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RESUMO

O objetivo desta pesquisa foi identificar como ocorre o processo de resiliéncia nos
pais que possuem uma filha diagnosticada com Transtorno do Espectro Autista,
analisando os fatores de risco, de prote¢do e estratégias de enfrentamento. Para
isso, foi realizada uma entrevista com os pais de uma crianga autista sobre suas
dificuldades e facilidades no cuidado de sua filha com tal diagnostico. Os resultados
indicam que existem muitos obstaculos no percurso do tratamento da filha, como
julgamentos externos que prejudicam a forma como a mae se sente, culpa sobre
o diagnoéstico e problemas financeiros. No entanto, também foi verificado que
existem formas de superar essas dificuldades, através do posicionamento dos pais
sobre a situagdo. Com isso, o estudo concluiu que a rede de apoio social, o sistema
publico e as escolas sdo excelentes mecanismos, que tem a fun¢do de auxiliar na
superacao das dificuldades encontradas.

Palavras chave: Resiliéncia, Pais, Transtorno do Espectro Autista, Fatores de
Risco, Fatores de Protegao.

ABSTRACT

The objective of this study was to identify how the process of resilience occurs
among parents with a child diagnosed as having Autistic Spectrum Disorder,
analyzing risk and protection factors and coping strategies. To this end, was
conducted an interview which the parents talk about their difficulties and strengths
in caring for her daughter who has the Autistic Sprectrum Disorder diagnosis.
The results indicate many obstacles in the process of her daughter’s treatment,
such as outside judgements that undermine how the mother feels about herself,
guilt with regard to the diagnosis and financial problems. On the other hand, the
mother’s position about the situation showed that ways do exist for overcoming
these difficulties. As a result, the study concluded that the social support network,
the public system and schools are excellent mechanisms and serve to assist in
overcoming the difficulties encountered.

Keywords: Resilience, Parents, Autism Spectrum Disorder, Risk Factors,
Protective Factors.
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INTRODUCAO

O autismo ¢ caracterizado por trés fatores, que
sdo: as dificuldades nas areas de interagdo social, co-
municagao verbal e nao verbal e o desenvolvimento
de interesses. Vale salientar que, apesar da similari-
dade dos sintomas do espectro autista, em cada indi-
viduo ha particularidades especificas (TAMANAHA;
PERISSINOTO; CHIARI, 2008).

No Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais V - DSM 5 (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014) e na CID-11
0 espectro autista se enquadra em um transtorno do
neurodesenvolvimento, sendo identificado por “es-
pectro” gracas a variabilidade de acordo com a idade
cronoldgica, o nivel de desenvolvimento e da gravi-
dade da condi¢do do autista. Deve-se levar em conta
que os sintomas podem ser observados aproximada-
mente entre os 12 ¢ 24 meses de idade (1 a 2 anos).
Dependendo da gravidade, os sintomas aparecem
antes dos 12 meses. Esse transtorno acomete 4 vezes
mais homens do que mulheres, e outras comorbidades
podem estar associadas, como o TDAH (Transtorno de
D¢éficit de Atengao e Hiperatividade) e o Transtorno
do Desenvolvimento Intelectual. De acordo com o
DSM V (2014), ha trés niveis de gravidade (Nivel 1,
Nivel 2 e Nivel 3) com 5 critérios diagnosticos (A, B,
C,DeE)". oreferido manual explica que os sintomas
basicos sao: déficits na reciprocidade socioemocional,
déficits nos comportamentos comunicativos ndo ver-
bais, déficits para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos, movimentos motores com uso de
objetos e fala estereotipados e repetitivos, adesao in-
flexivel a rotinas, interesses fixos altamente restritos,
hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais. Tudo
isso pode prejudicar a relagao da crianga com os pais,
assim como o educador deve ter em vista técnicas e
praticas para ajudar a crianga e a familia.

Gadia, Tuchman e Rotta (2004) sugerem que o
neurodesenvolvimento da crianga autista possui um
padrdo anormal, “com um crescimento acelerado du-
rante os primeiros anos de vida seguido por uma de-
saceleracdo em algumas regides do cérebro, enquanto
em outras ha uma parada do crescimento” (GADIA;
TUCHMAN; ROTTA, 2004, p. S87). Por possuir um
desenvolvimento neuronal prejudicado, pode haver

! Para maiores informagdes, ler o Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais V, de 2014, conhecido como DSM V.
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como consequéncia para a crianga uma dificuldade no
reconhecimento de faces (giro fusiforme), na diferen-
ciacdo de expressoes faciais (giro temporal superior e
médio), na interagdo social e no relacionamento afe-
tivo, gracas a diferenciagdo de areas como o cortex
pré-frontal e a amigdala no desenvolvimento autista
(GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004).

Esses obstaculos caracteristicos do diagnosti-
co de Transtorno do Espectro Autista podem levar a
problemas nas relagdes familiares. Sobre isso, Lietz et
al. (2016) destacam a importancia da resiliéncia fami-
liar - processo onde a familia supera as adversidades
advindas do processo de cuidar. Para os autores, €
normal surgirem conflitos familiares, sendo necessario
procurar formas de solucionar os efeitos negativos
advindos desses conflitos.

Sabe-se que cuidadores de criancas autistas pas-
sam por muitas dificuldades intrafamiliares na intera-
¢do com a crian¢a. Como essas criangas pensam e se
relacionam de formas diferentes, ha a probabilidade
de que membros da familia ndao aceitem a forma de
se comunicar da criangca. Um dos principais fatores
estressores na satide mental dos pais ¢ a ndo aceita-
¢ao social e familiar da crianga. Muitos desses pais
acabam ficando isolados, ndo realizando atividades
diarias que gostariam. Ainda no mesmo estudo, afir-
mam que ha outros fatores que influenciam o estres-
se, como a severidade do autismo, a condig@o social
e de trabalho, questdes culturais e a dificuldade de
acesso a servicos especiais voltados para a crianga
(BARBOSA; FERNANDES, 2009).

