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RESUMO

AUTISMO E FAMILIA: CONSTRUINDO ENTENDIMENTOS

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) € uma condicdo neurodesenvolvimental
caracterizada pelo comprometimento de duas areas do desenvolvimento:
habilidades sociocomunicativos e comportamentos restritos e repetitivos, 0s quais
tém influéncia nas relagbes e nas trocas estabelecidas com o meio. A familia € o
grupo social primério, constituindo um suporte de extrema importancia para que o
individuo se desenvolva, se forme e aprenda a viver em sociedade. Quando nasce
um filho com autismo, o impacto do diagndstico nos pais faz com que o ciclo de vida
familiar se altere, acarretando um esforco adicional para os pais, pois tém de se
reorganizar para se adaptarem a familia com uma realidade nova. Esta pesquisa
teve como objetivo, investigar quais as implicacdes que o diagndstico de transtorno
do espectro autista (TEA) traz a familia. Trata-se de um estudo descritivo,
bibliografico, documental, realizado através de uma revisdo da literatura. Para a
revisdo foram selecionados os estudos que respondessem a questdo norteadora:
Quais as implicacbes que o diagnostico de TEA traz a familia? Baseado na
pesquisa, conclui-se que quando nasce um filho com autismo, o impacto do
diagnéstico na familia faz com que o ciclo de vida familiar se altere, acarretando um
esforco conjunto para se reorganizar e se adaptar a uma realidade nova. As
adaptacdes e mudancas efetuadas ao nivel familiar e social sdo significativas. As
redes de apoio e as estratégia de coping familiar facilitam o ajustamento e diminuem
a angustia e a ansiedade da familia que convive com um membro autista.

Palavras-chaves: Autismo. Familia. Coping.



ABSTRACT

AUTISM AND THE FAMILY: BUILDING UNDERSTANDING

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

Keywords: Autism. Family. Coping
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INTRODUCAO

O presente estudo tem como objetivo investigar quais as implicacdes que o
diagndstico de transtorno do espectro autista (TEA) traz a familia. Para atender o
objetivo proposto, empreendeu-se um estudo descritivo, bibliografico, documental,
realizado através de uma revisdo da literatura. Para a revisdo foram selecionados os
estudos que respondessem a questdo norteadora: Quais as implicacbes que o
diagndstico de TEA traz a familia?

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

O diagndstico de TEA afeta ndo s6 o individuo que o recebe, mas também
toda a familia, pois o processo de enfrentamento desencadeia mudancas em toda
dindmica familiar. Diante disso, percebe-se a ocorréncia de estresse e sobrecarga
emocional em familias que convivem com o autismo, devido ao tempo e energia que
sdo necessarios para dar conta da sobrecarga de cuidados exigida pela situacéo.®
Os pais, e a familia como um todo, sdo confrontados com uma situagdo nova e
desconhecida, que exige reajustamento e adaptacdes a nova realidade familiar.

A escolha por este tema responde a necessidade de se compreender o
impacto do diagnostico de TEA na familia. Sempre me questionei a respeito de
cCOmo as pessoas conseguiam superar situacdes dificeis, como o diagnostico de

uma doenca incuravel ou o sofrimento causado por situacdes adversas, alheias as

1 AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. Manual de Diagnéstico e Estatistica de Distlrbios
Mentais DSM V. 5. ed. Porto Alegre: Artemed, 2014.

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

3 FAVERO-NUNES, M. A; SANTOS, M. A. dos. ltinerario terapéutico percorrido por maes de
criangas com transtorno autistico. Psicol. Reflex. Crit. [online]. vol. 23, n. 2, p. 208-221, 2010.
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nossas vontades. Associado a isso estava 0 desejo de ajudar as pessoas a superar
esse sofrimento. Sendo assim, formei-me como enfermeira e comecei a trabalhar
com saude mental, e logo deparei-me com o Transtorno do Espectro Autista,
tomando consciéncia da enormidade do sofrimento causado por esse diagndstico,
sofrimento que atinge ndo so6 o sujeito com TEA, mas toda a familia.

O contato com a diversidade cultural das familias, de ambientes, de
mentalidades e de estruturas, me aproximou de diferentes experiéncias de
sofrimento, assim como das tentativas desses pais de conviver e superar as
dificuldades, adaptacdes e necessidades que afetam as familias que possuem um
membro com diagnostico de TEA. Portanto busca-se através desse estudo promover
reflexdo e o entendimento sobre as implicacbes do diagnéstico de TEA e
repercussdo do mesmo na familia, visando fortalecer a familia para o enfrentamento
do diagnostico.

Apresenta-se o trabalho em trés capitulos. O primeiro tragca o percurso
histérico do autismo, buscando na histéria pontos que orientem a uma Visao
contemporanea da patologia. Conhecendo a historia, se pode aprofundar o assunto
e construir conhecimentos que possibilitem uma melhor compreensdo acerca do
transtorno.

O segundo capitulo aborda um referencial tedrico acerca da construcao do
conceito de familia e seus marcos historicos, buscando compreender a influéncia da
familia na construcao dos sujeitos nela inseridos.

O terceiro e ultimo capitulo tem como propésito a relacdo entre autismo e
familia, destacando as implicacbes do diagnéstico de TEA na vida familiar.
Considerando que as familias que possuem um membro com diagnostico de TEA
passam por inumeras dificuldades, adaptacdes e necessidades que irdo afetar
diretamente a familia.

E por fim, finalizo o trabalho com algumas consideracdes finais que nos
levam a concluir que quando nasce um filho com autismo, o impacto do diagndéstico
na familia faz com que o ciclo de vida familiar se altere, acarretando um esforco
conjunto para se reorganizar e se adaptar a uma realidade nova. As adaptacdes e
mudancas efetuadas ao nivel familiar e social séo significativas. As redes de apoio e
as estratégia de coping familiar facilitam o ajustamento e diminuem a angustia e a

ansiedade da familia que convive com um membro autista.



1 AUTISMO

1.1 Autismo: das primeiras ideias aos dias atuais

O termo autismo, do grego “autos” que significa “de si mesmo”, foi utilizado
pela primeira vez em 1911 pelo psiquiatra Eugen Bleuler, para descrever um
sintoma da esquizofrenia, o mesmo fazia parte de um grupo de quatro
caracteristicas: autismo, ambivaléncia, afeto embotado e associacdes de ideias,
esse agrupamento de sintomas ficou conhecido como os 4 A’s de Bleuler.*

Trinta e dois anos depois, dois médicos austriacos, Leo Kanner em 1943 e
Hans Asperger em 1944, se apropriaram do termo cunhado por Bleuler, para
descrever os sintomas observados em um grupo de criangas estudas por eles em
pesquisas paralelas. Kanner, publicou um artigo intitulado Disturbios autisticos do
contato afetivo, onde descreveu os casos de onze criancas, oito meninos e trés
meninas, que tinham em comum “um isolamento extremo desde o inicio da vida e
um desejo obsessivo pela preservagdo da mesmice”. No ano seguinte, Hans
Asperger, publicou o artigo A psicopatia autista na infancia, este artigo baseou-se
em um estudo que realizou com quatro criangas, todos meninos, nas quais observou
um padrdo de comportamento e capacidades que ocorria predominantemente em
rapazes.®

Apesar das semelhancas encontradas pelos dois médicos, a diferenca no
desenvolvimento da comunicacéo e da linguagem, entre as criangas observados nos
dois estudos, posteriormente caracterizaram quadros distintos: o autismo e o
transtorno de Asperger.®

Em 1952 a Associacdo Americana de Psiquiatria “publica a primeira edicao
do Manual Diagnostico e Estatistico de Doencas Mentais, o DSM |, esse manual
fornece uma nomenclatura e critérios padrdo para o diagnostico de transtornos

mentais”. E nesta primeira edicdo, sintomas autisticos semelhantes eram

GRINKER, R. R. Autismo: um mundo obscuro e conturbado. S&do Paulo: Larousse do Brasil, 2010.

5 SURJUS, L. T. de L. e S; MAIA, T. P; PERSEQUINI, R. C. Linha de cuidado para a atencao
integral &s pessoas com transtorno do espectro do autismo e suas familias no sistema Unico de
saude. Brasilia: Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Acles
Programaéticas e Estratégicas, 2013.

6 BELISARIO FILHO, J. F.; CUNHA P. A educacdo especial na perspectiva da inclusdo escolar:
transtornos globais do desenvolvimento. Brasilia: Ministério da Educacédo, Secretaria de Educacéo
Especial; Universidade Federal do Ceard, 2010.
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classificados como um subgrupo da esquizofrenia infantil, pois o autismo n&o era
considerado como um diagndstico separado.’

Na década de 60 o psicanalista Bruno Bettelheim difundiu a crenca de que o
autismo “era causado por pais ndo emocionalmente responsivos a seus filhos,
hipétese conhecida como a sindrome da mée geladeira™, sendo a falta de afeto
materno um fator determinante®. Os pesquisadores dessa época viam o autismo
como uma reagao emocional/psicolégica e “nao consideraram o papel da biologia ou
genética, que agora entendemos ser a causa principal”’.’® Porém, no final dos anos
60, evidéncias comprovaram que “o autismo é um transtorno cerebral presente
desde a infancia e encontrado em todos os paises e grupos socioecondémicos e
étnico-raciais investigados”.!! Mais tarde a teoria da mae geladeira mostrou-se
totalmente infundada e tais nocdes foram abandonadas*.

Destacaram-se na perspectiva psicodindmica autores como a psicanalista
Margareth Mahler (1897 — 1985), que se integrou a corrente da egopsychology
norte-americana e que distinguiu a “psicose infantil autista” da “psicose infantil
simbidtica”. Frances Tustin (1913 — 1994) e Donald Meltzer (1922 — 2004) sdo outros
representantes desta tradicéo, tendo produzido suas obras a partir dos anos 1970.13

7 MARINHO, E.; MERKLE, V. L. Um olhar sobre o autismo e sua especifica¢do. In: IX CONGRESSO
NACIONAL DE EDUCAQAO — EDUCERE e Il CONGRESSO SUL BRASILEIRO DE
PSICOPEDAGOGIA, 10., 2009, Curitiba. Anais do IX Congresso Nacional de Educacédo e Il
Congresso Sul Brasileiro de Psicopadagogia. Curitiba: PUCPR, 2009. p. 6090.

8 KLIN, A. Autismo e sindrome de Asperger: uma visdo geral. Rev Bras Psiquatr. [online]. Vol. 28,
suppl 1, p. 03-11, 2006. p. 04.

° Cabe apontar que aqueles que acusam a psicandlise de culpar os pais pelas dificuldades do filho,

servindo-se de chavdes, tais como os de “mée geladeira”, que ha muito cairam em desuso, estdo em

um discurso anacrdnico que ignora 0s avangos da pratica psicanalitica nesse campo. O préprio autor
desse termo, Bruno Bettelheim, em 1953, no livro “Fugitivos da Vida”, retratou-se e considerou sua
hip6tese inicial equivocada e, a partir de entdo, ele mesmo deixou de usa-lo.

10 VOLKMAR, F. Practice Parameter for the Assessment and Treatment of Children and Adolescents
With Autism Spectrum Disorder. Disponivel em: <http://autismoerealidade.com.br>. Acesso em: 15
fev. 2015.

11 KLIN, 2006, p. 04.

12 Acerca desse importante debate dentro da psicanalise apontamos as contribuigées de: Bernardino,

L.M.F. As psicoses néo decididas da infancia: um estudo psicanalitico. Sdo Paulo: Casa do

Psicélogo, 2004; Psicose e autismo na infancia: uma questéo de linguagem. In: Psicose — Revista da

Associacao Psicanalitica de Porto Alegre, n. 9. Porto Alegre: Artes e Oficios, novembro de 1993, p.

62-73; Laurent, E. O que os autistas nos ensinam. In: Murta, A (org). Autismo(s) e atualidade: uma

leitura lacaniana. Escola Brasileira de Psicanalise. Belo Horizonte: Scriptum Editora, 2012; Franca,

M.T.B. e Haudenschild, T.R.L. (Orgs.). (2009). Constitui¢do da vida psiquica. Sdo Paulo: Hirondel

Editora; Barros, I.G. (2011) Autismo e Psicanalise no Brasil : Historia e desenvolvimentos. In

Schwartzman J.S. e Aradjo, C. A. (Orgs)Transtornos do Espectro do Autismo. Pp. 27 —36. Sao Paulo:

Memnon.

