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RESUMO: O objetivo desse estudo é conhecer a dimensao da participagdo da familia na clinica do autismo.
Como metodologia, foi realizada revisao bibliografica, utilizando artigos de revistas publicados entre 2007
e 2016, em algumas das principais bases de dados cientificos e livros da Biblioteca do Centro Universitario
La Salle - Unilasalle Canoas/RS. Os principais tdpicos tratados no artigo foram a conceituagdo do tema,
o impacto do diagndstico de autismo na familia, a familia e a compreensao do autismo e o envolvimento
familiar na clinica do autismo. Os resultados do estudo indicam a relevancia da participacdo da familia
no tratamento da crianca com autismo, desde o diagndstico até as possiveis intervengdes que atravessam a

crianga portadora do autismo e sua familia.
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ABSTRACT: The purpose of this study is to know the extent of the participation of the family in the autism
clinic. The used methodology was bibliographic review, through magazines and journals articles published
from 2007 to 2016, in some of the principal cientific databases and books of the University Center Library
La Salle - Unilasalle Canoas/RS. The main topics dealt with in the article were the conceptualization of the
theme, the impact of diagnosis of autism in the family, its comprehension about the autism and the family
involvement in the autism clinic. The results of the study indicate the relevance of the participation of the
family in the treatment of children with autism, from the diagnosis until the possible interventions that

traverse children bearer of autism and their families.
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1 INTRODUCAO

Para todo individuo em desenvolvimento, a familia se apresenta como elemento decisivo,
independente do tamanho ou configuragdo. No transtorno do espectro autista tal condi¢ao se
faz ainda mais relevante, visto os diversos niveis de severidade do autismo e a dependéncia da
crianga em relagdo aos seus pais e/ou cuidadores, assim como o impacto gerado na familia e nas
relagdes que permeiam os envolvidos, 0 que em muitos casos coloca em risco o desenvolvimento
progressivo satisfatorio da crianga com autismo. Segundo Gomes apud Favero-Nunes e Gomes
(2009), apenas um ter¢o das criangas acometidas pelo transtorno do espectro autista alcancam a
independéncia pessoal quando adultos, enquanto outros dois ter¢os permanecem dependentes de

pais e/ou cuidadores.
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Criangas com desenvolvimento tipico exigem muito de seus pais, enquanto a crianga com
autismo exige de sua familia uma compreensao ainda maior, diante de sua dificuldade em aspectos
bastante relevantes, como comunicagéo, interagdo e comportamento. Percebe-se nos ultimos anos
um aumento significativo de diagnosticos de transtorno do espectro autista (UNTOIGLICH, 2013),
o que leva a uma necessidade de maior nimero de recursos para o tratamento de tal patologia, assim
como um numero maior de possibilidades de apoio, como a escola, rede social e, principalmente a
familia. Convergem Sifuentes e Bosa (2010) e Segeren e Frangozo (2014), que diante das diversas
caracteristicas clinicas do transtorno do espectro autista, é necessaria uma adaptagdo no contexto
familiar, pois tais caracteristicas repercutem nao sé no individuo, mas também em toda a familia.
Para Nogueira e Rio (2011), tais repercussoes afetam tanto positivamente quanto negativamente a

familia da crianga com autismo.

A observagdo e atendimento de criangas com autismo, assim como suas familias, despertam
a necessidade de uma maior compreensao do lugar destas familias na clinica do autismo, tendo este
trabalho se constituido como uma revisao bibliografica sobre o tema. Os artigos foram consultados
em bases de dados como o Sientific Electronic Library Online (Scielo), Literatura Latino-americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), EBSCO, Biblioteca Virtual em Satude (BVS), Periédicos
Eletronicos em Psicologia (PEPSIC), além de livros da Biblioteca do Centro Universitario La Salle
- Unilasalle Canoas/RS.

2 CONCEITUACAO

O autismo vem ha muitos anos sendo definido de diferentes maneiras e por diversos autores,
muitas obras o tem explorado através de seus registros. O termo autismo foi introduzido em 1911
por Bleuler, referindo o isolamento da realidade externa, comum a esquizofrenia. Ja em 1943, Kanner
diferencia o autismo infantil precoce da esquizofrenia infantil. Em 1944 Asperger, na Alemanha, categoriza
a psicopatia autista. L. Wing (1982) traduz os trabalhos para o inglés, e entdo surge a Sindrome de
Asperger. Em 1952, no Manual de Diagndstico e Estatistica de Transtornos Mentais I (DSM I), o autismo
ndo constava, criancas afetadas por esta patologia eram diagnosticadas com Reagdo Esquizofrénica do
Tipo Infantil. Ja na segunda versao do DSM, em 1980, o autismo infantil ¢ incluido. No DSM 111, de 1987,
¢ denominado Transtorno Autista. Em 1994, no DSM 1V, passa a ser definido como Transtorno Global
do Desenvolvimento, sendo dividido em cinco categorias: Transtorno Autista; Transtorno de Asperger;
Transtorno de Rett; Transtorno Desintegrativo da Infancia e Transtorno Global de Desenvolvimento nao
Especificado (UNTOIGLICH, 2013; PRISTA, 2014).

