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RESUMO

O presente trabalho é composto por dois estudos com o objetivo de investigar o impacto
de adolescentes com autismo e comportamento agressivo. Buscou-se examinar as
caracteristicas de coparentalidade, as influéncias na adaptacdo familiar e o impacto do
autismo e ocorréncia de comportamento agressivo nas relacfes fraternas com base nos
fatores propostos pelo modelo biopicossocial de Bradford. Foram entrevistadas quatro
familias compostas pelo casal, um filho com autismo com idade entre 18 e 23 anos, e seus
irmdos. Em duas destas familias o filho com autismo apresentava comportamento
agressivo associado, e nas outras duas ndo. A analise comparativa dos casos, com base na
analise de contetdo, mostrou que a maioria das dimensdes de coparentalidade apresentou-
se de forma similar em todos os casos, com e sem agressividade. Contudo, as crengas
parentais sobre os recursos ou potencialidades do filho, percep¢do do filho como um
sujeito em desenvolvimento e o papel que o pai exerce nos cuidados diretos do filho
mostraram-se contrastantes. Discute-se a importancia desses fatores para a compreenséo
do impacto do autismo e comportamentos agressivos na familia, bem como para o
exercicio da coparentalidade e relacGes fraternas.

Palavras-chave: Coparentalidade; Autismo; Comportamento agressivo; Adaptacéo

familiar.



ABSTRACT

The present work comprises two studies aiming to investigate the impact of adolescents
with autism and aggressive behavior. More specifically is intended to investigate the
coparentig features, the influences on family adaptation and the impact on fraternal
relationships using the Bradford’s psychosocial model and the McHale dimensions. Four
families were interviewed, including the couple, the autistic child, aged between 18 and
23 years old, with and without aggressive behaviors and his siblings. The case
compariosions, using the content analysis sowed that the majority of the coparenting
dimensions were similar in all cases, with and without aggressive behavior. However, the
parental beliefs about his child resources or deficits, the perception regarding the
developing process of the children an father’s role in childrearing distinguished the cases
with and without aggressive behavior. Implications for understanding the impact of

autism and aggressive in the family, coparenting and siblings relationships are discussed.

Keywords: Coparenting; Autism; Aggressive behavior; Family adaptation.
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CAPITULO |

INTRODUCAO

Coparentalidade

A coparentalidade (coparenting) tem sido definida como o processo no qual o pai
e a mae dividem a lideranga e se ap6iam mutuamente nos seus papéis parentais (McHale,
1995). Portanto, este conceito envolve, entre outras, dimensdes de cooperagdo e
antagonismo. Alguns autores (Margolin, Godis & John, 2001; McHale, 1995) consideram
que a coparentalidade pode ser aplicada a qualquer configuracdo na qual dois adultos,
independente da equivaléncia em autoridade e responsabilidade, compartilham a
parentalidade em relacdo a uma crianca (mée e avd, mée e cuidador). Este conceito tem
sido extensamente estudado no contexto do desenvolvimento tipico, em especial em
relacdo aos efeitos do divorcio sobre o comportamento infantil (Feinberg, 2003, Margolin
et al., 2001; McHale, 1995, Schoppe, Mangelsdorf, & Frosch, 2001). Nos casos de
divorcio, a relacdo entre o casal tende a basear-se na qualidade do relacionamento
estabelecido, enquanto o casal ainda estava junto. As disfungdes no subsistema conjugal
podem afetar toda a familia, principalmente os filhos (Coiro & Emery, 1998, Minuchin &
Fishman, 1990).

O conceito da coparentalidade surgiu no bojo da teoria sistémica na tentativa de
considerar os processos triadicos (pai/mae-filho) como unidade de analise no estudo de
familias (Talbot & McHale, 2004). Contudo, ndo existe consenso com relacdo as
primeiras referéncias ao termo. Segundo Hackner (2003), em seu estudo acerca da
parentalidade frente a situacdo de divorcio, o termo coparentalidade foi introduzido na
década de 1970, por Bohannan. Por outro lado, em uma revisédo tedrica realizada acerca
da coparentalidade (Frizzo, Kreutz, Schmidt, Piccinini & Bosa 2005), a origem do termo
é conferida a Galper, em um livro de 1978, “Coparenting: Sharing your Child Equally. A
Source Book for the Separated or Divorced Family”. O estudo sistematico da
coparentalidade, no entanto, mostrou-se mais evidente na década de 1980, com destaque
para as pesquisas que se iniciaram em meados dos anos de 1990 (McHale, Kazali,
Rotman, Talbot, Carleton & Lieberson, 2004; Van Egeren & Hawkins, 2004).

Diversos autores (Feinberg, 2002; McHale, Kuersten-Hogan & Rao, 2004; Van
Egeren & Hawkins, 2004) vém buscando propor uma compreensdo mais precisa a

respeito da coparentalidade. Nesse sentido, Feinberg (2002) aponta quatro componentes
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inter-relacionados necessarios para configurar um modelo coparental. Nesse modelo séo
considerados: (a) o apoio versus a oposi¢do no papel parental; (b) as divergéncias em
questdes e valores que concernem a criagdo da crianga; (c) a divisdo de deveres, tarefas e
responsabilidades relacionadas a rotinas diarias, cuidado infantil e tarefas domésticas; e,
(d) o manejo dos pais quanto aos aspectos interacionais da familia. O componente “apoio
versus oposicdo no papel parental’ vincula-se a extensdo na qual um pai apdia o parceiro
como figura parental. Assim, tal dimensdo contempla atitudes como afirmagéo e respeito
as contribuicdes do parceiro parental, bem como apoio por parte de cada um as decisdes e
autoridade parental do outro.

O segundo componente desse modelo, “‘divergéncias em questdes e valores que
concernem a criacdo da crianga’, envolve diferencas de opinido quanto a topicos da
educacdo da crianga, sejam valores morais, disciplina, prioridades e padrdes educacionais,
seguranga, entre outros. Contudo, Feinberg (2002) adverte que o desacordo nessas
questdes por si pode ndo trazer prejuizos a crianga. Segundo o autor, existem pais que
“concordam em discordar”, sendo capazes de manter alto nivel de apoio matuo.

O terceiro componente, por sua vez, relaciona-se as responsabilidades acordadas
pela dupla coparental. E relevante ressaltar que, embora a divisio objetiva das tarefas
parentais seja considerada, a importancia recai sobre o grau de satisfacdo individual e
aceitacdo de tal divisao.

O ultimo dos componentes proposto por Feinberg (2002), ‘manejo de aspectos
interacionais na familia pelos pais’, € composto por trés elementos: conflito, coalizdes e
equilibrio. O conflito interparental é apontado pelo autor como um dos fatores associados
a comportamento infantil disfuncional. Todavia, esclarece que nem todos conflitos
incidem no dominio da coparentalidade. O autor ressalta, também, que a resolugcdo do
conflito pode mitigar o efeito negativo do mesmo. O segundo aspecto relaciona-se as
atitudes e aos comportamentos dos pais que estabelecem limites nas relacdes familiares,
aproximando ou afastando outros membros da familia da relacdo interparental. Desse
modo, pode-se observar a presenca de coalizdo coparental versus triangulagdo da crianca
em uma coalizacdo pai/mée-crianca, a qual pode ocorrer de forma explicita ou velada. O
Galtimo aspecto, por sua vez, é o equilibrio entre os pais nas interacdes com a crianga, 0
qual inclui a proporcao relativa de tempo em que cada pai participa de situa¢fes diadicas
com a crianca.

McHale, Kuersten-Hogan e Rao (2004) articulam, também, quatro componentes

da coparentalidade, os quais ndo diferem substancialmente dos propostos por Feinberg
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(2002). Tratam-se da (a) divisdo de trabalho relacionada aos cuidados da crianca; (b)
extensdo de solidariedade e apoio na dupla coparental; (c) o grau de dissonancia e
antagonismo presente na dupla; e, (d) a extensédo em que ambos 0s parceiros participam
de forma ativa diretamente com a crianga. Essas dimensdes estdo implicadas na avaliacao
da coparentalidade seja no &mbito clinico, como também no da pesquisa.

Os estudos acerca da coparentalidade (Katz e Low, 2004; McHale, 1995; McHale,
1997; McHale, Kuersten-Hogan e Rao, 2004) tragcam distingGes no sentido de qualificar
0s arranjos coparentais. Tais distingdes sdo utilizadas tanto no sentido de estabelecer
relagBes entre comportamentos familiares e infantis, como também para investigar
caracteristicas dos arranjos familiares que predizem uma coparentalidade “funcional”.
Para McHale (1995), um sistema coparental funcional da-se quando 0s parceiros
encontram meios de acomodar seus estilos individuais e preferéncias. O autor
complementa que a esséncia da coparentalidade envolve apoio mdtuo e comprometimento
em criar uma crianga. Nesse sentido, para Minuchin (1974), tal mutualidade € mais bem
conquistada quando o0s parceiros permanecem unidos durante tempos de estresse e
trabalham conjuntamente para resolver desacordos.

Em outro trabalho, McHale (1997) complementa que, embora seja dificil definir

(174

uma familia como tendo um funcionamento “6timo”, tal condicéo deve relacionar-se néo
somente a auséncia de desacordo, como também a presenca de atividades que fortalecam
os lacos familiares e parentais. Familias regularmente engajadas em atividades proativas
de comprometimento mutuo, afirmando, promovendo ou estimulando um senso positivo
de familia, podem prover uma diferenca marcada no contexto social de seus membros.
Tal arranjo se diferencia de familias com baixo nivel de conflito e apoio adequado nas
tarefas parentais, mas que ndo exercem atividades reafirmadoras dos lagos.

Schoppe, Mangelsdorf e Frosch (2001) examinaram a forma como a
coparentalidade relaciona-se a situacdes de estresse na familia, como a presenca de
problemas de comportamento exteriorizado do filho (comportamento agressivo). O estudo
foi conduzido de forma longitudinal, ao longo de trés anos, em que se avaliou a
correlagdo entre a qualidade da coparentalidade (interagdes familiares ao nivel triadico) e
os relatos de pais e professores sobre problemas de comportamento exteriorizado. Os
resultados mostraram que altos niveis de apoio coparental (coparentalidade funcional)
encontram-se associados a baixos niveis de comportamentos agressivos do filho, ao passo
que a coparentalidade negativa (disfuncional) encontra-se associada a maior frequéncia de

problemas de comportamento exteriorizado. Os autores concluem que a qualidade da
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coparentalidade parece afetar todo o sistema familiar, em especial os filhos. Do mesmo
modo, McHale e Rasmussen (1998) encontraram que a coparentalidade caracterizada por
comportamento parental hostil e competitivo estd associada a altos niveis de
comportamentos hostis e agressivos do filho.

Apesar das fartas evidéncias sobre o efeito da coparentalidade disfuncional sobre
o comportamento infantil (McHale & Rasmussen, 1998, Schoppe et al., 2001), pouco se
conhece acerca deste fendmeno no contexto de familias com um membro apresentando
transtornos do desenvolvimento, em especial autismo.

Um dos poucos estudos a esse respeito foi o de Sifuentes (2007) que investigou a
coparentalidade em cinco casais cujos filhos, com idades entre quatro e sete anos,
apresentavam autismo. A autora utilizou uma entrevista semi-estruturada (entrevista sobre
coparentalidade) para investigar a relacdo conjugal e tarefas parentais, reportando-se as
dimensbes do conceito, conforme McHale et al. (2004), tais como o compartilhamento de
cuidados do filho; engajamento em atividades diadicas e triadicas pelos pais no contexto
familiar; solidariedade e apoio mutuo entre o casal. As entrevistas foram analisadas
através de andlise de contetido e agrupadas em trés categorias tematicas: 1) Dimensfes da
Coparentalidade de McHale et al.; 2) Expansdo das Dimensdes de McHale et al.; e 3)
Influéncias na Coparentalidade.

Os resultados demonstraram que além das dimensdes do conceito propostas pela
literatura, a percepcdo que os pais (pai/mée) tém do filho e a percepgdo do parceiro
parental mostraram-se importantes para a compreensao da coparentalidade. Nesse sentido
a autora destacou, por exemplo, que se um filho que é percebido por seus pais (pai/mae)
como auténomo e responsavel, podera receber mais liberdade por parte daqueles. Além
disso, a percepcdo dos pais sobre seus filhos variou conforme a énfase dada as
potencialidades ou aos comprometimentos da crianga, ou seja, aqueles pais e mées que
perceberam seu filho por meio de suas potencialidades foram capazes de construir novas
expectativas quanto ao futuro da crianca, investindo na relagdo com a mesma. Foram
também identificados fatores que influenciam a coparentalidade, tais como a
religiosidade, rede de apoio social e conjugalidade. Portanto, se conclui que a presenca do
autismo no contexto familiar ndo pode ser compreendida de forma deterministica,
especialmente quando se encontra associado a comportamentos agressivos, sem que se

considere a importancia do funcionamento familiar.
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Autismo e comportamento agressivo

A tendéncia nas definices atuais de autismo é a de conceitua-lo como uma
sindrome comportamental, de etiologias multiplas, que compromete o processo do
desenvolvimento infantil (Corsello, 2005; Gillberg, 2005; Volkmar, Lord, Bailey,
Schultz, & Klin, 2004).

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais -
DSM-IV-TR (APA, 2002), o autismo caracteriza-se pelo comprometimento severo e
invasivo em trés areas do desenvolvimento: habilidades de interacdo social reciproca,
habilidades de comunicagdo, e presenca de comportamentos, interesses e atividades
estereotipadas. O comprometimento da interacdo social é caracterizado por alteracOes
qualitativas das interagdes sociais reciprocas, espontaneidade, imitacdo e jogos sociais,
bem como uma inabilidade em desenvolver amizade com seus pares (Assumpcao Jr.,
1997; Baptista & Bosa, 2002; Facion, Marinho & Rebelo, 2002; Rutter, Taylor & Hersov,
1996). Quanto ao comprometimento das modalidades de comunicacdo, € relatado atraso
na aquisicdo da fala, uso estereotipado e repetitivo da linguagem e uma inabilidade em
iniciar e manter uma conversacao (Assumpcao Jr., 1995; Baptista & Bosa, 2002; Rutter et
al., 1996). O terceiro item da triade refere-se aos padrdes restritos e repetitivos de
comportamentos, interesses e atividades. Estes podem ser manifestados através da adesao
inflexivel a rotinas e rituais especificos, ndo funcionais, e pela preocupacao persistente
com partes de objetos (APA, 2002).

Atualmente, o autismo é considerado o terceiro transtorno do desenvolvimento
mais comum, ocorrendo em 40 a 130 casos por 100.000 (Gadia, Tuchman & Rotta,
2004). Esse quadro é associado a deficiéncia mental em 65 a 90% dos casos, e poucos
individuos apresentam QI acima de 80. Estudos de seguimento mostram que apenas uma
pequena parte dos individuos adultos com autismo consegue trabalhar, viver
independentemente ou desenvolver relagdes interpessoais. A comunicacdo geralmente
permanece deficitaria, bem como as habilidades de leitura e escrita. Os movimentos
estereotipados ou interesses restritos frequentemente estdo presentes até a vida adulta. A
maior parte consegue exercer alguma atividade remunerada somente se contar com o
apoio da familia, vive com dependéncia direta, com auxilio de provis@es locais e depende,
continuamente, de assisténcia por parte de familiares, escolas e outros sistemas de apoio
(Howlin, 1997; Howlin, Goode, Hutton & Rutter, 2004).

Um dos aspectos importantes, freqiientemente associados ao autismo refere-se aos

problemas de comportamento, que tendem a persistir em uma proporcao significativa de
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adolescentes e adultos (Gadia et al.,, 2004), e envolvem o0s comportamentos
automutilativos (bater-se, morder-se, ferir-se com materiais) e diruptivos, dentre 0s quais
se destacam os agressivos (bater, atirar objetos nos outros) (Durand & Carr, 1985; Facion
et al., 2002; Koegel, Koegel & Surratt, 1992; Koegel, Stiebel & Koegel, 1998; LaBelle &
Charlop-Christy, 2002; Roberts, 2003).

O comportamento agressivo apresentado por pessoas com autismo tem chamado a
atencdo de pesquisadores principalmente pelo impacto negativo que estes acarretam aos
seus pais e cuidadores. A propria definicio de comportamentos que podem ser
considerados agressivos tem se mostrado problemaética.

Teoricos da aprendizagem social propdem que agressao € qualquer seqiiéncia de
comportamentos cujo objetivo é causar dano a pessoa a quem € dirigida (Dollard, Doob,
Miller, Mowrer & Sears, 1939). Entretanto, Bandura (1973) afirma que esta definicdo é
limitada, pressupondo que a agressdo serviria apenas a uma finalidade de infligir dano.
Berkowitz, (1965) e Feshbach (1970) concordam com Bandura ao ressaltarem que
existem dois tipos de agressédo: a hostil e a instrumental. A primeira tem como objetivo
infligir sofrimento a outrem, enquanto a segunda visa a obtencdo de recompensas
extrinsecas.

Bandura (1973) ainda destaca o papel da aprendizagem por observacdo de
modelos, na agressdo. Propfe que ndo é essencial que a resposta seja reforcada para que
ocorra a aprendizagem, ou seja, varios padrées de comportamentos sdo aprendidos por
observacdo de modelos, mesmo se ndo identificamos a presenga do reforcamento vicario
(refor¢o ao modelo, tendo um efeito sobre 0 comportamento do observador). Deste modo,
a aprendizagem ocorre ndo apenas através das orientacdes do que se deve fazer, mas pela
observacao do que é feito por outras pessoas.

Patterson (1982), ao estudar a agressividade em um grupo de meninos rotulados
na escola como “sem controle”, verificou que os meninos que se envolviam trés vezes
mais em atos coercitivos de ameaca e forca faziam parte de familias cujos membros
também utilizavam os mesmos atos. Concluiu-se que a agressdo pode ser um problema de
ambiente familiar em que as relagdes ndo ocorrem isoladas, mas através de uma cadeia de
interagdes mutuamente coercitivas.

Alguns autores (Lowe, Felce, Perry, Baxter & Jones, 1998) entendem o0s
comportamentos desadaptativos de individuos com autismo como distintos de uma
condicéo inerente a este transtorno do desenvolvimento, concebendo-os como frutos da

interacdo da pessoa com o ambiente e, consequentemente, definidos pelo contexto social.
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Roberts (2003) realizou uma revisdo da literatura produzida entre 1980 e 2001,
publicada nas bases de dados do Psychinfo, MEDLINE e ERIC (Education Resources
Center) a respeito da presenca da agressividade em pessoas com transtornos do
desenvolvimento. Conforme o autor, os resultados mostram que o termo mais utilizado na
literatura para descrever o fenbmeno, nesta populacdo, tem sido o comportamento
opositor (challenging behaviour®), o qual é definido como:

...comportamentos culturalmente anormais cuja intensidade, freqiiéncia ou duragdo
podem colocar em risco a seguranga fisica dos outros, ou 0s comportamentos que
restringem, ou resultam na privagdo do acesso a estabelecimentos comunitarios comuns.
(Emerson, 1995, p.4). Os dados epidemioldgicos foram obtidos, em sua maioria, através de
entrevistas clinicas baseadas nos critérios do DSM-IV ou CID-10 e relatos dos pais e/ou
professores por meio de escalas de comportamento e checklists.

Embora as pesquisas apresentem diferencas nos niveis de funcionamento
intelectual e adaptativo da amostra, os achados apontam para uma prevaléncia de trés a
quatro vezes mais comportamentos agressivos em pessoas com algum transtorno do
desenvolvimento do que pessoas com desenvolvimento tipico, estando presentes em
aproximadamente 50% da populagdo com Q.l. abaixo de 70 (Roberts, 2003). Quando
considerado apenas o comportamento agressivo, destrutivo e hiperativo, as taxas variam
de 45 a 60% de prevaléncia.

O estudo ainda destaca que 0 comportamento agressivo mostrou-se negativamente
correlacionado com o nivel de gravidade da deficiéncia mental associada, ocorrendo em
2,9% das pessoas com deficiéncia severa e em 13,6% de pessoas com deficiéncia leve.
Outro estudo aponta o contrario: pessoas com deficiéncia mental severa e baixo nivel de
habilidades adaptativas (autocuidados) sdo mais propensas a apresentar comportamento
opositor (agressivo, destrutivo, hiperativo), ao passo que pessoas com acometimento leve
tendem a receber diagndstico de transtornos psiquiatricos menos graves, como Transtorno
de Ansiedade (Quine, 1986). Para Dykens (2000), estas diferencas estdo possivelmente
associadas a heterogeneidade do transtorno e suas diferentes etiologias.

Weiss (2002) realizou uma revisdo da literatura em relagdo aos comportamentos
cuja a agressividade é voltada para o proprio individuo, denominados auto-mutilativos

(self-injurious). O autor define esses comportamentos como “a classe de comportamentos

1 A traducdo comumente utilizada para Challenging Behavior tem sido Comportamento Opositor ou
Desafiador. Neste estudo ndo se adota esta terminologia, em fungdo da possivel confusdo com aquela
utilizada no DSM-IV-TR (APA, 2002), que se refere a outra entidade nosolégica (Comportamento
Desafiador Opositor).
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altamente repetitivos e ritmicos que resultam em dano fisico ao individuo que os
apresenta” (p.130). Esta definicdo é apresentada sob a forma de um continuo de
comportamentos, variando em termos dos danos provocados (Jones, 1987; Turner, 1999).

Visando realizar uma distin¢cdo entre comportamentos meramente repetitivos e
aqueles mais severos (agressividade), Jones (1987) propds uma taxonomia baseada na
freqiiéncia de tais comportamentos na populacdo dos transtornos do desenvolvimento. O
autor definiu que os comportamentos repetitivos ocorrem com pouca variacdo e alta
freqiiéncia, ao passo que 0s comportamentos agressivos apresentam menor frequéncia e
possuem funcbes adaptativas. Porém, considerando que a freqiiéncia e severidade dos
comportamentos estereotipados tendem a variar de acordo com os diferentes contextos e
demandas do ambiente (Oswald, Ellis, Singh & Singh, 1994), determinado
comportamento que pode ser considerado estereotipado, também pode ser agressivo em
um contexto diferente (Jones, 2002).

Buscando clarear esta distincdo, Schroeder, Mulick e Rojahn (1980)
desenvolveram uma nosologia baseada em estudos epidemioldgicos e uma revisdao de
outros 75 estudos. Os resultados mostraram que 0s comportamentos parecem diferir em
relacdo a serem ou ndo mantidos por reforgo social, sendo chamados de comportamentos
sociais e ndo sociais. Os sociais (bater com a cabeca, morder-se, arranhar-se ou puxar 0s
proprios cabelos) sdo assim chamados porque parecem ocorrer com maior freqtiéncia em
ambientes sociais, ao passo que 0s ndo sociais (chupar dedos, ruminacdo e coprofagia)
tendem a ser menos freqiientes nesses ambientes, porém de natureza mais compulsiva que
0S primeiros.

A partir dos dados descritos acima, pode-se considerar que a pessoa que apresenta
autismo associado ao comportamento agressivo tende a constituir-se como um estressor
para si proprio, sua familia e comunidade. Para o préprio individuo porque o0s
comportamentos podem interferir na possibilidade de aprender novas habilidades sociais
e educacionais, conduzindo freqiientemente a um processo de excluséo social (escolas,
ambientes puablicos e na prépria familia) e em alguns casos, inclusive, ameacar sua
integridade fisica (perda da visdo, audicéo e até a morte) (Borthwick-Duffy, 1994; Rojahn
& Tasse, 1996; Gadia et al., 2004; Tongue, 1999). Para a familia porque
independentemente da organizacdo interna de cada familia, a presenca de um membro
com autismo exige um processo de “desconstrucdo” do plano de vida anterior a adaptagdo
a nova realidade. Sobre a comunidade, estudos mostram que a presenca de

comportamento agressivo em pessoas com transtornos do desenvolvimento resultam na
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necessidade de uso de mais recursos, proveniente de varias instituicdes, intervencdes mais
intensas e de maior custo financeiro (institucionalizagdo) (Hudson, Jauernig, Wilken &
Radler, 1995; White & Dodder, 2000).

A compreensdo da relacdo entre autismo, comportamento agressivo e estresse
familiar ndo pode ocorrer com base em relacdes lineares entre possiveis causas e seus
efeitos, de forma reducionista, mas baseada em diversas variaveis envolvidas no processo

de adaptacdo da familia frente a esta condig&o.

Autismo e comportamento agressivo: relagdes com o estresse familiar

A literatura tem apresentado uma grande variedade de sentimentos vivenciados
por essas familias, sugerindo que cada uma apresenta recursos diferentes para enfrentar as
dificuldades com seus filhos (Brito & Dessen, 1999; Casarim, 1999; Cuskelly & Dadds,
1992; Glat & Duque, 2003).

A presenca de um individuo portador de deficiéncia implica, invariavelmente,
para sua familia, além do impacto inicial do diagndstico, uma série de situacdes criticas,
geralmente acompanhadas de sentimentos e emocdes dificeis de serem enfrentadas. Este é
sem duvida um momento muito sofrido, pois a familia precisa reajustar suas expectativas
e planos para essa nova e desconcertante realidade (Nunes, Glat, Ferreira & Mendes,
1998).

Alguns autores tém descrito consistentemente (Amaral, 1995; Garcias & Roth,
2004; Glat, 1996; Marques, 1995; Santos & Glat, 1999) que este processo de adaptacao
conduzird a familia por fases nas quais as rea¢fes emocionais tendem a ser bastante
previsiveis. A resposta inicial dos pais é denominada de choque, pois envolve sentimentos
de grande tristeza, sensacao de impoténcia e um desejo intenso de fugir da realidade. Em
seguida ocorre a fase da negacdo, em que os pais tentam ndo admitir que seu filho possua
alguma “anomalia”. No caso do autismo, em que a crianca ndo apresenta uma
manifestacdo “visivel”, esta fase pode ser experienciada com maior intensidade. A
terceira fase é descrita como marcada pelos sentimentos de tristeza, c6lera e ansiedade.
Neste momento, € comum a familia manifestar tais sentimentos, através de reacdes hostis
aos profissionais de saude. Apo0s, inicia a fase denominada de equilibrio, em que os
conflitos tendem a diminuir gradualmente, tanto a ansiedade quanto as reacfes
emocionais mais intensas, seguindo um caminho de ajustamento. Por fim, os pais
ingressam na fase de reorganizacdo, onde lidam com as responsabilidades diretas pelos

problemas e dificuldades de seus filhos. Aqui o casal ou tende a desenvolver o apoio
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mutuo e a aceitacdo da crianca de forma mais positiva, ou entdo a relagdo é rompida por
n&o superagéo das dificuldades e continuidade da culpabilizagdo entre o casal.

