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APERCEPCAO DE ESTRESSE E SUPORTE SOCIAL DE PAIS DE FILHOS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)
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RESUMO: O aumento no nimero de pessoas diagnosticadas com transtorno do espectro autista
(TEA) toma hoje contornos de epidemia para a comunidade cientifica, caracterizando-se como uma
importante questdo de saude publica; somente no Brasil, estima-se que ha 1 milhdo ¢ meio de
autistas. Por se tratar de um transtorno complexo e que afeta varias facetas do desenvolvimento,
muitos pais e cuidadores se veem estressados em decorréncia da prestagao de cuidados constante e
intensa, somando-se também o desgaste advindo da mobilizagdo familiar por conta dos entraves na
oferta de assisténcia governamental e ao despreparo de profissionais. A indeterminagdo quanto ao
futuro e a imprevisibilidade caracteristica do transtorno geram questionamentos, o que também ¢
apontado como fator desencadeador de estresse parental. Tendo como objetivo verificar a percepgao
de estresse e suporte social de familias com filho com TEA, o presente estudo realizou entrevistas
com moradores da Grande Vitéria (ES) através de questionario online; a andlise estatistica dos
dados permitiu verificar um nivel de estresse consideravel e sentimentos de impoténcia frente a
cotidiano. O suporte social emerge como ferramenta que empodera e capacita os pais, auxiliando-os
no enfrentamento dos desafios cotidianos, algo que o apoio técnico, emocional e material.
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STRESS AND SOCIAL SUPPORT PERCEPTION OF PARENTS WITH CHILDREN WITH
AUTISM SPECTRUM DISORDER (ASD)

ABSTRACT: The increase in the number of people diagnosed with autism spectrum disorder
(ASD) today takes epidemic contours to the scientific community, characterized as an important
public health issue; only in Brazil, it is estimated that there are 1 million and a half of autistic.
Because it is a complex disorder that affects many facets of development, many parents and
caregivers find themselves stressed due to the provision of constant and intensive care, also adding
that coming wear familiar mobilization because of obstacles in the offer of assistance governmental
and professional unpreparedness. The uncertainty about the future and the characteristic
unpredictability disorder generate questions, which is also named as triggering factor of parental
stress.Aiming to verify the perception of stress and social support of families with child with ASD,
this study conducted interviews with residents of Grande Vitoria (ES) through online questionnaire;
Statistical analysis of the data allows you to check a level of considerable stress and feelings of
impotence in everyday life. face the daily challenges, which range from technical support,
emotional and material.
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PERCEPCION DEL ESTRES Y APOYO SOCLA DE LOS PADRES COM NINOS COM
TRANSTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

RESUMEN: El aumento en el nimero de personas diagnosticadas con trastorno del espectro autista
(TEA) hoy lleva contornos de epidemia a la comunidad cientifica, que se caracteriza como un
importante problema de salud publica; so6lo en Brasil, se estima que 1 millon y medio autista.
Debido a que es un trastorno complejo que afecta a muchas facetas del desarrollo, muchos padres y
cuidadores se encuentran estresado debido a la provision de la atencidn constante e intensiva,
también agregd que viene desgaste movilizaciéon familiarizado debido a los obstaculos en el
ofrecimiento de asistencia falta de preparacion gubernamental y profesional. La incertidumbre sobre
el futuro y el desorden caracteristico imprevisibilidad generar preguntas, que también se denomina
como factor desencadenante de estrés de los padres. Con el objetivo de verificar la percepcion del
estrés y el apoyo social de las familias con nifios con TEA, este estudio llevo a cabo entrevistas con
los residentes de Grande Vitoria (ES) a través de cuestionario en linea; El analisis estadistico de los
datos ha demostrado un nivel de considerable estrés y sentimientos de impotencia en la vida
cotidiana. El apoyo social surge como herramienta faculta y permite a los padres, ayudarles a hacer
frente a los retos diarios, que envolven el apoyo técnico, material y emocional.

Palabras clave: Autismo, La familia; El apoyo social; El estrés.

INTRODUCAO

Atualmente, o autismo vem sendo apontado pela comunidade cientifica como tendo
contornos de uma epidemia se fazendo, portanto, uma importante questdo de saude publica;
somente no Brasil, estima-se que had 1 milhdo e meio de autistas, e cientistas a nivel internacional
estimam que 60 de cada dez mil criangas possuem o transtorno (Grinker 2010; Pontes, 2014).

De fato, o maior rigor epidemioldgico viabiliza maior eficdcia na identificacdo dos
sintomas e, consequentemente, no diagndstico que, inclusive, se tornou mais eficiente a ponto de ser
realizado cada vez mais cedo. Ainda assim, ndo podemos desconsiderar que a ampliacdao do
conceito de autismo, que agora ¢ abordado como um espectro, pode ser uma das justificativas para o
aumento no nimero de casos e que, com isso, os registros também aumentam ja que abrangem
desde os casos mais graves até os mais funcionais (Grinker, 2010; Laurent, 2014).

Ainda que ndo seja o foco do presente estudo, vale ressaltar a existéncia de uma grande

discussao em cima dos critérios de diagnostico postulados pelo recém-langcado DSM-V (Manual
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Diagnostico e Estatistico), da Associagdo de Psiquiatria Americana (2013). Mesmo que haja um
molde internacional para o diagnostico, este ¢ feito através da descricdo clinica e fenomenoldgica
do transtorno, o que, segundo o antropologo Grinker (2010) resultaria na maior heterogeneidade e
variabilidade enorme de autistas.

Com a publicacdo do novo DSM, “a quantidade galopante de autistas serd reduzida pela
adogdo de um critério mais restritivo de inclusdo no espectro do transtorno” (Laurent, 2014, p. 165),
ja que neste novo manual de diagndstico — a sindrome de Asperger e o transtorno invasivo do
desenvolvimento ndo especificado — ndo mais existem.

Em suma, o autismo ou transtorno do espectro autista — TEA — vem sendo tema de
pesquisas e discussdes das mais variadas. Profissionais engajados bem como o esfor¢o de pais na
busca por melhor assisténcia e tratamentos para seus filhos vem dando maior visibilidade ao assunto
(Grinker, 2010).