13 BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Salde. Departamento de Atencéo

Especializada e Temética. Linha de cuidado para a atencéo as pessoas com transtornos do espectro

do autismo e suas familias na Rede de Atencéo Psicossocial do Sistema Unico de Saude / Ministério


http://autismoerealidade.com.br/
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Contudo, as concepg¢des da psicandlise, assim como as varias correntes teodrico-
clinicas sobre o autismo, sofreram importantes modificagces com o passar dos
anos. A grande revolucédo do pensamento psicanalitico em relacdo a compreensao
sobre o autismo se deu a partir de dois avancos: o primeiro relativo a pratica
clinica com a crianca pequena, mesmo bebé; e o segundo a partir do estudo dos

filmes caseiros, antes da instalagédo da patologia.14

A segunda edicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Doencas Mentais
— DSM I, é publicada em 1968 e refletia a predominéancia da psicodinamica
psiquiatrica, os sintomas ndo eram especificos de uma determinada desordem.
Eram vistos como “reflexos de grandes conflitos subjacentes ou reagbes de ma
adaptacdo aos problemas da vida, enraizados em uma distingdo entre neurose e
psicose”.1®

Em 1978, Michael Rutter, cria um marco divisor na compreensdo do
transtorno autistico ao propor a primeira classificacdo do autismo e propde sua
definicho com base em quatro critérios: (1) interacdo social; (2) problemas de
comunicacéo; (3) padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e
atividades e (4) inicio antes dos 30 meses de idade. A terceira edicdo do Manual
Diagnéstico e Estatistico de Doencas Mentais — DSM Il é publicada em 1980 tendo
forte influéncia das definicbes propostas por Rutter, pois o autismo, pela primeira vez
foi reconhecido e colocado em uma nova classe de transtornos: os Transtornos
Invasivos do Desenvolvimento (TID).16 Esse termo “foi escolhido para refletir o fato
de que multiplas areas de funcionamento sdo afetadas no autismo e nas condi¢cdes
a ele relacionadas”, o termo também foi adotado na décima revisao da Classificagao
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude — CID 10.%/

A psiquiatra inglesa, Lorna Wing, foi quem traduziu na década de 80, as
pesquisas de Hans Asperger e cunhou o termo sindrome de Asperger para nomear
0 conjunto de caracteristicas descobertas por ele. Em seus estudos identificou que

as criancas com diagndstico de autismo apresentavam uma triade de caracteristicas

da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Atencdo Especializada e Tematica. —

Brasilia: Ministério da Saude, 2015.

14 BRASIL, 2015, p. 24.

BTAMANAHA, A. C.; PERISSINOTO, J.; CHIARI, B. M. Uma breve revisdo historica sobre a
construgdo dos conceitos do Autismo Infantii e da sindrome de Asperger. Rev Soc Bras
Fonoaudiologia [online], 2008. p. 297.

16 KLIN, 2006, p. 05.

17 KLIN, 2006, p. 05.
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bem especificas, nomeada de “Triade de Lorna Wing”: (1) comunicacao; (2)
socializagéo e (3) imaginacéo.®

Seu trabalho revolucionou a forma como o autismo era considerado, e sua
influéncia foi sentida em todo o mundo. Como pesquisadora e clinica, bem como
mae de uma crianga com autismo, ela sempre defendeu uma melhor compreenséo e
servicos para pessoas com autismo e suas familias. Fundou a National Autistic
Society — NAS, juntamente com Judith Gold, e o Centro Lorna Wing.1°

A partir dos anos 1980, as concepcdes psicanaliticas sobre autismo
passaram também a ser produzidas pelas escolas francesas de inspiracdo
lacaniana, referidas ao legado de Jacques Lacan. Essa vertente se baseia em uma
visao estrutural da constituicdo do sujeito e, no caso do autismo, em uma relacdo na
qual o sujeito deve ser analisado na logica em que se articulam a linguagem e o

corpo.20

Os anos 1970 e 1980 também foram o periodo de surgimento e difusédo de
estratégias educacionais e comportamentais dirigidas as pessoas com autismo,
como o Treatment and Education of Autistic and Related Communications
Handicapped Children (TEACCH), proposto por Eric Schopler, da Universidade da
Carolina do Norte, EUA, e da Applied Behavioral Analysis (ABA), a partir dos
trabalhos de Ivar Loovas na Universidade da Califérnia, EUA.2!

lvar Loovas cria um novo modelo de intervencdo baseado na Analise
Aplicada do Comportamento (ABA), sendo o primeiro a demostrar que terapia
comportamental pode ajudar a modificar o comportamento de criancas com autismo.
Lovaas realizou um estudo em que 19 criancas entre 4 e 5 anos, diagnosticadas
com autismo, foram submetidas a 40 horas de atendimento; dois anos depois, 0
Quociente de Inteligéncia (Ql) dessas criangcas havia aumentado 20 pontos em
média. Criancas que ndo foram submetidas a terapia comportamental ABA, nao

apresentaram melhoras.??> Durante os anos 1980 e 1990, o papel da terapia

18 MARTINS, C. P. As Perturbagbes do Espectro do Autismo. 2012. Disponivel em:
<http://comum.rcaap.pt/bitstream/123456789/2562/1/ClaudiaMartins.pdf>. Acesso em: 15 fev.
2015.

19 OLIVEIRA, I. M. Contributos de um programa baseado na Dancoterapia/Movimento Expressivo no
desenvolvimento da Comunicacdo Ndo — Verbal em criangas e jovens com PEA. Disponivel em:
<ps://www.repository.utl.pt/bitstream/10400.5/752/2/Tese%20%20-%20Contributos%20d>. Acesso
em: 12 jan. 2015.

2 | AURENT, E. O que os autistas nos ensinam. In: MURTA, A (Org.). Autismo(s) e atualidade: uma

leitura lacaniana. Escola Brasileira de Psicanélise. Belo Horizonte: Scriptum, 2012.

21 BRASIL, 2015, p. 26.

22 PIRES, |. H. Eficacia da Early Intensive Behavioral Intervention para criancas com transtorno do
espectro autista: uma revisao sistemética  da literatura. Disponivel em:
<http://tede.mackenzie.com.br/tde_arquivos/5/TDE-2011-05-26T150824Z2-
1168/Publico/lvens%20Hira%20Pires.pdf>. Acesso em: 15 fev. 2015.


http://comum.rcaap.pt/bitstream/123456789/2562/1/ClaudiaMartins.pdf
http://tede.mackenzie.com.br/tde_arquivos/5/TDE-2011-05-26T150824Z-1168/Publico/Ivens%20Hira%20Pires.pdf
http://tede.mackenzie.com.br/tde_arquivos/5/TDE-2011-05-26T150824Z-1168/Publico/Ivens%20Hira%20Pires.pdf
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comportamental e uso de ambientes de aprendizagem altamente controlados
emergiram como 0S principais tratamentos para muitas formas de autismo e
condicdes relacionadas.??

A Associacdo Americana de Psiquiatria, lanca em 1994, a quarta edi¢cdo do
Manual Diagnostico e Estatistico de Doencas Mentais — DSM |V, que apresenta
novos critérios para o autismo e traz varias condi¢des candidatas a serem incluidas
na categoria de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID). A Sindrome de
Asperger é adicionada ao DSM IV, ampliando os TIDs, que passa a incluir casos
mais leves, em que os individuos tendem a ser mais funcionais. Neste mesmo ano
0s sistemas de avaliagdo do DSM-IV e da CID-10 tornaram-se equivalentes para
evitar uma possivel confusdo entre pesquisadores e clinicos, que trabalhavam em
diferentes partes do mundo guiados por um ou por outro sistema nosolégico.?*

O cientista inglés Andrew Wakefield, no final da década de 90, causa
polémica ao publicar um artigo no qual afirmava que algumas vacinas, entre elas a
triplice viral (sarampo, catapora e rubéola), poderiam causar autismo. Apos a
publicacdo de seu artigo muitos pais optaram por ndo vacinar seus filhos, o que
levou ao reaparecimento de casos de sarampo no Reino Unido. A comunidade
cientifica considerou esse estudo antiético e infundado, pois ndo ha evidéncias
cientificas que comprovem tais afirmacdes. Nos ultimos anos, mais de 20 estudos
mostraram que, de fato, a associacdo da vacina ao autismo ndo tem fundamento e
gue néo existe evidéncia cientifica que comprove tal suspeita.?®

Em 2007, com o objetivo de chamar a atencdo para esse transtorno e
despertar o interesse da sociedade, a Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU)

institui o dia 2 de abril como o Dia Mundial da Conscientizacédo do Autismo.?®

Esse ato, pelo seu simbolismo, abriu possibilidades para um maior didlogo entre
as familias, profissionais da &rea e os proprios individuos com autismo. Veio como
um alerta necessario para que os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento
(TID), antes considerados raros, fossem vistos com maior responsabilidade.
Pesquisas e interesse pelo TID, onde o autismo aparece como 0 mais prevalente,

22 HUBNER, M. M. C. Analise do comportamento no autismo. Disponivel em:
<http://www1.folha.uol.com.br/opiniao/2013/11/1377039-martha-hubner-analise-do-
comportamento-no-autismo.shtml>. Acesso em: 18 fev. 2015.

24 KLIN, 2006, p. 04

25 JUNIOR, P. Polémica entre vacina e autismo termina em cassacdo de médico. Disponivel em:
<http://www.revistaautismo.com.br/edic-0-0/pol-mica-entre-vacina-e-autismo-termina-em-cassac-o-
de-medico>. Acesso em: 10 jan. 2014.

26 HALPERN, R. A responsabilidade do pediatra: diagnéstico precoce de autismo. Disponivel em:
<http://sbp.com.br/geral/a-responsabilidade-do-pediatra-diagnostico-precoce-de-autismo>. Acesso
em: 15 dez. 2014.


http://www1.folha.uol.com.br/opiniao/2013/11/1377039-martha-hubner-analise-do-comportamento-no-autismo.shtml
http://www1.folha.uol.com.br/opiniao/2013/11/1377039-martha-hubner-analise-do-comportamento-no-autismo.shtml
http://www.revistaautismo.com.br/edic-o-0/pol-mica-entre-vacina-e-autismo-termina-em-cassac-o-de-medico
http://www.revistaautismo.com.br/edic-o-0/pol-mica-entre-vacina-e-autismo-termina-em-cassac-o-de-medico
http://sbp.com.br/geral/a-responsabilidade-do-pediatra-diagnostico-precoce-de-autismo
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tém aumentado ano a ano, produzindo mais conhecimento, desmitificando crengas
e afastando o que nao é cientifico.?”

A quinta edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Doengas Mentais —
DSM V28, publicada em 2013, apresenta mudancas importantes, pois, elimina os
subtipos do autismo, todas as subcategorias da condicdo sdo agora agrupadas em
um unico diagnostico denominado Transtorno do Espectro Autista (TEA), com
diferentes niveis de gravidade. A Sindrome de Asperger ndo € mais considerada
uma condicdo separada e o diagndstico para autismo passa a ser definido por dois
aspectos: (1) alteracdo da comunicacdo social e (2) pela presenca de

comportamentos repetitivos e estereotipados.?®

E importante ressaltar que as classificacdes diagndsticas s&o instrumentos
valiosos (importantes) que permitem a sistematizacdo da experiéncia clinica
acumulada e dos dados obtidos em pesquisa, facilitam a comunicagdo entre 0s
profissionais e auxiliam no planejamento e na organizacao da oferta de servicos e
tratamentos. Contudo, as classificacbes devem estar sempre abertas ao
aperfeicoamento e somente adquirem sentido se utilizadas no contexto de um
processo diagndstico continuo e complexo que coloque sempre em primeiro lugar
a pessoa e hao o seu transtorno.30

O Centro de Controle e Prevencéo de Doencas — CDC, divulga em marco de
2014, dados sobre a prevaléncia de autismo nos Estados Unidos. Este estudo
apresentou uma incidéncia de 20%, ou seja, uma em cada sessenta e oito criangas
americana tem diagnostico de TEA. “Os critérios diagndsticos se ampliaram e o olhar
sobre o Autismo fez com que um numero maior de casos fosse diagnosticado”. Nao

h4, no Brasil, estudos sobre a prevaléncia de TEA na populacéo brasileira.3!

1.2 Autismo: varias formas de ser

A primeira definicdo de autismo, denominada Disturbio Autistico do Contato

Afetivo, foi cunhada por Leo Kanner na década de 40, quando estudou um grupo de

27 HALPERN, 2012, p. 01.
Cabe ressaltar que toda constru¢do humana pode, infelizmente, ser mal utilizada. Logo, ndo
poderia ser diferente com os sistemas classificatérios. N&do ha classificacdo nosolégica,
instrumento terapéutico e/ou dispositivo de cuidado que tragam em si mesmos uma garantia de
bom uso. O que pode, de fato, assegurar a boa utilizagédo das ferramentas conceituais ou praticas
no campo da saude nao é a dimenséo técnica de sua produgéo, mas o contexto ético de seu uso.

29 ARAUJO, A. C.; LOTUFO NETO, F. A nova classificacdo americana para os transtornos mentais —
o0 DMS V. Revista Brasileira de Terapia Comportamental e Cognitiva. vol. XVI, n. 1, p. 67-82, 2014.

3% BRASIL, 2015, p. 42.

31 HALPERN, 2012, p.01.
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onze criangas e descreveu um conjunto de comportamentos especificos que as
diferenciavam do quadro de psicose infantil anteriormente descrito por Eugen
Bleuler.3?