Atualmente o autismo ¢ identificado pelo DSM-5 (2014) com a descrigdo de sintomas que
indicam prejuizo persistente na comunicagao social reciproca e na interagdo social e padrdes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, sdo sintomas presentes desde o inicio da
infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento didrio da crian¢a. Nesta perspectiva o transtorno

do espectro autista engloba transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo
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infantil, autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especifica¢do, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de
Asperger. Sendo dividido em trés niveis de gravidade, nivel um, dois e trés. O termo espectro ¢
empregado a fim de abranger os diferentes niveis de gravidade, nivel de desenvolvimento e da idade
cronoldgica. O DSM-5 também indica algumas caracteristicas que apoiam o diagnostico, entre elas:
o comprometimento intelectual e/ou da linguagem, déficits motores, autolesdo, comportamentos

disruptivos/desafiadores, entre outros, que surgem na idade adulta.

Para Silva e Mulick (2009), apesar do DSM-5 indicar os critérios basicos para o diagndstico
do transtorno do espectro autista, na pratica a defini¢do do transtorno nao é tao simples, visto que
¢ encontrada uma grande diversidade de manifestacao dos sintomas autisticos, havendo também
uma grande variedade quanto ao tempo em que cada crianga comega a apresentar os diferentes
sintomas, assim como o perfil de desenvolvimento de cada crianga e das possiveis comorbidades de
cada caso. Logo é fundamental a obten¢ao cuidadosa de informagdes a respeito do caso, assim como

a interpretacdo criteriosa das mesmas, a fim de levar a um diagndstico confiavel.

Na Classificagdo de Transtornos Mentais e de Comportamento da CID-10, o autismo
esta incluido no grupo de Transtornos invasivos do desenvolvimento, este grupo ¢ definido por
anormalidade qualitativas em interagdes sociais reciprocas e em padrdes de comunicagdo e por
um repertério de interesses e atividades restrito, estereotipado e repetitivo. Destaca-se neste o
grupo Autismo infantil, descrito como um transtorno invasivo do desenvolvimento definido pela
presenca de desenvolvimento anormal e/ou comprometido que se manifesta antes da idade de 3
anos e pelo tipo caracteristico de funcionamento anormal em todas as trés areas de interagio social,
comunicagdo e comportamento restrito e repetitivo. O CID-10 refere que o transtorno ocorre
em meninos trés ou quatro vezes mais frequentemente que em meninas. Dentre as subdivisdes
do grupo de Transtornos invasivos do desenvolvimento, além do autismo infantil também ha o
Autismo atipico, Sindrome de Rett, Outro transtorno desintegrativo da infancia, Transtorno de
hiperatividade associado a retardo mental e movimentos estereotipados, Sindrome de Asperger,
Outros transtornos invasivos do desenvolvimento e Transtorno invasivo do desenvolvimento, nao
especificado (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1993).

E importante destacar que o CID-10 e o DSM-5 contemplam os mesmos grupos de
patologias e transtornos mentais, possuindo algumas similaridades e diferengas. De acordo com as
ultimas atualizagdes de ambos os sistemas de classificagdo, encontramos uma diferenca significativa
quanto a categorizagdo do autismo. O CID-10 ainda abrange uma série de subdivisdes quanto aos
transtornos invasivos do desenvolvimento, enquanto o DSM-5 em sua nova revisao compreende as

antigas subdivisdes no agora entdo chamado transtorno do espectro autista.

O autismo ainda nio tem sua etiologia definida, estudos sobre o assunto indicam varias
possibilidades, sendo possivel até o momento, afirmar apenas que se trata de uma combinagido
de fatores, os quais variam a cada individuo (UNTOIGLICH, 2013; FAVERO-NUNES e SANTOS
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2010; SILVA e MULICK, 2009). Citam Sadock e Sadock (2007) diversos possiveis fatores etiologicos
para o autismo, entre eles: psicossociais, familiares, bioldgicos, genéticos, imunoldgicos, perinatais,
neuroanatdmicos e bioquimicos. A combinagdo desses diversos fatores nao serd a mesma para todos
os individuos (UNTOIGLICH, 2013). Uma das hipdteses refere a relagdo mae e bebé, como fator
decisivo no desenvolvimento do transtorno do espectro autista. De acordo com Kupfer (2000, p. 50)
“a razdo ultima para o autismo continua sendo a falha da fun¢do materna’, que ocasionard muitos
efeitos. Considerando essa hipdtese como relevante, é possivel encontrar diversos estudos que
indicam a importancia de investimento afetivo nesta relacao, através da estimulac¢ao, ocasionando
um progresso no desenvolvimento da crianga com autismo. Segundo Kupfer (2000), Kanner em
seus registros cita o organico, uma sindrome genética, na definigdo da etiologia do autismo, mas
também enfatizou a relagdo mae-bebé, chegando a denominar as maes destas criangas como frias.
Neste sentido, podemos compreender que ndo apenas a mae possa realizar a tarefa de estimulo,
aproximacao e desenvolvimento de afeto, mas sim todos os envolvidos nos cuidados com a crianga
autista, dando significagao especial as relagdes familiares. Diante da diversidade, a etiologia ndo pode
ser compreendida de forma linear, mas sim através de uma série de aspectos que interatuam. Mesmo
considerando os aspectos genéticos ou bioldgicos, é preciso ressalvar que a crianga desenvolve-se
dentro de um contexto sociocultural (BAPTISTA e BOSA, 2002).