Por se tratar de um transtorno complexo e que afeta varias facetas do desenvolvimento, em
especial a intera¢do social, muitos pais e cuidadores se veem estressados em decorréncia da
prestagdo de cuidados constante e intensa, junto ao desgaste advindo da mobiliza¢ao familiar por
conta dos entraves na oferta de assisténcia governamental e ao despreparo de profissionais (Schmidt
& Bosa, 2005; Grinker, 2010). Somado a isso, a indetermina¢do quanto ao futuro gera
questionamentos nos pais, o que também ¢ apontado como fator desencadeador de estresse (Favero
& Santos, 2005).

Estudos também apontam que os pais sdo parceiros necessarios para o tratamento e
desenvolvimento de seu filho autista, porém estes precisam estar munidos de um devido suporte
social para estabilizagdo emocional, ja que tais familias tém como forte caracteristica a vivéncia de
constantes “reidealizagdes”, além de estarem mais propensas ao estresse fisico e mental oriundos da
constante presta¢do de cuidados. (Sprovieri & Assumpg¢ao Jr., 2001; Schmidt & Bosa, 2005; Favero
& Santos, 2005; Costa, 2012).

Mesmo que haja comprovacdo de que essas familias apresentem padrdes de estresse mais
elevados (Bristol & Schoppler, 1983 citado por Favero & Santos, 2005), a maior parte destes
estudos foi realizada a nivel internacional (Hastings, 2002; Konstantareas & Homatidis, 1989 citado
por Favero & Santos, 2005). Além disso, mesmo que o presente estudo se restrinja ao contexto da
Grande Vitdria, nenhum tipo de levantamento acerca desta temadtica a nivel espiritossantense foi
realizado, evidenciando seu carater pioneiro e justificando sua realizagdo cujo objetivo foi verificar
a percepcao de estresse e suporte social de familias com filho com transtorno do espectro autista

(TEA) na Grande Vitéria.
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Discutindo o autismo no Brasil e em outros paises

O contexto sociopolitico de um pais revela a maneira como determinada nagdo encara
qualquer doenga ou transtorno, desde o momento do diagnostico até o fornecimento de assisténcia
governamental. Como exemplos temos a situagao de:

(1.1) Maryland, Estados Unidos: neste estado norte-americano o diagnéstico de autismo
torna o acesso a tratamento e assisténcia médica estatal mais facil que o diagndstico de retardo
mental (Grinker, 2010);

(1.2) Coréia do Sul: nas areas urbanas, os autistas sdo diagnosticados com transtorno
reativo de vinculagdo na infancia (Reactive Attachment Disorder - RAD), uma doenca mental que
acomete apenas “criancas negligenciadas”, por se tratar de uma doenga culturalmente mais aceita.
Sendo assim, o acesso a tratamento especifico ndo acontece, agravando os sintomas da crianga e o
estigma dos pais, socialmente encarados como “culpados e inaptos” a cuidarem de suas criancas
(Grinker, 2010);

(1.3) e Brasil: em dezembro de 2012 foi decretado a Lei 12.784/12, que institui a Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que encara o
autista como pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais e torna a recusa da matricula de
aluno com autismo ato passivel de multa. Essa lei representa uma vitoria para pais € maes que, por
diversas vezes, tentam matricular seus filhos sem sucesso. Por um lado, nao deixa de ser um ganho
para a “comunidade autista”, ainda que denuncie uma andlise tardia por parte do Estado para a
questao.

Em 2000, o Ministério da Satude, em parceria com a Casa do Autista (organizagdo nao-
governamental com sede em Sao Paulo dedicada a assisténcia de autistas e seus familiares), langcou
uma cartilha de orientacdo aos pais sobre o transtorno, terapias existentes e questdes diagnosticas.
Até entdo, ainda que louvavel, a iniciativa era restrita a S3o Paulo. Treze anos depois ¢ lancada uma
nova cartilha pelo Ministério da Saude (2013) mais elaborada e informativa, visando a
habilitagao/reabilitagdo das pessoas com o transtorno, evidenciando o maior destaque que o assunto

vem obtendo.

Discutindo sobre as familias e o autismo

Segundo literatura, as caracteristicas do transtorno — o comprometimento na interagao
social e nas habilidades comunicativas, os padrdes comportamentais e (quando presente) o prejuizo
cognitivo — se constituem como estressores em potencial para familiares e/ou cuidadores. Somado a

1sso, a imprevisibilidade dos sintomas fomenta questionamentos, duvidas e inseguranga nos pais €
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até mesmo sentimentos de culpa. Por conta dos entraves na comunicacdo, o cotidiano se torna
desafiador, cansativo e estressante devido a constante prestacdo de cuidados (Favero & Santos,
2005; Schmidt & Bosa, 2005; Grinker, 2010).

O relato do antropdlogo Roy R. Grinker (2010), que possui uma filha autista, exemplifica:

“E realmente uma luta fazé-la comunicar-se, aprender, responder a perguntas simples, ir para
a mesa a hora do jantar [...], parar de colocar as méos nas orelhas em reacéo a sons ou frequéncias que

ninguém mais ¢é capaz de captar” (p. 34).

O desconhecimento de outros além do nucleo familiar (sejam outros parentes e/ou
profissionais) no manejo da pessoa com TEA dificulta sua inser¢do social, podendo aumentar o
estigma para a familia, o que, por sua vez, pode acarretar no afastamento familiar de uma vida
social (Favero & Santos, 2005). Abaixo seguem dois relatos de maes de criangas com autismo que

também exemplificam essa situagao:

“As pessoas que veem nossos filhos falam: “Por que uma crianga normal age de forma tao
estranha? Deve haver algum problema com seus pais. Por que eles ndo o colocaram numa escola?” Criangas
autistas costumam ser malcomportadas, entdo o que se pensa ao ver uma crianga indisciplinada ¢ que ha
algum problema em sua escola ou em sua habilidade para aprender, ou que ela tem uma péssima méae. Eu
realmente acredito que os pais de criangas que ndo apresentam deficiéncias fisicas 6bvias, como os pais de
criangas autistas que conhego, sofrem mais do que os de criancas deficientes fisicas.” (Coréia do Sul,
Seung-Kyong — Grinker, 2010, p.79).

