Familias com criancas autistas na literatura internacional

Families with autistic children: international literature

Fernanda Dreux Miranda Fernandes!

RESUMO

Esse artigo revisou os 39 artigos publicados nos ultimos cinco anos em trés periédicos (Journal of Autism and Developmental

Disorders, Focus on Autism and Other Developmental Disorders e Autism) a respeito de familias com criancas autistas. Ele aponta

para cinco grandes temas abordados: estresse e dificuldades emocionais, grupos de suporte e qualidade de vida, caracteristicas das

familias, perspectivas das familias a respeito da crianca autista, e resultados de intervencao.

Descritores: Transtorno autistico; Familia; Relacdes familiares; Stress; Qualidade de vida

INTRODUCAO

O autismo infantil € um distdrbio global de desenvolvimen-
to que, por defini¢do, envolve alteragdes severas e precoces nas
areas de socializa¢do, comunicagdo e cogni¢do. Os quadros
resultantes sdo, em geral, severos e persistentes, com grandes
variacdes individuais. Dessa forma, seu impacto nas familias
ndo € desprezivel.

Por outro lado, a intervengdo dirigida a criangas autistas
precisa ser intensiva, abrangente e duradoura. Isso leva a con-
sideracdo de que a participag¢do das familias nesse processo
deveria ser um foco sistemdtico dos estudos e propostas de
intervencdo envolvendo criancas autistas.

A proposta do presente artigo € identificar, na literatura
internacional especializada, qual o impacto dos estudos que
envolvem familias de criangas autistas.

Para isso foi realizada a revisdo dos artigos publicados
nos dltimos cinco anos nos trés periédicos mais tradicionais
especificamente dirigidos aos estudos sobre o autismo infantil.

Os periddicos incluidos no estudo sdo: Journal of Autism
and Developmental Disorders, Focus on Autism and Other
Developmental Disorders e Autism.

Um novo periddico, Research in Autism Spectrum Disor-
ders, comecou a ser publicado em janeiro de 2007 e ndo serd
detalhadamente incluido neste estudo, pois ndo tem o mesmo
tempo de existéncia dos outros.
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REVISAO DA LITERATURA

O Journal of Autism and Developmental Disorders € o mais
antigo deles e, até a década de 1980, chamava-se Journal of
Autism and Infantile Schizophrenia. Entre janeiro de 2005 e
junho de 2009, foram publicados 39 nimeros e um total de 746
artigos, dos quais 18 (2,4%) tiveram as familias como tema.

O Quadro 1 sintetiza o tema, casuistica, aspectos de método
e conclusdes desses estudos.

O periédico Focus on Autism and Other Developmental
Disorders publicou, no mesmo periodo (de janeiro de 2005 a
junho de 2009) um total de 18 ntimeros, com 121 artigos, sendo
sete deles (5,7%) a respeito de familias de criancas autistas.

O Quadro 2 sintetiza o tema, casuistica, aspectos de método
e conclusdes desses estudos.

O jornal Autism € uma publica¢do da National Autistic
Society e, entre janeiro de 2005 e junho de 2009, publicou 26
ndmeros, com 229 artigos, dos quais, 14 (6,1%) abordaram
questdes referentes as familias de criancas autistas.

O Quadro 3 sintetiza o tema, casuistica, aspectos de método
e conclusdes desses estudos.

O jornal Research in Autism Spectrum Disorders publicou,
entre janeiro de 2007 e junho de 2009, 152 artigos, dos quais
13 (8,5%) com temas envolvendo familias de criancas autistas.
Esses artigos ndo sdo abordados na presente revisao pois o pe-
riédico tem um tempo de existéncia muito inferior aos outros.

