TRANSTORNO DO ESPECTRO DO
AUTISMO NO CICLO DE VIDA FAMILIAR:
ESTUDO DE CASOS MULTIPLOS

AUTISM SPECTRUM DISORDER IN THE FAMILY LIFE CYCLE:
A MULTIPLE CASE STUDY

TRASTORNO DEL ESPEGTRO AUTISTA EN EL GICLO DE VIDA FAMILIAR:
ESTUDIO DE CASOS MULTIPLES

RESUMAO: 0 presente estudo objetivou conhecer as possiveis repercussoes do Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) no Ciclo de Vida Familiar (CVF) a partir das perspectivas maternas. Realizou-se uma
pesquisa qualitativa com quatro mdes com filhos diagnosticados com TEA, que vivenciavam diferentes
etapas do CVF. Realizaram-se entrevistas semiestruturadas e a analise dos dados baseou-se na descrigao
dos casos a luz da Teoria do CVF (McGoldrick & Shibusawa, 2016). Analisou-se como foram vivenciadas
as tarefas desenvolvimentais prediziveis no CVF, especificamente nas etapas Familia com filhos pequenos,
Familia com filhos adolescentes, Langcando os filhos e sequindo em frente e Familia no estdgio tardio
da vida. As familias encontraram dificuldades no cumprimento de algumas tarefas desenvolvimentais,
enquanto outras foram atendidas de forma ajustada a sua realidade. Considera-se relevante que profissio-
nais que trabalhem com a referida demanda conhegam as possiveis repercussoes do transtorno no CVF,
a fim subsidiar percepgoes e manejos da pratica.

Palavras-chave: transtorno do espectro do autismo; ciclo de vida familiar; maes; estudo de casos
multiplos.

ABSTRACT: The present study aimed to know the possible repercussions of Autism Spectrum Disorder
(ASD) on the Family Life Cycle (FLC) from maternal perspectives. A qualitative research was carried out
with four mothers of children with ASD, who were experiencing different stages of FLC. Semi-structured
interviews were carried out and the data analysis was based on the description of the cases through
FLC Theory (McGoldrick & Shibusawa, 2016). It was analyzed how the predictable developmental tasks
in FVC were experienced, specifically in the stages “Family with young children”, “Family with adolescents”,
“Launching children and moving on” and “Family in late stage of life”. Families encountered difficulties in
fulfilling some developmental tasks, while others were fulfilled in a way that was adjusted to their reality.
It is considered relevant that professionals who work with this demand know the possible repercussions of
ASD on the FVC, in order to subsidize perceptions and management of the practice.

Keywords: autism spectrum disorder; family life cycle; mothers; multiple case study.

RESUMEN: El estudio objetivd conocer posibles repercusiones del Trastorno del Espectro Autista (TEA)
en el Ciclo de Vida Familiar (CVF) por la perspectiva materna. Se realizd una investigacion cualitativa
con cuatro madres de hijos con TEA, que estaban en diferentes etapas del CVF. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas y el andlisis de datos se basd en la descripcion de los casos por la Teoria del CVF
(McGoldrick & Shibusawa, 2016). Se analiso como se vivierdn las tareas de desarrollo predecibles en el
CVF, especificamente “Familia con hijos pequefos”, “Familia con hijos adolescentes”, “Empuijar los hijos
y sequir adelante” y “Familia en la etapa tardia de la vida”. Las familias encontraron dificultades para
cumplir com algunas tareas de desarrollo, mientras que otras fueron assistidas de forma ajustada a su
realidad. Se considera relevante que los profesionales que trabajan con esa demanda conozcan posibles
repercusiones del trastorno en el CVF para subsidiar percepciones y manejo de su practica.

Palabras clave: trastorno del espectro autista; ciclo de vida familiar; madres; estudio de casos mdltiples.
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INTRODUGAO

A familia pode ser caracterizada como um sistema aberto, em constante trans-
formacdo e que se move com o tempo, composto por um grupo de pessoas que
estabelece trocas afetivas, materiais e de convivéncia (Minuchin, 1990). De acordo
com o autor, a familia é formada por subsistemas a partir dos diferentes niveis de
interagdo entre os seus membros, os quais ocupam diferentes posi¢des e papéis ao
longo do processo de desenvolvimento familiar. Assim, o subsistema conjugal cor-
responde as relagcoes de marido e esposa, o subsistema parental é relativo ao ser pai
e mae e o subsistema fraterno abrange as relagdes entre irmaos (Mazzali et al., 2021;
McGoldrick & Shibusawa, 2016). Convém situar que ha diferentes configuragoes
familiares na contemporaneidade e que os subsistemas conjugal e parental extra-
polam o modelo heteronormativo (McGoldrick & Shibusawa, 2016). A énfase do
artigo recai sobre a fungdo exercida por cada membro do subsistema, bem como
a dinimica relacional construida pela familia.

Na perspectiva da Teoria do Ciclo Vital Familiar, a familia passa, ao longo do seu
desenvolvimento, por diferentes etapas. Consequentemente, compreender a fami-
lia a partir do CVF proporciona uma visido dos relacionamentos intergeracionais
que consideram aspectos individuais, relacionais, emocionais e sociais (McGoldrick
& Shibusawa, 2016). Cada etapa apresenta marcos especificos e tarefas desenvolvi-
mentais esperadas, integrando os diferentes subsistemas em complexa interlocugao
(McGoldrick & Shibusawa, 2016).