“Para mim, eles [as outras pessoas] vao bater nele [no filho], ndo vao entender o que ele esta
falando, ndo vao dar o que ele quer. [...] Eu ndo consigo deixa-lo com ninguém, eu ndo tenho
confianca.” (Espirito Santo, Ana — Laporte & Gomes, 2013, p.16)

Frente as peculiaridades decorrentes do transtorno, a dindmica familiar passa por
mobilizagdes que vao desde aspectos financeiros até aqueles relacionados a qualidade de vida fisica,
psiquica e social. Além de intensa, a prestacdo de cuidados as especificas necessidades do filho
requer constante adaptacdo e ha casos em que o nivel de dependéncia por esses cuidados aumenta, o
que também influéncia no estresse parental. A preocupacdo com a gravidade dos sintomas, a
agressividade do filho e o desenvolvimento de habilidades e independéncia sdo outros fatores que
igualmente contribuem para o estresse a ponto de caracteriza-lo como agudo, segundo estudos
(Favero & Santos, 2005; Schmidt & Bosa, 2005). Por estresse, podemos entender como a “relagdo
particular entre uma pessoa, seu ambiente e as circunstancias as quais estd submetida, que ¢
avaliada pela pessoa como uma ameaga ou algo que exige dela mais que suas proprias habilidades
ou recursos € que pdoe em perigo o seu bem-estar” (Rodrigues, 1997 citado por Filgueiras &
Hippert, 1999).

Desde a publicagdo do artigo original de Kanner, em 1943, muitos trabalhos foram
orientados para o estudo da personalidade dos pais das criancas autistas. As pesquisas iniciais, na

verdade, enfatizavam os efeitos dos pais sobre a crianga, mas, atualmente, os estudos focam nos
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efeitos da crianga sobre os pais, levando em conta ndo somente a natureza cronica do transtorno
como também o estresse decorrente da prestagdo de cuidados em longo prazo como fatores
importantes para a compreensao do fendmeno do estresse parental (Schmidt & Bosa, 2005; Ferrari,
2007).

A maioria dos estudos realizados em cima da “familia com membro autista” como tematica
e o “impacto decorrente na dinamica familiar”, ainda que norteadores, infelizmente sdo em sua
maioria de origem estrangeira. Além disso, os poucos estudos brasileiros encontrados sao
fundamentados por um “modelo de déficit”, ou seja, apenas ressaltam a questdo da psicopatologia
familiar, ao passo que os estudos estrangeiros sao fundamentados por um “modelo de recurso” em
que, além de identificar comprometimentos, sdo desenvolvidas estratégias especificas para lidar
com o transtorno (Schmidt & Bosa, 2005).

Para Marques e Dixe (2011), ser pai de uma crianca ou jovem com autismo representa ter
necessidades insatisfeitas que podem implicar tanto no nivel pessoal como no familiar e, justamente
por isso, sdo necessarios recursos para se atender as necessidades especificas de cada familia. Os
autores ainda comentam que a elas cabem ser mediadoras de seu proprio sucesso, algo que, como ja
enfatizado, requer esfor¢o didrio por tratar-se de uma situagdo que ultrapassa o nivel microssocial
do seio familiar: “as proprias familias se tornam mediadoras do seu sucesso, num esforco didrio de

obriga¢do, de competi¢cdo e de interrogacdes para fazer perante os desafios da sociedade” (p. 70).

E por conta desses desafios que o suporte social tem sido apontado como importante
influéncia na dinamica familiar da crianca autista, pois tais familias estdo sempre redefinindo suas
situagdes e maneiras de encarar a vida, realizando constantes “reidealiza¢des” (Favero & Santos,
2005; Costa, 2012). Conforme Dessen e Braz (2000), o suporte social diminui a probabilidade de
ocorréncia de comportamentos disfuncionais nas familias. Dessa forma, revela-se como uma valida
ferramenta para estabilizacdo emocional da familia, inclusive desde o diagnoéstico, ja que se trata de
um momento caracterizado por choque ou impacto emocional, e, em alguns casos, at¢ mesmo

desencadeador de crise familiar (Silva, 2009; Marques & Dixe, 2011).

O conceito de suporte social ¢ amplo e multidimensional, mas resumidamente podemos
entendé-lo como tudo aquilo que promove melhor qualidade de vida ao individuo através da rede
social em que ele se encontra; ¢ estar munido de meios e instrumentos que viabilizem sua adaptacao
ao contexto vigente através de recursos materiais e psicologicos (Rodrigues, 2008; Siqueira, 2008;

Aragdo, Vieira, Alves & Santos, 2009).
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Tal suporte pode vir na forma de apoio instrumental (ajuda financeira, na divisdo de
responsabilidades em geral) e/ou apoio emocional (afei¢do, aprovagdo, preocupacdo com o outro e
acoes que levam a sentimento de pertenca a um grupo). Quanto aos que o oferecem, podem ser os
proprios membros familiares, outros parentes (avos, tios, primos), amigos, companheiros, vizinhos
e profissionais. Segundo estudos, a percep¢ao do fornecimento de suporte social é associada ao
enfrentamento de situagdes estressantes, adequagdo dos comportamentos maternos em relagdo aos
filhos e promocao de alivio de estresse fisico e mental. (Desse & Braz, 2000; Favero & Santos,

2005; Aragao et al, 2009).

METODOLOGIA

Por objetivar descrever caracteristicas de determinada populacdo (opinides, atitudes e
crencas), fendmeno ou o estabelecimento de relagcdes entre varidveis utilizando técnicas
padronizadas para coleta de dados, segundo Gil (1987), a pesquisa proposta se caracteriza como
descritiva. Também aproxima-se das pesquisas exploratorias, pois além de ser um tema pouco
explorado, pretende proporcionar uma nova visdo acerca do mesmo, ja que o conceito de suporte

social ndo se resume a um conceito universal (Gil, 1987; Rodrigues, 2008; Aragao et al, 2009).

A pesquisa foi realizada com pais € maes que possuem um ou mais filhos diagnosticados
com transtorno do espectro autista (TEA). Como condi¢ao primordial para participacao, o familiar
responsavel teve de concordar com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, seguindo
conforme as normas referentes a realizacdo de pesquisas envolvendo seres humanos estabelecidas
pela Resolucdo n® 466/12, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Satde e na
Resolug¢dao n°® 016/2000, de 20 de dezembro de 2002, do Conselho Federal de Psicologia. Vale
destacar a autorizagio do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal do Espirito Santo, através do parecer 1.307.521, para a realizacdo deste

estudo.