Durante seus estudos Kanner observou caracteristicas que eram diferentes
do sinais que definiam a esquizofrenia infantil, pois essas criancas apresentavam:
(1) dificuldades em se relacionar socialmente, o que ele nomeou como “solidao
autistica extrema”; (2) dificuldades na linguagem, pois repetiam frases e nao
chamavam a si mesmas de ‘eu’; (3) a maioria possuia uma excelente memoria; (4)
tinham uma fixag@o por objetos e gostavam de movimentos giratérios e repetitivos;
(5) e apresentavam limitado repertorio de atividades espontaneas, a essa nova
sindrome deu o nome de autismo infantil.33

Para Kanner, “o transtorno principal € a incapacidade que tém estas
criancas, desde o comec¢o das suas vidas, para se relacionar com as pessoas e
situacdes.”3*

Hans Asperger em seus estudos também encontrou caracteristicas
semelhantes as descritas por Kanner, tendo observado que estas criancas
apresentavam graves distarbios na interacdo social e na fala, associados a
compulsividade e obsessividade de seus pensamentos, além das incoordenacfes
motora, nomeando a sindrome de Psicopatia Autista na Infancia.3®

Atualmente existem trés principais definicbes para autismo: a da Sociedade
Nacional para Criancas Autistas, a da Organizacdo Mundial da Saude, contida no
CID-10, e a da Associacdo Americana de Psiquiatria, descrita no DSM-5.36

Em 1978 a Autism Society of American - Associacdo Americana de Autismo

(ASA), definiu o autismo como sendo

Uma inadequacidade no desenvolvimento que se manifesta de maneira grave por
toda a vida. E incapacitante e aparece tipicamente nos trés primeiros anos de
vida. Acomete cerca de 20 entre cada 10 mil nascidos e é quatro vezes mais
comum no sexo masculino do que no feminino. E encontrado em todo 0 mundo e

32 FADDA, G. M. Autismo e o olhar centrado na pessoa. [Monografia de Pé6s-Graduacgéo]. Belo
Horizonte: FUMRC, 2013. Disponivel em:
<http://www.institutohumanista.com.br/AUTISMOSEOOLHARCENTRADONAPESSOA.pdf>.
Acesso em: 10 jan. 2015.

33 LOPES, E. R. B. Autismo: trabalhando com a crianca e com a familia. 2 ed. Sao Paulo: Edicon,
1997.

34 MARFINATI, A. C. Um estudo histérico sobre as praticas psicanaliticas institucionais com criangas
autistas no Brasil. 2012. 175f. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia) — Faculdade de Ciéncias e
Letras, Universidade Estadual Paulista, Assis, 2012, p. 29.

35 FADDA, 2013.

36 BRASIL, 2015.
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em familias de qualquer configuracéo racial, étnica e social. Ndo se conseguiu até
agora provar qualquer causa psicolégica no meio ambiente dessas criangas, que
possa causar a doenca. Sendo os sintomas: (1) distdrbios no ritmo de
aparecimentos de habilidades fisicas, sociais e linguisticas, (2) reacdes anormais
as sensacdes, sendo as funcdes ou areas mais afetadas: visdo, audicao, tato, dor,
equilibrio, olfato, gustacdo e maneira de manter o corpo, (3) fala e linguagem
ausentes ou atrasadas, sendo certas areas especificas do pensar, presentes ou
nao, assim como ritmo imaturo da fala, restrita compreensao de ideias e 0 uso de
palavras sem associacdo com o significado, (4) relacionamento anormal com 0s
objetivos, eventos e pessoas, apresentando respostas ndo apropriadas e objetos e
brinquedos nao usados de maneira usual.®’

A Classificagao Estatistica Internacional de Doengas e Problemas de Saude
da Organizacdo Mundial da Saude, em sua décima edicdo (CID 10), classifica o
autismo como um Transtorno Global do Desenvolvimento — TID, que se manifestam
antes dos trés anos e cuja incidéncia é aproximadamente de 2-5 individuos para

cada 10.000 com predominancia de 4:1 no sexo masculino e se caracterizado por:

Perturbacdo caracteristica do funcionamento em cada um dos trés dominios
seguintes: interagBes sociais, comunicagdo, comportamento focalizado e
repetitivo. Além disso, o transtorno se acompanha comumente de numerosas
outras manifestacdes inespecificas, por exemplo: fobias, perturbacdes de sono ou

da alimentacéo, crises de birra ou agressividade (auto agressividade).38

A Associacdo Americana de Psiquiatria em sua ultima revisdo do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM V, realizada em 2013,
propdem mudangas significativas no entendimento da definicdo de autismo. Esta
nova edicdo inclui todos os disturbios do autismo: o transtorno autista, o transtorno
desintegrativo da infancia, o transtorno generalizado do desenvolvimento n&o-
especificado e a sindrome de Asperger, em um unico diagnéstico chamado
Transtornos do Espectro Autista — TEA e torna a sindrome de Rett um diagnostico
distinto dos demais, por seus pesquisadores acreditarem que as quatro doencas
previamente separadas sao realmente uma unica condi¢do com diferentes niveis de
gravidade dos sintomas.3°

Os critérios diagnosticos para o TEA passam a ser caracterizado por: déficits
na comunicacdo e interacdo social e comportamentos, interesses e atividades
restritos e repetitivos e o atraso no desenvolvimento da linguagem deixa de ser um

critério diagnostico, pois, “a equipe que elaborou o DSM-V considerou ser dificil

¥ LOPES, 1997, p. 19.
% CID 10.
® ARAUJO; NETO LOTUFO, 2014,
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separar os défices de comunicacdo dos déficits sociais, uma vez que estas duas
areas se sobrepdem significativamente”.*°

Por tanto o autismo ndo é uma doenca unica, mas sim um disturbio de
desenvolvimento complexo, definido de um ponto de vista comportamental, com
etiologias multiplas e graus variados de severidade. Dentro do espectro autista a
diferentes nuances que variam desde o tragos leves, que n&o possibilitam um
diagndstico preciso, até o quadro grave e complexo com sintomas classicos.*! O
autismo funciona “como um espectro de corres, que iria do branco até o preto,

passando por todos os tons de cinza”.*?

Ha varios autismos visto que ndo ha dois cérebros iguais no mundo. O autismo
representa centenas de configuracbes da expressdo, forma e intensidade das
manifestagBes para cada caso. Dessa maneira, a palavra espectro € a mais
utilizada atualmente para designar esses tipos distintos de autismo.*3

As manifestacdes clinicas do autismo transitam pelo binbmio de déficits na
comunicacao e interacdo social - comportamentos, interesses e atividades restritos e
repetitivos, no entanto nem sempre essas dificuldades manifestam-se juntas no
mesmo individuo.44

As causas do transtorno do espectro autista sdo desconhecidas. Inicialmente
acreditava-se que o autismo era resultado de uma ma interacdo da crianca com 0s
pais, principalmente com a mée, que ndo provia seus filhos de respostas afetivas
eficientes, mantinham um contato frio, mecanizado e obsessivo. Essa teoria, de
influéncia psicanalitica, foi denominada de sindrome da mae geladeira e foi muito
difundida da década de 50.4°

Nas ultimas décadas pesquisas neurocientificas e genéticas atestam que o
autismo tem uma etiologia multifatorial com uma base biolégica. Estudos genéticos
sugerem uma herdabilidade muito alta, mais ainda quando se considera a presenca

de tracos do espectro autista numa mesma familia. Em muitas delas parece haver

40 MARCELINO, I. M. F. S. dos S. Promover as interagdes sociais num aluno com perturbagdo do
transtorno do espectro autista: estudo de caso. Dissertacdo (Mestrado) — Escola Superior de
Educagéo, Instituto Politécnico de Coimbra, Coimbra, 2014, p. 22. Disponivel em:
<http://biblioteca.esec.pt/cdi/ebooks/MESTRADOS ESEC/ISABEL_MARCELINO.pdf>. Acesso em
10 mar. 2015.

41 SILVA, A. B. B.; GAIATO, M. B.; REVELES, L. T. Mundo Singular: entenda o autismo. Rio de
Janeiro: Objetiva, 2012.

42 SILVA; GAIATO & REVELES, 2012, p. 61.

43 FADDA, 2013, p. 18.

4 SILVA; GAIATO & REVELES, 2012.

45 BARROS, M. N. de. O psicoterapeuta invisivel: reflexdes sobre a pratica Gestaltica com
ajustamentos autistas. Revista IGT na Rede [online], v. 11, n. 20, p. 193-241, 2014.
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um padréo de autismo ou deficiéncia relacionados, apoiando ainda mais a tese de
que esses transtornos tém uma base genética.*®

As pesquisas na area indicam que o autismo ndo esta relacionado a um
gene unico e especifico, e sim a um grupo de genes que combinam determinadas
caracteristicas maternas e paternas e suas interagfes. Estudos recentes indicam
também que fatores ambientais que tenham impacto no desenvolvimento do feto,
como stress, infeccbes, exposicdo a substancias quimicas toxicas, complicacbes
durante a gravidez, desequilibrios metabdlicos podem levar ao desenvolvimento do
autismo em criancas com predisposi¢do.*’

Dentro dos fatores ambientais, pesquisadores detectaram uma maior
importancia para o risco de transtorno do espectro autista dos fatores ambientais
individuais, que incluem complicacdes durante o nascimento, infeccdes maternas ou
a medicacdo que se recebe antes e apds 0 nascimento, face aos fatores ambientais
partilhados pelos familiares.*®

Com o avanco das pesquisas na area das nheurociéncias, exames de
imagens mais precisos “tais como a tomografia computadorizada por emissao de
féton unico (SPECT) e a tomografia por emissao de positron (PET), a ressonancia
nuclear magnética funcional (RMF) e a imagem por tensor de difusdo”#°, mostram o
funcionamento do cérebro humano de forma ativa e imediata mediante a correlacdo
entre a acao praticada e a area ativada no cérebro. Exames realizados em pessoas
com diagnostico de transtorno de espectro autista mostram que ndo € possivel
identificar uma Unica area responséavel por sintomas tdo diversos, associasse a isso,
o comprometimento funcional de neurdnio e neurotransmissores temos um cérebro
sem uma unidade coesa e que apresenta sintomas disfuncionais comportamentais.>°

Na tentativa de compreender estas caracteristicas trés teorias foram
propostas a fim de investigar aspectos cognitivos envolvidos no quadro do autismo:
(1) teoria da mente: a capacidade das pessoas atribuirem estados mentais a si

46 GARCIA, P. M.s; MOSQUERA, C. F. F. Causas neurologicas do autismo. O Mosaico [online], n. 5,
jan/jun, 2011.

47 SILVA; GAIATO & REVELES, 2012.

48 SURIAN, L. Autismo: informacBes essenciais para familiares, educadores e profissionais de
salde. Sdo Paulo: Paulinas, 2010.

49 SILVA; GAIATO & REVELES, 2012, p. 178.

50 SILVA; GAIATO & REVELES, 2012. MOURA, P. J.; SATO, F.; MERCADANTE, M. T. Bases
neurobiolégicas do autismo: enfoque no dominio da sociabilidade. Disponivel em:
<http://www.mackenzie.br/fileadmin/Pos_Graduacao/Mestrado/Disturbios_do_Desenvolvimento/Pu
blicacoes/volume_V/bases_neurobiologicas.pdf>. Aceso em: 10 jan. 2015.
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proprios e aos outros, as pessoas com autismo tém deficiéncias nessa atribuicao; (2)
teoria da coeréncia central: as pessoas com autismo nao dispdem de formas inatas
para dar coeréncia a um largo leque de estimulos e generaliza-los dentro de um
contexto o mais amplo possivel e (3) disfuncdes executivas: o funcionamento
executivo € a capacidade de libertar o pensamento de uma situacdo imediata e do
contexto para orientar comportamentos através de modelos mentais ou
representagées internas.>!

O diagnostico do autismo € clinico, baseia-se na presenca de determinados
padrbes de comportamento, visto que ndo ha marcadores biolégicos ou exames

especificos que possam detectar a patologia, mas

E importante que o processo diagndstico seja realizado por uma equipe
multiprofissional com experiéncia clinica e que nédo se limite a aplicacéo de testes
e exames. A pluralidade de hip6teses etiolégicas sem consensos conclusivos e a
variedade de formas clinicas e/ou comorbidades que podem acometer a pessoa
com TEA exigem o encontro de uma diversidade de disciplinas. Portanto, é
preciso avaliar a necessidade de exames neurolégicos, metabdlicos e genéticos
gue podem complementar o processo diagndstico.5?

Os critérios atualmente utilizados para diagnosticar autismo sdo aqueles
descritos no Manual de Diagnéstico e Estatistica de Disturbios Mentais - DSM V, da

Associacdo Americana de Psiquiatria.>3

Quadro 1 - Critérios diagndsticos segundo o DSM-V (2014)%*

A. Deficiéncias persistentes na comunicagao e interagao social:

1. Limitac&o na reciprocidade social e emocional,

2. Limitagdo nos comportamentos de comunicagdo ndo verbal utilizados para
interacdo social;

3. Limitagdo em iniciar, manter e entender relacionamentos, variando de
dificuldades com adaptacdo de comportamento para se ajustar as diversas situacdes
sociais.

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
manifestadas pelo menos por dois dos seguintes aspectos observados ou pela
histéria clinica:

1. Movimentos repetitivos e estereotipados no uso de objetos ou fala;

2. Insisténcia nas mesmas coisas, aderéncia inflexivel as rotinas ou padrées
ritualisticos de comportamentos verbais e nao verbais;

3. Interesses restritos que sdo anormais na intensidade e foco;

51 BARROS, 2014.

52 BRASIL, 2015, p. 42.

53 BELISARIO FILHO & CUNHA, 2010.

54 AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. Manual de Diagndstico e Estatistica de Distirbios
Mentais DSM V. 5. ed. Porto Alegre: Artemed, 2014.
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4. Hiper ou hiporreativo a estimulos sensoriais do ambiente.

C. Os sintomas devem estar presentes nas primeiras etapas do desenvolvimento.
Eles podem néo estar totalmente manifestos até que a demanda social exceder suas
capacidades ou podem ficar mascarados por algumas estratégias de aprendizado ao
longo da vida

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo nas areas social,
ocupacional ou outras areas importantes de funcionamento atual do paciente.

