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Resumo

O diagnoéstico de autismo de uma crianga traz reflexo em toda a familia, afetando a
dindmica, a rotina e a definicdo de prioridades. O objetivo deste trabalho ¢ sistematizar e
analisar artigos cientificos que tratem sobre como o autismo afeta as vivéncias familiares.
Para tanto, buscou-se artigos no idioma Portugués, publicados nos ultimos 5 anos nas bases de
dados Lilacs, Scielo e no Portal de Periddicos Capes. Os descritores utilizados foram:
“autismo”, “familia” e “psicologia”. Os resultados indicaram que a vivéncia de receber o
diagnodstico de ter um filho com autismo acarreta para pais e maes momentos de crise,
sentimentos de culpa, vivéncias de isolamento social e sobrecarga materna. Concluiu-se que
as vivéncias dos pais com filhos autistas sdo marcadas por momentos de estresse, medo,
insegurancga pelo futuro, mas também de esperanga pelo desenvolvimento do filho e busca de
um novo sentido para a vida.

Palavras-chave: Autismo, Familia, Vivéncias familiares.

Abstract

The diagnosis of autism in a child affects the entire family, affecting the dynamics,
routine and setting of priorities. The objective of this work is to systematize and analyze
scientific articles that deal with how autism affects family experiences. For this purpose,
articles in Portuguese, published in the last 5 years in Lilacs, Scielo and Portal de Periodicos
Capes, were searched. The descriptors used were: “autism”, “family” and “psychology”. The
results indicated that the experience of receiving the diagnosis of having a child with autism
entails for fathers and mothers moments of crisis, feelings of guilt, experiences of social
isolation and maternal overload. It was concluded that the experiences of parents with autistic
children are marked by moments of stress, fear, insecurity for the future, but also of hope for
the child's development and the search for a new meaning in life.

Keywords: Autism, Family, Family experiences.
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Vivéncias de familias com filho autista: estudos brasileiros

O diagnostico de autismo de uma crianga traz reflexo em toda a familia, afetando a
dindmica familiar, a rotina e a defini¢do de prioridades. De acordo com o Manual diagnostico
e estatisticos de transtornos mentais, 5* edicao (APA, 2014), o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) faz parte do conjunto de Transtornos do Neurodesenvolvimento e caracteriza-se por
déficits na comunicacdo social, comportamentos restritos, repetitivos e esterotipados, como
inflexibilidade do comportamento e dificuldades em lidar com mudangas. Os sintomas do
Transtorno de Espectro Autista costumam ser detectados até os 24 meses de vida da crianga,
manifestando-se com atrasos no desenvolvimento ou perdas de habilidades.

Estdo englobados no espectro transtornos que anteriormente pertenciam ao grupo dos
chamados Transtornos Globais do Desenvolvimento, como: autismo infantil precoce, autismo
infantil, autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global
do desenvolvimento sem outra especificagdo, transtorno desintegrativo da infincia e
transtorno de Asperger (ARAUJO; LOTUFO NETO, 2014).

Atualmente, a Organizagdo Pan-americana de Satide (OPAS/OMS) estima que uma
em cada 160 criangas tem TEA. No Brasil, ndo ha numeros oficiais, pois ha poucos estudos
populacionais para determinar a prevaléncia do autismo (TEIXEIRA et tal., 2010). Sabe-se
que a prevaléncia é quatro vezes maior no sexo masculino do que no feminino (APA, 2014).

A etiologia do transtorno ¢ multifatorial e envolve riscos genéticos e ambientais.
Embora ndo haja consenso na literatura cientifica, estudos apontam que algumas condi¢des
podem aumentar o risco de TEA. Entre elas estdo: exposicdo a toxinas, metais pesados,
medicagdes e complicagdes perinatais (MIOTTO; LUCIA; SCAFF; 2018).

Pela variabilidade na apresentagdo do Transtorno do Espectro Autista, que engloba
diferentes sintomas e condigdes, além de gradagdo que vai da mais leve a mais grave, o

diagnodstico costuma ser complexo e conta com uma série de observagdes subjetivas. De



acordo com as Diretrizes de Aten¢do a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro
do Autismo (TEA) (2014), o diagnoéstico € clinico e compreende a observagdo clinica da
crianga e da familia. (MIOTTO; LUCIA; SCAFF, 2018).

