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RESUMO

Introducéo: O autismo é definido como uma deficiéncia de neurodesenvolvimento de
amplo espectro, caracterizada por deficiéncias na comunicacao social e comportamentos
ou interesses repetitivos, ambos em varios graus. Objetivo: Avaliar a coesdo e a
adaptabilidade de familias que apresentam um membro com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Metodologia: Pesquisa de campo, descritiva, exploratoria, transversal
com abordagem qualitativa e quantitativa. Foi utilizado um questionario
sociodemogréfico de autoria propria e o questionario Family Adaptability and Cohesion
Scale Il (FACES II), para avaliar a adaptabilidade e a coesdo familiar, sendo que ambos
foram disponibilizados de forma online pela plataforma Google Forms. Resultados: A
amostra € caracterizada pela presenca de 10 mulheres, sendo que todas se identificaram
como mdes do membro familiar portador do TEA. Em relagdo a coesdo, 4 (40%) das
familias foram classificadas como desmembradas, 3 (30%) como muito ligadas e 3 (30%)
como ligadas, uma vez que ndo foram identificadas familias desmembradas. J4 em relagdo
a adaptabilidade, 4 (40%) das familias foram classificadas como muito flexivel, 4 (40%)
como flexivel, 2 (20%) como estruturada e nenhuma familia rigida. Discussdo: O
diagnostico de uma doenca crbnica, como 0 autismo, traz consigo um conjunto de
sentimentos e promove um impacto familiar importante, acarretando mudancas na rotina
diaria e nas relacdes entre seus componentes. Portanto, a adaptacdo depende de muitas
variaveis, ndo ocorrendo de maneira linear e progressiva. Conclusdo: Apesar de varias
familias da pesquisa terem apresentado resultados positivos de coesao e adaptabilidade,
de forma geral familias que possuem um membro autista, tendem a ser menos coesas e
adaptadas.

Palavras-chave: Caracteristicas da Familia; Promocéo de saude; Medicina de familia e
comunidade; Saude Mental; Transtorno do Espectro Autista.

ABSTRACT

Introduction: Autism is defined as a broad spectrum neurodevelopmental disability
characterized by impairments in social communication and repetitive behaviors or
interests, both in varying degrees. Objective: To evaluate the cohesion and adaptability
of families who have a member with Autism Spectrum Disorder (ASD). Methodology:
Field, descriptive, exploratory, cross-sectional research with a qualitative and quantitative
approach. We used a sociodemographic questionnaire of our own authorship and the
Family Adaptability and Cohesion Scale Il (FACES Il) questionnaire, to assess family
adaptability and cohesion, and both were made available online by the Google Forms
platform. Results: The sample is characterized by the presence of 10 women, all of whom
identified themselves as mothers of the family member with ASD. Regarding cohesion,
4 (40%) of the families were classified as separated, 3 (30%) as very connected, and 3
(30%) as connected, since separated families were not identified. Regarding adaptability,
4 (40%) of the families were classified as very flexible, 4 (40%) as flexible, 2 (20%) as
structured, and no rigid families. Discussion: The diagnosis of a chronic disease, such as
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autism, brings with it a set of feelings and promotes an important family impact, leading
to changes in the daily routine and in the relationships among its components. Therefore,
adaptation depends on many variables, not occurring in a linear and progressive way.
Conclusion: Although several families in the research showed positive results of cohesion
and adaptability, in general, families with an autistic member tend to be less cohesive and
adapted.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Family and Community Medicine; Family
Characteristics; Health Promotion; Mental Health.

1 INTRODUCAO

O autismo é definido como uma deficiéncia de neurodesenvolvimento de amplo
espectro, caracterizada por deficiéncias na comunicacdo social e comportamentos ou
interesses repetitivos, ambos em varios graus (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2013). Além disso, essa doenga também é conhecida como Transtorno
de Espectro Autista (TEA), no qual, se caracteriza como uma sindrome comportamental
que compromete funcgdes fisioldgicas como a motricidade, a cognicdo, a linguagem e a
interacdo social da crianca (PINTO et al., 2016).

A etiologia do TEA ainda é desconhecida, no entanto, € uma sindrome de origem
multifatorial que envolve fatores genéticos, neuroldgicos e sociais da crianca (PINTO et
al., 2016). De acordo com os dados obtidos pelos Centros de Controle e Prevencédo de
Doencas, 0 autismo é mais frequente em meninos e possui uma prevaléncia mundial de
70 casos para 10.000 habitantes. Em outros estudos, a propor¢éo de criangas com autismo
varia de 1,2% a 4,3% no Canadd, de 14,7% a 24,6% no Reino Unido e de 1% e 2% na
Asia. No Brasil, o indice é de 27,2 casos para cada 10.000 habitantes (KURU, PIYAL,
2018).