A primeira etapa, “Saindo de casa: jovens adultos”, abarca aceitar a responsabili-
dade emocional e financeira pelo eu; a segunda etapa, “Unido de familias no casa-
mento: o novo casal”, compreende a formagdo de um novo sistema; a terceira etapa,
“Familia com filhos pequenos”, prevé abertura do sistema para entrada de novos
membros (filhos), com ajustes emocionais, laborais e financeiros; a quarta etapa,
“Familia com filhos adolescentes”, abrange maior flexibilidade quanto a autonomia
do filho; a quinta etapa, “Langando os filhos e seguindo em frente”, ¢ um periodo de
varias entradas e saidas; e, a sexta etapa, “Familia no estagio tardio da vida”, abarca
lidar com perdas, cuidar dos mais velhos e dar protagonismo a gera¢do do meio
(McGoldrick & Shibusawa, 2016).

Ao longo do CVE a familia pode experimentar os efeitos de diferentes estresso-
res desenvolvimentais prediziveis e imprediziveis (horizontais), que acompanham
a familia longitudinalmente, bem como os estressores transgeracionais (verticais)
que atravessam diferentes geragdes, englobando aspectos culturais, padrdes, mi-
tos e segredos (McGoldrick & Shibusawa, 2016). No presente estudo, o Transtorno
do Espectro do Autismo (TEA) é compreendido como um estressor horizon-
tal impredizivel, que passa a acompanhar a familia ao longo do tempo e do seu
desenvolvimento.

O TEA se caracteriza como um transtorno do neurodesenvolvimento, o qual
tem inicio na infincia e apresenta como caracteristicas e critérios diagndsticos
a) déficits na comunica¢do e interagao social (por exemplo, na reciprocidade
socioemocional, na comunicagdo verbal e ndo verbal e na compreensao de relacio-
namentos) e b) padroes restritos e repetitivos de comportamentos (como estereo-
tipias, rituais, interesses fixos e hiper ou hipo-reatividade (American Psychiatric
Association [APA], 2014).

Nesse sentido, cabe considerar a interlocu¢io entre o desenvolvimento individu-
al do sujeito com TEA, o desenvolvimento familiar e o desenvolvimento do préprio
TEA, que acompanhara o individuo e a familia. O TEA, enquanto condigao cronica,
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possui um curso constante, com inicio agudo ou gradual, podendo apresentar im-
plicagdes importantes nos niveis cognitivo, social e relacional, que repercutem
na familia. Assim, a forma como o sistema familiar lidard com demandas préticas
e emocionais a partir do diagnostico, bem como o significado que atribuira ao TEA,
terdo relagdo direta com seu estilo instrumental (em termos de coesao, adaptabilidade
e comunicagdo) e afetivo, bem como seus paradigmas e valores (Rolland, 2016).

Ademais, compreende-se que o ciclo de vida com uma condi¢ao cronica como
o TEA pode apresentar diferentes etapas com tarefas desenvolvimentais especificas
(Rolland, 2016). O periodo que precede o diagndstico, bem como o momento em
que ele é comunicado, e a etapa inicial de adaptacdo as condi¢des do TEA podem
ser denominados como “Fase de crise”, na qual se espera que a familia se una em um
movimento centripeto, caracterizado por um estreitamento dos membros familiares
como uma unidade, distanciando-se dos outros sistemas externos a familia, a fim de
que possa aprender a lidar com os sintomas, estabelecer relagdes com profissionais
da satude, adaptar-se ao tratamento, criar um significado para a condigdo cronica
e aceita-la como de longa duragdo (Rolland, 2016). Essa fase também envolve o luto
pela vida anterior ao diagnostico e o desenvolvimento de flexibilidade quanto aos
objetivos familiares futuros (Rolland, 2016).

Ap0s a fase de crise, quando o TEA ja faz parte do cotidiano da familia e ja foram
efetuadas algumas mudangas psicologicas e organizacionais de longo prazo, aden-
tra-se na “Fase cronica” (Rolland, 2016). Nessa, é esperado um movimento centri-
fugo para que os diferentes membros da familia possam voltar a aten¢do aos seus
interesses individuais em uma manutencio da vida didria familiar com o transtorno
e o manejo da sobrecarga dos cuidadores (Rolland, 2016). Cabe destacar que o ciclo
de desenvolvimento da condicdo cronica e o ciclo de desenvolvimento da familia
estdo interconectados, afetando-se entre si. No curso do CVE, também se alternam
fases de movimento centripeto e centrifugo (Rolland, 2016), o que pode coincidir
ou ndo com as fases de desenvolvimento do transtorno.

No entanto, embora tal condigdo cronica afete os diferentes membros da familia,
as maes costumam ser referidas como as principais cuidadoras dos filhos com TEA,
o que pode ter repercussdes importantes nas suas esferas social, laboral, emocio-
nal e relacional (Constantidinis et al., 2018; Ntre et al., 2022; Papadopoulos, 2021;
Smeha & Cezar, 2011). Apesar de ser cada vez mais recorrente o compartilhamento
das tarefas de cuidado entre mae e pai de criancas com desenvolvimento tipico,
a literatura indica que ndo ocorre da mesma maneira quando se refere ao desen-
volvimento de criangas com TEA. O estudo de Machado, Londero e Pereira (2018)
objetivou refletir sobre o tornar-se familia de uma crianca com TEA e teve como
participantes sete familiares de criangas com TEA. Os resultados indicaram que sao
principalmente as maes que deixam de trabalhar para se dedicarem integralmente
aos cuidados dos seus filhos, enquanto os pais se ocupam do provimento da fami-
lia. Nessa mesma dire¢do, Dias (2017) e Pinto et al. (2016) destacam que, em meio
a necessidade de adaptagao a novos papéis e tarefas cotidianas, geralmente recaem
sobre as maes as responsabilidades pelos cuidados do filho com TEA. Tal cenario
contribui para o sentimento de sobrecarga materna, o que pode gerar altos niveis de
estresse e sintomatologia depressiva em maes de filhos com TEA (Faro et al. 2019;
Nitre et al., 2022; Papadopoulos, 2021).

