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RESUMO: O presente artigo tem como base teodrica estudos que abordam a
tematica das relacdes familiares e o Transtorno do Espectro do Autismo, como
por exemplo, Andrade e Rodrigues (2010), Marques e Dixe (2011) e Schmidt,
Dell'Aglio e Bosa (2007). Investiga os problemas de comportamento
apresentados por pessoas com TEA e as estratégias utilizadas por seus pais
para lidarem com elas. Participaram dezoito pais de pessoas com TEA cujos
filnhos possuem entre quatro e quinze anos de idade. Para coleta de dados
utilizou-se um questionario semiestruturado preenchido pelos participantes
elencando as principais dificuldades encontradas no convivio diario com o filho
com TEA e a maneira que lidam com estas. As respostas foram submetidas a
analise de conteudo. Os resultados mostraram cinco categorias: 1) Problemas
do sSono; 2) Rigidez/inflexibilidade; 3) Medos/ansiedade; 4)
Agressividade/desorganizacéo, e 5) Birra/teimosia. Como estratégia para lidar
com estes comportamentos, 0s pais destacaram a importancia da presenca de
um familiar com autoridade parental para efetuar os manejos com seus filhos,
além da necessidade de se intervir profilaticamente na origem destes
comportamentos. Concluiu-se que muitos dos comportamentos estdo inter-
relacionados, em que um causa o seguinte, sendo as dificuldades com o sono
um dos desencadeantes.
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INTRODUCAO

Por demonstrarem importantes comprometimentos nas habilidades de
comunicacdo social, comportamentos restritos e estereotipados (APA, 2013),
as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) apresentam
dificuldades que vao desde a execucdo de tarefas cotidianas, proprias de sua
fase de desenvolvimento, até o desempenho cognitivo. Isto porque as
caracteristicas clinicas da sindrome comprometem tanto as condi¢fes fisicas
guanto intelectuais do individuo, acrescendo a demanda por cuidados e,
consequentemente, a autonomia pelo alto indice de dependéncia dos pais e/ou
cuidadores (SCHMIDT, 2012).

O desafio de ajustar seus planos e expectativas futuras frente as
limitacbes desta condicdo € uma caracteristica das familias de criancas e
jovens com TEA pela necessidade de adaptar-se a intensa dedicacdo e
prestacdo de cuidados frente as necessidades especificas do filho.
Circunstancia essa que, caso nao seja conduzida adequadamente pela familia,
pode acarretar o aumento do estresse parental (BOSA 2002; MARQUES;
DIXE, 2011; SCHMIDT e BOSA, 2003).

Outra caracteristica comum a essa populacéo corresponde as incertezas
e duvidas que acometem os pais sobre o TEA, bem como suas
particularidades. Dulvidas estas que sdo variadas e estendem-se desde
informacfes basicas sobre diagnosticos até questdes neuroquimicas,
pedagodgicas e comportamentais (SEMENSATO; SCHMIDT e BOSA, 2010).
Quando estas duvidas podem ser sanadas, ha uma tendéncia de melhoria na
gualidade da prestacdo de cuidados diretos ao filho, acompanhamento da
escolarizacdo e conducdo de diferentes intervencdes. Além disso, também
pode refletir em estratégias que possibilitem uma melhor qualidade de vida
familiar, a qual esta diretamente vinculada a melhoria da qualidade de vida do
filho com TEA. (ANDRADE; RODRIGUES, 2010; GOMES; MENDES, 2010;
SCHMIDT, 2004;).



Nas teorias cognitivas, tém-se utilizado os termos “Estratégias de
Enfrentamento” ou “Estratégias de Coping” para definir o conjunto de
estratégias conscientemente adotadas pelos pais para enfrentar os problemas
de comportamento dos filhos (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO; BANDEIRA, 1998;
LAZARUS; FOLKMAN, 1984; SCHIMIDT; DELL'AGLIO; BOSA, 2003). Essas
estratégias envolvem acdes que perpassam a identificacdo do problema e o
planejamento deliberado até a escolha e execucdo de estratégias pelos pais,
no intuito de alterar ou suprimir comportamentos que consideram inadequados
(BARBOSA,; OLIVEIRA, 2008).

