AUTISMO: COMO OS PAIS REAGEM
FRENTE A ESTE DIAGNOSTICO?

Emanuel Nati da Silva'

Lisandra Antunes de Oliveira®

RESUMO

No presente trabalho visou-se apresentar a visio dos pais de criangas e adolescentes autistas. Na pesquisa discutem-se as
caracteristicas dos pais e a dinimica das interagdes, buscando-se relatar aspectos da vida emocional dessas familias diante
desse diagnéstico e a inter-relagio das dificuldades familiares com a constitui¢do dos papéis parentais. A dificuldade de
socializagio é uma das caracteristicas mais marcantes dessa Sindrome, ¢ o Ambito familiar é ideal para propiciar expe-
riéncias benéficas de socializacio. Quem recebe o diagndstico € o filho, mas é importante reconhecer que o autismo
afeta a familia como um todo. Defende-se a importincia de trabalhos desta natureza e seu significado para ampliagio da
estrutura de vinculos familiares, o que contribuiria para a melhor evolugio desses quadros.

Palavras-chave: Inter-relagio. Autismo. Familia. Socializacio.
1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo é um transtorno do neurodesenvolvimento ¢ nio um transtorno neuro-
degenerativo, portanto, ¢ uma condigio geral para um grupo de desordens complexas do desenvolvimento do cérebro
antes, durante ou logo apds o nascimento. O autismo ¢ uma sindrome intrigante porque desafia o conhecimento sobre
a natureza humana (GAUDERER, 1993).

Kanner (1943) descreveu 11 casos clinicos, chamados de distiirbios autisticos, nos quais enfatizou a incapa-
cidade do individuo de se relacionar desde o nascimento, além de insisténcia na monotonia e nas respostas incomuns
ao ambiente, que inclufam maneirismos motores, estereotipias, resisténcia 2 mudanca e inabilidade para estabelecer
contato afetivo e interpessoal.

Apés sua descrigio, diversos estudos sobre o autismo comecaram a ser produzidos nas dreas da psiquiatria
infantil, da psicologia médica, do desenvolvimento e da psicanilise. Os quadros resultantes sio, em geral, severos e
persistentes, com grandes variacoes individuais, causando impacto na estrutura da familia. Os pais de criangas autistas
foram considerados, durante muitos anos, como os principais causadores da desordem que afetava o desenvolvimento
de seus filhos (BUSCAGLIA, 1997).

Essa perspectiva abriu possibilidades de investigagio, suscitando uma série de questionamentos que se desdo-
bram em temas e dilemas que tém merecido atengio. Pode-se apontar algumas dessas questdes: havia um padrio de
resposta emocional dos pais frente ao autismo? Seria o estresse decorrente do convivio com a crianga que comprometeu

suas fungdes psicolégicas? (KANNER, 1944).

2 DIAGNOSTICO

A intervengio precoce é a melhor solugio para o progresso da crianga diagnosticada com o Transtorno. O traba-
lho intenso com os sintomas comportamentais precoces do autismo permitird que a crianga — e toda sua familia — receba
os beneficios. Quase um terco da populagio acreditava que uma pessoa com autismo era incapaz de sorrir ou mostrar
afeto porque “[...] vivia num mundo préprio [...] 2 parte.” (GRINKER, 2010).

O autismo foi definido e descrito pela primeira vez nos Estados Unidos na década de 1940, mas somente 40

anos depois a Associagio Americana de Psiquiatria lhe deu um nome ¢ uma classificacio oficial em seu Manual Esta-
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tistico ¢ Diagndstico de Disttirbios Mentais (DSM) ¢ o considerou mais do que uma psicose infantil. Levou mais 20
anos para que a sociedade psiquidtrica francesa declarasse oficialmente, em novembro de 2004, que o autismo é um
distirbio de desenvolvimento e nio um tipo de esquizofrenia — ¢ ela apenas o fez por exigéncia dos pais de autistas
(GRINKER, 2010).