A familia une grupos de pessoas ligadas pelo casamento, filiagdo ou consanguinidade.
Através da transmissdo de valores, auxilia no desenvolvimento de habilidades sociais € na
preparagdo para enfrentar o mundo (OSORIO, 2011).

De acordo com Bock, Furtado e Teixeira (2001), o conceito de familia muda ao longo
do tempo, sofrendo influéncia da cultura e sociedade de cada época. Para Osério (2011), a
familia contemporanea ¢ marcada por mudancas causadas por diversos fatores, como o
movimento feminista, o aumento da expectativa de vida e possibilidade de divorcios e
recassamentos.

As mudangas sociais e culturais modificaram também o papel da mulher na familia.
Agora inserida no mercado de trabalho, precisa dividir suas obrigacdes entre a vida
profissional, casamento e responsabilidade com os filhos. Mesmo com os homens
participando mais das responsabilidades da vida doméstica, a mulher ainda é a principal
responsavel pelo lar e filhos. (MAGALHAES; JABLONSKI, 2010). E ter um filho com
autismo faz com que essa sobrecarga seja ainda maior.

Ao notarem diferengas no desenvolvimento de seus filhos comparados a outras
criangas, os pais come¢am a procurar uma explicacdo. Conforme Amiralian (1986), o modo
como a familia lida com a deficiéncia de um membro tende a variar ¢ depende muito da
organizagdo familiar anterior ao diagndstico e para Andrade ¢ Teodoro (2012), a reagdo da
familia ao diagndstico de autismo da crianca dependera da gravidade dos sintomas
apresentados. Essa situa¢do pode ser considerada um estressor e levar a familia a uma crise.
As familias podem vivenciar o sentimento de luto pela perda de um filho sadio e frustracao

pelas expectativas criadas durante a gestagdo daquela crianca. O sentimento de culpa também



pode aparecer. Alguns pais acreditam que a situagdo do filho com alguma necessidade
especial ¢ em decorréncia de algum ato do passado. Frente a essas circunstancias, algumas
familias podem reagir com a negagdo, sem reconhecer as limitagdes da crianga ou acreditando
que ¢ uma situacdo passageira. Outra forma de reacdo € a superprotecdo, onde os pais
realizam todas as atividades pela crianga, focando em suas limitagdes e ndo dando espago para
que a crianga tenha a sua independéncia dentro de suas capacidades (AMIRALIAN, 1986).

O diagnostico de autismo faz com que os familiares da criangca coloquem como
prioridade o seu cuidado e deixem em segundo plano suas proprias necessidades, afetando a
dindmica familiar. Os outros filhos podem sentir caréncia de cuidado e atengdo, gerando
ciimes entre os irmao (MAPELLI et tal., 2018).

Para Loureto ¢ Moreno (2016), apesar da relagdo os irmaos gerarem sentimentos
ambiguos, com a dificuldade de comunicacao interferindo na qualidade de relacdo entre eles,
os irmaos tém sentimentos de afeto e protecao.

As maes de jovens com diagnostico de autismo tendem a se dedicar em tempo integral
a seus filhos, com a rotina sendo definida por eles. Muitas sentem que vivem a vida do filho e
ndo tém vida propria (SEGEREN; FRANCOZO, 2014). A vida profissional ¢ deixada de lado
e as relagdes sociais e afetivas sdo afetadas (SMEHA; CEZAR, 2011). Algumas maes tentam
conciliar os cuidados do filho com autismo com a vida profissional, porém a sobrecarga com
o acumulo de tarefas pode afetar a saide dessa mae (CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO,
2018). O apoio conjugal, assim como o apoio social, servem como amparo na satide mental
dessa mulher (MEIMES; SALDANHA, BOSA, 2018).

Observa-se que na divisdo de tarefas relacionadas ao cuidado do filho, a maior
responsabilidade recai sobre a mae, ficando a cargo dela cuidados e tarefas diarias, como
alimentacdo, habitos de higiene e transporte. Os homens costumam ndo assumir as tarefas de

forma constante, prestando apenas auxilio ocasional, envolvendo-se mais nas atividades



recreativas (SIFUENTES; BOSA, 2010).