As adversidades citadas anteriormente reme-
tem ao conceito de resiliéncia, que de acordo com
Juliano e Yunes (2014), ¢ a habilidade de individuos
e grupos resistirem e superarem situagdes adversas.
A resiliéncia, portanto, ¢ a transformagao positiva de
individuos e grupos frente a traumas e eventos es-
tressantes da vida. Deve-se ressaltar que ¢ através da
percepgao que o individuo identifica o que € aversivo,
demonstrando que resiliéncia esté interligado com o
conceito de subjetividade.

A analise do constructo resiliéncia engloba a
interagdo entre fatores de risco e protegdo. O primeiro
conceito procura investigar como eventos traumaticos
afetam a pessoa. Analisa assim as consequéncias de
condigdes aversivas, levando em consideragio a quan-
tidade de situagdes negativas que a pessoa foi exposta,
a etapa do desenvolvimento em que se encontrava, por
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quanto tempo ficou exposta e a intensidade da experi-
éncia vivida. O segundo conceito investiga situagdes
que aliviam uma situagdo estressora e que facilitam
o processo de superagdo de eventos aversivos. Outro
tema importante € o coping, ou estratégia de enfrenta-
mento, que se refere a capacidade individual ou grupal
de se utilizar recursos cognitivos, comportamentais
e emocionais para elaborar o trauma (JULIANO;
YUNES, 2014).

Diante do acima exposto, o objetivo deste estu-
do é compreender como a resili€ncia se da em ambito
familiar, na relagdo entre pais e sua filha diagnosticada
com o Transtorno do Espectro Autista.

METODO

O presente trabalho ¢ um estudo de caso, que
de acordo com Yin (2015) é um tipo de pesquisa que
investiga um fendmeno em seu contexto real e pode
incluir casos unicos ou multiplos.

Participantes:

Os participantes do presente trabalho foram pais
de uma filha diagnosticada com transtorno do espectro
autista. A amostra da pesquisa foi por conveniéncia, e
foi indicado, pela rede de conhecidos dos autores, pais
que possuiam uma filha com o diagnoéstico de autismo.

Local:

O local de realizag¢do foi o domicilio dos en-
trevistados. os autores entraram em contato com a
familia e ficou definido que o melhor local para os
entrevistados seria a propria residéncia.

Instrumentos:

Foi elaborado um roteiro de entrevista semies-
truturado pelos autores, onde foram levantados os da-
dos sociodemograficos da familia, e treze perguntas
foram feitas. As perguntas foram: 1. Quais foram os
primeiros indicios do espectro autista que apareceram
na crianga?; 2. Como foi realizado o diagndstico?; 3.
Quem os auxiliou nos momentos mais dificeis com
relagdo ao diagnostico do filho?; 4. Como a institui-
¢ao clinica ajuda no cuidado da crianc¢a?; 5. Como o
diagnéstico de autismo mudou a rotina do casal?; 6.
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Como o casal concilia o trabalho e o cuidado com o
filho?; 7. Quais as principais dificuldades da crianga
na escola?; 8. A educacdo da crianca tem auxiliado
na comunicac¢do e no cuidado com ela?; 9. Quais as
potencialidades que vocés identificam na crianga?;
10. Ha formas especificas de se comunicar com ela?
Se sim, como as realiza?; 11. Que tipo de atividades
de lazer a familia realiza?; 12. O que ¢ feito para lidar
com as dificuldades advindas do diagnostico do seu
filho?; 13. Ha algo que desejam acrescentar sobre a
tematica abordada nesta entrevista?

Procedimentos:

O projeto foi encaminhado para o Comité
de Etica (CEP) da PUCPR e aprovado sob parecer
1.455.819. Apos aprovagdo, uma mae foi contatada
e convidada a participar da pesquisa. Com a aceita-
¢do do Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido
(TCLE), e a entrevista foi realizada com os pais da
crianga diagnosticada com autismo e gravada com a
autorizagdo dos participantes. Esta ocorreu na casa
destes, foi realizada por dois autores do presente tra-
balho, ¢ teve a duragdo de 1h e 20 minutos.

Os dados da pesquisa foram interpretados, sis-
tematizados e categorizados de acordo com a pro-
posta conceitual da Analise de Conteudo. De acordo
com Bardin (1994) a Analise de Conteudo ¢ definida
como uma técnica que permite analisar e compreender
sistematica e objetivamente a linguagem em diver-
sos meios e situacdes. A partir dessa coleta de dados,
pode-se inferir uma estrutura basica da comunicagao,
esclarecendo o que aquela mensagem significa na-
quele contexto, sendo elas divididas em categorias e
subcategorias.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O nucleo familiar € composto por 5 integrantes:
L. de 7 anos, com Transtorno do Espectro Autista,
uma irma mais nova de 4 anos (il) e outra mais velha
(12) com 9 anos. Os pais P. (pai), com 37 anos e V.
(mae) com 42 anos sdo casados ha aproximadamen-
te 13 anos. Ambos possuem nivel superior completo
com pos-graduacao. Sao provenientes de BP (nome
de cidade ficticio, para garantir o sigilo de pesquisa) e
moram em Curitiba-PR ha 7 anos. A mae ¢ professora
da rede estadual de ensino de Curitiba-PR, trabalha
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aproximadamente 40 horas semanais, € o pai € policial
militar, afastado por licenca médica e fica periodo
integral em casa.

