Criancas com autismo, familia e espiritualidade

Nilton Eliseu Herbes!
Liane Rossales Dalpréa?

RESUMO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ¢ uma condi¢do neu-
rodesenvolvimental caracterizada pelo comprometimento de duas areas
do desenvolvimento: habilidades sociocomunicativos e comportamentos
restritos e repetitivos, os quais t€ém influéncia nas relagdes e nas trocas es-
tabelecidas com o meio. A familia é o grupo social primario, constituindo
um suporte de extrema importancia para que o individuo se desenvolva,
se forme e aprenda a viver em sociedade. Quando nasce um filho com
autismo, o impacto do diagndstico nos pais faz com que o ciclo de vida
familiar se altere, acarretando um esforgo adicional para os pais, pois
tém de se reorganizar para se adaptarem a familia com uma realidade
nova. Esta pesquisa teve como objetivo, investigar quais as implica¢des
que o diagndstico de transtorno do espectro autista (TEA) traz a familia.
Trata-se de um estudo de descritivo, bibliografico, documental, realizado
através de uma revisdo da literatura. Para a revisdo foram selecionados
0s estudos que respondessem a questao norteadora: Quais as implicaces
que o diagnostico de TEA traz a familia? Baseado na pesquisa, conclui-
se que quando nasce um filho com autismo, o impacto do diagnostico na
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familia faz com que o ciclo de vida familiar se altere, acarretando um
esforgo conjunto para se reorganizar e se adaptar a uma realidade nova.
As adaptacOes e mudancas efetuadas ao nivel familiar e social sdo signi-
ficativas. As redes de apoio ¢ as estratégias de coping familiar facilitam o
ajustamento e diminuem a angustia e a ansiedade da familia que convive
com um membro autista.
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ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (TEA) is a neurodevelopmental condi-
tion characterized by impairment of two areas of development: socio-
communicative skills and restricted and repetitive behaviors which influ-
ence the relations and the exchanges established with the surroundings.
The family is the primary social group, constituting an extremely im-
portant support system for the individual to develop, to be formed and
to learn to live in society. When a child is born with autism the impact
of the diagnostic on the parents causes a change in the cycle of the fam-
ily life, demanding additional effort for the parents since they have to
reorganize in order to adapt to the family with a new reality. The goal of
this research is to investigate what implications the diagnostics of autism
spectrum disorder have on the family. It is a descriptive, bibliographic,
documental study carried out through a review of literature. For this re-
view studies that answered the following guiding question were selected:
What are the implications of a diagnostic of TEA on the family? Based
on the research the conclusion is that when a child is born with autism,
the impact of the diagnostic on the family causes alterations in the family
cycle, demanding joint effort to reorganize and to adapt to a new reality.
The adaptations and changes that take place at the family and social level
are significant. The support networks and the strategies of family coping
facilitate adjustment and diminish the anguish and anxiety of the family
living with an autistic member.
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Introducéo

Atualmente, o transtorno do espectro autista ¢ classificado como
um transtorno do neurodesenvolvimento e de etiologia multicausal,
que manifesta-se no inicio da infancia e limita ou prejudica o funcio-
namento diario do individuo, e é caracterizado pelo comprometimento
de duas grandes areas do desenvolvimento humano: a comunicagao
e interacdo social, e a presenca de comportamentos restritos e repe-
titivos®. Por ndo haver marcadores biologicos especifico para o TEA,
seu diagnostico € clinico e baseia-se na observacdo direta de compor-
tamentos caracteristicos manifestados pela crianca, tais como pouco
contato visual, estereotipias, dificuldade de se relacionar com seus pa-
res, dificuldade de lidar com alteragdes na rotina, hipersensibilidade
sensorial, entre outros*.

O diagnostico de TEA afeta ndo s6 o individuo que o recebe, mas
também toda a familia, pois o processo de enfrentamento desencadeia
mudancas em toda dinamica familiar. Diante disso, percebe-se a ocor-
réncia de estresse e sobrecarga emocional em familias que convivem
com o0 autismo, devido ao tempo e energia que sdo necessarios para dar
conta da sobrecarga de cuidados exigida pela situacédo. Os pais, e a fami-
lia como um todo, sdo confrontados com uma situacao nova e desconhe-
cida, que exige reajustamento e adaptagdes a nova realidade familiar®.

Por essa razdo, este estudo tem como objetivo investigar quais as
implicacdes que o diagnostico de transtorno do espectro autista (TEA)
traz a familia. Através desse busca-se promover reflexao e o entendimen-
to sobre as implica¢Ges do diagnostico de TEA e repercussao do mesmo
na familia, visando fortalecer a familia para o enfrentamento do diag-
nostico. Conclui-se que quando nasce um filho com autismo, o impacto
do diagnostico na familia faz com que o ciclo de vida familiar se altere,

3 AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. Manual de Diagnostico e Estatistica
de Disturbios Mentais DSM V. 5. ed. Porto Alegre: Artmed, 2014.

4 ZANATTA, E. A. et al. Cotidiano de familias que convivem com o autismo infantil.
Revista Baiana de Enfermagem [online], Salvador, v. 28, n. 3, set./dez. 2014, p. 271-282.