Quando o pai ndo aceita a condigdo de autismo do filho, se ausenta de suas
responsabilidades e a sobrecarga da made aumenta. Isso traz prejuizos na relacdo conjugal e
também da relagdo parental (CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO, 2018).

O objetivo deste trabalho ¢ sistematizar e analisar artigos cientificos que tratem sobre

como o autismo afeta as vivéncias familiares.

Método
Essa pesquisa ¢ uma revisdo de literatura (VOSGERAU, ROMANOWSKI, 2014)
sobre autismo e vivéncias familiares. Buscou-se artigos no idioma Portugués, publicados nos
ultimos 5 anos (2016 — 2021) nas bases de dados Literatura Latino-Americana ¢ do Caribe em
Ciéncias da Saude (Lilacs), Scientific Eletronic Library Online (Scielo) e no Portal de
Periddicos da Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoas de Nivel Superior (Capes). Os
descritores utilizados foram: “autismo”, “familia” e “psicologia”. Os artigos foram avaliados

pelo titulo e resumo. E, posteriormente, foi realizada a leitura completa de cada um.

Figura 1. Fluxograma do niimero de artigos encontrados das bases de dados.

LILACS SCIELO CAPES
11 Artigos 6 Artigos 34 Artigos
5 Artigos extraidos 2 Artigos extraidos 30 Artigos extraidos

% | |

14 Artigos lidos integralmente

!

7 Artigos incluidos no estudo

A busca apresentou 51 artigos. Apos a andlise de titulos e resumos, foram excluidos 37



artigos, 2 por duplicatas e 35 por ndo se enquadrarem no tema proposto. Por meio da leitura

criteriosa dos 14 artigos restantes, foram selecionados 7 artigos que atenderam aos critérios de

inclusdo. Os artigos sdo apresentados no Quadro 1.

Quadro 1. Artigos selecionados.

clinica e narrativas dos pais.

Base de Dados Titulo do artigo Autores e ano
Lilacs Vivéncias de pais e/ou cuidadores de criangas com Nobre e Souza (2018).
autismo em um servico de plantdo psicologico.
Lilacs Autismo em causa: historicidade diagnoéstica, pratica Merlleti (2018).

o filho diagnosticado com autismo.

Lilacs Familia, o cuidar e o desenvolvimento da crianga Silva et tal. (2018).
autista.
Lilacs Repercussdes do autismo no subsistema fraterno na | Cezar e Smeha (2016).
perspectiva de irmao adultos.
Scielo Coparentalidade no contexto familiar de criangas Portes e Vieira (2020).
com transtorno do espectro autista.
Capes Crengas Indicativas de Resiliéncia parental no Semensato e Bosa (2017).
contexto do autismo.
Capes A experiéncia de maes e pais no relacionamento com| Fadda e Cury (2019).

Fonte: Dados da pesquisa, 2021.

A analise dos resultados foi tematica (MINAYO, 2001) e serdao apresentados em duas

categorias: vivéncias de pais e maes e as relagdes entre irmaos.

Resultados e Discussao

Vivéncias de pais e maes

Nesta categoria, surgem os trabalhos de Fadda e Cury (2019), Merlleti (2018), Nobre ¢

Souza (2018), Portes e Vieira (2020), Semensato ¢ Bosa (2017) e Silva et tal. (2018).

Na pesquisa de Semensato e Bosa (2017), o objetivo foi investigar os indicadores de

resiliéncia em casais que sdo pais de criangas com autismo durante os primeiros anos apos o




diagndstico. Participaram seis pais que possuem um filho com diagnoéstico de autismo entre 5
e 10 anos, que haviam participado de um estudo sobre coparentalidade e conjugabilidade. As
entrevistas foram realizadas com ambos os membros do casal em suas resiliéncias. Os
instrumentos utilizados foram Ficha para dados demograficos da familia e Roteiro para
Entrevistas sobre coparentalidade e conjugabilidade (Nucleo Integrado de Estudos e Pesquisa
em Transtornos do Desenvolvimento [NIEPED], 2014).