De acordo com V., até os 2 anos, L. foi uma
crianca normal, apenas apresentava uma fala que era
bem reduzida, com baixa interacdo com os colegas.
Percebiam que a menina expressava alguns compor-
tamentos repetitivos, como se ela estivesse realizando
um “ritual” (SIC). A garota pegava nas “Poli’s” - um
tipo de boneca pequena - e brincava apenas com esse
tipo de boneca, ela ndo brincava com outros brinque-
dos ou bonecas maiores. Essas brincadeiras eram fei-
tas sozinha, sem interagdo com a irma mais velha (i2).

A partir disso, os pais decidiram procurar por
ajuda médico-pediatra, e a opinido geral que ouviam
era: “é¢ um ritmo diferente...” (SIC). Decidiram en-
tao, ir para Curitiba para ter uma avaliagdo com uma
neurologista, em que foram realizados varios exames.

Heitor Augusto Colli Trebien, et al.

Inicialmente o exame foi feito para verificar se ndo
havia um problema de audi¢dao, como este ndo esta-
va presente, a neurologista os encaminhou para uma
avaliagdo com uma psicologa. Dentro de 3 meses, ela
deu o diagndstico de que L. possuia as caracteristicas
do Transtorno do Espectro Autista. Nessa época, L.
tinha 3 anos.

Para analisar as respostas da entrevista, utilizou-
-se a Analise de Conteudo. Bardin (1994) explica que
a andlise de conteudo ¢ definida como uma técnica que
permite analisar e compreender sistematica e objetiva-
mente a linguagem em diversos meios e situagoes. A
partir da coleta de dados, pode-se inferir uma estrutura
basica da comunicagdo, esclarecendo o que aquela
mensagem significa naquele contexto, sendo encon-
tradas categorias e subcategorias de analise. Foram
encontradas trés categorias e 24 subcategorias, que
podem ser vistas no Quadro 1.

Quadro 1: Categorias e subcategorias encontradas de acordo com a analise de contetido de Bardin.

Categorias e Subcategorias que Influenciam o Desenvolvimento da Resiliéncia

Fatores de proteciao Religiosidade

-Acreditar no sistema publico de ensino

-Percepgdo de desenvolvimento da filha -Presen¢a dos pares
-Rede de amigos que aceitam L.

-Relacionamento familiar comunicativo

-Tempo exclusivo para o casal
-Ter atendimento psicoldgico
-Ter um ambiente escolar propicio

Fatores de risco

-Culpa sobre o diagnostico da filha

-Sistema Educacional ndo adaptado

-Falta de Suporte do Sistema Publico local

-Estresse Familiar

-Dificuldades financeiras

-Julgamento externo preconceituoso sobre o Individuo com TEA
-Isolamento Social

-Falta de Rede de Apoio

-Auséncia de pares

Estratégias de enfrentamento

-Capacidade de solucionar problemas -Visdo positiva da vida
-Buscar estratégias adaptadas as necessidades dos filhos
-Aceitar os proprios limites

-Mudanga de cidade

-Desenvolvimento profissional a partir do contato com o TEA.

Fonte: Os autores.

A seguir serdo apresentadas de forma mais
detalhada cada uma das categorias e subcategorias
encontradas.

FATORES DE PROTECAO

Os Fatores de Protegdo identificados foram -
acreditar no sistema publico de ensino, percep¢do de
desenvolvimento da filha, presen¢a dos pares, rede
de amigos que aceitam L., relacionamento familiar

Publ. UEPG Appl. Soc. Sci., Ponta Grossa, 26 (3): 341-352, set./dez. 2018

Disponivel em <http://www.revistas2.uepg.br/index.php/sociais>



RESILIENCIA EM PAIS QUE CUIDAM DE CRIANCAS DIAGNOSTICADAS COM TRANSTORNO...

comunicativo, religiosidade, tempo exclusivo para o
casal, ter atendimento psicologico, ter um ambiente
escolar propicio.

Para Noronha et al. (2009) o fator de prote-
¢do envolve tanto a condi¢do em que o sujeito esta
inserido quanto como os relacionamentos sdo cons-
truidos socialmente. O fator de protecdo identificado
como acreditar no sistema publico de ensino reflete
em como os relacionamentos de V. foram construidos
socialmente. Por ser professora de escola publica, a
mae procurou matricular suas filhas nesse tipo de ins-
tituigdo, afirmando:

V: [...] e eu sempre acreditei nas escolas publicas,
entdo a minha opgao ja foi desde o inicio em escola
publica, tanto que a gente nem buscou aqui escola
particular, porque eu disse - ndo, eu quero que ela, eu
sou professora de escola publica eu tenho que acre-
ditar, por mais que n¢é, ndo tenhamos ai as melhores
condi¢des mas, entdo elas vao estudar numa escola
publica também, e... Foi nossa assim, digo mirei no
que vi acertei no que ndo vi, porque fui abengoada
essa escola ele ¢ muito assim receptiva sabe? Entdo,
a pedagoga, o pessoal e a equipe sempre prontos, a
gente marca, pede alguma coisa a [clinica particular
de Curitiba especializada no atendimento a crianga
autista], tém um contato direto com a escola e tam-
bém tem um apoio de professores [...] nesse ponto,
estd muito bem.

Em relagdo ao fator de protecdo percepgdo de
desenvolvimento da filha se refere ao que Noronha et
al. (2009) explicam: os fatores de protecdo tém cara-
ter subjetivo, o que ira influenciar na forma como a
pessoa resolve seus problemas, procurando amenizar
aspectos negativos da situacao.

V: Por isso que ¢ muito importante a informagao
para... porque o autista a gente sabe que ele da con-
ta, se ele for estimulado ele absorve, [...] a dificulda-
de de interacdo social sempre vai existir, entdo assim
sera que a L. vai namorar, vai casar? Ja ndo sei, ndo
sei se vai ser do interesse dela, mas que ela vai ser
inserida no mercado de trabalho, vai namorar, vai
viver normalmente, isso a gente ndo tem duvida.

