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Resumo: Uma revisdo integrativa da literatura cientifica nacional e internacional sobre
autismo e familia analisou 91 artigos publicados entre 2013 e 2020. Prevaleceram artigos
internacionais, empiricos, com delineamento qualitativo, realizados com cuidadores, com
foco em experiéncias que levam a altos niveis de estresse, depressao e sobrecarga familiar.
A anélise de contetdo dos artigos gerou quatro categorias: vivéncias, desafios e manutengédo
das relacdes familiares (n= 38); recursos e estratégias para enfrentar os desafios (n= 29);
subsistema fraterno (n= 10); e rede de apoio social (n= 14). Os resultados séo Uteis para
pensar pesquisas e trabalhos voltados para familias com criancas autistas a partir de
perspectivas ainda pouco estudadas e que incluem seus aspectos positivos e fortalecedores
na leitura das adversidades vivenciadas.

Palavras-chave: Autismo, TEA, Familia, relaces familiares, resiliéncia

Abstract: An integrative review of the national and international scientific literature on
autism and families analyzed 91 published articles between 2013 and 2020. There was a
prevalence of international, empirical, and quantitative articles on caregivers, with an
emphasis on experiences that lead to higher levels of stress, depression and overload of work
in the family. The content analysis of the articles showed four categories: experiences,
challenges and maintenance of family relationships (n= 38); resources and strategies to face
these challenges (n= 29); fraternal subsystem (n= 10); and social support network (n= 14).
The results are valid for research and studies focused on families with autistic children from
little studied perspectives that include positive and strengthening aspects in the face of the
adversities experienced.
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Resumen: Una revision integrativa de la literatura cientifica nacional e internacional sobre
el tema autismo y familia analiz6 91 articulos publicados entre 2013 y 2020. Han prevalecido
articulos internacionales, empiricos, con delineamiento cuantitativo, realizado con
cuidadores, con foco en experiencias que conducen a niveles elevados de estrés, depresion
y sobrecarga familiar. El analisis de contenido de los articulos gener6 cuatro categorias:
experiencias, desafios y mantenimiento de las relaciones familiares (n= 38); recursos y
estrategias para el afrontamiento de los desafios (n= 29); subsistema fraterno (n= 10); y red
social de apoyo (n= 14). Los resultados son Utiles para pensar la investigacion y el trabajo
orientado hacia las familias con hijos autistas bajo perspectivas aun poco estudiadas y que
incluyan en la lectura de las adversidades experimentadas, sus aspectos positivos y
fortalecedores.
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Em 1943, o médico austriaco Leo Kanner (1894-1981) publicou o artigo “Os
disturbios autisticos do contato afetivo”, em que relata os casos de onze criangas
acompanhadas no Hospital John Hopkins (Estados Unidos) que apresentavam uma série de
caracteristicas em comum, as quais Kanner descreve como sindrome, denominando-a em
seguida de Autismo Infantil Precoce, cujo principal traco reside na dificuldade em
estabelecer relagdes com pessoas e situagdes (Tuchman & Rapin, 2009).

Por volta da década de 70, estudos longitudinais elaborados a partir de filmes caseiros
com bebés trouxeram novas concepgdes sobre a psicogénese do autismo (Brasil, 2015). A
partir de 2013, com o lancamento do DSM-5 (American Psychological Association [APA],
2013), a sindrome passou a ser denominada de Transtornos do Espectro do Autismo (TEA),
com os seguintes critérios diagnosticos: dificuldades na comunicagéo e interacdo social,
além de comportamentos repetitivos e estereotipados, interesses restritos e pouco
abrangentes ao ambiente circundante. H4 um inicio na primeira infancia, mas em alguns
casos as caracteristicas mais marcantes podem aparecer tardiamente, dificultando o inicio
precoce das intervengoes.
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Devido as especificidades do seu desenvolvimento, desde 2012, com a Lei n.12.764/12,
que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, no Brasil, a pessoa autista é considerada pessoa com deficiéncia para que
tenha acesso as diretrizes que versam sobre as acoes e politicas de atendimentos, participacéo
na comunidade, atencdo integral as necessidades de salde, inser¢do no mercado de trabalho
e outros direitos, como a inclusdo no sistema regular de ensino. Entretanto, olhares
controversos estimulam a pensar novas possibilidades para a compreensdo da pessoa autista
para além do diagnostico embasado em caracteristicas nosograficas. A partir desse Viés,
portanto, autismo ndo é concebido nem como doenga (genética ou psiquica) nem como
deficiéncia, mas, antes, como uma forma de “funcionamento subjetivo singular” (Maleval,
2017).

Estudos que abordam diferentes aspectos da interacdo familia e crianca autista
apresentam que os niveis de ansiedade e estresse nessas familias, principalmente nos
cuidadores, podem ser mais elevados em decorréncia do diagnostico (muitas vezes dado de
forma inconsistente e pouco clara), do desenvolvimento atipico dessas criancas, da falta de
comunicacdo, de comportamentos de dificil manejo, de pouco suporte social e familiar
(Samadi, McConkey, & Bunting, 2014).

Os resultados das pesquisas apontam que a familia necessita de maior suporte com
relacdo ao casal e aos outros filhos para a superacdo das dificuldades. Desta forma, é
imprescindivel tomar a familia como campo de intervencdo para fortalecer os vinculos
familiares, ampliar a rede de apoio e facilitar os processos terapéuticos em torno da pessoa
com autismo. Com base nessas consideracgdes, portanto, o presente artigo teve como objetivo
realizar uma revisdo integrativa de literatura sobre a teméatica do autismo e da familia,
visando analisar a producdo cientifica nacional e internacional existente sobre o tema no
periodo de 2013 a 2020.

Método

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, a qual tem por finalidade reunir e
sintetizar resultados de pesquisas acerca de um determinado assunto ou tema, de modo
sintetizado e ordenado (Mendes, Silveira, & Galvéo, 2008).

Coleta de Dados: realizou-se a busca de dados nas bases Scielo, PePsic, Indexpsi,
Lilacs, PubMed e PsycInfo a partir dos descritores: autismo (OR) transtorno do espectro do
autismo (OR) TEA (AND) familia (OR) relacGes familiares, nas linguas portuguesa,
espanhola e inglesa. Delimitou-se o periodo de 2013 a 2020, para abranger pesquisas e
estudos que apresentem visdes amplas e variadas sobre 0 autismo, quando este passa a
compor o quadro dos Transtornos do Espectro do Autismo a partir da 52 edi¢cdo do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM).