Em maio de 2013, foi lancada a tltima edi¢io do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, o
chamado DSM-V, o qual inclui algumas mudangas significativas dos critérios de diagndstico para o autismo. A diade é
composta pelos déficits sociais e de comunicagio ¢ comportamentos repetitivos e restritivos. Os sintomas devem estar
presentes no inicio da infincia, mas podem nio se manifestar completamente até que as demandas sociais excedam o
limite de suas capacidades (JORGE, 2013).

Assim, o diagndstico nio deve rotular a crianga. O estudo feito sobre o autismo diz respeito a uma crianga que
possui autismo ¢ nio a uma crianga que unicamente ¢ autista. O autismo, na realidade, ¢ a jung¢io de duas doengas: uma
engloba todos os sintomas aos quais as pessoas ja estdo familiarizadas, e a outra também engloba o estigma e a exclusio
social (BAPTISTA, 2002).

2.1 LIDANDO COM SENTIMENTOS E EXIGENCIAS

Em relagio aos aspectos familiares, Gauderer (1993) enfatiza o envolvimento dos pais de criangas autistas por-
que, na histéria do movimento da satide mental, hd poucos exemplos de uma categoria diagnéstica tio malcompreen-
dida quanto o autismo infantil. Em um passado nio muito distante, acreditava-se, segundo o autor, que o autismo cra
um isolamento emocional da crianga para se defender de pais patolégicos.

No que se refere ao impacto do diagnéstico na familia, os pais relataram momentos iniciais de muita tristeza,
sentimentos de culpa e angustia reciproca, por nio quererem acreditar que seu filho pudesse ter algum problema.
Quando os pais perceberam a deficiéncia de seu filho, apareceram vérios padroes de reagio, os quais foram compara-
dos aos sentimentos das fases do luto, descritas pela psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross como negacio, raiva, barganha,
depressio e aceitagio (KUBLER-ROSS, 1998).

Diante da fragilidade por terem que aceitar o comportamento diferenciado de seus filhos, os pais de autistas
procuram explicagdes ¢ justificativas para esses comportamentos dentro da normalidade. Essa busca faz com que as
familias perambulem por virios consultdrios antes de chegar a aceitagio ¢ a um vinculo que fornega a aderéncia ao
tratamento necessario.

A familia precisa estar inserida no tratamento da crian¢a em dois aspectos, um relacionado ao campo do ins-
trumental, ou seja, trabalhar as questdes do desenvolvimento perceptivo e motor da crianga, ¢ o outro, relacionado ao
resgate psiquico da familia, proporcionando o seu lugar dentro do nicleo dos papeis parentais e exigéncias externas
(BAPTISTA, 2002).

3 METODO

A presente pesquisa apresenta uma revisio na literatura internacional especializada sobre o impacto do diag-
néstico em familias de criangas autistas. Para isso, realizou-se a revisio dos artigos publicados em um dos periddicos
mais tradicionais especificamente dirigidos aos estudos sobre o autismo infantil: o Journal of Autism and Developmental
Disorders.

Para a coleta de dados, foram entrevistados 22 pais, por meio de um questiondrio semiestruturado, visando
desvendar como esses pais lidam com seus sentimentos diante dessa sindrome. A coleta de dados aconteceu em parceria
com a Associa¢io de Amigos Autistas (AMA), de Floriandpolis, e a Escola Lucena Borges, de Porto Alegre.

Para Trivinos (1987, p. 146), a entrevista semiestruturada tem como caracteristica questionamentos bdsicos
apoiados em teorias e hipdteses que se relacionam ao tema da pesquisa e “[...] favorece nio sé a descrigio dos fenéme-
nos sociais, mas também sua explicagio ¢ a compreensio de sua totalidade [...]”

O ambiente no qual ocorreu a pesquisa foi a biblioteca da Universidade do Oeste de Santa Catarina de Sio

Miguel do Oeste, em razio de que os dados estavam disponiveis em um sistema de informagdes, de acesso pela rede in-
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terna. A anilise dos dados aconteceu a partir do resultado obtido nas observagdes e com subsidio de referencial tedrico,

resultando, assim, na elaboragio deste artigo cientifico.

4 ANALISE DE DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 OS PAIS TEM A PALAVRA

Os dados relatados a seguir foram obtidos no site especializado Focus on Autism and Other Developmental Disorders.