O diagndstico de uma doenca crénica em um meio familiar, especialmente em se
tratando de criancgas, constitui uma situacdo de impacto, podendo ocasionar mudancgas na
rotina diaria e nos papéis de cada individuo, além de repercutir alteragdes em ambito
ocupacional e financeiro (PINTO et al., 2016). Criangcas com TEA frequentemente
apresentam dificuldades de regulacédo emocional. Devido a isso, a dificuldade de controle
das emoc0des € uma das principais fontes geradoras de perturbacéo e estresse para pais ou
responsaveis, afetando diretamente as relacdes familiares (NUSKE et al., 2018).

Frente ao diagnostico de TEA e de outras doencas crbnicas, as familias
normalmente passam por uma sequéncia de etapas, sendo elas: impacto, negacéo, luto,

enfoque externo e encerramento, as quais estdo ligadas a sentimentos de dificil aceitacao.
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Além disso, é também uma situacdo desafiadora para os profissionais de salde
responsaveis por essa missdo, ja que devem fornecer estratégias e cuidados de qualidade
as criancas com autismo e seus familiares (GORLIN et al., 2016).

Desse modo, entende-se que a revelacao diagnostica do autismo compreende um
momento complexo e delicado tanto para a familia, quanto para a propria crianga (PINTO
et al., 2016). Ao levar em conta a coesdo e a adaptagdo familiar, o suporte social é
identificado como um fator critico que reduz os efeitos psicoldgicos negativos de criar
uma crianga com TEA, além de melhorar a qualidade de vida de ambas as partes (KURU,
PIYAL, 2018). Baseado nessa informacdao, o objetivo dessa pesquisa é avaliar a coesao e
a adaptabilidade de familias que apresentam um membro com Transtorno do Espectro
Autista (TEA), bem como caracterizar o perfil dos seus pais e/ou responsaveis por meio
de um questionario com dados sociodemograficos correlacionando com a classificacdo
familiar de coesdo e adaptabilidade obtida pelo questiondrio Family Adaptability and
Cohesion Scale 1l (FACES II).

2 METODOLOGIA

O presente estudo consiste em uma pesquisa de campo, descritiva, exploratoria,
transversal com abordagem qualitativa e quantitativa destinada a pesquisa da coesdo e
adaptabilidade em familias com algum membro portador do transtorno do espectro
autista. Foi utilizado um questionario de autoria propria para identificacdo do grupo
familiar, além de um modelo de questionario ja validado, sendo que ambos foram
disponibilizados de forma online pela plataforma Google Forms. A coleta de dados
ocorreu no periodo de fevereiro a junho de 2021, ap6s autorizacdo do Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) do Centro Universitario de Patos de Minas — UNIPAM, pelo parecer n°
4.443.360.

A pesquisa foi realizada com pais e/ou responsaveis de autistas que pertenciam a
Associacdo dos Autistas de Patos de Minas — Esperanga Azul, situada no municipio de
Patos de Minas - MG. Trata-se de uma organizagdo sem fins lucrativos na qual seus
membros, além de fazerem reuniGes periodicas, tambem realizam agdes com cunho
educativo para disseminar informacdes a respeito do TEA. Esse estudo ocorreu de forma
online, utilizando-se um protocolo digital disponibilizado por meio da plataforma Google
Forms. Ele foi constituido pelas se¢fes do registro do Termo de Consentimento (TCLE),
questionario sociodemografico para caracterizagdo da amostra e pelos itens do

questionario FACES I1. Nos casos em que 0s participantes que ndo consentiram com a
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participacdo, o protocolo foi finalizado automaticamente. Os participantes receberam o
convite para participar da pesquisa por meio de e-mails pessoais e também pelo aplicativo
WhatsApp.

Os participantes do projeto foram os pais e/ou responsaveis de pessoas portadoras
de transtorno do espectro autista. Foram incluidos nesta pesquisa 0s responsaveis maiores
de 18 anos que residem juntamente com o/a autista. O presente estudo contou com um
questionario sociodemografico para caracterizacdo da amostra, contendo perguntas como
idade, sexo, grau de parentesco e de instrucdo e nimero de membros do grupo familiar.

