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Autismo Infantil e Estresse Familiar: Uma Revisdo Sistematica da Literatura

Maria Angela Bravo Favero '?
Manoel Antinio dos Santos
Universidade de Séo Panlo, Ribeirio Preto

Resumo

Este artigo tem como objetivo avaliar sistematicamente a produgio bibliografica constituida por relatos de pesquisa indexados nas bases de dados
Medl e, Psyclnfo e 1ILACS, produzida de 1991 a 2001, sobre o tema do impacto psicossocial em familias de criangas portadoras do transtorno autista.
Essa revisio propde-se a verificar a influéncia deste impacto, na forma de estresse parental, como fator que afeta os cuidadores diretos e conttibui para
a ocorréncia de alteragdes na dinamica familiar. Os achados das pesquisas foram classificados de acordo com o tema investigado e os aspectos
metodoldgicos categotizados. Os principais topicos desenvolvidos pelos artigos foram o estresse parental nas familias de criangas autistas, a comunicagio
funcional, os grupos comparativos acerca do estresse parental, as interagdes familiares, as estratégias de enfrentamento, a resiliéncia, o atendimento
psicoterdpico, a identificagio e tratamento precoce para autismo.

Palavras-chave: Autismo; estratégias de enfrentamento; estresse; familia; revisao da literatura.

Infantile Autism and Familiar Stress: A Systematic Review of Literature

Abstract

This paper aims to evaluate systematically the literature constituted by research reports indexed in the data bases MedLine, Psyclnfo and LILACS,
produced from 1991 to 2001, about the psychosocial impact in families of children with autistic disorder. The review intends to access the influence of
parental stress, as the factor affecting the direct caregivers and contributing to the occurrence of alterations in the familiar dynamic. The findings of the
studies were classified in agreement with the investigated theme and categorized methodological aspects. The main topics focused were parental stress in
the autistic children’ families, functional communication, comparative groups concerning parental stress, family interactions, strategjes of coping, resilience,

psychotherapy, identification and early treatment for autism.
Keywords: Autisy; strategies of coping; stress; family; literature review:

Os sistemas de classificaciio internacional das doengas, que se
pretendem atedricos, apresentam seus eixos norteadores dos
critérios diagndsticos a serem utilizados nos estudos
psicopatolégicos. O DSM-1IV (APA, 1995) situa o transtorno
autista no quadro dos transtornos invasivos do desenvolvimento
(TID). Segundo Classificagio de Transtornos Mentais e de
Comportamento (CID-10 - OMS, 1993), os individuos afetados
por TID apresentam como caracteristicas “anormalidades
qualitativas nas interagGes sociais reciprocas e em padrdes de
comunicagdo e apresentam um repertério de interesses e
atividades restrito, estereotipado e repetitivo” (p. 246). Neste
grupo dos TID, de acordo com a CID-10, encontra-se o autismo
infantil, autismo atipico, sindrome de Rett, outros transtornos
desintegrativos da infancia, transtorno de hiperatividade
associado a retardo mental e movimentos estereotipados,
sindrome de Asperger, outros TID e TID ndo-especificado.

Ap6s a descricio de Kanner, em 1943, que denominou o
quadro de autismo infantil precoce, diversos estudos sobre o autismo
comegaram a ser produzidos nas areas da psiquiatria infantil, da
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psicologia médica, do desenvolvimento e da psicanalise. A
preocupacio em relagio ao modo como os pais (aqui nomeados
cuidadores diretos por sua presenga constante ao lado do filho)
percebem a crianga autista sempre foi enfoque de muitos desses
trabalhos. Kanner (1971; Kanner, Rodriguez & Ashenden, 1972)
fez referéncia, repetida pelas observagdes de varios outros
autores, a uma possivel associa¢io do alto nivel intelectual e bom
nivel socioecondémico encontrados em varios pais de autistas.

Inicialmente, os estudos tenderam a caracterizar os pais da ctianga
autista como emocionalmente frios, apresentando dificuldades no
estabelecimento de contato afetivo (Ornitz, Ritvo & Gauderet, 1987).
A partir de estudos mais recentes, nota-se énfase recorrente em uma
perspectiva bem diferente: os pais deixaram de ser vistos como
pessoas desligadas, frias e que poderiam ter alguma caracteristica de
personalidade predisponente ao autismo de seus filhos, para serem
concebidos como cuidadotes que criam e se relacionam de maneira
normal com suas ctiangas.

Essa rotagio de perspectiva abtiu possibilidades de investigacio
até entdo insuspeitadas ou pouco elaboradas, suscitando uma série
de intetrogagdes que se desdobram em temas e dilemas que tém
merecido a aten¢io daliteratura sistematica. Podemos nomear algumas
dessas questoes: haveria um padrio peculiar de resposta emocional
de pais frente ao transtorno autista? Seria o estresse decorrente do
convivio com a crianga autista comparavel ao estresse de cuidadores
de criangas com outras enfermidades cronicas nas quais também se
faz presente o comprometimento severo das fungdes psicologicas?
Por meio de que mecanismos o estresse influenciaria a qualidade dos
cuidados fornecidos no cotidiano familiar? Existiria um perfil tipico
dessas familias, ou seja, uma associa¢io comprovada entre



transtorno autista e nivel socioeconémico, status intelectual,
educacional e ocupacional, origem étnica ou preferéncia religiosa?
O presente estudo propSe-se a avaliar sistematicamente a
literatura cientifica da area através da pesquisa bibliografica com
o objetivo de investigar a ocorréncia de alteracGes na dinamica
destas familias, decorrente de um estresse parental cronico,
buscando-se identificar temas convergentes nos artigos
publicados que possibilitassem a organizagio e analise dos dados.
A preocupagio que norteia esta revisao bibliografica é a busca
de evidéncias que permitam caracterizar a influéncia da
sobrecarga decorrente dos cuidados especiais exigidos pela
crianca autista sobre os cuidadores diretos e o funcionamento
familiar. Mais particularmente, orientamos nossa busca no
sentido de verificar que perguntas sao formuladas e examinadas
pelo conjunto da literatura, que recursos metodolégicos sdo
privilegiados pelos estudos, sua natureza (empiricos, tedricos,
relatos de experiéncia) e a perspectiva tedrica que os informa.

Método

A pesquisa bibliografica foi operacionalizada mediante a busca
cletronica de artigos indexados em bases de dados (Medl ine, Psyelnfo
e LILACS — Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Satde), a partir de palavras-chave relacionadas ao impacto
psicossocial (estresse) de familias com criangas portadoras do
transtorno autista. As consultas inclufram o petiodo de 1991 a 2001.

A amostra compreendeu as publicacdes de artigos indexados
em periddicos, selecionados a partir de uma leitura prévia dos resumos
anexados, que seguiu os seguintes ctitérios de inclusdo: I) veiulo de
publicagio - optamos por peribdicos indexados, uma vez que sio
orgios de maior divulgagio e de facil acesso para os pesquisadores;
10) édioma de publicacio - artigos publicados na integra em lingua inglesa,
francesa, espanhola ou portuguesa; III) ano de publicagao - foram
selecionados artigos publicados entre 1991 e 2001, totalizando,
portanto, um periodo de 11 anos; IV) muodalidade de produgao centifica -
foram incluidos trabalhos originais relacionados a psicologia (telato
de pesquisa, estudo tedrico, relato de experiéncia profissional); V)
referéncias que tiveram como objeto de estudo o casal parental com
filhos em idade infantil; VI) referéncias que compararam o impacto
psicossocial do autismo com outras patologias da infincia; e, VII)
referéncias que tiveram pertinéncia com o tema, tendo como critério
norteador do estudo o enfoque sobte o impacto psicossocial (estresse)
easobrecarga emocional do transtorno autista na familia, em particular
nos cuidadores diretos.