O questionario da pesquisa foi enviado via /ink para um grupo virtual de apoio e discussdes
para pais com filhos com autismo na rede social Facebook. O instrumento possui uma introducao
com apresentacdo profissional, trajetoria académica do pesquisador e objetivos do estudo junto ao
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que esclarece e garante o compromisso com o sigilo a
respeito da identidade dos participantes e informagdes sobre os objetivos da pesquisa. Concordando

em participar, a pessoa foi direcionada ao questionario propriamente dito, que contém trés partes:
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1) na primeira hd uma ficha para preenchimento de dados pessoais demograficos, dados sobre o
portador de TEA e identificagdo de estressores adaptada da original utilizada por Schmidt (2004)
em sua pesquisa sobre estresse, autoeficacia e o contexto de adaptacdo familiar de maes de

portadores de transtornos globais do desenvolvimento;

2) na segunda pagina, a Escala de Estresse Percebido traduzida e validada por Luft, Sanches, Mazo

e Andrade (2007);

3) na terceira e ultima pagina, a versdo adaptada da Escala de Avaliagao de Suporte Social utilizada
por Durgante (2012) em sua pesquisa sobre disponibilidade e satisfagdo com o suporte social as

pessoas com AIDS.

A andlise e gerenciamento dos dados quantitativos foram feitos em software especifico, o

IBM SPSS.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por participantes de ambos os sexos, prevalecendo o sexo feminino
(66%). A maioria deles se encontra atualmente casada ou em unido consensual, conforme a Tabela
1. Apenas um participante ndo possui vinculo empregaticio e, para aqueles que trabalham, a jornada
diaria ficou entre 8 e 12 horas de trabalho. O numero de filhos varia entre 1 ¢ 3, e a idade do filho
com autismo engloba de 2 até os 27 anos. De acordo com os dados, todos os filhos com autismo sio
do sexo masculino; em se tratando de assisténcia profissional, apenas um participante afirmou que o
filho ndo realiza nenhum tipo de atendimento. Os demais o obtém hd mais de 1 ano. As
especialidades apontadas foram: psicologo (50%), terapeuta ocupacional (33%), fonoaudidlogo
(16%). Excetuando-se pelo sujeito de 27 anos, os demais frequentam escolas regulares, segundo

afirmado pelos participantes — 3 acompanhados e 2 sem acompanhante.

Jornada de N° de Idade do filho Idade do
Sexo Quantidade Estado Civil trabalho filhos com TEA diagnostico
(hora/dia)
Casado ou unido consensual 8h 1 2 anos
Masc. 2 Casado ou unido consensual 8h 2 12 anos
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Casada ou unido consensual 12h 3 6 anos 5 anos
Casada ou unido consensual - 3 27anos <20 anos
Fem. 4 Divorciada 8h 1 4 anos 3 anos
Solteira 12h 1 5 anos 4 anos
Casado(a) ou unio consensual 8a12h Entre le  Entre2e27  Entre 3 e mais
Total 6 Divorciado(a) 3 filhos anos de 20 anos
Solteiro(a)

Tabela 1. Dados sociodemograficos da amostra

Percepgao de estresse

A investigacao da percepcao de estresse foi feita com a escala traduzida e validada por Luft

et. al. (2007), constituida de perguntas focadas no gerenciamento e planejamento de tarefas,

afazeres e mudancas no cotidiano bem como os sentimentos relacionados e/ou provocados pela

atual situagdo desta organizagao (tristeza, estresse, confianca e irritacdo). As respostas sdo dadas em

escala tipo Likert de cinco pontos, variando de “Nunca” (0) a “Sempre” (4).

De acordo com os dados, metade da amostra sente-se incapaz de controlar o que considera

como importante em suas vidas (pergunta 02), 66,7% sempre se sente nervoso e estressado em seu

cotidiano (pergunta 03), metade ocasionalmente sente-se confiante em sua habilidade de resolver

problemas pessoais (pergunta 05), 66,7% quase sempre sente que ndo consegue lidar com seus

afazeres diarios (pergunta 07) e 50% sente que as dificuldades se acumulam a ponto de acreditar

que nado irdo supera-las (pergunta 13).

Perguntas Respostas

1) Vocé tem ficado triste por algo que 16,7%
‘ 0% 16,7% 33,3% 33,3%

aconteceu inesperadamente? . Quase
Nunca Quase nunca As vezes Sempre

sempre

2) Vocé tem se sentido incapaz de 50%

o 16,7% 0% 16,7% 16,7%

controlar as coisas importantes em sua . Quase
) Nunca Quase nunca As vezes Sempre

vida? sempre
3) Vocé tem se sentido nervoso e 16,7% 0% 0% 16,7% Quase  66,7%
estressado? Nunca Quase nunca As vezes sempre Sempre
4) Vocé tem sentido que esta lidando com 0% Nunca 16,7% Quase 33,3% As  16,7% Quase  33,3%

9

http://periodicos.piodecimo.edu.br/online/index.php



Psicologia em Foco
Jul-Dez 2016, Vol. 6, n. 2

mudancgas importantes ocorrrendo em sua

‘ nunca vezes sempre Sempre
vida?
5) Vocé tem sentido confiante em sua . 0%
. 16,7% 50% As 33,3%
habilidade de resolver problemas 0% Nunca Quase
) Quase nunca vezes Sempre
pessoais? sempre
6) Vocé tem sentido que as coisas estdo 0%
33,3% 50% 6,7%
acontecendo de acordo com a sua 0% Nunca . Quase
Quase nunca As vezes Sempre
vontade? sempre
7) Vocé tem sentido que ndo conseguiria 66,7%
16,7% 0% 0% 16,7%
lidar com todas as coisas que vocé tem . Quase
Nunca Quase nunca As vezes Sempre
que fazer? sempre
8) Vocé tem conseguido controlar as 33,3%
o ‘ 16,7% 16,7% 33,3%
irritagdes em sua vida? 0% Nunca . Quase
Quase nunca As vezes Sempre
sempre
9) Vocé tem sentido que as coisas estdo 50%
16,7% 16,7% 6,7%
sob seu controle? 0% Nunca . Quase
Quase nunca As vezes Sempre
sempre
10) Vocé tem ficado irritado porque as 33,3%
‘ 16,7% 0% 33,3% 16,7%
coisas que acontecem estdo fora de seu . Quase
Nunca Quase nunca As vezes Sempre
controle? sempre
11) Vocé tem se encontrado pensando 0%
_ 0% 33,3% 66,7%
sobre as coisas que deve fazer? 0% Nunca . Quase
Quase nunca As vezes Sempre
sempre
12) Vocé tem conseguido controlar a 16,7%
‘ 16,7% 33,3% 33,3% 0%
maneira como gasta seu tempo? | Quase
Nunca Quase nunca As vezes Sempre
sempre
13) Vocé tem sentido que as dificuldades 50% 00,
V]
se acumulam a ponto de acreditar que nao 16,7% 16,7% Quase
16,7 Nunca . Sempre
pode supera-las? Quase nunca As vezes sempre