E. Esses distarbios ndo sdo melhores explicados por deficiéncia cognitiva ou atraso
global do desenvolvimento.

O sistema clinico formal da OMS - Classifica¢do Internacional das Doencas
(CID-10), para auxiliar na construgdo do diagnostico, também definiu critérios de

diagnéstico para o transtorno do espectro autista.

Quadro 2 - Critérios diagnésticos segundo a OMS/CID 10 (1997)%

A. Anomalias qualitativas na interacdo social reciproca, manifestas em pelo menos
dois dos quatro sintomas seguintes:

1. Incapacidade de usar adequadamente o olhar, a expresséao facial, gestual e
0S movimentos corporais nas interagdes sociais.

2. Incapacidade de estabelecer relagdes com pares que impliqguem uma partilha
mutua de interesses, de atividades e emocoes.

3. Procura raramente os outros em busca de conforto e afeto em caso de
ansiedade, desconforto, ou sofrimento.

4. Inexisténcia de procura espontanea para partilha de alegrias, interesses ou de
sucesso com 0s outros. Auséncia de reciprocidade social e emocional, que se
manifesta por respostas perturbadas ou anormais as emocdes dos outros; ou
auséncia de modulacdo do comportamento em funcdo do contexto social.

B. Problemas qualitativos de comunica¢do, manifestada em pelo menos um dos
sintomas seguintes:

1. Atraso ou auséncia total do desenvolvimento da linguagem falada, né&o
acompanhada por uma tentativa de compensacdo por outras formas de
comunicacao alternativa, como a gestual ou a mimica.

2. Auséncia de jogo espontaneo de “faz de conta” ou do jogo social imitativo.

3. Incapacidade de iniciar ou manter uma conversa.

4. Utilizacdo estereotipada e repetitiva da linguagem, utilizacdo idiossincratica
das palavras e das frases.

C. Comportamento, interesses e atividades restritas, repetitivas e estereotipadas,
manifestacdo de pelo menos um dos quatro sintomas seguintes:
1. Ocupacéo obsessiva por um ou varios centros de interesse estereotipados e
limitados.
2. Adesao aparentemente compulsiva de habitos e rituais especificos e néo
funcionais.
3. Atividades motoras estereotipadas e repetitivas.
4. Preocupacao persistente e ndo funcional com partes de objetos, elementos ou

55 ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. CID-10 Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas
e Problemas Relacionados a Saulde. 10a rev. Sdo Paulo: Universidade de Sao Paulo; 1997. vol.1.
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pecas de um jogo.

Fazendo a comparacdo dos dois manuais de diagndstico podemos concluir
gue as diferencas sdo pouco significativas, mostrando uma clara preocupacédo de
consenso no que diz respeito ao diagnostico do autismo.

Uma vez identificado sinais de autismo ou mesmo estabelecido o
diagnéstico, a intervencdo é fundamental para a aquisicdo dos repertérios de
comunicacgdo, socializacdo, autonomia e motricidade, fundamentais para o
desenvolvimento da crianca. O tratamento do autismo envolve intervencdes
psicoeducacionais, orientagcdo familiar, desenvolvimento da linguagem e/ou
comunicagéo.>®

Os meétodos de intervencdo mais conhecidos e mais utilizados para
promover o desenvolvimento da pessoa com autismo e que possuem comprovagao

cientifica de eficacia sao:

Quadro 3 - Métodos de intervengdo no tratamento do TEA (AMA, 2015)%’

E um programa estruturado que combina diferentes materiais
TEACCH visuais para organizar o ambiente fisico através de rotinas e
sistemas de trabalho, de forma a tornar o ambiente mais
compreensivel, esse método visa a independéncia e o aprendizado.

E um método de comunicacdo alternativa através de troca de
PECS figuras, € uma ferramenta valiosa tanto na vida das pessoas com
autismo que ndo desenvolvem a linguagem falada quanto na vida
daquelas que apresentam dificuldades ou limitacdes na fala

Analise comportamental aplicada que se embasa na aplicacdo dos
principios fundamentais da teoria do aprendizado baseado no
condicionamento operante e reforcadores para incrementar
comportamentos socialmente significativos, reduzir
ABA comportamentos indesejaveis e desenvolver habilidades. Ha varias
técnicas e estratégias de ensino e tratamento comportamentais
associados a andlise do comportamento aplicada que tem se
mostrado Util no contexto da intervencado incluindo: (a) tentativas
discretas, (b) andlise de tarefas, (d) ensino incidental, (e) andlise
funcional

O uso medicamento deve ser prescrito pelo médico, e é indicado
_ guando existe alguma comorbidade neuroldgica e/ou psiquiatrica e
Medicamentos | quando os sintomas interferem no cotidiano. Mas vale ressaltar que
até 0 momento ndo existe uma medicacdo especifica para o
tratamento de autismo.

% SILVA; GAIATO & REVELES, 2012.
57 ASSOCIACAO DE AMIGOS DO AUTISTA. Disponivel em:
<http://www.ama.org.br/html/apre_arti.php?cod=75>. Acesso em: 22 out. 2014.
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Assim os métodos educacionais citados acima, ABA, PECS, TEACCH, de cunho
visual é de fundamental importancia para a aprendizagem do autista, ja que para o
mesmo 0 pensamento é fragmentado, e pautado na previsibilidade. Usar o lado
visual como dispositivo de substituicdo é oferecer a pessoa com autismo
informacéao facilmente compreensivel sobre o que ele fard em que ordem se dara
0 que vem depois de uma atividade ser terminada e onde as varias atividades
deverdo ocorrer. Levando sempre em consideracdo as diferencas entre os
educandos e suas particularidades podendo estar sendo feito adaptacBes de
acordo com a realidade diagnostica de cada crianca e suas especificacdes.58

O autismo é um espectro de disturbios relacionados que afetam o cérebro
em desenvolvimento, esses disturbios sempre foram dificeis de diagnosticar e tratar,
pois apresentam uma variabilidade muito grande de caracteristicas, muitas em
diversos graus. Por isso, 0 autismo é um transtorno que desafia a ciéncia, as causas
ainda sdo mal conhecidas, no entanto sabemos que a genética tem um papel
importante e que os métodos diagndsticos disponiveis hoje permitem diagnosticar
precocemente. E entendido como um distirbio do desenvolvimento causado por
condi¢cdes genéticas e ambientais que afetam as seguintes areas: dificuldades na
interacdo social, prejuizo na comunicacdo, padrdes restritos e repetitivos de
comportamentos, interesses e atividades. O numero de autistas no Brasil € incerto,
estimativas variam de 50 mil a 1 milh&o, acredita-se que atualmente exista um caso

de autismo para cada cem criancas.%®

8 MARINHO & MERKLE, 2009, p. 6094.
5 ASSOCIACAO BRASILEIRA DE AUTSIMO. Os diferentes tipos de autismo. Disponivel em:
<http/:autismo.org.br>. Acesso em: 10 jan. 2015.



2 FAMILIA

2.1 Familia: construindo o conceito

A raiz etimologica do termo familia provém do latim famulus (criado,
servidor) e aplicava-se originalmente ao conjunto de empregados de um senhor,
sendo que posteriormente o termo foi utilizado para designar um “grupo de pessoas
gue vivem numa casa, unidas por lacos de sangue e submetidas a autoridade de um
chefe comum”.%0

Sob o aspecto juridico e legislativo a familia € definida no artigo 226/3 da
Constituicdo Federal Brasileira de 1988, como sendo um grupo social constituido por
um casal e sua prole e no Cdédigo Civil Brasileiro de 2002 em seus artigos 330/1 e
334/5, como formada pelos pais e “pelos que a eles se interligam pelo parentesco” e
“pelos vinculos da afinidade”. Ainda, a legislacéo brasileira, descreve a familia como
sendo uma “comunidade formada por individuos que s&o ou se consideram
aparentados, unidos por lagos naturais, por afinidade ou por vontade expressa’,
segundo a Lei 11.340 de 2006 em seu artigo 5°, inciso Il, que trata da violéncia
familiar e doméstica contra a mulher.5?

Portanto juridicamente a familia é entendida como sendo a reunido de
‘pessoas descendentes de um tronco ancestral comum, incluidas ai também as
pessoas ligadas pelo casamento ou pela unido estavel, juntamente com seus
parentes sucessiveis, ainda que ndo descendentes”, de modo restrito entende-se
que a familia “é uma reunido de pai, mae e filhos ou apenas um dos pais com seus
filhos”.62

Ainda sob o aspecto juridico do direito de familia, podemos entender a
familia de uma forma abrangente como “todas as pessoas ligadas por vinculo de

sangue e que procedem, portanto, de um tronco ancestral comum, bem como unidas

60 SILVEIRA, M. L. da. Familia: conceitos sécios-antropoldgicos basicos para o trabalho em satde.
Fam. Salde Desenv. [onling], Curitiba, v. 2, n. 2, p. 58-64, jul./dez, 2000. p. 61.

61 KATO, D. S. L. (Org.). Manual de Capacitagdo Multidisciplinar (Lei n. 11.340, de 07 de agosto de
2006. Lei Maria da Penha). Poder Judiciario — Tribunal de Justica MT. 3. ed. Cuiaba:
Departamento Gréfico-TIMT, 2008. Disponivel em:
<http://www.tjmt.jus.br/intranet.arq/downloads/extra/manual_Edi%C3%A7%C3%A302.pdf>.
Acesso em: 08 jan. 2015. p. 233.

62 FIUZA, C. Direito Civil — Curso Completo. 12. ed. Belo Horizonte: Editora Del Rey, 2008. p. 939.
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pela afinidade e pela adocido”, ou ainda especificamente como, “parentes
consanguineos em linha reta e aos colaterais até o quarto grau”.53

Sintetizando o conceito juridico entende-se familia como sendo

[...] uma instituicdo social, composta por mais de uma pessoa fisica, que se
irmanam no proposito de desenvolver, entre si, a solidariedade nos planos
assistencial e da convivéncia ou simplesmente descendem uma da outra ou
de um tronco comum. 4

Percebe-se portanto, que a familia € a unidade basica da sociedade formada
por individuos com ancestrais em comum ou ligados por lagos afetivos. Podendo
também ser considerada como um conjunto invisivel de exigéncias funcionais que
organiza a interacdo dos membros da mesma, considerando-a, igualmente, como
um sistema que opera através de padrdes transacionais.®®

Os conceitos juridicos de familia apoiam-se na visdo antropolégica da
mesma, como sendo um agregado que partilha “um universo de simbolos e valores,
coédigos e normas, cuja operacdo desencadeia o processo de sociabilizacdo do
individuo, justamente por permitir o aprendizado da vida regida por normas e a
partilha de valores”, para se viver em sociedade.®

Neste mesmo sentido a sociologia entende a familia como sendo uma
instituicado social, “a primeira instituigdo com a qual o individuo tem contato em sua
vida e que serve de base para todas as outras™’, a mesma busca socializar os
individuos ao ensinar-lhes os padrdes e as normas sociais e culturais adequadas
para serem usadas em suas relacfes interpessoais. E na familia que o individuo
aprende, assimila e distingue os diferentes papéis sociais, ou seja, a “percepcao do
que é ser pai, ser mae, ser filho e/ou irméo vai se formando e determinando os
modos de estar do infante ante ao mundo ao longo de sua infancia”.®®

E no seio familiar que o individuo aprende os valores essenciais da vida,
‘entre 0s quais se destacam o respeito, a solidariedade, o amor, o cuidado, a

comunicacdo, a democracia, a amizade, o companheirismo, a responsabilidade e o

63 GONCALVES, C. R. Direito Civil Brasileiro. Direito de Familia. vol. VI. 4. ed. Sdo Paulo: Editora
Saraiva, 2007. p. 01.

64 NADER, P. Curso de Direito Civil. vol. 5. 1. ed. Direito de Familia. Rio de Janeiro: Editora Forense,
2006. p. 3.

65 DIAS, M. B. Manual de Direito das Familias. 4. ed. Sdo Paulo: RT, 2007. p. 30.

66 SILVEIRA, 2002, p. 61.

67 RAMOS, D. M dos; NASCIMENTO, V. G. do. A familia como instituicAo moderna. Fractal: Revista
de Psicologia, v. 20, n. 2, p. 461-472, Jul./Dez., 2008. p. 467.

68 RAMOS & NASCIMENTO, 2008, p. 467.
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compromisso”.®® Neste contexto a familia tem a importante funcédo de formar os/as
filhos/as para o exercicio de uma ética social que promova a cidadania.

A familia é responsavel pelo aprendizado das normas sociais que norteiam
as interacdes do individuo com o0s outros atores sociais, pois é atraves da familia
gue nos tornamos seres sociais e como tal imersos na cultura e valores de uma
sociedade. A familia tem como funcdes: (1) perpetuar a espécie humana; (2) cuidar
dos mais velhos e invalidos; (3) dar nome e status; (4) socializar o individuo e (5) dar
seguranga.’®

Para a psicologia a familia constitui o primeiro universo de intera¢des sociais
da crianga com o mundo e representa a forma mais complexa dentre as relagbes
interpessoais estabelecidas pela mesma, e a que mais profundamente marca a
personalidade humana em virtude da enorme carga emocional compartilhada entre

seus membros.’t

E na familia que a crianca encontra os primeiros “outros” e com eles
aprende o modo humano de existir. Seu mundo adquire significado e ela
comeca a constituir-se como sujeito. Isto se da na e pela troca
intersubjetiva, construida na afetividade, e constitui o primeiro referencial
para a sua constituicdo identitaria.”