Primeiramente, objetivou-se verificar a incidéncia de artigos
publicados entre 1991 e 2001, em revistas indexadas na base de dados
MedLine, sobre o tema do autismo infantil ¢ o estresse da familia e as
formas de enfrentamento. Para tanto, foram utilizados os cruzamentos
dos descritores (palavras-chave) relacionados ao tema: antsiz and burden
of care, antism and fanuly and caregiver, antism and fanaly and coping, antisn
and fanzily and psychosocial imipact, antisn and fansily and stress, infantile antism
and parent and stress. Para as revistas indexadas pela base de dados
PsycInfo foram utilizados os cruzamentos das palavras-chave: autisn
and caregiver, antism and emotional and inpact, autism and fanuly and coping,
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autism and family and psychology, antism and parent and stress, antism and
psychological factors. Para a verificagio, no perfodo estabelecido, das
ocotréncias de artigos publicados nas tevistas indexadas pela base
de dados LILACS, foram utilizados cruzamentos para os desctitores:
autismo e estratégias, autisno e estresse, antismo e familia, antismo e inpacto,
antismo e pats, autisno e psicologia.

Utilizando-se dos critérios para inclusdo das referéncias, foi
realizado um levantamento preliminar através da leitura seletiva dos
resumos encontrados. A seguir, foram recuperados os artigos originais
(selecionados) na integra, constituindo o crpus que delimitou o
matetial de andlise, propotcionando um tratamento mais apurado
dos dados. De posse dos artigos recuperados, foi feita a leitura analitica
e integral de cada estudo, a identificagdo das idéias-chave, a
hierarquizacao dos principais achados e a sintese dos resultados.

Para melhor organizagio e compreensio, foi feito um tabulamento
do material incorporado e uma analise das linhas mestras dos
resultados de cada trabalho que seguiu a identificagao de 14 dimensoes
de anilise, a saber: tipo de publicagio (modalidade de produgio
cientifica), ano de publica¢io, autores, fonte (periédicos de indexacio),
instituicio e pafs de ofigem, temas estudados, principais objetivos/
hipéteses investigadas, descti¢do sumaria da amostra, estratégia
metodolégica, tipo de analise estatistica, tipo de delineamento de
pesquisa, periodo da pesquisa e nimero de observagdes,
procedimentos e instrumentos utilizados, principais hipSteses
investigadas, principais resultados obtidos. Com isso, foi possivel uma
andlise dos estudos selecionados, a fim de se obter um panorama
detalhado da produgio cientifica nacional e internacional sobre a
ctianca autista e sua familia.

Desse modo, os artigos revisados constituiram as fontes
primarias de conhecimento sobre a ocorréncia de alteragdes na
dindmica das familias que possuem uma crianga portadora de
autismo. Devido aos critérios rigorosos utilizados pelas trés bases
de dados consultadas, acredita-se ter englobado os artigos mais
relevantes sobre o tema geral. Os trabalhos qualificados desta
maneira compoem o cwrpus da revisio elaborada através de uma
andlise descritiva e qualitativa da amostra bibliografica, a partir de
uma sintese do que os autores encontraram, acompanhada de uma
discussdo critica do material coligido. Em seguida, foi feito um
levantamento dos temas que emergiram da leitura e andlise de todos
os artigos. As etapas seguidas para esse procedimento de andlise
temdtica (Trivifios, 1987) envolveram: pré-andlise (otganizagio dos
dados através da leitura flutuante e exaustiva de cada artigo,
compreendendo a sistematizacao geral das principais idéias e achados
sob a forma de tabelas); exploragio do material (com os dados ja
categorizados e tabulados, procedeu-se a busca de sinteses
convergentes e divergentes de idéias); iuterpretagio dos dados (a partir
das sinteses realizadas, foram selecionados os temas mais tecortrentes,
destacados por categorias tematicas; nessa etapa, buscou-se atribuir
significados aos principais achados).

Resultados

Inicialmente serfio expostos os resultados encontrados na consulta
realizada com os descritores anteriormente citados, acerca da
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incidéncia de estudos sobte o autismo infantil e o estresse da familia,
mediante consulta as bases de dados mencionadas. Os unitermos
utilizados, embota indicassem algumas vezes artigos tepetidos, outras
vezes revelaram estudos nio incluidos em outros desctitores. Assim,
foi possivel garantir certa abrangéncia das consultas realizadas.

A base de dados Medl ine possibilitou identificar um total de 65
artigos relacionados ao tema, mediante o cruzamento das palavras-
chave definidas previamente, dos quais 42 foram selecionados e, destes,
19 foram artigos que se repetiram. Do total de 23 selecionados
(excluidos os repetidos), 22 foram recuperados.

Para a base de dados Psyclnfo, os resultados dos cruzamentos
resultaram em 191 referéncias de estudos publicados em periédicos,
dos quais 36 foram selecionados e destes 12 eram repetidos. Dos 24
artigos cientificos indexados, 23 foram recuperados. Vale salientar
que a leitura dos resumos possibilitou verificar alguns artigos que se
repetiram tanto nos diferentes cruzamentos realizados na prépria
base de dados, quanto da base de dados Medl zne. Mesmo assim,
uma quantidade significativa de artigos foi selecionada e recuperada.
Além disso, esta base de dados seleciona também livros, capitulos de
livros, teses, dissertagdes e cartas, 0 que pode limitar a soma de artigos
selecionados, embora também seja reveladot, por outro lado, da
intensa produgio centifica relacionada ao tema através de diversas
fontes.

A base de dados LILLACS, constituida pela literatura produzida
na América Latina e Caribe, possibilitou a recuperacio de um nimero
menor de publicagdes. Através dos resultados da busca realizada,
observa-se certa escassez de trabalhos sobre o tema no ambito de
abrangéncia desta base, incluindo-se as produgdes brasileiras. Foram
34 referéncias resultantes das buscas, das quais 11 foram selecionadas
e, destas, sete eram artigos repetidos. Assim, dos quatro artigos
selecionados, excluindo os repetidos, trés foram recuperados.

A busca bibliografica possibilitou o contato com artigos da
literatura nacional e internacional na area da psicopatologia infantil,
no que se refere aos trabalhos publicados sistematizados nos
periédicos acerca do autismo infantil e estresse familiar. No total,
foram lidos 290 resumos de artigos cientificos indexados nas bases
de dados citadas para selegio preliminar baseada nos titulos e
contetudo dos resumos. Foram excluidos os trabalhos que nio
preencheram os requisitos fixados para a revisio sistematica, sobretudo
com relagio aos pardmetros de pertinéncia e relagio explicita com o
tema investigado. Com a recuperagio dos trabalhos selecionados,
48 artigos foram lidos na integra e qualificados, visando precisar sua
qualidade metodoldgica.

As buscas indicaram maior quantidade de artigos no ano de 1992,
com destaque para maior incidéncia de publicagdes nos Estados
Unidos, com 32% dos artigos. Outros paises, como Bolivia, Chile,
Franca, Holanda, Irlanda, Portugal, Singapura, Taiwan e Turquia,
tiveram uma publicagio cada para esta busca. Deste total de 51
artigos selecionados, 94% (#7=48) dos artigos de periédicos puderam
ser recuperados, constituindo o wrpus desta pesquisa, tendo valor
significativo enquanto estudos de natureza predominantemente
teética. Deve ser ressaltado o fato de que estes nimeros servem
apenas como uma ilustracio da produgio cientifica sobre o tema,
levando-se em conta que foram descartados os artigos que se repetiram

naseqiiéncia das buscas, sendo considerados apenas aqueles incluidos a
partir dos ctitérios estabelecidos por esta pesquisa. Este fato ndo descarta
apossibilidade de haver uma maior incidéncia de estudos referentes ao
autismo infantil durante os anos abrangidos pela presente revisao, porém
nio estruturados de acordo com o enfoque deste estudo.