Tabela 2. Dados obtidos pela Escala de Estresse Percebido

A correlacdo das perguntas 4, 5 e 13, que investigam sobre a assertividade do participante,

confirma: até metade da amostra (16,7% quase sempre e 33,3% sempre), em se tratando de lidar

com mudangas importantes, acredita que ndo conseguem se recuperar das dificuldades delas
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advindas. Em se tratando do “gerenciamento da vida”, ou seja, das tarefas e afazeres cotidianos —
bem como o acesso a assisténcia e manutengdo do tratamento do filho — a correlagdo das perguntas
6, 9 e 5 aponta que 83% dos que sentem ocasionalmente que possuem tal capacidade apresentam
razoavel confianga para a resolugdo de problemas. Sendo assim, quem quase nunca sente que esta
no controle da situagdo quase nunca possui a devida confianga para gerenciar problemas e
imprevistos, denotando ai a necessidade de uma adequagdo desses individuos a fim de capacita-los
para tal.

Em se tratando de irritacdo frente a inabilidade ou incapacidade de gerenciar ou controlar
determinados aspectos da vida diéria, realizou-se correlacdo de perguntas especificas da escala (8 e
10, categorizadas como “‘irritagdo”; 6 e 9, categorizadas como “gerenciamento e controle de
afazeres”), o que permitiu inferir sobre esta amostra um nivel de irritagdo inversamente
proporcional a essa habilidade: maior o sentimento de controle de sua vida, menor o nivel de

irritagdo. Porém, ha participantes que, apesar de sempre sentirem-se no controle, sempre estdo

irritados.
Gerenciamento e controle de afazeres

Irritagdo Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre Total

Quase nunca 1 1 2
4,5% 4,5% 9,1%

As vezes 2 3 1 6
9,1% 13,6% 4,5% 27,3%

Quase sempre 4 4 8
18,2% 18,2% 36,4%

Sempre 4 2 6
18,2% 9,1% 27,3%

Total 6 8 6 2 22
27,3% 36,4% 27,3% 9,1% 100%

Tabela 3. Correlagdo nivel de irritagdo e gerenciamento e controle de afazeres

Guralnick (2000 citado por Silva, 2009) comenta sobre quatro estressores em potencial para
familias com membro autista: “a grande quantidade de informagao sobre o processo de diagndstico
e problemas de satde; o processo de diagnostico em si, que pode resultar em sofrimento
interpessoal e familiar; a necessidade de se alterar horarios e rotinas a e necessidade de tempo e
energia para a identificacdo de servicos especializados para o transporte da crianga para esses

servicos, assim como a falta ao trabalho e os gastos financeiros” (p. 41).
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“Estamos sempre preocupados com o desfecho do desenvolvimento do nosso filho. As finangas
ficaram muito apertadas. E dificil ter atividades em lazer como casal. E dificil achar alguém para ficar
com nosso filho. As preocupagdes nos deixam irritados, frustrados. Perdemos o vinculo com varios
amigos. Raramente saimos para lugares que ndo sejam "seguros" para o nosso garoto.” (Pai entrevistado,

32 anos).

Segundo pesquisas, familiares de individuos com autismo apresentam estresse maior que
familiares de individuos com outros transtornos ou com sindrome de Down e maior o sentimento de
necessidades (a sintomalogia) maior o nivel de estresse sentido, ansiedade e depressdo (Schmidt &
Bosa, 2003; Konstantareas, 1991 citado por Favero & Santos, 2005; Marques & Dixe, 2011).
Tratam-se de individuos cotidianamente temerosos em relagdo ao desenvolvimento de seus filhos —
neste estudo, todos os participantes foram unanimes ao declararem receio de que seu filho “nao
desenvolva autonomia/independéncia no futuro”, além da influéncia direta do fator financeiro e
recursos disponiveis: 66% apontaram como uma das fontes de estresse a op¢ao “Que eu ndo tenha
os devidos recursos para auxiliar em seu desenvolvimento™.

Sendo assim, o tratamento apropriado para o filho estd diretamente relacionado ao nivel de
estresse e, para reduzi-lo Marques ¢ Dixe (2011) comentam que € necessario a manuten¢ao de um
forte sentido de coeréncia familiar, ou seja, ainda que haja certa delimitacdo de papéis no manejo
com o filho ¢ preciso adotar uma postura flexivel guiada pelas suas necessidades conforme o quadro
do transtorno, idade e outros elementos (preferéncias, condi¢ao de saude, idade, etc) e manter redes
de apoio soélidas tanto dentro do contexto familiar como fora dele (os profissionais e instituigdes
envolvidos). Ainda conforme os autores, quando se trata de familias com membro autista ¢
importante se ter em mente que além das adaptagdes inerentes e decorrentes do diagnostico, elas
constituem um processo que, em geral, requer uma experiéncia construida, ndo ¢ uma realizacao
repentina e € isso que, talvez, permite a familia a conservagao de sua saide mental.

Fatores como “tolerancia” e “paciéncia” foram algumas das necessidades bésicas apontadas
pelos participantes para a manuten¢do do estilo de vida. Nesse aspecto, ha pouca divida quanto a
importancia do suporte social para a saude fisica e emocional da familia a fim de desenvolvé-las e
manté-las (Rhodes & Lakey, 1999 citado por Dessen & Braz, 2000; Aragao et al, 2009).