> FAVERO-NUNES, M. A; SANTOS, M. A. dos. Itinerario terapéutico percorrido por
maes de criangas com transtorno autistico. Psicol. Reflex. Crit. [online]. vol. 23, n. 2,
2010, p. 208-221.
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acarretando um esfor¢o conjunto para se reorganizar e se adaptar a uma
realidade nova. As adaptacGes e mudangas efetuadas ao nivel familiar
e social sdo significativas. As redes de apoio ¢ as estratégias de coping
familiar facilitam o ajustamento e diminuem a angustia e a ansiedade da
familia que convive com um membro autista.

Material e método

Este estudo ¢ descritivo, bibliografico, documental, e realizado
através de uma revisdo sistematica da literatura. Para atender o objetivo
proposto, realiza-se uma revisdo da literatura dos estudos que procuram
responder a questdo norteadora: Quais as implica¢fes que o diagnostico
de TEA traz a familia?

Para a obtencdo dos resumos a serem analisados, procedeu-se uma
busca eletrénica utilizaram-se os descritores autismo, familia e coping
em lingua portuguesa na Biblioteca Virtual de Saude, nas bases de dados
LILACS (Literatura em Ciéncias da Saude), SciELO (Scientific Eletro-
nic Library Online) e Pepsic (Periddicos de Psicologia).

Os critérios de inclusdo foram os seguintes: publicacfes em perid-
dicos indexados nas bases selecionadas, em idioma portugués e inglés,
publicadas nos ultimos dez anos, que abordem o tema autismo e familia.
Definiram-se os seguintes critérios de exclusao: artigos que ndo abordem
0 tema autismo e familia. Artigos repetidos em mais de uma base indexa-
dora foram computados uma Unica vez. Realizou-se a analise descritiva e
qualitativa do material, acompanhada de discuss&o critica.

Resultados e discussoes
A familia (con)vivendo com o autismo

A familia se constitui no primeiro grupo social de um individuo.
Por esse motivo, influencia o comportamento humano e a formacao da
personalidade. E na familia que se da as primeiras relagdes com o meio,
“por tanto a participagdo de cada membro, com suas subjetividades e
singularidades, afeta todos os outros, bem como é afetada por eles, numa
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relacdo de interdependéncia”®. Assim, toda mudanga exerce influéncia
em cada membro individualmente e no sistema como um todo.

A chegada de uma crianga com deficiéncia transforma o clima
familiar e com isso os integrantes precisam mudar seus papeis, que
até entdo estavam seguros e necessitam se adaptar as mudancgas. O
impacto é grande diante da descoberta de que um de seus membros
tem necessidades especiais e a aceitacdo do fato depende da histéria
de cada familia, de suas crencas, preconceitos e valores’.

Martins® ressalta que “ainda que uma familia tenha um bom ajusta-
mento, harmonia, e lagos que os fortalecem, quando surge em seu seio
alguém que tenha alguma deficiéncia ela precisara se reajustar em mui-
tas areas”. Pois, para a familia as limitagdes do membro com autismo
é sempre um encontro com o desconhecido, com o inesperado, ao qual
ndo tinham se preparado e enfrentar essa nova e imprevisivel realidade
causa sofrimento, confuséo, frustracGes e medo. “Ser pai e mée neste
momento significa embarcar em uma experiéncia complexa, repleta de
dificuldades e extremas responsabilidades, pois a crianga pode ser par-
cial ou totalmente dependente dos pais™.

Segundo Favero-Nunes & Santos'?, “um acontecimento que afeta
qualquer um dos membros da familia tem impacto sobre todos os outros,
pelo que a presenca de uma crianga com deficiéncia altera a natureza ¢ a
dinamica das interacdes familiares”.

¢ ANDRADE, A. A; TEODORO, M. L. M. Familia e autismo: uma revisdo de literatu-
ra. Contextos Clinicos, vol. 5, n. 2, julho-dezembro 2012, p. 134.

" SILVA, M. O. E. da. Da Exclusdo a Inclusdo: Concepg¢des e Préticas. Rev. Lu-
sofona de Educacdo, Lisboa , n. 13, p. 135-153, 2009. p. 138. Disponivel em
<http://www.scielo.mec.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pi-
d=51645-72502009000100009&Ing=pt&nrm=iso0>. acessos em 17 maio 2015.

& MARTINS, M. A familia de pessoa com autismo e o cuidado na perspectiva do
Aconselhamento Pastoral. 2012. 136 f. Dissertagdo (Mestrado em Teologia) — Escola
Superior de Teologia. Programa de Pds-Graduagéo. Mestrado em Teologia. Sdo Leo-
poldo, 2012, p. 20. Disponivel em: <http://tede.est.edu.br/tede/tde_busca/arquivo.
php?codArquivo=377>. Acesso em: 20 jul. 2015.

® ZANATTA, E. A. et al. Cotidiano de familia que convivem com o autismo infantil.
Revista Baiana de Enfermagem [online], Salvador, v. 28, n. 3, set./dez. 2014, p. 275.

10 FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010, p. 212.
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A primeira dificuldade com que se depara a familia ¢ a do recebimen-
to do diagnostico, pois o impacto de uma doenga crénica como o autismo,
provoca um “choque” que leva a negagéo. E no momento do diagndstico
que os pais percebem que o filho ou a filha idealizado/a pode ndo corres-
ponder as expectativas sonhadas, 0s anseios parentais tornam-se frageis, se
fazendo necessario um ajustamento & nova realidade familiar®.