A amostra selecionada abrangeu artigos completos indexados em periddicos seguindo
os critérios de inclusdo: artigos revisados por pares; pertinéncia com o tema, com énfase nos
principais aspectos relacionados as familias de pessoas autistas; publicados no periodo de
2013 a 2020. Os critérios de exclusdo foram: estudos que se direcionavam exclusivamente
para pessoas com autismo com idade maior que dezoito anos; que ndo abordavam
diretamente as relagGes e experiéncias familiares; e artigos repetidos.

Andlise dos dados: para a sintese e interpretacdo dos resultados foram realizadas duas
andlises. A primeira com delineamento quantitativo, incluiu a identificacdo das seguintes
dimensGes de analise: base de dados, titulo, ano de publicacdo, autor(es), pais, resumo,
delineamento (quantitativo/qualitativo/multimétodos), tipo de estudo (empirico, tedrico),

3



Ciencias Psicolégicas janeiro - junho 2021; 15(1): e-2347 Anjos e Morais

perfil dos participantes e categorias encontradas. A segunda anélise, com delineamento
qualitativo, utilizou os procedimentos da Analise de Contetdo (Bardin, 2016) e originou

quatro categorias tematicas e suas subcategorias, elaboradas a partir da frequéncia dos temas
nos estudos.

Resultados e Discussao

A primeira busca registrou um achado de 946 artigos. Apds a aplicacdo dos critérios de
incluséo e exclusdo, chegou-se a um total de 95 artigos, dos quais 91 foram recuperados,
totalizando 95,78% da amostra, assim distribuidos: Indexpsi (2), PePsic (7), Lilacs (7),
Scielo (21), Psycinfo (25) e PubMed (29) (Figura 1).
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Figura 1.

Esquema de recuperacao dos artigos

Andlise quantitativa das producdes cientificas

Dividiu-se os estudos em duas amostras, composta por uma mais geral, que abrange
estudos nacionais e internacionais, e outra nacional, com estudos publicados no Brasil (\Ver
Tabela 1). Com base nos dados obtidos a partir da analise geral dos estudos, a maioria dos
artigos foi redigida em inglés (n= 60), seguida do portugués (n= 28). Observa-se quanto ao
periodo de publicacGes, que o0 ano 2015 teve o maior numero, com 22 artigos, seguido por
2014 (n= 20), 2016 (n=18), 2019 (n=9) e 2013 (n= 8).
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Tabela 1

Caracterizacao guantitativa dos estudos recuperados (n=91)

Categorias Quantitativas

Amostra (Geral)

Amostra (Brasil)

Ano 2013 (n=18) 2013 (n=1)
2014 (n= 20) 2014 (n=6)
2015 (n= 22) 2015 (n=5)
2016 (n=18) 2016 (n=3)
2017 (n=5) 2017 (n=3)
2018 (n=6) 2018 (n=5)
2019 (n=9) 2019 (n=4)
2020 (n=13) 2020 (n=13)
Nacionalidade de origem do  India, Ir4, Irlanda, Israel, Paraiba, Roraima, Goias (h=
primeiro autor/Estados no  Jordania, Malasia, Peru e 1)

Brasil

Singapura (n= 1)
Argentina (n= 1)
Portugal (n=1)
Espanha (n= 1)

Africa do Sul (n= 3)
Austrélia e China (n= 3)
Reino Unido (n= 6)
Canada (n=7)

Brasil (n=29)

Estados Unidos (n= 29)

Santa Catarina (n= 2)
Sergipe (n=2)

Bahia (n= 2)

Espirito Santo (n= 2)
Minas Gerais (n= 2)

Rio Grande do Sul (h=5)
Sdo Paulo (n=11)

Tipo de Estudo

Empirico (n=74)
Tedrico (n=17)

Empirico (n= 24)
Teorico (n=5)

Meétodo Quantitativo (n= 34) Quantitativo (n= 6)
Qualitativo (n= 36) Qualitativo (n= 16)
Multimétodos (n= 4) Multimétodos (n= 2)
Amostra Familiares/cuidadores (n=37),  Familiares/cuidadores (n=10)

participantes

Mées (n=17),

Maes (n=5)

Pais (n= 1), Casal parental (n= 6)
Casal parental (n=12), Irméos (h=3)
Irmaos (n=7)

Instrumentos

Entrevista (n= 26)
Questionario (n=8)

Escala (n= 8)
Entrevista/questionario (n=7)
Escala/questionario (n= 22)
Escala/questionario/entrevista
(n=1)

Estudo de caso (n=2)

Entrevista (n=12)
Questionario (n=2)

Escala (n=1)
Entrevista/questionario (n=
6)

Escala/questionario (n= 3)

O maior indice de publicagdes esta agrupado na América do Norte, entre Estados Unidos
da América e Canada (n= 35), seguidos pelo Brasil (n= 29), sendo que em nosso pais ha
concentracdo de estudos nas regides Sul e Sudeste (n= 16). A prevaléncia de pesquisas no
Estados Unidos, deve-se em parte a0 movimento que surgiu em meados da década de 60,
dirigido por familiares de pessoas com autismo em busca de melhores condi¢Ges de
intervencdes terapéuticas e a inclusdo de todas as criangas autistas na rede publica de ensino
(Donvan & Zucker, 2017). O préprio Leo Kanner, primeiro médico a nomear e incluir o
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autismo dentro de uma categoria nosografica, emigrou para a América do Norte, abrindo
espaco para que ali fossem semeadas as sementes de estudos e pesquisas voltados para a
compreensdo do fendmeno e suas possiveis implicacdes clinicas e terapéuticas.

Os EUA também séo palco de divergéncias entre diferentes abordagens psicologicas,
entre as quais se destacam as teorias psicodindmicas e de linha comportamental. Tal fato,
longe de ser apenas mais um impedimento, propicia o incentivo a pesquisas e estudos
experimentais, assim como o diélogo entre diferentes ciéncias humanas, sociais e
biomédicas, na busca frenética por respostas as incognitas impostas pelo quadro de autismo.
No Brasil, o declinio observado na publicagdo de estudos pode denunciar a preocupante
reducdo de investimentos governamentais no fomento a pesquisa de um modo generalizado
(Moura & Camargo Junior, 2017), refletindo a crise politica e econémica vivenciada no pais,
agravada na corrente década.

Observa-se também uma prevaléncia de estudos empiricos (n= 74), com aproximagao
de delineamentos qualitativos (n= 36) e quantitativos (n= 34), enquanto o Brasil segue com
mais estudos qualitativos (n= 16). Quanto aos instrumentos, foram utilizados amplamente
entrevistas, escalas e questionarios, de forma separada ou conjunta, havendo apenas dois
estudos de caso. Ressalta-se a importéncia dos estudos de caso, que podem variar de um
individuo até uma comunidade, como importante ferramenta para a compreensdo da
dindmica familiar e dos significados dos fenémenos vividos por toda a familia enquanto
unidade funcional ou pelos membros individualmente (Dessen, Silva, & Dessen, 2011).