O estudo de Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) mostra que os pais
apontam os problemas de comportamento (ex.. agressividade,
comportamentos diruptivos) como a primeira entre as principais dificuldades de
pessoas com TEA, seguido por problemas com a realizacdo de atividades de
vida diaria (ex.: autocuidados, autonomia). A principal estratégia utilizada pelos
pais deste estudo para lidar com os comportamentos inadequados dos filhos,
foi a acdo direta das maes, ou seja, uma estratégia que envolve a acédo dos
pais diretamente sobre o estressor de forma a resolver o problema. Outras
estratégias frequentemente utilizadas foram a aceitacado passiva da situacéo e,
consequente, atendimento as exigéncias do estressor e 0 uso da acgao
agressiva. Esta ultima esta vinculada a respostas motoras, fisicas ou verbais,
podendo resultar em danos ou violéncia psicologica para o filho (SCHMIDT;
DELL’AGLIO; BOSA, 2007). Uma das conclusdes deste estudo indicou que
guando as maes buscam apoio social para lidar com as dificuldades dos filhos
com TEA, o resultado das intervencdes que desenvolvem tende a ser mais
efetivo.

Contudo, ndo se pode inferir que uma forma especifica de lidar com
estes problemas de comportamento seja mais apropriada que outra, ou que
determinada forma va produzir bons resultados, pois todas variam quanto aos
contextos e situacdbes (MONTADON, 2005). Assim, aos pais caberia a
avaliacdo pessoal e particular de sua situagdo, para entdo, escolher a

estratégia que melhor responda aquela demanda.



Portanto, € determinante a identificacdo dos principais problemas de
comportamento apresentados por criangas e jovens com TEA, assim como das
estratégias adotadas por seus pais para lidarem com elas para favorecer acbes

de intervencdo, que possam minimizar o estresse destas familias.

METODOLOGIA

Participaram do estudo dezoito pais e maes de pessoas com diagndstico
de TEA, selecionados por conveniéncia, contatados via telefone e e-mail pela
pesquisadora e convidados a participarem da pesquisa. Todos os participantes
preencheram, individualmente, um questionario semiestruturado com dados
sociodemograficos e questdes abertas a respeito dos principais problemas de
comportamentos de seus filhos com TEA. Estas indagam sobre quais sdo as
dificuldades mais acentuadas enfrentadas pelos pais diante dos
comportamentos dos filhos; e quais as atitudes que tendem a ter quando elas
ocorrem.

Os questionarios foram aplicados pela primeira pesquisadora e
respondidos pelos pais, ap0s a assinatura do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE). Esse instrumento foi composto de perguntas motivadoras
de respostas pontuais, tais como: Quem reside na casa com o individuo com
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD)? Como a rotina da familia é
organizada frente as necessidades do filho com autismo? Seu filho apresenta
problemas comportamentais? Qual vocé considera ser o principal problema de
comportamento de seu filho? Porque esse é considerada o principal?; Que
estratégias sdo adotadas pelos pais para enfrentamento de tal problema de
comportamento? Além destas, envolveu ainda questbes abertas, onde os
familiares encontravam espaco para apresentar informacfes sobre outros
problemas de comportamento de seus filhos, bem como outras estratégias que
pudessem utilizar esporadicamente e seus efeitos.

Os questionarios foram analisados interpretativamente através de analise
de conteudo, elencando-se categorias a posteriori. Buscou-se esta metodologia
por entendermos ser a mais apropriada para nos conduzir em busca de

reflexdes e andlise frente ao objetivo deste estudo. De acordo com Laville e



Dionne (1999), esta metodologia de analise consiste “em desmontar a estrutura
e 0s elementos desse contetdo para esclarecer suas diferentes caracteristicas
e extrair sua significagao” (1999, p. 214).

A pesquisa obedeceu aos preceitos éticos de pesquisa com seres
humanos e foi aprovada pelo comité de ética da Universidade Federal de Santa
Maria sob o nimero 04112312.0.0000.5346.