DISCUSSAO

Esse levantamento evidencia que o nimero de estudos
envolvendo as familias de criancas autistas nao corresponde ao
que seria esperado, quando se considera o impacto da crianca
autista na dindmica familiar ou a importancia da participag@o
familiar para o diagndstico e os processos de intervencio e
educacdo. Considerando-se apenas os trés periddicos com mais
de cinco anos de existéncia, menos de 5% dos artigos publi-
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Quadro 1. Artigos sobre familia publicados no Journal of Autism and Developmental Disorders
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N

Tema

Métodos

Conclusbes

Hastings et 89
al., 2005

Stress e percepgoes positivas em
pais e maes de criangas autistas

Utiliza questionario s e provas
especificas para comparar pais e maes

Padrdes similares de ansiedade e
depressao foram observados em
pais e maes

Siklos & 56
Kerns, 2006®

Necessidade de suporte social de
pais de criangas autistas e com SD

Utiliza questionario para identificar
as necessidades de pais de criangas
autistas, e pais de criangas com SD e
com DEL

Mesmo numero de necessidades.
Pais de autistas pedem mais ajuda
profissional para a crianga

Watson et al., |93
2007®

Respostas dos pais a um
questionario destinado a identificar
criangas de 1 ano em risco para
autismo

Questionario retrospectivo é usado para
determinar fatores de identificagdo em
criangas autistas, com disturbios de
desenvolvimento e normais

O “inventario do primeiro ano”
(questionario aos pais) é util na
identificagéo precoce de autismo

Chawarska et | 75

Problemas de desenvolvimento

Questionarios sdo usados para

Identificacéo mais tardia para DGD

DEL

al., 2007% identificados pelos pais de criancas | determinar os fatores de identificacdo néo especificado. Dificuldades de
autistas precoce de autismo e DGD nao linguagem geram identificagdo mais
especificado precoce

Bhasin & 617 | Fatores sdcio-demograficos de risco | Estudo retrospectivo utiliza resultados de | Maior prevaléncia de autismo na
Schendel, para autismo provas para caracterizar a populagao populagéao afro-americana e em
20079 classe sociais mais elevadas
Ruseretal.,, |77 Competéncias comunicativas em Utiliza questionarios e provas O continuo DEL/autismo parece
2007© pais de autistas e criangas com especificas para comparar habilidades ocorrer também com os pais

de pais de criangas com DEL e com
autismo

especialmente no que diz respeito
a dificuldades em linguagem e
pragmatica

Reed et al., 27
20077

Efetividade de programas de
intervengéo comportamental em
casa

Avaliacoes especificas séo usadas
para verificar os efeitos de diferentes
programas de intervencao

Programas de 30hs semanais
produziram mais efeito que
programas de 12 h semanais

Clifford & 63
Dissanayake,

Observagao dos pais e video sobre
atenca@o compartilhada

Questionarios sao utilizados para
verificar a época de identificagao de

Dificuldades de contato ocular e
afetividade séo observaveis nas

2008® dificuldades em criangas autistas e criangas autistas desde os 6 m
normais

Scheeren 39 Sintomas autisticos em pais de Utiliza questionarios e provas Pais de criangas autistas tém tempo

& Stauder, autistas especificas para comparar pais de de reacao diminuido no contato

2008® criangas autistas e normais ocular

Smith et al., 153 | Estratégias de coping e bem estar | Questionarios e provas usados para Grupos de apoio foram mais

20081 em maes de autistas avaliar os resultados de grupos de apoio |importantes com maes de

destinados a maes de criangas e de
adolescentes autistas

adolescentes mais graves

Osborne et 65
al., 200811

Estresse paterno reduz a
efetividade de processos de
intervengao precoce

Questionarios e provas sao usados para
avaliar resultados de intervengao e sua
relagdo com o stress paterno

Ganhos maiores em programas
mais intensivos, mas inversamente
proporcionais ao stress dos pais

Lee et al., 483 | Qualidade de vida e preocupagodes | Utiliza questionario para comparar Pais de autistas relatam pior
200812 dos pais de criangas autistas a qualidade de vida de familias de qualidade de vida e menor
criangas autistas com as de criangas participagao em atividades sociais
com TDAH e normais
Davis & 54 Associagdes entre caracteristicas | Questionarios sdo usados para Pais estressam mais com
Carter, das criancas e estresse paterno e | identificar os fatores que produzem comportamentos inadequados e
20081 materno maior estresse em pais e maes maes com dificuldades regulatdrias.