A dindmica familiar sofre mobiliza¢cdes que vao desde aspectos
financeiros até a qualidade de vida fisica, psiquica e emocional dos
cuidadores. Na maioria das vezes os pais tem que fazer o luto pela
perda do filho ideal, para que possam perceber as reais capacidades e
potencialidades de sua crianga™™.

O luto®® dos genitores pela perda do filho ou da filha idealizado/a
processa-se segundo trés fases: (1) o conhecimento do diagndstico: ao
conhecer o diagnostico, a reacdo inicial é de choque e revolta, posterior-
mente vivenciam sentimentos de ansiedade, frustracédo e a culpa, sentin-
do-se impotentes perante o diagnostico e, por fim, pode acontecer a etapa
da negacdo, em que as familias ndo acreditam no diagndstico do seu
filho e procuram outros médicos na esperanga de encontrar uma opiniao
diferente; (2) o processo de adaptacdo: comeca-se a aceitar a deficiéncia,
a familia é capaz de falar acerca do problema e comeca a reorganizar as
ideias, comeca a se aprender a viver com a crianga portadora de deficién-
cia e (3) a fase avangada da doenca: surge o desejo de ndo expressar os
sentimentos, contudo eles estdo presentes ou pelo vazio que ndo se sabe
preencher ou pelos sentimentos de mal-estar e de culpa.

1 ZANATTA et al, 2014; SMEHA, L. N. & CEZAR, P. K. A vivéncia da maternidade
de mées de criancas com autismo. Psicologia em Estudo [online], Maringa, v. 16, n.
1, jan./mar. 2011, p. 43-50.

12 FAVERO, M; SANTOS, M. Autismo infantil e estresse familiar: uma reviséo siste-
mética da literatura. Psicologia: reflexdo e critica [online], v. 18, n. 3, 2005, p. 360.

13 Luto é um sentimento profundo de tristeza e pesar, uma reacao emocional a uma perda
significativa. O luto ¢ caracterizado por um periodo de consternagdo e saudade pela
perda do objeto amado, “é um processo de aperceber-se, de tornar real o fato da perda”.
Cf. NASIO, J. D. O livro da dor e do amor. Rio de Janeiro: Zahar, 1997, p. 199.

14 COSTA, S. C. P. da. O impacto do diagnéstico de autismo nos pais. 2012. 183 f.
Dissertagao (Mestrado em Ciéncias da Educacdo). Centro Regional das Beiras. Uni-
versidade Catélica Portuguesa, Viseu. 2012. Disponivel em: <http://repositorio.ucp.
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Segundo Nogueira & Rio'® € importante salientar que a negacao
aparece como uma defesa temporaria, pois frente ao diagnostico de TEA
0s pais se sentem impotentes, surgem os sentimentos de dor, angustia e
sofrimento, por compreenderem que “esta sindrome tirou do seu filho
possibilidade de desenvolver-se como qualquer crianca”. A aceitagcdo do
diagndstico € um processo gradual, que desencadeia nos pais sentimen-
tos que vao do choque, negacao, raiva, revolta e por vezes rejeicdo, até
a construcao de um ambiente familiar mais preparado para acolher esse
membro com necessidades especiais®®.

No entanto, conviver com 0s sintomas do autismo, muitas vezes,
pode levar a familia a um estado de desiquilibrio, o que evidencia a rela-
¢do entre o autismo e o estresse familiar. O estresse familiar € influenciado
pelas caracteristicas especificas do autismo, onde o grau de dependéncia,
as incapacidades cognitivas e as dificuldades de comportamento da crianga
resultam em maior estresse parental. Sendo a méae o genitor que apresenta
maior nivel de tensdo fisica e psicologica, em virtude de que a demanda
dos cuidados com a crianca recair, em sua maioria, sobre as mées. O senti-
mento de desamparo, por falta de suporte dos maridos, é frequente. Os pais
acabam se ocupando com as reponsabilidades financeiras e ocupacionais o
que diminui sua participacdo com os cuidados da criancal’.

Histdrica e culturalmente a mulher é responsavel pelo cuidado da
familia, portanto, as mées de criangas autistas acabam por serem as prin-
cipais cuidadoras, passam a dedicar-se integralmente ao cuidado do filho
ou da filha, acabam por serem sobrecarregas com os cuidados da casa,
da familia e da crianca autista, 0 que acarreta um alto nivel de estresse®®.

pt/bitstream/10400.14/11964/1/0%20impacto%20d0%20diagn%C3%B3stico%20
de%20autismo%20n0s%20pais.pdf>. Acesso em: 12 jan. 2015.

% NOGUEIRA, M. A. A; RIO, S. C. M. M. A familia com crianga autista: apoio de en-
fermagem. Revista Portuguesa de Enfermagem de Salde Mental [online], v. 5, jun.,
2011, p. 274.

16 SILVA, N. L. P,; DESSEN, M. A. Deficiéncia mental ¢ familia: implicagdes para o
desenvolvimento da crianga.Psic.: Teor. e Pesq. [online]. vol. 17, n. 2. Brasilia, Mai
-Ago/2001.

7 SCHMIDT, C; BOSA, C. A investigacéo do impacto do autismo na familia: reviséo
critica da literatura e proposta de um novo modelo. Interacdo em Psicologia [online],
V. 7,n. 2, 2004, p. 111-120.