O autismo requer uma série de intervengdes e tratamentos. Segundo Gomes et al. (2014)
a atuagdo conjunta de profissionais como psicologos, enfermeiros, médicos, fonoaudidlogos e
professores junto a crianga portadora do transtorno do espectro autista e sua familia, pode contribuir
significativamente na melhoria da qualidade de vida da crianca e de seus familiares, assim como no
fortalecimento dos vinculos e por conseguinte no enfrentamento das dificuldades. A farmacologia
também integra um dos recursos terapéuticos, ndo atuando na causa, mas na modula¢ido do
comportamento e do convivio social (ZAMPIROLI e SOUZA, 2012; SADOCK e SADOCK, 2007),
frente as adversidades apresentadas. Enfatizam Baptista e Bosa (2002) que nenhum modelo teérico
sozinho clarifica de forma ampla e satisfatdria a complexidade do autismo, justificando assim a
necessidade de um trabalho em equipe. Salientam Smeha e Cezar (2011) que a psicologia pode
desempenhar um papel importante no atendimento da crianca portadora do autismo, servindo de
rede de apoio aos pais e/ou responsaveis, contribuindo nao somente no tratamento e manejo com a

crianga, mas também sendo possivel atuar na preven¢ao em saude mental da familia.

As criangas portadoras do transtorno do espectro autista apresentam comportamentos
diferenciados das crian¢as com desenvolvimento tipico, como por exemplo: comportamentos
bizarros, utilizam muito mais o pensamento, o raciocinio légico e nao compreendem o afeto, e
consequentemente nao choram (BATISTA, 2013). Justamente na compreensido destes e de tantos
outros comportamentos, assim como na forma de lidar com eles, que pais e toda a familia encontram

dificuldades e necessitam de apoio.
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3 O IMPACTO DO DIAGNOSTICO DE AUTISMO NA FAMILIA

Sao os pais e/ou cuidadores que no convivio didrio com a crianga suspeitam primeiramente
de dificuldades no desenvolvimento, na maioria das vezes antes mesmo dos profissionais (ZANON et
al., 2014). Segundo Brasil (2015), frequentemente pais de criangas com autismo relatam perceberem
seus filhos diferentes ainda quando bebés. Justamente nesta fase, segundo Batistelli e Amorim
(2014), é que muitos pais desanimam-se frente a pouca capacidade de interagdo do bebé, chegando
a desistir de estimuld-los para o contato social e afetivo, o que leva a dificuldades no vinculo pais-
bebé, e gradativamente aumenta os déficits de desenvolvimento da crianga. Alguns autores, entre
eles, Campanario e Pinto (2011) referem que muitas méaes sentem uma dor devastadora e atribuem
esta dor ao fato da crian¢a ndo responder ao seu contato. Segundo Favero-Nunes e Santos (2009,
p- 208), “a condicgao especial da crian¢a requer que os pais encarem o luto pelo filho idealizado e
providenciem formas de ajustamento a esta realidade”, a superagdo do luto pelo filho idealizado

influenciara decisivamente a forma de resposta ao transtorno do espectro autista.

A fase que precede o diagndstico, ou seja, a fase de busca pelo diagndstico também apresenta
dificuldades, gerando muitas vezes a desestruturagao da familia. A familia passa por um desgaste por
longas buscas, pela ansiedade em saber o que a crianca tem e logo qual tratamento sera necessario,
assim como vivencia o sentimento de impoténcia diante da crianga e suas dificuldades. Quando o
diagnostico é dado por um profissional, essa familia sente-se aliviada, pois finalmente sabe-se o que
a crianga tem, mas € entdo que se entra em outra fase, também dificil, com duvidas e medos, agora
diante do futuro desta crianga (ZANATTA et al.,, 2014). O diagndstico representa o impacto do
enfrentamento de uma doenga cronica (NOGUEIRA e RIO, 2011), que acompanhara essa familia
por toda vida (SADOCK e SADOCK, 2007).

Dados levantados através de pesquisa realizada no ano de 2013, por profissionais da area de
enfermagem, onde foram entrevistadas dez maes de criancas portadoras do transtorno do espectro
autista, buscando conhecer as percep¢des dessas maes de criangas com autismo quanto as alteracdes
apresentadas pelo filho e as suas trajetorias percorridas na busca pelo diagndstico de autismo,
indicaram resultados relevantes sobre o tema. A investigagdo ocorreu no Mosaico Centro Dia, um
programa de média complexidade da Fundagao de Assisténcia Social (FAS) de um municipio do
Rio Grande do Sul. As maes entrevistadas relataram encontrar dificuldades nas trajetérias em busca
de diagndstico, passando por muitos servigos de saude, por diversos profissionais, levando em
muitos casos a um diagndstico tardio (EBERT et al., 2015), condigao esta que impacta diretamente

no progndstico desta crianca.

Em muitos casos, nesta fase, a familia enfrenta um terrivel sentimento de medo, diante
do desconhecido, que sugere aumento de dificuldades e responsabilidades, sem a certeza ainda
da dimensdo da dependéncia da crianca (BUSCAGLIA apud ZANATTA et al., 2014). Brasil
(2015, p. 43) enfatiza que “a implicagdo dos familiares durante todo o processo diagndstico e

nas diversas intervengdes sera fundamental para minimizar o choque que acomete uma familia
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com a comunica¢ao de um diagndstico” Moro e Souza (2012) alertam para a forma como estes
diagnosticos tém sido realizados pelas equipes de satde e como a noticia tem sido dada a pais
e/ou responsaveis, uma vez que trata-se de um momento delicado para a familia, podendo ser
decisivo na forma como esta familia lidara com o transtorno, consequentemente definindo também

o prognostico da crianga.