Em seguida, foi utilizado o questionario FACES Il para a coleta de dados a
respeito do funcionamento familiar dos contemplados pela amostra. Esse instrumento foi
criado em 1982, por David H. Olson, e se trata de um questionario individual, de
autoavaliacdo do funcionamento familiar, que permite a classificacdo das familias. Em
relacdo a validade, essa escala apresenta uma boa correlacéo entre Coesdo e Flexibilidade
(r=0,65), e uma boa validade concorrente. Essa ferramenta prop6e que a adaptabilidade e
a coesao sao fundamentais para a analise do funcionamento familiar. Sendo assim, niveis
extremos representados ou por pouca coesdo e flexibilidade ou por excessiva coesao e
flexibilidade, indicam que h& funcionamento problemético do sistema.

Tal questionario conta com 30 questdes, que sao respondidas de acordo com uma
escala que varia de 1 a 5, na qual 1 representa “quase nunca” e 5 representa “quase
sempre”. Dessas, 16 questdes correspondem a dimensdo coesdo e as outras 14
correspondem a dimensao adaptabilidade.

Os 16 itens correspondentes a coesdo sdo distribuidos em pares para cada um dos
seus oito conceitos, que sdo: lacos emocionais (1, 17), limites familiares (3, 19),
coligacGes (9, 29), tempo (7, 23), espaco (5, 25), amigos (11, 27), decisdes (13, 21),
interesses e lazeres (15, 30). J& os 14 itens correspondentes a adaptabilidade sdo divididos
em pares para quatro dos seus seis conceitos, sendo eles lideranca (4, 16), disciplina (6,
18), funcgdes (10, 22) e normas (12, 24) e em trio para 0s dois conceitos restantes, que sao
comunicagéo (2, 12 e 28) e negociacao (8, 20 e 26).

Para que o contetdo do questionario caracterize o tipo daquela familia, €
necessario proceder uma serie de célculos. Inicialmente, calculamos os valores de coesédo
e adaptabilidade separadamente. O calculo da coeséo ¢é feito através da subtragdo entre o
namero 36 e o resultado da soma dos itens 3,9,15,19,25,29 e, posteriormente, soma-se a

esse resultado todos os itens impares e o item 30. J& para o calculo da adaptabilidade é
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feita a subtragdo entre 12 e a soma dos itens 24 e 28 e, em seguida, é feita a soma do
resultado a todos os pares, exceto o 30.

Na sequéncia, o resultado de cada uma é colocado numa escala de interpretacéo
linear da FACES Il (Tabela 1) para se obter um valor de 1 a 8 correspondente. Por fim é
feita a média aritmética dos valores correspondentes a coesdo e a adaptabilidade e, assim,
é obtido um tipo de familia, sendo os resultados entre 1 e 2 correspondem a familias
extremas, entre 3 e 4 familias meio-termo, entre 5 e 6, familias moderadamente

equilibradas e entre 7 e 8 familias equilibrada.

Tabela 1 — Interpretacdo linear da FACES I1.

Coeséo Adaptabilidade Familia-tipo
8 74 - 80 8 65 -70 8

Muito ligada Muito flexivel Equilibrada
7 71-73 7 55 - 64 7
6 65-70 6 50 - 54 6

Ligada Flexivel Moderadamente
5 60 - 64 5 46 - 49 5 equilibrada
4 55 - 59 4 43 - 45 4

Separada Estruturada Meio termo
3 51 -54 3 40-42 3
2 35-50 2 30-39 2

Desmembrada Rigida Extrema
1 15-34 1 ]15-29 1

Fonte: Olson et al., 1992: 13, in Lourenco, 1996.

3 RESULTADOS

Este estudo foi realizado por meio da aplicacdo de um questionario online aplicado
com 10 pais ou responsaveis de criancas com diagndstico de TEA. A amostra €
caracterizada pela presenca de 10 mulheres, sendo que todas se identificaram como mées
do membro familiar portador do TEA. Dessas, 4 (40%) possuem idade entre 18 a 29 anos,
3 (30%) entre 30 a 39 anos, 2 (20%) entre 40 a 49 e 1 (10%) entre 50 a 59 anos. Em
relacdo a escolaridade, nenhuma das entrevistadas € analfabeta, sendo que 6 (60%) possuli
graduacdo, 2 (20%) possui escolaridade até o ensino fundamental e 2 (20%) até o ensino
médio. No que diz respeito ao estado civil das participantes, 7 (70%) sdo casadas e 3
(30%) se declararam solteiras. Por fim, o nimero de componentes do grupo familiar das
entrevistadas é de trés para 5 (50%) da amostra, quatro para 3 (30%) e, para 1 (10%) as

familias com dois e com seis integrantes.
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Tabela 2 — Resultado do questionario sociodemografico das maes de membros com TEA