8 SMEHA & CEZAR, 2011, p. 43-50.
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Varios sdo os fatores que podem contribuir para sobrecarga familiar,
tais como:

a) 0 tempo — os genitores gastam muito tempo no cuidado e aten-
¢ao0 as suas criangas deficientes, reduzindo seus contatos sociais e cul-
turais; b) os recursos financeiros — os genitores arcam financeiramen-
te com a maioria dos atendimentos a sua crianga; ¢) os limites sociais
e psicoldgicos — as atitudes da sociedade em relagdo as pessoas com
deficiéncia mental, geralmente, ndo sdo positivas®.

Zanatta et al?® apresenta estudos que apontam o quanto a rotina de
cuidados, com o filho autista, ¢ “ardua, dificil e cansativa pelo esforco
fisico e pelo desgaste emocional”, e muitas méaes acabam deixando de
trabalhar para se dedicar exclusivamente ao cuidado integral de seus
filhos ou suas filhas. E importante salientar que além das atividades
profissionais, as relagdes sociais e afetivas também sofrem significati-
vas mudangas, diante disso “a mae que dedica todo o seu tempo e sua
energia para cuidar do filho com autismo, sacrifica-se enquanto mulher
e esposa”?,

Siegel?, em seu estudo, aponta que, embora sejam valores dificeis
de precisar, “cerca de metade dos pais, com criangas autistas, acabam por
se separar. Ha um elevado nimero de divorcios nas familias com filhos
autistas, uma vez que as relagcdes do casal passam por duras provas”. As
tensdes e conflitos conjugais decorrem da confusdo entre as diferentes
fungdes exercidas pelo casal enquanto pai e mae, principalmente a difi-
culdade materna de exercer papeis sociais que ndo aquele de cuidadora®.

Nota-se na literatura que 0s eventos estressores variam entre os ge-
nitores: pais estressam mais com comportamentos inadequados do que
as maes, enquanto ambos estressam-se com as dificuldades sociais da
crianca. No entanto ¢ fato que, o “convivio e os cuidados continuados

1% SILVA & DESSEN, 2001, p. 137.

2 ZANATTA et al, 2014, p. 275.

2 SMEHA & CEZAR, 2011, p. 46,

22 SIEGEL, B. O Mundo da Crianca com Autismo: compreender e tratar perturbagdes
do espectro do autismo. 2. ed. Porto: Porto Editora, 2008, p. 20.

2 FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010.
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prestados a crianga com autismo se mostra como um poderoso estressor,
que age sobre a vida destas familias de modo muito caracteristico”.

Andrade & Teodoro®, em seu estudo com familias de criancas au-
tistas, ndo constataram evidéncias de estresse na relacdo familiar em um
nivel fraterno, entendem que o ajustamento entre irméaos esta diretamen-
te ligado aos estresses dos pais e ndo ao convivio com o irm&o ou a irma
autista. Os autores perceberam que 0s irmaos ou as irmés com desenvol-
vimento tipico apresentam mais problemas de ajustamento, quando ha
estresse conjugal na familia. Gomes & Bosa®, em um estudo semelhan-
te, também “constataram que o estresse fraterno estava mais relacionado
a qualidade das relacdes familiares que a condicao diagnostico do irmao
neuroatipico”.

Em relacéo a isso, quando o estresse conjugal é elevado, os ir-
maos com desenvolvimento tipico relatam menor satisfacdo no seu
relacionamento com o irmdo afetado, e dirigem mais comportamen-
tos negativos e poucos comportamentos positivos a ele. Observa-se,
assim, que um menor ajustamento conjugal nessas familias pode tra-
zer repercussdes ndo sé para as relacdes parentais, mas também as
relacdes entre irméos?.

Nogueira & Rio e Zanatta et al’®, em seus estudos, salientam outra
questdo que esta atrelada a convivéncia com o autismo é o isolamento
social a que estas familias estdo sujeitas, visto que muitas vezes as “es-
tereotipias”, o isolamento e a auséncia do brincar que sdo caracteristi-
cas do comportamento autista acabam por afastar a familia do convivio
social, pois os pais se sentem incomodados quando as pessoas, por ndo

2 SCHMIDT, C; BOSA, C. A investigagdo do impacto do autismo na familia: reviséo
critica da literatura e proposta de um novo modelo. Interacdo em Psicologia [online],
V. 7,n. 2, p. 111-120, jul./dez. 2003, p. 113.

% ANDRADE, A. A; TEODORO, M. L. M. Familia e autismo: uma reviséo de litera-
tura. Contextos Clinicos, vol. 5, n. 2, julho-dezembro 2012.

% GOMES, V. F; BOSA, C. A. Estresse e relacBes familiares na perspectiva de irméos
de individuos com transtornos globais do desenvolvimento. Estudos de Psicologia
[online], Sdo Paulo, v. 9, n. 3, 2004, p. 554.

2 ANDRADE & TEODORO, 2012, p. 137.

% NOGUEIRA & RIO, 2011 e ZANATTA et al, 2014.
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entenderem os comportamentos de seus filhos e suas filhas, passam a
emitir olhares e comentarios discriminatorios que sdo percebidos pelos
pais como um gesto de preconceito e, na tentativa de protegé-los, optam
por se restringir a casa. “Discriminar, ter preconceito ou até mesmo olhar
de forma diferente” para a crianga mobiliza nos pais, principalmente na
mae, a vontade de proteger cada vez mais esse filho ou filha®®.