Os resultados sao apresentados a partir das categorias geradas a
posteriori sobre os principais problemas de comportamento dos filhos com
TEA, seguidas das estratégias de enfrentamento adotadas pelos pais para lidar

com as mesmas.

RESULTADOS

A maioria dos participantes (17 pais) deste estudo era integrante de
familias compostas por pai, mae e filho ou filhos. Uma minoria deles contava
com a participacdo de outros familiares, geralmente avdés, mesmo que
esporadicamente nos cuidados com o filho com TEA, porém relatavam a pouca
participacdo destes em relacdo ao uso de estratégias de manejos dos
problemas de comportamentos daqueles. Os filhos tinham idades entre quatro
e quinze anos (m=9,5) o que corroborou para o0 acesso a dados que advém de
diferentes experiéncias ao longo de um recorte de idade relativamente amplo,
podendo ser importantes para o conhecimento de familias com filho cuja idade
situa-se nessa faixa etaria.

A partir da analise dos dados dos questionarios respondidos pelos pais
sobre os problemas de comportamento de seus filhos com TEA, cinco
categorias tematicas foram geradas, sendo elas: 1) Problemas do sono; 2)
Rigidez/inflexibilidade; 3) Medos/ansiedade; 4) Agressividade/desorganizacéao,
e b) Birra/teimosia.

Dentre as categorias encontradas, os problemas do sono foi a que
obteve maior frequéncia. Esta categoria foi caracterizada por problemas de
regulacdo e manutencdo do sono, envolvendo episodios de insbnia e

dificuldades para ingressar no sono. Salientou-se a esse respeito o relato



parental de que a rotina da familia é significativamente alterada em raz&o dos
problemas de sono do filho.

Esses problemas interferem na rotina familiar, incrementando o estresse.
Essa evidéncia tem a corroboracdo do registro de uma mae: “Isso de
amanhecer chorando, de amanhecer com os pitis’[...] primeiro eu néo tinha a
medicacdo, me deram a medicacdo errada, entdo dava efeito rebote. E no
outro dia cedo eu tinha que estar num banco sorrindo com 40/60 pessoas me
esperando, mesmo tendo amanhecido acordada”. Nota-se, com isso, que a
dindmica familiar € afetada pelo problema de sono do filho, o que interfere
diretamente em outras esferas do cotidiano, pois a exaustdo por noites néo
dormidas afeta a pontualidade e o rendimento dos pais em suas atividades
laborais, além de retroalimentar o estresse.

Para lidar com este problema, alguns pais relataram a adocdo da
estratégia de por seus filhos no banco de tras do carro e sair em passeio pela
cidade até que eles dormissem. Ja em outros relatos, em que os filhos néo
dormiam sozinhos, 0s pais colocavam-nos reiteradamente na cama, mas
desistiam da estratégia e acabavam dormindo junto aos filhos porque eles
retornavam para o seu quarto diversas vezes.

Na categoria Rigidez/Inflexibilidade foram incluidos relatos sobre
comportamentos diruptivos, resultantes das dificuldades da crianca em lidar
com mudancas no ambiente familiar ou escolar. A descricdo abaixo ilustra a
inflexibilidade para lidar com mudancas e imprevistos no contexto da sua casa:
“ele ndo sabe lidar com a frustracdo. Jamais prometa algo que vocé nao vai
cumprir. Se disser que a gente vai viajar daqui a dois dias e aquilo néo
acontecer ele enlouquece. Aquilo ta formado e tem que acontecer”. Nota-se,
nesse relato, a necessidade de cumprir rotinas exigidas pelo filho, o que implica
mudancas dos habitos de toda a familia e funciona como um fator gerador de
tensdes. Nos casos em que os pais tém mais filhos, por exemplo, os desejos
de um podem néo ser atendidos em razao dos desejos do outro, ou seja, nesse
caso, pela necessidade de rotina imposta pelo filho com autismo. Essa situacao
pode ocasionar sentimentos de competitividade, inferioridade, desamor, entre

outros, no filho cujos desejos sao prejudicados. Assim, desenvolvem-se



relacbes inadequadas no grupo familiar, pelas quais os pais podem ser
responsaveis, de acordo com a compreenséo dos filhos.