A partir do exposto, torna-se relevante que os profissionais que trabalham com
familias com membros com TEA considerem as complexas interagdes existentes en-
tre o ciclo de desenvolvimento familiar, o ciclo de desenvolvimento do transtorno,
enquanto estressor horizontal, e as reorganizagdes ocorridas a partir do diagnos-
tico. Tais aspectos estdo perpassados pela dindmica relacional estabelecida, a qual
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¢ atravessada pela historia familiar e pelos estressores verticais que acompanham
a familia. Assim, os diferentes membros e os subsistemas sao afetados de maneira
singular, bem como a distribui¢do dos papéis e tarefas familiares. Tendo isso em
vista e considerando-se a centralidade dos cuidados maternos no cendrio do TEA,
o presente estudo teve como objetivo conhecer as possiveis repercussdes do TEA no
CVF a partir das perspectivas de maes. Para tanto, buscou-se analisar como foram
vivenciadas as tarefas desenvolvimentais prediziveis em cada etapa do CVE a partir
do estudo de quatro casos.

METODO

Caracterizagao da pesquisa e participantes

O presente estudo apresenta carater qualitativo, descritivo e transversal. Ademais,
o artigo representa o recorte de um estudo maior, intitulado Redes sociais signifi-
cativas de maes de filhos com Transtorno do Espectro do Autismo, produzido na
Universidade Federal de Santa Maria, que envolveu 12 participantes, cujo objetivo
foi compreender a dinamica relacional das redes sociais significativas de maes de
filhos com TEA. As participantes foram contatadas através de uma associagdo de fa-
miliares e apoiadores do TEA, sediada em uma cidade do interior do Rio Grande do
Sul e foram selecionadas a partir dos seguintes critérios: a) ser mae de filho com TEA
diagnosticado na infancia; b) ser maior de 18 anos; e, ) aceitar participar voluntaria-
mente da pesquisa. Foram selecionados os dados de apenas quatro das participantes,
que se encontravam em diferentes etapas do CVE a fim de analisa-los a luz da Teoria
do Ciclo de Vida Familiar. Cada participante se encontrava em uma das seguintes
etapas: “Familia com filhos pequenos”, “Familia com filhos adolescentes”, “Lancando
os filhos e seguindo em frente” e “Familia no estdgio tardio da vida” Dessa forma,
a pesquisa caracterizou-se como um estudo de casos multiplos (Yin, 2001).

Instrumentos e procedimentos de coleta de dados

Todas as participantes concordaram em participar da pesquisa através da assi-
natura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os dados foram
coletados através de uma entrevista semiestruturada individual com cada uma das
maes, com duragdo média de 90 minutos, a qual abordou tanto dados sociodemo-
graficos quanto aspectos acerca da dindmica familiar, pautados pela Teoria do Ciclo
de Vida Familiar (McGoldrick & Shibusawa, 2016). Além disso, a entrevista abor-
dou a temdtica do TEA com perguntas sobre o diagndstico e suas repercussoes no
cotidiano familiar. Os dados foram coletados de forma on-line, através de videocha-
madas pela plataforma Google Meet entre margo e junho de 2021, as quais foram
gravadas em dudio e video.

Foram cumpridos todos os procedimentos éticos e atendidas todas as exigéncias
da Resolugao N° 510 de 2016, que regulamenta a realizagdo de pesquisas com seres
humanos (Conselho Nacional de Satde, 2016). A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria, tendo sido registrada
sob o numero CAAE 41660721.6.0000.5346. Os nomes proprios das participantes
e demais familiares foram modificados, com intuito de preservar sua identidade.
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Analise dos dados

Para o presente estudo, a andlise de dados das quatro entrevistas foi orientada
pelas proposi¢oes teodricas e do desenvolvimento da descri¢ao dos casos (Yin, 2011),
sob a perspectiva da Teoria do Ciclo de Vida Familiar (McGoldrick & Shibusawa,
2016). Dessa forma, as categorias de analise dos casos foram organizadas a partir
das etapas do CVF e de suas respectivas tarefas desenvolvimentais.

RESULTADOS

Os resultados apresentados na Tabela 1 resumem as caracteristicas principais de
cada caso e contextualizam em que etapa do CVF cada participante se encontrava
no momento da entrevista, bem como as tarefas desenvolvimentais (denominadas

“TD’ nas tabelas) previstas para cada etapa.

Tabela 1 - Caracterizagao dos casos

Caso

Etapa do CVF

Caso A - Ana, 42 anos, farmacéutica, ensino superior
completo, caracterizou-se como “do lar” no momento
da realizagio da pesquisa. E casada com Arnaldo, 48
anos, vendedor, ensino médio completo. Ambos resi-
dem com seus dois filhos, Arthur, 9 anos, diagnostica-
do com TEA aos 4 anos, e Amanda, 3 anos.

Etapa 1. “Familia com filhos
pequenos”

Espera-se um movimento
centripeto, de unido familiar.

Caso B - Barbara, 38 anos, ensino médio completo,
caracterizou-se como “do lar” no momento da reali-
zagdo da pesquisa. E casada com Benicio, 39 anos, ad-
ministrador de condominios, ensino médio completo.
Ambos residem com seus trés filhos, Bernardo, 14
anos, diagnosticado com TEA aos 7 anos, Beatriz, 19
anos e Bruno, 9 anos.

Etapa 2. “Familia com filhos
adolescentes”.