As familias que convivem com o autismo sofrem também com a
tensao financeira, os custos diretos e indiretos com terapias e tratamen-
to do filho ou da filha autista sdo muito altos, os convénios médicos
oferecem pouca ou nenhuma cobertura e as instituicdes governamentais
também apresentam escassos métodos de tratamento. Estes custos in-
cluem consultas com médico especializado, sessdes de psicoterapia, em
especial o método ABA, sessbes de fonoaudiologia, sessfes de terapia
ocupacional, sessbes de equoterapia e medicamentos. Além das terapias
e despesas médicas somam-se gastos com equipamentos especializados
e brinquedos educativos adaptados. Estudos afirmam que as familias que
possuem um membro com diagnostico de autismo apresentam uma dimi-
nuicao de 14% da renda familiar total®.

A sobrecarga financeira sera um importante fator de impacto na
familia, uma vez que as maes e pais das criangas com TEA tém que
fazer um maior investimento na area da saude (e por vezes da educa-
¢do), dedicar mais tempo e atencdo aos seus filhos, reduzindo o nu-
mero de horas de trabalho, ou mesmo deixando de trabalhar, no caso
do cuidador principal®.

Sdo diversas as implicacGes que o transtorno do espectro autista traz
a dindmica da familia, sendo perceptivel que o impacto do mesmo na
vida cotidiana destas familias. O impacto social, pessoal e financeiro que
estas familias vivenciam tornam a convivéncia com o autismo uma ta-

# SMEHA & CEZAR, 2011, p. 46.

% MULLER, C. P. P. R. Perturbagdes do espectro do autismo na crianga: percepgéo
materna do stress parental e do impacto do problema na familia. 2014. 93 f. Disser-
tacdo (Mestrado em psicologia) — Universidade de Lisboa. Lisboa, 2014. Disponivel
em: <http://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/15412/1/ulfpie046656_tm.pdf>. Aces-
so em: 13 jan. 2015.

¥ MULLER, 2014, p. 31.
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refa ardua, dificil, exaustiva e, por vezes, dolorosa. A familia que recebe
um membro autista passa por experiéncias Unicas, tornando-se vulnera-
vel a integracdo social, com predisposicao ao estresse e a uma disfuncéo
familiar®.

Rede de apoio e coping a familia (con)vivendo com o autismo

Zanatta et al*® diz que para conseguir enfrentar as dificuldades e as
necessidades que o transtorno do espectro autista produz na estrutura e
na organizacao familiar, a familia precisa do suporte de outros; precisa
ter uma rede de apoio, por meio da qual € possivel receber suporte so-
cial, emocional, cognitivo e até financeiro. “Uma rede social fortalecida
ajuda o individuo a enfrentar situacOes estressastes, como, por exemplo,
receber o diagndstico de uma doencga cronica™.

A rede de apoio social representa o “conjunto de relagdes interpes-
soais que o individuo percebe como significativas, podendo ser com-
posta por amigos, familiares, pessoas da comunidade e profissionais da
assisténcia®.

A literatura define as redes sociais como sendo:

[...] teias de relacBes que circundam o individuo e, desta forma,
permitem que ocorra unido, comutacdo, troca e transformacdo. Ao
integra-la, existe a possibilidade de se organizar socialmente como
uma estrutura descentralizada, em que todos podem, simultaneamen-
te, ocupar diferentes e distintas posicdes, dependendo dos interesses
e dos temas tratados®.

Além da rede de apoio, é necessario que a familia desenvolva es-
tratégias de coping para ultrapassar todas as suas dificuldades frente ao

32 CORNEL, A. E. M. Impacto do Diagndstico. In: OMAIRI, C. (Org.). Autismo: pers-
pectivas no dia a dia. Curitiba: Ithala, 2013.

®¥ ZANATTAet al , 2014.

% BRUSAMARELLDO, Tatiana et al. Redes sociais de apoio de pessoas com transtor-
nos mentais e familiares. Texto contexto — Enferm. [online]. vol. 20, n. 1, 2011, p. 38.

% ZANATTA et al, 2014, p. 277.

% BRUSAMARELLO et al. 2011, p. 34.
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quadro de autismo apresentado por seus filhos e suas filhas. O conceito
de coping tem sido descrito como “o conjunto das estratégias utilizadas
pelas pessoas para adaptarem-se as circunstancias adversas ou estressan-
tes, podendo estas estratégias estruturarem-se de duas formas: (a) focali-
zado no problema; e (b) focalizado na emogao™'.

Quadro 1 - Principais estratégias de coping
para as familias de criancas com TEA

ARTIGO ESTRATEGIAS DE COPING FAMILIAR

Schmidt & Bosa, 2003 Crencas religiosas por parte dos pais auxiliam na supera-
¢do de dificuldades no momento da imposi¢do do diag-
nostico e durante a realizacdo da terapéutica

Bosa, 2006 Intervengdes psicossociais (estimular o desenvolvimento
social e comunicativo) sdo eficazes. Forte influéncia do
apoio social e do sistema de salde sobre a reducdo do
estresse familiar.

Schmidt, et al, Foram usadas: acdo agressiva, evitar e ignorar 0s estress-
2007 ores, distracdo, busca de apoio social/religioso, a¢éo dire-
ta, inacdo, aceitacdo, expressdo emocional e reavaliagcdo
das acOes/planejamento de novas agoes.

Barbosa & Fernandes, Fatores como: acesso a lazer, sadde e transporte tém pa-
2009 pel importante na qualidade de vida percebida por pais de
criangas om TEA.