O fator de protecdo presenca dos pares se re-
laciona com o que Juliano e Yunes (2014) explicam
sobre rede de apoio social e afetiva, entendendo que
relacionamentos sociais melhoram a qualidade de
vida da pessoa, permitindo que o sujeito supere suas
dificuldades com maior facilidade. A interagao social
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abre oportunidade para que o individuo procure por
ajuda, o que facilita a construgdo de estratégias de
enfrentamento.

V: “Quando eu vim na [clinica particular de Curitiba
especializada no atendimento a crianca autista], tem
um clube, um encontro de maes que eles fazem as-
sim, pra gente conversar, enfim, achei bem interes-
sante por que a gente vé€ - opa, entdo era por isso!
- ou - isso que acontece comigo, ndo ¢ s comigo,
acontece com outras maes também”.

O fator de protecdo redes de amigos que acei-
tam L. segue a mesma logica do fator de protecdo
presenca dos pares. Assim, Juliano e Yunes (2014) ex-
plicam que ter uma rede de convivéncia significativa
permite que a pessoa crie um sentimento de pertencer
a algum lugar. Dessa forma, V. percebe que sua filha
L. tem um futuro e que a menina pode se desenvolver
de forma saudavel e mais feliz.

V:[...] a gente vai com uma frequéncia e as criangas
também acolhem a L. [...] incluem a L. na brincadei-
ra e respeitam a L. se ela ndo quer, também nao tem
problema ela ficar ali, mas ela ndo fica excluida né, ¢
isso que eu também acho interessante né, porque as
vezes pode td numa né, vamos brincar s6 nos aqui e
ela ndo entende, entdo ela fica ali, ndo a L. também,
vamos brincar, corre L., vamos aqui vamos ali.

O fator de protecao relacionamento familiar co-
municativo se refere ao que Poletto, Wagner e Koller
(2004) explicam sobre as categorias de atividades
diarias e do relacionamento com a familia nuclear.
As autoras observaram que muitas criangas cuidam
dos proprios irmaos, desenvolvendo um sentimento
de responsabilidade com o irmao(a) mais novo(a).
Isso permite construir um relacionamento familiar de
melhor qualidade, o que foi observada a relagdo de
L. com a irma.

V.: a i2 sempre foi suporte pra L. na escola por
exemplo né, por la era um ambiente, que eu nao
podia ficar, e nem pai, entdo a escola: A L. teve
tal comportamento que que faz? i2 vem cé né. i2
era o suporte né. Tudo que ndo sabiam interpretar
chamavam a i2. Isso ajudava bastante porque senao,
elando conseguia se expressar. E ficava nervosa né,
e... como que vai fazer? Entdo a i2 dava um suporte,
sO que a gente também tomo bastante cuidado pra
12 ser sO irma né
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O fator de protecgao religiosidade se relaciona
com o que Leal, Rohr e Junior (2010) explicam so-
bre espiritualidade, entendendo esse conceito como o
desenvolvimento de valores humanos, que o permite
transcender as dificuldades vividas. E pela espiritua-
lidade, segundo os autores, que o ser humano se res-
ponsabiliza por seus problemas, para posteriormente
resolvé-los. Essa pareceu ser uma estratégia utilizada
pela familia para lidar com as adversidades diarias.

V.: s6 aprende quando ¢é pai ¢ mae, mas ¢ uma
responsabilidade muito grande ter filhos, entdo a
gente tem 3, e a terceira nos veio ai brindar com
varias situacdes, mas ¢ de provagdo a gente agra-
dece a Deus por ter a aquela coisinha maravilhosa
ali nos ensinando um montao, e saber que vocé ¢
responsavel pelo o que ele vai ser amanha.

O fator de protecao tempo exclusivo para o ca-
sal se relaciona com o que Sousa (2006) explica sobre
o funcionamento do subsistema conjugal, em que o
casal constr6i uma identidade propria. Assim, ha uma
relagdo de complementaridade com coadaptardo entre
o marido ¢ a mulher, de forma a proporcionar ao casal
satisfacdo de suas necessidades psicoldgicas, além de
protegdo a agentes externos, criando um limite, uma
singularidade propria do amor conjugal.

V.:é... poucas as vezes que a gente sai sem elas né,
mas a gente ja, em comemoracao pelos 10 anos de
casados, a gente ficou um final de semana né, fomos
para um resort e tal, ficamos sem elas e s6 que ai
a gente se vé€ falando delas o tempo todo né, como
todo pai - ai se elas tivessem aqui. Mas sai a gente
vai ao cinema. Com o vd ¢ a v elas ficam bem.
Entdo, mas a gente faz assim... com uma certa re-
gularidade, ndo da pra dizer que ¢ uma vez por més
mas a gente sai ou vai jantar ou vai ao cinema, ¢
temos ou as vezes vamos jantar com um amigo ré,
entdo temos o0s nossos também, porque a gente tem
que ter como casal também, se ndo a gente fica 24
horas com elas né

O fator de protecao ter acesso a atendimento
psicologico se relaciona com o que Juliano e Yunes
(2014) chamam de rede de apoio social e afetiva.
Assim, o componente afetivo se refere a formacao de
vinculos, em que o individuo recebe auxilio emocional
e reconhecimento nas relacdes que estabelece. Isso
permite formar uma base para os problemas futuros,
como descreve a mae de L.

Heitor Augusto Colli Trebien, et al.

V.: E ai na busca da psicologa também, até por conta
da formacao, ela sempre dizia: “e vocé, como é que
voce esta? Esta tudo bem?