Espera-se um movimento
centrifugo, de retomada de
interesses individuais.

Caso C - Catia, 53 anos, ensino médio completo, carac-
terizou-se como “do lar” no momento da realiza¢éo da
pesquisa. E divorciada de Carlos, 52 anos, ensino mé-
dio completo, aposentado. O casal se divorciou quan-
do Caio tinha 11 anos e Catia assumiu os cuidados de
Caio sozinha. Reside com os dois filhos, Caio, 30 anos,
diagnosticado com TEA aos 4 anos, e Camilo, 25 anos.
Coabita com o companheiro, Claudio, 55 anos.

Etapa 3. “Lancando os filhos
e seguindo em frente”

Espera-se um movimento
centrifugo, de retomada de
interesses individuais.

Caso D - Daniela, 61 anos, ensino superior completo,
aposentada. E casada com Diego, 58 anos, ensino mé-
dio completo, aposentado. Ambos residem com o filho
Davi, 20 anos, diagnosticado com TEA com 4 anos.

Etapa 4. “Familia no estagio
tardio da vida”

Espera-se um movimento
centripeto, de unido familiar.

Nota: elaborada pelas autoras.
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Na sequéncia as Tabelas 2, 3, 4 e 5 apresentam a sele¢do de fragmentos de relatos
dos respectivos casos relacionando-os as tarefas desenvolvimentais previstas para
cada etapa do CVF das participantes.
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Tabela 2 - Detalhamento Caso A

Sele¢ao de fragmentos - Caso A TD da etapa

Eu desconfiava né, que mae vé, percebe que o filho nio ta ten-
do um desenvolvimento normal. Ai o0 meu marido disse ‘isso
ai é coisa da tua cabega’ O meu marido me questionou muito,
foi muito dificil de ele aceitar. ... Foi muito resistente assim,
essa parte ele ficou muito revoltado, ele ndo queria.

Claro que tem algumas coisas que o Arnaldo ndo compreende
por que homem néo 1é muito né, ndo busca tanta informagao
que nem a mée né, que a gente vai e 1é mais, entdo tem alguns
comportamentos que as vezes ele ndo compreende, mas ai eu
t6 ali e converso com ele.

Antes de eu engravidar eu estudei e me formei, entdo eu tava
trabalhando, eu tinha dois empregos. Trabalhei até o final da
gravidez né, fiquei até o ultimo dia. Ai depois que ele nasceu
eu sai do emprego e com 1 aninho tentei trabalhar de novo,
mas ndo consegui. Ai eu tive que sair de novo ... eu tentei tra-
balhar quando ele tava com 5 anos de novo e também néo deu
né, devido a escola me chamar assim, nao tinha hordrio né,
e como a profissio do meu marido ele é vendedor, ele viaja
pra outras cidades, entdo fica tudo pra mim, levar e buscar
quando ele ndo t4 ai.

1.1 Ajustamento

do sistema conjugal
para criar espago
para os filhos;

1.2 Unido nas tarefas
de educagio dos
filhos, nas tarefas
financeiras

~ , , : e domésticas;
Ela [méie de Ana] ta sempre por perto né, ela mora aqui perto,

¢ aquela vo carinhosa, quando eu preciso sair é com ela que
as criangas ficam, ela tem paciéncia, ela é calma. E ela quem
mais me entende mais me compreende, e as criangas também.
Tudo ela vai acalmar, sabe.

1.3 Realinhamento
dos relacionamentos
com a familia
ampliada para

Eu conto muito com a irmd [Amanda] também que eu acho | incluir os papéis
que ela vai ajudar ele, como ela ja vem ajudando ele no desen- | de pais e avos.
volvimento, eles ja se ddo muito bem, sdo muito carinhosos
um com o outro, ele conta muito com ela também. Claro que
néo to jogando a responsabilidade nela né, mas eu conto que
ela vai ser uma grande amiga, uma grande aliada pra ele assim.

Eu notei que algumas coisas, ndo sei se a Amanda ta fazen-
do pra chamar a atengdo, porque antes ela vinha pra mim
e dizia xixi, pra eu levar ela no banheiro né. E agora quando
eu vejo ela ja fez né, e era uma coisa que ela falava... Ela tem
3 anos entdo, pra eu poder td na aula, sentar do lado do Arthur,
eu conto com a TV. E ela td numa idade em que ela também
quer atengao.

Nota: elaborada pelas autoras.
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Tabela 3 - Detalhamento Caso B

Selecdo de fragmentos - Caso B

TD da etapa

As vezes as pessoas aqui em casa ndo entendem ele, o que
ele quer dizer, sabe? As vezes ele fala umas frases desconexa,
e eu com uma duas, trés palavras que ele falou eu sei o que ele
quer dizer, e as vezes aqui em casa quem convive com ele ndo
consegue entender o que ele quer dizer, entdo eu me preocupo
com isso, sabe? Mas é o que mais me tortura em relacdo ao
Bernardo é o futuro, porque eu tenho a ideia, assim que ele ndo
sobrevive sem mim, sabe?

Eu acho que eu fago tudo muito as vontades dele, eu ndo con-
sigo achar o equilibrio, assim. Também acho que nio ¢é bom,
sabe? Ele também tem que aprender a esperar um pouquinho.
Eu t6 tentando equilibrar isso dai, sabe, de ndo precisar correr
e fazer tudo que ele quer na hora que ele quer, pra ele também
aprender a esperar um pouco, sabe? Eu tento me controlar nis-
so al. Mas também assim, eu também to tentando me liber-
tar um pouco, e liberar ele porque eu também prendo muito
né, pra mim. ... Eles foram pescar e eu ndo fui junto. Ai foi
o Benicio, foi sozinho com ele, ai fizeram horrores, fiquei hor-
rorizada, o Bernardo chegou todo molhado, todo embarrado,
né. Mas tava faceiro, tava feliz. Coisa que eu nio deixaria ele
fazer, entendeu?