As amostras de participantes variaram entre familias/cuidadores (n= 37), apenas maes
(n= 17), o casal parental (n= 12) e irmdos (n= 7). H& apenas um estudo realizado apenas
com o0s pais, 0 que chama a atencdo, demonstrando lacunas importantes em pesquisas com
as familias ja que a figura paterna é também parte de subsistemas importantes dos quais a
crianga autista participa (Shave & Lashewicz, 2016). Entretanto, é interessante investigar a
disponibilidade dos pais para participarem dos estudos, seja por fatores externos, como
tempo, seja pela auséncia do desejo em contribuir com as pesquisas, seja por se perceber ou
ser percebido como alguém cuja narrativa ndo contribui para as investiga¢des no campo do
autismo, posto que a mulher é a figura central de cuidado reconhecida em todas as pesquisas
investigadas nesta revisdo. E importante esclarecer também que na amostra de
familiares/cuidadores nem todas pesquisas especificam claramente se sdo ambos o0s
genitores da crianca, apenas um deles ou outros membros da familia responsaveis pelo
cuidado.

Andlise qualitativa das producdes cientificas

A andlise qualitativa destacou as seguintes categorias tematicas: 1) Experiéncias,
desafios e manutencdo das relacdes familiares (n=38); 2) Recursos e estratégias para 0
enfrentamento dos desafios (n=29); 3) Subsistema fraterno (n=10); e 4) Rede social de apoio
(n=14).

1) Experiéncias, desafios e manutencao das relacfes familiares

A familia de uma criangca com diagndstico de autismo pode experimentar mudancas
dramaéticas na vida social, nas expectativas, nos planos familiares, na vida profissional, no
status financeiro e no bem-estar emocional (Fadda & Cury, 2019; Machado, Londero, &
Pereira, 2018; O’Connell, O’Halloran, & Doody, 2013). O momento da revelacdo do
diagnostico traz impactos nas expectativas, sonhos e projetos de vida anteriormente
construidos, e pode ser marcado por uma fase de desequilibrio. As vezes, é necessario um
longo periodo para que a familia retome a estabilidade e inicie o processo de enfrentamento
(Alli, Abdoola, & Mupawose, 2015). Geralmente, quando do recebimento do diagnostico,
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os familiares se sentem pouco esclarecidos sobre o0 que o autismo representa, sobre as formas
de tratamento possiveis e as possibilidades de progndstico, o que intensifica estes
sentimentos. Além disso, a dindmica familiar e as contingéncias individuais irdo determinar
a maneira e o tempo de elaboragéo desse luto, além das reacfes necessarias frente a isso,
como redefinicdo de papéis, acolhida do diagnoéstico e constituicdo da dindmica familiar.

O estabelecimento do vinculo entre a crianga, a familia e os profissionais de saude que
acompanham o processo diagnostico é importante neste momento, pois reflete positivamente
na forma com que os familiares lidam e enfrentam o problema (Pinto et al., 2016). A
compreensdo, por parte dos profissionais, de como a familia interage com a nova situacéo,
permite a percepcao de que os cuidadores também precisam de cuidados e de orientagdes no
desenvolvimento de estratégias para alivio do estresse e outras dificuldades (Misquiatti et
al., 2015). Sobre isso, € importante ter consciéncia e compreensao profundas, indo além da
teoria para trabalhar mais efetivamente com as familias, possibilitando a identificacdo de
crises e o entendimento de que outros eventos normais da vida podem aumentar e intensificar
0 estresse a qualquer momento (O’Connell et al., 2013). Os profissionais necessitam de um
papel mais proativo em perceber os ditos e ndo ditos pela familia, envolver os pais e
reconhecer suas forcas, limitacdes e preocupacdes e facilitar seu crescimento continuo. Além
do mais, ndo ¢ possivel trabalhar com a crianca autista isoladamente de sua familia, nem os
pais e familiares podem ser vistos apenas como um meio de fornecer apoio e cuidado (Alli
etal., 2015).

Em estudos comparativos de familias de criancas com diversas questdes do
desenvolvimento (autismo, paralisia cerebral, sindrome de Down) observa-se que predomina
uma Vvisdo negativa, com sentimentos e reacOes de rejeicdo, tristeza, preconceito,
dependéncia e superprotecdo. As familias que possuem uma visao positiva sdo capazes de
destacar as habilidades de seus filhos, apresentando como regularidades comuns as
caracteristicas potencializadoras.

A baixa perceptividade das potencialidades dos sujeitos pode estar relacionada com as
caracteristicas negativas ofuscando as positivas, havendo a necessidade de uma pratica
clinica que esteja aberta as demandas e expectativas das familias, com escuta sensivel e
compreensdo do lugar que essa crianga ocupa no contexto familiar. Entretanto, é possivel
também que, ao se trabalhar com possiveis progndsticos ha comunicacao do diagndstico, 0s
profissionais de satde acabem influenciando na percepc¢édo dos pais sobre a crianca quando
menosprezam ou valorizam as potencialidades ou inabilidades da crianca, que se encontra
em pleno desenvolvimento e tem um leque de possibilidades a sua frente, mesmo
apresentando algumas limitacGes, sejam elas fisicas, psicolégicas, neuroldgicas ou
atitudinais (Gigivi et al., 2015).

Passada a fase do diagnostico, a familia enfrentard, em cada fase do
desenvolvimento novas demandas, sendo que muitas sdo semelhantes aquelas que familias
de criancas com desenvolvimento tipico apresentam (Minatel & Matsukura, 2014). Em
estudos com criancas e adolescentes autistas, é apontado que o cotidiano de todas as familias
gira em torno da crianca e do adolescente com autismo, de suas necessidades e dificuldades,
tanto no contexto domiciliar quando no social. Algumas dificuldades nos afazeres cotidianos
sdo comuns a todas as faixas etarias, como as atividades sociais e comportamentos de birra
e idiossincrasias, enquanto outras sdo especificas da fase do desenvolvimento em que o
sujeito se encontra. Em criancas de até 12 anos, por exemplo, sdo encontradas mais
dificuldades relacionadas a aceitacdo do diagnostico, a comunicacdo, dificuldades
comportamentais, sobrecarga de atencdo e preconceito advindo do meio social. J& na
adolescéncia, os pais relatam maiores dificuldades em relacdo a dependéncia do filho, a
higiene e atividades que envolvem o toque e contato fisico, comportamento desafiador,
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birras, autoagresséo, socializagdo com os pares e o desenvolvimento da sexualidade (Segeren
& Francozo, 2014).

