do Autismo. A literatura aponta que
quando os cuidadores sdo preparados para enfrentar as dificuldades da rotina didria com a
crianga eles apresentam menores niveis de estresse parental e, consequentemente, niveis
maiores de resiliéncia parental.

Outras variaveis envolvidas nesse processo sdo a importancia do apoio social para os
pais, trabalhar sentimentos de autoeficacia, gestdo de comportamentos inadequados e regulacao
emocional. E necessério capacitar os cuidadores e a familia para melhor lidarem com as
dificuldades, assim reduzindo os sintomas de estresse e aumentando os de resiliéncia. Alguns
estudos evidenciam que quando se tem pais participativos e engajados no tratamento do filho,
as criangas tém resultados e ganhos de desenvolvimento semelhantes comparando a atuacao do
terapeuta e do cuidador. Esse dado ¢ relevante, pois quando o familiar aprende a aplicar algumas
estratégias da terapia, ele esta ampliando as oportunidades de aprendizagem para seu filho, uma
vez que estd extrapolando e generalizando as habilidades dele para além do contexto
terapéutico.

Ainda se mostra necessario o desenvolvimento de mais pesquisas nessa darea,
principalmente no Brasil, pelo maior acesso de pais e profissionais a literatura cientifica. E um
tema importante e que merece aten¢ao dos profissionais que atendem as criangas, uma vez que
¢ necessario capacitar, engajar, instruir e preparar a familia para a nova caminhada frente ao

diagnostico de TEA do filho.
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