E importante salientar que estas fases da familia no ocorrem necessariamente de
forma cronologicamente linear, na seqléncia apresentada. Trata-se de um processo
ciclico, ou seja, pais que chegaram a fase de equilibrio e reorganizagdo ndo permanecem
estaveis definitivamente, mas suscetiveis & mudancas transacionais do ciclo de vida
familiar. Diferentes demandas ocorrerdo em diferentes periodos, havendo a necessidade
de novos ajustes.

Familia de pessoas com autismo associado a comportamentos agressivos, além
das caracteristicas tipicas da sindrome, enfrentam os desafios impostos pelas
conseqiiéncias dos problemas de comportamento. Por exemplo, Quine e Pahl (1989)
encontraram como principal preditor da percepgéo de falta de assisténcia nos cuidados do
filho, a ocorréncia de problemas graves de comportamento, tais como a agressividade. De
fato, este comportamento tem sido visto como um desafio para as familias, mais
especificamente para as médes, que sdo freqiientemente as principais responsaveis pelos
cuidados diretos do filho.

O estudo de Schmidt, Dalbosco e Bosa (2005) mostrou que 0 comportamento
agressivo de pessoas com autismo € identificado por suas mdes como estando entre as
maiores dificuldades para lidarem com o filho (63,4%), seguido das dificuldades com
atividades de vida diaria como vestir-se, fazer a higiene e sair sozinho (26,8%), e
dificuldades de comunicacdo, como fazer amigos (7%).

De fato, um estudo anterior de Schmidt (2004) analisou qualitativamente o
contetido de relatos maternos acerca do impacto do autismo na familia e destacou as
dificuldades familiares para lidar com comportamentos agressivos do filho. Os relatos
referem o comportamento agressivo dos filhos como algo dificil de prever e lidar,
contribuindo para uma condigéo de estresse na familia. Da mesma forma, o estudo relata
ainda que os altos niveis de estresse encontrados nas mées de pessoas com autismo
encontram-se relacionados a fatores como o excesso de demanda de cuidados diretos do
filho, isolamento social e escassez de apoio social. Além disto, o alto nivel de
dependéncia de apoio da familia e a caréncia de outras provisfes de apoio geram intensos
sentimentos de inseguranca, ansiedade e temores frente a condi¢do futura da pessoa com
autismo, afetando a familia como um todo, como é o caso dos irméaos.

Um estudo realizado por Gomes, Zanchetin e Bosa (2004) investigou o impacto

do autismo nos irmaos com desenvolvimento tipico. Vinte e nove irmédos de pessoas com
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autismo com idades entre 8 e 18 anos responderam a uma entrevista semi-estruturada
sobre sua concepgéo acerca do impacto do autismo na familia. Os resultados mostram que
sentimentos como raiva, pena, choque e vergonha estéo presentes nas relagdes fraternas e
séo gerados, entre outros, por fatores tais como 0s comportamentos agressivos e auto-
agressivos do irmdo. Quase metade dos participantes da pesquisa mencionou a auto-
agressdo e a agressividade dos irmdos com autismo como importantes fatores
desencadeadores dos conflitos familiares.

De fato, varios estudos que investigaram as relaces fraternas entre irmdos de
pessoas com autismo referem que, dentre a constelacdo de caracteristicas presentes na
sindrome, 0s comportamentos agressivos, destrutivos ou exacerbados tendem a dificultar
o0 relacionamento entre irmaos, repercutindo em todo o sistema familiar (Bdgenholm &
Gillberg, 1991; Donenberg & Baker, 1993; Roeyers & Mycke, 1995).

Por outro lado, Gomes et al. (2004) também relataram a presenga de sentimentos
de bem-estar relacionados ao convivio com o irmao com autismo, manifestados pelo
prazer nos cuidados e na realizacdo de atividades em conjunto e pela aceitacdo da propria
condicdo do irm&o. Outros autores (Kaminsky & Dewey, 2001; McHale, Simeonsson &
Sloan, 1984; Stoneman, 2001) também encontraram repercussdes positivas nessas
relagbes, afirmando que irmédos de individuos com autismo apresentam, quando
comparados a grupos controle, maior idealismo e preocupagdes humanitarias referentes
aos seus objetivos de vida. Gomes et al. (2004) sugerem cautela na interpretacdo desses
resultados, pois, diante de familias que enfrentam demandas fisicas e psicoldgicas
continuadas resultantes de uma condigdo crbnica, é possivel detectarmos o uso de
estratégias pouco funcionais no enfrentamento do estresse como a negagdo da doenca
(McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994). Portanto, o processo de adaptacdo familiar
parece ser fortemente influenciado por fatores ligados a percep¢do de recursos e de apoio
social mutuo entre o casal e de outras pessoas.

O processo de adaptacdo dos pais cujos filhos apresentam algum problema de
saude fisica ou mental tem sido o foco de modelos biopsicossociais, principalmente na
area da psicologia da saude. Por biopsicossocial compreende-se a abordagem familiar
sistémica que trata das interligac@es entre a biologia e a dindmica familiar (McDaniels,
Hepworth & Doherty, 1994). Nesta abordagem fatores genéticos e ndo genéticos
implicados nas doengas organicas ou nos transtornos mentais e de desenvolvimento séo

alguns dos multiplos niveis sistémicos presentes nesse processo.
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Com base numa revisdo de modelos anteriores (Lazarus & Folkman, 1984; Moos
& Schaffer, 1984; Pless & Pinkerton, 1975; Wallender, Feldman & Varni, 1989),
Bradford (1997) propde uma abordagem psicossocial que integra concepgdes cognitivas e
sistémicas, num metamodelo. Este autor propde que a enfermidade cronica’® é uma
condicdo especifica que requer cuidados especiais. Apesar de ndo haver um consenso
sobre uma definicdo acerca do que se considera como “crénico”, hd uma tendéncia em
considerar esse termo como se referindo a periodos de agravamento das condicdes de
salde relativamente longos ou recorrentes no tempo (Bradford, 1997). Um dos
diferenciais dessa abordagem em relacéo a outros modelos é a nogéo de que a presenca de
psicopatologia familiar ndo é vista como uma consequiéncia direta e inquestionavel da
ocorréncia de enfermidades crénicas na familia, mas como um processo que depende,
entre outros aspectos, da forma como a familia maneja os estressores. O autor se
contrapde a ideéia de que o ajuste, ou a adaptacdo equivale a auséncia de patologia. A
énfase maior é dada a forma como a crianca e sua familia se comportam frente aos varios
desafios inerentes a esta situacdo, provendo uma perspectiva sistémica para o
entendimento do fenémeno. Os fatores que permeiam a adaptagdo familiar a
enfermidades cronicas séo tidos como potencialmente estressantes, acometendo mais ou
menos a familia conforme a adaptacdo as exigéncias de mudancas externas ou internas. O
modelo de Minuchin (1990) proporcionou grandes contribuicdes a area ao integrar
conceitos biologicos e sociais de salde e doenca. Para o autor, a adaptacdo sera
responsavel pelo fornecimento de um esquema de referéncia, caracterizando o grupo
familiar. A prioridade é dada a totalidade do sistema familiar, através da dinamica de suas
caracteristicas proprias (Schaffer, 1996).

A totalidade do sistema familiar pode ser dividida em subsistemas internos,
caracterizados pelo relacionamento entre seus membros, como por exemplo, as relacdes
filho-filho, pai-filho, mée-filho, pai-mée, etc. (Minuchin, 1990). Cada membro pertence a
diversos subsistemas que caracterizam padrbes proprios de comportamentos. Assim, as
fronteiras entre cada subsistema séo definidas pela determinacdo de regras que definem as
formas de participagdo de cada membro. Conforme Morgan (1988), os relacionamentos
entre os diferentes componentes da familia sdo caracterizados pelas interacGes reciprocas
e bidirecionais. Os padrdes de influéncia dentro do sistema ocorrem de forma circular,

estabelecendo uma relagdo de muatua interdependéncia entre seus membros. Desta forma,

2 Kleinman, Eisenberg e Good (1978) diferenciam os termos “doenca” e “enfermidade”. O Gltimo refere-se
& experiéncia do paciente enquanto a doenga é o entendimento biomédico da enfermidade.
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as condicOes presentes em um dos membros (estresse) tenderd a repercutir nos demais
subsistemas (estresse familiar), afetando a familia como um todo. Tomando como base a
reciprocidade entre os componentes, considera-se que os padrdes de interacdo dos pais
com o filho afetam ao mesmo tempo em que séo afetados pela relacdo do filho com estes
pais (Schaffer, 1996).

Considerando o estresse como um destes desafios, Minuchin (1990) coloca que o
sistema familiar pode ser confrontado com quatro principais fontes de estresse: 1) contato
estressante de um membro com forgas extrafamiliares; 2) contato estressante de toda a
familia com forgas extrafamiliares; 3) estresse em pontos de transicdo na familia; e 4)
estresse em torno de problemas idiossincraticos. O primeiro fator de estresse diz respeito
ao contato estressante de um membro com forcas extrafamiliares, como, por exemplo, a
perda do emprego, em que todos os componentes da familia sentem a necessidade de se
ajustar as novas circunstancias enfrentadas por um de seus membros. O segundo fator de
estresse envolve todos os membros do sistema familiar. O contato estressante de toda a
familia com forgas extrafamiliares (mudanca de cidade), conduz a uma necessidade de
ajuste as novas mudancas enfrentadas por todos que pertencem ao sistema. O estresse em
pontos de transicdo da familia é caracterizado por mudangas inerentes ao ciclo de
desenvolvimento familiar, por exemplo, quando nasce uma nova crianga ou o ingresso de
um de seus membros na fase da adolescéncia. Neste periodo vérias regras familiares
sofrem a necessidade de reajuste, desencadeando conflitos que poderdo ser resolvidos
através de negociacOes de transi¢do, acarretando crescimento a todos os seus membros.
Por fim, o estresse em torno de problemas idiossincraticos se refere as dificuldades
surgidas em detrimento do tempo. Por exemplo, a familia que se encontra ajustada em
determinado momento as demandas da doenga crénica em um de seus membros pode vir
a ter que renegociar futuros desafios face as novas demandas préprias do
desenvolvimento humano em suas fases subsequentes.

A medida que a crianga cresce, novos problemas surgem, trazendo a necessidade
de novos ajustes. Com isso, pode-se dizer que a “adaptacdo” familiar ndo € linear e
progressiva. Dentro do modelo de adaptacdo a enfermidade cronica, Bradford (1997)
chama a atencdo para a interagdo entre quatro fatores relevantes ao contexto: suporte
social, desafios impostos pela especificidade da doenca, estratégias de coping, crencas
subjacentes e padrbes de comunicacao intra (entre os membros da familia) e extrafamiliar

(entre a familia, o sistema de salde e a rede de apoio). Estes diversos fatores séo
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compreendidos a partir de seu potencial para interagirem mutuamente, possibilitando
inimeras associacdes entre fatores contributivos, ampliando a magnitude da investigacao.

Para esse autor, a identificacdo das crengas subjacentes é um fator relevante, pois
ha& evidéncias de que esse fator é um importante preditor da adaptacdo familiar e do
proprio paciente e independe da gravidade ou grau de incapacitacdo de uma determinada
enfermidade. Posic¢do similar é adotada por McDaniels et al. (1994) ao afirmarem que
algumas familias podem ser fatalistas acerca das suas crencas sobre uma determinada
enfermidade (acreditar que a mesma € parte de um plano divino maior e esta fora do seu
controle ou é o resultado de negligéncia). Valores familiares e crencas sobre saude
também podem influenciar o processo decisorio sobre o tratamento. Conforme Dretske
(1983), as crencas relacionam-se ao processo de acreditar, ou seja, Sdo expressdes
complexas do pensamento, formadas principalmente a partir das experiéncias pessoais e
coletivas e que dependem de trés fatores: 1) do que a pessoa é capaz de apreender; 2) da
sua capacidade de processar a informacgéo e 3) de reter a informagéo. Pollock e Gillies
(2000) acrescentam que as crengas ndo sao estaticas, pois com o passar do tempo novas
informacdes sdo adquiridas e elas se alteram em fungdo delas, sendo sua revisdo um
processo de mudanca decorrente de reflexdes a partir de novas informagdes.

Beresford (1994) complementa esta nocdo ao afirmar que as crencas de pais de
filhos com dificuldades néo sdo estratégias de coping importantes apenas no momento do
diagndstico e inicio dos sintomas, mas um recurso potencial relevante durante todo o
processo de prestacdo de cuidados a crianca. Este autor relata que crengas podem oferecer
uma maneira de interpretar ou redefinir o significado das dificuldades do filho. Algumas
crengas permitem aos pais acreditar terem sido especialmente selecionados para lidar com
seu filho com problemas, ou ainda, que estes recebem forgas para executar esta tarefa
(Beresford, 1994). Tais crencas encontram-se na base das praticas educativas
disciplinares utilizadas pelos pais no desenvolvimento de seus filhos.

Conforme Hoffman (1975, 1994), as estratégias disciplinares podem ser
classificadas em duas categorias: as estratégias indutivas e as estratégias de forca
coercitiva. Ambas tém como objetivo comunicar a crianca o desejo dos pais de que ela
modifique seu comportamento e pressiona-la a obedecer, porém de modo diferente. Nas
estratégias indutivas os objetivos disciplinares sdo atingidos mediante a indicacdo para a
crianga das consequéncias do seu comportamento para as outras pessoas de modo ldgico,
visando com que ela desenvolva autonomia para controlar seu préprio comportamento. Ja

as estratégias de forca coercitiva incluem a aplicacdo direta da forca (punicdo fisica,
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ameacas), fazendo com que o comportamento seja controlado em razdo das reagOes
punitivas dos pais, dependendo destas para manter-se.

O uso de uma ou outra estratégia parece implicar em diferentes resultados.
Enquanto as estratégias indutivas permitiriam a crianca a internalizacdo de padrfes
morais (Hart, Ladd & Burleson, 1990), as estratégias de forca coercitiva tendem a
cumprir apenas objetivos de socializacdo de curto prazo (Sidman, 1995). Além disso, o
uso freqliente de praticas coercitivas pode fazer com que, através da modelacdo de
comportamento, o filho adquira um padrdo de comportamento coercitivo para com 0s
outros (Hart et al., 1990). Contudo, os efeitos das praticas coercitivas tém sido estudados
com base na freqiiéncia e contexto de uso, principalmente quando associadas a problemas
de comportamento dos filhos.

As estratégias educativas parentais no contexto das praticas educativas com filhos
com problemas de comportamento foi investigado por Alvarenga e Piccinini (2001).
Partitciparam do estudo 30 diades mée-crianga, designadas aos grupos clinico e néo-
clinico. Os problemas de comportamento da crianca foram pontuados através do CBCL
(Bordin, Mari & Caeiro, 1995) e as praticas educativas maternas foram examinadas por
meio de uma entrevista com as maes. Os resultados mostraram que as maes do grupo
clinico utilizaram préticas coercitivas com maior freqiiéncia que as mées do grupo néo-
clinico, sugerindo que a utilizacdo desse tipo de prética estaria relacionada a problemas de
comportamento, em especial aos problemas de comportamento exteriorizado, como o
agressivo.

As caracteristicas tipicas do autismo somadas ao comportamento agressivo
funcionam como um estressor de duplo impacto na familia. Por exemplo, pais e irmaos de
pessoas com diagnostico de autismo associado a comportamentos agressivos tém relatado
experiéncias cotidianas marcadas por altos niveis de estresse (Cuijpers, 1999; Schmidt,
2004).

Justificativa e objetivos do estudo

Muitos séo os fatores que afetam a adaptagdo familiar no contexto dos transtornos
do desenvolvimento, sendo extremamente importante identificar aqueles que promovem
ou ao contrario impedem a manutenc¢do da unidade familiar.

A coparentalidade pode ser entendida como um recurso que auxilia a adaptacéo
familiar no contexto do autismo. O cuidado compartilhado do filho, o apoio mutuo entre o

casal e a forma como os pais negociam suas divergéncias sdo alguns dos aspectos que
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estdo relacionados ao desenvolvimento infantil. A auséncia destes aspectos, ao contrario,
parece associar-se a problemas de comportamento, como por exemplo, a agressividade.
Esta, por sua vez, intensifica os conflitos na familia, mantendo um circulo vicioso que
rompe a unidade familiar.

Apesar da existéncia de algumas publicacdes nacionais sobre o tema (Aranha,
1991; Brito & Dessen, 1999, Dessen & Lewis, 1998; Glat, 1995; Glat & Dugue, 2003), a
literatura sobre este assunto ainda é escassa no Brasil, sendo pouco investigada a questdo
especifica do impacto do autismo na adaptacdo familiar. Mesmo na literatura
internacional, a maior parte da producdo cientifica tem se concentrado no estudo do
subsistema mée-filho (Factor, Perry & Freeman, 1990; Koegel, Koegel & Surrat, 1992;
Schmidt, 2004, Schmidt, Dalbosco & Bosa, 2005), ndo incluindo o sistema familiar como
um todo. Pesquisadores tém salientado que o aumento do ndmero de pesquisas
proporcionaria uma compreensao mais profunda do fenémeno (Silva & Dessen, 2001).

Partindo dessa premissa, propdem-se dois estudos a fim de investigar o impacto
de adolescentes com autismo e comportamento agressivo na familia como um todo. No
primeiro estudo busca-se examinar: a) as caracteristicas de coparentalidade em familias
de adolescentes que apresentam ou ndo comportamento agressivo associado; b) identificar
as influéncias na adaptacdo familiar com base nos fatores propostos pelo modelo
biopicossocial. O segundo estudo trata especificamente do impacto do autismo e
ocorréncia de comportamento agressivo nas relagdes fraternas, nas mesmas familias do

primeiro estudo.



CAPITULO Il

METODO

Participantes

Participaram do estudo quatro familias compostas pelo casal, um filho com
autismo e seus irmdos. Em duas destas familias o filho com autismo apresentava
comportamento agressivo associado, e nas outras duas néo.

Foi considerado como critério de incluséo para as familias a presenca de ambos os
progenitores e irmaos em coabitacdo com o filho com autismo. Os filhos deveriam ter
diagndstico de transtorno autista, considerado a partir dos protocolos disponibilizados
pelas escolas ou locais de atendimento, ter idade entre 18 e 23 anos e ter no maximo dois

irmaos.

Delineamento
Foi utilizado o delineamento de Estudo de Caso Coletivo (Stake, 1994).

Instrumentos

Ficha sobre Dados Demograficos e Clinicos (NIEPED, 2001): Visa coletar dados
para a caracterizacdo da familia, tais como: idade, escolaridade e profissdo dos pais e/ou
irmdos, genograma familiar, dados clinicos sobre a pessoa com autismo. O instrumento
ainda conta com uma escala likert em que s&o pontuadas as frequéncias (raramente,
ocasionalmente ou frequentemente) de aspectos clinicos como comportamentos
repetitivos/rituais, autolesivos e agitacdo, e um perfil de funcionamento que inclui a
presenca, auséncia ou aquisi¢do parcial de habilidades de autocuidados, leitura e escrita,
fala e compreensdo da pessoa com autismo. A aplicacdo foi realizada com pai e mée
conjuntamente, e consta no Anexo A.

Checklist de Comportamento Agressivo no Autismo (NIEPED, 2008): Trata-se de
uma escala de triagem para identificacdo da presenca de comportamento agressivo, a qual

é subdividida em hetero e auto-agresses e pontuada através de uma escala likert de
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quatro pontos para cada comportamento, de acordo com sua freqliéncia, que varia de
“Nunca” a “Constantemente”. O instrumento foi construido especificamente para este
estudo, através de uma revisdo da literatura sobre o comportamento agressivo mais
freqlientemente presente em pessoas com autismo. Considera-se como comportamento
agressivo para fins deste estudo a pontuacao de pelo menos um dos comportamentos com
freqliéncia diéria (constantemente) ou pelo menos dois comportamentos de freqiiéncia
constante (mais de uma vez por semana). Por fim, o instrumento conta com uma parte que
visa descrever 0 comportamento agressivo, investigando seus determinantes e forma de
expressdo da agressividade. Este instrumento foi preenchido pelos pais e consta no Anexo
B.

Entrevista sobre Coparentalidade (NIEPED, 2006): A entrevista foi adaptada de
Sifuentes (2005), e visa avaliar aspectos relacionados a adaptacdo da familia que possui
um membro com autismo com base nos fatores propostos pelo Modelo Psicossocial de
Bradford (Bradford, 1997). Sobre a coparentalidade, serdo investigados os aspectos
contemplados por Feinberg (2003), a saber: a) concordancia ou discordancia quanto a
aspectos relativos aos cuidados e educacdo do filho (grau em que as figuras parentais
concordam em relacdo a crianca, incluindo valores morais, disciplina e expectativas de
comportamento, necessidades emocionais da crianca, padrdes e prioridades educativas,
seguranca e relacdo com pares); b) diviséo de trabalho relacionado a crianca (o quanto 0s
pais estdo satisfeitos tanto com o processo de negociagdo das responsabilidades e divisao
do trabalho, como a divisdo das tarefas e responsabilidades da rotina diaria que envolve
atribuicdes domesticas e os cuidados financeiros, médicos e legais para com o filho); c)
apoio (ou falta de) ao papel coparental (0 quanto cada elemento do casal se apdia
mutuamente em relagdo a competéncia parental do parceiro, reconhecimento e respeito as
suas contribuicdes e sustentacdo das decisdes e a autoridade do outro); e d) manejo
conjunto das interacdes familiares (0 quanto os pais fazem ou n&o uso de violéncia ou
hostilidade no processo de comunicacgdo familiar). A entrevista foi realizada com cada pai
e mée, conjuntamente, nas instituicdes, gravada e posteriormente transcrita, com o auxilio
de um bolsista de iniciacdo cientifica A entrevista sobre Coparentalidade encontra-se no
Anexo C. A administracdo da entrevista seguiu as orientagcbes das Diretrizes para a
Entrevista Conjunta (NIEPED, 2007), disposta no anexo D. Além disto, incluiu-se um
item sobre as impressdes do pesquisador acerca do comportamento do casal e dos irméos
durante a entrevista, sobre a residéncia e estilo de vida da familia, bem como impressdes

sobre 0 adolescente com autismo frente a presenca do pesquisador em sua residéncia.
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Entrevista sobre o impacto do autismo e comportamento agressivo nas relagdes
fraternas (NIEPED, 2004): Esta entrevista foi adaptada de Gomes (2002), mas incluiu
topicos a respeito das principais dificuldades nas relagdes fraternas em fungdo do
comportamento agressivo do irmdo com autismo. Foram abordados temas pertinentes a
extensao e densidade da rede social, desempenho escolar, percepcao sobre 0s membros da
familia e sobre o sistema familiar como um todo, conhecimento a respeito da sindrome do
autismo, qualidade da relagdo fraterna e forma de lidar com as caracteristicas dos

comportamentos do irmao. Este instrumento encontra-se no Anexo E.

Procedimentos

As familias foram localizadas por meio dos responsaveis pelas instituicdes que
atendem as pessoas com autismo. O contato inicial com os pais ocorreu nas dependéncias
das escolas de educagdo especial, onde foi feito um convite para participagdo das familias
neste projeto de pesquisa, seguido das explicacbes a respeito do teor do estudo. Em
seguida, o pesquisador solicitou aos pais que preenchessem o Checklist de
Comportamento Agressivo no Autismo, visando identificar as familias cujos filhos tém
ou ndo comportamento agressivo. Aqueles que preencheram os critérios para a presenca,
ou ndo, de comportamento agressivo, foi solicitado o preenchimento do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, juntamente com o consentimento verbal de todos os
pesquisados, inclusive criancas (Resolucdo, N.016/2000, CFP). Apds este procedimento,
0 pesquisador agendou um encontro com 0s pais para administrar a Ficha sobre Dados
Demogréaficos e Clinicos e a Entrevista sobre Coparentalidade. No mesmo encontro,
porém separado dos pais, foi realizada a Entrevista sobre o Impacto do Autismo e

Comportamento Agressivo nas Relagdes Fraternas, com 0s irmaos.

Analise dos dados

A Entrevista sobre Coparentalidade e a Entrevista sobre o Impacto do Autismo e
Comportamento Agressivo nas Relacdes Fraternas foram analisadas através de analise de
conteido (Laville & Dionne, 1999). Os conteudos gerados foram agrupados em
categorias semanticas, seguindo o modelo misto, em que algumas questdes nao foram
fixas desde o inicio, mas tomaram forma no curso da propria analise e outras
estabelecidas a priori por fatores contemplados pela literatura e pelo Modelo Psicossocial

(Bradford, 1997). Estas categorias foram analisadas interpretativamente.
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Questdes éticas da pesquisa

As questdes eticas envolvendo estudos com seres humanos dizem respeito,
principalmente, & preocupacdo com seus direitos, dignidade e bem-estar. Os principios
comuns a toda pesquisa psicologica sdo: o consentimento livre e esclarecido, a
minimizacao dos riscos e privacdo de beneficios, e a privacidade e confidencialidade dos
participantes (Barker, Pistrang & Elliot, 1994).

O consentimento livre e esclarecido inclui a explicagéo, por parte do pesquisador
ou seu representante legal, sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, metodos,
beneficios previstos, riscos potenciais e 0o incOmodo que esta possa vir a acarretar aos
participantes. Através dele fica autorizada a participacao voluntaria, garantindo o sigilo e
a privacidade dos participantes, bem como a liberdade de se recusar a participar ou de
retirar seu consentimento a qualquer momento (CNS, 1996).

No que diz respeito ao segundo principio, a presente pesquisa pode ser
considerada de risco minimo, visto que seus riscos de danos aos participantes ndo sao
maiores do que os encontrados em sua vida diaria (CFP, 2000). Os riscos deste estudo
estdo, entdo, relacionados a mencdo que se faz a sentimentos e/ou memorias
possivelmente dolorosas, as quais podem suscitar algum sofrimento por parte dos pais.
Por outro lado ele também pode representar um importante espaco de reflexdo para os
pais no contexto do autismo, além de proporcionar uma oportunidade para que eles
possam falar sobre seus sentimentos e dificuldades vivenciadas.

O terceiro principio ético mencionado por Barker et al. (1994), referente a
privacidade e confidencialidade dos participantes, também ¢é assegurado pelo
consentimento livre e esclarecido. A privacidade diz respeito ao direito da pessoa em
omitir informagdes ao pesquisador, enquanto a confidencialidade se refere ao direito do
participante e & obrigacdo do pesquisador de que terceiros ndo tenham acesso aos dados
coletados.

O presente projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (Proc. N° 2003223). Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, cuja copia encontra-se no

Anexo F.