Com relagio aos procedimentos e instrumentos, foram encontradas
pesquisas que utilizaram desde relatos clinicos, observagio de sesses
ladicas de criangas na interagio com os cuidadores, reunides de
aconselhamento informativo até instrumentos de avaliacio
padronizados, cujos temas investigados mais freqiientemente foram:
funcionamento e varidveis familiares (Sprovieri & Assumpgao, 2001),
estresse parental (Donenberg & Baker, 1993; Dunn, Burbine, Bowers &
Tantleff-Dunn, 2001; Fisman & Wolf, 1991; Kasari & Sigman, 1997,
Koegel & cols., 1992; Konstantareas, Homatidis & Cesaroni, 1995;
Konstantareas, Homatidis & Plowright, 1992; Rodrigue, Morgan &
Geftken, 1992); supotte social (Dunn & cols., 2001; Henderson &
Vandenberg, 1992); enfrentamento (Dunn & cols., 2001; Moes, Koegel,
Schreibman & Loos, 1992; Rodrigue & cols., 1992); depressio
(Donenberg & Baker,1993; Fisman & Wolf, 1991; Gill & Harris, 1991;
Moes & cols., 1992); comportamentos vistos em autistas e outros TTD
(Bolton & cols., 1994; El-Ghoroury & Romanczyk, 1999; Kasari &
Sigman, 1997; Koegel, Bimbela & Schreibman, 1996; Konstantareas &
cols., 1992, 1995; Piven & Palmer, 1999; Szatmari, Archer, Fisman &
Streinet, 1994). Também foi notada combina¢io de instrumentos
padronizados, como os antetiotmente referidos, com entrevista semi-
estruturada, observagdes controladas e experimentos simples dentro de
uma clinica.

Na verificagio sobte os recursos metodolégicos dos trabalhos, com
relagio amodalidade de produgio cientifica, este estudo contou com os
artigos recuperados que se classificaram em: 31 relatos de pesquisa, oito
estudos tedricos e nove relatos de experiéncia profissional (sob o formato
de estudos de caso). Dessa maneira, o tipo de delineamento das pesquisas
empificas que prevaleceu foram os estudos transversais, mais centrados
em perguntas formuladas acerca de estresse e enfrentamento em dado
momento presente, em detrimento dos estudos longitudinais. A
estratégia metodoldgica referente ao tratamento do material coletado
configurou-se, na maioria dos estudos, pelo procedimento combinado
de andlise quantitativa e qualitativa de dados.

Grande parte dos estudos formulou questdes norteadoras
relacionadas a avaliagio do estresse e das estratégias de agpingutilizados
por. pais de criangas autistas, utilizando-se de instrumentos padronizados
fundamentados em abordagens cognitivo-comportamentais. Este
resultado relacionado a pesquisa dos recursos metodolégicos torna-se
compreensfvel quando examinamos os descritores essenciais utilizados
neste estudo, tais como estresse e ajpig, enquanto construtos vinculados
aaspectos de comportamento dos familiares.

Verificou-se que as pesquisas com questdes notteadoras relativas a
avaliagio das interacGes familiares foram orientadas por abordagens
desenvolvimentais. Contudo, as abordagens psicanalitica e sistémica
também foram constatadas nos artigos que fundamentaram uma pratica
de atendimento terapéutico das familias, ao passo que a terapia
comportamental foi expoente significativo enquanto estratégia de
tratamento de criangas acometidas pelo autismo.
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Aanilise das diferentes categorias tematicas possibilitou obter um
panorama geral acerca do material arregimentado e sistematizado. A
seguir, o leitor podera conferir uma analise que envolve um detalhamento
dos principais achados dos artigos, o que possibilitou uma integralizagio
de dados e a emergéncia de temas apresentados que propiciam
informagdes tedticas importantes sobre o autismo e o estresse da familia,
bem como o que o conhecimento cientifico atual traz com referénciaa
concepgoes e modelos de intervengao e tratamento da crianga e da familia,
na promogio de melhores condi¢des e qualidade de vida. Os temas
encontrados foram: estresse parental nas familias de criangas autistas,
comunicagdo funcional, grupos comparativos, interagdes familiares,
estratégias de enfrentamento (coping) diante do estresse parental,
resiliéncia, atendimento psicoterapico e compreensio do transtorno.

O estresse parental nas familias de criangas autistas

Indubitavelmente, as familias que se encontram em circunstancias
especiais, promotoras de mudangas nas atividades de vida diria e no
funcionamento psiquico de seus membros, deparam-se com uma
sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que podem suscitar
situagdes potencialmente indutoras de estresse e tensio emocional.
O estresse constitui-se como uma reagio psicoldgica, cujas fontes
podem ser oriundas de eventos externos ou internos. De acordo
com Lipp e Guevara (1994), o estresse pode provocar tanto sintomas
fisicos como psicoldgicos. Os possiveis efeitos psicologicos das
reagdes ao estresse sao: ansiedade, panico, tensio, angustia, insonia,
alienacdo, dificuldades interpessoais, ddvidas quanto a si proprio,
preocupacio excessiva, inabilidade de concentragio em assuntos nio
relacionados com o estressor, inabilidade de relaxar, tédio, ira,
depressio e hipersensibilidade emotiva.

Sobre este tema, nota-se um nimero crescente de artigos
publicados a partir de 1992, o que parece demonstrar maior
envolvimento dos profissionais com a questao familiar, especialmente
com relagio aos pais das ctiangas autistas. Quanto a revises criticas
de literatura, foram escassos os artigos cujo enfoque petpassa essa
questdo do autismo infantil e do estresse da familia (Fraser & Murti
Rao, 1991; Tunali & Power, 1993; Estrada & Pinsof, 1995; Travis &
Sigman, 1998; Dawson, Ashman & Carver, 2000; Peterson & Siegal,
2000; Kaiser, Hester e McDuffie, 2001).

Segundo Koegel e cols. (1992), as familias de autistas revelam um
nivel geral alto de preocupagio quanto ao bem-estar de suas ctiangas
depois que os pais ndo puderem providenciar mais cuidados para
elas. O prejuizo cognitivo da crianga ¢ um dos focos de estresse dos
pais nas suas preocupagdes com as inabilidades (atrasos) lingtifsticas
e cognitivas das criangas.

Para Tunali e Power (1993), é comum o achado de dificuldades
das mies de criangas autistas em prosseguir sua carteira profissional
devido a0 tempo excessivo da demanda de cuidados que a crianca
necessita e a falta de outros cuidadores. Segundo este estudo, os autores
concluem que o papel central de satisfacio e desempenho esta
relacionado ao fato de ser mae, enquanto a defini¢io de bom conjuge
no caso dos pais de criangas autistas é de alguém provedor de suporte
emocional e fisico.

Asandlises de Henderson e Vandenberg (1992) das mées de criangas
autistas indicaram que a gravidade do transtorno da crianca (estresse), o
supotte social da mae (recursos), ¢ o ks de controle percebido pela
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mde (percepcio) foram fatores significantes no ajustamento familiar.
O ajuste familiar aumentou quando o evento estressor externo da
gravidade do sintoma esteve menos severo e quando houve maior
suporte social, que visivelmente ajudou a abrandar as dificuldades
de ctiagio da ctianga autista.

E importante notar que, no estudo de Moes e cols. (1992), mies
de criangas autistas mostraram significativamente mais estresse do
que os pais. Os autotes propuseram um modelo explicativo sugerindo
que o estresse pode estar relacionado as diferentes responsabilidades
com a crianga designadas para cada cuidador. Neste estudo, os pais
estavam ativamente comprometidos com sua atividade profissional
fora de casa, e todas as maes identificaram-se como o cuidador
primatio.

Shu, Lung e Chan (2000) investigaram o impacto de criangas
autistas sobte a saide mental de suas maes, bem como a morbidade
psiquidtrica menor. Muitas familias relataram que o cuidar de uma
crianga autista constituiu uma sobrecarga emocional, fisica e financeira.
Um total de 33% de mies de criangas autistas do grupo pesquisado
apresentou um transtorno psiquiatrico menor. As mies com mais
anos de estudo puderam utilizar recursos melhores para procurar
ajuda.

No estudo de Gray (1997), a concepgio de vida familiar
normal foi de dificil compreensdo para muitos pais de criancas
autistas de alto funcionamento e sindrome de Asperger. Seu
entendimento de uma vida familiar normal estava associado a
fatores tais como: suas proprias habilidades de socializar-se, a
qualidade emocional de suas interacdes com os membros da
familia, e os rituais e rotinas que abrangiam suas percep¢des do
que fazem familias normais. Entre as ameagas a estas atividades
notou-se a presenca de tendéncias agressivas em suas criangas.