E natural que os pais estejam mais presentes na rotina de cuidados dos filhos pequenos,
mas a medida em que estes crescem e ganham autonomia, passam a exercer sozinhos muitas
dessas atividades. No entanto, quanto mais avancada a idade da crianca ou adolescente, mais
cansados os pais vao ficando, principalmente se ainda precisam estar muito presentes em
atividades corriqueiras do dia a dia (Bagatell et al., 2014). Embora haja relatos de cuidadores
que ndo enfrentam dificuldades com a rotina, todos estes fatos trazem para a familia
preocupacdes com o futuro do filho, especialmente em decorréncia de sua auséncia apos a
morte (Segeren & Frangozo, 2014).

Apesar da necessaria adaptacéo nos papéis dos membros e mobilizacdo da familia para
dividir as atividades, a figura materna geralmente fica encarregada dos cuidados, e tal fato
pode ser compreendido a partir de representacdes histéricas e culturais dos papéis de género,
do que é atribuido a figura da mulher e que ainda é sustentado por culturas tradicionalmente
patriarcais. Além da sua dedicacao integral ao filho autista, ela ainda precisa se dividir entre
os outros filhos, a relacdo conjugal e as tarefas domeésticas — papéis cujo desempenho pode
ficar prejudicado.

E preciso que essa discrepancia entre papéis seja problematizada. Mapelli, et al. (2018)
apontam, por exemplo, que enquanto a figura da mae reflete as necessidades de cuidado e
aceitacdo do filho, cabe ao pai o sustento e provento do lar, o que o distancia do
acompanhamento terapéutico e aceitacdo gradual do diagndstico. Em um importante estudo
que investiga o impacto da monoparentalidade na saide mental de mées que cuidam de
criangas autistas, Ferreira e Smeha (2018) encontraram semelhancas nas experiéncias de
mées solteiras ou casadas nos cuidados diarios dos filhos, no entanto, o ponto mais
importante que as diferencia pode estar na intensidade com que estes cuidados precisam ser
exercidos na auséncia de um(a) companheiro(a) que as auxilie na divisdo de tarefas
parentais. Por isso, reforca-se que a inclusdo do pai nas consultas de rotina com 0s
profissionais de saude pode trazer grandes contribuicbes a flexibilidade da dindmica
familiar, além de, na auséncia de uma rede de apoio mais imediata, os profissionais poderem
exercer um importante suporte as maes.

Em estudos comparativos de familias com criangas com autismo e familias com criancas
com outras deficiéncias (Samadi et al., 2014), as mdes com criancas autistas obtém
resultados similares as mées de outros grupos no enfrentamento de estressores relacionados
ao trabalho, financas, luto, saude, familia e relacionamentos sociais. Nota-se que sdo eventos
geralmente externos a familia, e ndo relacionados diretamente ao filho autista, como séo
apontados por estudos (Dardas & Ahmad, 2014) que consideram a crianga autista como fonte
significativa de estresse para os pais devido a gravidade e a cronicidade do autismo e as
peculiaridades comportamentais da crianga que interferem em seu desenvolvimento e
aprendizagem.

As pesquisas apontam que as caracteristicas familiares de etnia, habitacdo, nivel de
escolarizacdo dos cuidadores e nivel de religiosidade (Miraet al., 2019; Schertze et al., 2016),
trazem impacto significativo na qualidade de vida das familias. Além disso, ha a influéncia
de transformacBes importantes que ocorrem ao longo do ciclo vital da familia, como a
transicdo para a vida adulta, periodo em que pode ocorrer menor frequéncia de
comportamentos desafiadores, menores necessidades de apoio e maior forca da fé religiosa
dos pais (Boehm, Carter, & Taylor, 2015).

Encontra-se ainda que altos escores de ansiedade e depressdao (Kuhlthau et al., 2014)
estdo relacionados a baixa qualidade de vida, de tal forma que o impacto do cansaco,
exaustdo e pressdo de cuidar de uma crianga ndo so limita os aspectos psicoldgicos como
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também a qualidade de vida, o status econdémico e o relacionamento familiar. Além disso, a
intensidade do tempo utilizado no cuidado da crianga com autismo influencia a qualidade
dos relacionamentos com outros membros familiares, podendo resultar em dificuldades na
relacdo entre outros subsistemas familiares, como o0 aumento de conflitos entre os conjuges,
resultando em menor satisfacdo conjugal (Samadi, McConkey, & Bunting, 2014). Para além
destas dificuldades, a familia ainda pode enfrentar o preconceito e a falta de apoio da familia
extensa e da comunidade, com seu consequente afastamento do convivio social (Zanatta et
al., 2014).

As maes também sdo mais propensas do que 0s pais a se sentirem prejudicadas pelos
impactos negativos emocionais, sociais, fisicos e psicoldgicos associados ao autismo de seus
filhos, posto que a atencdo constante que algumas criangas demandam exige que as méaes
prestem atencao constante aos seus filhos e, portanto, possam ter menos tempo para atender
as suas proprias necessidades de saude (Constantinidis, Silva, & Ribeiro, 2018; Dardas &
Ahmad, 2014; Pereira, Fernandes, & Relva, 2018). Por outro lado, maior apoio social e renda
familiar mais alta podem predizer melhor qualidade de vida para mées de criangas com TEA,
talvez porque as familias tenham a oportunidade de mais acesso a recursos para lidar com o
estresse.

Estes prejuizos também sdo reduzidos quando a crianga apresenta melhor
desenvolvimento cognitivo e se expressa mais adequadamente através do uso da linguagem
verbal. Por exemplo, Balestro e Fernandes (2019) apontam que o nivel de comunicacdo das
criangas esta diretamente relacionado com a percepcdo que 0s pais apresentam sobre o
desenvolvimento e habilidades de seus filhos. Com intervengbes fonoaudioldgicas que
melhoram os aspectos comunicacionais, observa-se, em paralelo, um relevante aumento da
interacdo entre pais e filhos e da sincronicidade na linguagem. Cabe ressaltar que uma
melhor comunicacdo na familia, contribui para reduzir o estresse associado a auséncia de
expressdo comunicativa, verbal ou ndo verbal, onde os pais possam interagir melhor com
seus filhos e sentir-se conectados com eles.