Género N %
Feminino 10 100%
Idade N %
18 - 29 anos 4 40%
30 - 39 anos 3 30%
40 - 49 anos 2 20%
50 - 60 anos 1 10%
Grau de instrucao N %
Ensino Fundamental 2 20%
Ensino Médio 2 20%
Graduagéo 6 60%
Grau de parentesco com o autista N %
Mae 10 100%
Estado civil N 9%
Solteiro 3 30%
Casado/unido estavel 7 70%
NuUmero de componentes do grupo familiar N %

2 1 10%
3 5 50%
4 3 30%
6 1 10%

Fonte: Propria dos autores.

Ao analisar o ambito coesdo, das 10 familias participantes, 4 (40%) foram
classificadas como separadas e, dessas, 3 eram compostas por maes solteiras. O restante
da amostra é composto por 3 (30%) de familias denominadas muito ligadas e 3 (30%) de
familias ligadas, uma vez que ndo se identificam familias desmembradas, conforme a

Figura 1.

Figura 1 — Tipo de coesao (por familia).

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4 4,5
W Muito ligada M®Lligada ™ Separada Desmembrada

Fonte: Propria dos autores.
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Ao analisar 0 &mbito adaptabilidade, 4 (40%) das familias foram classificadas
como muito flexivel, 4 (40%) como flexivel, 2 (20%) como estruturada e ndo dispde de

familias rigidas, conforme a figura 2.

Figura 2 — Tipo de adaptabilidade (por familia).

o
o
U

1 1,5 2 2,5 3 3,5

IS

4,5
W Muito flexivel ™ Flexivel ™ Estruturada Rigida

Fonte: Propria dos autores.

Ap0s a analise dos dados de coesao e adaptabilidade obtivemos os tipos de familia,
sendo que 6 (60%) foram classificadas como moderadamente equilibrada, 3 (30%) como

equilibrada e 1 (10%) como meio-termo, conforme a figura 3.

Figura 3 — Tipo de familia.

o

1 2 3 4 5 6 7
M Equilibrada W Moderadamente equilibrada  ® Meio-termo Extrema

Fonte: Propria dos autores.
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4 DISCUSSAO

O diagnostico de uma doenca crénica, como o autismo, traz consigo um conjunto
de sentimentos por parte da familia, como frustracéo, inseguranca, culpa, luto, medo e
desesperanca, principalmente pelo fato de se tratar de uma condicdo que, até 0 momento,
ndo dispde de cura (SAMSON, RUBER e RUCH, 2013). Além disso, a descoberta do
TEA promove um impacto familiar importante, acarretando na mudanca de rotina diaria
e nas relacOes entre seus componentes, devido as necessidades de acompanhamento da
crianca (EBERT, LORENZINI e SILVA, 2015).

No estudo de Yrmiya e Shaked, uma metanalise realizada em 2005, foi possivel
observar que os pais com filhos com autismo apresentam niveis elevados de dificuldades
psicoldgicas, em comparacdo com pais de criangas com outras dificuldades. Sendo assim,
lidar com uma crianca ou jovem com autismo pode ser dificil para muitas familias. Afinal,
sdo diversas as necessidades referidas por esses pais, 0 que constitui um risco para a satde
mental. Dessa forma, a adaptacdo familiar a este contexto depende de muitas variaveis,
ndo ocorrendo de maneira linear e progressiva.

No questionario FACES I, os eixos coesdo e adaptabilidade sédo de extrema
relevancia na analise do funcionamento familiar. 1sso se d& devido ao fato de que, se uma
familia € equilibrada na coesdo, seus elementos do sistema estdo entre si e
simultaneamente, autbnomos e intimos. Além disso, a adaptabilidade € um dos requisitos
principais para o bom funcionamento familiar. Compreende-se que familias com valores
intermediarios possuem sistemas mais equilibrados, enquanto que familias com valores
extremos (tanto superiores quanto inferiores) tendem para um sistema mais
desequilibrado. Essa ferramenta permite inferir, também, que familias mais equilibradas
sdo mais funcionais que as familias com pontuacdes extremas (OLSON, RUSSELL,
SPRENKLE, 1983).

O nucleo familiar quando bem orientado acerca do TEA e dos possiveis
desdobramentos associados, € capaz de proporcionar um melhor ambiente para si e ao
paciente (JORGE et al., 2019). Sob esse ponto de vista, vale destacar a importancia da
coesdo e da adaptabilidade na criacdo de um lar harmonico e coeso.