A partir dos dados apresentados acima, foi possivel detectar que
o estresse dos pais de criangas autistas apareceu ligado a fatores tais
como o prejuizo cognitivo da crianga, a gravidade dos sintomas e as
tendéncias agressivas do filho. Porém, um fator mediador desse
estresse foi o suporte social que, quando percebido, favoreceu um
melhor ajustamento familiar. Os estudos oferecem consisténcia a
hipétese de sobrecarga emocional, fisica e financeira no cuidado com
o portador de necessidades especiais, principalmente nas mées dessas
criangas, além de uma dificuldade na representacao da idéia de uma
vida normal.

Vale ressaltar que a sintomatologia do estresse abrange tanto
aspectos fisicos como psicoldgicos, o que pode ser vetificado nos
estudos referidos acima. Selye (1956) afirma que os individuos podem
passar por trés fases de estresse. Essas fases compreendem: a fase de
alerta, em que o organismo se prepara para as reagoes de luta ou
fuga, continuada pela fase de resisténcia, uma tentativa de adaptagio
do organismo, em que predomina a sensagao de desgaste. Se o evento
estressor ¢ continuo e o individuo nao conta com estratégias adequadas
para lidar com isto, o organismo exaure suas reservas de energia
adaptativa e a fase de exaustio se manifesta (Lipp, 1989; Lipp &
Rocha, 1994).

A ndo ser pela mengio a busca de suporte social, nio foi possfvel
apreender nos trabalhos revisados os modos ou estratégias de
enfrentamento utilizados diante da situagio estressora. Aparece um
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questionamento sobre a apropriagio da concepgio de normalidade da
vida familiat. Em decorréncia do acometimento da crianca, acredita-se na
necessidade de uma ressignificago dos papéis de cada membro da familia
no processo de adaptacio dos pais e da crianca na situagao presente.

A comunicagio funcional

A comunicagio ¢ um aspecto especialmente afetado no quadro
do autismo e que, com freqiéncia, apresenta-se severamente
prejudicada. O desenvolvimento inicial da linguagem nas criangas
autistas ¢ caracterizado pela demora no inicio da fala ou pela falta de
progresso (com possibilidade de regressao) apos a aquisicio inicial
da linguagem. Segundo Pomeroy (1992), este atraso pode ser
antecedido por uma auséncia de balbucio comunicativo. Torna-se
necessario que os cuidadores encontrem uma forma de tornar esta
comunicagio possivel e funcional. De alguma maneira, a crianga
precisa fazer-se entender e ser entendida por aqueles que a cercam.

Trabalhos recentes tém sido desenvolvidos com o tema do
autismo da crianga e a familia sob o enfoque da comunicagio (Barnes,
Kroll, Lee, Jones & Stein, 1998; El-Ghoroury & Romanczyk, 1999;
Fraser & Murti Rao, 1991; Hindley, 1997; Kaiser, Hester & McDulffie,
2001; Peterson & Siegal, 2000; Travis & Sigman, 1998).

El-Ghorouty e Romanczyk (1999) examinaram as interagdes das
criangas autistas com membros da familia, atentando para a
manifestagio da linguagem dessas criangas através de jogos. Os
resultados revelaram que mées e pais de criangas autistas exibitam
mais comportamentos de jogo com a ctianga do que os irmios,
enquanto as ctiangas com autismo iniciavam mais interagdes voltadas
para os irmdos do que para os pais.

Inseridos em um contexto mais abrangente de comunicagio e
relacionamentos interpessoais de criangas autistas, estudos tém sido
empreendidos segundo uma perspectiva cognitivo-desenvolvimental,
aludindo a teotia da mente (Bosa, 2001; Fraser & Murti Rao, 1991;
Peterson & Siegal, 2000; Travis & Sigman, 1998). Frasier ¢ Murti Rao
(1991) definem que, nas criangas autistas, uma das anormalidades
fundamentais em comunicagdo parece estar na inabilidade para
formar representaces que levem em consideragio os estados mentais
dos outros, o que tesulta no colapso da comunicagio efetiva a dois.
Segundo Travis e Sigman (1998), criangas autistas tém falhas em exibir
responsividade tipica as emogbes dos outros, 0 que sugete faléncias
na funcio de um sistema especializado na interpretagio e resposta a
sinais de emocao. Muitas ctiangas tém dificuldade nos relacionamentos
com pares, embora autistas de alto funcionamento relatem ter amigos
na infancia e adolescéncia.

Hindley (1997) centrou-se sobre a comparagio de criangas com
prejuizos auditivos e autistas, partindo, porém, de uma abordagem
tedrica diferente. O autor verificou, mediante revisao da literatura,
que os estudos relatam que prejuizos auditivos parecem ocotter mais
freqlientemente entre criangas autistas do que seria esperado. O
prejuizo auditivo pode confundir o diagnéstico do autismo e vice-
versa, podendo sucessivamente direcionar um diagndstico tardio e
manejo médico e educacional inapropriados.

Barnes e cols. (1998) verificaram que, em alguns casos, existe certa
consideragio de que as criangas autistas ndo poderiam entender os
conceitos ou que podetiam ficar indevidamente angustiadas por
informagdes acerca do que acontece na familia em que estd inserida,

especialmente no caso de uma enfermidade que acomete o cuidador
primério. Vale salientar que a falta de comunicagio e esclarecimento, além
da privagio do cuidado, podetiam acentuar o impacto desta enfermidade
do cuidador na relagio coma crianga.

A comunicagdo através de interagdes mostrou que criangas
autistas tém dificuldades para iniciar jogos com os pais. No entanto,
autilizacio de jogos para auxiliar a interagio entre as criangas e seus
pais e irmios, pode tornar lidico e representar uma alternativa no
enfrentamento de uma dificuldade de comunicacio entre os
familiares e, a0 mesmo tempo, funcionar como valioso instrumento
de expressio para a crianga.

Atualmente, 0 uso de instrumentos auxiliares para a comunicagao
tem sido amplamente empregado em instituigSes brasileiras, como ¢ o
caso do_Adolescent and Adult Psychoeducational Profile (APPEP) estudado
por Mesibov, Schopler, Schaffer ¢ Tandrus (1988). Ei um modelo
psicoeducacional importado dos Estados Unidos, que utiliza um
programa de treinamento em comunicagio (1reatment and Education of
Auntistic related Commmnication Handicapped Children—'TEACCH), baseado
em apoios visuais como fotografias, desenhos e palavras. Desse modo,
existe uma tentativa de suptir, através das fichas, um aspecto fundamental
nas vivéncias familiares que é a comunicagio das necessidades.

Os grupos comparativos e o estresse parental

De todos os estudos empiticos recuperados e analisados, varios
trabalharam com grupos comparativos entre criangas com autismo e
criangas portadoras de outras patologias. A sindrome de Down apareceu
como um grupo de comparago utilizado em varios estudos (Bolton &
cols., 1994; Bolton, Pickles, Murphy & Rutter, 1998; Mickelson, Wroble
e Helgeson, 1999; Piven e Palmer, 1999). De maneira geral, verificaram
que tiques motores, transtormos obsessivo-compulsivos e afetivos foram
significativamente mais comuns em parentes de autistas, assim como
indices elevados de depressao maior e fobia social.

Mickelson e cols. (1999) examinaram as atribuigoes de causalidade
feitas pelos pais de criancas com necessidades especiais. Os pais de criangas
com sindrome de Down fizeram atribui¢Ges a0 acaso genético e ao
destino/vontade de Deus; pais de criangas autistas fizeram attibuicoes
relacionadas a hereditariedade e a0 ambiente; pais de criancas com retardo
no desenvolvimento fizeram atribuigdes a problemas médicos e estresse
durante a gravidez. Atribuigdes a prépria culpa e atribuigdes a0 ambiente
(pais de autistas) foram relacionadas ao pior ajustamento, 20 passo que
atribuicdes a0 destino/vontade de Deus (pais de criangas pottadoras da
sindrome de Down) foram associadas a um melhor ajustamento
parental.