Foi realizada uma revisio dos trabalhos que seguiam uma linha de abordagem centrada nos pais, entre os anos 2005 e

Autismo: como os pais...

2009, expondo-se a forma do trabalho e as conclusdes, conforme demonstrado no Quadro 1.

Quadro 1 — Artigos sobre familia publicados no Focus on Autism and Other Developmental Disorders

Referéncia

Tema

Método

Conclusoes

Hutton e Caron
(2005)

O impacto de criangas
autistas em suas familias

Entrevistas a respeito de diag-
ndstico, intervengao ¢ impacto
da patologia na familia

Sentimentos de frustragio, stress ¢
esperanga sio muito semelhantes em
diferentes familias

Stoner e Angell
(2006)

O papel dos pais no
controle da educacio de
criangas autistas

Metodologia qualitativa para
analisar entrevistas a respeito dos
papéis que os pais assumem

Quatro papéis identificados para as
maes: negociador, monitor, apoiador
e defensor

Winggins et al.
(2007)

A utilidade do questioni-
rio de comunicagio social

Questiondrio usado para identi-
ficar criangas com TEA a partir
de respostas dos pais

Resultados sugerem a necessidade
de ajustes na pontuagio de corte para
identificar criangas pequenas com
TEA

Bird et al. (2008)

Fala paterna a respeito de
emocgoes

Estudo de caso — gravou-se a fala
dos pais com a crianga autista
durante trés dias

Os pais usaram termos de estado in-
terno em torno de 30% das emissoes
dirigidas a crianga

Brobst et al. (2009)

Casais com filhos autistas

Estudo comparou pais de
criangas com TEA com pais de
criangas sem alteragdes

Grupos semelhantes quanto ao apoio
mituo. Pais de criangas com TEA
evidenciam mais stress

King et al. (2009)

Sistema de crencas em
familias de criangas

comTEA

Entrevistas com familias de
criangas com TEA em uma abor-
dagem qualitativa

Otimismo, aceitagio e adaptagio
possibilitam sentimentos de esperanga
e controle

Fonte: os autores.

Nota: TEA = Transtorno do Espectro Autista.

O processo de encarar sentimentos nio ¢ ficil sob qualquer circunstincia. Exigira forca, honestidade e sensi-
bilidade. Para isso, os pais precisam compreender alguns fatores que foram identificados nas entrevistas e se tornaram

concretos pelo autor Buscaglia:

A dolorosa realidade de ser subitamente presenteado com uma crianga portadora de uma sindrome
permanente ¢ o sentimento de total incapacidade de mudar tal situagio. Sentimentos de descrenga
¢ choque também sio genuinos. E esperado um periodo de auto-piedade ¢ lamento. Algumas auto-
-recriminizagdes sio normais. E normal tentar evitar a dor. (BUSCAGLIA, 1997, p. 142).

4.2 SENTIMENTOS RESULTANTES

Formularam-se os dados das entrevistas semiestruturadas e concluiu-se que os pais, comumente, no avaliam
as suas forgas, capacidades de resisténcia e comportamentos emocionais. Estdo, em geral, tio ocupados suprindo as

necessidades do filho que ndo se permitem tempo para relaxar, chorar, ou simplesmente pensar. Esperam até que a
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exaustao ou o estresse os abata ¢ que nio consigam mais continuar. Chegar a esse ponto ¢ prejudicial para os pais ¢ para
a familia, de modo geral.

O sentimento ¢ de que agora a crianga precisa mais dos pais como nunca precisou. Kiibler-Ross (1998) estabe-
leceu cinco estigios para o processo de luto, pois o luto nio progride de modo organizado e prognosticivel. E normal
evoluir e regredir entre os cinco estigios, pular um estigio ou ficar estagnado em outro.

Imediatamente apds o diagndstico os pais sentem-se aturdidos ou confusos. Pode ser que a realidade do diag-
néstico seja tio devastadora que nio consigam aceiti-la, que ignorem ou questionem o diagnéstico ou, ainda, que
consultem outro médico, esperando ouvir uma resposta diferente. Muitos pais precisam chorar a perda das esperancas
¢ dos sonhos que construiram para os scus filhos antes que possam seguir em frente. Havera ocasides de tristeza imensa
(JORGE, 2013).