Favero-Nunes & Santos, |O acesso a atendimento médico especializado e a dis-
2010 ponibilidade de uma equipe multiprofissional, composta
principalmente por psicologos e educadores, contribuem
para reducdo da sobrecarga fisica e emocional das maes.

Bagarollo & Panhoca, O trabalho terapéutico fonoaudidlogo é fundamental,
2010 pois o funcionamento sociocognitivo dos portadores de
TEA esta associado ao perfil comunicativo, auxiliando a
convivéncia com 0s pais.

Vieira & Fernandes, 2013 | O meio ambiente e a assisténcia médica influenciam na
melhoria da qualidade de vida da crianca portadora de
TEA e dos parentes.

87 SCHMIDT, C., DELL’AGLIO, D. D. & BOSA, C. A. Estratégias de Coping de Maes
de Portadores de Autismo: Lidando com Dificuldades e com a Emogéo. Psicologia:
Reflexdo e Critica [online], v. 20, n. 1, 2007, p. 20.
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As estratégias de coping mais populares sdo as de apoio dos mem-
bros da familia. Outras estratégias positivas incluem a participagdo em
atividades religiosas e outras atividades individuais. Uma familia que
funcione bem pode diminuir o stress no sistema familiar e pode melhorar
as vivéncias de uma crianca com autismo®,

A familia se configura como a primeira rede de apoio para o enfren-
tamento das adversidades sentidas pelos pais em decorréncia das limita-
¢oes e necessidades do filho e filha com autismo. As relacdes familiares
sdo uma fonte de auxilio e amparo em diferentes niveis: emocional, fisi-
co, social e financeiro. A familia estendida composta, por avos, tios/as,
primos/as e sobrinhos/as, fornecem suporte afetivo, e muitas vezes finan-
ceiro, para os cuidados com a crianca autista. A relacéo fraternal € uma
importante estratégia de socializacao, pois possibilita trocas e interacées.
Os avos também sao importantes figuras de apoio, principalmente, afeti-
vo e emocional, diante da situacdo atipica da crianga®.

A equipe de profissionais que prestam assisténcia a crianca autista
é outra rede de apoio para familias, que na tentativa de encontrar so-
lugdes e formas de ajudar o seu filho e a sua filha a diminuir os de dé-
ficits no desenvolvimento, buscam um acompanhamento técnico, que
engloba os profissionais da satide e da educagao. Os pais buscam pro-
fissionais capacitados para lidar com as demandas da crianga, ¢ impor-
tante que esses profissionais exer¢am um papel educador fornecendo
informagdes pertinentes ao quadro clinico e ao tratamento e discutido
as possibilidades e estratégias que possam auxiliar no desenvolvimento
da mesma“.

Os profissionais que lidam com familias que possuem um membro
autista precisam adotar uma postura acolhedora favorecendo a expresséo
dos pensamentos e sentimentos que sdo suscitados pelo convivio dolo-
roso com a situagéo e pelo contato com servigos que se mostram pouco
ou nada resolutivos®.

% DIXE, M. A.; Marques, M. H. Familias com e sem filhos autistas: Funcionalidade,
Estratégias de Coping Familiar e Bem estar Pessoal. International Journal of Deve-
lopmental and Educational Psychology, abr., 2010, p. 863-869.

¥ SMEHA & CEZAR, 2011; BRUSAMARELLO et al. 2011.

4 NOGUEIRA & RIO, 2011; SMEHA & CEZAR, 2011.

4 FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010.
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Neste contexto surgem pais e mées que avidos por compreender
os comportamentos de seus filhos e filhas e proporcionar os cuidados
necessarios, tornando-se verdadeiros expert na complexa sindrome de-
nominada Transtorno do Espectro Autista. A busca por conhecimen-
to técnico-cientifico, tais como terapias e medicamentos inovadores,
tratamentos revolucionarios e pesquisas avancadas na area das neuro-
ciéncias sdo estratégias adotadas pelos pais para o enfrentamento das
adversidades*.

A falta de compreensdo e de informacdes precisas sobre o qua-
dro coloca a familia em uma posicédo de “ndo saber” sobre a condicéo
da crianca. Esse desconhecimento desperta uma gama de sentimentos
disforicos: de desconfianga, raiva e perplexidade®.

As entidades civis representadas pelas associacGes de pais e ami-
gos de autista, tais com a Associacdo Brasileira de Autismo — ABRA,
Associacdo de Amigos do Autismo — AMA, Associacao para Incluséo e
Apoio ao Autista — AlA, entre outras, cujo objetivo € dar apoio, integrar
e representar as pessoas com TEA, sdo também uma rede de apoio social
para as familias com crianca autista. “Estes locais s@o espacos de troca
de experiéncias e amparo, onde € possivel falar sobre as dificuldades do
dia-a-dia, dos sentimentos e das frustacdes; assim como esclarecer duvi-
das e aconselhar-se com profissionais™*.

Atroca de experiéncias comuns produz seguranca e motivagao para
criar filhos e filhas autistas, e permite que a familia perceba que nao
estd so, que outras familias também passam pelas mesmas dificuldades
e adaptacOes, o que possibilita o conforto de pertencer a um grupo, de
ser entendido, favorecendo desta forma a construgdo e manutencdo da
autoestima®.

Ressalta-se a importancia do apoio espiritual/religioso as familias
de criangas com autismo, pois a crenga em um ser Superior sustenta
a esperanca, ameniza a angustia de conviver com as implicagbes do

2 MARQUES & DIXE, 2011.

“ FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010, p. 213.
“ ZANATTA et al. 2014, p. 280.