Os principais resultados foram que o impacto do diagnostico causou reagdes iniciais
de medo sobre o desenvolvimento do filho, medo sobre o futuro, reagdes de negagdo ativa do
diagndstico e sentimentos de desanimo.

Os pais vivenciavam Senso de Desamparo quando sentiam que os profissionais ndo
levavam a sério suas preocupagdes iniciais com o filho, pela crenga de pouco conhecimento
dos profissionais sobre o autismo e a escassez de profissionais habilitados para o tratamento
de criangas com autismo e quando havia ma qualidade de comunicacdo destes com as
familias. Também quando sentiam preconceito por parte da familia e amigos e pelo
isolamento social. Sobre o tema Casal, o Senso de Desamparo estd vinculado a busca
incessante de culpados, a divisao de tarefas e responsabilidades relacionadas a crianga quando
ha sobrecarga de um dos parceiros, comprometimento da coesdo na relagdo parental, falta de
esperanca na relagdo afetiva e intima como casal.

O Senso de Amparo esta ligado ao periodo da comunicagdo do diagnoéstico realizado
com um processo, o que possibilita uma elaboragao inicial do diagndstico por parte dos pais.
Assim como, a habilidade dos profissionais em lidar com a familia e trabalhar com suas
expectativas referentes ao autismo e as potencialidades da crianga, oferecendo assim,
acolhimento e apoio. Também, quando ha ajuda espontanea de amigos e de pais de outras
criangas com autismo. As crencas nas potencialidades do filho, percepgdo de que ele nao ¢

discriminado por outras criangas, que ¢ capaz de evoluir e ter certa independéncia também



geram Senso de Amparo. Referente ao tema casal, o Senso de Amparo esta ligado a esperanga
dos parceiros, que buscam um sentido em ter um filho com autismo, a qualidade de
comunicacdo entre os pais, a esperanca de reinvengdo ou resgate da vida conjugal e
valorizacdo do (a) parceiro (a) como marido/ esposa. As autoras concluiram que a resiliéncia
auxilia no processo dindmico na elaboragdo do diagndstico, permitindo o desenvolvimento do
filho e também da familia.

Outro trabalho que fala sobre as vivéncias de pais e maes ¢ de Nobre e Souza (2018)
que teve como objetivo desvelar as vivéncias trazidas por pais e/ou cuidadores de criangas
com autismo em um servico de plantdo psicoldgico. Para tal, foi realizado um estudo
qualitativo de inspira¢do fenomenoldgica, realizado em um servigo de Plantdo Psicologico de
uma organizacdo nao-governamental (ONG) em Belém/ Pard. Participaram seis
colaboradores, sendo cinco maes e um pai. Os critérios de inclusdo foram possuir mais de 18
anos e ser o principal cuidador da crianca de até 12 anos diagnosticada com autismo.
Inicialmente, foi realizada uma entrevista estruturada somente para coleta dos dados
sociodemograficos.

Na segunda etapa, era prestado o atendimento ao cuidador em sua demanda, por meio
do plantdo psicoldgico, com base na Abordagem Centrada na Pessoa. Poderia ser realizado até
4 atendimentos por colaborador, nessa modalidade de atendimento. A terceira etapa era a
realizagdo, por parte do plantonista, de uma versdo de sentido do encontro recém concluido,
um registro de sentimentos e significados das vivéncias do colaborador, resultantes do
encontro deste com o pesquisador.

Os resultados apresentados foram que o diagndstico de autismo de seus filhos gerou
sentimentos de luto nos pais, pelas expectativas que seu filho carregava. Nesse processo de
luto, pode ocorrer uma ressignificacdo das vivéncias, auxiliando os pais a verem a vida de

outra forma. As maes, por serem as principais responsaveis pelo cuidado com o filho autista,
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tém dificuldades na conciliacdo dessa rotina sobrecarregada com projetos pessoais. O receio
de preconceitos ou que comportamentos de seus filhos possam levar a exposi¢do social, faz
com que as familias isolem-se. Os autores concluiram que cada familia tem suas diferengas,
mas através dos relatos, é possivel perceber pontos em comum, como o luto diante do
diagnostico de autismo, dificuldades com o cuidado com a crianga e o isolamento social.