CAPITULO Il

RESULTADOS

A Ficha sobre Dados Demogréaficos e Clinicos foi utilizada para a caracterizagdo
das familias e da condicdo clinica dos filhos com autismo®. Uma sintese dos principais
aspectos da historia das familias, obtido no momento da entrevista e complementado pela
observagdo e impressdes do pesquisador sera apresentada, seguida da analise do
comportamento agressivo nos casos 1 e 2, ou seja, nos casos em que os filhos apresentam
comportamentos agressivos. Apos serdo apresentados e discutidos os resultados das
entrevistas sobre coparentalidade e impacto do autismo e comportamento agressivo nas

relagdes fraternas.
Resumo da histéria familiar

Resumo da histéria familiar dos dois adolescentes autistas com comportamento

agressivo (Casos 1 e 2)

Caso 1: A Familia Silva

A familia é constituida pelo pai, Ailson (46 anos), mde Marcia (46 anos) e trés filhos
do sexo masculino: Ricardo de 23 (com autismo), Felipe de 21 anos e Rafael de 12 anos.
O casal esta casado ha 23 anos. O pai possui 0 ensino médio completo e trabalha como
carteiro, em horério integral. Seu emprego inclui beneficios tais como auxilios financeiros
para a escola particular do filho com autismo e plano de saide. A mae também possui o
ensino médio completo e trabalha como auxiliar de higienizacdo em um hospital pablico
da capital em horério integral, incluindo plantGes.

Felipe, o irmdo mais velho, possui 0 ensino médio incompleto e estd atualmente
desempregado, procurando por uma nova ocupagdo laboral. Tem poucos amigos

préximos no bairro e passa a maior parte do tempo com sua namorada recente. Justifica as

* Visando preservar o anonimato dos participantes, foram atribuidos nomes e sobrenomes ficticios as
familias e a cada um de seus membros. Para facilitar ao leitor a identificacdo de cada familia, consta no
Anexo | 0s nomes e configuragdo de cada familia.
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poucas amizades pela mudanca recente de residéncia, em que 0s amigos mais antigos
agora se encontram distantes. Rafael, 0 mais novo, cursa a 52 série do ensino fundamental
em uma escola do seu bairro, localizada em frente & sua casa. Relata ter repetido a
segunda série na escola anterior, apresentando também dificuldades de desempenho na
escola atual devido a maior exigéncia. Sua atividade de lazer preferida é jogar videogame
com amigos em sua casa.

Ricardo, o filho com autismo, consegue expressar verbalmente seus desejos e
necessidades bem como compreender instrugdes dadas por familiares. Nas habilidades
académicas escreve e |é apenas seu proprio nome. Quanto aos autocuidados, Ricardo
veste-se e alimenta-se com independéncia, necessitando auxilio nas atividades de higiene
(banho, toalete). Na esfera comportamental freqientemente apresenta agitacdes e
comportamentos repetitivos, assim como comportamentos autolesivos, embora raramente.
Como parte do tratamento faz uso de seis medicamentos de uso continuo
(anticonvulsivantes, antipsicdticos) e frequenta atendimentos de equoterapia e
acompanhamento psiquiatrico, além da escola de educagdo especial.

Especificamente sobre o comportamento agressivo do filho, os pais referem que pelo
menos uma vez por dia o filho belisca os outros com forca e/ou morde a si proprio. Com
freqiéncia da socos nos outros (semanalmente) e também joga ou destroi objetos ou
propriedades, morde ou empurra 0s outros com forca, embora iSso ocorra com menor
freqiéncia (a0 menos uma vez por més). Os aspectos que mais desencadeiam estes
comportamentos € a negacdo dos pais em atender prontamente os desejos do filho e a
insisténcia em rituais verbais com a familia, isto é, insisténcia para que o0s pais completem
frases estereotipadas (Ele tem um processo assim, quando ele acorda de manha, ele fala,
fala, fala, fala... E se eu conseguir levar legal aquela fala dele e repetindo pra ele, eu sei
que daqui a pouquinho ele vai parar). Quando os pais se negam a seguir este ritual,
Ricardo reage com socos e tapas. (a gente consegue conter elas assim né, sempre
repetindo pra ele, coisa e tal).

Além disso, os pais contam que o filho tem muita dificuldade em compreender e
expressar as proprias emogdes, 0 que parece ocasionar sentimentos ambiguos nos
proprios pais (E tipo assim, ele me ama e me odeia ao mesmo tempo. Ele confunde muito
isso. Isso dele ta querendo carinho coisa e tal, daqui a pouquinho ele j& bate). Para lidar
com estes comportamentos os pais referem que tentam controlar o comportamento do
filho através de contencdo fisica e/ou comandos verbais (Tive que pegar ele assim pelas

maos, e 0 pai, tinha que ir indo assim tipo de ré, pra fechar a porta. Deu pra conter,
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deu... porque sendo a coisa ia ser feia). Outra estratégia que o0s pais utilizam
freqlientemente sdo as ameacas de punicéo fisica (Teve uma época que a gente teve que
adotar algumas medidas pra fazer ele se conter né. Entdo a gente dizia “Ricardo, vai
tomar injecdo”. Até trouxe do hospital uma vez, uma seringa daquelas novas. Por que ele
tinha medo, dai ele parava). Entretanto, os proprios pais reconhecem que isso ndo &
eficaz (Adiantou um pouco, mas assim, tem dias que ele supera até isso. Ele ndo quer
nem mais saber, é que a gente fica ameacando, mas nao faz).

Devido aos comportamentos agressivos do filho, a familia conta que raramente
vao a locais publicos, como pracas, shopping ou lugares de lazer. Quando a familia sai,
procura lugares com pouca movimentacdo (O lugar que a gente t4 escolhendo pra sair,
um lugar que ndo tem muito movimento) e condiciona a saida & presenca do irmdo mais
velho ou do marido (De carro ele sai com a gente também, mas sempre os dois juntos,
nunca sozinho, por que eu saia com ele sozinho, de carro, mas houve uns incidentes no

carro, coisa e tal, entdo sempre o pai junto).

Impressdo do entrevistador sobre a familia

A entrevista com a familia foi realizada na casa dos participantes. Esta familia reside
em um dos maiores bairros de Porto Alegre, caracterizado por localizar-se distante do
centro da cidade (22 km) e por ser violento. A maioria dos moradores deste bairro veio
transferida de casebres insalubres em 1965 pelo Departamento Municipal de Habitagdo
(DEMHAB), constituido basicamente por familias de baixa renda e condi¢fes de
moradia. A residéncia da familia é pequena e simples, com dois quartos, uma sala, uma
cozinha e um banheiro. Est4 localizada em frente a escola que Rafael estuda, porém a
familia revelou sentir medo dos tiroteios ocasionados por traficantes locais em brigas por
espaco, inclusive em plena escola.

A partir do primeiro contato o casal recebeu gentilmente o entrevistador, sorrindo e
colocando-se a disposicéo para a entrevista. Percebeu-se que a mae possui fluéncia verbal
superior a do pai, tomando a iniciativa nas respostas do casal e mostrando-se bastante
comunicativa, alegre e simpatica. Frente a algumas questfes da entrevista em que o casal
divergiu, a opinido materna prevaleceu, pois interrompia 0 marido freqiientemente.

O pai é uma pessoa que aparentou maior timidez. Manifestou-se somente quando
perguntado diretamente, com pouco contato visual e tom de voz baixo, algumas vezes

causando dificuldades de compreensdo. Foi laconico em suas respostas e mostrou-se
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complacente, aceitando passivamente as interferéncias da esposa. Contudo, trataram-se
mutuamente com carinho durante a entrevista.

Os filhos aparentam um bom relacionamento entre eles e com os pais, marcado por
brincadeiras e sorrisos. O filho que tem autismo € bastante alto e magro, com freqlientes
estereotipias motoras de médos e uma expressao facial marcada por um sorriso constante.
Apesar de seu comportamento agressivo, 0s outros membros da familia pareceram néo
demonstrar receio ou temor dele, assumindo um monitoramento mais livre e a distancia.
Referem que o pai ou o filho do meio responsabilizam-se pela contenc¢do do filho com
autismo nos momentos de agressividade. Felipe apresenta comportamento tipicamente
adolescente, com freqliente uso de ironias e girias. Namora uma menina do bairro ha
algum tempo e valoriza sua vida com os amigos, apesar de ter relatado separar-se da
maioria deles quando se mudou para o bairro atual. O filho mais novo aparentou maior
timidez, esperando sempre que o irmdo mais velho falasse primeiro para depois emitir sua

opini&o.

Caso 2: A Familia Duarte

A familia é constituida pelo pai, Carlos (44 anos), mée Cintia (38 anos) e trés filhos
do sexo masculino: Francisco de 21 anos (com autismo), Anderson de 18 anos e Cezar de
nove anos. O casal esta casado a 23 anos. O pai possui ensino médio completo e trabalha
como mecanico, completando 44 horas semanais. Sua oficina esta localizada na parte da
frente de sua residéncia, constituindo um local tanto para o atendimento de seus clientes
guanto para a convivéncia familiar. A mée também possui o ensino médio completo, mas
ndo exerce atividade laboral. Anderson ndo esta trabalhando atualmente e abandonou os
estudos na oitava série; repetiu trés anos, alegando falta de vontade em estudar. Tem
planos de retornar para outra escola no ano seguinte, concomitantemente a prestacéo do
servico militar. Cezar estd ingressando na quarta serie do ensino fundamental. Relata
como principais atividades de lazer o videogame e brincar de karaoké* com o irmao.

Francisco ndo desenvolveu a fala, apresentando dificuldades de comunicacdo tanto
expressiva quanto compreensiva. Do mesmo modo ndo desenvolveu habilidades
académicas basicas de escrita e leitura. E dependente de cuidados para vestir-se e

alimentar-se, necessitando auxilio parcial para execucdo de atividades de higiene.

4 PN A e . . ;. .

Karaoké: aparelho eletronico em que os jogadores cantam no microfone musicas previamente
escolhidas, acompanhando a letra no monitor e recebendo notas entre 0 e 100 ao final, de acordo com
seu desempenho.
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Freqlentemente apresenta comportamentos repetitivos e ocasionalmente ocorrem
agitacbes e comportamentos autolesivos. Para seu atendimento a familia conta
essencialmente com a escola de educacdo especial e com o tratamento farmacol6gico que
envolve o uso de uma medicacdo antipsicotica para controle de comportamentos
agressivos e agitacoes.

Os pais relatam que seu filho apresenta uma grande variedade de comportamentos
agressivos que ocorrem com alta freqtiéncia. Ao menos uma vez por dia Francisco belisca
os outros com forca, da chutes, tapas, mordidas e destroi objetos e propriedades, sendo
que socos sdo dados com menor freqiéncia (semanalmente). Além disso, arranca e come
0s proprios cabelos e da tapas em sua cabeca e maos nos momentos de maior
desorganizacéo.

A Familia Duarte também relatou dificuldades em conseguir prever que situacfes
eliciam a agressividade e em que momentos do dia Francisco tem maior propensdo a
agredir as pessoas ou 0s animais da casa (Tem que ficar 24 horas por dia controlando ““-
Onde é que ta o Francisco? Cadé o Francisco? Ai, ele ta ali, o que é que ele ta
fazendo?”” Tem que cuidar porque ele também as vezes tenta eliminar os animais da
casa. As vezes ele faz carinho e tal, mas as vezes ele tenta apertar o pescoco, ele aperta o
pescoco do gato ou o pescoco do cachorro né. Entdo a gente tem que t&4 sempre
cuidando). Os pais relatam que a agressao tende a ocorrer quando o filho estda com medo
ou sente-se acuado (presenca de cachorros ou em resposta a agressdes de colegas na
escola). Muitas vezes € necessaria a contencdo fisica, porém esta é percebida como
contributiva a agitacdo psicomotora, tornando-o mais agitado (N&o adianta conter,
porque ele fica mais agitado). A Unica estratégia descrita como efetiva para acalmar o
filho é aguardar até que se tranquilize naturalmente. Outro possivel desencadeante do
comportamento agressivo aventado por esses pais foi a quebra da rotina (troca de
professores na escola). Os pais relataram que quando o professor titular da classe precisou
ser substituido, Francisco reagiu lancando carteiras escolares contra a parede e agitando-
se intensamente.

A familia refere que a mde é o alvo preferencial das agressdes. Nesse caso as
agressoes foram relatadas como ndo dirigidas diretamente ao pai, devido a sua forga fisica
superior, e neutralizadas por um controle exercido de forma né&o verbal (“o pai domina ele
s6 com o olhar”). Uma das estratégias utilizadas para lidar com os comportamentos
agressivos € o aumento do controle, exercido atraves do monitoramento constante das

acOes do filho (Entdo a gente tem que ta sempre controlando, ai tem que ta4 sempre de
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olho), clausura e restri¢do de espacos (Entéo tem que manter a casa assim, fazer o espago
dele, deixar ele com o quarto, o banheiro, pra ele poder fazer as necessidades dele. E
uma casa que é totalmente diferente. Tem que manter as coisas fechadas e a gente se
isolar, se isolar pra poder ter um momento de liberdade pra nds). Porém a familia relata
que estas estratégias geram intensa fadiga, devido a necessidade de atencdo constante
durante grande parte do dia, aumentando o estresse do casal (E vigia constante, as vezes a
gente cansa. Nem sempre a gente ta bonzinho, as vezes a gente ta brigando, ta
estressado, briga com ele “-Francisco, para””, “-Francisco, ndo faz!”, “~-Francisco, ndo
mexe””). Do mesmo modo, as atitudes de trancar portas e isolar os ambientes em que o
filho transita séo vistas como paliativas, gerando constrangimento, pois a casa também é
o ambiente de trabalho do pai (Se a gente deixa ele meio que isolado, trancado, digamos,
fecha uma porta, ai ele comeca a bater, ai as pessoas ficam curiosas de 1& ne, quer dizer
“-Quem é que ta batendo 14, Carlos?””. N&o vou dizer “E que meu filho ta trancado pra

ndo vir aqui te incomodar” né).

Impressao do entrevistador sobre a familia

A familia Duarte mora em um bairro da zona sul da capital gaicha, em uma zona
predominantemente residencial. A casa fica em um terreno amplo e € recuada da via
publica, pois o pai utiliza o espaco residencial para seu trabalho como mecéanico. A
estrutura interna da casa € dividida em duas partes isoladas por uma porta que permanece
constantemente trancada. Na primeira parte, que fica préxima da porta de entrada da casa,
localizam-se trés pecas para uso exclusivo do filho com autismo: Uma sala ampla,
espagosa e pouco mobiliada, utilizada como garagem, um banheiro simples e o quarto de
Francisco. Na segunda parte estdo dois quartos, um pertencente a Anderson e Cezar e
outro aos pais, um banheiro, sala de estar, cozinha e um patio pequeno nos fundos, onde
fica o cachorro. A familia fez referéncia a estrutura da casa explicando que é assim
propositadamente para que Francisco possa ser mantido isolado tanto da cozinha quanto
dos outros quartos devido aos seus comportamentos. Todos os dias a noite este espaco é
trancado e aberto somente no dia seguinte. Desse modo a familia tenta afastar este filho
do contato com os alimentos da cozinha, patio e quarto dos irmaos, pois segundo 0s pais
ele come excessivamente, sem controle, e ja agrediu os irmdos e o cachorro da familia
durante a madrugada. A familia também refere que esse isolamento também serve para

afastar o menino dos clientes que freqiientam a mecénica do pai durante o dia.
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O casal aparenta levar uma “vida simples” e sem muito conforto. Foram
observadas poucas manifestacdes verbais e fisicas de carinho entre o casal, porém
trataram-se com cordialidade e respeito matuo. O pai aparentou ser uma pessoa com
firmeza no comando das diretrizes da familia. Durante a entrevista utilizou frases “secas”,
assertivas e diretas, estabelecendo a opinido definitiva sobre os assuntos em questdo de
forma autoritaria. Ouvia a esposa nas opinides contrarias a sua, mas exigia que as
decisdes finais da familia seguissem suas determinacGes. Por causa de um acidente ha
alguns anos atras, o pai perdeu grande parte da visdo e o olfato, mas ainda consegue
trabalhar sem maior comprometimento.

A made mostrou-se muito atenciosa e gentil para com o entrevistador, sorrindo e
mostrando interesse na entrevista. Sua fala € calma e de tom baixo, aparentando paciéncia
e tolerdncia. Durante a entrevista mostrou certa submissdo as opinides do marido,
concordando ou calando-se. Quando discordava da opinido paterna opinido sobre algum
topico em questdo ndo deixava de manifestar seu ponto de vista, porém sem o sustentar
frente as contrariedades.

Os irmaos falavam quase exclusivamente quando solicitados, mostrando-se retraidos.
Anderson, o mais velho, parece uma pessoa tranquila e cautelosa, com fala lacénica. Ja
Cezar é mais submisso, recebendo e aceitando reprimendas morais e fisicas do irmédo. Em
determinados momentos da entrevista percebeu-se que Cezar falava mais livremente
sobre a intimidade da familia, ao que Anderson interrompia, encerrando ou mudando o
foco do assunto.

Francisco, o filho com autismo é magro e de estatura mediana. Tem problemas de
denticdo, inclusive com dentes anteriores ausentes. Seu olhar € fugaz e pouco
comunicativo. Mostrou-se arredio e distante, ndo se aproximando do entrevistador ou do
grupo familiar nem quando solicitado pelos pais. Mostrou certo nivel de agitacdo durante
a presenca do entrevistador em sua residéncia, andando incessantemente de forma circular

pela casa, com estereotipias motoras das méos e tronco.

Resumo da historia familiar dos dois adolescentes autistas sem comportamento

agressivo (Casos 3 e 4)

Caso 3: A Familia Goncalves

A familia é constituida pelo pai, Lauro (49 anos), mée Paula (50 anos), e dois filhos:

Marcia de 26 anos e Mauro de 20 anos (com autismo). O casal esta casado a 26 anos. O
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pai possui ensino superior completo e trabalha como administrador em uma grande
empresa da area de transportes, perfazendo 42 horas semanais. Seu emprego gera
beneficios diretos a familia tais como oportunidades de viagens turisticas pelo pais e
descontos em hotéis. A mae também possui 0 ensino superior completo, mas atualmente
estd aposentada como professora, dedicando-se apenas as atividades do lar.

A filha Marcia concluiu recentemente o ensino superior em uma universidade publica.
Considera -se como uma boa aluna na escola, nunca repetindo nenhum ano, e na
faculdade (Eu fiz certinho a faculdade em cinco anos né. N&o rodei, ndo tranquei, e té
entre os dez, doze melhores alunos la. Minha média final foi 9,3). Atualmente trabalha
como auxiliar de escritorio em uma empresa de médio porte, ocupando 40 horas
semanais. Futuramente pretende vir a ser uma empresaria de sucesso em sua area, dar
seguimento aos estudos através de um mestrado profissionalizante e ter salario superior
ao de seus pais.

Mauro consegue expressar seus desejos e necessidades aos outros, bem como
compreender instrugdes dadas por familiares. Consegue ler e escrever algumas palavras
simples, além de seu nome. Nos autocuidados veste-se e alimenta-se com independéncia,
necessitando auxilio nas atividades de higiene como o banho e a escovagéo de dentes.

Mauro ndo apresenta comportamentos agressivos, mas agitacdes ocasionais e
comportamentos repetitivos com alta freqiiéncia, sob a forma de rituais verbais. A familia
relata que as agitacdes tendem a ocorrer pelo aumento da ansiedade por ndo compreender
situacfes ou pessoas, e que nesses momentos também se engaja em rituais verbais (Eu
tenho que fazer as mesmas perguntas todos os dias. Ele chega pra mim e diz —*“oi, tudo
bom?”, eu digo —*“tudo bom, e tu?”, -“Tudo bem!”. Sempre da mesma forma,
exatamente.) os quais causam algum transtorno a familia (E xarope, né. Sempre a mesma
coisa e varias vezes). A forma que o casal lida com o estresse derivado dessas repeticdes
é afastando-se do filho, delegando seus cuidados a irma (Teve um dia que a Marcia nao
tava trabalhando que a gente pediu pra ela ficar com ele que, a gente saiu de casa as 4
horas da tarde e voltamos eu acho que era meia noite! Botamos combustivel e voltamos
de novo). Os pais relataram um periodo em que as repeticbes e rituais verbais
aumentaram muito em intensidade e frequéncia, ao que os pais lidaram através de préaticas
punitivas (As vezes tem que pegar firme com ele. Teve vezes que eu chaveei ele no quarto
e olha, enquanto ndo abria ele ficava insistindo que queria sair e se acalmar. Entdo eu
dizia —*“Agora tu vai te acalmar?”, ai ele dizia —““Vou™, eu dizia —*“Ent&o eu vou abrir,

mas se tu ndo te acalmar tu vai voltar!””). Como auxiliar no controle desses
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comportamentos, atualmente faz uso de dois medicamentos de uso continuo (antipsicotico
e anticonvulsivante) e acompanhamento psiquiatrico, além da escola de educacdo

especial.

Impressdo do entrevistador sobre a familia

A familia Gongalves reside na zona norte da capital gaicha. E um bairro de classe
média, predominantemente residencial, com algumas lojas. A familia Gongalves mora em
uma casa bem localizada em &rea residencial, quase em frente a uma praga. A estrutura
comporta um pétio amplo com churrasqueira, cozinha, banheiros, duas salas e trés
quartos. Dois quartos (do casal e da filha) localizam-se proximos um do outro, e 0
terceiro (do filho com autismo) mais afastado, na parte da frente da casa.

O entrevistador foi gentilmente recebido pela familia que se mostrou disponivel.
Durante a entrevista o casal demonstrou carinho matuo (méos dadas e beijos) e um relato
de valorizacdo do casamento. A mée parece exercer mais ativamente a funcéo de “chefe
da casa”, por freqientemente encerrar assuntos com frases conclusivas, assim como
assumir a responsabilidade na maior parte das opinides conjuntas do casal, o que é
corroborado por uma postura paterna mais passiva.

O pai, um administrador de estatura baixa e feicdo predominantemente séria. Sorri
pouco, mas € colaborativo e aparenta bom nivel verbal e cultural. Na entrevista
concordou com a maior parte das opinides da esposa e assumiu uma posi¢do mais passiva
e complementar nas respostas sobre os assuntos da casa e filhos.

A mée chama a atencdo por encontrar-se muito acima do seu peso. Mostra-se gentil,
calma e com aparéncia tranquila, falando pausadamente e com tom de voz baixo. Ao
mesmo tempo parece determinada em suas acoes, responsavel pela condugdo dos assuntos
domésticos como a educacao e salde dos filhos e organizagdo e manuten¢do da casa.

A filha do casal é fisicamente bastante parecida com a mée. Muito simpética e
disponivel, é comunicativa e sociavel, mantendo sempre o bom humor. Bastante
envolvida com estudos e trabalho, parece ser uma pessoa responsavel e determinada.
Atualmente seus afazeres didrios consomem grande parte do seu tempo, fazendo com que
conviva menos com a familia.

O filho com autismo ¢ alto, magro, com um olhar pouco comunicativo, marcado por
uma unica expressdo facial de sorriso, estavel na maior parte do tempo. Apresenta
comportamentos ritualizados, como por exemplo, assistir diariamente a um programa de

humor infanto-juvenil que ndo esta mais em cartaz na televisdo (Chaves e Chapolim), o
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que fez com que os pais comprassem toda a série em DVD para assistir nos momentos
escolhidos na rotina do dia. Parece ser muito bem cuidado (unhas cortadas, perfume),
principalmente pelos pais que se preocupam com varios detalhes como atender
freglientemente seus gostos por comidas especificas, conducdo de dietas equilibradas e

cuidados estéticos.

Caso 4: A Familia Dias

A familia é constituida pelo pai, Hermes (48 anos), méde Rosimeri (47) e dois filhos:
Douglas de 20 anos e Paulo de 18 anos (com autismo). O casal esté junto a 24 anos. O pai
possui 0 ensino médio completo e trabalha como industriario em uma empresa de grande
porte na regido metropolitana da capital gatucha. O horario de trabalho do pai € intenso e
variavel, perfazendo turnos de 8 horas com periodos ininterruptos de “plantdo” de até 24
horas seguidas, inclusive em domingos e feriados. A méde também possui escolaridade
correspondente ao ensino médio completo, mas ndo exerce atividade laboral remunerada,
ocupando-se mais com as atividades do lar e cuidado dos filhos.

Douglas atualmente cursa faculdade no periodo da noite e trabalha durante o dia em
sua area de formacdo, passando a maior parte do dia envolvido nessas atividades. Relata
que esse é o terceiro curso superior que inicia, tendo cumprido um semestre de
administracdo de empresas e dois de publicidade e propaganda, julgando-se satisfeito com
sua escolha atual. Considera-se uma pessoa introvertida e reservada (Sou meio fechado
assim. Mais quieto. SO falo se falarem comigo). Esta namorando ha nove meses, e
justifica que por isso encontra-se mais afastado do convivio com seus amigos (O pessoal
do colégio me dou até hoje, as vezes sai, tal essas coisas, mas agora quando eu hamoro
também eu fico um pouquinho mais com a minha namorada). Futuramente pretende
trabalhar como autbnomo ao invés de celetista, visando reservar mais tempo para cultivar
suas relagdes interpessoais (Eu sempre quis ser autbnomo. Eu sempre achei a atitude do
meu pai certa, a Unica coisa que eu sinto falta assim é que ele ndo tem muito essa coisa
que eu te falei, por exemplo, de jogar futebol com ele sabe).

Paulo, o filho com autismo, consegue expressar seus desejos e necessidades bem
como compreender instrucBes dadas por familiares. Nas habilidades académicas escreve e
Ié algumas palavras, além de seu préprio nome. Paulo veste-se e alimenta-se com
independéncia, necessitando auxilio esporadico e parcial nas atividades de higiene
(banho, toalete). Na esfera comportamental ndo apresenta agitacdes ou autolesdes, mas 0s

comportamentos repetitivos ocorrem com certa frequéncia. Os pais explicam a auséncia
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de comportamentos agressivos afirmando que o filho, além de ndo apresenta-los, é
extremamente cuidadoso com seus objetos pessoais. Quando fica chateado por alguma
razdo, faz uso de repeticdes verbais insistentes e estereotipadas como modo de
compreender a situacdo, mas tende a acalmar-se naturalmente algum tempo depois. Como
parte do tratamento faz uso de duas medicagdes de uso continuo e freqiienta atendimentos
de musicoterapia, educacdo fisica e acompanhamento neurologico e fonoaudioldgico,

além da escola de educacéo especial.

Impressédo do entrevistador sobre a familia

A familia Dias reside na area central da cidade, mas estd de mudanga para outro
apartamento no mesmo bairro, recentemente comprado e ampliado para oferecer maior
conforto a todos. O plano familiar de moradia inclui uma parte do apartamento novo,
especialmente destinada a av0, que passara a residir junto com a familia. O bairro
caracteriza-se por ser pouco residencial, antigo, e por congregar todos os tipos de
comércio e servigos, além de parques historicos e areas de lazer.