Ambos estressam com dificuldades
sociais

Solomon et 19
al., 2008114

Efetividade da terapia de interagao
com pais de autistas

Estuda os resultados da proposta de
intervencdo comparando grupo pesquisa
e grupo-controle

Excluir areas de maior interesse da
crianca diminui estereotipias e ajuda
a promover maior foco
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Quadro 1. continuagéao
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N Tema Métodos Conclusées
Grindle et al., |53 Experiéncias paternas num Questionarios sao utilizados para Pais relatam efeito positivo de
20091 programa residencial de caracterizar a percepcgao de pais a programas de treino intensivo em
treinamento comportamental respeito dos efeitos de uma proposta de | casa, embora haja problemas
treinamento
Benson et al., | 90 Humor, raiva e estresse em pais de | Questionarios retrospectivos usados Mais sintomas geram maior
20091 criangas autistas para caracterizar os fatores de stress estresse e grupos de apoio informal
familiar diminuem a depressao paterna
Laugesonet |33 Treinamento de habilidades sociais | Proposta de intervengao avaliada pela Melhora identificada em 4 das 12
al., 200917 com colaboragao paterna comparagao entre grupo-pesquisa e medidas de evolucdo quanto ao
grupo-controle conhecimento e uso de regras
sociais
Ekas et al., 119 | Religiosidade, espiritualidade e Questionarios e provas especificas sdo | Espiritualidade e religiosidade das
20091® funcionamento sécio-emocional de | usados para caracterizar aspectos de maes estao associados com 0s
maes de criangas autistas religiosidade e a espiritualidade em melhores resultados das criangas
relagéo a resultados de tratamento

Legenda: SD = sindrome de Down; DEL = Disturbio Especifico de Linguagem; TDAH = Transtorno de Déficit de Atengado e Hiperatividade; DGD = Disturbio Global
do Desenvolvimento

Quadro 2. Artigos sobre familia publicados no Focus on Autism and Other Developmental Disorders

N Tema Métodos Conclusoes

Hutton & 21 O impacto de criangas Entrevistas a respeito de diagnodstico, | Sentimentos de frustragao, stress e esperanga

Caron, autistas em suas familias intervencéo e impacto da patologia | sdo muito semelhantes em diferentes familias

200519 na familia

Stoner & 8 O papel dos pais no Metodologia qualitativa para analisar | Quatro papeis identificados para as maes:

Angell, controle da educacao de entrevistas a respeito dos papeis que | negociador, monitor, apoiador e defensor

20069 criangas autistas 0s pais assumem

Winggins et | 37 A utilidade do questionario | Questionario usado para identificar Resultados sugerem a necessidade de ajustes

al., 2007@" de comunicagao social criangas com DEA a partir de na pontuagao de corte para identificar criangas
respostas dos pais pequenas com DEA

Bird et al., 1 Fala paterna a respeito de | Estudo de caso — gravou a fala dos | Os pais usaram termos de estado interno em

2008@ emogodes pais com a crianga autista durante torno de 30% das emissoes dirigidas a crianga
trés dias

Brewin etal., |9 Perspectiva paterna sobre | Entrevistas gravadas com pais de QV é afetada por: informagao sobre a

2008 qualidade de vida na escola | criangas com SA foram transcritas e | AS,interacao social, papeis de pais, professores
analisadas e instituicdes

Brobst etal.,, |25 Casais com filhos autistas | Estudo comparou pais de criancas Grupos semelhantes quanto ao apoio mutuo,