A andlise exclusiva da coesdo familiar permite observar o vinculo emocional dos
seus integrantes, ou seja, esse parametro é baseado nos lagos emocionais que os elementos
da familia tém uns com os outros (OLSON, RUSSELL, SPRENKLE, 1983). Nesse
ambito, observa-se que parte da amostra é composta por 3 (30%) de familias denominadas

muito ligadas, definicdo que permite inferir que se trata de um grupo familiar com uma
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fusdo relacional, movimentos centripetos, papéis rigidos, mito da unidade familiar, lacos
fortes e autonomia reduzida (ROLIM et al., 2006).

Ao longo do cuidado da crianga com TEA, a familia, em especial a mae, enfrenta
dificuldades para o atendimento das necessidades dela, em particular relacionadas a
dindmica intrafamiliar e acesso a direitos sociais (MAPELLI et al., 2018). Essa associagédo
foi descrita na literatura por Ferreira e Smeha, (2018), ressaltando a sobrecarga materna
na rotina do cuidado com o autista, a qual ocorre independente da configuracdo familiar,
mas € potencializada quando ndo ha companheiros residentes na mesma casa, 0 que faz
com o que todas as tarefas circundem a mée.

Apesar de os relatos na literatura ressaltarem as dificuldades nas relagdes
interpessoais em familias em que apenas a mae é responsavel pelo cuidado do filho
autista, nessa pesquisa, 3 das 4 familias classificadas como separadas no ambito coesdo
eram compostas por mades solteiras. As familias que se enquadram nos niveis
intermediarios de coesao, que sao nomeados como ligados e separados, sdo mais flexiveis
e conseguem transitar, ora em momentos mais ligados, ora em momentos mais separados,
conforme as necessidades impostas ao grupamento familiar (OLSON, RUSSELL,
SPRENKLE, 1983).

Os pais sabem que o autismo é um desafio constante e, segundo O'Brien, (2007),
0s mesmos demonstram certa dimenséo de resiliéncia. O bom funcionamento familiar
demonstra que os pais aprenderam a lidar de forma ajustada com as peculiaridades dos
seus filhos e a enfrentarem as dificuldades que eventualmente surgirem. Tal fato esta de
acordo com os resultados do presente estudo, uma vez que 6 (60%) das familias foram
classificadas como ligadas ou muito ligadas, demonstrando boa coesdo e 8 (80%) tiveram
boa adaptabilidade (flexivel e muito flexivel).

Apesar desse resultado, 1 (10%) foi classificada como meio-termo, 0 que permite
inferir que elas correspondem a um equilibrio instavel entre a morfostase e a morfogénese
e entre a patologia e a salde. Dessa forma, estas familias podem, de acordo com as
perturbagOes conjunturais que a acometerem, organizar formas de funcionamento
sintoméatico (FERNANDES, 1995).

Os pais sabem que, apesar das adversidades, o0 melhor para os seus filhos séo eles
préprios. De forma consciente, ou ndo, as préprias familias se tornam mediadoras do seu
sucesso, num esforco diario de obrigacdo, de competicdo e de interrogacfes para fazer
perante os desafios da sociedade (O’BRIEN, 2007).
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Diante desse estudo, faz-se necessario mencionar a importancia da atuagdo dos
profissionais da equipe de saude da familia no apoio familiar, principalmente as mées de
membros de TEA. Dessa forma, caberia ao médico a elaboracdo de planos estratégicos
conforme as necessidades de cada familia, para assim colaborar com a melhora da coeséo
e da adaptabilidade, além da melhora da rede de apoio a mée, uma vez que, conforme
nossa pesquisa, fica nitido a sobrecarga materna no cuidado ao portador de TEA.

5 CONCLUSAO

O estudo demonstrou que apesar de varias familias da pesquisa terem apresentado
resultados positivos de coesao e adaptabilidade, de forma geral, familias que possuem um
membro autista, tendem a ser menos coesas e adaptadas aos estressores.

Ademais, foi possivel notar que a mae geralmente assume inteiramente a
responsabilidade pelos cuidados a crianca, com dedicacdo integral e, mesmo sob essas
circunstancias, familias com maes solteiras apresentaram resultados satisfatérios de
coesdo e adaptabilidade familiar.

Por fim, vale ressaltar a escassez de estudos que abordam essa tematica, que faz
um importante contraste com a necessidade de um bom vinculo familiar para a criacdo de

uma criancga autista.
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