Outros estudos utilizaram como grupos comparativos familias de
criangas autistas, portadores de sindrome de Down e também criangas
com desenvolvimento normal (Fisman & Wolf, 1991; Rodrigue &
cols., 1992; Sanders & Motgan, 1997; Sprovieri & Assumpgio, 2001).
Foram confirmados niveis mais elevados de estresse parental em maes
e pais de autistas. Foi verificado impacto negativo sobre a saude mental
materna, sendo que o resultado depressivo afeta o desempenho como
mae e conjuge.

Donenberg e Baker (1993) compararam o impacto nas familias de
criangas pré-escolares com problemas de comportamento (agressividade,
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hiperatividade), sem problemas significantes de comportamento e
autistas, e verificaram que os pais de criangas com problemas de
comportamento relataram niveis de impacto e estresse tao altos quanto
aqueles referidos por pais de criangas com autismo. Em relagio as medidas
mais extensas de bem-estar parental e conjugal, entretanto, os trés grupos
de familias de pré-escolares nio diferiram.

Pode-se concluir, a partir do estudo de Sprovieri e Assumpgao
(2001) que, considerando familias de autistas, de portadores de
sindrome de Down e de filhos saudaveis quanto a dinamica familiar,
as familias dos autistas e portadores de sindrome de Down sio
dificultadoras da saide emocional dos elementos do grupo,
constituindo as dos autistas maior porcentagem, com presenca
de estresse nesses pais.

Foi possivel verificar, ainda, outros autores que utilizaram
grupos comparativos, ndo das criangas, mas para estimar a
extensio de concordancia entre pais e professores sobre sintomas
autistas e habilidades comportamentais adaptativas de criancas
autistas (Szatmari & cols., 1994).

De maneira geral, as criancas portadoras da sindrome de Down
constitufram um grupo de comparagio extensamente utilizado em
trabalhos sobre autismo. Através dos estudos revisados verificou-se
que tiques mototes ¢ transtornos obsessivo-compulsivos (TOC) e
afetivos foram significativamente mais comuns em parentes de autistas
do que de sindrome de Down. Foram verificados indices aumentados
de transtornos afetivos (especialmente transtorno depressivo maior)
e fobia social em parentes de primeiro grau de autistas, embora nio
exista evidéncia que indique significante comorbidade entre transtorno
afetivo e o fenétipo do autismo.

Interagdes familiares e estresse parental nos grupos
comparativos

Alguns trabalhos utilizaram-se de sessdes de interagio entre o
cuidador e a crianga afetada para avaliar o estresse dos pais de criangas
autistas, comparando-o com outras patologias (El-Ghoroury &
Romanczyk, 1999; Kasari & Sigman, 1997; Nally, Houlton & Ralph,
2000; Willemsen-Swinkels, Buitelaar & van Engeland, 1997). Pais que
relataram maior estresse tinham criangas autistas que eram menos
responsivas nas interagdes sociais. Foi essencial verificar que, quando
0s pais estruturaram o comportamento de suas criangas, isto resultou
em um aumento de ofertas sociais e olhares por parte delas, podendo
ser observada a estruturagio como um estilo de enfrentamento que
se cortelaciona com a maior adaptagio dessas criangas.

El-Ghoroury e Romanczyk (1999) sugerem que os pais podetiam
compensar o nivel de inabilidade de suas ctiangas pela iniciacio em
mais jogos de intera¢io, o que implica ensinar os pais como recorrer
a tais interagGes para que, posteriormente, as criangas possam inicia-
las por iniciativa proptia.

Atualmente varios trabalhos, inclusive no contexto brasileiro,
embora nio enfocando especificamente a questdo do autismo, t¢m
sido produzidos a partir de diferentes perspectivas acerca da analise da
interago pais-bebé/ ctianca (Rossetti Ferreira, 1984; Piccinini & cols.,
2001).

As interagdes familiares constitufram importantes fatores a serem
analisados, uma vez que aproximaram o pesquisador da realidade
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do ambiente familiar oferecido a ctianga e da forma com que as
interag¢des ocotrem. Foi verificado que, quando os pais estruturaram
o comportamento da ctianga, esta apresentou maior adaptagao,
salientando-se a impottancia de os pais se engajarem em jogos com
suas criangas. Este achado possibilitou intervengdes visando a
estimulagio da crianca.

As estratégias de enfrentamento (coping) diante do estresse
parental

Entende-se por ajpingas habilidades desenvolvidas para o dominio
e adaptacio as situagdes de estresse. O aping tem duas fungdes:
centrado no problema, quando modifica as relagSes entre pessoas e
ambiente, e o centrado na emogio, cujo intuito ¢ adequar a resposta
emocional ao problema (Savéia, 1999).

A construgio de estratégias de enfrentamento constitui-se como
ponto fundamental a ser investigado no presente estudo. Sustenta
esta investigacio o fato do(a) filho(a) possuir uma condicio especial
de comportamento e padrio de interagio ndo s6 com a mée, mas
também com os demais membros da familia, considerando também
o ambito social de relacionamentos interpessoais. Foi possivel verificar
algumas estratégias tanto no sentido de abrandamento de sintomas
dos filhos, quanto na tentativa de reducio da sobrecarga emocional
dos pais.

Aconselhamento informativo

Kuloglu-Aksaz (1994) buscou avaliar se o aconselhamento
informativo acarretaria em menor estresse por parte dos pais de
criangas com autismo. Como resultado, os pais do grupo expetimental
mostravam-se mais realistas sobre as possibilidades e limites de suas
criangas autistas e aceitavam mais a solidariedade e o suporte de unido
com outros pais, bem como manifestaram um sentido crescente de
otimismo nas interagoes estabelecidas em casa e na comunidade. Os
pesquisadores acreditam que o processo de aconselhamento
informativo positivo e de desenvolvimento com outros pais deveria
comegar N0 mesmo momento em que o diagndstico ¢ estabelecido.

Programas de treinamento de pais

Powers (1991) propde que, no treinamento comportamental dos
pais, trés areas adicionais devem ser consideradas na avaliagio: a
suficiéncia técnica das habilidades de modificagio de comportamento
dos pais, os tecursos da familia e sua prontidao para mudanga, € o
estilo instruido dos pais, com énfase especial nos padroes entre
geragbes. Como tendéncias futuras, o autor aponta que a integragao
da terapia compottamental ¢ os modelos de sistema familiar para o
propdsito de avaliagao e tratamento de familias de criangas jovens
com severa incapacidade representa uma mudanga na conceitualizacio
de intervengdes com essa populagio.

Contudo, Koegel e cols. (1996) avaliaram se estilos parentais
globais de interagbes durante atividades domésticas nao estruturadas
poderiam ser diferencialmente afetados por dois tipos muito
diferentes de treinamento parental. O paradigma focado sobre o
ensinamento individual de comportamentos-alvo nao produziu
influéncia significante nas interacdes do pré e pds-treinamento.
Em contraste, o paradigma de treinamento parental focado no
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ensinamento de respostas centrais de motivagio e responsividade
para multiplas situagdes resultou na demonstragdo de interages
pais-filhos avaliadas como mais felizes, em que os pais se
interessaram mais pela interagdo, que foi menos estressante, e 0
estilo de comunicagdo foi mais positivo. Os resultados sugerem
que o tipo de treinamento patental pode ter influéncia positiva
na reducio do estresse da vida ditia.

Outra estratégia presente na literatura foi a utilizacio de apoios
visuais auxiliando no tratamento de ctiancas autistas. De acordo
com Dettmer, Simpson, Myles ¢ Ganz (2000), educadores e
cuidadores podem usar suportes visuais com razoavel confianca,
pois sdo instrumentos faceis de implementar em varios ambientes,
além de baratos e tteis, que podem trazer resultados positivos para
€ssas criancas.