A pesquisa de Fadda e Cury (2019) tentou compreender fenomenologicamente a
experiéncia de maes e pais na relagdo com o filho diagnosticado com autismo. A pesquisa
contou com 11 participantes, sendo 7 maes, 2 pais e 1 casal, e assim, 10 encontros foram
realizados. Foi realizado um encontro dial6gico com cada participante. Ap6s cada encontro,
era redigido uma narrativa com as impressoes da pesquisadora desse encontro. Apds, o relato
era compartilhado no grupo de pesquisa do qual a pesquisadora faz parte. A narrativa-sintese
com todos os elementos significativos da vivéncia entre participantes e pesquisadora
possibilitou a andlise e interpretagdo fenomenologica da experiéncia vivida. A pergunta
norteadora apresentada foi: “Como ¢é para vocé€ conviver com fulano (nome do filho ou da
filha)?”, deixando os pais a vontade para falar sobre o que os afetava como pais de criangas
portadores de TEA.

Pode-se observar que ao falarem sobre o diagnostico do filho com autismo, os pais
puderam ressignificar essa experiéncia e ter uma nova compreensao do filho. As maes relatam
que tentam compensar algo que o autismo tomou de seus filhos, tentando suprir todas as suas
necessidades. Algumas tém a crenga de que somente elas entendem e podem cuidar do filho,
mesmo que contem com o apoio da familia. Essa relagdo de exclusividade entre mae e filho
acaba, muitas vezes, afastando o pai. O isolamento imposto pelas proprias maes em
decorréncia do comportamento dos filhos ou para evitar julgamentos de terceiros, faz com que
essas maes se sintam sos, isoladas e sobrecarregadas. A priorizagdo do cuidado com o filho

faz com que essas maes esquecam de si mesmas e os encontros possibilitaram que se olhasse
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para elas e seu sofrimento. As atividades em que os pais desenvolviam junto com os filhos,
como brincadeiras, ¢ ndo por eles, tornam o relacionamento deles mais gratificantes e
satisfatorios. O apoio social € encontrado na escola, por vezes o Unico local onde encontram
suporte. Constata-se que a escuta atenta direcionada aos pais traz beneficios que podem ser
ampliados com o compartilhamento de experiéncias entre si, promovendo a ressignificacao de
vivéncias e o crescimento pessoal.

Nos artigos analisados (Semensato e Bosa, 2017; Nobre e Souza , 2018; Fadda e Cury,
2019) constatou-se que o momento do diagnostico ¢ marcante para todas as familias
corroborando as ideias de Amiralin (1986), Andrade e Teodoro (2012) e Mapelli et tal. (2018)
que dizem que a vivéncia de receber o diagnostico de autismo de um filho acarreta para pais e
maes momentos de crise, pela perda da crianga saudavel e rompimento das expectativas que
essa crianga carregava, sendo necessario uma reorganizagdo familiar.

No trabalho de Silva et tal. (2018) o objetivo era identificar o que tem sido produzido
na literatura cientifica no campo da satide sobre o autismo. Essa pesquisa é uma revisao
integrativa, utilizando as bases de dados Lilacs, Pubmed, Psicoinf e Cocharane. Foi feita a
busca de artigos que abordassem a tematicas relacionando a vivéncia de maes, familiares e
cuidadores de criangas com autismo, nos idiomas Inglés, Espanhol e Portugués. Descritores
utilizados: Transtorno Autistico, Familias, Maes, Enfermagem. A busca apresentou 56 artigos
e ap6s analise de titulos e resumos, foram selecionados 10 artigos que atendiam aos critérios
de inclusao.

Como resultados, temos que os comprometimentos apresentados por criangas autistas
sdo geradores de estresse, geram mudangas na organizacdo familiar e fazem com que muitas
maes dediquem-se exclusivamente ao cuidado de seus filhos com autismo. O receio de que
seu filho sofra algum tipo de preconceito faz com que a mae busque o isolamento social,

como forma de prote¢do. As estratégias de intervengao para desenvolver e auxiliar no apoio e
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maior autonomia da crianga, ajuda na inclusao social da familia também.