O casal prontificou-se ativamente a participar do estudo como forma de contribuir
para a causa do autismo. Entre si, aparentam um bom relacionamento marcado por
respeito e cordialidade nos dialogos. O marido coloca-se como responsavel pelo
provimento financeiro da familia e a esposa mais pela manutencéo da casa e educacao dos
filhos. Apesar da condi¢do financeira confortavel, vestem-se com simplicidade e
valorizam costumes e rituais diarios da familia, como o horario das refeigdes e viagens
em que todos os membros estdo incluidos.

O pai é uma pessoa bastante franca, ponderada e simpatica, com bom vocabulario e
nivel cultural. Durante a entrevista mostrou-se como uma pessoa sensivel, reagindo
emocionalmente conforme o topico (lagrimas nos olhos ao falar sobre 0 momento do
diagnostico). Suas respostas foram extensas e bem contextualizadas, usando sua boa
fluéncia verbal para expressar-se.

A mae é uma pessoa sorridente e bem humorada. Colocou suas opinides e também
respeitou as do marido, mesmo quando contrarias. Comunicativa, mostra-se intensamente
envolvida com os atendimentos do filho, deslocando-se para isso de um lugar para outro
ao longo dos dias da semana.

Douglas, o irmdo mais velho mostrou maior introversao e timidez, porém
extremamente colaborativo, deslocando seus poucos horérios disponiveis para participar

da pesquisa. Sua fala é objetiva e direta, ao que descreveu suas vivéncias familiares com
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franqueza e posicionamento pessoal, inclusive opinando sobre condutas parentais com as
quais discorda.

Paulo, o filho com autismo ¢ alto e de postura passiva. Sua compleicéo fisica denota
alguma hipotonia muscular, com a boca frequentemente semi-aberta e aparentando certa
lentiddo na marcha. Com aparéncia tranquila, ndo foram observados comportamento de

auto-estimulacao ou agitagoes.

Anélise do comportamento agressivo nos casos 1 e 2

A anélise deste topico foi feita com base nas categorias de coping do estudo de
Schmidt, Dell”Aglio e Bosa (2007). Foi levada em conta tanto a percepcao do casal sobre
0 comportamento agressivo do filho, quanto as estratégias de coping utilizadas para o
enfrentamento das mesmas.

A andlise do Checklist de Comportamentos Agressivos no Autismo (NIEPED,
2008) mostrou que varios dos comportamentos listados foram pontuados como presentes,
com diferentes freqiiéncias. Entretanto, nem todos os comportamentos que constam neste
instrumento ocorreram. Por exemplo, os comportamentos de cuspir, ferir com objetos ou
dar cabecadas nos outros foram descritos como nunca presentes em nenhum dos
individuos dessas familias. Ja os comportamentos de beliscar, morder, chutar, dar socos,
dar tapas e destruir objetos se mostraram presentes com freqiiéncia que varia de uma vez
por semana a diariamente. Dentre estes, 0s beliscdes e 0s socos apareceram em ambos 0s
individuos e com maior freqiiéncia. Além dos itens que constam a priori no instrumento,
ainda foram acrescidos os comportamentos de arrancar e comer os proprios cabelos e dar
tapas em sua cabega e maos.

Quanto a percepcao parental sobre os comportamentos agressivos dos filhos, as
familias percebem que estes causam ou aumentam o isolamento social e sdo
imprevisiveis, exigindo estratégias especificas para serem enfrentadas.

A Familia Duarte (F2) percebe os comportamentos agressivos do filho como
imprevisiveis, 0 que restringe o acesso da familia a ambientes sociais. Porém as
estratégias parentais para lidar com os comportamentos agressivos do filho sdo através do
aumento do controle, de forma a monitorar intensiva e constantemente tais
comportamentos, j& que sdo imprevisiveis (Entdo a gente tem que ta sempre controlando,

tem que ta sempre de olho. Tem que ficar 24 horas por dia controlando ““- Onde é que ta
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o Francisco? Cadé o Francisco?””). Observa-se que os resultados do uso destas
estratégias ineficazes geram estresse e fadiga (Sempre cuidando o que ele ta fazendo, uma
vigia constante que as vezes cansa) e interferindo na qualidade do relacionamento com o
filho (O meu relacionamento com o Francisco é uma coisa assim meio de controle, né).
Nos momentos em que ocorre 0 comportamento agressivo, algumas das
estratégias utilizadas sdo A¢do Agressiva e Acao Direta. Um exemplo de Agdo Agressiva
é a aplicacdo de estimulos aversivos pareados com o comportamento disfuncional (E ele
foi pro banho frio. N&o bati, dei um banho gelado nele...Nao faz mal por que quando eu
me operei la no Hospital (...), a gente tomava banho frio. Era inverno, setembro, tava frio
pra caramba! Né, ndo tinha chuveiro quente, eles davam banho frio na gente 1a. Nao faz
mal. Ai, dei um banho frio nele e tal, no segundo banho frio, ele ndo fez mais). Esta
estratégia, para os pais parece ter “funcionado”, considerando o foco no problema,
extinguindo o comportamento alvo e, conseqlientemente, afastando o estressor. Porém
ndo se mostrou efetiva para minimizar as repercussfes emocionais negativas,
manifestadas por intensos sentimentos de pena e culpa (A mae ela as vezes é mais né,
assim, fica com mais pena). Nesse caso, observou-se que a estratégia para lidar com as
emocdes decorrentes foi a Reavaliagcdo/Planejamento cognitivo, que pode ser definida
como os esforgos cognitivos para criar novos significados sobre o problema enfrentado,
compreendendo-o a partir de outro ponto de vista, redefinindo o proprio estressor
(Schmidt, Dell’Aglio & Bosa, 2007). (Ah doeu! Eu disse assim, ndo, mas ndo vai matar
ele, ndo vai fazer mal, entdo eu deixava. Nao brigava com ele, ndo...ndo protegia, né. Eu

me segurava por que sabia que néo ia fazer mal pra ele)

Entrevista de coparentalidade

A andlise dessas entrevistas com 0s pais permitiu a construgdo de duas grandes
categorias teméticas mais amplas obtidas a partir da entrevista, a saber: I. Dimensdes de
Coparentalidade (McHale et al.,(1998); Il. Influéncias na Adaptacdo Familiar.

Inicialmente sera apresentada a matriz geral das categorias e subcategorias
(Tabela 1). Estdo em negrito apenas aquelas que se mostraram contrastantes entre as
familias de autistas com e sem comportamentos agressivos. Subseqiientemente sera

apresentada a analise contendo exemplos de depoimentos dos participantes que ilustram
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tanto as categorias contrastantes quanto ndo contrastantes, isto é, aquelas que nao

distinguiram os casos com e sem comportamento agressivo.

Tabela 1

Matriz Geral das Categorias e Subcategorias de Coparentalidade e Influéncias na

Adaptacdo Familiar®

| - COPARENTALIDADE

1. DIVISAO DE
TRABALHO
RELACIONADO AO
CUIDADO DO FILHO

Tarefas do pai

Auxilio ocasional Vs
Responsabilidade estavel

Tarefas da méae

Predominantemente de
responsabilidade estavel

Tarefas do irmao

Responsabilidade pelos cuidados
futuros do irméo

Bases da negociagdo da
divisdo

Papel do pai

Disponibilidade de tempo em
funcdo da condigdo de provedor
Limitacdo fisica

Imposicdo do conjuge

Sentimentos com relacéo a

negociacao

Empatia
Insatisfagdo/Conformismo
Tranquilidade/confianca versus
Inseguranca em delegar tarefas

2. MOMENTOS DE
SOLIDARIEDADE E
APOIO

Manejo dos problemas de comportamento do filho

Impacto do diagndstico

3. DISSONANCIA E
ANTAGONISMO

Situacdes e estratégia para
enfrentamento do conflito

Préticas disciplinares
Administracdo da medicacédo
Outras

Evitacdo

Imposicdo

Dialogo

Acdo Direta/Ameaca verbal
Aceitacio/Resignacdo

4. SITUACOES
ESPONTANEAS DOS
PAIS PARA COM O
FILHO

Atividades recreativas

Carinho/Cuidados especiais

11 - INFLUENCIAS NA ADAPTACAO FAMILIAR

1. PERCEPCAO DO
PARCEIRO PARENTAL

Percepgdo materna

Percepcéo paterna

2. AUTOPERCEPCAO
PARENTAL

Autopercepcao paterna

Autopercepgdo materna

3. PERCEPCAO DO

Caracteristicas pessoais

® As categorias que diferenciaram os casos com e sem agressividade estdo em negrito.
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FILHO Comportamento restrito e repetitivo
Interacdo social

Comunicagdo

Outros

Autismo

Enfase na potencialidade
Vs comprometimento

Satisfagdo/insatisfacédo

4. CONJUGALIDADE -
conjugal

5. REDE DE APOIO

SOCIAL Familia extensa Vs nuclear

Categorias contrastantes entre 0s casos com e sem agressividade

COPARENTALIDADE

1.DIVISAO DE TRABALHO RELACIONADO AO CUIDADO DO FILHO

Bases da negociagdo da diviséao

Essas tarefas foram analisadas com base em dois critérios principais: quem as
executa e formas de execucdo (auxilio ocasional ou responsabilidade estavel). Por auxilio
ocasional entendem-se atividades em que o pai/mde participa como co-responsavel de
forma irregular ou esporadica. Ja as tarefas de responsabilidade estavel compreendem-se
atividades em que o pai/mae é o principal executor, de forma constante e sistematica.

Desse modo, foram geradas as subcategorias Tarefas do Pai, Tarefas da Mée e
Tarefas do Irméo, diferenciando-se os tipos de atividades e 0s Sentimentos com Relagéo a
Negociacdo. A Unica categoria que diferenciou os casos com e sem agressividade foi o

Papel do Pai.

O papel do pai

Dentre os critérios que as familias consideraram para dividir as tarefas entre o
casal, o Papel do Pai se destaca por estar centrado na preocupacdo do casal com a
participacdo do pai no desenvolvimento do filho. O que aparece implicada nessa base
para a divisdo de tarefas é o reconhecimento das necessidades especificas do filho como
um adolescente.

Por exemplo, a familia Gongalves (C3), cujo filho ndo apresenta comportamentos

agressivos, relata que as tarefas foram divididas entre o casal de modo a priorizar 0 maior
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contato do pai com o filho, justificado pela importancia do referencial paterno para
formacéo da identidade masculina do filho na fase de adolescéncia (Eu acho assim... que
ele tem que ter o convivio, sendo ele quase ndo vai ter contato com o pai. E a referéncia
masculina tambeém. Porque ai ele sabe que ele € igual ao pai dele).

Do mesmo modo, ao negociar a divisdo dos cuidados a familia Dias (C4)
considerou esse critério como importante para o filho, ao que o pai ficou encarregado de
assumir os programas de carater tipicamente masculino, inclusive de lazer, como idas a
jogos de futebol com o filho autista e o irmao.

J& nas familias cujo filho autista apresenta comportamentos agressivos o critério
de distribuicédo de tarefas considerando o papel do pai ndo esteve presente, mas em seu
lugar aparecem categorias que se caracterizam por ndo terem como preocupacao central o
reflexo no desenvolvimento do filho (disponibilidade de tempo, limitacéo fisica).

Os comportamentos agressivos tendem a funcionar como um poderoso estressor
parental, favorecendo com que as tarefas sejam divididas entre o casal de modo que a
participagdo paterna tenha como principal fungdo o controle dos comportamentos
agressivos do filho e ndo uma identificacdo do filho com o pai. Nesse caso, a base da
diviséo de tarefas teria como foco imediato a reducdo do estresse parental derivada dos
comportamentos agressivos, ao passo que sua auséncia possibilitaria a identificacdo de
outras demandas importantes, tais como a fase de desenvolvimento atual e suas

necessidades especificas.

4. SITUAGOES ESPONTANEAS DOS PAIS PARA COM O FILHO

Carinho/Cuidados especiais

Dentre as situagdes espontaneas dos pais com seu filho, foi observado que aquelas
atividades caracterizadas pela expressédo de carinho ou cuidados especiais foram relatadas
apenas pelos pais cujos filhos ndo apresentam comportamentos agressivos. Por exemplo,
a Familia Goncalves (C3) descreveu varias situacbes em que cuidados especiais foram
providos ao filho, tais como o uso de sabdo especial para tratamento da acne e a
preocupacdo com a lavagem do cabelo para evitar caspa (Eu lavo o rosto dele com sab&o,
porque ele tem acne, né, sabonete especial, ai a gente passa um remedinho especial no
rosto dele, ai limpa os Oculos e ele se senta j& com o caderno aqui, liga a TV e fica

esperando o transporte).
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Na Familia Dias (C4) as expressdes de carinho com o filho mostraram-se
freqlientes. Inclusive, além do casal, a familia extensa (tios, sobrinhos) também mantém
uma relagdo com o menino com autismo, descrita como intensamente marcada por
expressdes de carinho, tais como beijos e abracos (Ah... se deixar, a gente passa o dia

inteiro paparicando e amassando ele. E ele adora isso).

INFLUENCIAS NA ADAPTAGCAO FAMILIAR

2.AUTOPERCEPCAO PARENTAL

Autopercepgdo materna

A categoria de Autopercepg¢do Parental agrupa respostas sobre o modo como os
pais percebem-se enquanto pais, exercendo a parentalidade. Cada conjuge descreveu-se
através de aspectos positivos e negativos, porém os resultados mostraram que a
autopercepcdo materna negativa, em especial, foi 0 que se mostrou contrastante entre 0s
dois grupos de familias. As maes de filhos que apresentam comportamentos agressivos
descreveram-se como “moles” ou “inadequadas”, com dificuldades na imposigéo,
sustentacdo, e conseqiientemente na eficacia do manejo dos comportamentos dos filhos.

Na Familia Duarte (C2), em que o filho apresenta comportamentos agressivos, a
mde caracteriza seu “estilo de lidar com o filho” vendo-se como permissiva e liberal,
adjetivando-se como “mole”. (E, o meu é mais tranqilo, eu ja sou mais assim, ja deixo
ele um pouco mais né... mais livre assim, fico mais com pena assim, ja sou mais mole).
Refere sentir pena e sofrer com a imposigéo de limites sobre os comportamentos do filho,
exercida pelo pai. Ao mesmo tempo reconhece essa necessidade e o éxito do pai em
exercer essa funcao.

A mae da Familia Silva (C1) relata, de forma similar, sentir-se inadequada na
forma de lidar com os comportamentos do filho. Sua percepgéo é de que outros (irmaos e
pai do autista) obtém sucesso superior ao seu no manejo dos comportamentos do filho,
como, por exemplo, dar banho (Larga no chuveiro e “Vai tomar teu banho!”. E ele vai,
diz que toma banho, diz que se arruma sozinho, faz... Mas isso eu ndo estando em casa.
Se eu to em casa a coisa ja ndo...ele ndo aceita dai). Essa mde justifica sua percepcao
como inadequada pelo fato de que quando ela ndo esta em casa o filho com autismo aceita

e submete-se passivamente aos cuidados dos outros membros da familia, ao passo que, se
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ela encontra-se em casa, o filho rebela-se (E, eu ndo tando em casa parece que ele fica
mais tranquilo. Parece que eu sou a causa disso).

Dentre as familias cujo filho ndo apresenta comportamento agressivo, a mée da
Familia Dias (C4) ndo relatou sua autopercep¢do parental. J& Paula, a mée da Familia
Gongalves (C3), em que o filho também n&o apresenta comportamento agressivo, relatou
uma situacdo oposta as descritas acima. Em seu relato destaca-se sua autopercepcéo
parental como uma pessoa paciente, exigente e eficaz, que assume a imposicao de limites
aos comportamentos do filho de forma direta e efetiva, gerando o sentimento de
adequacdo frente aos cuidados do filho. (Eu dou algumas tarefinhas pra ele fazer, a louga
da méaquina, por exemplo, eu lavei agora, ele secou la... é ele que guarda. Guarda tudo
no lugar. Ele é que pGe a mesa pra jantar. Ele ja sabe o que tem que por. Porque ele esta
acostumado s6... quer dizer... eu exijo mais coisas dele. Sou mais exigente). Além das
tarefas relacionadas as atividades de vida diaria, Paula descreve-se como o membro da
familia que assume o comando do controle dos comportamentos disfuncionais do filho.
Por exemplo, quando foi relatada a resisténcia do autista em aceitar cortar seu cabelo (Ele
corta la desde pequeninho. Porque ele ndo cortava o cabelo em outro lugar quando era
pequeno. Era uma briga! Ai eu tinha que pegar no colo e levar. Teve que ter abraco de
urso pra cortar. Era eu que saia com cabelo de cima a baixo. Tinha que segurar ele na

cadeira).

3. PERCEPCAO DO FILHO

Esta categoria abarca os relatos sobre a forma como os pais percebem seus filhos.
Estdo incluidas, ou ndo, a percepc¢do sobre caracteristicas pessoais, triade do autismo
(comportamento, interagdo e comunicagdo), comportamentos agressivos, a forma de lidar,
e a percepcdo de potencialidades ou comprometimentos. Dentre essas, destacaram-se
como contrastantes entre as familias os relatos sobre caracteristicas pessoais e a énfase na

potencialidade versus comprometimento do filho.

Caracteristicas pessoais

As caracteristicas pessoais do filho percebidas pelos casais foram tracos de
personalidade (calmo, lento), desejos (gostos, sentimentos) e preferéncias (atividades ou
programas que apreciam). N&o foram consideradas aqui as percepgdes parentais sobre 0s

comportamentos agressivos, ja que estas percepcles estariam presentes a priori apenas
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nos casais cujos filhos apresentariam estes comportamentos. Dados especificamente sobre
0S comportamentos agressivos seréo descritos mais adiante.

A comparacdo mostrou que os casais com filhos com comportamentos agressivos
perceberam poucas ou nenhuma caracteristica pessoal dos seus filhos. Além disso, o
contexto em que foram descritas estas caracteristicas diferem significativamente.

Por exemplo, na familia Silva (C1) ndo pode ser observado nenhum relato que
incluisse aspectos ligados a personalidade, desejos ou preferéncias pessoais do filho, mas
descrigdes de seus comportamentos sem uma clara conotagdo positiva ou negativa. Ja na
familia Duarte (C2) foram descritas algumas preferéncias do filho (gostar de ouvir
musica), porém de forma superficial e diretamente relacionadas ao contexto de controle
de comportamentos disfuncionais, mais do que ao cumprimento desses desejos por
oferecimento de prazer e bem-estar ao filho (Eu levo a coisa mais assim, eu ndo dou tanta
liberdade pra ele né. Eu vejo que ele, vai apronta alguma eu ja... né, eu boto ele sentado
e tal, eu digo “-O, fica quietinho ai”. Ai ele gosta de revista e gosta de escuta o som, liga
o radio, deixa né... fica escutando o som, alguma coisa)

Em contraponto, nas familias sem a presenca de comportamentos agressivos, as
caracteristicas pessoais do filho foram identificadas em maior nimero e relacionadas
diretamente ao oferecimento de prazer e bem-estar ao filho. Por exemplo, o casal da
familia Goncgalves (C3) identificou uma ampla gama de aspectos relacionados a
personalidade, preferéncias e gostos do filho. Dentre estas se encontram uma lista de
filmes em DVD que o casal adquiriu em funcéo do filho gostar de mdsica, e sdo usados
para estar a disposicdo do filho nos momentos em que este deseja vé-los. Destaca-se
também a identificacdo do gosto do filho por pizzas, ao que o casal organizou sua semana
de modo que seja reservado um dia especialmente para o cumprimento desse desejo,
chamado “o dia do Mauro” (nome do filho com autismo). Desse modo, 0 cumprimento
desses desejos ndo parece estar implicado no controle de comportamentos, mas na
promogéo de unidade familiar (Entdo a gente faz o *““dia do Mauro”. Ai a gente leva o
Mauro numa Pizzaria, entdo aquela é a noite dele. Entdo ele diz “Gostou do dia do
Mauro™. Entdo é isso, uma vez por més ele tem o dia dele. Eu acho que o maior valor é
iss0... € essa relagcdo de amor, unido entre a gente).

Do mesmo modo, o casal da familia Dias (C4) também identificou caracteristicas
pessoais do filho (Paulo), descrevendo-o predominantemente como uma pessoa calma e
cuidadosa com seus pertences pessoais (jogos, objetos), apontando esses aspectos como

qualidades e contributivos a manutencao da unidade familiar (Todos conseguem sentar a
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mesa e fazer ao menos uma refeicdo normal, sem estresse, porque o Paulo senta e ele € 0

primeiro a comecar e o ultimo a sair. Come com calma, todo mundo almoga).

Enfase na potencialidade Vs comprometimento

Esta subcategoria inclui os aspectos conotativos que o casal utiliza ao descrever
seu filho, caracterizando percepcles de potencialidades (capacidades, competéncias e
habilidades) e percepg¢des de comprometimentos (dificuldades, déficits e problemas).

A andlise mostrou que os pais de filhos sem comportamento agressivo
descreveram seus filhos com foco maior nas potencialidades, ao passo que o0s pais dos
filhos que apresentam comportamentos agressivos enfatizaram mais  0s
comprometimentos. Destacaram-se também as diferencas entre as crengas parentais sobre
0 que se passa internamente (sentimentos, consciéncia dos outros) com seus filhos.

A familia Silva (C1) relatou que percebe seu filho como um bebé, imaturo e
dependente de cuidados, associado a descrenca em evoluges ou melhoras futuras (O
Ricardo ta com 23 anos, entdo até agora ele ndo amadureceu, se ele amadurecesse,
talvez ficasse um pouco mais velho, mais responsavel por algumas coisas, isso nao
aconteceu... O Ricardo continua aquele mesmo bebezdo® de 10, 11, 12 anos de idade). E
importante destacar que a crenca parental de que o filho é dependente (como um bebé)
acompanha o desenvolvimento do filho desde a tenra idade (“O Ricardo sempre precisou
do psiquiatra, da medicacéo ne”).

Outro trecho do relato dessa mesma familia que ilustra a percepg¢do do filho com
énfase no comprometimento mostra o filho sendo visto como portador de uma doenga
severa, grave e incuravel (se o Ricardo ndo tivesse problemas, se o problema dele nédo
fosse assim tdo mais severo né... a gente pudesse controlar um pouquinho melhor; mas
Ricardo ndo tem cura né, o problema dele é sério, é grave ). Destaca-se na fala que as
crencas negativas sobre a condicdo do filho (quadro grave) parecem condicionadas a
presenca da sintomatologia autista, acarretando a percep¢do do filho como
definitivamente incuravel e incontrolavel. Tal crenca parece ter sido desenvolvida logo
ap6s o diagnostico (pra nds no caso que ja se passava quase cinco anos... [desde o
diagndstico] entdo a gente ja tava convivendo com a histéria dessa doenga, por que
aquilo ali pra nés ja tinha se tornado uma coisa assim meio que tipo, ndo tinha muita

esperanca mesmo, ja tinha perdido as esperanca).

6 .
Grifo nosso.
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Para o casal da familia Duarte (C2) a percep¢do mostra-se similar. Aqui a
etiologia da condicdo autista do filho foi atribuida & sua lesdo cerebral, também com
crengas de irreversibilidade, e geradora de descrenca em melhoras futuras
(“incurabilidade™) e desesperanca (A impressdo que eu tenho é que o Francisco néo saiu
do autismo por causa da lesdo. Ele ficou com as caracteristicas do autismo por causa da

lesdo que ele sofreu no parto’. Por que se ele fosse um autista de nascimento normal

assim, aquela coisa, eu néo sei, se ele tivesse que nascer daquele jeito, ndo fosse for¢ado
assim daquele jeito, de repente ele teria uma chance. Eu acho da minha parte assim, eu
ndo tenho muita esperanca né. As caracteristicas do autismo assim nele é muito forte, é

muito grave. Entdo ndo tem muita esperanca assim de desenvolver mais... agora né, por

que o cérebro dele ja ta adulto. Né, talvez quando ele fosse menor... agora, com a lesdo o
quadro dele ndo vai mudar muito).

Ja as familias cujos filhos ndo apresentam comportamentos agressivos
descreveram seus filhos com énfase predominantemente em potencialidades, em especial
nas habilidades para execucdo de atividades de vida diaria.

O casal da familia Gongalves (C3) descreveu seu filho, Mauro, com énfase nas
habilidades de autonomia (Porque isso eu digo pra ele, como ele melhorou. Eu dou
algumas tarefinhas pra ele fazer, por exemplo, a louca da maquina, eu lavei agora, ela
secou l4... é ele que guarda. Guarda tudo no lugar. Ele é que pde a mesa pra jantar. Ele
ja sabe o que tem que por. Ele mesmo vai la e pega a roupa dele, o pijama e a cueca. Eu
digo: Ele pode fazer isso! E s6 abrir a gaveta, ele sabe onde é que ta). Neste relato parece
que a crenga na potencialidade faz com que essa mée dé atribuigdes, dentro do &mbito da
competéncia de seu filho, para que ele as execute com autonomia.

Do mesmo modo, o casal da familia Dias (C4) destaca as potencialidades de seu
filho em pequenas tarefas do dia-a-dia, como alimentar-se com independéncia (Se tu
servir carne, por exemplo, um bife ele disser: “papai corta, mamae corta, Rosangela
corta” e ninguém cortar e disser: “corta tu!”’, ele pega e corta e come. Ele corta tudo
direitinho. A gente nao tem dificuldade de lidar com ele tanto no colégio, como em todos
os lugares que ele vai). Percebe-se no relato que o filho ndo toma por si a iniciativa na
execucdo de atividades de vida diéria, no caso, a alimentacdo independente. Pelo

contrario, solicita aos pais que fagam por ele, mas acaba por executa-las mobilizado pela

7 .
Grifo nosso
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exigéncia dos pais, exigéncia esta possivelmente calcada nas crengas parentais sobre a
potencialidade do filho.

Por outro lado, os relatos de caracteristicas que indicam mobilizagdo afetiva por
parte do filho no relato da familia Silva (C1) remetem a uma ambiguidade de sentimentos
nos pais, gerando confusdo na interpretacdo de sua real intencionalidade (ele me ama e
me odeia a0 mesmo tempo). O casal da familia Duarte (C2) refere crencas sobre o
comprometimento, em que seu filho ndo tem condic¢des de desenvolver vinculos afetivos
com as pessoas, inclusive com familiares, ndo corresponde reciprocamente a
comportamentos de afeto (porque ndo gosta), 0 que parece levar estes pais a
desenvolverem davidas sobre serem realmente percebidos como membros da familia
(Apegar ele ndo se apega com ninguém né, porque carinho assim, essas coisas é muito
pouco pra ele, ele ndo gosta muito. Um abraco é muito dificil né, mas ele assim... ele
obedece, eu pego ele e eu digo: ““Francisco, vamos almocar!” e ele vai almocar,
“Francisco, vai tomar banho!”’, “Francisco, ta na hora da aula!”. E um relacionamento
assim, eu acho que é como uma pessoa que cuida, na minha opinido né. a principio é
dificil até saber se ele tem nogéo do que é a familia).