O fator de protecao fer um ambiente escolar
propicio diz respeito ao que Poletto e Koller (2008)
explicam sobre a escola ser um ambiente desenvol-
vimental, ou seja, € o local onde a crianga ird se so-
cializar, aprender comportamentos, regular emogoes,
desenvolver habilidades sociais, ampliar sua capa-
cidade de atengdo e aperfeicoar uma diversidade de
comportamentos.

V.: a professora pega na mao, entdo assim isso, vem
sendo esse carinho da turma né comela e... o respei-
to né, acho isso fantastico, porque ela, ¢ realmente
uma inclusdo, por mais que falte algum tutor, falta
isso, mas essa questdo da socializagdo acontece de
uma forma fantastica né, porque ai os alunos res-
peitam as dificuldades dela, os “pitis” ai né, os mo-
mentos de frustracdo, que se irrita, que chora e que
grita, mas respeitam que ela tem essa diferenga né

FATORES DE RISCO

Os fatores de risco identificados foram: Culpa
sobre o diagnostico da Filha; Sistema Educacional
ndo adaptado, Falta de Suporte do Sistema Publico
local; Estresse Familiar e a Indisponibilidade
Financeira; Julgamento externo preconceituoso sobre
o Individuo com TEA e o Isolamento Social; Falta de
Rede de Apoio e Auséncia de pares.

A Falta de rede de apoio e auséncia de pares se
relaciona com a presenga de uma rede de apoio, seja
ela especializada ou ndo, ¢ um dos principais fatores
de protecao para promogao da resiliéncia. A falta des-
ta consequentemente pode se tornar um fator de risco
consideravel. Percebe-se que, durante os primeiros anos
apos diagnodstico, na cidade BP os pais de L. ndo pos-
suiam nenhum tipo de grupo de apoio ou mesmo a pre-
senga de outros pais com criangas portadoras de TEA.

V.: Era s6 eu mesmo. Nao tinhamos nenhum gru-
po de maes assim com autismo. Tinha outras maes
atendidas nesse centro da faculdade, mas era por
outros motivos, era por timidez, ou por violéncia, ser
agressivo, ser impulsivo, dificuldades alimentares
enfim... mas nenhum que era por conta do autismo
mesmo. Entdo ndo tinha nenhuma mae 1a.
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Para Juliano e Yunes (2014) a eficacia da rede
de apoio ¢ demonstrada com a redug@o dos sintomas
psicopatoldgicos, como por exemplo a depressao ou
o sentimento de desamparo. A auséncia desta rede
implicou em aumento de vulnerabilidade social dos
individuos frente a uma situagao de risco.

Outros dois fatores de riscos complementares
sdo0: o Sistema Educacional nao Adaptado e a Falta
de suporte do sistema publico local. Em ambos os
fatores o principal responsavel pela resolutividade
¢ 0 governo e suas politicas publicas. As causas da
ineficiéncia destes sistemas estdo em um nivel muito
acima da analise deste trabalho. O que se busca indicar
nestes fatores de risco ¢ que a falta ou ineficiéncia
geram impactos que sdo percebidos pelos pais de uma
crianca com deficiéncia.

Logo que ficou constatado o diagndstico de L.,
a familia teve dificuldades para garantir tratamento
de saude adequado:

V.: Entdo na época a gente morava em BP e ndo
tinhamos 14, nenhum tratamento especifico para au-
tista. O SUS mesmo que comegou depois a oferecer
alguma coisa, mas era muito precario e nem sabiam
do que se tratava.

Segundo as Diretrizes de Atencao a Reabilitacao
da Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) hé um fluxograma de atendimento da pes-
soa com TEA na rede SUS que faz desde o nivel da
atencdo basica a saude (ou nivel 1) até atendimen-
tos hospitalares. Este mesmo documento informa a
responsabilidade do SUS de articulagdo com outros
equipamentos sociais e de apoio como CRAS, CAPS,
Centros de Convivéncia, etc. (BRASIL, 2014). Para
Santos (2011) é necessario que a familia tenha acesso
a uma equipe de saude que a atenda e a mantenha in-
formada a respeito do diagndstico, diminuindo assim
a ansiedade. Isso permite que o individuo se sinta
amparado, e a informagdo sobre o diagndstico pode
auxiliar tanto o sujeito autista quanto sua familia.

Rocha (2014) conceitua que, para que haja um
real suporte social deve-se contemplar: a) suporte ins-
trumental - fornecer instrumentos, sejam eles ajuda
financeira, fornecimento de bens e servigos; b) su-
porte emocional: favorecimento e fortalecimento da
rede de apoio e auto estima desta familia; c) suporte
informativo - permitir conhecimento do que ¢ este
transtorno, propiciando que a familia consiga criar
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de métodos de resolugdo dos problemas; d) suporte
confirmativo - garantir a identidade social da familia
perante a sociedade.

Jano campo de aprendizagem de L., outras di-
ficuldades vinculadas ao TEA podem ser geradoras
de frustragdo direta nos pais.

P: “A educagdo é o mesmo modelo do século XIX
ne, se fosse 1950 vocé ia ver a mesma coisa, € car-
teiras e um professor na frente falando, entdo hoje
vocé tem uma educacdo do século XIX professores
formados no século XX e alunos do século XXI”

Segundo Brande e Zanfelice (2012, p. 44) “os
desafios da inclusdo escolar ndo sdo conhecidos pre-
viamente pelos participantes do ambiente escolar -
diretores, coordenadores, professores e até mesmo
pais”. Os desafios s6 serdo conhecidos com a par-
ticipagdo e o trabalho colaborativo destes atores ao
partilharem suas visoes, interpretacdes e experiéncias
propondo solucdes aos problemas decorrentes.