Com base em pesquisa sobte o efeito do autismo nas familias
e nos profissionais, Jones (1997) elaborou uma lista de
recomendagcoes gerais para aprimorar a pratica dentro de escolas e
unidades de servicos para ctiangas com autismo e sindrome de
Asperger. Dentre eles, estdo: buscar informagio sobre autismo e
sindrome de Asperger e suas implicagdes educacionais e discutir
abertamente com pais o conhecimento que eles tém de sua crianga e
as informacdes sobre autismo, bem como trocar informacio sobre
0s servigos e instalagoes para criangas com autismo e suas familias.

Medicagoes

No caso do autismo, segundo Klein e Slomkowski (1993),
algumas medicagbes — tais como neurolépticos (haloperidol,
clotpromazina, tiotidazina) — oferecem marcada melhora na agitacio
psicomotora e nos comportamentos descontrolados de criangas
autistas. Estas medicagGes ndo revertem a falta de responsividade
(sensibilidade) social e comunicagio, caractetisticas-chave do autismo,
mas podem facilitar a permanéncia dessas ctiangas em casa sob os
cuidados da familia. A perspectiva de melhorar a qualidade de vida
destas criangas pode ser alcangada em muitas instincias com o
tratamento conjunto dos pais e da crianga.

Sobre as medica¢oes usadas pelas criangas portadoras do
transtorno autista, a presenca ou auséncia de linguagem, irritabilidade,
idade mental, tamanho da familia e estresse familiar foram
consideradas por Konstantareas e cols. (1995) como variaveis que
poderiam estar relacionadas ao fato de os pais darem ou nio
medicamentos aos filhos portadores do transtorno autista. Fatores
como o estresse familiar, a capacidade de fala da crianga e a irtitabilidade
foram bons potenciais discriminadores para diferenciar a op¢ao dos
pais pela medicagdo de seus filhos, mas nio a gravidade da
sintomatologia. As varidveis que demonstraram maior poder
preditivo para a opgao dos pais pela medicagio relacionam-se a
capacidade para manejar a crianga com transtorno autista. No exame
do estresse patental como uma fungio da variedade de caractetisticas
da crianga, encontramos que a irritabilidade pode predizer estresse
parental com maior probabilidade do que outras caracteristicas, como
a gravidade dos sintomas de transtorno autista.

Suporte social como alternativa

O suporte social tem mostrado terimportante influéncia na dindmica
familiar da crianca autista. Konstantareas (1991), através de uma revisao
daliteratura sobre eventos estressotes, vetificou que foram relatados nos
estudos como muito estressantes para os pais nio apenas caracteristicas
fisicas da crianga, mas estranhezas comportamentais na forma de elas se
estimularem e no uso inaproptiado do cotpo, batendo as mios,
cheirando e colocando a boca em objetos, balangando-se, girando e
olhando fixamente os dedos. A gravidade da sintomatologia parece
estar positivamente correlacionada com o estresse. Como estratégias de
enfrentamento, Konstantareas ressalta o acesso a assisténcia profissional
competente, bons programas educacionais, estilo de vida familiar
confortavel e acesso a disponibilidade de uma ajudante (babd), que
deveriam tornar mais manejavel a experiéncia estressante da nio
funcionalidade da crianga, oferecendo apoio tanto no plano material
como psicoldgico.

Davies (1996) pesquisou sobre o papel de uma ajudante de familia
(fansily services worker) como alguém que poderia atenuar o estresse
dos pais. Os resultados indicaram que muitas familias com uma crianga
de espectro autista sao colocadas em consideravel tensao por causa
da falta de facilidades e servicos de apoio disponiveis para ajudar no
alivio de pressio. Para Davies, enfermeiros sdo bem qualificados para
desempenhar o papel de ajudante na familia de individuos com
incapacidade de aprendizagem ou mental.

Para Dunn e cols. (2001), estilos de enfrentamento diversos em
mdes e pais de criangas com autismo corresponderam a desfechos
negativos (depressdo, isolamento social e problemas de
relacionamento conjugal). Altos niveis de apoio social
cotresponderam a menotes indices de problemas conjugais. Eventos
estressores nio foram preditores diretos de resultados negativos
quando sua influéncia foi moderada pelo suporte social e estilo de
enfrentamento.

Perry e Black (1997) concluiram, mediante investigacio sobre a
colocacio de familias com ctiangas autistas em atividades externas a
casa, que servicos tradicionais de apoio familiar, tais como
aconselhamento, terapia de casal e treinamento dos pais, foram
relatados como atitudes importantes para auxiliar a familia no melhor
enfrentamento da condi¢io da crianca em casa. Os autores enfatizam
a importancia da parceria entre pais e programas de apoio no
planejamento das metas para o desenvolvimento da ctianga, como
perspectiva potencial futura, afetando os pais quanto a colocagdo nas
atividades externas a casa.

Coulthard e Fitzgerald (1999) investigaram, através de um
questionario, a religido organizada e as convicgdes pessoais enquanto
recursos e estratégias de enfrentamento, e sua relagio com a saide
geral. Os resultados mostraram que pais de criancas com transtorno
autista receberam significativamenete menos apoio de suas religiGes
organizadas do que das crengas pessoais, particularmente o uso de
oragdes, que foi associado com melhor saude geral.

Um fator importante verificado concetne ao desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento (aping), isto €, as habilidades que serviram
20 dominio e adaptagio as situagoes de estresse, suscitadas nas familias
mediante a criagao de alternativas de satisfagio. Diante do estresse parental
vivenciado nas familias de criancas autistas, a utilizacao de
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aconselhamento informativo enquanto estratégia de
enfrentamento foi considerada positiva, com orientagio a ser
fornecida desde o momento do diagnéstico. Os programas de
treinamento de pais puderam auxiliar no manejo das criangas.
Porém, diferentes treinamentos parentais resultaram em afeto
expressivo diferente associado aos modelos de interacao pais-
crianga, ainda que o afeto nao fosse alvo de nenhum dos
treinamentos parentais e que o tipo de treinamento parental possa
ter influéncia positiva na reducio do estresse da vida diaria. A
aderéncia ao uso de medicamentos, tais como neurolépticos, foi
citada e seu emprego esteve mais relacionado a irritabilidade da
crianga do que propriamente a gravidade da sintomatologia.
Contudo, o fator da severidade do sintoma esteve positivamente
correlacionado com o estresse nos pais, que por sua vez pode
ser atenuado com o suporte social, especialmente com a presenca
de um ajudante para os cuidados com a crianga.

Resiliéncia

As pessoas reagem de modo particular diante de situagdes de
vida estressoras. O coping é uma dessas formas de reagio peculiar
que as pessoas desenvolvem para lidar com crises e adversidades,
no contexto de sua cultura, sociedade e época, aliviando os aspectos
negativos das situagoes de estresse. A resiliéncia pode ser definida
como a resisténcia ao estresse, apesar da exposi¢io a eventos
estressofes.

Estresse e appingsio conceitos que aparecem intetligados nas pesquisas
sobre resiliéncia. A contrapartida do estresse é o conceito de aping Yunes
e Szymanski (2001, p. 31) resumem esse dualismo da seguinte maneira:
estresse ¢ o polo negativo e aping, o pdlo positivo da resiliencia. Os
estudos sobre aping mostram que os cuidadores diretos (pais ou seus
substitutos) acabam por criar formas para enfrentar as dificuldades de
comunicagio com as ctiangas autistas, possibilitando-lhes alternativas de
satisfagio. Tunali e Power (1993) observaram este processo em familias
de criangas portadoras de deficiéncia. De forma andloga, Moes e cols.
(1992) investigaram perfis de estresse no casal parental de cuidadores de
ctiangas autistas, encontrando maior incidéncia de estresse nas maes.

Pereira (2001) afitma que os mecanismos de apingestao intimamente
relacionados com resiliéncia (em inglés, aparece eventualmente o termo
hardiness, que literalmente significa azudcia, infrepides e também forva, vigor).
Desse modo, habilidades de cping e personalidade resiliente
proporcionam maneiras de lidar com tais situagdes eliciadoras de estresse.
A autora propde que o individuo resiliente tem perspectivas que o
tornam agpag de ltrapassare dcatrizar de uma forma natural, dindnzca e construtiva
as dificrldades da vida (Pereira, 2001, p. 78).