Cabe ressaltar que o impacto do diagndstico de autismo em uma crianga, repercute
fortemente nao somente nos pais e na familia, mas também na crianca portadora do transtorno,
o que pode ser observado em seu comportamento, ou seja, em sua reagao ao mundo externo. Para

Untoiglich (2013, p. 553),

Quando a realidade exterior e a informacéo interior de um pequeno sujeito que estd no comego
da vida é tdo arrasadora, e 0 adulto que deveria sustentd-lo psiquicamente, funcionando como
escudo protetor dos estimulos externos, bem como provendo elementos para o processamento
interno, ndo esta em condi¢des de fazé-lo porque ele mesmo se encontra devastado, pode ser
que essa subjetividade se constitua de um modo muito fragilizado. Portanto, a crian¢a buscara
uma trincheira nos poucos reftigios que consiga armar, por exemplo, suas rotinas, em certos
movimentos repetitivos que oferecam seguranca, na inten¢do desesperada em ordenar o caos
vivenciado.

Infelizmente ainda encontramos uma realidade que demonstra muitos profissionais que
trabalham com a infancia sem o conhecimento suficiente ou sem a capacitagdo adequada para o
diagndstico do transtorno do espectro autista, além, é claro, do dominio de possiveis intervengoes
no tratamento. Mesmo diante de alguns progressos na area, no Brasil ainda encontramos criangas
sem diagnoéstico ou com diagndstico inadequado, chegando muitas vezes aos seis ou sete anos com o
diagndstico em aberto, o que impacta diretamente no prognostico destes (SILVA e MULICK, 2009).
Tal situagdo repercute diretamente na forma como pais e/ou responsaveis recebem o diagndstico e
como sdo acolhidos pelos profissionais envolvidos. Salienta Kupfer apud Marques e Arruda (2007) que
o diagnostico deve servir como orientador do plano terapéutico e ndo apenas como o enquadramento
conclusivo em uma categoria, o que poderia diminuir as possibilidades de investimento na crianga,
consequentemente de tratamento e progresso. Destacam Batistelli e Amorim (2014) que a equipe
de saude envolvida no atendimento de uma crianga com autismo e seus pais precisam reconhecer o
processo de evolugdo da crianca, ou seja, seus pequenos progressos. O tratamento nao pode basear-se
apenas em relatorios e laudos, nem como no medo de enfrentar um desenvolvimento desconhecido,

aumento o risco de se perceber essa crian¢a como uma deficiéncia e ndo como um individuo.

Semensato e Bosa (2014) sugerem que a comunica¢ao do diagndstico se dé como um
processo, e ndo apenas em um unico momento, para que possa haver uma melhor compreensao
do que foi comunicado. Possibilitando que o profissional, a0 mesmo tempo em que informa sobre
o0 autismo, também saiba como essa familia percebe o autismo, a fim de que um melhor plano de
tratamento possa ser tragado. Para Batistelli e Amorim (2014), os pais auxiliam na convivéncia
familiar através da compreensdo do transtorno e das possiveis formas de lidar com ele, além do

encorajamento constante que leva ao desenvolvimento da crianga.
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Relatam Garcia e Lampreia apud Zannata et al. (2014), que ainda sao escassas as publicagoes
que problematizam a possivel desestruturacao que tal patologia provoca na familia, dificultando assim
aatuacao dos profissionais de saude voltados ao atendimento deste publico. Neste caso, o embasamento
tedrico do transtorno do espectro autista aliado a contextualizagdo familiar, possibilitaria um melhor
embasamento dos profissionais e, consequentemente um melhor atendimento destinado a estas

criangas e seus familiares.

Também é importante alertar que alguns pais e/ou responsaveis por criangas com autismo,
em busca de amparo, realizam pesquisas em busca de informagdes sobre o transtorno, muitas vezes
utilizando a internet. Porém, essas informagdes ndo dao conta de amparar devidamente o vinculo
parental (BATISTELII, AMORIM, 2014), o que, além de ndo contribuir, pode acabar dificultando
ainda mais a relagdo familiar, visto ndo se tratar de uma fonte confiavel de pesquisa. Para Zanatta et
al. (2014) essa situagdo muitas vezes ocorre ap6s a confirmagao do diagnostico de autismo, diante das
preocupagdes que emergem na familia quando consideram o horizonte da crianga, demonstrando

assim um sentimento de desamparo.

4 A FAMILIA E A COMPREENSAO DO AUTISMO

A familia como apoio decisivo para a crianga com autismo também necessita ser amparada,
sejam nas questoes emocionais, assim como nas questoes do dia-a-dia. Minatel e Matsukura (2014)
destacam a importancia de, juntamente com o diagnéstico de autismo, informar a familia sobre o
autismo, de modo que assim seja apoiada, e possibilite um planejamento de uma rotina que atenda a
crianga autista e sua familia, construindo estratégias de enfrentamentos para dificuldades e entraves

que surgirdo no decorrer.

Uma analise realizada em um municipio do oeste catarinense em 2012, demonstrou como
as familias se sentem e como reagem frente ao autismo em seu grupo familiar. O estudo tinha como
objetivo conhecer o cotidiano de familias que convivem com o autismo infantil, foram entrevistados
seis familiares que conviviam com criangas autistas vinculados a Associagao de Pais e Amigos de
Excepcionais (APAE) do municipio, sendo realizada por profissionais da area de enfermagem. Os
resultados da analise identificaram que para as familias entrevistadas conviver com o autismo é uma
tarefa ardua, dificil, cansativa e, por vezes dolorosa, assim como o longo percurso até a defini¢do do
diagndstico e surgimento de novas dificuldades no ambiente familiar apos esta etapa. O isolamento
social também foi assinalado pelas familias, no sentido de tentarem proteger seus filhos de olhares
curiosos (ZANATTA et al. 2014).