Outros fatores contribuem para elevar os niveis de estresse, como a salde emocional
dos pais; género parental; problemas comportamentais da crianca; a existéncia de outros
dependentes em casa; a quantidade e a qualidade do apoio informal (Samadi et al., 2014);
estigmas; falta de servicos adequados e altos encargos financeiros; rejei¢do da crianca pelos
pares, familiares e comunidade mais ampla; falta de informac6es adequadas e profissionais
qualificados; e a dificuldade dos pais em se engajar em outras atividades profissionais ou
responsabilidades familiares que nédo se refiram aos cuidados a crianga com autismo (e. g.
Athari, Ghaedi, & Mohd Kosnin, 2013; Gonaet al., 2016). Para isso, o suporte social auxilia
nas estratégias de enfrentamento e pode influenciar positivamente na percepcdo de
sobrecarga por parte dos cuidadores (Samadi & McConkey, 2014). Neste aspecto, destaca-
se a contribuicdo de Fernandes et.al, (2020), ao apontarem o possivel impacto de eventos
inesperados, como a pandemia de Covid-19, na rotina e salde mental de criangas e
adolescentes com diagndstico de autismo e suas familias, e 0 quanto o apoio e orientacéo de
profissionais da area da saude e da educacdo, do coletivo e da comunidade podem ser
essenciais para a reducdo do estresse e enfrentamento dos desafios.

Para adaptar-se a nova rotina de cuidados e atencdo a crianca, o cuidador principal,
quando exerce uma atividade laboral fora do ambiente domestico, precisa, muitas vezes,
abdicar de sua vida profissional para dedicar-se integralmente ao filho. Este processo de
transicéo e carregado de estresse, pois 0s pais decidirdo qual dos dois abandonara sua carreira
para assumir o papel de cuidador principal, sendo que o conjuge com o maior rendimento
financeiro se torna o principal assalariado, enquanto o outro abre méo de sua vida
profissional (Constantinidis et al., 2018; Stoner & Stoner, 2016). Em algumas familias, no
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entanto, essa decisdo ja parece estar tracada desde a descoberta do diagnostico, sendo
naturalizada no dia a dia e reforcada pelo papel da mulher na sociedade, sendo ela a
escolhida, sem votacdo, para exercer esse novo papel e abrir md&o de uma carreira
profissional, fato que é agravado pelo acimulo de papéis e a sobrecarga devido ao tempo
excessivo de demanda de cuidados que a crianga necessita (e.g. Kwok, Leung, & Wong,
2014; Misquiatti et al., 2015; Tabaquim et al., 2015; Zanatta et al., 2014).

As cuidadoras esperam seguir suas carreiras no futuro, quando a crianga ja estiver maior,
mas, para algumas, esta possibilidade parece remota e improvavel. O impacto dessa perda
acarreta em prejuizos ndo apenas financeiros, com reducdo de poder aquisitivo pela familia,
dificuldades econémicas (Saunders et al., 2015) e maior encargo de trabalho e presséo para
0 conjuge que trabalha, mas também emocionais, com sentimentos de perda e luto,
isolamento e subutilizacdo para o cdnjuge que se torna cuidador. A presenca de uma vida
profissional ativa tende a exercer um papel protetivo, pois auxilia a redirecionar os interesses
e as responsabilidades, e, apesar do tempo despendido no trabalho, torna os cuidadores mais
disponiveis afetivamente, propiciando uma relacdo mais prazerosa com o filho, fator que
exerce influéncia na forma com que visualizam a sua auto eficacia enquanto ocupando o
papel de cuidadores (Tabaquim et al., 2015).

2) Recursos e estratégias para o enfrentamento dos desafios

As familias desenvolvem diversas estratégias de enfrentamento, que podem estar
focadas na emogdo ou no problema (Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, 1998). Nesta
revisao de literatura foram encontrados muito mais estudos que relatam o uso de estratégias
focadas no problema, o que indica que, possivelmente, as familias estejam sendo bem
assistidas e conseguindo desenvolver-se no sentido de uma adaptacdo positiva diante dos
desafios enfrentados.

As estratégias focadas na emocdo permitem a reducdo de um desconforto
relacionado ao estresse, mas ndo possuem um efeito prolongado por representarem acdes
situacionais e paliativas, como o uso de castigos fisicos, como bater, acorrentar e trancar em
salas ou quartos como forma de corrigir 0s comportamentos da crianca que desencadeiam
processos de estresse nos pais (e.g. Minhas et al., 2015; Tilahun et al., 2016); ndo contar a
crianca e/ou ndo conversar sobre seu diagnostico (Finnegan, Trimble, & Egan, 2014) numa
tentativa de ignorar o problema e tentar levar uma vida familiar “normal”.

Por sua vez, as estratégias focadas no problema, como a dificuldade dos pais de
lidarem e agenciarem os problemas comportamentais da crianga, alteram a situacdo existente
na relacdo entre a pessoa e o ambiente que desencadeia a tensdo (Antoniazzi, Dell’ Aglio &
Bandeira, 1998). Como exemplos, os estudos apontam: compartilhar com profissionais de
salde e familiares sobre o diagnéstico, os medos, davidas e situacdes de dificil manejo
(Aguiar & Pondé, 2020; Tilahun et al., 2016); participar de programas ou grupos de
intervencdo e apoio para pais e familiares (Tellegen & Sanders, 2014); comparacao de
experiéncias pessoais com as vivenciadas por outros pais (Huang & Zhou, 2016); além do
bom humor (Rieger & McGrail, 2013). A coparentalidade, processo pelo qual os pais apoiam
um ao outro e coordenam as responsabilidades de cuidados dos filhos, também é citada como
importante estratégia, atuando como mediadora da relacdo entre comportamentos
desafiadores dos filhos e o nivel de estresse dos pais, de modo que 0s pais de criangas com
maior nimero de comportamentos atipicos e que trabalham com esforgos conjuntos nos
cuidados com a crianga relatam menos estresse (Sim et al., 2015).

Parker, Diamond, e Auwood (2019) apresentam importantes referéncias sobre terapia
breve com foco em solugdes, direcionada para pais e mdes como estratégia de coping para
manejar situagbes comuns em contexto de deficiéncia e atrasos no desenvolvimento de seus
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filhos. No entanto, as autoras recomendam que cada terapia seja construida de forma singular
e individualizada, de acordo com as dificuldades e necessidades de cada familia. Esse
aspecto é importante, pois cada familia apresenta sua propria dindmica de funcionamento e
possui suas proprias ferramentas e recursos para manejo das adversidades, de forma que
todas as intervengdes alcancem as forcas e potenciais destas familias em seu universo
singular, embora a partilha de experiéncias com outras familias que vivenciam situacdes
semelhantes também seja benéfica.

Destaca-se também o importante papel das crencas, enquanto representacdes simbolicas
que configuram expectativas, desejos, motivacdes, conflitos, sentimentos e aspiracdes,
influenciando decisdes e respostas emocionais. As crencas auxiliam a organizar a
experiéncia vivida, permitindo aos membros da familia construir um sentido a partir das
situacOes de crise (Semensato & Bosa, 2014), e estdo associadas a adaptacdo dos cuidadores
(Meimes, Saldanha, & Bosa, 2015), pois podem fornecer conforto, minimizar suas angustias
e facilitar a adaptacéo ao lado do filho.