Com o tempo, a raiva pode substituir a tristeza. Muito embora a raiva seja uma parte natural do processo, pode
ser que os pais a direcionem para as pessoas mais préximas — filhos, cdnjuge, amigos — ou para o mundo em geral. A
raiva ¢ uma reagio sauddvel e esperada para os sentimentos de perda e estresse que acompanham o diagnéstico do au-
tismo. Expressar a raiva alivia a tensio e é uma tentativa de comunicar as pessoas mais proximas sobre a dor e a revolta
que derivam do diagnéstico do filho.

Durante algum tempo os pais se recusam a aceitar o que estd acontecendo com o seu filho. Essa reagio nio ¢
uma escolha consciente: assim como a raiva, a recusa simplesmente acontece. Durante o periodo de negagio, os pais
participantes desta pesquisa nio conseguiram ouvir os fatos relacionados ao diagnéstico do seu filho, pois a culpa ainda
estava presente. E importante distinguir o aceitar o diagnéstico de autismo e o aceitar a condicio de autista.

Aceitar o diagndstico significa que os pais estao prontos para trabalhar pelo filho e suprir suas necessidades es-
peciais. O perfodo que segue o diagnéstico de autismo pode apresentar muitos desafios, até mesmo para as familias mais
harmoniosas. Muito embora a crianga autista possa nio experimentar as emog¢oes negativas associadas ao diagndstico,
o processamento individual do diagnéstico pelos pais, irmios ¢ outros familiares é diferente ¢ acontece em periodos

diferentes.
5 CONCLUSAO

Em suma, esta pesquisa indicou que hi a necessidade de mais estudos em nivel nacional voltados 3 orientagio
¢ ao acompanhamento dos pais de criangas com autismo. A pesquisa ainda esclarece que os pais sofrem muito mais
quando desinformados sobre a sindrome. A partir do momento de aceitagio, novas portas se abrem para a reformulacio

benéfica familiar.

O autismo é uma sindrome intrigante porque desfia nosso conhecimento sobre a natureza humana.
Compreender o autismo ¢ abrir caminhos para o entendimento do nosso préprio desenvolvimento.
Estudar autismo € ter nas maos um “laboratério natural” de onde se vislumbra o impacto da privagio
das relagoes reciprocas desde cedo na vida. Conviver com autismo ¢é abdicar de uma sé forma de ver
o mundo. E pensar de formas multiplas e alternativas sem, contudo, perder o compromisso com a
ciéncia (e a consciéncia) — com a ética. (BAPTISTA, 2002, p. 83).

O medo e o preconceito também aumentam no circulo social fazendo com que muitos nao relatem a situagio
vivenciada. Em relagio as estratégias de interveng¢io, novamente a pesquisa remete a escassez de estudos sobre como
trabalhar com a crianga e o adolescente autista em conjunto com uma inter-relagio familiar, como um grupo de apoio
psicoldgico para os pais (GAUDERER, 2003).

Assim, esta pesquisa mostrou a necessidade de novos estudos que tragam dados que determinem um cuidado
maior sobre os pais de criangas que possuem qualquer sindrome ou deficiéncia, para permitir uma abordagem adequa-

da para enfrentar o diagnéstico.
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Autismo: como os pais...

Autismo: como los padres reaccionar enfrente de este diandstico?

Resumen

El presente trabajo se trata de apresentar la visién de los padres de nifios y adolescentes autist. La biisqueda se analizan la caracteristi-
cas de los padres y dindmica de interaciones, ld biisqueda informe aspectos de la vida emocional estas familias frente este diagndstico y
interaccion de dificultades familia com constitucion de papeles de los padres. La dificultad de socializacion es uma de carateristicas mds
sorprendente este sindrome y alcance familiar es ideal a propicionar experiéncias positivas de socializacion. Que recebe el diagnostico es el
hijo pero y importante reconocer que el autismo afecta a la familia como um todo. Alloga por la importancia de trabajos este naturaleza y
su significado para la expancién de la estrutura de vinculos familiares, qué contribui a mejor rendimiento estas tablas.

Palabras clave: La interrelacion. Autismo. Familia. Socializacién.
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