Batistelli e Amorim (2014, p. 57) destacam o elevado nivel de envolvimento emocional de
todos os membros que compde a familia de uma crianga com autismo, visto que

A significacdo polissémica inconsciente da doencga, as fantasias, as fortes emocgdes, os
mecanismos de defesa macigos, cisdes, recusa da realidade, identificagdes projetivas patoldgicas
e a mania podem paralisar, obstaculizar, murchar, perturbar a vida mental de cada membro da
familia, de forma especifica, e a do paciente.
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Um nivel mais alto de tensdo familiar é vivido por familias em que ha uma crianga com
transtorno do espectro autista, quando em comparagao com familias em que ha uma crian¢a dentro
do desenvolvimento tipico (SIVBERG apud VIEIRA, FERNANDES, 2012), exigindo que a familia
procure estratégias de enfrentamento ao autismo que diminuam essa tensao, e possibilitem uma
melhor compreensao e desenvolvimento adequado da crianca. Tal condi¢ao se constrdi visto que todo
o grupo familiar é atingido pelas dificuldades advindas do autismo (MINATEL, MATSUKURA, 2014).
O suporte psicolégico ainda é mais procurado para a crianga portadora do transtorno do espectro
autista, do que para pais ou demais familiares (GOMES apud FAVERO-NUNES, GOMES, 2009, p.
347), tornando assim ainda mais dificultoso o pleno entendimento de tal transtorno e a elaborac¢ao de
estratégias de enfrentamento. Segundo Baptista e Bosa (2002, p. 33) “quanto maior o nivel de estresse
familiar, maior a cristalizagdo ou o escalonamento das dificuldades da crianga, que, por sua vez, ressoa

na familia, em um circulo interminavel”,

Familias que possuem um de seus membros portadores do transtorno do espectro autista,
precisam constantemente encontrar formas de enfrentamento das dificuldades exigidas pela patologia
(VIDEBECK apud ZANATTA et al., 2014). Afirma Zanatta et al. (2014), que os familiares aprendem
constantemente com a crianga portadora de autismo, a convivéncia proporciona o aprendizado de
suas rea¢des, manifestagdes e sintomas, de acordo com a particularidade da crianga e os recursos da

familia.

Em face da influéncia do autismo na qualidade de vida da familia, um estudo avaliou a
percepc¢ao dos familiares sobre a qualidade de vida da familia, em especial dos irmaos de criangas
com espectro do autismo. O estudo foi realizado pelo Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia
e Terapia Ocupacional da faculdade de medicina de uma universidade de Sao Paulo, em 2012, através
da aplica¢ao de questionario do Programa de Saide Mental da Organizagdo Mundial de Saude em
vinte e um irmaos mais velhos de criangas portadores do transtorno do espectro autista. Os resultados
do estudo revelaram que os irmaos participantes da pesquisa ndo relataram uma qualidade de vida
significantemente prejudicada, porém o estudo também verificou que a individualidade familiar,
as estratégias de enfrentamento, o suporte social e a assisténcia recebida influem diretamente na
percepcao da qualidade de vida da familia (VIEIRA, FERNANDES, 2012). Ou seja, ¢ possivel afirmar
que a qualidade de vida da familia pode ser preservada ou ter seus impactos amenizados, desde que

haja agbes e recursos que possibilitem tal enfrentamento.

Para Zanatta et al. (2014), a familia da crianca portadora de autismo ainda precisa enfrentar
os desafios sociais, diante de olhares incompreensivos de algumas pessoas, que acabam assim por
restringir a circulagdo de seus filhos e demais membros da familia apenas ao ambiente residencial,
agravando o isolamento social da crianca e da familia. Tal situacdo pode levar a rupturas em seus
vinculos sociais (BARBOSA e FERNANDES, 2009). Diante desta realidade, considera-se que entre
as muitas abordagens existentes, ¢ comum entre elas, que se faga necessario um trabalho nao apenas
com a crianga autista, mas também com a familia (FAVERO-NUNES, SANTOS, 2010). E inegével
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que o autismo gera uma série de repercussoes familiares (SIFUENTES, BOSA, 2010), produzindo
efeitos em diversas areas da vida da familia. Para Baptista e Bosa (2002), as queixas e dores emocionais
dos pais advém da sobrecarga de tarefas, do envolvimento com diversos atendimentos, da elevada
despesa com profissionais, do pouco tempo para cuidados proprios e das relagdes interpessoais, assim
como a dificuldade em compreender a crianca, especialmente a falta da linguagem com finalidade

comunicativa, seus rituais e estereotipias.