O estudo de Moes et al (1992 apud Favero & Santos, 2005) aponta que as maes de criangas
autistas sdo significativamente mais estressadas do que os pais; de fato, outros estudos comprovam,
conforme revisdo bibliografica de Semensato, Schmidt e Bosa (2010), que em se tratando de
estresse parental as maes sdo as principais acometidas e os fatores variam de sobrecarga de tarefas

até despesas financeiras (Smeha & Cezar, 2011).
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Percepcao e satisfagdo do suporte social

O segundo instrumento, que possibilitou a mensuragdo do suporte social ¢ a satisfagdo

percebida dos investigados, ¢ uma versao adaptada da Escala de Avaliagdo de Suporte Social

utilizada por Durgante (2012). As respostas sdo, também, dadas em escala tipo Likert de cinco

pontos, onde 0 = Nunca e 4 = Sempre para a disponibilidade de suporte, e 0 = Muito insatisfeito a 4

= Muito satisfeito para satisfagdo com o suporte percebido. Abaixo, encontram-se os dados obtidos

na segunda etapa deste estudo.

Perguntas Respostas
) n . . . ~
) Voc~e tem recebido apoio ou orlentggacz em 0% 16.7% Quase 0% 50% Quase 33.3%
situagdes concretas facilitando a realizagdo do N As Vi 3
tratamento de seu ﬁ lho (a) ‘7 unca nunca S VE€ZES sempre empre
2) Vocé tem recebido apoio em questdes . , . . .
financeiras, como divisdo das despesas na casa, 0% 16,7% Quase 0% 50% Quase 33,3%
dinheiro dado ou emprestado? Nunca nunca As Vezes sempre Sempre
3) Yocé tem rece‘pido e}poio em atividades 16,7% 16,7% Quase 16,7% 0% Quase 50%
praticas do seu dia a dia? Nunca nunca As Vezes sempre Sempre
4) Vocé tem recebido apoio ou orientagdo em
relagdo ao seu proprio cuidado de saude? 0% 16,7% Quase 0% 50% 33,3%
Nunca nunca As Vezes  Quase sempre  Sempre
5) Vocé tem recebido apoio de pessoa(s) com
quem vocé pode contar em caso de necessidade?  33,3% 16,7% Quase 16,7% 0% 33,3%
Nunca nunca As Vezes  Quase sempre  Sempre
6) Vocé tem recebido apoio de pessoas que lhe
ddo coisas que vocé precisa em seu dia a dia? 16,7%  16,7% Quase 16,7% 0% 50%
Nunca nunca As Vezes  Quase sempre  Sempre
7) Vocé tem recebido apoio que faz vocé se sentir
valorizado(a) como pessoa? 33,3% 16,7% Quase 16,7% 0% 33,3%
Nunca nunca As Vezes Quase sempre  Sempre
8) Vocé tem recebido apoio de alguém com que 0% 16.7% Quase 16.7% 16.7% 50%
possa desabafar ou conversar sobre assuntos Nunca ’ nunca As {,ezes Quase’ sempre  Sempre
relacionados as suas dificuldades no cotidiano? P P
9) Voce Fern recebido apoio de alguém que lhe 0% 0% 50% 33.3% 16.7%
fornece informagdes, melhorando o seu nivel de N As Vi ’ S ’
conhecimento sobre a condi¢ao de seu filho? uhea Quase nunca $Vezes  Quasesempre  Sempre
10) Vocé tem recebido apoio de alguém que faz 0% 16,7% Quase 16.7% 16.7% 50%
vocé se sentir parte de sua familia, da vizinhanga, ’ Lo ’
Nunca nunca As Vezes  Quase sempre  Sempre

do trabalho?

http://periodicos.piodecimo.edu.br/online/index.php
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11)Voce tem recebido apoio que lhe ajuda a

g 0% 0% 0% 50% 50%
melhorar o seu humor, estado de espirito, estado )
. Nunca Quase nunca As Vezes  Quase sempre  Sempre
emocional?
12) Vocé tem recebido apoio quando precisa de
) Voce 110 apolo quando pre 0% 0% 33,3% 16,7% .
companhia para se divertir ou fazer atividades de \ 50% Sem
Nunca Quase nunca As Vezes  Quase sempre

lazer?

Tabela 4. Dados obtidos pela Escala de Avalia¢do de Suporte Social

Quao satisfeito(a) vocé esta em relacao a esse apoio que tem recebido?

1) Vocé tem recebido apoio ou orientacao 0 :
) Voce ter poio ou ¢ 16,7% 0% 16,7% 333%  33,3% Muito
em situacoes concretas facilitando a Muito S . o L
R ) s Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
realizacdo do tratamento de seu filho (a)? insatisfeito
2) Vocé tem recebido apoio em questdes 0 :
) Voce 0 ap qu 16,7% 0% 16,7% 333%  33,3% Muito
financeiras, como divisdo das despesas na Muito e . o e
. ) . N Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
casa, dinheiro dado ou emprestado? insatisfeito
3) Vocé tem recebido apoio em atividades 16,7% . . . . ,
praticas do seu dia a dia? Muito 0% 16,7% 33,3% 33,3% Muito
insatisfeito Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
R ) ) ) - .
4) Vocé t~em recebldor apoio ou orientacao 16,7% 16.7% 16.7% 50% 0% Muito
em relacao ao seu proprio cuidado de Muito Insatisfei Indif Satisfei .y
sande? insatisfeito nsatisteito ndiferente atisteito satisteito
R . ) .
5) Vocé tem recAebldo apoio de pessoa(s) 33,3% 16.7% ) . 33.3% 16.7% Muito
com quem vocé€ pode contar em caso de Muito ey 0% Indiferente g s
. . . Insatisfeito Satisfeito satisfeito
necessidade? insatisfeito
6) Vocé tem recebido apoio de pessoas 16,7% . . . . ,
que lhe dao coisas que vocé precisa em Muito O,A’ . 1,6’74 3 3,’3 A’ 33,3 A’ Multo
seu dia a dia? insatisfeito Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
7) Vocé tem recebido apoio que faz vocé 16.7% '
se sentir valorizado(a) como pessoa? Muito 0% 33,3% 16,7% 33,3% Muito
insatisfeito Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
8) Vocé tem recebido apoio de alguém
V)
com que possa desal?afar ou conversar 1\2/;[ 16.7% 0% Indiferent 50% 33.3% Muito
sobre assuntos relacionados as suas | urto Insatisfeito ’ Crente  gatisfeito satisfeito
dificuldades no cotidiano? insatisfeito
9) Vocé tem recebido apoio de alguém que 0%
lhe fornece informacoes, melhorando o Mu;)to 0% 50% 50% 0% Muito
seu nivel de conhecimento sobre a insatisfeito Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
condicao de seu filho?
10) Vocé tem recebido apoio de alguém 0 .
) 1 G0 apoio de ajguem 0% 0% 33,3% 333%  33,3% Muito
que faz vocé se sentir parte de sua familia, Muito S . o Sy
s . . Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
da vizinhanga, do trabalho? insatisfeito
14
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11)Vocé tem recebido apoio que lhe ajuda 0% o 0 o o :

a melhorar o seu humor, estado de Muito O.A’ . 1.6’7 /o 33.’3 A’ 333 A’ Multo
espirito, estado emocional? insatisfeito Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito
12) Vocé tem recebido apoio quando 0%

precisa de companhia para se divertir ou Muito 0% 16,7% 50% 33,3% Muito
fazer atividades de lazer? insatisfeito Insatisfeito Indiferente Satisfeito satisfeito