Em contraponto, o casal da familia Gongalves (C3) relata a clara percepcdo de
estados afetivos no filho. Por exemplo, o casal descreve como situacdo de dificuldade do
filho o periodo em que a avo de Mauro (filho) faleceu (Quando ele perdeu a avo, né? Ele
sentiu, né? A primeira perda que ele teve. Ele ndo sabia se expressar, né. Foi no enterro,
ai vai no veldrio, e tudo o mais. Mas assim, demonstrar... esse € que é o problema. Acho
que ele deve sofrer internamente, porque ele ndo demonstra assim... Nada! Como se néo
fosse com ele. Pelo menos externamente ali tava tranquilo.Mas internamente eu acho que
ele se abateu. Ele passou uma semana meio abatido. Meio Jururu).

Do mesmo modo, o casal da familia Dias (C4) enfatiza os potenciais de seu filho
atraves da identificacdo de indicadores emocionais e, a partir disso, infere capacidade de
empatia e mobilizacdo afetiva. Nesse caso, 0 pai esté se referindo a relacdo afetiva que se
estabelece entre seu filho e a ajudante da familia, Rosangela (Conhece a Rosangela?

Entdo tu ver o olho dele brilha e vice-versa, é reciproco).

4. CONJUGALIDADE
Satisfacao/Insatisfacéo conjugal
Esta categoria inclui os relatos dos pais sobre o subsistema conjugal, abarcando a

forma como os casais percebem a sua vida a dois em termos da quantidade e qualidade de
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tempo dedicado exclusivamente ao casal, expresso através do nivel de satisfagdo ou
insatisfacdo conjugal.

Observou-se que tanto os casais com filhos com comportamentos agressivos
quanto aqueles cujos filhos ndo apresentam esses comportamentos relataram sentimentos
de satisfacdo e insatisfacdo em seus casamentos. Porém percebeu-se que 0s ultimos
atribuiram o investimento no casal (conjugalidade) como importante para o0
desenvolvimento do filho, o que néo foi observado nos primeiros.

Por exemplo, os relatos de conjugalidade do casal da familia Silva (C1) mostram
que esse subsistema encontra-se bastante desgastado e extremamente reduzido em fungéo
do maior espago ocupado pelo subsistema parental, especificamente no cuidado de ambos
aos filhos (Tempo exclusivo pra cada um? N&o! Olha, é meio complicado. E, virou assim,
muita, s6 compulsdo com os filhos. As vezes altas horas da noite consegue se conversar
tranquilo, do contrario. Ta dificil, s6 no final mesmo). O empobrecimento conjugal
também aparece refletido em outros aspectos, como o fato do casal ndo lembrar a ultima
vez em que fez algum programa de lazer sem os filhos, mas s6 os dois. Apesar da
auséncia desse tipo de evento, é relatado o desejo de que ocorressem mais programas
exclusivamente de casal, especificamente sob a forma de uma viagem a sds ou ida ao
cinema. Portanto uma das razdes que parece manter esse casal unido € a propria situacao
de ter um filho com autismo, 0 que exige cuidados dobrados, e conseqlentemente a
presenca dos dois pais juntos, auxiliando-se mutuamente (A gente vai estressando,
estressando... se fossem outras pessoas ja tinham largado, abandonado e tudo e se
mandado. Tem essa coisa também né, de ter pena de ir embora e deixar a
responsabilidade sé pra ela. Acho que é até uma covardia né, eu vou me embora e tu te...
Se ele fosse normal, de repente né, seria mais facil a coisa... Mas tipo assim: ndo estamos
bem, vou me embora e fica pra ti’).

Para o casal da familia Duarte (C2), a conjugalidade também se mostra afetada,
em parte pelo fato de ter uma demanda intensa de cuidados associada, entre outros, a
presenca do filho com autismo e comportamento agressivo (De vez em quando a gente
sai, Ai a gente até fica com vontade... ndo fica com vontade de voltar pra casa. Da
vontade de ficar na rua, dar uma aliviada, respirar outros ares’”). Porém a forma como
esse casal lida com essas demandas parece ser qualitativamente diferente, reconhecendo
as reais dificuldades, mas esforcando-se para encontrar um tempo na rotina diaria para a

preservacio da conjugalidade (Consegue! A gente sempre arranja um tempinho né. As
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vezes a gente namora um pouquinho, senta no sofa e namora, as vezes a gente ignora
completamente a vida dos dois, deixa se matar. Se matem!).

J& no casal da familia Gongalves (C3), o subsistema conjugal mostrou-se mais
vigorante, ocupando um lugar estdvel e sistematico na rotina do casal atraves de
programas exclusivos da dupla, como ir ao cinema ou sair para jantar a s0s, que Sao
realizados semanalmente. Foi enfatizada a diferenca e dada prioridade a comportamentos
de amor aos de carinho no casamento, ilustrados através da alta importancia atribuida ao
beijo do casal sempre ser dado na boca ao invés do rosto, proveniente da imagem positiva
passada por seus pais. Porém, o que chama mais a atenco nesse relato € a crenca do casal
de que a conjugalidade traz implicagBes positivas para além da dupla, repercutindo
beneficamente nos sentimentos e comportamento dos filhos (Assim como eu achava
bonito nos meus pais, que eles se sentavam no sofé e ficavam de mdo. Eu nunca vi 0 meu
pai dar um beijo no rosto da minha mée, era sempre na boca. Eu achava bonito aquilo. E
eu sinto que ela [Marcia, a filha] tem essa mesma coisa que eu achava bonito, eu sinto
que ela gosta disso na gente. Que ela sente essa seguranca. E acho que isso também da
tranquilidade pro Mauro). Portanto, parece que esse casal investe na preservacao e
manutencdo de um espago para exercicio da conjugalidade também como forma de
investimento no desenvolvimento do proprio filho com autismo. A conjugalidade deste
casal mostra-se mais intacta que os anteriores, resistindo a pressdo imposta pelas
demandas familiares e ndo tendo como fungéo apenas a promocdao de alivio pessoal pelo
afastamento dos demais estressores, mas o incremento de sentimentos de bem-estar a todo
o sistema familiar.

Por fim, a conjugalidade na familia Dias (C4) apresenta-se atualmente
comprometida e substituida pela dedicagdo integral aos filhos (Eu te diria assim, nos
colocamos como prioridade nimero um o Paulo, até em funcdo do autismo. Nos somos
dois pais muito corujas. A nossa prioridade sdo nossos filhos. A partir do momento que
nos casamos, nds curtimos 0 nosso casamento dois, quase trés anos e a partir dai vamos
ter filhos). O casal conceitua sua conjugalidade como uma forma de “cumplicidade”,
porém, de modo similar a familia anterior, justificam que a auséncia de atritos conjugais
contribui para o desenvolvimento sadio dos filhos, em especial daquele com autismo.
Além disso, é destacado no relato que o pouco tempo que o casal dedica a sua
conjugalidade (saidas exclusivas do casal, programas) ndo se deve a sobrecarga de

trabalho derivada do fato de ter um filho com autismo (Mas se nés fossemos dizer: - NGs
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n&o fizemos isto porque o Paulo impediu, ou porque a familia impediu! Mentiral mentira

mesmo cara. Nunca tivemos esta limitacéo).

5.REDE DE APOIO SOCIAL

Esta categoria redne relatos sobre como as familias percebem a sua rede de apoio
social e de onde provém (institucional, familiar). As familias de filhos com e sem
agressividade mencionaram a presenca de conflitos em suas redes de apoio, porém o que
chama a atencdo sdo as diferencas entre o apoio da familia extensa (tios, avos, sobrinhos)
e da familia nuclear (pai, mée e filhos). Os casais com filhos que ndo apresentam
comportamentos agressivos tenderam a considerar maior o apoio da familia extensa do
que 0S outros.

Na familia Silva (C1), o casal ndo mencionou perceber apoio por parte da familia
extensa, positivo ou negativo, mas o apoio positivo da familia nuclear, em que os irméaos
auxiliam o casal nos cuidados ao filho com autismo e 0 marido contribui na imposicéo de
limites frente a comportamentos agressivos.

A familia Duarte (C2) também relatou uma percepc¢éo positiva do apoio prestado
pela familia nuclear, em que os irmdos contribuem e auxiliam nos cuidados diretos ao
filho com autismo e o marido é visto como a figura mais importante de apoio no
momento do diagnostico (N&o tinha apoio e era praticamente, assim, eu e ele né). Porém,
para esse casal, o apoio da familia extensa foi percebido com extremamente negativo,
marcado por comportamentos de “rejeicdo” da condigdo do filho com autismo, acusagdes
e culpabilizacdo dos pais, configurando uma relacdo extremamente estressante, em que 0
casal decidiu “cortar relagdes” com ambas as familias de origem (Por que a familia ndo
da pra contar muito. Por que a familia € meio assim, a crianga tem que nascer e tem que
ser normal, se ndo for normal néo... Entdo a gente ndo teve muito apoio mesmo, nao teve
né. Ai chegou um tempo que ficou tudo em cima de mim, e eu que era culpada pelo Felipe
ser assim, eu é que era desleixada, eu que ndo dava o atendimento que ele precisava,
sabe? No inicio a gente meio que ficou em crise, ai n6s entramos em acordo que...
ignorar né. Literalmente ignorar a familia e... fora, gente de fora. Vamos resolver nés, o
problema é nosso. Ai a gente entrou em acordo).

Ja para o casal da familia Gongalves (C3), além de perceber o apoio da familia
nuclear como positivo (irmd auxilia nos cuidados), a familia extensa € vista como uma
rede ampla e consistente, com quem se pode contar. O apoio oferecido, no sentido do

auxilio nos cuidados diretos, é visto como nao restrito a familia nuclear, mas estendendo-
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se aos tios e avos. Por exemplo, tia (irmd do pai) é descrita como uma pessoa bastante
presente no cotidiano familiar, convivendo quase diariamente com a familia e auxiliando
na organizacdo geral das rotinas, inclusive assumindo os cuidados do filho para que o
casal possa viajar ou fazer programas de lazer (Ai tem a irma dele, né. Ela até ficou aqui
guando nés fomos pra Fernando de Noronha, nds fizemos 25 anos de casados e fomos
pra la. Ai ela ficou aqui uma semana. Ela suou a camisa porque eu escrevi tudo... eu fiz
uma carta assim, como é que era do Mauro, desde dizer do dia-a-dia dele.... Ela se virou
bem, mas me disse —Eu nunca pensei que a tua rotina fosse tdo puxada!). Os irméos do
pai foram descritos como importantes fontes de apoio, em especial apoio informativo,
pois sdo advogados e auxiliaram a familia no processo judicial de interdicéo do filho com
autismo.

Do mesmo modo, o casal da familia Dias (C4) também considera o apoio
proveniente da familia nuclear como positivo, mas salienta o papel da familia extensa
como uma importante fonte de apoio, marcada pelas boas relagdes familiares. As visitas
as familias de origem séo frequentes e vistas como prazerosas, em que o filho com
autismo convive nesses ambientes, e o contexto é descrito como positivo (Agora mesmo
nos fomos num aniversario dum sobrinho e bah! O que paparicaram ele la. Tem duas
sobrinhas, mocas...Ele tem uma aceitacdo, né. As nossas amizades, as pessoas, familias,
amigos nao tem quem ndo chegue e ndo vai paparicar o Paulo. O Paulo acaba sendo o
centro das atencdes). Nos momentos de maior demanda familiar, a rede de apoio da
familia extensa pode ser acionada, auxiliando ativamente a familia (Agora, ha pouco
tempo atras. Eu estava de pé quebrado e precisei usar praticamente toda a familia... ai
era 0 Douglas [irmdo] a minha tia... 0 pai, at¢ a minha empregada. Todo mundo

funcionou nesse meio tempo).

Categorias ndo contrastantes entre os casos com e sem agressividade

COPARENTALIDADE

1.DIVISAO DE TRABALHO RELACIONADO AO CUIDADO DO FILHO
Tarefas do pai, mée e irméo
Em todas as familias a mde se mostrou como encarregada, de forma estavel, da maior

parte dos cuidados diarios ao filho (acordar, providenciar o café da manha, organizar
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roupa e material escolar e levar a consultas médicas). Em relacdo & participagdo dos pais,
verifica-se uma tendéncia geral em que o auxilio desses seja exercido de forma ocasional,
quando a mae esta indisponivel, como, por exemplo, cuidando do filho na auséncia
materna.

Sobre os irméos, o auxilio tende a ser predominantemente ocasional e organizado
de acordo com o tempo disponivel do mesmo. Porém a maior parte das atribui¢Ges foi
colocada na perspectiva futura, ou seja, os irmdos virem a cuidar quando 0s pais ndo
puderem mais prover os cuidados (A gente sabe que futuramente talvez ele venha

precisar dos irm&os né, a gente ta preparando eles desde agora né).

Base da negociacéao da divisdo

Observou-se que os pais preferencialmente assumiram as tarefas no periodo da
noite, devido a sua disponibilidade de tempo em funcdo da condicdo de provedor, ao
passo que e as maes exercem essas tarefas durante o dia. (E porque ela passa o dia inteiro
em casa, entdo quando eu chego eu dou uma méo, né. Ficou organizado assim).

Para uma das familias, em que o pai trabalha em casa, o critério para divisao de
tarefas baseou-se na limitacdo fisica do conjuge, em funcdo do marido apresentar uma
diminuicédo da visdo devido a um acidente sofrido (Ele enxerga, mas, so enxerga tudo que
tu tem que enxergar pra tu sair na rua. Entdo, quando tem médico, escola, essas coisas,
eu levo).

Outra forma utilizada para dividir as responsabilidades sobre tarefas diarias foi a
imposigdo por parte de um dos conjuges para que 0 outro assumisse determinada tarefa,
tal como a administracdo dos medicamentos (Por que o R toma os remédios mesmos...
fica naquelas de “N&o sei as quantidades™. (...) entdo era falta de querer mais. Ai eu

coloquei ele no compromisso, ““Vamos aprender, isso aqui ndo vai mudar nunca).

Sentimentos com relacdo a negociagéo

Um dos sentimentos suscitados na negociacao das tarefas parentais foi a empatia,
através da qual a intensa quantidade de tempo de dedicacdo paterna ao seu proprio
trabalho é compreendida e aceita pelo cénjuge (Claro, tem que ter tranquilidade né. Tu
imagina, trabalhar cansado né). Os sentimentos de insatisfacdo e conformismo
mostraram-se presentes nos relatos sobre estarem conformados, mas ndo satisfeitos, com
a forma como as tarefas estdo distribuidas entre o casal (E o que se adaptou a nds né, foi

0 que... € 0 que ta servindo pra nés, nao tem outra), porque a demanda de cuidados do
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filho é vista como sobrecarregando os recursos do casal (Termina que a gente € duas
vidas, praticamente em fungdo de uma né, cuidar ele no caso).

Observaram-se  também  sentimentos de tranquilidade/confianca  versus
inseguranca em delegar tarefas ao conjuge em que a mae relatou sentir-se tranquila
quando os cuidados estdo sendo exercidos pelo pai (Ele cuida do Ricardo, assim como eu
cuido, as mesmas preocupacdes. Eu deixo o Ricardo com ele bem, saio tranquila pra
trabalhar). Em contraponto, observaram-se também a presenca de sentimentos de
inseguranca, por exemplo, quando os cuidados eram delegados aos irméos (O Felipe —
irmdo -, tudo bem, faz ele tomar o banho sozinho. Mas ele ndo toma o banho direito,

entendeu? Sé larga ele no chuveiro).

2.MOMENTOS DE SOLIDARIEDADE E APOIO

Um dos momentos de solidariedade e apoio descrito pelos casais ocorreu quando
um dos conjuges encontra dificuldades no manejo dos problemas de comportamento do filho
(Se eu td em casa e vejo que o Ailson [pai] ta se irritando, eu digo pra ele manter a
calma: - “Volta Ailson, vem, repete pra ele que a coisa vai.” Eu sei que daqui a
pouquinho vai passar).

O momento do impacto do diagnéstico do filho também foi relatado como
ocasionando intensificacdo do apoio e solidariedade entre o casal, visando fortalecerem-
se mutuamente (Desde o inicio, quando a gente descobriu né, o problema, ele ao invés de

acusar né e coisa, ndo, ele [o pai] sempre participou de tudo, ele sempre participou).

3.DISSONANCIA E ANTAGONISMO

Aqui sdo descritas as situacOes que representam divergéncias entre o casal
(préticas disciplinares), bem como as estratégias para enfrentamento desses conflitos
(evitacdo, imposicéo, etc).

As praticas disciplinares adotadas diferentemente por pais e mées na educagéo de
seus filhos mostraram-se antagonicas ou dissonantes. Por exemplo, a mae da familia Silva
(C1), Marcia, descreve seu modo de lidar com o filho na execucdo das atividades de
higiene (banho), divergindo do modo como os outros membros da familia o fazem (Esse
negocio de ajudar ele no banho, de arrumar ele, eu acho que ele podia fazer tudo isso
sozinho!). A mde da familia Duarte (C2), Cintia, também considera suas préaticas
educativas como divergentes, qualificando-as como “moles”, menos duras e mais

tranquilas que as do pai (E, o meu [estilo] é mais tranqilo (...) eu ja deixo ele um pouco
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mais livre (...) fico mais com pena assim, ja sou mais mole. Nao sou tdo dura assim (...)
Mas ndo dé tanto conflito por que é separado né. Ele, quando ele fica com o Felipe né,
eu normalmente n&o to perto. Eu quando t6 com o Felipe, ele ndo ta por perto. Quando
ta os dois juntos, a gente entra em acordo os dois pra ver o que é melhor pra ele. Dai
concilia né). Por outro lado, o pai relata inseguranca frente ao estilo materno de conduzir
as situagdes com o filho, divergindo explicitamente (E, eu (...) eu ndo dou tanta liberdade
pra ele né. Por exemplo, quando anda com ele na rua [a mée] , ela anda com ele solto na
calcada. Eu ja ndo consigo, eu tenho medo, por que, a impressdo é que ele vai sair de
cima da calgada e vai invadir a rua. Entao o que eu fago, eu vou com ele de méo dada).

Outra situacdo dissonante foi a administracdo da medicacdo, em que a mde
encontrava-se ausente de casa, necessitando que o pai administrasse a medicacao ao filho,
o0 que ndo foi possivel pelo desconhecimento paterno das respectivas dosagens.

Quanto as estratégias para resolucdo desses conflitos, na situacdo das praticas
disciplinares foram utilizadas as estratégias de evitacdo (Marcia passou a evitar lidar
diretamente com o banho do filho e Cintia evitou lidar com as situagdes conflitantes
conjuntamente com o marido) e dialogo (Ao sairem juntos com o filho, Marcia busca
acordo através do didlogo com o marido), enquanto a imposicdo foi utilizada na
negociacdo da administracdo da medicagdo (imposi¢do ao conjuge para que assuma essa
tarefa).

Ainda em relagdo as praticas disciplinares, na familia Gongalves, Paula cobra do
filho competéncias que ela considera adequadas &s suas habilidades e considera as
praticas paternas antagbnicas como negativas por desfavorecer a promocdo da
independéncia do filho (Uma coisa que eu sempre digo pra ele [pai] é que eu acho que
ele é muito protetor, eu ja ndo sou tanto. Por exemplo: vai pro banho. J& quantas vezes
eu falei que ele vai 14 e pega a roupa dele, o pijama e a cueca. Eu digo: -“Ele pode fazer
isso! E s6 abrir a gaveta, ele sabe onde é que ta!”). Nesta situacdo o dialogo foi a
estratégia utilizada para a resolucdo do conflito, reconhecendo que a independéncia do
filho € um objetivo comum ao casal e que 0 manejo mais bem conduzido é o materno.

O tempo dedicado a familia, a interferéncia nas relagdes familiares e as decisGes
domésticas foram consideradas outras situacdes identificadas como antagdnicas ou
dissonantes entre os casais. E interessante notar que entre as decisbes domésticas, uma
das familias citou como divergente a “forma de lidar com o cachorro” (As vezes a gente
briga, as vezes ele implica com o meu cachorro. As vezes eu solto ele, mas ai ele reclama,

que se o cachorro entra dentro de casa ele diz que vai quebrar tudo). Para enfrentar esse
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impasse a mée age diretamente sobre o problema (acéo direta) definindo o horario mais
adequado para que o cachorro permaneca solto durante algum tempo do dia.

Sobre as diferencas de tempo que cada conjuge se dedica ao trabalho ou a familia,
Hermes, o pai da Familia Dias dedica grande quantidade de tempo a atividade laboral, o
que parece competir com outras prioridades, como o casamento (Pode saber que eu
escolher entre o casamento e o meu trabalho, eu vou escolher o meu trabalho. Isso ficou
bem claro!). Por outro lado, a méde também é criticada por se dedicar excessivamente aos
cuidados do filho com autismo, deixando de priorizar outras demandas (Larga tudo,
esquece tudo e qualquer coisinha sai correndo (...) ela passa o dia em funcéo do Paulo.
Até a casa e tudo mais fica delegado as empregadas). Nessas duas situacfes as
estratégias utilizadas para a resolucdo do conflito foram Imposicdo e
Aceitacdo/Resignacao, respectivamente.

Além disso, em outra situa¢do, uma das mées descreveu como dissonante a pouca
proximidade e convivéncia que seu marido mantém com sua sogra, contrastando com
suas expectativas de que fossem mais proximos. A forma que o marido buscou resolver o
conflito foi através da ameaca verbal. (Nunca te atravessa entre eu e a minha mae, que tu

vai tomar um pé na bundal).

4 SITUACOES ESPONTANEAS DOS PAIS PARA COM A CRIANCA
Essa categoria diz respeito ao envolvimento e comprometimento espontaneo na
criacdo do filho, principalmente em situa¢fes de lazer compartilhado. Essas atividades
diferenciam-se daquelas reportadas na categoria de Divisdo de Trabalho, porque nessa
Gltima as situagdes de lazer sdo compreendidas como uma “tarefa” parental.
Todas as quatro familias relataram atividades recreativas com os filhos, tais como
idas a Shopping Centers, jogos de futebol, passeios de bicicleta, banho de mangueira ou

piscina e festas ou eventos sociais.

INFLUENCIAS NA ADAPTAGAO FAMILIAR

1.PERCEPCAO DO PARCEIRO PARENTAL

As maes descreveram seus cOnjuges, enquanto pais, como predominantemente
com atributos positivos, tais como companheiros e participantes ativos nas tarefas do lar e
nos cuidados aos filhos. Os pais também descreveram caracteristicas parentais de suas

esposas de modo positivo, destacando qualidades como o altruismo, dedicacéo e atengéo
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especial aos filhos, responsabilidade na conducdo das tarefas de casa (Muito atenciosa,

sempre procurando o bem-estar do filho).

2. AUTOPERCEPCAO PARENTAL

Sobre a autopercepcao parental paterna, estes se descreveram com atributos como
“firme” (impondo limites sobre os comportamentos agressivos do filho), ou como pouco
efetivo no manejo dos comportamentos disfuncionais do filho, ou ainda como provido de
muitas informagOes a respeito da condi¢do do filho, denominando-se um expert em

autismo.

3.PERCEPCAO DO FILHO

Autismo

Dentre os itens que compGem a triade de comprometimentos do Autismo, 0s
comportamentos repetitivos (ecolalias e rituais verbais) foram relatados por todas as
familias (agressivos e ndo agressivos) como muito desgastantes, requerendo paciéncia por
parte dos pais, e vistos como desencadeadores em potencial de crises comportamentais e
agitacoes psicomotoras, podendo inclusive vir a ocasionar a internagdo do filho (Esses
momentos dele de ecolalia assim que atrapalha muito ele: as repeticbes. E se eu
conseguir levar legal aquela fala dele e repetindo pra ele, eu sei que daqui a pouquinho
ele vai parar, sabe? (...) Agora se eu ndo tiver bem e enlouquecer com ele ja de manha,
pronto). O comportamento repetitivo também foi descrito como insisténcia em rotinas
imutaveis, tal como a necessidade que a mobilia e itens de decoracdo ndo sejam trocados
de lugar, caso contréario pode desencadear ansiedade no filho.

A percepc¢do das habilidades de interacdo social dos filhos foi descrita como
dificultando a comunicacgéo entre pais e filhos, seja por comprometimento na linguagem
receptiva ou expressiva (Se pra uma crianca adolescente normal tu fala vinte vezes que
também néo é facil, pra eles tu fala mil, até entender).

As habilidades de comunicacdo do filho foram percebidas como limitadas,
ocasionando duvidas frequentes sobre as reais intengdes comunicativas dos filhos (Mas a
maior dificuldade que eu vejo € ele ndo saber dizer o que ele sente fisicamente. Se ele tem
uma dor de barriga, ele ndo sabe dizer... se ele tem uma dor de dente ele ndo sabe
interpretar. N&o sei se ele tem uma dor de dente, dor de ouvido, dor nas costas. Tudo ele
aponta pra nuca. [MF3]). Por outro lado as habilidades de comunicacdo ndo sao

necessariamente um empecilho na relacdo pais e filho, pois os pais relataram conseguir
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compreender seu filho através de outras vias, como o olhar (Tudo o que ele quer, ele se
faz entender).

Além da triade de comprometimentos tipicamente presente no autismo, 0s pais
relataram outras percep¢des de seu filho, tal como a sexualidade, frequentemente
expressa atraves de comportamentos masturbatorios socialmente inadequados. A
sexualidade foi vista como a expressdo de um corpo em amadurecimento, determinada
biologicamente e necessitando manejos psicoeducacionais para sua adequagdo aos
diferentes contextos (Eu ja expliquei e faco ele repetir: -““No banheiro e no teu quarto!”,
“Na frente dos outros ndo!”’), ou como algo incontrolavel, imprevisivel e de origem nédo
identificavel, causando intenso constrangimento (Eu ndo sei, duma hora pra outra ele
apareceu em casa se masturbando. eu ndo sei, duma hora pra outra chegou aquilo ali
aconteceu aquele tipo de coisa e ndo parou mais! (...) Ai eu cheguei a falar com um

médico né, com um neurologista a possibilidade de inibir).