* BRUSAMARELLO, 2011.
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autismo e facilita a adaptacdo da familia as adversidades vivenciadas
no cotidiano®.

A busca da religido, enquanto meio de superagdo do sofrimento
e de aquisicao de forcas para manter a vida, denota o desejo de tentar
superar as desigualdades e injusticgas e a busca de integralidade huma-
na. Sendo assim, uma forma de resisténcia frente a realidade vivida®*'.

Podemos definir a espiritualidade como sendo uma “propensao
humana a buscar significado para a vida por meio de conceitos que
transcendem o tangivel: um sentido de conexdo com algo maior que si
proprio” e que pode ou ndo incluir uma participacao religiosa formal®.
Faz-se necessario fazer a distincao entre espiritualidade e religiosidade
que, apesar de estarem relacionadas, ndo séo sinénimas. A espirituali-
dade faz parte da dimensdo humana que procura responder as questdes
humanas sobre o significado e o proposito da vida; a crenca e a fé em
um ser Superior busca dar sentidos a existéncia e seus significados; ja a
religiosidade envolve a sistematiza¢do do culto e das crengas, € a dou-
trina que se utiliza de rituais e simbolos para mediar a aproximacdo dos
individuos com o sagrado®.

Para Butzke®, a espiritualidade é “a forma com a qual o cristdo ou
a comunidade crista expressa a sua fé”, sendo essa “a expressao exterior
e corporal da fé interior motivada pelo Espirito Santo”, o que a torna
pessoal e existencial. Por tanto, espiritualidade inclui, em seu processo,
a fé, o exercicio espiritual e o estilo de vida cristdo e realiza-se em quatro
areas: na vida pessoal, na comunh&o familiar ou grupal, na comunhdo da
comunidade e na vida social. As formas devem ser transparentes para a
vida em sua totalidade.

4% SMEHA & CEZAR, 2011.

47 PIETRUKOWICZ, M. C. L. C. Apoio social e religido: uma forma de enfrentamento
dos problemas de salde (Dissertagdo de Mestrado) — Escola Nacional de Saude Pu-
blica. Fundagdo Oswaldo Cruz, 2001, p. 34.

% GUIMARAES, H. P.; AVEZUM, A. O impacto da espiritualidade na sadde fisica.
Rev. Psig. Clin. [online], v. 34, supl 1, 2007, p. 89.

49 GUIMARAES, H. P.; AVEZUM, 2007.

% BUTZKE, P. A. Aspectos de uma espiritualidade luterana para nossos dias. Estudos
Teoldgicos, v. 43, n. 2, 2003, p. 106.
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A espiritualidade é uma busca humana em dire¢do a um sentido,
com uma dimenséo transcendente. Envolve a tentativa de compreenséo
de um ser superior que pode estar ligada a uma figura divina ou forga su-
perior. Traz um sentido de pertenca maior do que o ambito individual. E
esta caminhada espiritual na busca pelo sentido da existéncia pode partir
de um dogma religioso ou de uma construcdo interior®.

Breitbart>? aponta que o sentido da vida é uma orientacdo para a
existéncia, uma busca espiritual na compreenséo das causas para os fe-
ndmenos vividos, considerando um locus interior, ou seja, ndo jogando
a culpa sempre nos outros. Faz parte deste processo espiritual uma cons-
tante reavaliagdo das experiéncias vividas e dos atos cometidos.

Em situacOes de dor e desamparo muitas pessoas, sobretudo aqueles
que se encontram desesperancados, “tendem a buscar reflgio em um
transcendente, ou seja, nos momentos em que ocorre a perda das referén-
cias e o surgimento do sentimento de inseguranga, a preocupagao com
questdes voltadas a espiritualidade tende a renovar a busca pelo sentido
da vida™s.

FrankI®, concebe o ser humano como um ser bio-psico-espiritual,
onde a espiritualidade “é considerada uma das dimensdes do ser humano
que vai além da dimensdo religiosa ou o do supra-natural”.

A dimensdo espiritual é o ponto de partida e de chegada para
uma compreensdo mais real e total do homem, ou seja, somente quan-
do se fala do espiritual é que se comega a falar do especificamente
humano do homem e, enquanto pessoa espiritual, 0 que o caracteriza
verdadeiramente ndo é a impulsividade, mas a responsabilidade®.

%1 RODRIGUES, 2012.

%2 BREITBART, W. Espiritualidade e sentido nos cuidados paliativos. O Mundo da
Saude [online], v. 27, n. 1, p. 41-57, 2003.

% HOCH, L. C. A Crise Pessoal e sua Dinamica. In: SANTOS, H. N. (Org). Dimensoes
do Cuidado e Aconselhamento Pastoral. Sdo Paulo: ASTE; S&o Leopoldo: CETELA,
2008, p. 21.

* FRANKL, V. Psicoterapia e sentido da vida. 4. ed. S&o Paulo: Quadrante, 2003, p. 38.

% LEAL, A. L; ROHR, F.; POLICARPO JUNIOR, J. Resiliéncia e espiritualidade: al-
gumas implicagBes para a formacéo humana. Disponivel em: <http://www.ucs.br/etc/
revistas/index.php/conjectura/article/view/173/164>. Acesso em: 10 set. 2013, p. 16.
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Para FrankI®® existe uma fé inconsciente e um *“inconsciente trans-
cendental” que nédo se limita apenas a dimensdo de religiosidade, mas
também a dimensdo intelectual ou artistica, consideradas forcas prima-
rias e dinamizadoras desse mesmo inconsciente, ou seja, a origem da
consciéncia se encontra no transcendente.