Ainda nesta categoria, outro relato ilustra as estratégias parentais
utilizadas para lidar com a inflexibilidade comportamental do filho em atividades
cotidianas, como pegar uma condugéao: “Pegar 6nibus € complicado, antes era
crianga e eu socava pra dentro e pronto, as vezes ouvia dizerem “que mae!™.
Agora nao d4, eu negocio: tA ndo vamos nesse, mas vamos no outro”.

Ao lidarem com a rigidez comportamental do filho de forma ativa, direta e
objetiva, os pais acabam por se utilizarem de estratégia parental efetiva, ja que
a

tingem seu objetivo final (fazer com que o filho entre no 6nibus, mesmo
gue contra a vontade). Porém, a medida que o filho cresce, esse manejo
condutual passa por modificacdes, incluindo maior flexibilidade e negociacéo
por parte dos pais para que o objetivo seja atendido (n&o entrar nesse onibus e
entrar no outro).

A categoria Medos/ansiedade inclui os relatos que abrangem temores
diversos, desde medo de animais até aqueles gerados por procedimentos
médicos. Experiéncias de consultas médicas, pode-se observar, sdo geradoras
de medo e ansiedade em criancas com autismo. Um dos relatos parentais
ilustra essa situacao: “Depois da cirurgia ele criou um panico. [...] Comecou a
ter panico de médico, branco perto dele entéo [...]".

A respeito de outros medos, como o de animais, por exemplo, corrobora
0 seguinte relato: “muitas vezes a gente quer sair com ele, mas se enxerga um
cachorro ndo sai do carro. Na rua, se vé salta |4 para o lado e nem olha”.

A estratégia utilizada para lidar com este tipo de medo, segundo os pais
refere-se ndo a protecdo, mas a exposicao direta de seus filhos ao estressor.
Embora esta estratégia tenha sido utilizada pelos pais em um contexto
naturalista, de modo espontaneo, ndo planejado ou orientado, ela € indicada
por terapeutas para o enfrentamento de fobias, sendo denominada
“‘dessensibilizagao sistematica”. Técnica comportamental muito utilizada para
suavizar o processo de extingdo de um reflexo condicionado e amenizar o
sofrimento do individuo (MOREIRA e MEDEIROS, 2007).



A categoria Agressividade/desorganizacao foi definida a partir dos
relatos que incluem tanto a descricdo de agressdo ou autoagresséao, intencional
- com o proposito de causar dano a outrem - quanto relatos sobre
comportamentos despretensiosos, causados pela desorganizacéo e dificuldade
de comunicacéao.

Um dos pais descreveu a desorganizagdo comodo filho da seguinte
forma: “Ele agressivo ndo é, mas se manifesta quebrando vidro, atirando copo
[...] ele ndo fala, mas quando comeca andar do quarto para a cozinha a gente
ja percebe que tem algo de errado”. Ja outro relato remete a agressividade:
“Ele tenta me morder, mas eu ndo deixo, eu digo: tu ndo vai me morder! E
seguro ele.”.

Sobre esta categoria constata-se que o0s pais tém davidas sobre um
comportamento ser considerado agressivo ou desorganizado. Isso se deve a
dificuldade de inferir sobre as intencbes subjacentes aos comportamentos
apresentados, ou seja, se o filho tinha a intencdo de ferir alguém ou néao.
Sendo assim, também encontram dificuldade para a adoc&do de estratégias
efetivas frente ao problema, e procuram, na maioria das vezes, evitar que o
filno se machugue ou machuque outros, além de procurar identificar a
motivacdo da desorganizacao e agir diretamente sobre esse aspecto, evitando
futuros problemas.

A Ultima categoria elencada, Birra/teimosia, inclui os comportamentos da
crianca cuja finalidade seria obter algo ou demonstrar desagrado. S&o
exemplos desta categoria acdes como se jogar no chdo ou gritar
excessivamente quando contrariado.