A mae ¢ a responsavel pelos cuidados basicos da crianga e o pai auxilia quando
necessario. Elas agem de forma objetiva e pratica na resolucdo de problemas e manejo com
seus filhos, talvez em virtude de que a maioria delas recebe apoio e orientacdo das escolas
especiais. O ambiente escolar também serve de facilitador na integracdo social da crianga. O
sentimento de culpa leva aos pais a realizarem as tarefas que poderiam ser realizadas pelos
filhos com autismo. Dessa forma, para evitar o sofrimento do filho, a familia passa a vivenciar
o cotidiano do filho. E necessario estimular o desenvolvimento e autonomia da crianga
quando possivel e melhorar a divisdo nas tarefas de cuidado da crianga.

Fadda e Cury (2019) ao abordagem que as maes tentam suprir as necessidades de seus
filhos para compensar algo que o autismo tomou-lhes e Silva et tal. (2018) ao falar que o
sentimento de culpa leva os pais a realizarem tarefas pelos filhos corroboram o que diz
Amiralin (1986) sobre as reagdes dos pais a deficiéncia de um filho.

Outro aspecto abordado nos artigos de Nobre e Souza, (2018); Fadda e Cury, (2019) e
Silva et tal., (2018) refere-se a vivéncia de isolamento social e vao ao encontro de Seregen e
Francozo (2014) e Smeha e Cezar (2011). Muitas familias isolam-se pela dedicagdo exclusiva
ao filho autista, ou como forma de prote¢do contra possiveis preconceitos ou exposi¢ao social.

Os resultados encontrados na pesquisa de Portes e Vieira (2020), que teve como
objetivo compreender a percepcao de pais € maes com filhos diagnosticados com autismo de
sua relagdo parental, divergem dos artigos de Nobre e Souza (2018) e Silva et tal. (2018) que
falam sobre o luto diante do diagnostico, pois esse diz que o diagndstico trouxe mais
equilibrio nas rotinas diarias e proporcionou mais didlogo ¢ unido na relagdo parental. Essa
pesquisa € um recorte da tese intitulada Relagdes entre estilos parentais, coparentalidade e
caracteristica de comportamento de criangas com autismo. Participaram desse estudo maior

45 pais e 45 maes. Os critérios de participagdo era ter um filho ou filha na faixa etaria de 3a 7
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anos com laudo diagndstico de TEA e atendidos pelo CER (Centro Especializado em
Reabilitagdo). Os nove casais participantes foram escolhidos de forma aleatoria. Foi utilizado
um questiondrio para investigador dados sociodemograficos com apenas um dos pais e depois
o roteiro de entrevista sobre o cuidado de filhos com TEA com cada membro do casal. Essa
entrevista possuia 8 questdes que eram sobre os cuidados exercidos na criagdo do filho e a
percepcao sobre o engajamento do parceiro nessas atividades. Nesse artigo, a coparentalidade
¢ definida como o modo de dois cuidadores ou mais compartilharem as praticas parentais.
Utilizou-se o modelo tedrico de Feinberg (2003) que propds quatro dimensdes para a
coparentalidade: acordo ou desacordo nas praticas parentais; divisao do trabalho relacionado a
crianga; suporte/sabotagem da fungdo coparental e gestdo conjunta das relagdes familiares.

Referente as praticas parentais, os pais chegam a um acordo sobre as estratégias de
monitoramento a serem adotadas. O diagnostico trouxe mais equilibrio nas rotinas diarias e
praticas parentais. Porém as maes reclamam que os pais tendem a utilizar uma disciplina mais
relaxada, com atitudes permissivas com os filhos. Na divisdo de tarefas parentais, apesar de os
pais tomarem a iniciativa com as atividades basicas de cuidado com a crianga, a mae continua
sendo a principal responsavel. O pai tem a funcdo principal de brincar com a crianca.
Algumas maes justificam que isso ocorre porque passam mais tempo com os filhos.

As maes queixam-se dessa desigualdade na divisdo das tarefas parentais e se sentem
sobrecarregadas, cansadas e estressadas. Nenhum dos pais relatou queixa em relagdo a divisao
de tarefas. Sobre o apoio coparental, as maes destacam que podem contar com seus parceiros,
que eles sdo compreensivos e ddo suporte em momentos dificeis. A sabotagem parental
apareceu poucas vezes nao relatos. Os casais relatam que, apds o diagnostico de autismo do
filho, houve mais dialogo e unido na relagdo.