Considerando a importancia do convivio social da crianga com autismo e sua familia, destacam
Baptista e Bosa (2002) que mesmo diante das dificuldades de comunicagao e interagao da crianga, é
inadequado supor que ela esteja alheia a0 que acontece ao seu redor. Quando considerada alheia
restringe-se a aproximagio e investimento nesta crianga. E possivel assegurar que uma das formas
de estimular este convivio social seja através do contato com outras criangas com desenvolvimento
tipico, mesmo que haja certa resisténcia por parte da crianga. A relevancia do convivio social apresenta
singularidades, entre elas, o isolamento feito pelos proprios pais e/ou cuidadores. Esta circunstancia
pode ser verificada no resultado de uma pesquisa realizada em uma cidade do interior de Sao Paulo
em 2015, com treze cuidadores de criangas diagnosticadas com transtorno do espectro autista, em um
centro de equoterapia. O objetivo do estudo era identificar a relagdo do padrao de independéncia da
crianga com transtorno do espectro autista e o nivel de autoeficacia do seu cuidador. Os resultados
demonstraram que de modo geral, os cuidadores possuiam um bom indice de autoeficacia. Dentre os
resultados encontrados um em especifico chama a aten¢do, 0 mesmo refere um nimero significativo
de maes que nao trabalham fora de casa. Tal contexto remete ao fato de que essas maes, preocupadas
com as dificuldades e necessidades dos filhos, acabam protegendo-os excessivamente, impedindo a
convivéncia social, inclusive com outras criangas (TABAQUIM, 2015). Sendo assim, mesmo diante
da resisténcia da crianca ou mesmo de seus pais e/ou responsaveis, ¢ fundamental o estimulo a

convivéncia social, proporcionando a intera¢ao, o acolhimento e o investimento psiquico na crianga.

Pelo desconhecimento das caracteristicas do autismo, ainda sdo encontradas concepgdes
inadequadas sobre estas criangas, consideradas alheias ao que acontece ao seu redor, ndo tolerando
contato fisico, ndo fixando o olhar, com interesse focado em objetos e ndo em pessoas, e julgadas
por ndo diferenciarem seus pais de estranhos. A midia e até mesmo a literatura disseminaram a
imagem de um génio (BAPTISTA, BOSA, 2002). No entanto para Batistelli e Amorim (2014), estas
concepgoes, especialmente as ditas capacidades especiais, podem em algumas situagdes induzir pais
e/ou responsaveis a criarem expectativas irreais, distantes das possiveis capacidades de desempenho

da crianga.

No Brasil alguns avancos ja ocorreram, nao apenas voltados para o individuo com autismo,
mas também para a familia, o Ministério da Saude divulgou o documento “Linha de cuidado para
a atengdo as pessoas com transtornos do espectro do autismo e suas familias na rede de atenc¢do
psicossocial do Sistema Unico de Saude (SUS)”, destinado a gestores e profissionais da rede de

atengdo psicossocial do SUS e objetiva contribuir para a ampliacao do acesso e a qualifica¢ao da

REVISTA CIPPUS - UNILASALLE Canoas/RS ISSN: 2238-9032 v. 7 n. 2 nov./2017




Burtet, Godinho 38

atencdo as pessoas com transtorno do espectro autista e suas familias. O documento apresenta as
politicas publicas de saude e a estrutura da rede de atendimento psicossocial disponivel atualmente
aos portadores do autismo, esclarece conceitos e o diagndstico, assim como as principais orientagdes
para os cuidados dentro da rede de atendimento do Sistema Unico de Satide (SUS). Este documento
do Ministério da Satde, diferentemente de tantos outros, vai além do atendimento do individuo
portador do transtorno, estende-se a sua familia, considerando a relevancia da participagdo e

suporte a esta familia, visto que a familia deve ser acolhida no tratamento (BRASIL, 2015).

5 ENVOLVIMENTO FAMILIAR NA CLINICA DO AUTISMO

A relevancia do engajamento de pais, cuidadores e demais familiares no tratamento da
crianga com autismo, apresenta-se logo nos primeiros meses de vida do bebé¢, diante da possivel
observéancia de comportamentos diferentes do esperado, quando na tentativa de interagdo com a
crianca. A aproximagdo da familia com o profissional que atende a crianga, seja através da interagao
ou conhecimento da historia de vida da crianca, permite uma melhor assisténcia a essa crianga
(LEAO et al. apud MISQUIATTI, 2015). Conforme Delion (2015), os pais e/ou responsaveis, ao se
sentirem desqualificados pela incapacidade de interagao com a crianga, assim como ao enfrentarem

as dificuldades da comunicagao, procuram os profissionais em busca de ajuda.

Para Delion (2015), esses pais e/ou responsaveis chegam ao consultdrio, tomados por suas
davidas, acompanhadas de sentimentos de fracasso e culpa, tornando o terapeuta o primeiro
depositario de tais sentimentos. O que refor¢a a ideia que, juntamente com o tratamento do filho

portador de autismo, devem ser cuidados também em seu plano pessoal.

A clinica também tem como possibilidade de intervengado a abertura de um espago de escuta
aos pais, a fim de ouvi-los nas suas necessidades, angustias, incertezas e na discussao de manejos
adequados a dinamica da familia, possibilitando modificagdes nas vivéncias familiares, facilitando
o progresso da crianga com autismo. Os encontros com o0s pais e/ou responsaveis proporcionam a
compreensdo de como os pais veem o filho, a relagdo entre eles, a forma como vivem com a crianga
e as mudancas durante o tratamento. E possivel perceber em alguns casos pais e/ou cuidadores
tendo pensamentos diferentes sobre o autismo e o rumo do tratamento da crianga com autismo,
tal divergéncia pode de alguma forma impedir ou retardar o progresso do tratamento proposto
(BATISTELLI, AMORIM, 2014).