Quando o Bernardo era menor, essa coisa infantilizada dele
se disfarcava. Agora ele td grande, e essa coisa infantilizada
dele chama a atencéo, eu vejo as pessoas olhar, me incomoda.
Quando ele era menorzinho, era mais tolerdvel, sabe, eu acho
que agora que ele cresceu nao.

O Benicio sempre deixou muito pra mim. Nunca se envolveu
muito. L4 no comego era um assunto que eu ndo conseguia con-
versar com ele, sobre o autismo, ele ndo se interessava. Parece
que ndo queria escutar, ndo queria ouvir. Era bem engragado,
a aceitagdo dele foi bem mais dificil do que pra mim, assim.

Falando sobre os filhos sairem de casa, casar e sairem de casa,
né, e dai eu e o Benicio disse ‘ah nés ndo vamo ter esse pro-
blema, porque nds ndo vamo sair, nés nido vamo ficar sozinho
nunca, vai ter o Bernardo pra sempre.

Ela [sogra] sempre acha que eu nao fago da forma certa. Aquela
coisa de ‘ah é tu que tem que fazer, é tu que tem que falar é tu
que tem que... entendeu? Ela sempre acha que a carga é natural
ser mais pra mim, entendeu?

2.1 Modifica¢io

dos relacionamentos
progenitor-filho
para permitir

ao adolescente
movimentar-se para
dentro e para fora
do sistema;

2.2 Novo foco nas
questoes conjugais
e profissionais no

meio da vida;

2.3 Comego da
mudanga no sentido
de cuidar da geragio
mais velha.

Nota: elaborada pelas autoras.
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Tabela 4 - Detalhamento Caso C

Selecdo de fragmentos - Caso C

TD da etapa

O Carlos nédo quer saber, se tem que levar o guri no médi-
co, e tem que levar no psiquiatra, e eu digo ‘vamos levar,
e ele ‘ndo. Porque ¢ ele que tem que levar, é ele que tem que
marcar, porque é pelo convénio dele, e ele ndo da jeito sabe.
Ele nio t4 nem ai, ndo ta nem ai pro filho. Entdo eu acho
que a maioria foge do problema, a maioria dos homens, eles
fogem. Mae nio, elas ndo fogem, 4n 4n. Nao tem como fugir.

Eu sei que eu sou uma pessoa muito dificil de conviver.
Com o passar dos anos eu me tornei, acho que é porque
eu fiquei parada aqui sabe, fiquei enclausurada. Acho que
isso foi me consumindo aos pouquinhos. Ai tem dias que
eu td bem, mas tem dias que eu néo t6 sabe, que eu procuro
me erguer, mas de repente eu caio. Até meu filho Camilo
disse ‘ai mae, tu tem que se acalmar mde, tu tem que pa-
rar, ndo grita forte, eu ndo sinto que eu t6 gritando, mas
daf eu t6 gritando sabe. Ai, ele fica apavorado ‘mie, tu ta
fora da orbita, tu td fora da realidade, tem que procurar um,
um tratamento pra ti. E ndo ¢ de hoje.

O Caio ¢ assim uma crianga, assim, porque ele tem uma
mentalidadezinha de crianga, mas ele é muito inteligente,
além da conta, sabe, ele ¢ bom. Ele comega a bater os denti-
nhos na parede, e se agita, grita bastante. E um remedinho
pra dormir, bem fraquinho, que ele toma. Ele vai, se ser-
ve, ele faz tudo. Ele é independente nesse ponto, vai, come,
ele vai e toma o cafézinho dele, ele toma o suquinho dele
[no meio da entrevista, falando com Caio]: ‘vai no banheiro
14, vai tomar bainho, vai l4 que a mée ja vai te dar bainho.

A minhavidavai ser a vida inteira cuidar dele s6. Comegando
que eu ndo confio em ninguém de cuidar dele, nunca con-
fiei, nem minha familia eu ndo deixo cuidar dele. S6 quem
cuida dele sou eu, tanto é que eu me anulei, pra poder ficar
s6 cuidando dele. O Caio vai ser sempre meu nené.

E dificil, pra mim sair de casa. Eu tava dizendo, eu j& tenho
quase 30 anos de anos de quarentena, porque quando eu
vou é quando tem natal, ano novo na casa da minha mae,
vou no supermercado ou vou no centro de vez em quando.

3.1 Renegociagdo
do sistema conjugal
como diade;

3.2 Desenvolvimento
de relacionamentos

de adulto-para-adulto
entre os filhos crescidos
e seus pais;

3.3 Realinhamento dos
relacionamentos para
incluir parentes por
afinidade e netos;

3.4 Lidar com
incapacidades e morte
dos pais (avds).

Nota: elaborada pelas autoras.
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Tabela 5 - Detalhamento Caso D

Selecao de fragmentos - Caso D

TD da etapa

Eu acho que eu sou muito méezona. Eu até tenho que me
corrigir mais em relagdo a isso porque o Davi é um homem.

Foi muito engragado, a gente descobriu um baile de flashba-
ck, ai o Davi, como ele td& mochinho, amou, dangou até as
quatro da manha. Agora ele diz ‘mie saudades de um
flashbacK. Dai foi uma turma de ‘tia’ e ‘tio’ e ele foi junto.