Segundo Ganellen e Blaney (1984) individuos com personalidade
ousada, valente, resistente (bardh), podem permanecer mais saudaveis
depois de experiéncias intensas de estresse por possuitem caractetisticas
que os diferenciam de individuos mais vulneraveis a efeitos negativos
do estresse e a enfermidades fisicas. Gill e Hartis (1991) propoem que
a personalidade resiliente (bardiness) de maes de criangas autistas
contribui como atenuante do estresse vivenciado por elas.

Através do estudo de Gill e Harris (1991), verificou-se que
mies de autistas que perceberam o apoio social como mais
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disponivel experimentaram significativamente menos estresse,
comprometimentos somaticos e sintomas depressivos do que
aquelas com menos percep¢io deste apoio. A resiliéncia foi um
bom preditor de ambos os sintomas (depressivos e
comprometimentos somaticos). O referido estudo fornece apoio
a achados prévios sobre a importincia da personalidade resiliente
como fator atenuante contra o estresse. As dimensdes de
resiliéncia foram processos importantes na adaptagio a eventos
estressores. Individuos que se apéiam em valores que orientam
suas vidas tendem a enfrentar melhor a presenca de um membro
incapacitado na familia do que aqueles que nao tém crengas.

Uma das implica¢bes da associagdo observada entre
resiliéncia e suporte social percebido é mostrar que essas duas
variaveis correlacionam-se. Assim, para Gill e Harris (1991),
parece plausivel que individuos que percebem altas intensidades
de suporte social sintam-se mais resistentes e fortalecidos. A
resiliéncia pode, assim, ser considerada fator de empoderamento
em mies de criangas autistas. Considerando que este ¢ um
conceito que se refere a resultados positivos diante de uma
situacdo adversa, como o fato de se ter em um filho autista, as
mides resilientes foram aquelas que receberam apoio social em
determinado momento, o que as tornou mais adaptadas a essa
situacio.

Atendimento psicoterapico e compreensio do transtorno

O atendimento psicolégico de criangas com TID pode ser
caracterizado por dificuldades peculiares com relacio a
compreensio da linguagem utilizada por elas, que muitas vezes
ndo passa pela instincia verbal. Segundo Lino Silva (1998), o
processo de atendimento psicoldgico dessas criangas pode ser
iniciado com tentativas de se encontrar uma linguagem comum
com a ctianga, uma forma de comunicagio de modo a que se possam
partilhar experiéneias (p. 61).

Dentre as buscas bibliograficas do presente estudo, foram
escassos os trabalhos publicados que focalizaram aspectos dos
atendimentos individuais de criancas autistas, embora exista uma
producio significativa na area. Cabral (1994) elaborou um estudo
tedrico enfatizando a compreensio, através da abordagem
psicanalitica, das perturba¢Ses da personalidade precocemente
instaladas, tais como o autismo ¢ a psicose.

Estudos recentes apresentam modelos de intervencao (Catafesta,
1992) provocadores de mudangas significativas no estresse vivenciado
pelos cuidadores quando inseridos em atendimentos psicolégicos
(Morales, Martinez & Valdes, 1995; Prado, 1999). Kupfer (1997)
relata que o trabalho institucional de atendimento grupal a pais tem
se revelado muito significativo e para muitos pais, o que se versfica é um
abandono da posicio de cupa e a adogio de nmia posicio na qual se responsabilizan
por seus fillos (p. 88).

Através da revisio da literatura, Estrada e Pinsof (1995)
verificaram que as familias de criangas portadoras de transtornos
comportamentais da infincia que respondem melhor a0 tratamento
tém criangas menos prejudicadas cognitivamente durante o principio
do tratamento. Sdo familias que podem se engajar ativamente
em muitos programas exigentes e que acompanham a escola,
que pode apoiar o empenho do treinamento dos pais em casa.
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Segundo Amy (2001), o anseio dos pais é encontrar um
espago que possa fornecer acolhimento terapéutico e educativo
que, ao ajudar seus filbos, permita-lhes continnar sua vida, trabalhar e dar
aos outros filhos, quando eles existenm, o tempo e o amor necessdrios (p. 91).
O contato com outros pais se mostra necessario para uma troca
de experiéncias e vivéncias com a finalidade de evitar a repeticao
de erros, de dificuldades ou problemas (Gauderer, 1987).

Prado (1999) vetificou os meios de comunica¢io utilizados em
familias com criangas autistas através da psicoterapia com a ctianga
em paralelo a terapia familiar psicanalitica. Foram percebidas
modificagdes quando a comunicagio afetiva se abtiu para a mae,
permitindo contato mais verdadeiro com sua realidade psiquica, o
que refletiu na retomada do desenvolvimento do filho. Deste modo,
a terapia para ambos pode ser entendida com uma estratégia de
adaptacio e enfrentamento da mie e crianga em uma situagiio que
inclui um fator estressante.

Sidoli (2000) descreveu um processo psicoterdpico em que a
terapeuta auxiliou a mée a entender as comunicagdes e necessidades
da crianga, de modo que pudessem fazer sentido para ela, além de
aceitar as diferencas da crianga e de si propria. A crianga pode iniciar
0 desenvolvimento da linguagem como um caminho de alcance de
sua méde em uma via simbdlica, e para comegar a sair da concha de
defesas autistas na qual ela tinha sido encapsulada.

Reid (1999) descreveu o trabalho feito com as familias e as criangas
autistas na Tavistock Clints, em Londres, a partir de uma abordagem
psicodinamica. O foco esteve na descoberta da localizacio do estresse
na familia, na natureza daquele estresse e na exploracio das
intervengdes terapéuticas possivelmente prestativas. Reid propos um
modelo de avaliagio da crianca e da familia que inclui algumas
fases, como a observagio participante e o aprendizado da historia
da crianca, a avaliacio da crianga e das necessidades dos pais e
dos irmdos, e um plano de tratamento para qualquer familiar
que necessite de suporte psicologico, com avaliagdo continua.

Morales e cols. (1995) apresentaram um caso clinico de
atendimento de uma crianga autista e sua familia, analisado sob
o enfoque interacional da teoria sistémica. Concluiram que este
enfoque tem contribuido para compreender a responsabilidade
do grupo familiar, tanto na apari¢do e manutencio do sintoma,
como na cura ¢ manuten¢io da melhora. A estratégia de
enfrentamento, como no estudo antetior, parece estar centrada
nos atendimentos, sendo, neste caso, com um enfoque sistémico.

As abordagens psicodinamicas ¢ o enfoque sistémico
prevaleceram enquanto suportes tebrico-técnicos de intervencao
com criangas autistas e suas familias, especialmente as mies. Os
resultados explicitaram modificagoes passiveis de serem obtidas
quando mae e filho foram acompanhados por atendimento
psicoldgico individual ou familiar.

Preconiza-se que a relagio terapéutica possa implicar em uma
reconstrugio das relages significativas com os outros através do
contato com o terapeuta. De um ponto de vista psicodindmico, através
de sua escuta atenta o terapeuta pode entrar em contato com a
hist6tia desses pais, com seus ideais, suas frustragdes e idealiza¢oes.
Entio, abre-se um espaco para lidar com as crengas relacionadas
a condicao especial do filho.

Autismo: identificagio e tratamento precoce

Nessa categoria foram inseridos os trabalhos que, embora nio
enfocassem diretamente a questio do estresse familiar, trouxeram
informacbes consideradas importantes para o estudo mais amplo
dessa patologia da infancia. Omitz e cols. (1987) afirmam que, atualmente,
em linhas gerais, o5 #raballbos existentes néio mostram nenbuma diferenga
significativa entre pais de autistas e ontros (p. 125), acrescentando que o transtorno
autista pode ocorrer em familias de qualquer nivel sécio-econémico,
intelectual, ocupacional, educacional, racial, étnico ou religioso.