Entrevista sobre o impacto do autismo e comportamento agressivo nas relagdes

fraternas

Serd apresentada a seguir a matriz geral das categorias e subcategorias (Tabela 2),
acompanhadas pelos depoimentos dos participantes. Do mesmo modo encontram-se em
negrito apenas aquelas que se mostraram contrastantes entre as familias de autistas com e

sem comportamentos agressivos.
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Matriz Geral das Categorias e Subcategorias sobre o Impacto do Autismo e

Comportamento Agressivo nas Relacées Fraternas®

Categorias Subcategorias

1. Escola Dificuldades na escola e queixas dos pais
sobre rendimento

2. Atividades sociais Amigos
Familia

3. Reac0es de terceiros sobre o irmdo com autismo Medo
Aceitacdo

Preconceito/discriminacao

4. |déias de si mesmo

Desafiador/negativista, autoritario, faz coisas
erradas

5. Sentimentos relacionados ao convivio com o
irméo

Comportamentos idiossincraticos e repetitivos
Reacdes de terceiros/discriminacéo

Falta de atencdo dos pais/dificuldades de
comunicacdo familiar

Auto-agressao

Ambiguidade

6. Elogios a familia

Presenca dos pais/bens materiais
Comunicacédo familiar

Boa relagdo dos pais

Investimento no tratamento do irméo

7. Queixas sobre a familia

Comportamentos do irméo
Repreensdes

8. Aspectos que mudaria na familia

Curar para o irmao
Repeticdes
Comunicacédo familiar
Superprotecdo ao autista

9. Conhecimento e crengas sobre o autismo

Acesso as informac6es e conhecimento sobre
autismo

Compreenséo dos comportamentos

Intolerancia a contrariedade/Infantilidade
Enfase na potencialidade Vs
comprometimento

10. Comunicacéo familiar

Dificuldades de comunicacao

11. Responsabilidade pelo irméo

Cuidados diretos e indiretos
Imposic¢éo de limites ao irméo
Futuro

12. Caracteristicas pessoais dos pais

Mae: conflitos, contra a punicao
Pai: punitivo, justo, participativo

13. Percepcdo do comportamento agressivo

Desencadeantes

Forma da agresséo
Sentimentos relacionados
Estratégias de coping

8 . . . i ~ .
As categorias que diferenciaram os casos com e sem agressividade estdo em negrito.
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Categorias contrastantes entre 0s casos com e sem agressividade

1.ESCOLA
Dificuldades escolares e queixas dos pais sobre o rendimento
Nas familias que possuem um filho com autismo associado ao comportamento
agressivo, os irméos referiram dificuldades na escola, ao passo que os irméos de autistas
sem comportamento agressivo relataram bom desempenho escolar.

Na familia Silva (C1), Rafael repetiu a segunda série do ensino fundamental no ano
anterior e apresenta dificuldades de aprendizagem. Justifica suas dificuldades atuais por
mudanc¢a de uma escola menos exigente na metade do ano passado, para a atual que é
vista como mais exigente. Na familia Duarte (C2), Anderson relatou ter repetido o ano
trés vezes (4a, 6% e 7a séries), abandonando os estudos na 82 série (Eu ndo queria mais
estudar, ndo gosto).

As queixas da Familia Silva sobre o baixo rendimento escolar de Rafael foram
descritas pelo irmdo, Felipe, que referiu que seus pais esperavam que Rafael poderia ter
tido notas melhores caso se dedicasse um pouco mais (Passou raspando. Sem pegar o
caderno. Pois é, uma hora ele vai ter que estudar. Ja na Familia Duarte, as queixas dos
pais de Anderson mostraram-se focadas no trabalho futuro (tem que estudar pra ser
alguém, se ndo eu ndo vou conseguir um futuro bom né, um futuro promissor no caso).

Em contraste, a filha na familia Goncalves (C3), Marcia, relata nunca ter tido
desempenho insatisfatorio na escola ou na faculdade, portanto nunca recebendo
reclamacdes dos pais nesse aspecto, graduando-se em uma universidade federal com boas
notas (fiz certinho a faculdade em cinco anos. Nao rodei, ndo tranquei, e td entre os dez,
doze melhores alunos 1a. Foi 9,3, minha média final). Douglas, da familia Dias (C4)
também referiu nunca ter tido desempenho insatisfatorio na escola, mas algumas
incertezas quanto a escolha do curso na faculdade até ter certeza do que queria (é 0
terceiro curso que eu faco ja. Passei por administracao, publicidade e agora eu achei... é
0 que eu quero mesmo). Douglas refere que decidiu pelo curso de contabilidade por ser
mais exato e objetivo (se tu ta errado, vai aparecer o erro, tu vai ver (...) ndo € subjetivo).

E interessante ressaltar que as “dificuldades escolares” relatadas por Douglas
encontram-se diretamente relacionadas as ddvidas sobre sua escolha profissional,
mudando de curso algumas vezes sem, no entanto, perder a motivacéo para os estudos.

De modo diferente, a trajetéria escolar tanto Rafael quanto Anderson mostrou-se
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principalmente relacionada a desmotivacdo, influenciando assim no desempenho e

acarretando queixas dos pais.

9.CONHECIMENTO E CRENCAS SOBRE O AUTISMO

Acesso as informacdes e conhecimento sobre 0 autismo

Enquanto os irmdos das familias C1 e C2 (com agressividade) relataram pouco ou
nenhum conhecimento sobre o que € o autismo (Olha, eu realmente ndo sei muita coisa),
os irméos de autistas sem agressividade referiram algum conhecimento (Sei. tem vérios
tipos de autismo né, e as vezes alguns associados a outras doencas).

E interessante observar que grande parte desse conhecimento foi adquirida por meio
da participacédo direta dos irmdos junto aos profissionais que atendem ou j& atenderam o
autista (A [psicologa de uma escola especial] fazia reuniGes com os irmaos, ai que tu
comecava a partilhar um pouco, que nas outras familias tu ndo vé muito isso acontecer
né) ou por acesso a meios de comunicagdo diversos (a gente I& nos livros, revistas,
alguma coisa, falando o que é o autismo. Até em filme eles ja mostraram). Marcia (C3)
relatou o compartilhamento dessas informagdes entre os membros da familia (teve um
filme que era baseado num caso real que era uma mae que teve filhos gémeos e descobriu
depois também que os dois eram autistas. Eu até recomendei, e meus pais viram).

Por outro lado, nas familias cujo filho tem comportamentos agressivos, as primeiras
informacdes sobre essa condigdo se restringiram a informac@es trazidas pelos pais por
ocasido do diagnostico (desde pequeno, desde quando nasceu O pai sempre vem

acostumando a gente, contando como é que era, a doenca dele).

Enfase na potencialidade Vs Comprometimento

Destaca-se aqui a énfase dada pelos irmdos na descricio do autista nos
comprometimentos ou as potencialidades. Na familia Silva (C1), os irmaos ressaltam que
a condicdo do irmdo € vitalicia e “incuravel” (eu ndo digo que pode até curar), o0 que
impediria evolugdes e aquisicdes de novas habilidades. Para a familia Duarte a condigdo
do irmdo com autismo se deve a uma lesdo neonatal (a parte do hospital, forceps),
ocasionando também “limitagdes” em seu desenvolvimento.

Nos casos C3 e C4 percebe-se uma visdo diferente. Marcia, filha da familia
Gongcalves, descreve vérias potencialidades no autismo (conseguiu ser campedo, 0 outro

tocava, e ai conseguiu tocar numa orquestra né. Agora teve esse Gltimo caso de um guri
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de basquete 14, que foi até o presidente George Bush 14, que ele conseguiu fazer as
cestinhas 1a, e ganhou o jogo que tava quase perdido), relacionando essas aquisi¢des a
adesdo e continuidade do atendimento. Douglas (C4) também destaca potencialidades
associadas ao autismo (Autista ndo tem retardamento, ndo. Depende da condi¢do do
autismo).

E importante salientar que os irmdos de autistas sem comportamentos agressivos
também descreveram as dificuldades tipicas do autismo (ter uma dificuldade de se
comunicar com as pessoas), porém os avangos e melhorias foram referidos diversas vezes
(O Paulo sempre ta cada vez progredindo mais. Claro que ele nunca vai chegar a ser
uma pessoa assim, digamos, normal, mas vai ta sempre progredindo. O Paulo que tu vé

hoje, se tu visse ele dez anos atras, nem se compara né).

11. RESPONSABILIDADE PELO IRMAO

Imposic¢éo de limites ao irméo

Foi observado que apenas os irmédos de autistas sem comportamento agressivo
referiram desempenhar o papel na “imposicdo de limites” ao irmdo. O “limite” aqui se
refere & repreensdo de alguns comportamentos disfuncionais, como os rituais verbais, em
que os irmdos exigem mais do autista do que os pais. Por exemplo, Mércia destacou a
importancia da “consisténcia” na imposi¢do dos limites frente aos rituais verbais (Quando
eu falo que ndo vou mais falar eu ndo falo. E os meus pais eles falam -““N&o!”’, e depois
ele fica insistindo, insistindo e eles acabam cedendo) e que devido a esse seu “limite” o
autista se comporta de forma diferente com cada um (Comigo ele ndo faz algumas coisas
que ele faz mais com os meus pais. Tipo de ficar repetindo demais com meus pais).

Do mesmo modo Douglas (C4) relata as diferencgas entre o seu modo e o de seus pais
ao lidar com os comportamentos disfuncionais do irmdo, nesse caso, com 0S risoS
imotivados (O Paulo me respeita muito mais, por que eu fico brabo né, e ja dou um
“Para, Paulo!”, dou uns trancacos nele, muito mais que o pai. Tem vezes que ta todo
mundo junto e quem repreende o Paulo sou eu, né). Douglas parece vir assumindo essa
funcdo na familia gradativamente, por causa da exigéncia continuada e desgastante que o
autista impde a seus pais (O pai antigamente dava mais — limites -, mas como agora
sempre que ele ta junto com o Paulo eu to quase sempre junto, entdo eu assumo mais

97. cc

nesse aspecto ai”’; ““a méde também é muito tolerante, a mée néo da tanta bola pra isso).
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Categorias ndo contrastantes entre 0s casos com e sem agressividade

2. ATIVIDADES SOCIAIS

Na Familia Silva (C1), Felipe relatou ter poucos amigos atualmente (entre dois e trés),
porque se mudou de bairro recentemente e perdeu contato com os amigos mais antigos. Ja
Rafael enumerou maior nimero de amigos (entre cinco e seis), sendo que dois frequientam
freqlientemente sua casa. Na familia Duarte (C2), tanto Cezar quanto Anderson revelaram
ter muitas amizades (por volta de 50), provenientes de varios lugares (escola, bairro,
praia) e que freqlientam regularmente sua casa.

Nas familias Goncalves e Dias (C3 e C4) os irméos relataram uma ampla rede de
amizades com muitos amigos, cultivados desde o colégio (4° série) até atualmente, na
faculdade. Tais amizades sdo conservadas ha bastante tempo (da época do colégio, eu
tenho cinco amigas bem proximas, umas desde a quarta série, outras mais da sétima
série, dai as trés ultimas do segundo grau. E da faculdade eu tenho cinco amigos bem
proximos), mesmo no caso de Douglas que relata que seu namoro atual ocupa muito do
espaco destinado &s amizades, consegue vé-los a0 menos uma vez por semana.

Todas as familias relataram atividades sociais em conjunto, como passeios a praia,
serra, casa de parentes (avds), brincadeiras de karaoké, jogos de videogame, almocos e

churrascos em finais de semana.

3. REACOES DE TERCEIROS AO IRMAO COM AUTISMO

Cezar (C2) referiu que, dentre seus conhecidos, percebeu situa¢fes de medo do irméo
(Aiaiai, eu tenho medo por que ele € grande). Nesse momento lidou com a situacdo de
modo a distrair a atencdo para outro foco de interesse (a gente fica jogando videogame e
ai depois ele se esquece).

Observou-se também comportamentos de aceitacdo do irmdo por parte de terceiros.
Felipe, por exemplo, refere que frente a alguns comportamentos “esquisitos” do irméo
(Ele gostava de pegar o boné dos meus amigos e jogar longe, né. Jogava em cima das
casas. E ele fica rindo.), seus amigos respondem positivamente (Brincam com o Ricardo,
pegam na mao do Ricardo). Anderson também refere que seus amigos apresentam
comportamentos positivos para com o irmdo (Eles cumprimentam, conversam assim

basico, ele ndo responde, dai eles desistem e vem conversar comigo). Neste mesmo
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sentido também foi relatado que alguns amigos do irmdo menor, Cezar, abracam e séo
abragados pelo autista (O pessoal entende ele).

As reacgBes de terceiros ao irmdo com autismo, interpretadas como discriminatdrias ou
preconceituosas foram percebidas como ocorrendo preferencialmente em ambientes
desconhecidos (No 6nibus agora com a mae o pessoal que vinha com ela ja conhecia o
Francisco, mas pra entrar num oOnibus estranho assim que tu nunca entrou, com
motoristas diferentes, eles pegam e ficam olhando assim, tem uma certa discriminagao).
Quando a pessoa é conhecida (namorada) o comportamento descrito é o de aceitagdo (Ela
conheceu o Paulo, j& pegou o jeito dele. Entdo nunca foi dificil).

As razdes para esse comportamento parecem residir na auséncia de visibilidade da
condicdo autista (ele ndo apresenta ser uma pessoa doente no caso, ele apresenta ser
uma pessoa de aspecto normal né. Dai tem pessoas que ndo entendem certas atitudes que
nem quando ele quer um lugar assim ele comeca a se agitar e ficar brabo, as pessoas

xingam ele).

4.IDEIAS DE SI MESMO

Os irmaos referiram-se a si como uma pessoa desafiadora ou negativista, ndo
aceitando a imposi¢do de ordens alheias (principalmente por parte do irmao). Também
como detentor da autoridade, dando *“cascudos” no irmdo mais novo, ou como uma
pessoa “que faz um monte de coisas erradas”, como por exemplo, comer tudo e nédo
deixar um pouco para 0s outros ou ndo auxiliar nas tarefas da casa, ao que relata receber

muitas criticas familiares por isso.

5.SENTIMENTOS RELACIONADOS AO CONVIiVIO COM O IRMAO

Em todas as familias os irmdos relataram sentimentos negativos a respeito de
determinados comportamentos no convivio diario. Rafael (C1) referiu chatear-se porque
seu irmdo costuma acorda-lo diariamente muito cedo (Eu posso estar tentando dormir que
ele vai la de 15 em 15 minutos e me cutuca assim, me sacode e volta). As frases
estereotipadas e repeticdes também foram descritas por Marcia (C3) (O Ricardo fica
muito chato, comeca a falar e a gente tem que repetir tudo o que ele fala. Umas 300
vezes). Na familia Duarte (C2), os sentimentos negativos mostraram-se ligados a
comportamentos idiossincraticos de Francisco (as manias que ele tem assim de pegar as
coisas da rua e tocar atrds do armario, tocar embaixo da cama, que a gente tem que ta

sempre limpando).
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O sentimento de constrangimento também foi relatado em relacdo a reacdo de
terceiros, quando o autista aborda pessoas desconhecidas de modo inadequado em
ambientes publicos (Tu ndo vé e a pessoa vem correndo pra cima de ti. Tu vai saber o
que €? Depois que a pessoa chega perto tu vé que a pessoa tem um problema Pode levar
um susto, né). Outra forma de constrangimento ocorre quando o irmdo insiste para que
repitam suas frases em publico, caso isso ndo ocorra, comeca a chorar, chamando a
atencdo dos transeuntes.

Na familia Silva, Rafael relatou que os rituais verbais do irmdo, seguidos pela
exigéncia de que os pais repitam suas frases, acabam por centralizar toda a atencdo dos
pais, muitas vezes impedindo a comunicacdo entre os outros membros da familia (Ele foi
la com a mée e ficava falando e falando e falando, terminava uma e fazia outra,
terminava essa outra e fazia mais outra e nao consegui [falar] ! Ai eu tive que ir embora.
Eu desisti! E bem depois, quando eu voltei la ele tava falando ainda). Douglas (C4)
também descreveu a insisténcia para que os pais repitam as frases ritualizadas do irmdo,
porém ressalta que lida com esses comportamentos de forma diferente (Se ficar repetindo,
eles [os pais] tém uma paciéncia de trés, quatro, cinco vezes. Eu quando ja to na segunda
“Nao, chegal!”).

Além dos rituais verbais, Ricardo, o irmdo com autismo da familia Silva (C1)
também ndo tolera que seus pais chamem 0s irmaos por seus nomes, caso contrario agita-
se (E que aqui ninguém pode chamar ninguém pelo nome. A minha mée n&o pode chamar
eu pelo meu nome, nem ele pelo nome dele. Tem que chamar “6 guri” ou coisa assim,
sendo ele fica brabo). Por causa desse comportamento, na familia Silva apenas 0s irmaos
podem chamar os pais pelos nomes, mas néo o inverso.

Os sentimentos relacionados diretamente aos comportamentos auto-agressivos
foram descritos como gerando sentimentos de indignacdo e mal-estar (Quando ele quer
uma coisa e tu ndo sabe o que ele quer e tu fica -O que que tu quer? Ele comeca a se
irritar, e comeca a se bater e tu ndo sabe o que que ele quer. tu fica meio indignado).

Uma ambiguidade de sentimentos foi relatada por Felipe sobre o periodo em que o
autista precisou ser internado e ausentou-se de casa por alguns dias com (Eu estranheli, eu
senti que estava faltando alguma coisa (...) em alguns pontos eu sentia falta. Ndo é bem
um alivio). Do mesmo modo, Rafael também descreve o irmdo tanto com atributos
positivos quanto negativos (“Ele tem suas qualidades, mas também ndo é la essas coisas.

As vezes ele quer agredir).
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6.ELOGIOS A FAMILIA

Os irméos da familia Silva relataram como pontos positivos da familia a presenga
constante dos pais em casa e 0 ganho de bens materiais (O pai ta sempre aqui no Natal,
faz coisa pra nos, compra as coisas pra casa). Os irmdos da familia Duarte também
identificaram a constante presenca dos pais em casa como positiva, porem relatam
aspectos ligados & comunicacdo familiar (N&o tem o que reclamar assim, todo mundo
muito comunicativo, o pessoal sempre conversando, sempre dialogando).

Na familia Gongalves, Marcia elogiou a boa qualidade da relagio dos pais (E uma
familia bem unida né. Tu vé que tem bastante amor. E a gente ndo Vvé isso, até de familias
de pessoas normais, as vezes a gente nota um certo distanciamento até do casal né). Ja
Douglas (C4) elogia o investimento que os pais fizeram para atender as necessidades de
tratamento do irmdo com autismo, valorizando a persisténcia e a continua busca de bem-
estar (Todos tratamentos que precisavam fazer eles fizeram, por exemplo: tem muitas
pessoas que botam os filhos em alguma médica, d& dois meses e ndo deu resultado, ja
tiram. N&o é assim, uma pessoa autista tem que deixar pra dar um resultado talvez

minimo assim, mais tempo. O Paulo, a fonoaudi6loga dele, ele vai ha mais de dez anos).

7.QUEIXAS SOBRE A FAMILIA

Os irmdos da familia Silva tenderam a néo relatar queixas sobre suas familias, mas
Rafael relatou queixa de alguns comportamentos do irmdao como as exigéncias por
atencdo e atrapalha-lo enquanto joga seu videogame e Cezar queixou-se por seus pais 0
repreenderem quando ele briga com o irmdo com autismo (Me xingam quando eu bato no
Francisco). A mesma queixa é feita por Marcia (Eles usam o banheiro que eu tomo
banho pra escovar os dentes do Mauro. Dai na hora que eu me levantei pra tomar banho,
eles falaram: -*“Ah, eu quero escovar os dentes”. Ai ja ficam brabos e ja gritam comigo).

Dentre as familias, Marcia (C3) apresentou o maior numero de queixas sobre 0s pais,
principalmente relacionadas a independéncia do irmao (Acho que nunca tentaram fazer
ele passar margarina no pdo por exemplo, e ndo sabe lidar com dinheiro né), e aos
cuidados futuros do autista (Eu ndo gostaria de ter que largar tudo pra ter que ficar

cuidando).

8.ASPECTOS QUE MUDARIA NA FAMILIA
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Os irmdos das familias Duarte e Dias (C2 e C4) relataram ndo desejar nenhuma
mudanca na familia, ao passo que os irmdos da familia Silva (C1) desejariam a cura para
seu irmdo (Eu queria que o Ricardo ndo fosse deficiente), que as repeticdes que
freqiientemente acionam os comportamentos agressivos diminuissem (E que as vezes ele
fala tanto, fala tanto que a pessoa ja ta ficando cansada, ai ele vé que a pessoa nao ta
mais no pique com ele, aquilo ali, ai ele fica brabo), e o desejo de que melhorasse a
comunicacao familiar (Eu escolheria que podia chamar todo mundo pelo nome mesmo. E
porque “6 guri!”, que guri? As vezes ela ta chamando meu pai de guri! E se ta todo
mundo em casa e ela diz *““guri”’, todo mundo diz “Oi!”’. Fica tudo atrapalhado). Para
Marcia (C3), as mudancas desejadas seriam em relacdo a diminuicdo da “superprote¢éo”
que os pais exercem sobre o filho com autismo, oferecendo, por exemplo, uma piscina em
substituicdo & praia (Ele ndo ta mais achando lugar pra fazer as coisas dele sozinho,
assim como ele ia no mar e ficava sozinho, que nem aqui a gente tem uma piscina de 3

mil litros também).

9.CONHECIMENTO E CRENCAS SOBRE O AUTISMO

Percebe-se uma dificuldade de todos os irm&os em atribuir significado a muitos dos
comportamentos exibidos pelo autista, como o porqué de ndo poderem se chamar pelo
nome em casa (Eu ndo sei qual a diferenca que ele vé&) ou porque guarda lixo atras do
armario (A gente ndo sabe ao certo por que ele faz isso) entre outros comportamentos.

Em relacgdo as crencas sobre o autismo, foi relatado que as pessoas com essa condi¢éo
apresentam comportamentos infantilizados (Ele se comporta como uma crianga) e ndo

podem ser contrariados (N&o contrariar ele, por que ele é irritado).

10. COMUNICACAO FAMILIAR

Observou-se que todos os irmdos relataram as dificuldades de comunicacdo
intrafamiliar, ocorrendo entre todos os membros (irm&o-irméo, irmado-autista e irmaos-
pais). Anderson e Cezar relataram que brigam entre si com alguma freqliéncia e nesses
momentos Francisco reage com irritacdo a discussao, obrigando a interromperem a briga
(Dai a gente sabe que ele ta nervoso por causa que a gente ta discutindo, dai a gente
pega e fala pra ele —*“N&o, Felipe, a gente ndo ta brigando, a gente ta s6 conversando™, e
comeca a baixar o tom de voz e ele comeca a se acalmar um pouco™).

As dificuldades de comunicagdo entre os irmdos e o autista parecem ocorrer em

funcéo das dificuldades de comunicacao tipicas do autismo (Quando ele quer uma coisa e
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tu ndo sabe o que ele quer e tu fica “-O que que tu quer? O que que tu quer?”, e ele
comeca a se irritar, e comega a se bater e tu ndo sabe o que que ele quer no caso né).
Também foram relatadas peculiaridades da comunicagdo do autista que os irmaos nédo
conseguem entender, somente os pais (Todos noés temos um convivio, um contato, uma
facilidade com ele, mas a mée é avancada, assim, € uma ““sénior™).

Por fim, também foi relatada a dificuldade dos irmaos para se comunicarem com seus
pais, pois 0 autista ocupa muito tempo insistindo para que seus pais repitam suas frases,
restando pouco tempo para a comunicacgao dos irmaos com seus pais (Ele fica repetindo a

mesma frase. Minha mée, ele segura a pessoa pra ele repetir).

11. RESPONSABILIDADE SOBRE O IRMAO

Algumas responsabilidades sdo delegadas pelos pais aos irmaos, sejam elas
relacionadas a cuidados diretos (Cuido pra ele ndo ir pro quarto, e pra cozinha, que ele
fica tomando agua toda hora, e tem que controlar ele pra ndo tomar tanta agua) ou
indiretos (Quando a mae nao ta ai, eu arrumo as coisas pra ele. Pra ele pegar a Kombi e
ir). Inclusive, Cezar queixou-se que seus pais solicitam “bastante” cuidados ao irmao.
Marcia (C3) relatou que muitas vezes é impelida a assumir responsabilidade integral
pelos cuidados do irmdo, inclusive medicagOes e detalhes da rotina diaria (Por exemplo,
esse fim de semana eles vao viajar, eu vou ficar aqui cuidando do Mauro. Ai s6 tem que
passar a listinha de todos os remédios né, por que eu ndo sei a ordem né, tudo, a hora,
ndo sei. E ai eles me deixam assim). Tal situacdo é percebida como necessitando uma
organizacdo dos cuidados (O problema € que as vezes d& conflito, por que eles tém um
jantar e eu tenho um aniversario no mesmo dia, e ai as vezes fica complicado, alguém
tem que ceder), causando desconforto (Ai eu ficava cuidando dele. S6 que as vezes isso
atrapalhava um pouco).

Além da prestacdo de cuidados atuais ao irméo autista, a responsabilidade sobre seus
cuidados futuros foi relatada como de incumbéncia prioritariamente dos pais (Eu tenho
consciéncia que isso ai é uma coisa que a minha mae e 0 meu pai vao ter que levar pro
resto da vida), porém, os irmdos podem vir a assumi-los secundariamente (Um dia
quando eles vierem a faltar quem vai ter que assumir o meu irmdo sou eu). Em alguns
casos, essa situacao parece envolver um conflito de papéis na familia a respeito de quem é
a responsabilidade futura sobre a pessoa com autismo: 0s pais ou 0s irmaos (A doutora, a
neurologista dele que fala que ndo deveria ser assim né. Ela fala que ndo pode tomar o

lugar da tua méae depois que ela faltar, porque tu é irma, porque tu tem a tua vida, tu vai
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ter tua familia. Mas também ndo vou poder assim abandonar né. Com certeza quando
alguma coisa acontecer vai ter que ficar comigo ne).

E interessante notar que a preocupacio sobre a necessidade de exercer os cuidados
futuros dos seus irméos implica em que isso ndo restrinja suas proprias oportunidades de
desenvolvimento (N&o gostaria de ter que largar tudo [emprego] pra ficar cuidando), ou
de seus outros irmdos (Eu acho que eu cuidaria assim dele, praticamente sozinho no
caso, que meu irmao ainda seria novo né, ainda estaria estudando, ta recém formando
uma perspectiva de vida no caso). Outra questdo importante é em relacdo a independéncia
do autista, pois como os cuidados futuros ficardo ao encargo dos irmdos, a queixa de que
seus pais ndo estimularam suficientemente a autonomia parece ligada as preocupacdes
com o futuro (Por que pelo menos agora ele ndo tem autonomia pra ficar sozinho. E
também nunca deixaram ele fazer essas coisas. Hoje, por exemplo, eu tive que comentar:
-Por que tu ainda ta cortando a carne pra ele, deixa que ele sabe cortar!. -Ah néo, vai

mais rapido).