As crencas religiosas e espirituais ajudam a reduzir as consequéncias negativas do
fendmeno e propiciam a aprendizagem através da dor e das tribulactes (Cloete & Obaigwa,
2019; Minhas et al., 2015; Tilahun et al., 2016). Apesar das varias crencas, é importante ter
expectativas realistas com relacdo ao filho e manter um clima familiar de qualidade como
dois aspectos fundamentais na convivéncia positiva da familia para evitar possiveis
complicacdes a nivel individual, familiar e social (Palomino-Moore, Vargas-Leo, & Vaiz-
Bonifaz, 2014). E possivel que a expectativa de cura facilite 0 engajamento dos pais no
tratamento de seus filhos, mas nao foram identificados muitos estudos sobre crenca na cura
que possam embasar essa hipotese ou servir de base para comparacdo entre familias com
filhos autistas no contexto de culturas religiosas.

Além disso, as influéncias culturais, os indices de escolaridade e condigdes
socioecondmicas também contribuem na formacdo das crencas parentais sobre o autismo
(e.g. Minhas et al., 2015; Zuckerman et al., 2015). Pais com maiores niveis de escolaridade
estdo mais propensos a apresentarem crengas sobre as dificuldades desenvolvimentais da
crianca serem atenuadas pelas possibilidades terapéuticas, embora compreendendo o
autismo como uma condi¢do vitalicia, o que favorece que se movimentem em busca de
acompanhamento. As crencas relacionadas as eficacias de tratamentos em promover
mudancas na crianga podem ser coerentes com o pensamento de que 0 autismo é uma parte,
ou a prépria, identidade da crianca e, portanto, ndo é algo que a familia ache necessario
mudar (Zuckerman et al., 2015).

Héa énfase nos aspectos adaptativos que podem ser encontrados nessas familias, de forma
que a presenca de um membro com autismo na familia ndo representa necessariamente uma
adversidade para a mesma. Para isso incidem as influéncias positivas da rede de apoio social,
dos recursos intra e extrafamiliares, e das estratégias utilizadas para 0 manejo de situacGes
dificeis. Quando as expectativas da familia para si e para seus filhos comecam a mudar,
tornando-se mais alcancaveis, passam a apresentar senso de gratiddo e esperanca pelo futuro.
A esperanca também esta associada a maior apoio familiar, que por sua vez, é associado a
reducdo da sensacao de soliddo e sintomas depressivos mais baixos (Ekas, Pruitt, & McKay,
2016).

Em contrapartida aos estudos que apresentam os aspectos negativos da convivéncia com
0 autismo, as pesquisas demonstram que muitos pais conseguem uma adaptacdo positiva
tendo um filho com deficiéncia, considerando esta como uma experiéncia de crescimento e
aprendizagem de humildade, paciéncia, compaixao, aceitacao e respeito (Meimes, Saldanha,
& Bosa, 2015; Reddy, Fewster, & Gurayah, 2019; Semensato & Bosa, 2017). H4, para além
das dificuldades, uma crenca positiva sobre o desenvolvimento dos filhos e, embora seja
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dificil a convivéncia em alguns momentos, o autismo é motivo para fortalecimento dos
vinculos familiares, levando os membros da familia a um profundo senso de significado,
proposito e crescimento pessoal (Dykens, 2015).

Verifica-se que algumas das sombrias generalizacbes e experiéncias negativas e
esmagadoras de familias com filhos com diagndstico de autismo ndo sdo mais suportadas
pelas pesquisas atuais. Uma area emergente € a pesquisa da resiliéncia, que se concentra na
identificacdo de caracteristicas positivas dos individuos e no encorajamento da sua
capacidade de enfrentamento, ao desenvolver estratégias que Ihes permitem lidar com o
estresse e a adversidade (Rieger & McGrail, 2013). Este modelo também sido um dos
principais arcaboucos tedricos adotados para se trabalhar com familias que enfrentam crises
ou estressores, sendo que neste contexto é entendido como resiliéncia familiar e sua premissa
bésica € a de que as crises e 0s desafios persistentes tém um impacto em toda a familia,
enquanto uma unidade familiar.

O modelo da resiliéncia envolve uma combinacdo de fatores de risco e de protecao.
Fatores de risco sdo aqueles que aumentam a probabilidade de um evento adverso trazer
comprometimento para o desenvolvimento positivo dos individuos, enquanto os fatores de
protecdo agem como escudos protetores frente a esses desafios, e incluem os sistemas de
crencas familiares e as estratégias de enfrentamento ja citadas nessa revisao. De acordo com
Whitehead, Dorstyn, e Ward (2015), ambos os fatores podem flutuar com o tempo, e um
mesmo fator pode conferir protecdo ou risco dependendo do contexto que esteja sendo
experienciado. Para os autores, a resiliéncia estd associada a soma dos fatores de protecdo
com o acionamento da rede de apoio social e comunitaria (familiar e ndo familiar), que
fornece apoio emocional e instrumental para as familias lidarem com as situacdes de
estresse. A resiliéncia € ainda entendida como um processo dindmico e sistémico,
justificando a importancia do envolvimento de todos os membros da familia (Dykens, 2015;
Foo, Yap, & Sung, 2014; Rieger & McGrail, 2013; Semensato & Bosa, 2017).

3) Subsistema Fraterno

No subsistema fraterno encontram-se as figuras socializadoras para as quais se dirigem
0s mais diversos sentimentos ambivalentes, como vergonha do irmé&o, companheirismo
associado a familia, vontade de cuidar do irmé&o e ajudar os pais, preocupacdo e angustia. A
relacdo entre irmaos pode ser facilitada por amizades em comum, pela relativa autonomia
do irmdo autista, pelas redes de apoio familiar e especializado, e pelas orientagdes por parte
das familias acerca dos irmdos com autismo, sobre suas dificuldades e limitacfes (Loureto
& Moreno, 2016).

Em alguns casos, o irmdo autista passa a ser visto mais como um filho,
independentemente de ser mais novo ou mais velho, e esta inversdo de papéis pode ocorrer
devido a necessidade da familia de se adaptar a nova situacdo, por isso € comum que 0S
irmaos ajudem os pais nas tarefas diarias durante todas as fases do ciclo familiar, buscando
amenizar a sobrecarga de tarefas, principalmente da mée, pois estas se encarregam da maior
responsabilidade, causando instabilidade em seu nivel de estresse e equilibrio emocional.
(Mandleco & Webb, 2015; Vieira & Fernandes, 2013). Esta inversdo de papéis € tambem
chamada de parentificagdo, e pode ocorrer nas familias onde h4 membros com deficiéncias,
acarretando em aspectos positivos e negativos dependendo do contexto familiar (Tomeny,
Barry, Fair, & Riley, 2017).