Portanto a espiritualidade assume um importante tipo de apoio so-
cial, ela se apresenta ndo como solucéo do problema, mas sim como uma
modalidade de ajuda para o enfrentamento de adversidades, amenizando
a dor e o sofrimento, diminuindo a ansiedade e a depressao®’.

E neste contexto que o aconselhamento pastoral aparece como uma
estratégia para auxiliar e apoiar as familias que convivem com o autis-
mo, pois “o0 aconselhamento pastoral parte do principio de que a espiri-
tualidade faz parte do todo do ser humano. Sendo assim, o exercicio da
espiritualidade pode contribuir para o crescimento integral do individuo
enquanto pessoa”®,

O aconselhamento pastoral por entender que a espiritualidade é es-
sencial para o bom desenvolvimento dos sistemas, seja familia, comuni-
dade e outros, possibilita a ajuda efetiva por meio de suporte espiritual e
rede de apoio da Igreja®.

O cuidar de uma crianga com autismo € um processo exigente e que
requer muito tempo por parte dos pais, 0 que detém um impacto impor-
tante na vivéncia familiar e marital, atividades de lazer, de socializagdo
e, também, econdmicas. Assim, € importante que os profissionais apoiem
e incentivem os pais na procura de atividades que envolvam apenas o
conjuge e os outros filhos como estratégia para reduzir o stress do dia
a dia de cuidados ao filho com PEA. O convivio com amigos e familia
alargada também deve ser incentivado, dado que estes pais tendem a
isolar-se, quer devido ao estigma e incompreensdo da sociedade quer

% FRANKL, 2003.

S PIETRUKOWICZ, 2001, p. 22.

% SOARES, 1999, apud MARTINS, M. A familia de pessoa com autismo e o cuidado
na perspectiva do Aconselhamento Pastoral. 2012. 136 f. Disserta¢do (Mestrado em
Teologia) — Escola Superior de Teologia. Programa de Pos-Graduagdo. Mestrado em
Teologia. Sdo Leopoldo, 2012. Disponivel em: <http://tede.est.edu.br/tede/tde_bus-
ca/arquivo.php?codArquivo=377>. Acesso em: 20 jul. 2015, p. 89.

¥ MARTINS, 2012.
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devido a sobrecarga dos cuidados. Os profissionais devem questionar as
familias sobre dificuldades financeiras para facilitar o acesso a servigos e
recursos adequados e disponiveis.

Consideracoes finais

Quando nasce um filho com autismo, o impacto do diagnostico nos
pais faz com que o ciclo de vida familiar se altere, acarretando um esfor-
co adicional para os pais, pois tém de se reorganizar para se adaptarem a
familia com uma realidade nova.

Baiao (S/D) diz que,

O aparecimento de uma crianga com deficiéncia na familia vai
desencadear no seu seio uma série de reacdes. Quanto mais grave for
a deficiéncia, maior sera a angustia do agregado familiar, especial-
mente dos pais, perante uma situacdo nova, inesperada, desconhecida
e perturbadora. Um acontecimento que afeta qualquer um dos mem-
bros da familia tem impacto sobre todos os outros, pelo que a presen-
¢a de uma crianca com deficiéncia altera a natureza ¢ a dinamica das
interacdes familiares.

As caracteristicas especificas do autista, somadas a gravidade do
transtorno, podem constituir estressores em potencial para as familias.
Apoio e orientacdo as familias, portanto, sdo fundamentais para que elas
possam se adaptar as adversidades e promover o desenvolvimento das
pessoas com autismo de maneira inclusiva. “As familias, quando cons-
cientes do seu papel, apoiam a inclusdo e empoderam as pessoas com
autismo em todos os aspectos da vida para que participem cada vez mais
na sociedade”®,

Apesar da adversidade de ter um filho ou uma filha com necessida-
des especiais, conhecendo bem 0s mecanismos que conduzem aos pro-
cessos adaptativos e tendo presente o desenvolvimento normal e a carac-
terizacdo das psicopatologias, as estratégias de enfrentamento poderdo

0 SMEHA & CEZAR, 2011, p. 44.
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ser promovidas. A utilizacdo de estratégias de coping e a rede de apoio
reduzem os sofrimentos vivenciados pela familia, bem como lhes possi-
bilita uma nova forma de enfretamento do transtorno, o que viabiliza um
bem-estar familiar.

O apoio familiar, 0 apoio técnico e o suporte espiritual constituem
uma rede social de apoio as familias que possuem um membro com au-
tismo. O autismo ¢ uma palavra carregada de significados, carregada de
medo e de desconfianga por aqueles que ndo convivem com ele e de
frustacdo por aqueles que enfrentam o distdrbio diariamente. A palavra
autismo é apenas isso, uma palavra, um rotulo dado a uma diversidade de
distirbios que afetam uma parcela da populacdo, mas que ndo os define
enquanto pessoa. Nao € o estereotipo que vemos nos filmes, o autismo
estd a nossa volta, pode ser o0 vizinho que é meio calado ou a crian¢a que
parece jamais fazer o que lhe pedem, pode ser o seu filho ou sua filha.
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