Quando o sistema de ensino nao corresponde
a expectativa dos pais o resultado ¢ quase sempre de
frustragdo e conflitos por parte dos pais para com a es-
cola ou mesmo com os proprios filhos. Ainda segundo
Brande e Zanfelice (2012) tanto a baixa expectativa
quanto a alta podem ser prejudiciais ao desenvolvi-
mento. Quando as expectativas s3o muito baixas em
relag@o ao processo de aprendizagem pode acarretar
em um fracasso escolar do filho estigmatizado. Assim
como as altas expectativas podem gerar frustracdes
por exigir demais, seja da escola ou do aluno.

V.:[...] ano passado que a gente conseguiu que ela
ficasse retida mais 1 ano, porque a matematica ¢
muito complicada pra ela, muito abstrato. Conta
de multiplicagdo entdo, até o 3 ela conseguiu, mas
depois ¢ muito abstrato, entdo mesmo antecessor
sucessor, isso €... né, ela conta os numeros até 100
mas antecessor € sucessor, o que vem antes € o que
vem depois, ainda é complicado.

Outro fator de risco identificado € a culpa que
os pais sentem perante o diagnostico da filha. Segundo
Teixeira (2016) em geral as maes sentem-se respon-
saveis pelo transtorno da crianga, em seu imaginario
acreditam que deveriam ter se cuidado mais durante
o periodo de gestacdo. Ainda segundo esta autora “o
sentimento de angustia encontra-se relacionada com a
perda da crianca sonhada” (TEIXEIRA, 2016, p.19).
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Segundo Smeha e Cezar (2011) o luto da crian-
ca idealizada e o nascimento da crianca com autismo
faz com que os sonhos e as expectativas dos pais se
alterem em relagao ao filho. Também ha um aumento
no nivel de ansiedade ao se deparar com as incertezas
de um novo projeto de futuro diferente do que ja havia
sido planejado durante a gestagao.

No caso dos pais de L. houve durante os pri-
meiros meses de diagnostico um periodo de culpabi-
lizagdo? e negagao:

V: Entdo veja, ela vai se desenvolver, pensava assim,

estdo achando demais dela, ela é normal. Depois

voce comeca a se culpar dizendo que deveria ter
estimulado mais, deveria ter feito mais, por isso que
ela esta assim, a culpa é minha. (...) Quando vocé
tem um diagnodstico vocé apesar de ndo saber mui-
to como lidar com isso, vocé tem que matar essa
crianca idealizada né! E um termo forte mas vocé

tem que viver um luto de perder aquela crianca e

aceitar o que vocé tem. Entdo o que eu posso fazer

para melhorar a vida desta (crian¢a) que eu tenho.

Nao ¢ uma situagdo facil porque vocé pensa - por

qué comigo? Vocé se culpa achando que - a... eu

ndo deveria ter deixado ela ali na frente da televisao
quando eu tava cansada, eu deveria ter chego em
casa e ter feito alguma coisa.

Outro fator de risco para a familia sdo as difi-
culdades financeiras e o estresse familiar. Segundo
Rocha (2014) sdo potenciais formas de estressores
familiares: os tratamentos médicos e de terapia dis-
pendiosos seja por tempo ou por custo, agravamento
das condicdes econdmicas, dispensas do trabalho para
acompanhamento de tratamentos, fadiga constante,
sono prejudicado e problemas conjugais. V., durante
seu discurso, demonstra que existem dificuldades fi-
nanceiras no que se refere ao tratamento de L. - em
que a médica recomendou sessoes de atendimento psi-
coldgico 3 vezes por semana. Em sua cidade natal,
nao havia esse tratamento custeado pelo SUS, assim
buscou atendimento particular e percebeu que os cus-
tos eram maiores do que a receita da familia:

V: [...] até por questdes de custo, porque pagar uma
psicologa 3 vezes por semana, sessdes 3 vezes por

?Segundo Borges (2006) havia uma especulagio no meio cientifico de que
criangas autistas fariam parte de familias cujas mées sdo distantes emocional-
mente de seus filhos chamadas pela expressao “maes geladeiras”. Porém essa
teoria foi banida nos Estados Unidos a partir de década de 80 e substituida
por outras possiveis explicagdes somato genéticas que deixavam de lado a
culpabiliza¢do da mée no desenvolvimento do autismo.
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semana, ou ela iria falir ou eu (risos). Afinal por
mais caridosa que ela fosse, ela também precisa so-
breviver e eu tinha mais uma na época para atender
- mais uma filha.

Além dos tratamentos solicitados, V. buscava
informacdes nos livros e estudos de caso vinculados
ao autismo para adaptar a L., entretanto se deparava
com casos fora de sua realidade social gerando um
sentimento de angustia muito forte:

V.: Entdo tem coisas que ajudam bastante, tem ou-
tras que vocé vé, que vocé 1€, e se ndo tiver bem
preparada no final da leitura vocé corta os pulsos
né, aquele... como é o nome daquele livro... “Mae,
me ensina a conversar?” E um livro que... nossa! A
mulher é riquissima, consegue ter varios professores
particulares para estimular o filho, e o filho “supe-
ra”, ele tem uma boa melhora quanto ao autismo e
trabalha na empresa da familia... Entdo quer dizer...
mas quem que tem... Por isso que eu digo - vocé ter-
mina de ler o livro e ndo tem recursos para pagar um
professor particular, vocé acha que teu filho nunca
vai conseguir nada.

Os tultimos fatores de risco identificados sao
o julgamento externo e preconceituoso sobre o indi-
viduo com TEA e o isolamento social. Os olhares e
os julgamentos das pessoas perante ao filho autista ¢
sentido como um gesto de preconceito segundo Smeha
e Cezar (2011). Os autores ainda complementam que,
as ofensas dirigidas a filha sdo sentidas pela mae como
se fosse dirigida a ela mesma.

V: [...] os outros né, que ndo sabem que teu filho
¢é espectro autista, acha que ele é mal educado, que
ele é... sei 14, birrento né, ah se fosse meu filho eu
dava um jeito!