Outros temas foram: dor cronica em pais de criangas com
inabilidades (Burke, Hainswoth, Eakes & Lindgren, 1992),
experiéncias precoces desadaptativas (Dawson & cols., 2000),
investigacdo de sintomas do transtorno autista (Kracke, 1994;
Whiteley, Rodgers & Shattock, 1998), entrevista diagnéstica
(Lord, Rutter & Le Couteur, 1994), etiologia (Bernard-Opitz,
Kwood & Sapuan, 2001), construgao imaginaria que os pais
fazem a respeito da crianca com transtorno de espectro autista
(Avdi, Griffin & Brough, 2000).

Discutindo sobte o desenvolvimento da habilidade de atencao
compartilhada e suas implicagdes para a identificagio precoce do
autismo, Bosa (2002) apontou a existéncia de controvérsias nos estudos
sobre o desenvolvimento inicial de bebés posteriormente
diagnosticados como autistas. Segundo a autora, as pesquisas nao
possibilitaram evidenciar comprometimento nos primeiros meses,
seja utilizando a observagao de videos domésticos ou informagoes
fornecidas pelos pais.

Hall (1992) verificou a literatura sobre o tratamento precoce de
transtornos incapacitantes permanentes, tais como paralisia cerebral,
retardo mental e autismo. Foi reconhecido que estas condi¢es nio
sdo curadas por tratamentos precoces, mas a qualidade de vida pode
ser melhorada na medida em que a adaptagio, habilidades de
enfrentamento e funcionamento familiar sdo facilitados.

Howlin e Clements (1995) também desenvolveram um estudo
muito particular, deparando-se com uma questio central: ¢ possivel
avaliar o impacto de maus tratos em criangas com TID? O objetivo
era verificar, através dos comportamentos infantis tais como relatados
pelos pais, as demincias de abuso em uma escola especializada em
autismo. Fobias gerais mostraram algum aumento, mas a mudanga
mais notavel foi o medo e a resisténcia em ir para a escola.
Comportamentos auto-agressivos e prejudiciais, transtorno de
humor, niveis de atividade e acessos de raiva aumentaram e, embora
néo houvesse perda particular de interesse em atividades diarias,
disturbios do sono foram comuns. Varias ctiancas mostraram um
tipo especifico de problema com alimentagio, nao usual em
autistas e que nao haviam mostrado previamente, que consistia
em agarrar e arremessar comidas e bebida. A consisténcia nos
tipos de dificuldades de comportamento relatadas e no tempo
em que houve aumento dos transtornos comportamentais sugere
que a crianga sofreu marcado estresse emocional seguido as suas
experiéncias na escola. Como o modelo diferencial de mudanca
foi tao similar nas criangas, parece improvavel que a narrativa
dos pais tenha sido simplesmente fabricada.

Com relagio a identificagio e tratamento precoce do autismo,
mesmo através de video e informagio dos pais ndo foi possivel
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verificar o comprometimento de tipo autista nos anos iniciais da
crianga. Embora o tratamento precoce nio tenha curado
transtornos incapacitantes da ctianga, como o autismo, a qualidade
de vida pode ser melhorada através dessa estratégia.

Consideragdes Finais

Nainterlocugio com olegado daliteratura, percebe-se que sdo diversas
as inquietagdes e que alguns desafios, dilemas e duvidas que
compartilhamos no passado ainda permanecem no estagio atual do
conhecimento cientifico.

Aassociagio entre um petfil tipico das familias de criangas autistas
um nivel socioeconémico, sfatusintelectual, educacional e ocupacional,
otigem étnica ou religiosa ndo foi confirmada. Contudo, os estudos
revisados ressaltam que, a despeito da falta de um padrao peculiar de
resposta, a presenca recorrente do achado da condigéo de ter como um
de seus membros uma crianga portadora de transtorno autista constituiu
fonte eliciadora de estresse nos pais, que acatreta uma sobrecarga,
ptincipalmente, de natureza emocional. Emboraa sevetidade do sintoma
seja fonte de estresse na familia, o prejuizo cognitivo foi o principal fator
de estresse parental. Neste sentido, torna-se possivel refletir que uma
indeterminacio quanto ao futuro, especialmente com relagio aos
comportamentos de independéncia, desde atividades de vida diaria e
pratica da crianga até vida social e escolar, suscitam nos pais
questionamentos com relagio aos cuidados de seus filhos no futuro,
quando eles préprios nao mais puderem prove-los.

O estresse, o enfrentamento e a resiliéncia foram construtos tedticos
que apareceram interligados nessa revisao da literatura. Diante de uma
condigo peculiar de sobrevivéncia, como é o caso da familia que convive
com uma ctianga autista, a dindmica familiar sofre mobilizagdes que vio
desde aspectos financeiros até aqueles relacionados a qualidade de vida
fisica, psiquica e social dos cuidadores diretos. Os pais tém que fazer o
luto pela perda do filho ideal, para que possam perceber as reais capacidades
e potencialidades de sua crianga. O emprego do termo resiliéncia que
prevaleceu foi enquanto uma boa adaptagio em condi¢Ses desfavoraveis,
adversas, em que o individuo apresentou resultados adaptativos.

Concomitantemente, a literatura aponta o modo como esses pais
se defrontam com as atividades estereotipadas da crianga, o isolamento,
aauséncia do brincar, que acaba culminando, muitas vezes, com o proptio
afastamento familiar de uma vida social. As preocupagdes comagravidade
dos sintomas ¢ com a agressividade do filho fazem do estresse da
familia com crianga autista ser maior quando comparado com familias
com suas criangas portadoras de outras enfermidades, tais como a
sindrome de Down. A dificuldade diagnéstica, a multicausalidade desse
transtorno e a auséncia de um componente genético definido no caso
doautismo podem estar telacionados aum sentimento de culpa vetificado
em pais de autistas.

Do reconhecimento destes sentimentos, torna-se necessaria uma
tomada de responsabilidade ativa dos pais no sentido da elaboragio de
estratégias de enfrentamento da situagio. Neste sentido, os
aconselhamentos, orientagdes, apoio social através das instituicdes de
atendimento as criangas, principalmente, e os trabalhos terapéuticos
emergem como alternativas de enfrentamento.
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A despeito deste impacto, cuidadores que vivem situagdes
semelhantes nem sempre sio afetados da mesma maneira, ainda que
todos estejam diante dessa sobrecarga. O conceito de resiliéncia foi insetido
nesse contexto. Porém, é um novo construto na area psicolégica e sua
utilizacio ainda ¢é restrita a0 ambiente académico. Os artigos que
trabalharam com o construto de resiliéncia, utilizaram-no enquanto a
boa adaptacio dos individuos diante de condi¢oes adversas, ou seja,
obtengio de resultados positivos e de sucesso em condi¢Oes desfavoriveis
que ofereciam risco a satide mental.

Esta abordagem do material recuperado constituiu-se apenas em
um recorte da literatura cientifica sobre estresse e autismo. Ressalta-se a
importancia de novos estudos que tragam questionamentos sobte as
alternativas oferecidas e/ou buscadas destes cuidadores para o
enfrentamento da situacio de adoecimento cronico do filho, em ambito
nacional. E, neste sentido, conhecer melhor as necessidades tanto
psicoldgicas quanto relacionadas a politicas publicas que visem atenuar o
sofrimento emergente nessa condigio. Aconselhamentos sobre
planejamento de mudangas nos cuidados das criangas, assim como o
engajamento em atividades recreacionais, ampliando a rede de suporte
familiar, poderia reduzir a probabilidade de dificuldades comportamentais,
atenuando a ansiedade e fortalecendo a apropriagio de estratégias de
enfrentamento positivas.

O conhecimento gerado pela presente revisao constitui um recotte
que contribui para uma maior compreensio da situagao atual das familias
que tém, como um de seus membros, uma crianga portadora do
transtorno autista e, de maneira mais ampla, portadores de transtornos
invasivos do desenvolvimento. Ainda que nao tenha sido objetivo do
presente estudo esgotar o assunto, fica a convicgdo de que a revisao
efetuada oferece suporte tedrico e empitico para o argumento de que
trabalhos de intervengio em diferentes abordagens, baseados em uma
reflexio desenvolvidaa partir de diferentes referenciais de leitura e enfoques
tedricos, podem abtir novos rumos para os desafios colocados pelo
autismo na contempotancidade.
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