Uma das participantes do estudo relata que o filho ndo bate nos outros,
mas quando bravo, tenta mordé-la ou se joga ao chdo como modo de obter o
gue quer. Outro relato corrobora que esses comportamentos sdo apresentados
em momentos de contrariedade, visando também obter respostas imediatas:
“Tudo tem que ser como ele quer, na hora que ele quer e se néo é, ele se atira
e faz aquela birra, bem de crianga birrenta mesmo”.

Os relatos das familias sobre estratégias utilizadas para o controle

desses comportamentos variam de segurar, mostrar quem é a autoridade na



casa, até ignorar o comportamento quando este ndo € nocivo ou ndo ameaca a
integridade fisica da pessoa com TEA ou que estejam a sua volta. Ainda nesta
categoria destaca-se a informacédo fornecida por uma mae: “quando estd com
sono a birra é muito acentuada”, o que remete a uma relacdo entre sono e
birra, pois na auséncia de um, o outro se intensifica. Ha a indicagdo em outros
relatos de que o aparecimento da birra tende a ocorrer quando o sujeito é
exposto a mudancas, mostrando a relacao, também, entre a birra e a rigidez,

sendo a rigidez uma caracteristica tipica das pessoas com TEA.

CONCLUSAO

O presente estudo buscou verificar os problemas de comportamento
apresentados por pessoas com TEA, bem como as estratégias de coping dos
pais para lidarem com eles.

O problema de comportamento mais relatado pelos pais refere-se aos
problemas de regulacdo e manutencdo do sono. Percebeu-se que esse
problema exige dos pais um intenso desprendimento na intervencdo como
andar de carro a noite até o filho adormecer; insistir que o filho durma em sua
prépria cama ou deixar-se vencer pelo cansaco, permitindo que o filho durma
junto a eles. Além dos problemas de sono, foram identificados outros relatados
em menor frequéncia, sendo eles: rigidez/inflexibilidade; medos/ansiedade;
agressividade/desorganizacéo, e birra/teimosia.

Com base na analise dos dados, evidenciou-se a inter-relacdo entre
determinados comportamentos, mais especificamente entre os problemas com
0 sono, as birras e a rigidez. Observou-se que quando ocorre privagao do sono,
h&d uma tendéncia da crianca em apresentar problemas de comportamento
como a birra, a qual, por sua vez também pode ser compreendida como uma
dificuldade na flexibilizacdo como manifestacdo de comportamento rigido.

Outro exemplo esta relacionado aos medos e a desorganizac¢do. Aqui,
ambos parecem ocorrer em razdo das dificuldades de comunicacdo das
pessoas com TEA, relatadas pelos participantes deste estudo. Portanto, apesar
dos problemas de comportamento serem didaticamente apresentados de modo

distinto e separados nesta pesquisa, eles tendem a se inter-relacionarem na
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vida cotidiana destas familias. Esta consideracdo toma relevo quando
refletimos sobre a importancia de ndo tomarmos cada dificuldade como isolada,
mas como partes de um mesmo sistema de comportamentos articulados em
guestdes de nucleos comuns.

Contudo, as familias relataram os transtornos do sono como constituindo
a principal dificuldade enfrentada diante dos comportamentos dos filhos e
agindo como um duplo estressor: por um lado, favorecendo as crises de
problemas de comportamento, como as birras, e por outro, interferindo na
dinamica familiar e, incrementando o estresse.

Assim, compreende-se que muitos dos comportamentos estdo inter-
relacionados, em que um causa o seguinte, sendo as dificuldades com o sono
um dos desencadeantes.

Constatou-se, além disso, a partir das informacfes dos questionarios,
gue os problemas de comportamento descritos surgiram na primeira infancia.
Portanto, é relevante destacar a importancia de praticas parentais que reduzam
os problemas de comportamentos ainda nesta fase, favorecendo
comportamentos  pro-sociais. Para tanto, precisa-se considerar a
individualidade de cada sujeito, sua subjetividade e constituicdo. Assim,
determinada estratégia pode ser eficaz para uma familia e ndo apresentar
efeito algum para outra, apesar de ambas terem filhos cujo diagndstico seja
uma caracteristica em comum, nesse caso de Transtorno do Espectro do

Autismo.
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