A participa¢ao da familia na clinica do autismo, através da escuta dos pais, permite que
seja identificado o lugar desta crianga, ou seja, o filho imaginado e o filho real. (JARDIM apud
KLINGER et al.,, 2011). Para Mannoni apud Klinger et al. (2011) ¢ possivel identificar o lugar da
crianga no desejo dos pais. Para Yanof (2007), a clinica com criangas traduz como as dificuldades da
crianca se colocam na dindmica do sistema familiar. O tratamento da crianca encontra sua eficacia

através da participagdo dos pais e/ou cuidadores, pois a forma como a crianga percebe o mundo
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e vé a si mesma esta intimamente ligada a cultura de sua familia, que lhe é transmitida de forma
implicita ou explicita. Relata Kupfer (2000) sobre psicanalistas que apoiaram seus atendimentos na

escuta das maes de criangas com autismo e puderam obter resultados positivos no tratamento.

Pais de criangas com transtorno do espectro autista devem ser constantemente alertados
de que sdo pais de uma crianca e ndo de um autista. A fim de que vejam este filho em todas as
suas possibilidades, ndo apenas através do diagndstico ou dos sintomas que o enquadram como
transtorno do espectro autista. O risco de ndo ver o filho apenas como uma crianga é o de limitar as
acoes destes pais, restringindo as agdes que consideram terapéuticas, destinadas ao tratamento do
autismo, distanciando-se de agdes simples do vinculo necessario entre pais e filho (UNTOIGLICH,
2013). Completando a premissa da necessidade de investimento permanente na crian¢a com
autismo por parte dos pais e familiares, Kupfer (2000, p. 51) afirma que “de nada adiantara um

organismo sao se nao houver quem o introduza no mundo do humano”.

Todo o trabalho desenvolvido com os pais e responsaveis por crian¢as com autismo nao deve
se basear em encontrar apenas a causa ou o culpado. Como lembra Kupfer (2000) nenhuma mae é
inteiramente culpada pelo autismo do seu filho, ela é sim responsavel. Neste contexto considera-se um
grave erro técnico e ético culpar ou condenar esses pais (BATISTELLI, AMORIM, 2014). Untoiglich
(2013) afirma que a preocupagdo deve ser em compreender como a construcao da subjetividade da
crianga com autismo se constituiu ou onde se perdeu. O trabalho terapéutico deve se edificar, entre
terapeuta e pais, através de uma partilha de progressos e dificuldades, facilitando assim a evolugao
do tratamento (DELION, 2015). De acordo com Yanof (2007), diante das diversas abordagens
técnicas disponiveis para o trabalho com familias de criangas com transtorno do espectro autista,
a alianga entre terapeuta e pais representa uma das prioridades méximas. E importante que o bom
relacionamento entre terapeuta e pais, possa ser estabelecido no contato constante, desde o inicio
do tratamento, visto que situagdes dificeis serdo encontradas no decorrer, tornando assim mais facil
a condug¢ao das mesmas. Sustentam Batistelli e Amorim (2014) que o atendimento psicoldgico deva
transcorrer como um processo, conquistando aos poucos novas possibilidades, com consequentes
mudangas de comportamento ocorrendo no tempo da crianca com autismo, de forma significativa

e pessoal para o individuo e sua familia.

A participagdo ativa da familia no tratamento do transtorno do espectro autista se faz
relevante, pois culmina na melhora da qualidade de vida da familia a cada etapa vencida (ROTTA
et al., apud ZANATA et al.,, 2014). Para Yanof (2007), a crian¢a chega até a clinica por existir
sofrimento, seja por parte dela ou de seus pais, que acabam vendo esse filho como problema ou por

se verem inadequados como pais.

Sobre a importancia de pais e/ou responsaveis como aliados na clinica do autismo Delion
(2015, p. 24), menciona:

A possibilidade de um trabalho com os pais torna possivel a evolugao do tratamento. Se os pais
néo conseguem dizer o que ¢ dificil, ndo conseguimos ter com eles uma harmonia suficiente
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para poder partilhar os progressos, bem como as dificuldades. A fungéo psicoterapéutica esta
contida nessa partilha de boa qualidade em torno da crianga.

Para Batista (2013, p. 51), a clinica do autismo deve se construir como “espago onde todos sao
atores e corresponsaveis pelo tratamento’, sendo assim pais, familiares, responsaveis e profissionais
estdo envolvidos, através da troca de conhecimentos e vivéncias, contribuindo na constru¢ao da
autonomia da crianga autista e de melhores condigdes na convivéncia familiar, ou seja, um verdadeiro
trabalho em equipe. Sugerem Batistelli e Amorim (2014) que o tratamento psicoldgico da crianga
com autismo possibilite expandir os aspectos emocionais da experiéncia, amplifique a percep¢ao
dos estados internos em si e nos outros, assim como identifique as modulag¢des psiquicas. Alertam
Baptista e Bosa (2002), que individuos portadores do transtorno do espectro autista sdo muito
sensiveis a mudancas de humor das pessoas com que convivem, especialmente na familia, mesmo
que nao saibam discernir o significado do que percebem. Por isso, a construgao do tratamento deve

considerar todas as particularidades da crianga e daqueles que com ela convivem.

Salientam Batistelli e Amorim (2014, p. 128) que:

Se na psicandlise classica de criangas os pais sdo personagens coadjuvantes, na clinica
contemporénea e principalmente na de criangas com autismo os pais sdo personagens ativos e
parceiros, coatores principais, num contexto de trabalho conjunto com o analista desde o inicio
do processo de avaliagdo psicanalitica pais-filho. Ja nessa etapa inicial contribuimos quando
podemos nos solidarizar com o sofrimento dos pais e ajuda-los a perceber e compreender
a dimensdo das dificuldades da crianga, propiciando a adesdo ao tratamento. E durante
o processo analitico, quando se apresentam outros modelos relacionais, contribuindo com
manejos necessarios e fortalecendo as fun¢des parentais.