Nesse trabalho, os autores concluiram que ha caréncias de estudos sobre

coparentalidade, em especial no contexto brasileiro. E observou-se a necessidade de estudos
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sobre a coparentalidade com outros membros da familia, principalmente os avos e a
necessidade de acompanhamento psicoldgico, principalmente para as maes que tem uma
rotina intensiva de cuidados com o filho autista.

Referente a sobrecarga materna, os artigos analisados até aqui confirmam o que dizem
Magalhdes e Jablonski (2010), Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) e Sifuentes e Bosa
(2010) e expdem que quanto as tarefas relacionadas a crianca, a divisdo e responsabilidade
ndo ¢ igualitdria. A mae que ja tem uma rotina atribulada de afazeres domésticos e vida
profissional, v€ sua rotina ainda mais sobrecarregada da condi¢do de autismo do filho.

Com relagdo ao apoio conjugal, Portes e Viera (2020) corroboram Meimes, Saldanha e
Bosa (2018) e Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) que dizem que esse apoio serve como
amparo a saude mental da mulher e que, quando o marido se ausenta de suas
responsabilidades e sobrecarrega sua companheira, a relagcdo conjugal e parental é afetada.

As vivéncias de pais e maes devem ser levadas em consideragdo durante o tratamento
da crianga com autismo. No artigo de Merlleti (2018), o objetivo foi apresentar alguns
desafios enfrentados no trabalho psicanalitico institucional com criangas diagnodsticas com
autismo. Para isso, foi utilizada a narrativa dos pais sobre o diagndstico médico e sobre as
relacdes estabelecidas com seus filhos.

Como principais resultados, temos que o fendmeno denominado objetivagdo da
crianga ¢ efeito do discurso técnico-cientifico, aliado as nogdes contemporaneas de infancia, e
tende a destituir a singularidade da crianga, tornando-a objeto que ¢ classificada e
normatizada. O trabalho psicanalitico com a crianga autista e suas familias deve ser na diregao
de sua subjetivacdo, buscando ligagdes possiveis entre o real do corpo, o imaginario da
alteridade e o simbolico em jogo na linguagem. Os pais devem fazer parte do tratamento.
Esses, no inicio do tratamento, chegam carregados de extrema angustia e desamparo e faz-se

necessario legitimar e recuperar o saber dos pais sobre a crianga, acolher seu mal estar e
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apoia-los em seus papéis educativos.

A escola, além da fun¢do de transmitir conhecimentos ¢ contetidos formais, tem
também a funcdo de humanizadora e promotora de lagos sociais. A partir das Politicas
Publicas criadas para garantir os direitos das pessoas com TEA, a crianga com laudo
diagnosticando o autismo tem sua vaga garantida na escola. O laudo garante beneficios e a
inser¢do escolar, porém também tem efeitos negativos, visto que rotula a crianca, lhe
atribuindo o lugar incapacitante e tem efeitos na expectativa dos educadores que receberdo o
aluno ja diagnosticado em sua sala de aula. Por fim, a autora concluiu que € preciso ter uma
posicao de escuta e ética que possibilite a acolhida da crianga com TEA e da familia a partir
de seu sofrimento e considerando seus proprios discursos, legitimando suas falas e historias.

Quanto ao apoio social, Semensato ¢ Bosa (2017), Nobre e Souza (2018), Fadda e
Cury (2019), Silva et tal. (2018) e Merlleti (2018) respaldam o que dizem Meimes, Saldanha e
Bosa (2018) e Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018). O apoio social proporciona suporte e
amparo as familias, e podem ser encontrados na familia ampliada, nos profissionais

envolvidos no acompanhamento da crianga e no ambiente escolar.

As relagdes entre irmaos.