20094 com DEA com pais de criancas sem | pais de criangas com DEA evidenciam mais
alteragoes stress

King et al., 16 Sistema de crengas em Entrevistas com familias de criancas | Otimismo, aceitagéo e adaptagéo possibilitam

2009 familias de criangcas com com DEA ou SD em uma abordagem | sentimentos de esperanca e controle

DEA qualitativa

Legenda: DEA = Disturbio do Espectro Autistico; AS = sindrome de Asperger; QV = qualidade de vida; SD = sindrome de Down

cados abordam essa tematica. Por outro lado, € interessante
observar que mais da metade desses artigos foram publicados
nos ultimos 18 meses.

Os temas desses estudos podem ser agrupados em:
questdes envolvendo estresse e dificuldades emocio-
nais(H10-1113.18-19.22.25-2935). orupos de apoio e qualidade de
vida®1221.23:273336) " caracterizagdo das familias e seus mem-
bros©-6920243638). hrocessos de intervencdo e seus resulta-
dos™1+15:1739; como os pais véem seus filhos autistag®-+830-3237),

Embora alguns artigos abordem diversos desses temas, ainda
assim causa impacto o nimero reduzido de trabalhos envol-
vendo processos de interven¢ao, baseados nas familias ou que
incluam sua participagdo sistemdtica. Apenas cinco trabalhos
descrevem ou avaliam os resultados da participacao dos pais
em programas terapéuticos. Dois deles”'> descrevem os re-
sultados de programas residenciais de interven¢do comporta-
mental baseados na atuac@o paterna, com, respectivamente, 27
e 53 participantes. Em ambos, os pais relatam bons resultados,
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Quadro 3. Artigos sobre familia publicados no Jornal Autism
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de autistas

N Tema Métodos Conclusoes
Pakanham et al., 47 Ajustamento de maes de Questionarios aplicados as maes e | Severidade do stress, acumulo de
20059 criangas com AS escalas de diagndstico as criangas | demandas e as habilidades para
com SA lidar com elas sé&o determinantes do
ajustamento ou da falta dele
Honey et al., 217 Uso do Questionario de Pais preencheram um questionario | Instrumento eficiente para identificar
2005 recursos e stress com 31 itens para verificar a o stress dos pais de criancas autistas,
eficacia do instrumento mas nao das maes
Hastings et al., 89 Coping em maes de criangas | Questionarios identificando as Quatro principais estratégias: negagao
2005¢® autistas estratégias usadas para lidar com ativa, foco no problema, pensamento
as dificuldades das criancas positivo e religiosidade
Duarte et al., 31 Fatores associados ao stress | Maes de criancas autistas foram Pouca expressao de afeto, maes mais
20059 de mées de criangas autistas | comparadas com maes de criangas | velhas e criangas mais novas e pouco
sem problemas de saude mental interesse em pessoa aumentam o
stress
Ozonoff et al., 60 Relatos paternos de autismo | Questionario sobre os 18 meses Metade dos autistas regressivos
2005 regressivo iniciais de vida de autistas primarios | tiveram déficits sociais precoces no
e de regressao primeiro ano de vida
Williams et al., 30 Experiéncia paterna no Entrevistas semi-estruturadas Pias de criangas autistas relatam mais
20056@ cotidiano de criancas autistas | investigando criangas autistas e dificuldades e usos de estratégias
controles pareados na introdugao mais intensivas e que as criancas
de objetos de vida diaria estavam menos envolvidas
Harrington et al., 62 Crengas paternas a respeito | Questionarios a respeito de Muitos atribuem a causas unicas e/ou
200662 do autismo etiologia, diagndstico e tratamento | inabilidade dos médicos. Diagnéstico
foram respondidos pelos pais tardio gera inseguranca
Mandell & Salzer, | 1005 Identifica fatores associados | Questionario enviado aos Pais de criangas com problemas de
2007 a participagao em grupos de | participantes do estudo aos quais sono, auto-agressao e auséncia de
apoio era solicitado que indicassem outros | linguagem tendem a participar mais
possiveis participantes dos grupos de apoio
Solomon et al., 68 Programa de treinamento Usando o modelo Floortime em um | O programa tem bom potencial, mas
20076 para pais de autistas programa entre oito e 12 meses de | o custo é elevado (média de US$
duragao 2500,00 mensais — nos EUA)
Hamlyn-Wrightet 619 Estresse levando a ansiedade | Niveis de estresse, ansiedade Ansiedade e depressdo eram maiores
al., 2007¢9 e depressao em pais e depressao de pais de autistas em pais de criancas com algum
comparados com pais de criangas | disturbio e maior ainda em pais de
com SD e normais autistas
Benson et al., 95 O envolvimento materno na Questionarios e entrevistas para O envolvimento materno é grande
200809 educacao de criangas autistas | coleta de dados tanto na escola quanto em casa, mas
é negativamente influenciado pelo
comportamento da crianga
Osborne & Reed, |71 Perspectivas paternas sobre o | Sujeitos (pais) divididos em grupos | A maioria pede diagndsticos mais
20086 processo de diagnéstico focais rapidos e mais informagdes pelos
profissionais
Wachtel K & 63 Relagao entre o estilo Usou o ADI-R, ADOS e cinco outras | Maes emocionalmente mais resolvidas
Carter, 2008¢®) interacional e a aceitacdo do |escalas e medidas para avaliar tém melhor engajamento em
diagnodstico por maes maes e criangas entre 20 e 50 atividades cognitivas e de suporte com
meses as criangas
Shu, 2009¢9 104 Qualidade de vida em maes | Estudo usou o questionario de Correlagbes positivas entre os