4.1 Manuten¢ao do
relacionamento e dos
interesses proprios e/
ou do casal em face do
declinio fisiol6gico;

4.2 Apoio de um papel
mais central da geracio
do meio;

O Davi tem uma certa ingenuidade para a idade dele. Coisas
que ele, que rapazes da idade dele estariam pensando em
namorar, sair com uma menina, e ele quer ficar com a gente.

4.3 Abertura de espago
no sistema para a sabe-
doria e experiéncia dos
idosos, apoiando

a gera¢do mais velha
sem a hiperfuncionar;

Como a nossa familia é pequena, eu tenho uma sobrinha,
a gente ja conversou com ela, vamos deixar ele com ela.
Inclusive a mae dela antes de falecer ja tinha conversado
que ela vai sempre... pra ela ter um olhar diferenciado para
o Davi. E claro que se ocorrer ela vai se ver beneficiada por
isso. Mas sempre converso e deixo bem claro como tratar
o Davi... a gente vai deixar tudo documentado, tudo certi-
nho, mas ela ¢ uma menina boa. Ela vai saber.

4.4 Lidar com a perda
do cdnjuge, irmaos

e outros iguais e pre-
parar-se para a propria
morte. Revisdo e inte-
gracdo da vida.

Nota: elaborada pelas autoras.

DISCUSSAQ

A Etapa 1 do CVE, “Familia com filhos pequenos”, demanda diversas modifica-
¢Oes frente a entrada de novos membros no sistema da familia. Desse modo, todos
sao afetados, precisando reorganizarem-se para abrir espago fisico e emocional
para a crian¢a (McGoldrick & Shibusawa, 2016). Para Franco (2017), o filho real
sera diferente do idealizado pelos pais durante a gravidez, de modo que se torna
necessario um ajuste das expectativas parentais as caracteristicas reais da crianca.
Contudo, esse processo pode ser dificultado frente a um diagndstico inesperado,
como ¢ o de TEA.

O relato de Ana (Caso A) e Barbara (Caso B) explicitam a dificuldade demons-
trada por Arnaldo e Benicio (os respectivos pais) em aceitarem o diagndstico dos
filhos. A partir da constatagdo de que o TEA faz parte de Arthur e de Bernardo
(os filhos), das suas caracteristicas e das suas formas singulares de ser no mundo,
¢ possivel identificar alguma dificuldade dos pais (homens) no cumprimento da
tarefa desenvolvimental 1.1, que prevé a abertura de espago familiar para a crianga
como um ser integral. Nos casos de Ana e Barbara, percebe-se a negacao dos pais,
sendo possivel relaciona-la a resisténcia em contribuir com as varias formas de
assisténcia aos filhos, distanciando-se das responsabilidades de cuidado. Do mes-
mo modo, o depoimento de Catia (Caso C) explicita a dificuldade de Carlos (pai)
em se envolver com os tratamentos de Caio (filho), deixando-os exclusivamente
sob responsabilidade materna.
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Questiona-se entao quais aspectos poderiam estar influenciando essa dificuldade
de aceitagdo do diagndstico? Além do estressor horizontal TEA, observa-se a con-
jugacdo deste com estressores verticais relacionados as crengas e aos valores familia-
res. Notadamente, as percepg¢oes relatadas quanto aos papéis de género tém grande
influéncia na forma como as familias se organizam e se comunicam, bem como
no modo como o casal exerce a parentalidade (Mazzali et al., 2021; McGoldrick
& Shibusawa, 2016).

Logo, aponta-se que a convergéncia do estressor horizontal TEA, com os estres-
sores transgeracionais verticais relativos aos valores culturais, ¢ geradora de ten-
sao nas familias, o que também tem efeitos nas tarefas desenvolvimentais 1.2, 2.2
e 3.1, as quais envolvem organizagao das demandas domésticas, financeiras, laborais
e conjugais em diferentes etapas. Ana, ao descrever a divisao de tarefas adotada
por ela e Arnaldo, explicita que ficou responsavel pelo cuidado da casa e dos filhos,
enquanto ele passou a se dedicar exclusivamente as atividades laborais e a gestao
financeira da familia. Essa dindmica relacional da familia explicita a reprodugdo do
modelo patriarcal, no qual o pai prové a familia e a mae se ocupa com as atividades
de cuidado de filhos e do lar (Rafferty et al., 2020; Smeha, 2010). A mesma dinamica
foi observada nos relatos de Barbara (Caso B) e Catia (Caso C).

Nesse sentido, compreende-se que tanto as méies quanto os pais estdo submeti-
dos ao ideal patriarcal, o que pode nao estimular a ocorréncia de modificagdes na
divisdo de papéis e tarefas, bem como operar como entrave ao compartilhamen-
to dos cuidados dos filhos. A transmissdo vertical desses valores se torna visivel
no relato de Barbara acerca das cobrangas da sogra. Assim, as maes internalizam
que a responsabilidade pelo cuidado dos filhos é delas, o que gera sobrecarga
e estresse. Da mesma forma, por mais que desejem se ocupar do cuidado, os pais
homens podem se sentir presos a rigidez da distribuicao de tarefas atreladas ao
género. Nesse contexto, eles podem apresentar sofrimento por se sentirem respon-
sabilizados pelo provimento financeiro, o que lhes restringe o tempo de convivéncia
familiar (Papadopoulos, 2021; Pinto et al., 2016; Rafferty et al., 2020; Smeha, 2010).
Destarte, considera-se que o recebimento do diagnostico de TEA constitui um acon-
tecimento psiquico de grandes propor¢des para ambos os pais, que os desafia em
seu proprio processo desenvolvimental (Constatinidis et al., 2018; Papadopoulos,
2021; Smeha & Cezar, 2011).