As trocas intersubjetivas na familia proporcionam a crianga um ambiente de
crescimento e desenvolvimento, sendo mediadas primordialmente pela
comunicacdo. E através do didlogo que a familia compartilha de suas experiéncias,
conhecimentos, sentimentos e necessidades. “As conversas familiares representam
a oportunidade que as pessoas tém de expressar sua individualidade, trocar
experiéncias e fixar valores e crencas comuns”.”®

Percebe-se a familia como o centro formador da sociedade e da cultura, e
base do desenvolvimento individual, as vivencias familiares possibilitam a formacao

da maturidade emocional do individuo, fortalecendo a construcdo de um processo

69 LORO, T. J. A familia: sua funcao social e religiosa. Revista de Cultura Teoldgica. v. 18. n. 69.
Jan/Mar, 2010. p. 142.

70 RAMOS; NASCIMENTO, 2008.

7L SILVA, N. L. P.; DESSEN, M. A. Deficiéncia mental e familia: implicag6es para o desenvolvimento
da crianca. Psic.: Teor. e Pesq. vol. 17, n. 2. Brasilia, Mai-Ago/2001.

72 SZYMANSKI, H. Praticas educativas familiares: a familia como foco de atencdo de
psicoeducacional. Rev. Estudos de Psicologia, PUC-Campinas, v. 21, n. 2, p. 5-16, maio/agosto
2004. p. 07.

73 SIMIONATO, M. A. W.; OLIVEIRA, R. G. O. Funcgdes e transformacgbes da familia ao longo da
historia. In: ENCONTRO PARANAENSE DE PSICOPEDAGOGIA, 1, 2003. Anais | Encontro
Paranaense de Psicopedagogia, CD ROM, ABPppr., nov., 2003.
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saudavel de saude mental.”* Winnicott, ao estudar o desenvolvimento infantil, afirma
que “[...] ndo seria possivel ao individuo atingir a maturidade emocional fora do
contexto familiar”.”

Nesse sentido a familia se apresenta como base da identidade pessoal e
social, por possibilitar ao individuo vivenciar dois processos importantes para o
desenvolvimento da personalidade: o sentimento de pertinéncia, constituido pela
participacdo da crian¢a nas interacdes sociais e na cultura da familia e o sentimento
de independéncia e autonomia, constituido pelo processo de diferenciacdo que
possibilita a consciéncia de si como alguém diferente dentro da estrutura familiar,
visto que o homem ocupa diferentes papeis na familia: o de pai, de filho, de irmao,
de neto, de sobrinho, de primo, de marido, assim como a mulher ocupa diferentes
papéis: o de mae, de esposa, de filha, de irma, o de neta, de sobrinha, de tia, entre
outros.’®

Assim, a familia se diferencia dos outros grupos sociais por ser uma
instituicdo constituida por individuos que estdo ligados entre si por fortes lacos
afetivos e de lealdade, a familia s6 se constréi através do nascimento, ado¢cdo ou
casamento e sO se destitui com a morte. “O que caracteriza fundamentalmente a
familia sdo as relagcbes de afeto e compromisso e a durabilidade de sua
permanéncia como membro”.”’

Portanto a familia pode ser definida como um grupo de individuos
“vinculados por uma ligacdo emotiva profunda e por um sentimento de pertenga ao
grupo, isto é, que se identificam como fazendo parte daquele grupo”. Esta definicéo
é flexivel o suficiente para incluir as diferentes configuracdes e composicdes de
familias que estdo presentes na sociedade atual.’®

A teologia nos fala justamente dessa familia que busca viver em comunhdo,
que busca a “disposi¢ao de entrega, de afeto, de correr o risco de ofender e de ser

ofendido, de sentir tristeza, raiva e limitacdo humana e, frente a estes sentimentos,

7 GOMES, I. C.; PAIVA, M. L. de S. C. Casamento e familia no século XXI: possibilidade de holding.
Psicologia em Estudo [online], Maringd, v. 8, num. esp., p. 3-9, 2003.

5 WINNICOTT, D. A Familia e o desenvolvimento individual. 2. ed. Sdo Paulo: Martins Fontes. 2010.
p. 129.

6 MACEDO, R. M. A familia do ponto de vista psicolégico: lugar seguro para crescer? Caderno de
Pesquisa [online]. S&o Paulo, n. 91, p. 62-68. 1994.

7 GONCALVES, C. R. Direito Civil Brasileiro. Direito de Familia. vol. VI. 4. ed. Sdo Paulo: Editora
Saraiva, 2007. p. 143.

8 MACEDO, 1994, p. 64.
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7

ainda achar que vale apena se arriscar, porque o0 outro € diferente e

complementar”.”®

2.2 Familia: de ontem e de hoje

O modelo de familia brasileiro tem sua origem no modelo romano, que se
apresentava como uma sociedade patriarcal estruturada ao redor do poder e da
posicdo do pai como chefe da comunidade. A familia era uma unidade econdmica,
religiosa, politica e jurisdicional que garantiam ao pai, através de normas elitistas e
machistas, os poderes patriarcais de: (1) direito da vida e da morte, (2) direito de
abandono, (3) direito de dar prejuizo. Com a morte do patriarca o poder era
transferido ao primogénito ou a outros homens que pertenciam ao grupo familiar. As

mulheres deviam obediéncia e respeito aos homens.&°

A mulher é biologicamente pré-determinada a gestar e foi criada, desde os
tempos primitivos, para cuidar da prole. Enquanto a mulher possuia a
funcdo da domesticacdo, cultivo da terra e cuidado dos filhos, o marido
possuia a funcdo da caca e de outras atividades que exigiam forca e
velocidade.8!

Na Idade Média a familia sofre grande influéncia da Igreja, que transformou
0 casamento em uma instituicdo sacralizada e indissollvel, Unica formadora da
familia, entendida como a “unido entre duas pessoas de diferentes sexos, unidas
através de um ato solene, e por seus descendentes diretos”.8? A Igreja “reconheceu
na familia uma entidade religiosa, transformando o casamento, para os catdlicos,
num sacramento. A familia foi convertida em célula-mae da Igreja, hierarquizada e
organizada a partir da figura masculina”.83

Na familia candnica coube a mulher o papel de mée, sendo a maternidade o

caminho da plenitude e realizacdo da feminilidade, associado a um sentido de

79 SOCIEDADE BIBLICA DO BRASIL. Biblia Conselheira: Novo Testamento. Barueri: SP, 2011. p.
201.

80 NOGUEIRA, M. B. A familia: conceito e evolugdo historica e sua importancia. Disponivel em:
<http://www.buscalegis.ufsc.br/revistas/files/anexos/18496-18497-1-PB.pdf>. Acesso em: 10 jul.
2015.

81 PREHN, A. R. Divisdo sexual do trabalho: isso é coisa de mulher? In: ROSO, A.; MATTOS, F. B;;
WERBA, G. & STREY, M. N. (Org.). Género por escrito: saude, identidade e trabalho. Porto
Alegre: EDIPUCRS, 1999, p. 28.

82 QOLIVEIRA, N. H. D. Recomecar: familia, filhos e desafios [online]. Sdo Paulo: Editora UNESP; Sao
Paulo: Cultura Académica, 2009. p. 236.

8 SIQUEIRA, A. M. de. O conceito de familia ao longo da histéria e a obrigagdo alimentar.
Disponivel em: <us.com.br/artigos/17628/0-conceito-de-familia-ao-longo-da-historia-e-a-obrigacao-
alimentar>. Acesso em: 19 jul. 2015. SD. p. 03.
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renuncia e sacrificios prazerosos. No final do século XVIII, e principalmente no
século XIX, “a mulher aceitou o papel da boa mae, dedicada em tempo integral,

responsavel pelo espaco privado, privilegiadamente representado pela familia”.84

Como foi possivel compreender, a maternidade se configurou, ao longo da
historia, como a Unica fungdo valorizada socialmente, desde os tempos
remotos da humanidade e que se estendeu até meados do século XIX,
funcdo esta que permitia a mulher ser reconhecida e valorizada. Assim, ser
mae seria pertencer a uma classe especial, ter uma posicdo de aparente
prestigio dentro da sociedade.

A familia da contemporaneidade foi instituida a partir do século XIX como
resultado dos processos de mudanca deflagrados pela Revolugdo Francesa e
Industrial. Neste cenéario, a Revolucdo Industrial contribuiu com a mudanga no
processo de sustentacdo da familia, “antes produtora dos bens para a sua propria
subsisténcia, passa a exercer funcdo econbmica, auferindo o seu sustento da
producdo, ora como proprietaria, ora como proletaria”, e a Revolugao Francesa
introduz no ocidente os preceitos de liberdade, igualdade e fraternidade, “mudando
muitos dos paradigmas até entdo tidos como absolutos, permitindo assim a
existéncia de novos modelos de familia”.8®

Associados a essas mudancas a sociedade sofre o processo de laicizagao,
em virtude do distanciamento do Estado em relacdo a Igreja, fazendo com que

novos fendbmenos surjam como determinantes na constituicdo da familia,

[...] a liberacdo dos costumes, a revolugdo feminina, fruto do movimento
feminista e do aparecimento dos métodos contraceptivos, e a evolucao da
genética, que possibilitou novas formas de reproducgéo, foram fatores que
contribuiram para redimensionar o conceito de familia”.8”

Frente a essa renovagao, “passou-se a valorizar a convivéncia entre seus membros e
idealizar um lugar onde é possivel integrar sentimentos, esperancas e valores,
permitindo que cada um se sinta a caminho da realizacdo pessoal”’.88 Pois,

desenvolvem-se valores morais, afetivos, espirituais e de assisténcia mdtua entre 0s

84 BRAGA, M208. Disponivel. G. R.; AMAZONAS, M. C. L. A. Familia: maternidade e procriacdo
assistida. Psicologia em Estudo [online]. Maringd, v. 10, n. 1, p. 1-18, 2005, p. 13.

85 BRAGA; AMAZONAS, 2005, p. 14.

8 OLIVEIRA, 2009, p. 28.

87 IQUEIRA, SD, p. 04.

88 BARRETO, L. S. Evolugdo histérica e legislativa da familia. In: 10 Anos do Cadigo Civil -
aplicacdo, acertos, desacertos e novos rumos. Rio de Janeiro, EMERJ, v. |, p. 205-214, 2012. p.
em:
<http://www.emer,j.tjrj.jus.br/serieaperfeicoamentodemagistrados/paginas/series/13/volumel/10ano
sdocodigocivil_205.pdf>. Acesso em: 15 jul. 2015.



34

membros da familia, que fazem surgir a solidariedade, ou seja, todos os membros
contribuem para o sustento e desenvolvimento da familia.®®

E preciso salientar que a familia, como instituicdo social, “varia através da
historia e das sociedades, apresentando, inclusive, formas e finalidades variadas
numa mesma época e lugar”. Compreende-se que apesar de a familia nuclear
burguesa ser predominante na contemporaneidade, “ela comporta uma variedade de
formas e arranjos, além da coexisténcia de modelos de familia diferenciados”.*°

Esse modelo de estrutura familiar, entendido por nossa sociedade como o
ideal, é representado, na grande maioria das vezes, como sendo branca, de classe
média, composta de pai, mae, filhos e avos; onde o pai é o provedor, e ocupa a
posicdo mais alta na hierarquia do poder, e a mde doméstica, responsavel pelo
cuidado e bem-estar da prole e também de sua educacgéo.®:

No entanto nas ultimas décadas, tem ocorrido profundas transformacdes
sociais que atingiram diretamente o nucleo familiar e que produziram novas
concepcles de familia, que ndo sdo mais igualadas a tradicional familia burguesa.®?
As ‘novas familias’ ou ‘novas organizagbes familiares’, se apresentam sob uma
forma de ligacdo afetiva entre sujeitos onde o exercicio de parentalidade foge aos
padrbes tradicionais. Familias que na contemporaneidade se apresentam como:
monoparentais, homoparentais, adotivas, recompostas, temporarias, producdes
independentes, e tantas outras. Sem falar nas mudancas que afetam diretamente as
condicBes de procriacdo tais como: barriga de aluguel, embriées congelados,
inseminacéo artificial.®®

Na pdés-modernidade “as novas configuragdes familiares vém mostrando a
desintegracdo da familia tradicional e a reorganizacdo dos papéis sociais e essas
mudangas atingem diretamente o exercicio das fungbes parentais”. Percebe-se que

as mudangas ocorridas no ambito social, econémico e cultural, que tem como base a

89 FONSECA, T. Principios constitucionais e direitos fundamentais correlacionados ao direito de
familia, 2010. 172 f. Dissertacdo (Mestrado em Direito) — Pontificia Universidade Catélica de Sao
Paulo — PUC/SP. S&o Paulo, 2010.

% TEIXEIRA, S. M.; RODRIGUES, V. da S. Modelos e familia entre idosos: familias restritas ou
extensas? Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia. v. 12, n. 2, p. 239-254, 2009. p. 241.