Dos artigos encontrados e analisados, apenas um fala sobre como a relagdo entre os
irmaos ¢ afetada pela presenca de um irmao com autismo. A pesquisa de Cezar e Smeha
(2016) teve por objetivo compreender a repercussdo de ter um irmdo com autismo na
trajetoria de vida de sujeitos adultos. Para esse fim, fez-se uma pesquisa qualitativa com
delineamento exploratério e transversal, realizada com 4 participantes maiores de 18 anos e
que tinham um irm3o com autismo que ndo tivesse outra condi¢do clinica ou doenca
associada. Utilizaram uma entrevista semiestruturada sobre temas norteadores (percepcao

sobre a relagdo fraterna; sentimentos; rotinas de cuidados; repercussoes do autismo na familia
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e relagdes sociais; influéncia nas escolhas e modo de ser; perspectivas futuras).

Como principais resultados temos que os irmdos com maior diferenca de idade entre
ambos notavam que o irmdo tinha indicios de autismo ao perceberem atrasos no
desenvolvimento deste. Quando a diferenca de idade era menor, notavam indicios no
comportamento dos pais, que tratavam a crianga com TEA de forma diferenciada, mas
procuravam entender a situagdo. O autismo parece amenizar a competi¢do, ciimes e outros
sentimentos ambivalentes na relacdo fraterna. Esses irmdos desenvolvem um sentimento de
maturidade e responsabilidade desde cedo, envolvendo-se diretamente na rotina de cuidado
com o irmdo autista desde a infincia até a vida adulta, procurando ajudar a diminuir a
sobrecarga de cuidados da mae. Em decorréncia disso, os irmdos moldam suas rotinas para
estarem mais presentes em casa, procuram ser fortes perante os pais € ndo gerar preocupagoes
a eles.

Nem sempre ha o apoio da familia extensa, reduzindo-se a rede de apoio a familia
nuclear e o filho com desenvolvimento tipico passa a ser a principal rede de apoio no cuidado
com o irmao autista. Quando questionados sobre os desejos e planos pessoais, os participantes
relatam desejo pela independéncia. Sobre o futuro, os participantes sabem que, quando seus
pais falecerem, eles serdo os responsaveis pelo cuidado do irmao autista.

Concluiu-se que o autismo afeta a relagdo entre os irmaos e modifica a rotina familiar,
mas nao pode ser visto como um fator estressante ou que prejudique a qualidade de vida dos
irmaos, visto que cada sistema familiar e seus integrantes possuem caracteristicas proprias. Os
irmaos de autistas também precisam de acompanhamento psicologico. As Politicas Publicas,
em sua maioria, sdo voltadas para o tratamento e o sujeito com autismo, faltando ampliar o
apoio a seus familiares.

Esse estudo contesta Mapelli et tal. (2018) que diz que os irmao podem sentir caréncia

de cuidados e atengdo, gerando ciumes entre os irmaos, porém confirma o que diz Loureto e
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Moreno (2016) em relagdo aos sentimentos de afeto e protecdo por parte dos irmaos.

Conclusdes

O objetivo desse trabalho foi alcangado, pois se prop0s a sistematizar e analisar artigos
cientificos que tratassem sobre como o autismo afeta as vivéncias familiares. A maioria dos
artigos analisados abordam o momento do diagndstico de autismo da crianga e as vivéncias de
pais e maes, principalmente a vivéncia da mae com o filho.

As vivéncias dos pais com filhos autistas sdo marcadas por momentos de estresse,
medo, inseguranca pelo futuro, mas também de esperanca pelo desenvolvimento do filho e
busca de um novo sentido para a vida. O apoio social é encontrado principalmente nos outros
filhos que desde cedo participam das rotinas de cuidado com o irmao autista para reduzir a
sobrecarga da mae. A sobrecarga materna mostra o papel da estrutura social em que vivemos,
que ainda determina que a mae funcdo de cuidar do filho e o pai a atribui¢do pelo sustento
financeiro do lar.

Essas familias necessitam de amparo, espago de escuta, e acolhimento e troca de
experiéncias para conseguirem lidar com a realidade que se impde e manterem a saude mental
para que consigam auxiliam no desenvolvimento da crianca com autismo e fortalecer as
relacdes familiares. Sugere-se novos estudos sobre a figura paterna de forma mais profunda,
como uma investigagdo do porqué de sua auséncia no cotidiano da crianga. Carece também

estudos sobre o papel da familia ampliada como apoio social.
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