Tabela 5. Dados obtidos pela Escala de Avalia¢do de Suporte Social (satisfagdo com suporte)

Segundo a Tabela 3, a presenga de suporte social varia desde algo ocasional até frequente
para situagdes como apoio em situacdes concretas relacionadas a tratamento, em questoes
financeiras e despesas, atividades de lazer e ter alguém para desabafar sobre as dificuldades do
cotidiano. Porém, em se tratando de auxilio em atividades praticas, at¢ metade da amostra relata
sentir entre nunca até ocasionalmente recebé-lo; quanto ao apoio que influéncia na valorizagdo de
si, até 66,7% relata recebé-lo, também, entre nunca ¢ ocasionalmente.

Quanto a apoio técnico, a percepcdo de orientacdo sobre a condi¢do do filho (pergunta 09)
situou-se entre as vezes e sempre (50% as vezes, 33,3% quase sempre, 16,7% sempre).

Acerca da satisfacdo com o apoio recebido, expresso na Tabela 4, vé-se que boa parte da
amostra encontra-se satisfeita com o apoio financeiro e cotidiano, aquele direcionado ao
autocuidado e direcionado a atividades de lazer (perguntas 2,3,4,12). A satisfacdo com o apoio
emocional recebido ¢ de até 66,6% (entre satisfeito e muito satisfeito), acontecendo o mesmo para o
item avaliador do apoio que garante o sentimento de pertenca a um grupo social (pergunta 10).
Sobre o apoio direcionado ao manejo e tratamento do filho, a satisfagdo com um apoio mais pratico,
avaliado pela pergunta 1, até 66,6% encontra-se muito satisfeito com o que vem recebendo; e sobre
0 apoio técnico que aumenta o nivel de conhecimento dos pais sobre a condi¢ao do filho (pergunta
9), a amostra encontra-se dividida entre satisfeita e indiferente. A satisfagdo com o apoio emocional,
influenciador da valorizacao de si, tem-se que 16,7% sente-se muito insatisfeito, 33,3% indiferente,

16,7% satisfeito e 33,3% muito satisfeito.

Como ja comentado, quando nasce um filho com autismo, desde o impacto do diagndstico o
ciclo de vida familiar se altera cabendo aos pais um esfor¢o adicional para se reorganizar e se
adaptar a nova realidade, ja que um filho com essa condi¢do demanda preocupagdes muito
especificas (Sprovieri, Assumpgao Jr., 2001; Marques, 2000 citado por Costa, 2012; Grinker, 2010;
Marques & Dixe, 2010). O diagnéstico em si desencadeia nos pais sentimentos de inseguranga,

davida e angustia, e além disso, as caracteristicas do transtorno inibem as familias, tornando-as
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mais reclusas e também dificultando a verdadeira aceitacdo da crianca. A situagdo se agrava pela
dificuldade de reprodugdo das normas e valores sociais preconizados e, assim, a familia se une a
disfungdo de sua crianga, o que dificulta at¢ mesmo o relacionamento conjugal (Sprovieri &
Assumpgao Jr., 2001; Konstantareas, 1991 citado por Favero & Santos, 2005; Aguiar, 1997 citado
por Geraldes, 2005; Grinker, 2010).

“As duvidas ndo sdo apenas em torno do autismo, mas sim da educa¢do como um todo. O Unico
problema ¢é vocé ficar a deriva quando um profissional ndo consegue nos instruir objetivamente sobre como
proceder. Temos que descobrir muita coisa sozinhos, ler, se empenhar, aprender e contribuir para que outros
pais possam se sentir mais seguros." (Mae entrevistada, 35 anos)

Estudos comprovam a eficicia do suporte social para essas familias, perpassando desde o
auxilio técnico e especializado no manejo com a crianca, aconselhamento informativo aos pais e
participacdo em grupos para troca de experiéncia até a dinamica familiar, o relacionamento conjugal
e a parentalidade. Em outros termos, através dele garante-se um sentido de coeréncia familiar, o que
reduz o nivel de estresse (Sprovieri & Assumpcgdo Jr., 2001; Favero & Santos, 2005; Schmidt,
Dell'Aglio & Bosa, 2007; Marques & Dixe, 2010; Smeha & Cezar, 2011).

O estresse e o suporte social

A relagdo do nivel de estresse com o nivel de suporte social foi feita a partir de correlagdes
de perguntas especificas das escalas. Houve categorizagcdo das questdes para tal: “autoconfianca”
(pergunta 5), “gerenciamento e controle de afazeres” (perguntas 6,9) na Escala de Estresse
Percebido; “apoio técnico” (perguntas 1,3,4,9) e “apoio social” (10) na Escala de Avaliagdo de
Suporte Social.

Primeiramente, sobre a influéncia do apoio técnico no sentimento de autoconfianca dos
participantes, percebeu-se, conforme a tabela 6, que hd aqueles que mesmo o possuindo com
frequéncia, quase nunca possuem a autoconfianca encarada por eles como necessaria no cotidiano;
houve correspondéncia entre aqueles que o sentem e o recebem ocasionalmente.