12. CARACTERISTICAS PESSOAIS DOS PAIS

Na familia Duarte, o pai foi descrito ora como punitivo, ora como participativo e
justo, configurando uma boa relagdo com os filhos (Quando apronta tem castigo, mas é
justo. E também de vez em quando ele gosta de brincar comigo, entre nds assim ndo tem
muito estresse, ndo tem discussdo). A mde, por sua vez, foi descrita como diferente do pai
(Dai muda a historia) pela relagdo ser mais conflituosa com os filhos (Ela me xinga) e
principalmente por colocar-se contra o uso da punicdo imposta pelo pai (Ela sempre me
salva dos castigos).

A méde na familia Gongalves foi descrita como calma e compreensiva, diferentemente
do pai (Meu pai é mais brabinho comigo e a minha mae néo é tanto). Para Douglas (C4),
0 pai € uma pessoa racional e a mae emocional (Meu pai é a cabeca e minha méae é o

coracao).

13. PERCEPCAO DO COMPORTAMENTO AGRESSIVO

Os relatos fraternos sobre o comportamento agressivo do irmao com autismo mostram
que este tende a ocorrer em determinadas situa¢fes. Na familia Silva é percebido pelos
irmdos como associado aos rituais verbais, ou seja, quando insiste para que 0S outros

repitam suas frases muitas vezes seguidas. J& na familia Duarte, Francisco tende a bater
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quando ouve discussdes entre as pessoas da familia ou quando ndo consegue ser
compreendido pelos familiares.

Um ponto importante a ser destacado é a percepcdo de Douglas (C4), cujo irmdo ndo
apresenta comportamentos agressivos, atribuindo a auséncia destes comportamentos no
irmao ao investimento parental continuado e ao tratamento precoce (Eu acho que o Paulo
ndo tem essa agressividade mesmo exatamente por causa que desde que descobriram que
ele tinha autismo, ele ja comecou a ser tratado sabe. Vai na fonoaudiéloga, vai na neuro,
no colégio sempre). Ja para Marcia (C3), a auséncia de comportamentos agressivos se
deve ao irm&o ndo ter consciéncia de sua forga (Ele nem sabe a forca dele. Quando a
gente brinca assim de puxar um pro outro ele ndo segura muito forte).

Outro ponto interessante € que Marcia, cujo irmdo também ndo apresenta
comportamentos agressivos, relaciona grande parte dos comportamentos do irmao a sua
fase de desenvolvimento (Tem alguma relagcdo com os horménios, com a juventude,
alguma coisa assim, pois quando ele era crianca ele era mais quieto); (E, s6 que nos
Gltimos anos ele teve muitas transformacdes. Acho que também pega essa coisa de
hormonio, de adolescéncia, mudou muito assim).

A agressao mostra-se associada a presen¢a da mde nas duas familias (Ele se exalta
mais com a minha mae). E interessante notar que mesmo nas familias em que o autista
ndo apresenta comportamentos agressivos, 0s comportamentos disfuncionais (repeticoes,
rituais verbais) sdo mais direcionados & maes que & quaisquer outros membros da
familia. Os irmdos acreditam que esse fato ocorra como um pedido de aproximacdo da
mae (As vezes, quando a mae dele n3o fica junto com ele, ele leva a coisa pra esse lado
pra tentar ficar mais perto dela) ou por causa da reagdo que cada um tem a esses
comportamentos (Quando ele ameaca fazer alguma coisa, eu grito com ele, falo, grito: -
“N&o faz isso!”” Falo com uma voz mais alterada, mais firme e ele ja se acalma). Deste
modo, quando o0s irmdos ou o pai estdo presentes a agressao a mae tende a nao ocorrer
(Ele sabe que se ele fizer alguma coisa na frente, na minha frente, na frente do pai, a
gente vai defender entendeu? Dai ele nem faz).

Os comportamentos agressivos foram descritos como gerando sentimentos de
ambiguidade e constrangimento. A ambiguidade foi descrita no periodo em que 0 irméo
precisou ser internado e sua auséncia em casa foi sentida de forma ambigua (alivio Vs
saudades). Ja os sentimentos de constrangimento surgiram no contexto social quando o
irmao agrediu um transeunte na praia, e no 6nibus quando o ndo reconhecimento da

condicdo autista pelos outros ocasionou uma interpretacdo negativa desse comportamento



73

(A mae intervém e fala: -Nao, ele é doente, tem problema e tal. Dai as pessoas se
conscientizam).

A forma que os irmdos encontraram para lidar com esses comportamentos inclui
acOes agressivas verbais (Dou uns gritos com ele: - “Vai dormir!”), acdes diretas (Pegar
e, segurar ele aqui dentro) ou afastamento (N&o tem problema porque o Cezar fica no
canto dele e ele fica no outro). Parece que as estratégias dependem de algumas
caracteristicas do contexto, como por exemplo, o afastamento é usado pelo irmdo menor
para ndo se envolver em brigas. Em outro momento é utilizada a agressdo verbal para
coagir o irm&o sem uso de forca fisica. J& a estratégia de acéo direta foi mais utilizada nos
momentos em que 0 irmdo agitava-se em publico, necessitando alguma providéncia

imediata e direta.



CAPITULO IV

DISCUSSAO

A andlise comparativa dos resultados mostra que algumas caracteristicas da
coparentalidade diferenciaram 0s casos com e sem agressividade. Entretanto a maioria
das questbes investigadas apresenta-se de forma similar em todos os casos. Foram
observadas diferencas qualitativas no modo como cada familia exerce a coparentalidade.

Parte desses resultados poderia ser explicada pelo fato de alguns comportamentos
tipicos do autismo (repeticdes, rituais verbais), que ndo a agressividade, exercerem um
papel importante como estressor no sistema parental, e consequentemente na
coparentalidade. Diferencas contrastantes no exercicio da coparentalidade poderiam vir a
ser mais claramente identificadas caso fossem incluidas nesse estudo familias com filhos
com outro transtorno do desenvolvimento, que ndo o autismo.

Também foram encontrados resultados que, apesar de diferenciarem 0s casos,
mostraram-se 6bvios, considerando-se o impacto da agressividade na vida familiar. Por
exemplo, o baixo senso de auto-eficAicia materna em relacdo ao manejo dos
comportamentos do filho que apresenta comportamentos agressivos, ao contrario do pai e
irmaos. Considerando-se que os cuidados diretos ao filho exercidos pelas mées de forma
estavel, previsivel e sistematizada contrapem-se ao carater ocasional com que o pai €
irmaos os realizam, tende a colocar estas maes como alvo preferencial dos
comportamentos agressivos do filho, como de fato ocorreu. Além disso, é importante
salientar que esses filhos sdo adolescentes e possuem forga fisica bastante superior a
materna, facilitando a coercdo fisica, 0 que se torna mais dificil com o pai ou irmaos.

A auto-eficécia € definida a partir da perspectiva da aprendizagem social, como o
julgamento do sujeito sobre sua habilidade para desempenhar com sucesso um padréo
especifico de comportamento (Bandura, 1977, 1995, 1997). A crenca sobre auto-eficacia
é resultante de alguns processos cognitivos, dentre eles 0 mais destacado tem sido as
experiéncias de dominio pessoal, ou seja, a percep¢do de ter obtido sucesso anteriormente
nesse desempenho especifico. Nesse sentido, 0 sucesso no manejo dos comportamentos
agressivos nessas familias tem sido atribuido ao manejo do pai ou dos irmaos, reforcando

a crencga de baixa auto-eficacia materna.
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De acordo com o modelo psicossocial de Bradford (1997) podemos entender que
0 baixo senso de auto-eficacia materna poderia ser visto como o resultado do uso
reiterado de estratégias de coping pouco adaptativas para lidar com desafios especificos
da condicéo do filho (comportamentos agressivos), o que dificulta a adaptacdo familiar e
tende a incrementar os comportamentos agressivos do filho, em um movimento circular.
Portanto compreende-se que este impacto seja obviamente maior quando a condigdo
encontra-se associada a comportamentos agressivos.

Outro resultado que ndo surpreende séo as diferencas de apoio da familia extensa,
considerando-se a barreira adicional da agressividade. A familia nuclear de filhos com
comportamentos agressivos parece ter preservado o apoio muatuo entre seus membros,
mantendo seus vinculos internos, porém, a convivéncia com a familia extensa mostrou-se
estressante, resultando, por vezes, no rompimento destas relagdes. O afastamento gradual
e progressivo de ambientes sociais, assim como o convivio com a familia extensa parece
exercer uma importante influéncia sobre o sistema familiar como um todo quando o filho
também apresenta comportamentos agressivos.

O estudo de Henn (2007), que investigou a parentalidade no contexto da Sindrome
de Down, corrobora esses dados ao descrever o0 estresse presente parental, ressaltando a
presenca marcante de comportamentos de apoio dos pais as suas esposas. Foi verificado
que 0 apoio entre o casal se estreita e surge com maior consisténcia principalmente no
momento em que a dupla enfrenta a intensa crise ocasionada pela comunicacdo do
diagnostico. Porém, o apoio se mostra posteriormente reativado ao longo da ocorréncia de
outros estressores presentes no ciclo vital dessas familias. O que parece estar ocorrendo
nesse contexto é uma preservagdo e reforcamento do apoio mdtuo na unidade parental
visando fortalecerem-se para o enfrentamento dos estressores, percebendo a familia
extensa como agente estressor, portanto, afastando-se destes.

Contudo, no presente estudo, parte dos resultados ganha relevo na tentativa de
compreensdo da génese do comportamento agressivo no contexto do autismo. Parece que
esta trilha tem inicio nas crengas que as familias desenvolvem acerca do momento do
diagndstico e sua relagdo com a (im)possibilidade de desenvolvimento global do filho.
Crencas distorcidas sobre este processo parecem “selar” o destino do filho como alguém
que esta estagnado e ndo se desenvolvera. Portanto, as atitudes dos pais em relacéo ao
comportamento de seus filhos parecem ndo ocorrer fortuitamente, mas baseadas nas

idéias e expectativas sobre o desenvolvimento.
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Parece haver um consenso na literatura de que as crengas parentais sobre as
competéncias do seu filho iniciam muito precocemente no desenvolvimento e apresentam
uma estreita relacdo com suas praticas educativas (Aspesi, Dessen & Chagas, 2005;
D”Andrade, 1987; Goodnow, 1992; Harkness & Super, 1996; Ribas, 2002; Miller, 1988).
O metamodelo de adaptacdo psicossocial, proposto por Bradford (1997), inclui em seu
bojo modelos de adaptacdo familiar frente & problemas de salde, dentre eles o de
Leventhal (1984). Este autor propde que os pais desenvolvem teorias a respeito da
natureza das “doencas” de seus filhos, adquirindo representagdes ou scripts sobre a
sintomatologia e o seu tratamento. Conforme Leventhal (1982), os pais percebem "sinais"
ou eventos ligados ao desenvolvimento de seu filho que podem representar alguma
alteracdo, disfuncdo ou "doenca” iminente em relacdo ao desenvolvimento esperado ou
tipico. Esses sinais ou eventos sdo observados e interpretados a partir da compara¢do com
sua histdria pessoal e com experiéncias passadas de outras pessoas de sua rede de apoio.
A partir da ocorréncia de uma série desses "sinais" 0s pais constroem uma representacao
pessoal da "doenga" e criam um "plano de enfrentamento”, que pode ou n&o incluir o
tratamento médico formal.

De acordo com esse modelo, observa-se que a crenca dos pais de que o autismo
seja uma doenca grave e incurdvel provém de experiéncias anteriores. Uma delas,
identificada nos relatos é a comparacao dos “sinais” de alteracdo no desenvolvimento de
seu filho com o de outras criangas com autismo. (Um amigo do meu pai, ele tem dois
filhos autista (...) o primeiro, foi até os 14 anos, dos 14 anos pra frente ele comegou a
falar, e ai abriu, hoje em dia ele é um baita dum advogado. e o outro também, levou mais
um tempo também, foi quase aos 20 anos, mas a hora que abriu, parece que abriu a
mente assim de uma hora pra outra, 0s dois sdo advogados. E os filhos dele, os dois
autistas. E sairam do autismo. Eu acho que o Francisco assim, a impressédo que eu tenho
é que o Francisco ndo saiu do autismo por causa da lesdo que ele sofreu no parto[C2]).
Conforme a comparacdo tracada acima pelo pai, o que diferenciaria o seu filho dos outros
autistas € uma lesdo cerebral neonatal, a qual impossibilitaria a “cura” do autismo e um
“retorno” ao desenvolvimento tipico. Portanto, a familia parece ter construido uma
representagdo do autismo como irreversivel, gerando como plano de enfrentamento o
desinvestimento em oportunidades de melhorias (tratamentos e seus efeitos benéficos) e a
desesperanca.

E interessante observar que as crencas parentais sobre seu filho ser portador de

uma “doenca grave”, irreversivel, parece ter influenciado também as crencas dos irmaos,
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de forma sistémica. Verificou-se que a énfase que os irmdos ddo aos comprometimentos
do autismo também influencia a percepgdo dos possiveis avangos obtidos ao longo do
desenvolvimento, contribuindo para a percepgéo do irmdo como uma pessoa “incuravel”
e “limitada”. Portanto as crengas parentais, centradas na énfase ou no comprometimento
da pessoa com autismo parecem desempenhar um papel fundamental na génese do
comportamento agressivo na forma como a familia como um todo percebe e desenvolve
acOes e cuidados a essa pessoa.

Processo semelhante pode ser verificado na identificagdo das crengas parentais em
que o filho, apesar de encontrar-se na fase adolescente, é visto como um bebé (C2),
principalmente por seu comportamento dependente. Neste caso, percebe-se que esta
crenca também reforca a ideia de alguém que ndo se desenvolve. Neste sentido,
Scelbracikowski e Dessen (2005) referem que um dos fatores relacionados ao
comportamento agressivo, ja nos primeiros anos de vida, pode residir na ambiglidade
experimentada pelo filho frente ao conflito dependéncia/independéncia. Conforme as
autoras, a dependéncia (bebé) que o filho tem em relacdo a sua mée entra em contradicéo
com a necessidade de independéncia do filho, podendo ocasionar sentimentos de
ambivaléncia entre a independéncia e o desejo de manter a aten¢cdo materna presente. De
fato, especificamente nesse caso, a opinido dos irmdos sobre a natureza do
comportamento agressivo do autista aponta para a busca pela atencdo da mée (“As vezes,
quando a mae dele néo fica junto com ele, ele leva a coisa pra esse lado pra tentar ficar
mais perto dela”). Inclusive, pesquisas empiricas ttm mostrado que 0os comportamentos
agressivos podem decorrer, dentre outros fatores, da busca pela atencdo materna (Coie &
Dodge, 1998; Tremblay, 2000).

Ainda sobre as crencgas parentais, Leventhal (1982) afirma que as teorias pessoais
sobre as “doencas” sdo desenvolvidas ao longo do tempo e constituem-se como o
resultado de um feedback circular continuo que prové sucessivamente modelos com o0s
quais as experiéncias sao comparadas. Neste paradigma, 0s pais procuram por desvios ou
atrasos, que fagcam sentido para a “doenca” diagnosticada, entendendo os sintomas com
base em suas expectativas. Sdo os scripts da doenca. A determinagdo de um script nas
fases iniciais do desenvolvimento pode contribuir significativamente para o inicio de uma
série de comportamentos de coping, procedentes dos processos de interpretacdo,
planejamento e avaliagdo geral (appraisal), sendo todos esses influenciados pela teoria

pessoal da “doenca” e seus comportamentos associados.
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Por outro lado, nas familias com filhos sem comportamentos agressivos, apesar de
também referirem dificuldades, as crengas mostram-se positivas e com énfase nos
recursos e potencialidades do filno. E importante observar que nos casos 3 e 4, o filho é
reconhecido pelas suas habilidades de autocuidado (comer independentemente, ajudar nas
tarefas de casa). O filho encontra-se inserido na rotina familiar e a valorizacdo de suas
habilidades influencia a forma com que estes pais e irmaos desenvolvem suas préaticas
educativas, o que podera contribuir indiretamente para a maior ou menor ocorréncia de
problemas de comportamentos, como a agressividade (Alvarenga & Piccinini, 2001; Braz
& Dessen, 2005). Estas préticas envolvem a colocagdo de limites claros, balanceados com
situacOes prazeirosas.

Além das crengas na irreversibilidade e incurabilidade da condigdo do filho, a
analise mostrou que os pais de familias com filhos com comportamentos agressivos tém
duvidas sobre como e se o filho percebe os eventos e pessoas do ambiente externo e se
mobilizam ou ndo afetos em funcdo disso. Em contraponto, os pais dos filhos sem o
comportamento agressivo créem que seus filhos percebem e vivenciam sentimentos de
acordo com eventos externos. Em outras palavras, os pais parecem nao ter ddvidas de que
seu filho pertence ao sistema familiar.

E importante destacar que em todos 0s casos (com e sem comportamentos
agressivos) ocorrem dificuldades na comunicagdo por ser este um marcador de autismo.
Portanto, os comportamentos indicativos de mobilizacdo afetiva e de compreensédo
cognitiva dos eventos externos apresentam-se muitas vezes difusos, tornando dificil para
ambos os pais avaliar e interpretar como e se esses eventos sdo processados. Assim,
torna-se novamente decisivo o papel das crencas individuais de cada familia na atribuicdo
desses significados, podendo variar sua énfase no comprometimento ou nos recursos do
filho.

De fato, a percepcdo do filho como um sujeito em desenvolvimento parece ser
fundamental ao longo do ciclo vital da familia. No presente estudo, esta nocdo se faz
nitida através do reconhecimento da fase adolescente pela qual estdo passando os filhos
com autismo sem comportamentos agressivos. Estes sdo caracterizados nos relatos
parentais e fraternos como sujeitos com necessidades especificas, proprias deste periodo,
tais como as preocupac0es estéticas, como por exemplo o tratamento da acne.

O fato de expressdes positivas de afeto também surgirem apenas nos relatos das
familias cujo filho ndo apresenta comportamentos agressivos pode ser entendido como

um dos fatores de impacto dos comportamentos agressivos sobre as relacGes familiares.
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Schoppe, Mangelsdorf e Frosch (2001) apresentam evidéncias de que praticas coparentais
encontram-se associadas a comportamentos agressivos dos filhos, constituindo um efeito
reciproco entre ambas.

Por outro lado, podemos entender que alguns recursos de coparentalidade, tal
como as situacdes espontaneas dos pais em expressar carinho e cuidados especiais podem
favorecer a adaptacdo familiar, reduzindo problemas de comportamento exteriorizado,
como o0s agressivos. Também parece 6bvio que o inverso seja verdadeiro, ou seja, que 0S
problemas de comportamento influenciem negativamente a qualidade das relagdes na
familia, minimizando as expressdes de carinho. Portanto, a forma como ocorrem as
interacbes familiares encontra-se intrinsecamente relacionada aos problemas de
comportamento, funcionando de modo circular.

Além da relagdo com os comportamentos agressivos, a percep¢do da fase de
desenvolvimento do filho parece trazer implicagdes para o exercicio da coparentalidade
em que a divisdo de tarefas ocorre baseada na idéia de que um “homem” - o0 pai - deve
cuidar do “outro” - o filho. Esta decisdo do casal ndo somente reflete a importancia que é
conferida ao pai como uma figura com a qual o filho vai se identificar, mas também
preserva a mée de certos cuidados do filho “homem”, tal como os de higiene intima.

E importante destacar que o envolvimento paterno pode incluir os papéis de
companheiro, cuidador, protetor, modelo e orientador, e ndo apenas o de provedor (Henn,
2007). Além disso, no exercicio destes papeis deve ser considerada a partir ndo somente
da quantidade de tempo dispensada as atividades familiares, mas principalmente a
qualidade destas interacdes (Lamb, Pleck, Charnov & Levine, 1985; Lewis & Dessen,
1999). Tais consideragdes tornam-se importantes ao observarmos que, embora neste
estudo as mées exercam os cuidados diarios aos filhos com maior freqgiiéncia que os pais,
a qualidade e o contexto em que ocorre a participacdo paterna foi decisiva para o
contraste entre os grupos. O tipo de tarefa e 0 modo como € utilizado o tempo dispensado
pelo pai aos cuidados do filho com autismo nos permite identificar a forma como estes
pais concebem o desenvolvimento de seus filhos, bem como a forma como o casal exerce
a coparentalidade nesse contexto.

Alguns estudos corroboram estes achados ao explorar o papel que o pai
desempenha tanto nos cuidados diretos ao filho com autismo quanto a toda familia,
identificando aspectos importantes e préprios da figura masculina. Por exemplo, o estudo
de Ricci e Hodapp (2003), que investigou o papel familiar dos pais de filhos com

transtornos do desenvolvimento, detectou que estes, em contraposicdo as maes, relataram
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menor estresse em relacdo aos cuidados do filho, inclusive identificando menos
comportamentos desadaptativos dos filhos que as mées (énfase nos recursos).
Complementando estes dados, Hornby (1995a) mostrou que muitos pais relatam que o
fato de ter uma crianca “especial” contribui para o enriquecimento da relagdo conjugal,
exercendo também efeitos positivos sobre a coparentalidade. Portanto, dados os padrdes
de circularidade e bidirecionalidade das influéncias intrafamiliares, a participagdo do pai
destaca-se no exercicio da coparentalidade, tanto pela iniciativa propria deste em assumir
as tarefas que lhe sdo préprias no desenvolvimento do filho, como pela delegagdo dessas
atribuices pela mée. A oportunidade de o filho identificar-se com seu progenitor do
mesmo sexo €& um recurso importante da coparentalidade, contribuindo,
conseqlientemente, para a adaptacao familiar.

Contrastando com esse cenario, o papel coparental do pai se mostrou diferenciado
nas familias de filhos com comportamento agressivo. A importancia da identificacéo
masculina ou do reconhecimento do filho como um adolescente ndo apareceu nestas
familias. Ao contréario, em alguns relatos o filho aparece como uma “eterna crianga”,
conforme destacado anteriormente.

Parece que a presenca de comportamentos agressivos no filho contribui para
diferenciar o exercicio da coparentalidade entre essas familias, ja que o critério adotado
como base para a negociacao de tarefas foi o controle paterno sobre 0os comportamentos
agressivos do filho, realizado ostensivamente através de estratégias de coercdo fisica.
Portanto, para algumas familias o pai se faz importante prioritariamente para a
manutencdo da seguranga de seus membros frente a ameaca representada pelos
comportamentos agressivos do filho com autismo, ao passo que outras distribuem o
manejo de problemas de comportamento (repeticOes, rituais verbais) do autista entre seus
membros, reservando como papel central do pai o de modelo para seus filhos “homens”.

Percebe-se também que devido, especialmente, & qualidade dos comportamentos
agressivos e a necessidade premente dos pais em conté-los, a percepcdo de aspectos
pessoais e espontaneos do filho tendem a ser diminuida ou relegada a um plano
secundario. Praticas educativas parentais baseadas na coercdo, hostilidade e pouca
afetividade podem estar desempenhando um papel importante na dindmica familiar.
Estudos tém mostrado que tais praticas educativas parentais tendem a ndo resolver os
problemas de comportamento, além de comprometer o relacionamento colaborativo e de
amizade que deveria existir entre pais e filhos, propiciando o surgimento e/ou

manutencdo dos problemas de comportamento (Dessen & Szelbracikowsky, 2007; Edens,
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Cavell & Hughes, 1999; Weber, 2005). Além disso, estratégias educativas centradas no
uso da punicdo tendem a gerar habituacdo, tornando-se ineficazes. A ineficicia do uso
destas estratégias ndo afasta o estressor, tendendo a ocasionar um comportamento de
conformismo e submissdo parental frente a presenca do comportamento agressivo, em
que o casal passa a aceitar as agressdes por compreender que ndo existem solucdes
possiveis no afastamento do estressor (A gente tem feito esse jogo de cintura, como se diz,
empurrar com a barriga sabe? Agora acabamos ndo nos estressando mais, por que a
gente se estressava muito, mas agora nao por que néo vai resolver. [C1]).

Além dos comportamentos agressivos, as repeticoes e rituais verbais se mostraram
altamente contributivos para o estresse familiar em todas as familias do estudo,
independentemente da presenca ou ndo de comportamentos agressivos. Em um dos casos
os irmaos relataram que os rituais verbais, seguidos pela exigéncia de que os pais repitam
suas frases, acabam por centralizar toda a atengdo dos pais, muitas vezes dificultando ou
impedindo a comunicagdo entre os outros membros da familia (“ele foi la com a mae e
ficava falando e falando e falando, terminava uma e fazia outra, terminava essa outra e
fazia mais outra e ndo consegui [falar] !”"). J& para os pais as repeticGes se constituiram
como desencadeantes do comportamento agressivo, em que o desgaste provocado pela
alta frequéncia em que estes comportamentos ocorreram em determinado momento da
vida destes pais acabava por “minar” a familia como um todo, favorecendo a
manifestacdo de comportamentos agressivos. Portanto, a presenca de comportamentos
repetitivos e rituais verbais de alta freqliéncia em autistas sem comportamentos agressivos
parece exercer um impacto similar ao desempenhado nas familias cujo filho apresenta
estes comportamentos.

Este dado é corroborado por Gomes, Zanchetin e Bosa (2004) que estudaram o
impacto do autismo em 29 irmdos de pessoas com autismo, com idades entre 8 e 18 anos
e verificaram que algumas queixas desses irméos as suas familias mostram-se similares.
Por exemplo, quando perguntados sobre o que mudariam em suas familias os
participantes relataram, entre outros, que desejariam receber maior atengdo dos pais. Os
argumentos desses irmaos também refletem aspectos diretamente ligados & comunicagéao
intrafamiliar, especialmente relacionados a intensa demanda de cuidados do irmédo que
acaba por centralizar a atencédo integral dos pais.

McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) também afirmam que os irmaos podem
competir pela atencdo parental e, as vezes, desenvolvem, suas proprias fraquezas, como

por exemplo, problemas comportamentais e modos de chamar a atencéo dos pais para Si.
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Nesse sentido, um aspecto que parece complementar a esse dado encontra-se relacionado
ao baixo desempenho escolar e as consequientes queixas dos pais. Levando em conta que
as queixas dos pais poderiam ser consideradas formas de atengdo, o rendimento escolar
poderia estar representando uma forma de solicitacdo de maior atencdo parental as suas
demandas pessoais.

McDaniels et al. (1994) sugerem que a presencga de enfermidade pode fazer com
que as familias ndo cumpram as tarefas do desenvolvimento familiar, assumindo padrfes
estaticos como reagdo a sindrome, tornando-se resistentes as mudancgas vitais que
ocorreriam naturalmente. Desse modo, as necessidades familiares encontrar-se-iam
subordinadas as necessidades do membro enfermo, fazendo com que as familias
menosprezem as demandas oriundas dos outros membros, afetando inclusive os padrdes
de comunicacdo familiar e 0 bem-estar dos irmé&os.