91 SZYMANSKI, 2004, p. 06.

92 LOBO, P. Direito Civil: Familias. Sdo Paulo: Saraiva, 2008.

9 BRAGA; AMAZONAS, 2005.
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globalizacéo, tem interferido na dindmica, na organizagdo e na estrutura familiar
contemporanea.®*

As grandes mudancas ocorridas nas Ultimas décadas contribuiram né&o
somente para uma nova configuragao familiar, “mas também para uma mudanca de
papéis dentro de casa, onde a ideia de uma mulher-individuo comegou a se impor
frente a ideia da mulher-natureza, destinada a ser méae e dona-de-casa”.®®

Tais mudancas influenciaram diretamente a posicdo da mulher na sociedade
e na familia, que com o surgimento da sociedade industrial, e sob a influéncia dos
ideais iluministas, as mulheres buscam direitos até entdo negados, passando a
ocupar junto a sociedade outras posicdes, ndo somente a de mées de familia, mas
também uma posicdo como operaria nas fabricas e industrias. Comecam entdo a
reivindicar sua participacdo na vida publica, deixando o espaco doméstico como
anico lugar de seu trabalho diario, passando a ocupar o mercado de trabalho,
exercendo tarefas e oficios rotineiros, recebendo sempre salarios mais baixos do
gue o homem.%

No entanto esta nova mulher que trabalha fora de casa continua a ser a
dona de casa, exercendo esse duplo papel social. “A mulher atual almeja o sucesso
pessoal incluindo em seus ideais de vida a realizacao profissional sem deixar de

participar na subsisténcia e do cuidado da familia”.®’

As mulheres, portanto, sdo as geradoras do cuidado e para cuidar, se
organizam, fazem arranjos internos, deixam outras atividades, solicitam
ajuda, em geral a outras mulheres, e assim assumem o0 controle,
especialmente nos casos de doenca e no cuidado cotidiano aos filhos
pequenos e aos idosos.%

Ocorre uma ampliacdo nos papéis assumidos pela mulher, uma vez que ela
assumiu o papel de profissional, mas ndo deixa de desempenhar uma série de

funcBes dentro de casa, as quais garantem o funcionamento e a propria existéncia

94 SILVA, A. V.; DAUBER, L. O papel do pai na sociedade contemporanea. Interbio [online], v. 7, n.
2, p. 57-66, 2013, p. 66.

% BOTTOLI, C.; BURGER, R. B.; CASTRO, L. M.; FERRAO, N. da R. Transformagées da familia
nuclear para a familia contemporanea: novas configuragdes. In: Anais (on line) do 5° Interfaces no
fazer da psicologia: direitos humanos, diversidade e diferenca. Santa Maria: UNIFRA, 2012. p. 03.
Disponivel em: <http://www.unifra.br/eventos/interfacespsicologia/Trabalhos/3081.pdf>. Acesso
em: 10 jun. 2015.

9% FONSECA, T. Principios constitucionais e direitos fundamentais correlacionados ao direito de
familia, 2010. 172 f. Dissertacdo (Mestrado em Direito) — Pontificia Universidade Catélica de S&o
Paulo — PUC/SP. S&o Paulo, 2010.

97 WAGNER, A. A familia em cena: trama, dramas e transformacao. Petropolis: Vozes, 2002, p. 213 .

%8 SALCI, M. A.; MARCON, S. S. De cuidadora a cuidada: quando a mulher vivencia o cancer. Texto
Contexto Enferm, v. 17, n. 3, p. 544-551, Jul-Set; 2008. p. 545.
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da familia. A mulher enquanto cuidadora da familia esta o “tempo todo realizando o
cuidado, pois em casa ela estd sempre disponivel as solicitacbes dos seus
familiares, nos cuidados com a higiene, na alimentacéo, no tratamento dos enfermos
e no autocuidado”.%°

Neste contexto de transformacdes a figura do pai também se modificou,
atualmente apresenta-se mais afetivo e presente na vida da familia e dos filhos,
sendo ainda o maior responsavel por dar limites. O pai € quem determina a lei, ele é
o ‘continente’ que da limite e seguranga a crianca, e esse papel € reafirmado pela
mae. J& a mae tem uma “tendéncia a proteger a prole, transmitindo valores como
acolhimento e protecdo. O pai estimula a independéncia dos filhos e “corta” o
excesso de protecdo da mae”.19°

Emerge dessas transformacfes uma familia democratica, onde ndo existe
hierarquia entre seus membros, sendo direito e dever tanto do homem quanto da
mulher o cuidado e o sustento da familia. “O modelo familiar atual € plural e
decentralizado, prevalecendo a democracia, a igualdade e a solidariedade entre
seus membros”. 10t

Pode-se afirmar que a mulher de hoje tem uma maior autonomia,
independéncia e liberdade. A mulher do século XXI deixou de ser coadjuvante para
assumir um lugar diferente tanto familiar e quanto social, com novas liberdades,
possibilidades e responsabilidades. Adquiriu poder financeiro e de comando, fungéo
antes relegadas ao marido. Deixou-se de acreditar numa inferioridade natural da

mulher diante da figura masculina nos mais diferentes ambitos da vida social.1%?

Independente da sua estrutura e configuragdo, a familia € o palco em que
se vive as emocgdes mais intensas e marcantes da experiéncia humana. E o
lugar onde é possivel a convivéncia do amor e do 6dio, da alegria e da
tristeza, do desespero e da desesperancga. A busca do equilibrio entre tais
emocodes, somada as diversas transformacdes na configuracdo deste grupo
social, tém caracterizado uma tarefa ainda mais complexa a ser realizada
pelas novas familias.103

% MARCON, S. S.; ELSEN, |. Os caminhos que, ao criarem seus filhos, as familias apontam para
uma enfermagem familiar. Ciénc Cuid Sadde [online]. 5 (supl), p. 08-11. Nov, 2006. p. 10.

100 BOTTOLI; et al, 2012, p. 03.

101 FONSECA, 2010, p. 12.

102 GOMES, C. P.; SILVA, P. A, PESSINI, M. A. A nova configuracdo familiar: a familia
contemporénea usuaria das politicas publicas. Akrépolis Umuarama [online], v. 19, n. 2, p. 101-
114, abr./jun. 2011.

103 FLECK, A. C.; WAGNER, A. A mulher como a principal provedora do sustento econdmico familiar.
Psicologia em Estudo, v. 8, n. esp. p. 31-38, 2003, p. 34.
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Em agosto de 2014, no | Congresso Latino-Americano de Pastoral da

Familia que ocorreu no Panam@, o Papa Francisco definiu familia

[..] para além de seus prementes problemas e de suas necessidades
urgentes, a familia € um ‘centro de amor’, onde reina a lei do respeito e da
comunhdo, capaz de resistir aos ataques da manipulacdo e da dominacéo
dos ‘centros de poder mundanos. Por isso, a familia constitui uma grande
‘riqueza social’. Neste sentido, gostaria de destacar duas contribui¢cdes
primordiais: a estabilidade e a fecundidade. [...] No seio da familia, ninguém
€ descartado: tanto o idoso como a crianga sdo bem vindos. A cultura do
encontro e o didlogo, a abertura a solidariedade e a transcendéncia tém
nela o seu bergo.104

Percebe-se que ao longo da histéria, por diferentes geracdes, a familia
sofreu inimeras e profundas transformacdes, da familia nuclear ou tradicional a
familia monoparental, da familia comunitaria a familia homoafetiva, todas elas, ndo
importando a dindmica ou a estrutura, tem a responsabilidade de promover a
educacao dos filhos e influenciar o comportamento dos mesmos no meio social, pois
o papel da familia no desenvolvimento de cada individuo é de fundamental
importancia. “E no seio familiar que sdo transmitidos os valores morais e sociais que
servirdo de base para o processo de socializagdo da crianga, bem como as tradi¢cdes
e 0s costumes perpetuados através de geragdes”.1%

104 DIAZ, A.W. R. O que é familia para o Papa Francisco? Aleteia [online], 2014, p. 01.
105 BOTTOLI; CASTRO & FERRAO, 2012, p. 04.



3 AUTISMO E FAMILIA

3.1 A familia (con)vivendo com o autismo

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

todo.

A chegada de uma crianga com deficiéncia transforma o clima familiar e
com isso 0s integrantes precisam mudar seus papeis, que até entao
estavam seguros e necessitam se adaptar as mudancas. O impacto é
grande diante da descoberta de que um de seus membros tem
necessidades especiais e a aceitacdo do fato depende da histéria de cada
familia, de suas crencas, preconceitos e valores.107

Martins ressalta que “ainda que uma familia tenha um bom ajustamento,
harmonia, e lacos que os fortalecem, quando surge em seu seio alguém que tenha
alguma deficiéncia ela precisara se reajustar em muitas areas”.'°® Pois, para a
familia as limitagbes do membro com autismo é sempre um encontro com 0
desconhecido, com o inesperado, ao qual ndo tinham se preparado e enfrentar essa
nova e imprevisivel realidade causa sofrimento, confusdo, frustracdes e medo.1%°
“Ser pai e mae neste momento significa embarcar em uma experiéncia complexa,
repleta de dificuldades e extremas responsabilidades, pois a crian¢a pode ser parcial
ou totalmente dependente dos pais”.11°

Segundo Favero-Nunes & Santos, “um acontecimento que afeta qualquer

um dos membros da familia tem impacto sobre todos os outros, pelo que a presenca

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

107 SILVA, 2009, p. 18.

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

109 ZANATTA et al, 2014, p. 275.

110 ZANATTA et al, 2014, p. 275.
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de uma crianca com deficiéncia altera a natureza e a dinamica das interacdes
familiares” 11!

A primeira dificuldade com que se depara a familia € a do recebimento do
diagnéstico, pois o impacto de uma doenca crénica como 0 autismo, provoca um
“choque” que leva a negacdo. E no momento do diagndstico que os pais percebem
que o filho ou a filha idealizado/a pode ndo corresponder as expectativas sonhadas,
0S anseios parentais tornam-se frageis, se fazendo necessario um ajustamento a

nova realidade familiar.112

A dindmica familiar sofre mobilizacGes que vdo desde aspectos financeiros
até a qualidade de vida fisica, psiquica e emocional dos cuidadores. Na
maioria das vezes os pais tem que fazer o luto pela perda do filho ideal,
para que possam perceber as reais capacidades e potencialidades de sua
crianga.”13

Luto, do latim “lucto”, € um sentimento profundo de tristeza e pesar, uma
reacdo emocional a uma perda significativa. O luto é caracterizado por um periodo
de consternagdo e saudade pela perda do objeto amado, “€ um processo de
aperceber-se, de tornar real o fato da perda”.114

O luto dos genitores pela perda do filho ou da filha idealizado/a processa-se
segundo trés fases: (1) o conhecimento do diagndéstico: ao conhecer o diagndstico, a
reacao inicial € de choque e revolta, posteriormente vivenciam sentimentos de
ansiedade, frustracdo e a culpa, sentindo-se impotentes perante o diagndstico e, por
fim, pode acontecer a etapa da negacdo, em que as familias ndo acreditam no
diagndstico do seu filho e procuram outros médicos na esperanca de encontrar uma
opinido diferente; (2) o processo de adaptacdo: comeca-se a aceitar a deficiéncia, a
familia € capaz de falar acerca do problema e comeca a reorganizar as ideias,
comeca a se aprender a viver com a crianga portadora de deficiéncia e (3) a fase
avancada da doenca: surge o desejo de nao expressar 0s sentimentos, contudo eles
estdo presentes ou pelo vazio que ndo se sabe preencher ou pelos sentimentos de

mal-estar e de culpa.?®

11 FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010, p. 212.

112 ZANATTA et al, 2014. SMEHA & CEZAR, 2011.

113 FAVERO, M; SANTOS, M. Autismo infantil e estresse familiar: uma revisdo sisteméatica da
literatura. Psicologia: reflexd@o e critica [online], v. 18, n. 3, p. 358-369. 2005, p. 360.

114 NASIO, J. D. O livro da dor e do amor. Rio de Janeiro: Zahar, 1997. p. 199.

115 COSTA, S. C. P. da. O impacto do diagnoéstico de autismo nos pais. 2012. 183 f. Dissertacédo
(Mestrado em Ciéncias da Educagdo) — Centro Regional das Beiras. Universidade Catolica
Portuguesa, Viseu. 2012. Disponivel em:
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E importante salientar que a negacdo aparece como uma defesa temporaria,
pois frente ao diagnéstico de TEA 0s pais se sentem impotentes, surgem 0s
sentimentos de dor, angustia e sofrimento, por compreenderem que “esta sindrome
tirou do seu filho possibilidade de desenvolver-se como qualquer crianga”.*® A
aceitacdo do diagnostico € um processo gradual, que desencadeia nos pais
sentimentos que vao: do choque, negacdo, raiva, revolta e por vezes rejeicao, até a
construcédo de um ambiente familiar mais preparado para acolher esse membro com
necessidades especiais.*!’

No entanto, conviver com 0s sintomas do autismo, muitas vezes, pode levar
a familia a um estado de desiquilibrio, 0 que evidencia a relacdo entre o autismo e o
estresse familiar. O estresse familiar € influenciado pelas caracteristicas especificas
do autismo, onde o grau de dependéncia, as incapacidades cognitivas e as
dificuldades de comportamento da crianga resultam em maior estresse parental.
Sendo a mée o genitor que apresenta maior nivel de tenséo fisica e psicoldgica, em
virtude de que a demanda dos cuidados com a crianca recair, em sua maioria, sobre
as maes. O sentimento de desamparo, por falta de suporte dos maridos, é frequente.
Os pais acabam se ocupando com as reponsabilidades financeiras e ocupacionais o
que diminui sua participacédo com os cuidados da crianca.'8

Historica e culturalmente a mulher é responsavel pelo cuidado da familia,
portanto, as maes de criancas autistas acabam por serem as principais cuidadoras,
passam a dedicar-se integralmente ao cuidado do filho ou da filha, acabam por
serem sobrecarregas com os cuidados da casa, da familia e da crianca autista, o
que acarreta um alto nivel de estresse.'®

Véarios sdo os fatores que podem contribuir para sobrecarga familiar, tais

como.

a) o tempo — 0s genitores gastam muito tempo no cuidado e atencao as
suas criangas deficientes, reduzindo seus contatos sociais e culturais; b) os
recursos financeiros — 0s genitores arcam financeiramente com a maioria

<http://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/11964/1/0%20impacto%20do%20diagn%C3%B3stic
0%20de%20autismo%20n0s%20pais.pdf>. Acesso em: 12 jan. 2015.