De acordo com Barbosa e Fernandes (2009) os
pais de criangas autistas acreditam ter um isolamento
social devido ao periodo de estresse, pela dificuldade
de comunicacao da crianga e pela falta de entendimen-
to pela comunidade.

Pesquisadores: “Vocés t&ém uma rede de amigos com
quem vocés conseguem conversar regularmente?”’

P.: “Tem um casal muito proximo que também tem
um filho autista [...]

Semensato e Bosa (2013) afirmam que os pais
de criancas autistas tendem a se relacionar com ou-
tros pais de criangas com autismo ou com outras
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necessidades especiais. Entre os motivos estio a acei-
tagdo por parte do outro e a protecao de seus filhos
contra possiveis conflitos. As autoras destacam que
¢ muito comum o casal ter mais relagdes virtuais do
que presenciais.

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

As estratégias de enfrentamento identificadas
foram: capacidade de solucionar problemas, visdo
positiva da vida, buscar estratégias adaptadas as
necessidades dos filhos, aceitar os proprios limites,
mudanga de cidade e desenvolvimento profissional a
partir do contato com o TEA.

A capacidade de solucionar problemas vai
ao encontro com o que Folkman e Lazarus (1985)
chamam de estratégia de enfrentamento focada no
problema, e os autores Rooke e Pereira-Silva (2016)
chamam de resolucdo de problemas, em que o indi-
viduo procura examinar a situagdo problema com o
objetivo de superé-la.

V: [...] mas acho que a gente tira for¢as de algum
lugar que vocé nem sabe que existe, para fazer isso,
para dar conta, hoje eu penso - nossa, com as 3 1a...
como que fazia? - mas fazia, vocé da... vocé conse-
gue, vocé busca forga de alguns lugares que talvez
vocé nem saiba que tenha, para conseguir dar um
suporte, por que ela /L./ precisa me ver bem e me
ver forte para também entender que estd num lugar
tranquilo [...]

Observa-se que a mae se posiciona com uma
visdo positiva da vida. Os autores Lietz et al. (2016)
chamaram de compartilhar significados através de
avaliacdes positivas, em que o individuo procura
destacar o lado positivo da situagdo, crescendo pes-
soalmente através das dificuldades:

V: [...] ah entdo acho que ha superacdo sim! Ela (L.)
tem essas caracteristicas, mas tem muitas coisas que
ela pode melhorar, e superar enfim, até por se tratar
de um autismo considerado leve, ndo é tdo compro-
metido, entdo acho que ela tem muitas chances de
ter uma autonomia ainda maior [...]

As estratégias adaptadas as necessidades dos
filhos sao entendidas por Silva et al. (2009) como a
capacidade do pai em responder as necessidades
emocionais e fisicas dos filhos. Significa que os pais
entendem que essa crianga precisa ser amada do jeito
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que ela é, e a melhor forma de se resolver algum con-
flito ¢ através do dialogo.

V: [...] ndo vou sair com uma plaquinha dizendo ela
¢ autista né, que rotulo a gente coloca nos produtos,
nao nas pessoas, e simplesmente fago o que tenho
que fazer, acalmo ela, se for o caso de sentar no chéo,
eu sento, eu faco o que tem que fazer e quem ndo
gosta que olhe pro outro lado né, ndo posso fazer
nada, e dizer olha, a... eu tenho que pedir desculpas,
ndo, estamos ai a sociedade ¢ essa né? Nos temos
¢... varias né, pessoas com comportamentos ai que
a gente ndo pode julgar. O que a gente aprende, na
verdade, ¢ quando a gente nao tinha filhos, a gente
olhava essas situagdes e dizia nossa que se fosse meu
filho eu dava um jeito né, a gente sempre tem uma
solugdo, porque ¢ so teoria né, ai depois na pratica...
Costumo dizer que tem um livro que me representa
muito mesmo 14, que eu era uma 6tima mae até ter
filhos. A partir do momento que a teoria tem que virar
pratica, ai entdo vocé comeca a ver que a chupeta é
muito ruim pros dentes, mas acalma a crianga. Entao
da-lhe chupeta. A L. tem chupeta até hoje.

A estratégia identificada como aceitar os pro-
prios limites se relaciona com o que Rooke e Pereira-
Silva (2016) chamam de aceitagdo de responsabi-
lidade. Entende-se que o individuo compreende os
proprios limites quanto a situagdo problema, e pro-
curam reorganiza-la, de uma forma que todos se sin-
tam bem. Como vocé ser visto no trecho da entrevista
abaixo em que ha uma tentativa que mudanca, reor-
ganizacao apos o diagnostico para que toda a familia
funcione melhor.

V: [...] Nao é uma situagao facil porque vocé pensa:
por qué comigo? Vocé se culpa achando que - a... eu
ndo deveria ter deixado ela ali na frente da televisao
quando eu tava cansada, eu deveria ter chego em
casa e ter feito... - Entdo vocé se culpa, vocé tem
que passar pela parte da negagio - nao elando ¢, ela
¢ normal, veja ela ta falando, s6 com ela, mas ela
ta falando né... So depois vocé vé que a culpa nio
¢ de ninguém, se isso aconteceu agora a gente tem
que lutar com a familia toda, ou quem vocé quiser
mobilizar para melhorar [...]

A estratégia de enfrentamento mudanga de ci-
dade vai ao encontro com o que Roberto e Moleiro
(2015) falam sobre ir a procura de um objetivo que
melhore as condi¢des de vida atuais. As autoras expli-
cam que, muitas vezes, o fator socioecondmico esti-
mula mudanca de trajetéria da pessoa, principalmente
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quando ndo ha recursos suficientes no local. Com isso,
o individuo procura outros lugares que oferecam os
recursos necessarios para o seu desenvolvimento. V.
residia em BP, € como a cidade ndo tinha os recursos
necessarios para o atendimento de sua filha L., a fa-
milia decidiu mudar de cidade.