O estudo de Marciano e Scheuer (2005) que investigou a qualidade de vida em
irmaos de pessoas com autismo corroboram estes dados. As autoras avaliaram a qualidade
de vida em 31 irméos de pessoas com autismo entre 7 e 11 anos, tendo 30 irmé&os de
pessoas com problemas na fala, como grupo controle. Os resultados mostraram que 0S
prejuizos na qualidade de vida dos irmaos de pessoas com autismo sdo maiores do que 0s
encontrados em irmaos de criangas com problemas de fala.

A comunicacdo familiar € um dos fatores destacados pelo modelo psicossocial de
Bradford (1998), e visto como importante para o0 processo de adaptacdo familiar. As
dificuldades de comunicacao da propria pessoa com autismo (rituais verbais e repeticdes),
qgue ocupam grande parte do tempo disponivel dos pais, acarretam sentimentos de
frustracdo dos irmdos pela pouca atencdo a si e contribuindo para o surgimento de
comportamentos desadaptativos (dificuldades escolares), os quais sdo reforcados e
mantidos pelas proprias queixas dos pais sobre seus rendimentos. A interagao bidirecional
e reciproca entre estes fatores no seio familiar pode vir a enfraquecer a unidade familiar
como um todo, bem como a cada um de seus subsistemas, incluindo a propria
coparentalidade. Estes pais séo solicitados a dispensarem atencéo especial tanto ao filho
com autismo como aos seus irméos, visando diminuir os sintomas derivados dessa falta
em cada um deles.

Assim como o subsistema parental, o prdprio subsistema fraterno também parece
estar sofrendo estas influéncias também. Observou-se uma ambigiidade de sentimentos
nos irmaos, especificamente no periodo em que o irmdo com autismo precisou ser

internado e ausentou-se de casa por alguns dias (“eu estranhei, eu senti que estava
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faltando alguma coisa (...) em alguns pontos eu sentia falta. Ndo é bem um alivio™). Tal
ambiglidade também pode ser constatada na forma como os irmdos descreveram o
autista, ou seja, tanto com atributos positivos quanto negativos (“Ele tem suas qualidades,
mas também n&o € 14 essas coisas. As vezes ele quer agredir”).

Além disso, o comportamento dos irmdos, durante a realizagdo das entrevistas,
mostrou-se muitas vezes lacénico, hesitante nas respostas ou evitando discorrer de modo
fluente sobre os temas abordados. Um dos irmé&os inclusive relatou sua autopercepgéo
como uma pessoa “fechada” e reservada.

Esse dado também foi encontrado na pesquisa de Nastari e Assumpcéo Jr. (2006).
Os autores compararam a personalidade de 20 irmdos de pessoas com autismo com 0
mesmo numero de irméos de pessoas com Sindrome de Down através de uma escala de
personalidade (Escala de Personalidade de Comrey) que reflete as principais
caracteristicas subjacentes ao comportamento cotidiano. Houve diferengas significativas
em trés fatores de personalidade (confianga, ordem e extroversdo), permitindo concluir
que os irmaos de autistas sdo mais defensivos, desconfiados e retraidos do que irmédos de
pessoas com Sindrome de Down. Os autores ainda destacam que as diferencas
encontradas poderiam ser consideradas como dependentes da influéncia das proprias
caracteristicas das condi¢fes em questdo sobre o subsistema fraterno.

Um aspecto importante que diferenciou 0s irmaos nos casos com e sem
agressividade foi 0 acesso a informacdo sobre autismo, nos casos em que néo foi relatada
agressividade. Este aspecto reflete ndo somente a comunicacao intrafamiliar, mas a busca
de redes de apoio também para os irméaos, ja que alguns referiram beneficios dos “grupos
para irm&os” nas instituicdes.

Outro aspecto que merece destaque é o contraste ocorrido entre a satisfacdo ou
insatisfacdo conjugal percebida pelas familias. O contraste ndo ocorreu simplesmente pela
presenca ou auséncia de relatos de satisfacdo/insatisfacdo, mas na fungdo atribuida a
qualidade destes para o bem-estar de todo o sistema familiar, em especial para o
desenvolvimento do filho com autismo.

As inter-relagdes conjugais e suas influéncias no desenvolvimento dos filhos tém
sido alvo de diversos estudos, mostrando que o funcionamento parental é
multideterminado e pode ser influenciado direta ou indiretamente pelas fontes contextuais
de estresse e suporte (Belsky, 1984; Brody et al., 1986; Collins et al., 2000; Kerig et al.,
1993). Conforme Dessen e Braz (2005), os casamentos “bons” estariam ligados

positivamente a sensibilidade parental, ao passo que casamentos “ruins” a insensibilidade
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dos genitores e, conseqiientemente, a um desenvolvimento bem ou mal ajustado do filho,
respectivamente.

Embora os resultados do presente estudo permitam identificar os fatores
importantes relacionados a coparentalidade e as demais influéncias na adaptacdo de
familias com um membro com autismo e comportamento agressivo, alguns aspectos
metodoldgicos merecem atengdo, entre eles os critérios de selecdo da amostra. Como 0s
critérios previam a presenca dos pais biolégicos em coabitagdo com a pessoa com
autismo e comportamento agressivo, muitas familias que foram contatadas ndo puderam
ou néo se dispuseram a participar do estudo. A razdo para tal deveu-se ao fato da maior
parte dos casais cujo filho apresentava comportamentos agressivos ja se encontrar
separada ou, como em alguns casos, o casal acabou separando-se justamente no periodo
de tempo entre o contato inicial do pesquisador e a marcacdo da entrevista. Além de este
fato comprovar o importante impacto exercido pela presenca de comportamentos
agressivos na familia, acabou também por selecionar aquelas familias que conseguiram
manter-se unidas nesse contexto, o que explicaria em parte a ocorréncia de
coparentalidade funcional nestas familias, reduzindo as diferencas entre 0s casos.

Na verdade, o exame minucioso dos resultados surpreende por algumas
caracteristicas. Por exemplo, houve mais evidéncia de coparentalidade funcional nos
casos com agressividade do que esperariamos. Por outro lado, nos casos sem
agressividade houve menos intimidade nas relaces conjugais do que seria de se esperar.
Estes resultados tomados conjuntamente nos levam a pensar que, nestas familias, parece
prevalecer uma espécie de “parceria” entre o casal na tarefa de criar o filho juntos, e esse
“acordo” justifica a “unido duradoura”, ainda que a satisfacdo conjugal se mostre
flutuante em todos os casos, apesar de algumas diferengas.

Visando a expansdo dos topicos investigados no presente estudo, sugere-se a
realizacdo de pesquisas que utilizem delineamento longitudinal, a fim de verificar o modo
como estas caracteristicas se apresentam ao longo dos momentos de transi¢do na familia.
A utilizacdo de amostras maiores, incluindo outras condi¢es além do autismo, poderia
ilustrar em que medida as caracteristicas encontradas no presente estudo dizem respeito
exclusivamente ao autismo ou podem estar presentes em outros transtornos do

desenvolvimento.



CONSIDERACOES FINAIS

Algumas caracteristicas da coparentalidade mostraram-se extremamente
importante para a adaptacdo familiar, tais como o papel exercido pelo pai nos cuidados e
a qualidades das interagdes entre os membros da familia. A percepcéo do filho como um
individuo adolescente mostrou-se intimamente ligada ao modo como 0s pais exercem a
coparentalidade, favorecendo a percepcdo de necessidades especificas (identificacdo
masculina) da fase do desenvolvimento em que o filho se encontra. A atengéo e o
cumprimento destas necessidades pelos pais e irmdos parecem favorecer a adaptacdo da
familia a este sujeito, contribuindo de forma circular para a minimizacao de problemas de
comportamento, tal como a agressividade.

Além dos fatores relacionados especificamente ao exercicio da coparentalidade,
foram identificadas outras influéncias ndo menos importantes na adaptacao familiar, tais
como as crengas parentais com énfase nos recursos ou nos comprometimentos do filho.
Destaca-se aqui a relevancia destas crengas quando ocorrendo no subsistema parental, as
quais por questdes de hierarquia na familia parecem estender-se aos demais subsistemas
familiares, tais como o fraterno, colocando o sujeito com autismo em uma posi¢do
privilegiada (énfase nos recursos) ou estagnada (énfase nos comprometimentos) em
relacdo as possibilidades de seu desenvolvimento global.

O modo como o casal organiza e percebe sua conjugalidade também se mostrou
relacionado a adaptacdo familiar. Quando os pais organizam-se de determinada forma em
sua relacdo conjugal por priorizar a influéncia positiva deste arranjo no desenvolvimento
do filho, a familia tende a mostrar-se melhor adaptada, reduzindo os riscos de
comportamento disfuncional, como a agressividade.

A anélise do impacto do autismo associado a comportamentos agressivos nas
relacbes fraternas permitiu identificar pontos importantes, como as influéncias no
rendimento escolar, 0s conhecimentos e crencas sobre a condi¢do autista e as
responsabilidades sobre o irmdo.

O rendimento escolar e as decorrentes queixas dos pais sobre essa questdo
mostraram-se de modo contrastante entre as familias com e sem comportamentos
agressivos. Enguanto nas primeiras o rendimento mostrou-se marcado por reprovagoes e
desmotivacdo para o estudo, gerando queixas dos pais, nas ultimas esse fator foi

associado ao bom desempenho e ambic&o profissional. E importante destacar que o baixo
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rendimento possivelmente tem por funcdo acionar a atencdo dos pais para si atraves das
queixas. Por outro lado, as familias que o filho ndo apresenta agressividade também
ocorreram ddvidas e incertezas a respeito do estudo, porém, sem auséncia de motivacao
para tal.

O papel que os irmdos desempenham na imposicdo de “limites” ao autista sem
comportamentos agressivos também foi surpreendentemente contrastado. Os irmaos
parecem assumir a funcdo parental de estabelecer limites, em especial referente aos
comportamentos repetitivos, quando seus pais ndo necessitam fazé-lo, talvez por auséncia
de comportamentos agressivos. Quando o filho apresenta agressividade o pai desempenha
um papel mais coercitivo, assumindo mais o controle sobre os “limites” ao filho. Além
disso, este fator também parece estar relacionado aos aspectos crénicos do autismo, ja que
a imposicao de limites pelos pais parece ter se “desgastado” ao longo do tempo, fazendo
com gue alguns irmdos o assumam.

Ressalta-se que os achados deste estudo apontam para o fato de que algumas
caracteristicas de coparentalidade presentes em familias de autistas com comportamentos
agressivos nao diferem de modo significativo daquelas presentes em familias cujo autista
ndo apresenta estes comportamentos. Esta conclusdo parece indicar que outras
caracteristicas presentes no autismo, como, por exemplo, as repeticdes e rituais verbais,
podem exercer impacto semelhante na familia, minimizando os aspectos intrinsecamente
relacionados aos comportamentos agressivos.

Por fim, o modelo psicossocial sistémico mostrou-se uma ferramenta adequada
para identificacdo de outras influéncias na adaptacdo familiar, além dos aspectos
coparentais. A compreensdo das influéncias reciprocas e bidirecionais entre 0s
subsistemas oferece um panorama dindmico das relagcdes familiares e dos padrbes de
comunicagdo, permitindo observar a forma como ocorrem e as repercussées em diversos
niveis.

As discussdes a respeito do impacto do diagndstico do autismo nos pais e sua
possivel relacdo com a agressividade como resultado da percepcdo parental de descrenca
no desenvolvimento do filho, apontam para a importancia da intervencao familiar o mais
cedo possivel. Da mesma forma, os sentimentos desencadeados nos irmdos, independente
de existir agressividade associada ao autismo, demonstra a urgéncia de acompanhamento
psicoldgico a este grupo, uma vez que uma das premissas basicas do enfoque sistémico é

de que todo sistema € afetado por um estressor em qualquer um dos subsistemas.
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Anexo A

FICHA SOBRE DADOS DEMOGRAFICOS E CLINICOS

1. Dados sociodemograficos

Mae
Nome: Idade:
Profissao: Ocupagcdo atual
Exerce? ( )sim( )ndo Jornada de trabalho: horas Religido:

Escolaridade:

( )12%a 42série () completo () incompleto
( )5%a82série

( ) 1%*a3?2ano do Segundo Grau

(' ) universitario

Pai

Nome: Idade:

Profissdo: Ocupacdo atual

Exerce? ( )sim( )ndo Jornada de trabalho: horas Religido:

Escolaridade:

( )1l%a 42série () completo () incompleto
( )5%a82série

( ) 1%a32ano do Segundo Grau

(' ) universitario

Enderego:

Situagdo conjugal:

2. Dados da pessoa com autismo

Com quem reside atualmente ( )Pai ( )Mae (' )Irméo, Quantos:

( )empregada ( )Parentes, Quais:

(' )Outros, Quem:

Que atendimentos teu filho freqlienta: () psicologo () fonoaudidlogo
() fisioterapeuta( ) escola especial

( )Psiquiatra  ( )outros, Quais:

3. Agora eu gostaria de conhecer um pouco sobre o seu filho.

Ele pode expressar-se através da fala? ( )sim( )ndo( ) parcial
O seu filho pode expressar os desejos e necessidades aos outros? ( )sim( )néao( ) parcial
O seu filho sabe ler? ( )sim( )néo ( ) parcial
Em caso afirmativo, qual tipo de leitura?

O seu filho sabe escrever o nome dele? ( )sim( )néo( ) parcial
O seu filho pode compreender instru¢des dadas por um familiar? ( )sim( )néo ( ) parcial
O seu filho pode vestir-se totalmente sozinho? ( )sim( )néo( ) parcial
O seu filho pode fazer a higiene totalmente sozinho? ( )sim( )ndo( ) parcial
O seu filho pode amarrar os sapatos totalmente sozinho? (' )sim ( ) néo ( ) parcial
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O seu filho alimenta-se totalmente sozinho? ( )sim( )néo ( ) parcial
O seu filho sai sozinho? ( )sim( )nao( ) parcial
O seu filho faz uso de medicamentos de uso continuo? ()sim( )néo ( ) parcial

Em caso afirmativo, qual(is)?

Hé& quanto tempo?

4. Agora gostaria de saber um pouco sobre o comportamento do teu filho, ele manifesta:

Agitacdo ( )Raramente ( )Ocasionalmente (' )Freglientemente
Comportamentos repetitivos/rituais ( )Raramente ( )Ocasionalmente (' )Freglentemente
Comportamentos auto-lesivos ( )Raramente ( )Ocasionalmente (' )Freqglientemente
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Anexo B

C__
CHECKLIST DE COMPORTAMENTO AGRESSIVO NO AUTISMO (NIEPED,
2008)
Marque com um “X” 0os comportamentos presentes nos Ultimos 12 meses
Nunca Ocasionalmente Freglientemente Constantemente
(Pelo menos  (Pelo menos  (Pelo menos
1x p/ 1x p/ semana) 1x p/ dia)
Heteroagressoes
1. Joga objetos nos outros () () () ()
2. Fere os outros com objetos () () () ()
3. Cospe nos outros () () () ()
4. Belisca os outros com forca () () () ()
5. Morde o0s outros () () () ()
6. Chuta os outros () () () ()
7. DA&s0cos nos outros () () () ()
8. DA tapas nos outros () () () ()
9. Da cabegadas nos outros () () () ()
10. Empurra os outros com forga fisica () () () ()
11. Destrdi objetos ou propriedades () () () ()

12. Outro ( )Sim ( ) Néo

Qual?
Ocasionalmente Freqlientemente Constantemente
Nunca (Pelo menos  (Pelo menos  (Pelo menos
1x quinzenal) 1x p/semana) 1x p/ dia)
1. Causa lesBes em si com objetos () () () ()
2. Bate com a cabega na parede () () () ()
ou outra superficie
Morde-se () () () ()
4. Belisca-se com forca () () () ()

5 Outra ( )Sim ( )Nédo Qual?

Descreva em que momentos o seu filho tende a ser mais agressivo no seu dia-a-dia

Como ele expressa a agressividade?
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Anexo C

C

ROTEIRO PARA ENTREVISTA SOBRE COPARENTALIDADE (NIEPED, 2006)

Pergunta introdutéria
1. Como é a rotina da familia (horarios de refei¢cdes, banho, cama, etc.)?

Circunstancias do Diagndstico

2. Como vocés ficaram sabendo que apresentava diagnostico de autismo?
Como foi pra vocés?

3. O que vocés acham que causou o problema de seu filho (a)?

Parentalidade
4. Como descreve seu parceiro como pai/mée?

Relacionamento com o filho
5. Como é o relacionamento com o ?
6. Quais as maiores dificuldades para lidar com ele no dia-a-dia?

Apoio matuo
7. Quais foram as situa¢fes mais dificeis que vocés enfrentam desde o nascimento do

filho?
8. Como vocés tém agido diante dessas dificuldades?

Compartilhamento de cuidados

9. Vocés dividem as tarefas/responsabilidades relacionadas ao filho?

10. Como chegaram nessa diviséo? (se for o caso)

11. Especifique algumas tarefas que sdo da responsabilidade de cada um.

12. Como voce se sente delegando estas tarefas para o parceiro?

13. Vocés estdo satisfeitos com esta forma de divisdo? Se ndo, o que mudariam?

Préaticas educativas/valores/expectativas
14. Vocés percebem diferencas entre vocés na forma de criar
?

15. Se o filho esta sob algum tipo de cuidado alternativo (escola, creche) como se deu a
escolha?

16. Que questdes, preocupacdes cada um de vocés teve nessa escolha? Esta escolha tem
sido satisfatdria?

17. Olhando para tras e reavaliando os servigos que foram mobilizados na assisténcia ao
teu filho, 0 que vocés manteriam e 0 que mudariam?

18. O que tu espera para o teu filho agora? E para o futuro?

Engajamento em atividades c/ o filho
19. Quais sdo as atividades que cada um de vocés faz sozinho com o filho? Qual o tempo
e a frequéncia dessas atividades, em geral?

Engajamento em atividades c/ a familia
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20. Quais sdo as atividades que vocés trés fazem juntos? Qual o tempo e a frequéncia
dessas atividades, em geral?

Percepcado do convivio ¢/ familia

21. Qual a lembranca mais agradavel que vocés tém como uma familia?

22. Como cada um de vocés imaginam a vida ideal de uma familia?

23. O que vocés acham que poderia ser diferente?

24. Vocés percebem mudangas no estilo de vida da familia apds o diagndstico de seu filho
(@)? Em que aspectos?

Conjugalidade
25. Como é o relacionamento de vocés como casal?

26. VVocés tém um tempo exclusivo para o casal? O que costumam fazer? O que gostariam
de fazer?

27. Vocés acham que houve alguma mudanca na rotina diaria de vocés como casal depois
do nascimento de ? Se sim como era antes?

28. O que em geral causa mais conflito entre vocés?

29. Como vocés costumam resolver os conflitos entre vocés?

30. Como cada um descreve o parceiro? Quais as caracteristicas que mais admira? Quais as
caracteristicas que sdo mais dificeis de lidar?
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Anexo D

DIRETRIZES PARA A ENTREVISTA CONJUNTA DO CASAL (NIEPED, 2007)

CONDUTA DURANTE ENTREVISTA

Agradecer a disponibilidade dos participantes e enfatizar a importancia da
contribuicdo indireta (produgdo de conhecimento com implicacbes para
intervencdes);

Retomar o tempo aproximado da entrevista (aproximadamente uma hora): a
informacdo deste aspecto ao casal previne que esta se prolongue demasiadamente
ou se estenda em aspectos irrelevantes;

Dirigir-se sempre ao casal, buscando respostas espontaneas; dirigir-se a um dos
membros se este permanecer em siléncio;

Identificar aspectos de concordancia/discordancia e satisfacao/insatisfacao entre o
casal, expressos ndo s pela fala, mas por expressdes nao-verbais (expressdo de
emocdo: sorrisos, ansiedade hesitagdo ou fala excessiva (em relacdo ao outro),
siléncio prolongado), de maneira que ambos coloquem seus pontos de vista;
Identificar  reacbes do  casal/estratégias de  resolucdo  frente a
concordancia/discordancia e satisfagdo/insatisfacdo no momento da entrevista,
facilitando a expresséo de cada um sobre estas situacoes;

Amenizar situagdes de fala simultanea do casal, buscando e contrastando as

respostas de cada um, individualmente e entre o casal, sempre que possivel;

DEPOIS DA ENTREVISTA

Refinar a transcricéo;
Registrar a impressao do pesquisador sobre a visita a familia imediatamente ap6s

a entrevista;

IMPRESSOES DO PESQUISADOR SOBRE A VISITA A FAMILIA

Impressdes sobre os comportamentos do casal e irmédos durante a entrevista
ReagOes da pessoa com autismo a visita do pesquisador (quando este estava
presente)

Impressdes sobre a residéncia (qualidade do espaco fisico e localizagdo)
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Anexo E
C

ENTREVISTA SOBRE O IMPACTO DO AUTISMO E COMPORTAMENTO
AGRESSIVO NAS RELACOES FRATERNAS (NIEPED, 2004)

Primeiro eu gostaria de te conhecer um pouco

Grau de escolaridade

Tu estudas? Onde?

Que série tu estas?

Como estas indo na escola?

Teus pais tém alguma queixa sobre teu desempenho na escola?
Como € o teu jeito de ser?

ocoukrowdE

Sobre 0s teus amigos
7. Tens muitos amigos? Quem séo eles?
8. Eles freglientam tua casa? Com que frequéncia?
9. Como tu acha que eles véem o(a) teu irmao(&)?
10. Como tu te sentes com isso?

Sobre a tua familia
11. Descreva brevemente o jeito de ser de cada um (pai, mae, irmaos)
12. Que programas vocés fazem juntos (finais de semana, lazer...)
13. Que coisas te agradam e te desagradam na tua familia?
14. Se vocé pudesse mudar algo em sua familia atualmente, o que seria?

Sobre 0 irm&o(&) com autismo
15. Descreva, sumariamente, o(a) teu(ua) irmao(a).

16. O que tu sabes sobre o problema (autismo) do(a) ?

17. Como ficou sabendo?

18. Que comportamentos do(a) vocé considera mais dificil para
lidar?

19. Por que vocé acha que o(a) age dessa maneira?

20. O que vocé faz para lidar com isso? Qual o resultado?Exemplifique.

21. Algumas  pessoas comentaram sobre 0  comportamento  agressivo
do O que tu pensas sobre isso? Isso chega a ser um problema para
ti? Como tu lidas com isso?

22. Como o0s outros membros da familia lidam com ele? Qual o resultado?

23.Vocés conversam entre si sobre a melhor forma de lidar com o(a)

?

24. Tua familia te pede para ajudar a cuidar do(a) ? Em que?

25. Vocé ja pensou sobre o futuro de sua familia com o(a) ?

26. O que voce planeja para o seu futuro?

27. Em que tu pretendes trabalhar no futuro?
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Anexo F

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Esta pesquisa é sobre “Coparentalidade em familias de adolescentes com autismo
e comportamento agressivo” realizada pelo psicdlogo Carlo Schmidt, para sua tese de
doutorado na Universidade Federal do Rio Grande do Sul, sob a orientacéo da Prof. Dra.
Cleonice Bosa. O objetivo é investigar o processo de coparentalidade (forma de criacéo
dos filhos, valores, expectativas, papéis parentais) em familias que possuem um membro
com autismo, com ou sem a presenca de comportamento agressivo. A geracdo de
conhecimento sobre estas experiéncias tem implicacGes para propostas de servicos de
atendimento a estas familias.

A pesquisa consta na aplicagdo de alguns instrumentos. Serdo coletados dados
informativos sobre a presenca ou ndo de comportamento agressivo do filho, sobre a vida
em familia e, por fim, uma entrevista sobre a adaptagdo familiar que serad realizada
individualmente e gravada.

N&o ha indicios de que esta pesquisa possa causar danos a seus participantes, de
qualquer natureza. Asseguramos a liberdade do participante desta pesquisa em se retirar
da mesma, em qualquer momento, se assim o desejar. Para quaisquer esclarecimentos
sobre esta pesquisa entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Psicologia da UFRGS no endereco R. Ramiro Barcelos, 2600 — Porto Alegre, ou pelo
fone: (51)3308.5441. Garantimos sigilo acerca da identificacdo do participante e
confidencialidade de suas informacdes, isto €, somente a equipe de pesquisa tera acesso a
estas informacgdes.

Pesquisador: Carlo Schmidt — Doutorando (Fone: 99585692)

Pai

Nome: Assinatura:
Mae

Nome: Assinatura:
Irmao 1

Nome: Assinatura:
Irmao 2

Nome: Assinatura:
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Anexo G

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS CASAIS COM FILHOS
COM E SEM COMPORTAMENTO AGRESSIVO

. x Jornada de Tempo de
Idades Escolaridade Ocupagdo Trabalho Casados
Pai Mée Pai Mée Pai Mae Pai Mée
F1 46 46 Médio  Medio Carteiro Al.jx.'l'ar 12 8 23 anos
Comp. Comp. Higien.
F2 44 38 Médio  Medio Mecénico Dona de 44 23 anos
Comp. Comp. Casa
Sup. Sup.  Administra Prof.
F3 49 50 Comp. Comp. dor Aposent. 42 26 anos
F4 48 47 Médio  Médio Industriario Dona de Turnos 24 anos
Comp. Comp. Casa

*F1 e F2 =Sem Agressividade; F3 e F4 =Com Agressividade

105



Anexo H

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS IRMAOS

Idade Escolaridade
Irméo 1 Irméo 2 Adutista Irméo 1 Irméo 2 Adutista
11 21 12 23 Medio .
Incompl.
12 18 9 21 Fundam. Fundam.
Incompl. Incompl.
Sup.
13 26 20 compl. T T
14 20 18 Sw-
Incompl.

*11 e 12 =Sem Agressividade; 13 e 14 =Com Agressividade
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Anexo |

NOMES FICTICIOS DAS FAMILIAS E SEUS MEMBROS

Caso 1*: Familia Silva Caso 2*. Familia Duarte

Pai Ailson Pai Carlos
Mae Marcia Mae Cintia
Autista Ricardo Autista Francisco
Irmao mais velho Felipe Irmdo mais velho Anderson
Irméo mais novo Rafael Irmao mais novo Cezar
Caso 3**. Familia Goncalves Caso 4**. Familia Dias

Pai Lauro Pai Hermes
Mae Paula Mae Rosemeri
Autista Mauro Autista Paulo
Irmao mais velho Marcia Irmao mais velho Douglas

*Familias de filhos com autismo e comportamento agressivo
**Familias de filhos com autismo e sem comportamento agressivo
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