116 NOGUEIRA, M. A. A; RIO, S. C. M. M. A familia com crianca autista: apoio de enfermagem.
Revista Portuguesa de Enfermagem de Sadde Mental [online], v. 5, jun., 2011. ZANATTA,; et al,
2014, p. 274.
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118 SCHMIDT, C; BOSA, C. A investigacdo do impacto do autismo na familia: revisdo critica da
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jul./dez. 2003.
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dos atendimentos a sua crianca; c) os limites sociais e psicoldgicos — as
atitudes da sociedade em relacdo as pessoas com deficiéncia mental,
geralmente, ndo sdo positivas.120

Estudos apontam que a rotina de cuidados, com o filho autista, € “ardua,
dificil e cansativa pelo esforco fisico e pelo desgaste emocional™'?!, e muitas mées
acabam deixando de trabalhar para se dedicar exclusivamente ao cuidado integral
de seus filhos ou suas filhas. E importante salientar que além das atividades
profissionais, as relagdes sociais e afetivas também sofrem significativas mudancas,
diante disso “a mae que dedica todo o seu tempo e sua energia para cuidar do filho
com autismo, sacrifica-se enquanto mulher e esposa”.1??

Siegel em seu estudo aponta que, embora sejam valores dificeis de precisar,
“cerca de metade dos pais, com criancas autistas, acabam por se separar. Ha um
elevado numero de divorcios nas familias com filhos autistas, uma vez que as
relacdes do casal passam por duras provas”.!?® As tensdes e conflitos conjugais
decorrem da confuséo entre as diferentes funcdes exercidas pelo casal enquanto pai
e mae, principalmente a dificuldade materna de exercer papeis sociais que nao
aquele de cuidadora.?*

Nota-se na literatura que os eventos estressores variam entre os genitores:
pais estressam mais com comportamentos inadequados do que as maes, enquanto
ambos estressam-se com as dificuldades sociais da crianca. No entanto é fato que,
o “convivio e os cuidados continuados prestados a crianga com autismo se mostra
como um poderoso estressor, que age sobre a vida destas familias de modo muito
caracteristico”.?®

Andrade & Teodoro, em seu estudo com familias de criancas autistas, ndo
constataram evidéncias de estresse na relacdo familiar em um nivel fraterno,
entendem gue o ajustamento entre irmaos esta diretamente ligado ao estresses dos
pais e ndo ao convivio com o irmao ou a irma autista. Os autores perceberam que 0s
irmaos ou as irmas com desenvolvimento tipico apresentam mais problemas de

ajustamento, quando ha estresse conjugal na familia.’?®® Gomes & Bosa, em um

120 SILVA & DESSEN, 2001, p. 137.
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estudo semelhante, também “constataram que o estresse fraterno estava mais
relacionado a qualidade das relagcdes familiares que a condigédo diagndéstico do irméo

neuroatipico”.1?’

Em relacdo a isso, quando o estresse conjugal é elevado, os irmaos com
desenvolvimento tipico relatam menor satisfagdo no seu relacionamento
com o irméo afetado, e dirigem mais comportamentos negativos e poucos
comportamentos positivos a ele. Observa-se, assim, que um menor
ajustamento conjugal nessas familias pode trazer repercussdes nao s6 para
as relacdes parentais, mas também as relacGes entre irmaos.128

Outro questao que esta atrelada a convivéncia com o autismo é o isolamento
social, a que estas familias estdo sujeitas, visto que muitas vezes as “estereotipias”,
o isolamento e a auséncia do brincar que sao caracteristicas do comportamento
autista acabam por afastar a familia do convivio social, pois 0s pais se sentem
incomodados quando as pessoas, por hdo entenderem os comportamentos de seus
filhos e suas filhas, passam a emitir olhares e comentérios discriminatérios que séo
percebidos pelos pais como um gesto de preconceito e na tentativa de protege-los
optam por se restringir a casa.'?® “Discriminar, ter preconceito ou até mesmo olhar
de forma diferente” para a crianca mobiliza nos pais, principalmente na mae, a
vontade de proteger cada vez mais esse filho ou filha.13°

As familias que convivem com o autismo sofrem também com a tenséo
financeira, os custos diretos e indiretos com terapias e tratamento do filho ou da filha
autista sdo muito altos, os convénios médicos oferecem pouca ou nenhuma
cobertura e as instituicbes governamentais também apresentam escassos métodos
de tratamento. Estes custos incluem consultas com médico especializado, sessdes
de psicoterapia, em especial 0 método ABA, sessbes de fonoaudiologia, sessdes de
terapia ocupacional, sessbes de equoterapia e medicamentos. Além das terapias e
despesas médicas somam-se gastos com equipamentos especializados e
brinquedos educativos adaptados. Estudos afirmam que as familias que possuem
um membro com diagnostico de autismo apresentam uma diminuicdo de 14% da

renda familiar total.13?

127 GOMES, V. F; BOSA, C. A. Estresse e relacdes familiares na perspectiva de irméaos de individuos
com transtornos globais do desenvolvimento. Estudos de Psicologia [online], S&o Paulo, v. 9, n. 3,
p. 553-561, 2004, p. 556.
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A sobrecarga financeira sera um importante fator de impacto na familia,
uma vez que as mées e pais das criancas com TEA tém que fazer um maior
investimento na area da saude (e por vezes da educacdo), dedicar mais
tempo e atencéo aos seus filhos, reduzindo o nidmero de horas de trabalho,
ou mesmo deixando de trabalhar, no caso do cuidador principal.132

Sao diversas as implicagbes que o transtorno do espectro autista traz a
dindmica da familia, sendo perceptivel que o impacto do mesmo na vida cotidiana
destas familias. O impacto social, pessoal e financeiro, que estas familias vivenciam,
tornam a convivéncia com o autismo uma tarefa ardua, dificil, exaustiva e, por vezes
dolorosa. A familia que recebe um membro autista passa por experiéncias unicas,
tornando-se vulneravel a integracdo social, com predisposi¢cdo ao estresse e a uma

disfuncéo familiar.*33

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

Para conseguir enfrentar as dificuldades e as necessidades que o transtorno
do espectro autista produz na estrutura e na organizacao familiar, a familia precisa
do suporte de outros; precisa ter uma rede de apoio, por meio dela é possivel
receber suporte social, emocional, cognitivo e até financeiro.'3* “Uma rede social
fortalecida ajuda o individuo a enfrentar situacdes estressastes, como, por exemplo,
receber o diagndstico de uma doenga cronica”.13®

A rede de apoio social representa o “conjunto de relagdes interpessoais que
o individuo percebe como significativas, podendo ser composta por amigos,
familiares, pessoas da comunidade e profissionais da assisténcia.'®® A literatura

define as redes sociais como sendo:

[...] teias de relagdes que circundam o individuo e, desta forma, permitem
gue ocorra unido, comutacao, troca e transformacao. Ao integra-la, existe a
possibilidade de se organizar socialmente como uma estrutura
descentralizada, em que todos podem, simultaneamente, ocupar diferentes

e distintas posi¢6es, dependendo dos interesses e dos temas tratados. 13’

psicologia) - Universidade de Lisboa. Lisboa, 2014. Disponivel em:
<http://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/15412/1/ulfpie046656 tm.pdf>. Acesso em: 13 jan. 2015.

132 MULLER, 2014, p. 31.

133 CORNEL, A. E. M. Impacto do Diagnéstico. In: OMAIRI, C. (Org.). Autismo: perspectivas no dia a
dia. Curitiba: ithala, 2013.

134 ZANATTA et al, 2014.

135 BRUSAMARELLO, Tatiana et al. Redes sociais de apoio de pessoas com transtornos mentais e
familiares. Texto contexto - Enferm. [online]. vol. 20, n. 1, p. 33-40, 2011, p. 38.

136 ZANATTA et al, 2014, p. 277.

137 BRUSAMARELLO et al. 2011, p. 34.
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Além da rede de apoio, € necessario que a familia desenvolva estratégias de
coping para ultrapassar todas as suas dificuldades frente ao quadro de autismo
apresentado por seus filhos e suas filhas. O conceito de coping tem sido descrito
como “o conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se as
circunstancias adversas ou estressantes, podendo, estas estratégias, estruturarem-

se de duas formas: (a) focalizado no problema; e (b) focalizado na emogao”.138

Quadro 4 - Principais estratégias de coping para as familias de criancas com TEA

ARTIGO ESTRATEGIAS DE COPING FAMILIAR

Schmidt & Bosa, | Crencas religiosas por parte dos pais auxiliam na superacéo de
2003139 dificuldades no momento da imposicdo do diagndstico e
durante a realizacdo da terapéutica

Bosa, 200640 Intervencdes psicossociais (estimular o desenvolvimento social
e comunicativo) sao eficazes. Forte influéncia do apoio social e
do sistema de saude sobre a reducéo do estresse familiar.

Schmidt, et al, Foram usadas: acao agressiva, evitar e ignorar os estressores,

2007141 distracdo, busca de apoio social/religioso, agédo direta, inagéo,
aceitacdo, expressdao emocional e reavaliacdo das
acOes/planejamento de novas agoes.

Barbosa & Fatores como: acesso a lazer, saude e transporte tém papel
Fernandes, importante na qualidade de vida percebida por pais de criancas
om TEA.
2009142
Vieira & O meio ambiente e a assisténcia médica influenciam na
Fernandes, melhoria da qualidade de vida da crianca portadora de TEA e
2013143 dos parentes.

138 SCHMIDT, C., DELL’AGLIO, D. D. & BOSA, C. A. Estratégias de Coping de Maes de Portadores
de Autismo: Lidando com Dificuldades e com a Emocé&o. Psicologia: Reflexao e Critica [online], v. 20,
n. 1, 2007.

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

140 BOSA, C. A. Autismo: intervencdes psicoeducacionais. Rev Bras Psiquiatr. [online], n. 47, p. 47-53.
2006.

141 SCHMIDT, C., DELL’AGLIO, D. D. & BOSA, C. A. Estratégias de Coping de Maes de Portadores
de Autismo: Lidando com Dificuldades e com a Emocéao. Psicologia: Reflexao e Critica [online], v.
20, n. 1, 2007.

142 BARBOSA, M. R.; FERNAMDES F. D. Qualidade de vida dos cuidadores de criancas com
transtorno do espectro autistico. Rev Soc Bras Fonoaudiol. [online]. n. 14, p. 482-486. 2009.

143 VIEIRA, C. B. M.; FERNANDES, F. D. M. Qualidade de vida em irméos de criangas incluidas no
espectro do autismo. CoDAS [online]. vol. 25, n. 2, p. 120-127, 2013.
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Favero-Nunes & O acesso a atendimento médico especializado e a
Santos, 201044 disponibilidade de uma equipe multiprofissional, composta
principalmente por psicélogos e educadores, contribuem para
reducdo da sobrecarga fisica e emocional das méaes.

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

As estratégias de coping mais populares sdo as de apoio dos membros da
familia. Outras estratégias positivas incluem a participacdo em atividades religiosas
e outras atividades individuais. Uma familia que funcione bem pode diminuir o stress
no sistema familiar e pode melhorar as vivéncias de uma crianca com autismo.146

A familia se configura como a primeira rede de apoio para o enfrentamento
das adversidades sentidas pelos pais em decorréncia das limitacdes e necessidades
do filho e filha com autismo. As relacdes familiares sdo uma fonte de auxilio e
amparo em diferentes niveis: emocional, fisico, social e financeiro. A familia
estendida composta, por avos, tios/as, primos/as e sobrinhos/as, fornecem suporte
afetivo, e muitas vezes financeiro, para os cuidados com a crianca autista. A relacao
fraternal € uma importante estratégia de socializacdo, pois possibilita trocas e
interacfes. Os avos também sdo importantes figuras de apoio, principalmente,
afetivo e emocional, diante da situagao atipica da crianga.4’

A equipe de profissionais que prestam assisténcia a crianga autista é outra
rede de apoio para familias, que na tentativa de encontrar solu¢cdes e formas de
ajudar o seu filho e a sua filha a diminuir os de déficits no desenvolvimento, buscam
um acompanhamento técnico, que engloba os profissionais da saude e da
educacdo. Os pais buscam profissionais capaciatados para lidar com as demandas
da crianca, é importante que esses profissionais exercam um papel educador

144 FAVERO-NUNES, M. A; SANTOS, M. A. dos. Itinerario terapéutico percorrido por maes de

criangas com transtorno autistico. Psicol. Reflex. Crit. [online]. vol. 23, n. 2, p. 208-221, 2010.

145 BAGAROLLO, M. F.; PANHOCA, I. A constituicdo da subjetividade de adolescentes autistas: um

olhar para as historias de vida. Rev. bras. educ. espec. [online]. vol. 16, n. 2, p. 231-250, 2010.

146 DIXE, M. A.; MARQUES, M. H. Familias com e sem filhos autistas: Funcionalidade, Estratégias de
Coping Familiar e Bem estar Pessoal. InternationalJournal of Developmental and Educational
Psychology, abr. p. 863-869. 2010.