A satisfacdo parental é preditora de ajustamento entre irmédos neurotipicos (Hesse,
Danko, & Budd, 2013), relacionando-se com o fato de que, ao se sentirem mais satisfeitos
com os cuidados de uma crianga com autismo, 0s pais passam a ver a adaptacdo dos irmaos
como positiva, como um reflexo da sua propria adaptacdo. No entanto, nem todos os irmé&os
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estdo satisfeitos com a quantidade de tempo e estilos parentais usados por seus cuidadores,
principalmente quando estes ndo conseguem dividir de maneira igualitaria as atengdes entre
0s irmé&os, podendo sentir-se negligenciados ou menos importantes em comparagdo com o
irmao diagnosticado (Cezar & Smeha, 2016).

A individualidade familiar, as estratégias de enfrentamento, o suporte social e a
assisténcia recebida influenciam diretamente a percepc¢éo de qualidade de vida dos irmaos
de criangas autistas (Vieira & Fernandes, 2013). Por isso, é importante a presenca de
intervencdes junto aos irmdos, no sentido de ajuda-los a compreender os problemas
comportamentais presentes no quadro de autismo, contribuindo para reduzir os sintomas
depressivos e melhorar a relacdo no subsistema fraterno (Lovell & Wethrell, 2016). Os
servigos de saude mental geralmente apresentam como foco do atendimento apenas a crianga
com autismo, de modo que o trabalho com os irméos raramente € trazido a discussao (Chan
& Lai, 2016). E importante que pais e profissionais estejam sintonizados com as
necessidades dos outros filhos.

Os irmdos vivenciam também aspectos e experiéncias positivas em se ter um irmao
com TEA, como: o desenvolvimento de caracteristicas positivas de personalidade, com
niveis mais altos de empatia e paciéncia; maior consciéncia em reconhecer quando seus
irmdos estdo tristes, amedrontados e frustrados, o que leva a niveis mais altos de
compreensdo e comportamentos empaticos; e sentimentos de orgulho e apreco em relagdo
ao irmédo (Shivers & Plavnick, 2015; Turns, Eddy, & Jordan, 2016).

4) Rede Social de Apoio

A rede social de apoio é fundamental para auxiliar os pais no desenvolvimento de
estratégias eficazes para o enfrentamento de adversidades. Essa rede pode ser familiar e ndo
familiar, e inclui amigos, vizinhos, grupos religiosos, escola, comunidade, rede de trabalho
dos pais, equipe de salde e politicas publicas que embasam programas de assisténcia as
familias. A equipe de saude, em especial, pode fornecer aos pais, desde o fechamento do
diagnostico, uma forma de aconselhamento informativo, mostrando-lhes as possibilidades e
limites a serem esperados e enfrentados, ensinando-lhes formas de interacdo com a crianca
e como podem ajudar a desenvolver habilidades através de jogos e brincadeiras (Clifford &
Minnes, 2013; Corréa & Queiroz, 2017; Cossio, Pereira, & Rodriguez, 2017).

Como exemplo dos programas de apoio voltados para pais e familias de criancas com
autismo, pode-se citar a criacdo de um blogue online como estratégia para reduzir o estresse
materno e melhorar a qualidade do relacionamento mée-filho (Whitney & Smith, 2014). Essa
pratica funciona como pulverizadora do estresse, de modo que a escrita pode melhorar a
adaptacdao emocional quando uma pessoa € confrontada com eventos de vida estressantes e
pode produzir melhora significativa no bem-estar psicoldgico. Pessoas que expressam de
alguma forma os seus sentimentos conseguem lidar melhor com os estressores, vivem um
estilo de vida mais saudavel e sdo mais capazes de compreender a si mesmos e aos eventos
da vida, auxiliando também em melhorias significativas na saude. As ferramentas virtuais
favorecem a construcdo de uma identidade coletiva unindo grupos de pais de diferentes
lugares, crencas, histérias de vida, condi¢des socioecondémicas em prol das experiéncias que
partilham em comum no convivio com pessoas com autismo, além de fortalecerem o grupo
na luta pela garantia de direitos e outras conquistas importantes para suas familias (Machado
& Ansara, 2015).

Grupos de apoio voltados para irmdos (Kryzak et al., 2014) podem fornecer melhorias
significativas na adaptacdo positiva, na construcdo de uma rede de pares, no aumento do
conhecimento sobre o autismo e na melhora da interacdo no subsistema fraterno. Um dos
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beneficios esperados a longo prazo é que os vinculos construidos dentro dos grupos de apoio
continuem a ocorrer mesmo fora dele.

Embora as mées sejam figuras centrais de cuidado e, portanto, tenham mais adesdo aos
grupos de apoio, € importante que os pais também partilhem a sua experiéncia com a
parentalidade de criangas autistas (Bianchi & Jurado, 2019; Portes & Vieira, 2020; Shave &
Lashewicz, 2016). Os pais exercem melhor a paternidade a medida em que administram as
necessidades de cuidados de seus filhos e entendem seu papel e o tipo de suporte que podem
fornecer. Embora muitos pais considerem que o seu papel seja tradicionalmente o de prover
economicamente a familia, entendem que passar tempo de qualidade com seus filhos é
também algo muito importante, ndo apenas para ter o convivio diario, mas também como
forma de trabalhar em parceria com suas esposas, garantindo ndo apenas que as necessidades
da crianca sejam atendidas, mas que cada um dos conjuges tenha tempo disponivel para
aliviar suas proprias necessidades individuais.

Por meio de consideracBes multicontextuais, Shave e Lashewicz (2016) criticam as
estruturas e praticas centradas apenas na figura da mae, e deixam recomendacdes para
aumentar a qualidade de apoio aos pais, e sugerem atividade de base recreativa onde possam
se envolver com outros pais de criangas com TEA e seus filhos, momento propicio para
sintonizar as lutas, partilhar experiéncias, orientar 0s pais mais jovens na experiéncia de ter
um filho com autismo. Ao mesmo tempo, os pais enfatizam as dificuldades de participarem
de tais atividades por terem de equilibrar o tempo com demandas de trabalho, cuidados
infantis e descanso.

Houser, McCarthy, Lawer e Mandell (2014) argumentam que 0s contextos
comunitarios, onde estdo inclusos os vizinhos, 0s grupos religiosos e espacos de lazer,
aparecem como importantes aspectos que interferem nos compromissos profissionais e
familiares. As familias podem perceber dificuldades na obtencao de apoios formais e ndo
formais, por se sentirem isoladas e atravessadas por estigmas, ou por haver poucos espacos
de atencdo integrada ao autismo, e pela dificuldade de acesso a esses lugares. Além do mais,
0s pais despendem boa parte de seu tempo e energia no cuidado com os filhos, o que pode
reduzir as oportunidades para fortalecer a rede social mais proxima. E embora os pais
encontrem cuidadores dentro da rede familiar com quem possam dividir a sobrecarga de
cuidados, sentem-se também satisfeitos quando essa ajuda vem de alguém que ndo pertence
ao grupo familiar, sendo que esta caréncia em encontrar bons cuidadores ¢ um obstaculo
enfrentado a nivel comunitario por pais desempregados e que ndo podem pagar pelos
servigos (Houser et al., 2014).