V.: Ele achou um apartamento que coubesse as coi-
sas e achou vaga para as meninas na escola, ficou
de madrugada na fila, enfim, como todo mundo fica,
em um revezamento familiar, um pouco fica o irmao,
um pouco fica outro, até dar certo, e viemos entao
em dezembro para ca.

A estratégia de enfrentamento desenvolvimento
profissional a partir do contato com o TEA diz respei-
to ao que Campos e Martins (2012) explicam sobre a
educacdo especial inclusiva. Entende-se que a escola
contém uma diversidade de individuos, que devem ser
respeitados dentro de suas diferencas. Assim, para que
inclusdo ocorra, deve-se adaptar métodos as necessi-
dades individuais, para que o individuo seja de fato
respeitado em sua singularidade e de fato incluido no
sistema educacional. Observa-se que V. usa de seus
conhecimentos como mae de uma crianga autista para
crescer profissionalmente, atribuindo um valor emo-
cional a sua area de atuagdo.

V.: Todo aluno aprende de uma forma diferente,
neurotipicos né, aprendem de forma diferente, mas
a gente quer ensinar todo mundo igual, ndo tem esse
respeito da forma de... as vezes s6 falando ele nao
vai entender, tenho que passar algo escrito, as vezes
eu tenho que mudar a forma com que estou falando,
ndo pode ser tdo genérico. Entdo isso eu vejo que
ter a L. como filha, é... me ajudou como professora,
sabe, porque ai eu consigo, mesmo nao tendo alunos
autistas né, e...nos ndo temos nenhum laudo autista
mas nos temos laudo de dislexia, laudo de transtorno
de déficit de atengdo, enfim, ¢ como a maioria das
escolas tem essas dificuldades com os neurotipicos
né, mas também ai eu dou, consigo variar um pouco
a minha pratica pensando se fosse um aluno autista
né. Se fosse um aluno autista e eu coloco 14 um slide
que tem um bichinho que fica pulando, ele ndo vai
prestar a atencdo em nada que eu to falando 14 na
frente e vai ficar s6 olhando o bichinho pulando.
Tenho que ter cuidado com algumas coisas que pra
alguns serve de estimulo, pra outros serve de dis-
tracdo, entdo quem tem déficit de atencdo vai ficar
olhando o bichinho, e vou falar aqui até amanha e
ele ndo vai estar nem ai, entdo algumas coisas que
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¢... eu acho que melhora muito mais. (...) Com ela
(L.) a gente tem que fazer de uma outra forma, entdo
a gente acaba fazendo de uma outra forma, de uma
forma mais clara pra todas.

Ao realizar a entrevista com os pais de L., foi
possivel observar que a mae, V. respondeu ao maior
nimero de perguntas. Porém, mesmo que o pai fa-
lasse menos que a mae, ele se mostrou engajado. Os
entrevistadores conseguiram compreender que apesar
das dificuldades encontradas, a familia estava unida
e de acordo com as escolhas feitas para auxiliar no
desenvolvimento de L. Apesar dos fatores de risco
encontrados, os fatores de protecao e as estratégias de
enfrentamento superam as adversidades encontradas.
E possivel afirmar que essa é uma familia que possui
comportamentos resilientes.

CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa teve como objetivo levantar
dados e compreender como os fatores de risco e os
fatores de protecao dificultam e facilitam, respecti-
vamente, o desenvolvimento de resiliéncia em pais
de uma crianga diagnosticada com o Transtorno do
Espectro Autista. Além disso, também foi proposta a
descricdo e o entendimento de como a familia enfren-
tou as dificuldades (estratégias de enfrentamento) que
apareceram apos o diagndstico da filha.

Foi observado que ha muitas dificuldades (fa-
tores de risco) principalmente no momento do diag-
noéstico da crianga, sobre como os outros irdo julgar a
crianga e/ou os pais, a falta de recursos e profissionais
na area da reabilitacdo da crianga autista e o isolamen-
to dos pais e da crianga. (BARBOSA; FERNANDES,
2009)

No que se refere aos fatores de protecdo, ob-
servou-se que estar em uma regido (no caso Curitiba)
com recursos e profissionais adequados a reabilitacao
da crianca autista e de sua familia auxilia no processo
de promocao de resiliéncia dos pais. Ter expectativas
de encontrar pessoas com problemas semelhantes e
um relacionamento familiar integrado também auxi-
liam no processo de alivio do problema. Além disso,
foi possivel constatar que a percep¢ao por parte dos
pais do desenvolvimento de sua filha influenciam po-
sitivamente no desenvolvimento de resiliéncia. Tudo
o que foi descrito anteriormente se referem ao apoio
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social, que Juliano e Yunes (2014) afirmam ser um
forte fator promotor de resiliéncia.

Quanto as estratégias de enfrentamento, a capa-
cidade de solucionar problemas, de aceitar os proprios
limites, de procurar se adequar as necessidades da
filha e se mudar para uma cidade com mais recursos
foram essenciais para que a familia conseguisse supe-
rar os fatores de risco e se desenvolvessem de forma
resiliente, isto &, crescendo a partir das dificuldades.
(BARBOSA; OLIVEIRA, 2008)

Vale ressaltar que essa pesquisa teve limitacdes,
por ser um estudo de caso, ndo ha dados estatisticos
que permitam generalizar esses resultados, sendo esse
entendimento limitado apenas ao caso estudado. Dessa
forma, sugere-se que estudos futuros procurem dados
qualitativos e quantitativos que se relacionem com o
desenvolvimento de resiliéncia na familia.
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