Ainda considerando-se o cuidado como uma atribui¢do feminina, Ana relata que
compartilha os cuidados de Arthur com sua mée, o que é muito importante para
o alivio da sua sobrecarga e atende a tarefa desenvolvimental 1.3, a qual prevé um
realinhamento dos relacionamentos com a familia ampliada para incluir os papéis
de avos. Tal aspecto é consoante com o estudo de Machado et al. (2018), o qual
identificou que as figuras femininas (maes e avd) sdo as que mais se voltam aos cui-
dados da crianga com TEA, possibilitando a participagdo das avds na relagdo com
seus netos e oportunizando a mae algum espago para atender a outras demandas de
sua vida. Da mesma forma, no Caso C, Catia relata depender da assisténcia da mae
(avé de Caio). Contudo, questiona-se o quanto isso pode dificultar o cumprimento
da tarefa desenvolvimental 3.4, que consiste em lidar com incapacidades e morte
dos pais (avos). Em resposta, é possivel refletir que em uma etapa em que seria
esperado que a geragao de Catia (mae), estivesse prestando cuidados a geragao ante-
rior (avo), por ja ndo precisar se ocupar dos cuidados da geragao posterior (filhos),
a presenca do TEA convoca a familia a reconfigurar tais tarefas.

O apoio de outros membros familiares, como os filhos que apresentam desenvol-
vimento tipico, foi mencionado por Ana (Caso A) ao esperar ajuda de Amanda, sua
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tilha mais nova. Tal expectativa é relacionada a presenga de irmaos como um fator
importante no manejo das preocupagdes parentais quanto aos cuidados futuros do
filho com TEA. Essa presen¢a também ¢é relacionada a uma grande fonte de apoio
no auxilio dos cuidados, desde a etapa inicial do ciclo vital de desenvolvimento.
Destarte, as mudangas na dinamica familiar com a chegada de um membro com
TEA repercutem no envolvimento direto dos irmaos na rotina de cuidados, em que
a participagdo ativa desses comega na infincia, passa pela adolescéncia e segue na
vida adulta (Cezar & Smeha, 2016; Molinaro et al., 2020).

Destaca-se que o filho com TEA passa a ocupar um papel de centralidade, ndo
apenas na rela¢ao com a mae, mas com todos os membros da familia, o que corro-
bora o que Rolland (2016) ressalta acerca do movimento centripeto familiar frente
ao diagnoéstico de uma condigdo crénica. Todavia, pode haver uma tendéncia de
ocorrer a transferéncia das necessidades dos filhos com desenvolvimento tipico,
a um papel secundario em decorréncia das demandas do irmao com TEA (Cezar
& Smeha, 2016). Nessa linha, Ana reconhece que, por vezes, sua disponibilidade de
atengdo a outra filha fica reduzida por conta das demandas com Arthur. Entretanto,
na Etapa 1, ainda que Ana esperasse contar com a ajuda de Amanda, a tarefa de-
senvolvimental 1.1, que corresponde a responsabilidade pela educagdo, cuidados
e abertura de espago para os filhos pequenos, é prevista para ser realizada pelas
figuras parentais e coparentais de forma que possa suprir as necessidades das duas
criangas. Tal desempenho pode ser afetado pela presenca do TEA nas diferentes
dimensoes parentais.

Ainda no que tange aos irmaos dos membros com TEA, no Caso C, Catia discorre
sobre as preocupacdes e tentativas de Camilo (filho mais novo, com desenvolvimento
tipico) em ajuda-la, indicando a necessidade de que a mae cuide de sua saude mental.
Assim, no que tange a tarefa 3.2 “desenvolvimento de relacionamentos de adulto-
para-adulto entre os filhos crescidos e seus pais”, observa-se que Camilo passa a cui-
dar de Catia, enquanto ela cuida de Caio. Isso demonstra que a condi¢dao do TEA
pode prolongar o movimento centripeto na familia, esperado na Etapa 1 no CVE
mas ndo mais na Etapa 2 ou 3 (McGoldrick & Shibusawa, 2016; Rolland, 2016).

Tal fendmeno também é observado no Caso B, na relagdo de Barbara com seu filho
Bernardo, em que se evidencia uma postura de protecao excessiva. Diferentemente de
Catia, que também faz referéncia a esse aspecto, Barbara, assim como Daniela (Caso
D), reconhece sua dificuldade em impulsionar o filho para experiéncias que nao pres-
cindam dela. Embora ainda tenham dificuldades em proporcionar incentivo a uma
maior autonomia de Bernardo e Davi, as suas tentativas de se “libertarem um pouco”
e “liberarem” os filhos sdo correspondentes a tarefa desenvolvimental 2.1 esperada na
Etapa 2 (a qual compreende uma modifica¢ao dos relacionamentos progenitor-filho
para permitir ao adolescente movimentar-se para dentro e para fora do sistema),
e a tarefa 4.2 (que proporciona um papel mais central a geragdo do filho adulto).