Para além do exposto, é importante que a rede de apoio esteja também alicercada por
politicas publicas efetivas (Machado & Ansara, 2014) que facilitem a acessibilidade das
familias a todos os recursos disponiveis para enfrentamento de situacoes dificeis, reduzindo
a sua sobrecarga emocional, social, fisica e financeira.

Além disso, 0 apoio de equipes de profissionais embasados por teorias e técnicas na area
da saude, da educacdo, indo além do momento do diagnéstico até o acompanhamento das
pessoas com autismo durante grande parte do ciclo de vida; o apoio da comunidade, de
familiares, vizinhos e amigos também é importante para uma melhor saude dos pais e maes
de criangas com autismo. Ambas as formas de apoio tém efeitos diretos no desenvolvimento
das criancas e na qualidade de vida dos pais, pois cuidados a crianca que sejam mais efetivos
e de qualidade repercutem no desenvolvimento das criangas e, por consequéncia, em
melhores niveis de saide mental dos pais (Hsiao, 2016). A rede social de apoio faz parte do
contexto social no qual a familia se desenvolve e lhe fornece subsidios para que encontre
recursos externos para o enfrentamento das dificuldades vivenciadas, como seguranca,
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salde, moradia, emprego. Essa rede deve ser embasada por politicas centradas na familia,
possibilitando-lhe que prospere e encontre formas variadas de responder a crise e ao desafio.

Considerac0es finais

Este estudo teve como objetivo realizar uma revisao integrativa de literatura sobre a
tematica do autismo e da familia, visando analisar a producdo cientifica nacional e
internacional existente sobre o tema no periodo de 2013 a 2020. Verificou-se a pluralidade
de assuntos abordados em estudos nacionais e internacionais, destacando-se temas
importantes para o contexto familiar do autismo, como processo diagnostico, desafios
desenvolvimentais para a crianca, experiéncias de adversidades, qualidade das relacdes
familiares, crengas parentais, recursos para 0 enfrentamento das dificuldades,
desenvolvimento de programas para o acompanhamento de criancas e familiares, rede social
de apoio, dentre outros.

Verificou-se que, no Brasil, as pesquisas que abordam a relacdo entre pessoa autista e
sua familia estdo em desenvolvimento, quando comparadas com o volume de estudos
realizados em outros paises. Na amostra geral, predominaram estudos qualiitativos,
realizados com familiares/cuidadores de criangas autistas. No entanto, o nimero limitado de
estudos realizados com pais de criancas dentro do espectro, sugere a relevancia de que novos
estudos possam ter os pais como foco, seja investigando os significados que eles atribuem
ao fato de terem um filho autista, ou como se integram aos cuidados e em outras tarefas de
corresponsabilidade, por exemplo.

Foi possivel identificar as tematicas enfatizadas pelas pesquisas sobre familias com
filhos autistas, seja no contexto brasileiro seja no contexto internacional. Chama a atengéo o
namero consideravel de estudos que analisam a qualidade de vida, os niveis de depressao,
ansiedade e estresse em cuidadores de criangas autistas, com foco muito maior nas
experiéncias adversas vivenciadas por essas familias no decorrer do seu ciclo vital. Tais
experiéncias iniciam com a caminhada dos pais em busca de respostas para as questdes
desenvolvimentais da crianga, a busca por centros de tratamento e acompanhamento
multiprofissional, o cansaco exacerbado pelas tarefas do dia a dia, e até a ressignificacdo do
diagnostico através do processo de luto e aceitagdo. E importante destacar que as
adversidades, embora relacionadas em alguns momentos com o dia a dia do convivio com
uma crianga autista, foram agravadas por outros fatores transversais, como baixa qualidade
conjugal, falta de apoio da familia ou da comunidade, baixos niveis socioecondmicos,
auséncia de politicas publicas e de centros multiprofissionais para 0 acompanhamento da
crianca e sua familia.

Um menor nimero de estudos descreve os tragos de crescimento, aprendizagem de
empatia e amor, fortalecimento dos vinculos familiares, senso renovado de esperanca e
otimismo nas familias com criancas autistas. No entanto, mesmo destacando esses aspectos,
fazem pouca mencdo ao constructo resiliéncia, um processo dindmico que envolve recursos
de toda a familia para lidar com as situacGes adversas. Sendo assim, corrobora-se a
necessidade de mais estudos que identifiguem aspectos de adaptacdo positiva nas familias
de criancas autistas, reconhecendo estratégias eficazes utilizadas por estas para a redugéo
dos impactos significativos das adversidades vividas, como as crencas facilitadoras, uma
forte rede de apoio e a insercdo das familias em grupos de apoio ou terapéuticos.

Entende-se que a resiliéncia, quando compreendida dentro do contexto familiar do
autismo, permite aos pesquisadores, profissionais da saude e da educacao, e até as proprias
familias, compreenderem as experiéncias de adversidade como oportunidades de
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fortalecimento e crescimento. Esta visdo rompe com uma concepcao/pratica fatalista e
vitimizadora dessas familias, contribui para a reducdo de estigmas e preconceitos e amplia o
incentivo ao desenvolvimento (no campo cientifico, politico, educacional, social e da satde)
de intervencdes voltadas para o fortalecimento e crescimento das familias que convivem
cotidianamente com o autismo.

Este estudo contribuiu para analisar os principais aspectos relacionados as familias de
pessoas autistas e enriquecer as discussdes em torno do tema. De forma abrangente,
demonstrou as diversas questdes que atravessam o cotidiano dessas familias, sublinhando a
relevancia de perspectivas multicontextuais sobre o fendmeno. A despeito das contribuicoes
trazidas pela presente revisao, entende-se que a mesma possui algumas limitacGes, a saber:
busca de artigos em um periodo restrito de publica¢fes (2013-2020), pequena amostra de
estudos brasileiros, foco na fase inicial do ciclo de vida familiar (familias com filhos
pequenos). Sugere-se que futuras revis@es de literatura ampliem o periodo de publicacdo dos
artigos, além de abrangerem estudos que foquem a familia em diferentes fases do ciclo de
vida, de modo a compreender como ocorre a aceitacdo e a adaptacdo dos membros da familia
ao autismo no decorrer do tempo.
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