qualidade de vida da OMS

dominios fisicos e psiquicos

Legenda: AS = sindrome de Asperger; SD = sindrome de Down

Rev Soc Bras Fonoaudiol. 2009;14(3):427-32



Familias com criancas autistas

que sdo melhores em programas mais longos. Outras duas
pesquisas*'”, com 18 e 33 sujeitos respectivamente, abordam
a colaboracdo paterna em processos de terapia, enfocando
interacdo e habilidades sociais. Os resultados descrevem pro-
gressos e manejo de dreas de maior interesse. O tltimo estudo
tem 68 participantes e descreve um programa de intervencao
residencial didrio chamado floor-time, com duracdo entre oito
e 12 meses, que apresenta bons resultados, mas tem como fator
complicador o custo elevado.

COMENTARIOS FINAIS

Esta revisdo de literatura, por fatores de espaco, limitou-

431

se aos periddicos dedicados exclusivamente aos quadros do
espectro autistico e isso seguramente constitui uma limitacéo.
Nao foram incluidos os trabalhos publicados em periddicos
das dreas de Educacdo, Fonoaudiologia ou Psicologia, nos
quais provavelmente podem ser encontrados outros estudos
a respeito do tema.

Mas € seguramente um fator de destaque a pouca partici-
pacao dos estudos envolvendo as familias de criangas autistas,
nos periddicos que se dedicam exclusivamente a esse distirbio.

A sistematizacdo dos processos de intervencdo, assim
como a investigacdo cuidadosa dessas familias, ndo sdo ta-
refas simples; mas o tema certamente merece atencdo dos
pesquisadores da area.

ABSTRACT

This article reviewed the 39 papers published in the last five years in three journals (Journal of Autism and Developmental Disorders,

Focus on Autism and Other Developmental Disorders and Autism) about families with autistic children. It points out to five main

issues that were studied: stress and emotional disorders, support groups and quality of life, characteristics of the families, family’s

perspectives about the autistic child, and intervention results.

Keywords: Autistic disorder; Family; Family relations; Stress; Quality of life
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