147 SMEHA & CEZAR, 2011. BRUSAMARELLO et al. 2011.
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fornecendo informagfes pertinentes ao quadro clinico e ao tratamento e discutido as
possibilidades e estratégias que possam auxiliar no desenvolvimento da mesma.'48
Os profissionais que lidam com familias que possuem um membro autista
precisam adotar uma postura acolhedora que favoreca a expressdo dos
pensamentos e sentimentos que sdo suscitados pelo convivio doloroso com a
situacdo e pelo contato com servicos que se mostram pouco ou nada resolutivos.4°
Neste contexto surgem pais e maes que avidos por compreender 0s
comportamentos de seu filhos e filhas, e proporcionar os cuidados necessarios,
torna-se verdadeiros expert na complexa sindrome denominada Transtorno do
Espectro Autista. A busca por conhecimento técnico-cientifico, tais como terapias e
medicamentos inovadores, tratamentos revoluciondrios, pesquisa avancadas na
area das neurociéncias, sdo umas da estratégias adotadas pelos pais para o

enfrentamento das adversidades.1%°

A falta de compreenséo e de informacdes precisas sobre o quadro coloca a
familia em uma posigdo de “ndo saber” sobre a condi¢gdo da crianca. Esse
desconhecimento desperta uma gama de sentimentos disféricos: de
desconfianga, raiva e perplexidade.'5!

As entidades civis representadas pelas associacfes de pais e amigos de
autista, tais com a Associacao Brasileira de Autismo — ABRA, Associa¢do de Amigos
do Autismo — AMA, Associagao para Inclusdo e Apoio ao Autista - AlA, entre outras,
cujo objetivo € dar apoio, integrar e representar as pessoas com TEA, sao também
uma rede de apoio social para as familias com crianca autista. “Estes locais séo
espacos de troca de experiéncias e amparo, onde é possivel falar sobre as
dificuldades do dia-a-dia, dos sentimentos e das frustagdes; assim como esclarecer
duvidas e aconselhar-se com profissionais”.'>?> A troca de experiéncias comuns
produz seguranca e motivacdo para criar filhos e filhas autistas, e permite que a
familia perceba que néo esta s, que outras familias também passam pelas mesmas

dificuldades e adaptacdes, o que possibilita o conforto de pertencer a um grupo, de

148 NOGUEIRA & RIO, 2011. SMEHA & CEZAR, 2011.

149 FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010.

150 MARQUES, M. H.; DIXE, M. dos A. R. Criangas e jovens autistas: impacto na dinamica familiar e
pessoal de seus pais. Rev. psiquiatr. clin. [online]. vol. 38, n. 2, pl. 66-70, 2011. Disponivel em:
<http://lwww.scielo.br/pdf/ rpc/v38n2/v38n2a05.pdf>. Acessado em: 11 set. 2015. p. 68.

151 FAVERO-NUNES & SANTOS, 2010, p. 213.

152 ZANATTA, et al. 2014, p. 280.
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ser entendido, favorecendo desta forma a construcdo e manutencdo da
autoestima.'%3

Ressalta-se a importancia do apoio espiritual/religioso as familias de
criangcas com autismo, pois a crenca em um ser Superior, sustenta a esperanca,
ameniza a angustia de conviver com as implicagcbes do autismo e facilita a

adaptacdo da familia as adversidades vivenciadas no cotidiano.>*

A busca da religido, enquanto meio de superacdo do sofrimento e de
aquisicao de forcas para manter a vida, denota o desejo de tentar superar
as desigualdades e injusticas e a busca de integralidade humana. Sendo
assim, uma forma de resisténcia frente a realidade vivida.1%®

Podemos definir a espiritualidade como sendo uma “propensdo humana a
buscar significado para a vida por meio de conceitos que transcendem o tangivel:
um sentido de conexdo com algo maior que si préprio” e que pode ou nao incluir
uma participacdo religiosa formal.’®® Se faz necessario fazer a distincdo entre
espiritualidade e religiosidade, que apesar de estarem relacionadas, ndo sao
sinbnimos. A espiritualidade faz parte da dimensdo humana que procura responder
as questdes humanas sobre o significado e o propésito da vida; a crenca e a fé em
um ser Superior busca dar sentidos a existéncia e seus significados; ja a
religiosidade envolve a sistematizacdo do culto e das crencas, € a doutrina que se
utiliza de rituais e simbolos para mediar a aproximacdo dos individuos com o
sagrado.®’

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

transparentes para a vida em sua totalidade.%8
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154 SMEHA & CEZAR, 2011.

155 PIETRUKOWICZ, M. C. L. C. Apoio social e religido: uma forma de enfrentamento dos problemas
de saude (Dissertacdo de Mestrado) — Escola Nacional de Salde Publica. Fundacdo Oswaldo
Cruz, 2001. p. 34.

156 GUIMARAES, H. P.; AVEZUM, A. O impacto da espiritualidade na sadde fisica. Rev. Psiqg. Clin.
[online], v. 34, supl 1; p. 88-94, 2007. p. 89.

157 GUIMARAES & AVEZUM, 2007.

158 BUTZSKE, P. A. Aspectos de uma espiritualidade luterana para nossos dias. Estudos Teol6gicos,
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A espiritualidade é uma busca humana em direcdo a um sentido, com uma
dimenséo transcendente. Envolve a tentativa de compreensao de um ser superior
que pode estar ligada a uma figura divina ou forga superior. Traz um sentido de
pertenca maior do que o ambito individual. E esta caminhada espiritual na busca
pelo sentido da existéncia pode partir de um dogma religioso ou de uma construgao
interior.1>°

Breitbart aponta que o sentido da vida é uma orientacdo para a existéncia,
uma busca espiritual na compreensdo das causas para os fenbmenos vividos,
considerando um lécus interior, ou seja, hdo jogando a culpa sempre nos outros. Faz
parte deste processo espiritual uma constante reavaliagdo das experiéncias vividas
e dos atos cometidos.1?

Em situacBes de dor e desamparo muitas pessoas, sobretudo aquelas que
se encontram desesperancadas, “tendem a buscar reflgio em um transcendente, ou
seja, nos momentos em que ocorre a perda das referéncias e o surgimento do
sentimento de inseguranca, a preocupacao com questdes voltadas a espiritualidade
tende a renovar a busca pelo sentido da vida”.16*

Frankl concebe o ser humano como um ser bio-psico-espiritual, onde a
espiritualidade “é considerada uma das dimensdes do ser humano que vai além da

dimensaéo religiosa ou o do supra-natural”.162

A dimensdo espiritual é o ponto de partida e de chegada para uma
compreensao mais real e total do homem, ou seja, somente quando se fala
do espiritual é que se comecga a falar do especificamente humano do
homem e, enquanto pessoa espiritual, 0 que o caracteriza verdadeiramente
nao é a impulsividade, mas a responsabilidade.63

Para Frankl existe uma fé inconsciente e um “inconsciente transcendental”

gue ndo se limita apenas a dimensao de religiosidade, mas também a dimenséao

159 RODRIGUES, R. S. O aconselhamento pastoral e sua abordagem em pacientes oncoldgicos: da
crise a intervencdo. Sao Leopoldo: EST/PPG, 2012.

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

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

162 FRANKL, V. Psicoterapia e sentido da vida. 4. ed. Sdo Paulo: Quadrante, 2003. p. 38.

163 | EAL, A. L; ROHR, F.; POLICARPO JUNIOR, J. Resiliéncia e espiritualidade: algumas
implicagcbes para a formacéo humana. Disponivel em:
<http://www.ucs.br/etc/revistas/index.php/conjectura/article/view/173/164>. Acesso em 10 set.
2013. p. 16.
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intelectual ou artistica, consideradas forcas primérias e dinamizadoras desse mesmo
inconsciente, ou seja, a origem da consciéncia se encontra no transcendente.64

Portanto a espiritualidade assume um importante tipo de apoio social, ela se
apresenta ndo como solucao do problema, mas sim, como uma modalidade de ajuda
para o enfrentamento de adversidades, amenizando a dor e o sofrimento, diminuindo
a ansiedade e a depressdo.'%®

E neste contexto que o aconselhamento pastoral aparece como uma
estratégia para auxiliar e apoiar as familias que convivem com o autismo. Pois, “o
aconselhamento pastoral parte do principio de que a espiritualidade faz parte do
todo do ser humano. Sendo assim, o exercicio da espiritualidade pode contribuir
para o crescimento integral do individuo enquanto pessoa”.'®® O aconselhamento
pastoral por entender que a espiritualidade é essencial para o bom desenvolvimento
dos sistemas, seja familia, comunidade e outros, possibilita a ajuda efetiva por meio
de suporte espiritual e rede de apoio da Igreja.t8’

O cuidar de uma criangca com autismo € um processo exigente e que requer
muito tempo por parte dos pais, o que detém um impacto importante na vivéncia
familiar e marital, atividades de lazer, de socializacdo e, também, econdémicas.
Assim, € importante que os profissionais apoiem e incentivem os pais na procura de
atividades que envolvam apenas o conjuge e os outros filhos como estratégia para
reduzir o stress do dia a dia de cuidados ao filho com PEA. O convivio com amigos e
familia alargada também deve ser incentivado, dado que estes pais tendem a isolar-
se, quer devido ao estigma e incompreensdo da sociedade quer devido a
sobrecarga dos cuidados. Os profissionais devem questionar as familias sobre
dificuldades financeiras para facilitar o acesso a servicos e recursos adequados e

disponiveis.

164 FRANKL, 2003.

165 PIETRUKOWICZ, 2001, p. 22.
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Pés-Graduacdo. Mestrado em Teologia. Séo Leopoldo, 2012. p. 89.
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CONCLUSAO

Este trabalho percorreu através de reviséo literaria cientifica, as definicbes
gue fundamentam o Transtorno do Espectro Autista, através de um breve
levantamento histérico do termo, pois conhecendo a histéria podemos aprofundar a
temética e ter uma compreensdo maior acerca do TEA na atualidade. Buscou-se um
referencial tedrico que possibilita-se a constru¢cdo do conceito de familia, tracando
seus percursos histéricos, pois a familia se constitui um suporte de extrema
importancia para que o individuo se desenvolva, se forme e aprenda a viver em
sociedade. Discutimos as implicagbes do TEA na estrutura e na organizacéo
familiar. Mapeando as dificuldades, adaptacdes e necessidades que irdo afetar,
tanto positivo quanto negativamente, as familias que possuem um membro com
autismo; e descrevemos as possibilidades de enfrentamento. E possivel, baseado
na pesquisa, tecermos algumas conclusoes.

Em primeiro lugar, atualmente, de acordo com o DSM V, o TEA é um
transtorno do neurodesenvolvimento, de inicio precoce, antes dos trés anos, com
causas diversas e que compromete o processo de desenvolvimento humano em
duas areas: habilidades sociocomunicativas e comportamentos restritos e
repetitivos. Seu diagnéstico é clinico, pois ndo ha marcadores bioldgicos para o
autismo. O tratamento do TEA exige um suporte multidisciplinar e multiprofissional,
para que os melhores resultados possam ser alcangados.

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

Baido diz que,

O aparecimento de uma crianca com deficiéncia na familia vai desencadear no
seu seio uma série de reagfes. Quanto mais grave for a deficiéncia, maior sera a
angustia do agregado familiar, especialmente dos pais, perante uma situacédo

nova, inesperada, desconhecida e perturbadora. Um acontecimento que afeta
gualquer um dos membros da familia tem impacto sobre todos os outros, pelo que
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a presenca de uma crianga com deficiéncia altera a natureza e a dindmica das
interagdes familiares.16®

As caracteristicas especificas do autista, somadas a gravidade do
transtorno, podem constituir estressores em potencial para as familias. Apoio e
orientacdo as familias, portanto, sdo fundamentais para que elas possam se adaptar
as adversidades e promover o desenvolvimento das pessoas com autismo de
maneira inclusiva. “As familias, quando conscientes do seu papel, apoiam a inclusao
e empoderam as pessoas com autismo em todos os aspectos da vida para que
participem cada vez mais na sociedade”.16°

Terceiro lugar, apesar da adversidade de ter um filho ou uma filha com
necessidades especiais, conhecendo bem os mecanismos que conduzem aos
processos adaptativos e tendo presente o desenvolvimento normal e a
caracterizacdo das psicopatologias, as estratégias de enfrentamento poderdo ser
promovidas.

Quarto lugar, quanto as estratégias de coping e a rede de apoio, percebeu-
se que a utilizacdo destas reduzem os sofrimentos vivenciados pela familia, bem
como possibilita, a estes, uma nova forma de enfretamento do transtorno, o que
viabiliza um bem-estar familiar.

Finalmente concluo, com a firme certeza de que o apoio familiar, o apoio
técnico e o suporte espiritual constituem uma rede social de apoio as familias que
possuem um membro com autismo. Como palavras finais gostaria de dizer que: o
autismo é uma palavra carregada de significados, carregada de medo e de
desconfianca por aqueles que ndo convivem com ele e de frustacao por aqueles que
enfrentam o disturbio diariamente. A palavra autismo é apenas isso, uma palavra,
um rotulo dado a uma diversidade de distarbios que afetam uma parcela da
populacdo, mas que ndo os define enquanto pessoa. Nao é o esteredtipo que vimos
nos filmes, o autismo esta a nossa volta, pode ser o vizinho que é meio calado ou a

criangca que parece jamais fazer o que Ihe pedem, pode ser o seu filho.
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