Uma vez que ¢ a mde quem majoritariamente esta envolvida com os cuidados
do filho, pode ser dificil delegar ou compartilhar as atividades de cuidado com ou-
tras pessoas, bem como oportunizar ao filho adolescente o exercicio de sua propria
autonomia. Observou-se que a percep¢do de Barbara parece ter sido atravessada
pela crenca de que Benicio ndo é capaz de cuidar tdo bem de Bernardo quanto ela.
O mesmo fendmeno pode ser visualizado no relato de Catia em relagao a outros
membros familiares, e pode ser relacionado com o conceito de maternal gatekeeping,
que caracteriza a presenga de comportamentos maternos que se interpdem e res-
tringem o envolvimento paterno, os quais sao multideterminados por fatores so-
ciais, relacionais, emocionais e psicologicos (Puhlman & Pasley, 2013).
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Um aspecto que parece estar bastante presente nos depoimentos de Barbara
e Catia, e que também se observa em um dos relatos de Daniela, ¢ a visao infanti-
lizada dos filhos adolescentes e adultos com TEA, o que se coloca como entrave ao
cumprimento das tarefas desenvolvimentais 2.1, 3.2 e 4.2 (referentes a autonomia
e asrelacoes de adulto para adulto, entre pais e filhos) e exacerba os comportamentos
de maternal gatekeeping. Isso fica evidente, por exemplo, quando Catia utiliza pala-
vras no diminutivo para se referir a Caio. Na mesma linha, no caso C, a tarefa 3.3.
“realinhamento dos relacionamentos para incluir parentes por afinidade e netos”,
parece deslocada no que se refere a Caio, considerando-se que o desenvolvimento
do TEA nesta familia ndo permite tais acontecimentos.

Diante disso, é possivel observar que os casos B, C e D parecem evidenciar que,
conforme ocorreu o crescimento do filho com TEA e o avango das etapas do CVFE,
o desenvolvimento das familias das participantes foi se diferenciando em termos de
tarefas desenvolvimentais, daquilo que comumente ocorre em familias constituidas
por filhos com desenvolvimento tipico. Nessa linha, Barbara (Caso B) e Daniela
(Caso D) expressam suas preocupagdes quanto ao futuro de Bernardo e Davi.
Um dos relatos de Barbara demonstra os atravessamentos do TEA, tendo em
vista que ela e Benicio sabem que dificilmente irdo passar pelo “lancamento” de
Bernardo, o qual provavelmente nao saird da casa dos pais. Assim, no lugar da ta-
refa 2.3, “Comego da mudanga no sentido de cuidar da geragdo mais velha’, o casal
passou a se preocupar com 0 cuidado da geracao mais nova, ou seja, de Bernardo,
quando eles (os pais) envelheceram. Da mesma forma, Daniela, que ja se encontra
na etapa seguinte, a qual ja cumpre as tarefas 4.3 e 4.4 (referentes ao manejo do en-
velhecimento e da morte) de forma singular, levando em consideracdo o contexto
do TEA e se certificando de que Davi estara bem assistido frente a perda dos pais.
A tarefa 4.1, que corresponde a um maior foco nos interesses individuais e/ou
do casal, também foi amplificada para incluir o filho, que os acompanha sempre.
Ja a tarefa 4.2, que prevé o protagonismo da geragdo do meio, no relato de Daniela,
ndo se observa a referéncia a Davi como maior destaque em termos de responsa-
bilidade, mas a sobrinha de Daniela, a quem serdo atribuidos os cuidados de Davi.

A partir do exposto, compreende-se que, ao longo da sua trajetoria, os sistemas
familiares em geral passam por varias mudangas e reorganizagoes de suas dindmicas
e estruturas. Quando presentes, os estressores podem repercutir em todo o ciclo de
vida da familia, sendo esta desafiada a recompor-se e reajustar-se a cada etapa de-
senvolvimental. Na perspectiva da Teoria do Ciclo de Vida Familiar, é esperado que
a cada etapa, a familia possa cumprir suas fun¢des e permitir o desenvolvimento ple-
no de seus membros. Quando um dos integrantes do sistema familiar apresenta algu-
ma condi¢ao crdnica, como é o caso do TEA, tais desafios abarcam ainda as peculia-
ridades do transtorno. Dessa forma, a partir dos casos estudados foi possivel perceber
que as familias encontraram dificuldades no cumprimento de algumas tarefas de-
senvolvimentais, enquanto outras foram atendidas de forma ajustada a sua realidade.

CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo possibilitou conhecer possiveis repercussées do TEA no CVF
a partir das perspectivas maternas. Embora nao se esgote a temdtica, analisou-
-se como foram vivenciadas as tarefas desenvolvimentais em cada etapa do CVE,
a partir dos quatro casos apresentados. Os resultados apontaram que o TEA trouxe
importantes implicagdes nas quatro etapas do CVF abordadas.
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Os relatos das participantes explicitaram o prolongamento de algumas tarefas
desenvolvimentais em etapas subsequentes do desenvolvimento familiar, além de
aspectos estressores do desenvolvimento familiar, como a dificuldade dos pais na
aceitagdo do diagnostico, a auséncia da colaboragdo da figura paterna nos cuidados
do filho com TEA e consequente predominancia da sobrecarga materna em relagao
a divisao de tarefas. Constatou-se, ainda, dificuldade no incentivo da autonomia
dos filhos por algumas maes, quando expressam cuidados excessivos e predomi-
nante preocupagdo, além da percep¢ao infantilizada do filho com TEA. Salienta-se
a importancia da rede de apoio, representada pela presenga da avé do membro com
TEA, que, por vezes, possibilita o alivio da sobrecarga do cuidado, e pela presenga
de irméos ou outro parente, quando se considera a preocupagido com os cuidados
do filho em etapa futura do CVE.

A considerar a preocupagdo das maes participantes com os cuidados de seus
filhos na vida adulta, recomenda-se a realizagdo de estudos longitudinais que pos-
sam acompanhar as familias ao longo do tempo, salientando-se a importancia de
que possam ser investigadas familias com membros com TEA adultos e idosos.
Por fim, a partir da perspectiva de analise trazida, ndo se pretende normalizar o que
pode ou nio ser predizivel em cada etapa do CVF, uma vez que é preciso conside-
rar a singularidade de cada familia, mas subsidiar possibilidades de compreensao
e intervengdo aos profissionais no atendimento dessa demanda especifica.
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