O estudo de Semensato e Bosa (2013) destaca a boa comunicagdo ¢ o relacionamento com
os profissionais — a rede de apoio formal — como um fator redutor do estresse e angustia parental;
eles tornam-se fonte de amparo as familias justamente por conta da troca de informagdes e pelas
orientacdes, processo que deve ser iniciado e perpetuado desde o momento do diagnoéstico. Isso

denota, conforme as autoras enfatizam, a necessidade do bom preparo do profissional:

“Outro aspecto retratado como fundamental na opinido dos pais (...) ¢ a habilidade dos profissionais
de realizar a comunicac¢ao do diagnéstico sem, por um lado apenas rotular o que a crianga apresenta ou, por
outro lado, evitar usar a terminologia diagnoéstica (o “termo” autismo). Os resultados também revelaram que a
comunicagdo do diagnostico ¢ de fato um processo gradual para que o que ¢ informado aos pais seja
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significado e, desta forma, compreendido. Nao ¢é, portanto, um inico momento no qual os pais recebem a
comunicagdo diagnoéstica e orientagdes vagas sobre o devem fazer. A comunica¢do de um diagndstico de um
problema cronico requer boa habilidade de comunicacdo pelo profissional.” (Semensato & Bosa, 2013, p.

656).
Sentimento de auto-confianga

Apoio Técnico  Quase nunca As vezes Quase sempre Total
1 2 3

Quase nunca 4,3% 8,7% 13%
1 3 4

As vezes 4,3% 13% 17,4%
8 8

Quase sempre 34,8% 34,8%
4 1 3 8

Sempre 17,4% 4,3% 13% 34,8%
Total 4 11 8 23

17,4% 47,8% 34,8% 100%

Tabela 6. Correlagdo apoio técnico e sentimento de autoconfianca

Com relagdo a influéncia do apoio social (advindo de familia, vizinhanga, colegas de
trabalho, etc), nota-se, conforme a tabela 7, que hd quem quase nunca sinta confianga alguma e,
ainda assim, sente que recebe apoio sempre (17,9%), como também ha quem quase nunca recebe
apoio algum e quase sempre tem confianca (7,7%). Os apoiadores relatados com maior frequéncia
foram: familia (22%); a mae do participante (20%); e o marido (13%).

Como ja exposto, familias com filhos autistas tendem a se isolar mais que as outras; ha
pouco tempo para manter as redes sociais e familiares necessarias para garantir apoio no futuro e,
assim, os pais ficam frequentemente sés diante da deficiéncia do filho, podendo experimentar

sentimentos de abandono (Laurent, 2014; Grinker, 2010).

Além da rede de apoio formal, o sentimento de amparo pode advir do contato com outras
familias de criangas com autismo, através da participagdo de grupos de discussdo e troca de
experiéncias, por exemplo, o que permite conhecer outras realidades e a0 mesmo tempo aprimorar o
conhecimento acerca da condicao do filho (Semensato & Bosa, 2013). Segundo Féavero e Santos
(2005), atividades externas a casa, como aconselhamento, terapia de casal e treinamento dos pais
sdo auxilios eficientes. Vale destacar que ainda que se busque ajuda psicoterapéutica para o filho, é
raro a procura de suporte psicoldogico para os pais ou demais familiares, evidenciando ai a
necessidade de criacdo e manuteng¢dao de espacos de escuta deles e, como ja citado, a troca de

experiéncias com outras familias (GOMES, 2003).
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Sentimento de auto-confianga

Apoio Social Quase nunca As vezes Quase sempre Total

Quase nunca 2 3 5
5,1% 7,7% 12,8%

As vezes 4 2 6
10,3% 5,1% 15,4%

Quase sempre 7 2 9
17,9% 5,1% 23,1%

Sempre 7 5 7 19
17,9% 12,8% 17,9% 48,7%

Total 7 18 14 39
17,9% 46,2% 35,9% 100%

Tabela 7. Correlagao apoio social e sentimento de auto-confianga

Sobre a influéncia do apoio técnico no sentimento de gerenciamento de afazeres e

acontecimentos, percebeu-se, conforme a tabela 8, que 13% das respostas se correlacionam para um

sentimento de controle ocasional ao passo que o apoio técnico ¢ sentido como recebido da mesma

forma; entretanto, ha aqueles que, mesmo munidos sempre do apoio técnico, quase nunca sentem

que conseguem administrar os acontecimentos e afazeres cotidianos (19,6%). Ja sobre o apoio

social, na tabela 9, vé-se que ha aqueles que possuem apoio frequente ¢ administram bem suas

atividades (17,9%), como também ha aqueles que quase nunca conseguem realizar esse

gerenciamento e sentem um apoio regular (21,8%) do grupo em que se insere.

Gerenciamento de afazeres

Apoio Técnico Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre Total
Quase nunca 3 3 6
6,5% 6,5% 13%
As vezes 1 3 2 2 8
2,2% 6,5% 4,3% 4,3% 17,4%
Quase sempre 2 8 6 16
4,3% 17,4% 13% 34,8%
Sempre 9 1 6 16
19,6% 2,2% 13% 34,8%
Total 12 15 11 8 46
26,1% 32,6% 23,9% 17,4% 100%

Tabela 8. Correlagdo apoio técnico e sentimento de gerenciamento de afazeres
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Gerenciamento de afazeres

Apoio Social Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre Total

Quase nunca 5 5 10
6,4% 6,4% 12,8%

As vezes 1 6 5 12
1,3% 7,7% 6,4% 15,4%

Quase sempre 2 9 7 18
2,6% 11,5% 9% 23,1%

Sempre 17 5 2 14 38
21,8% 6,4% 2,6% 17,9% 48,7%

Total 20 25 19 14 78
25,6% 32,1% 24,4% 17,9% 100%

Tabela 9. Correlagdo apoio social e sentimento de gerenciamento de afazeres

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados obtidos revelaram uma amostra com nivel de estresse consideravel haja visto que
mais da metade dos participantes relatou irritacdo frequente e, ainda, sentimentos de impoténcia
frente ao cotidiano, mesmo que haja relato de percepcdo de suporte social. Tais variaveis
influenciam diretamente no gerenciamento das tarefas diarias e na autoestima, demandando assim
um apoio emocional mais conciso e frequente — algo do qual 66,7% dos participantes sentem como
ausente.

Um apoio conciso, conforme destaca a literatura, envolve o devido preparo e apoio dos
profissionais do caso bem como orientagdo aos pais e demais envolvidos (familiares, educadores,
cuidadores, etc), propiciando-lhes momentos de escuta e troca de experiéncias com outras familias.
Em suma, ¢ preciso uma investigacdo ainda mais detalhada dos fendmenos que circundam e
delineiam as vivéncias da familia com membro autista, considerando desde a especificidade de cada
caso, repertorio técnico dos profissionais envolvidos, o contexto socioecondmico familiar e, ndo

menos importante, a subjetividade dos pais.
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