Como afirmam Sadock e Sadock (2007, p. 1295) “o progndstico melhora quando o ambiente
ou o lar é sustentador e capaz de satisfazer as necessidades extensivas da crian¢a’, o que reforca
ainda mais a ideia da familia como apoio constante no transtorno do espectro autista. Por outro lado
indicam Favero-Nunes e Santos (2010), Andrade e Teodoro (2012) e Marques e Dixe (2011) que
ainda sao insuficientes as pesquisas na area de intervengdes terapéuticas com o intuito de auxiliar
as familias nas possiveis dificuldades enfrentadas. Uma pesquisa realizada recentemente confirma
esta escassez. Realizada em 2014, a pesquisa bibliografica foi efetuada em duas bases de pesquisa
nacionais, sem periodo de busca estabelecido, sendo o trabalho pertencente a um programa de
pos-graduagdo em Psicologia do Desenvolvimento e Aprendizagem, em uma universidade no
municipio de Bauru no estado de Sao Paulo. A pesquisa tinha como objetivo, mapear o processo de
desenvolvimento de publicagdes voltados ao autismo e familia no Brasil. Em contrapartida, além
de confirmar os poucos estudos na tematica, foi possivel indicar um crescimento de estudos nos
ultimos anos (HAMMER et al., 2014). Tal resultado reafirma a importancia de pesquisas e aumenta

a perspectiva de disseminagdo de conhecimentos e experiéncias no tema sobre autismo e familia.

Desse modo, a realidade remete a uma inquestionavel necessidade de se pensar em estratégias
que incluam a familia no projeto terapéutico da crianga portadora do transtorno do espectro autista

(BRASIL, 2015). Delion (2015, p. 26) assegura a relevancia da participa¢ao da familia no tratamento
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da crianga com transtorno do espectro autista quando afirma o lugar dos “pais como aliados dos
profissionais, sempre e em toda a parte”. Diante de uma realidade que precisa ser enfrentada, afirmam
Baptista e Bosa (2002), o autismo quase na maijoria dos casos, acompanhara o individuo por toda
a sua vida, estes necessitardo permanentemente da familia ou de uma instituicao que provenha os
cuidados necessarios, o que inclui ndo somente os cuidados basicos, mas também o tratamento

clinico do individuo.

Considerando todas as possiveis faces da clinica do autismo, alegam Baptista e Bosa (2002,
p- 37) que:

Compreender o autismo é abrir caminhos para o entendimento do nosso proprio
desenvolvimento. Estudar autismo é ter nas mdos um “laboratério natural” de onde se
vislumbra o impacto da privacgdo das relagdes reciprocas desde cedo na vida. Conviver com o
autismo é abdicar de uma s6 forma de ver o mundo - aquela que nos foi oportunizada desde
a infancia. E pensar de formas multiplas e alternativas sem, contudo, perder o compromisso
com a ciéncia (e a consciéncia!) - com ética. E percorrer caminhos nem sempre equipados
com um mapa nas maos, ¢ falar e ouvir uma outra linguagem, é criar oportunidades de troca
e espago para 0s nossos saberes e ignorancia.

6 CONSIDERACOES FINAIS

A analise de todo material pesquisado permitiu identificar uma grande necessidade
de maiores agdes voltadas as familias de portadores do transtorno do espectro autista, desde a
identificagdo de sintomas, passando pelo diagnostico e o estabelecimento de plano terapéutico
adequado, deacordo com as necessidades da crianga e da familia. Foi possivel verificar que a dindmica
familiar frequentemente ¢ alterada em fun¢ao das demandas do autismo. A familia necessita de
auxilio para encontrar estratégias eficazes de enfrentamento frente as dificuldades apresentadas
pelo autismo, de acordo com seus proprios recursos afetivos e com a singularidade da crianga
portadora do transtorno do espectro autista. As equipes de saude tém como papel impulsionar
conhecimentos sobre o transtorno, proporcionando assim uma rede de apoio adequada, capaz de
esclarecer e conscientizar. Ressalta Guralnick apud Lampreia (2007) a importancia do apoio social
a familia da crianga com autismo, seja através de grupos de pais ou agdes comunitarias, no sentido
de amenizar o sofrimento e controlar o estresse, propiciando assim o devido engajamento destes
pais no tratamento da crian¢a. O engajamento de pais e/ou responsaveis na clinica do autismo
proporciona o fortalecimento dos vinculos parentais e consequentemente um melhor progresso e
desenvolvimento da crian¢a com autismo. O resultado deste trabalho demonstra um dos aspectos
mais relevantes quanto a estimulacdo deste tema para discussao, reflete o que afirma Untoiglich
(2013), de que é imprescindivel desconstruir as limitacdes impostas as criancas portadoras do
transtorno do espectro autista e suas familias, limitacoes estas que muitas vezes estao relacionadas a
resisténcias e preconceitos dos profissionais de satide que a atendem, e ndo realmente relacionadas
as potencialidade destas criangas. Esta conclusdo ndo deve ser interpretada como algo finito, mas

sim como um impulso para a realizagdo de mais trabalhos sobre esta tematica.
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