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RESUMO

A Parentalidade é um dos processos relevantes que ocorre no ciclo vital familiar. Leva a um
reconhecimento pelas familias do que mudou e a forma como as relagdes, as circunstancias estéo diferentes.
E um processo de transicao complexo que requer a interiorizagéo e aprendizagem de novos conhecimentos,
a aquisicao de novas habilidades, a alteragdo do comportamento e, por vezes, a mudangas na definico de
cada um no contexto social. Quando surge o nascimento de uma crianga diferente, as fases do
desenvolvimento podem sofrer influéncias da adaptacdo da familia & deficiéncia. O nascimento de uma
crianga diferente confronta toda a expectativa dos pais, bem como da familia, remetendo-a para uma
situacdo de instabilidade, geradora de crise.

Com este estudo propusemo-nos aprofundar o conhecimento sobre como se processa 0 exercicio
da parentalidade de criancas com Perturbagéo do Espectro do Autismo (PEA). Pretendemos: Conhecer quais
os significados e expectativas vivenciados pelos pais durante aquele processo; Identificar quais os eventos
criticos que se realgaram durante o processo; Identificar quais as mudancas que ocorrem durante 0 mesmo;
Identificar as condigbes facilitadoras/inibidoras; Compreender quais os padrdes de resposta dos pais no
exercicio da parentalidade de um filho diferente e ainda, desenvolver uma teoria de médio alcance que
contribua para melhorar a qualidade dos cuidados prestados a estas familias.

A investigagdo enquadra-se no paradigma qualitativo, permitindo a compreensdo das diversas
facetas da problematica em estudo, uma vez que procura compreender o fenémeno e os seus significados e
ainda, a percegao dos Pais através dos seus discursos. O método da investigagao adotado foi o indutivo -
Grounded Theory.

Com o retrato social e demografico das Associagbes de apoio as familias portadoras de criangas
com deficiéncia, determinou-se a populagédo acessivel. O estudo foi sustentado por entrevistas a nove casais
e a uma mae, complementadas com observacao, onde pretendemos compreender como vivem estes pais o
exercicio da parentalidade. Para o tratamento dos dados recorreremos a anélise tematica de contetdo do
corpus das entrevistas.

O Exercicio da Parentalidade de uma Crianga com PEA foi o tema central que emergiu da anélise
da informacao e representa a transformagao dos pais decorrente do cuidado a estas criangas e o reajuste ao
processo parental na vivéncia singular que esta experiéncia representa. Os mecanismos utilizados pelos pais
englobam vérias dimensoes: a cognitiva, a relacional e a social. Paralelamente foram evidenciadas questoes
referentes a operacionalidade, onde se sobressai: 0 envolvimento nos cuidados, a reorganizagdo de habitos
de vida, partilha de experiéncias e a conciliagdo de papéis. Todos estes elementos concorrem para a
modificagdo do conceito de vida, das crengas, das expectativas, dos relacionamentos e da vivéncia do dia-a-
dia.

O Exercicio da Parentalidade de uma Crianga com PEA distingue-se como um processo dinamico,
alimentado pela interagdo no seio dos varios contextos (familiar, educativo, de saude), assente numa co-
construgdo que é substanciada pelas sucessivas temporalidades (enquanto sucessdo dos acontecimentos)
que revestem o fendmeno de complexidade e singularidade.

Por ultimo acreditamos que este conhecimento contribua para a sensibilizagdo dos enfermeiros na
resposta aos pais.

Palavras-chaves: Parentalidade, Crianga, Perturbagdo do Espectro do Autismo.






ABSTRACT

Parenthood is one of the significant events occurring in a family’s life cycle. Through this process,
families are able to recognize what has changed and how the relationships, the circumstances are different. It
is a complex process of transition that requires the awareness and acquisition of new knowledge, skills,
changing behavior and, sometimes, a new perspective of the definition of each one in the social context.
When a different/disabled child is born, the stages of the development may also be influenced by the
adaptation of the family to the disability. The birth of a different/disabled child confronts every expectation of
the parents, as well as the family, living now in instability that may promote a crisis situation.

With this study, we aim to acknowledge how the exercise of parenting children with Autism Spectrum
Disorders is processed. Thus, we intend to know the meanings and expectations experienced by the parents
during this process; Identify which critical events were highlighted during the process; Identify what changes
occur during the period; Identify the conditions of the facilitator / inhibitor; To understand parents' response
patterns in the practice of kinship of a different child with autism spectrum disorders and to develop a medium-
range theory that contributes to improving the quality of care provided to these families.

The research fits within the qualitative paradigm, which allows the understanding of the various
facets of the problematic under study, since it seeks to understand the phenomenon and its meanings, as well
as the perception that the producers of speeches (Parents) have about them. The method of investigation
adopted is the inductive one — Grounded Theory. We determined the accessible population through the social
and demographic portrait of the Associations supporting families with children with disabilities.

This study was supported by interviews with nine couples and one mother, complemented with
observation, where we intend to understand how these parents live the exercise of their parenting. For the
treatment of the data, we resorted to the thematic analysis of the content of the interviews’ corpus.

Parenthood of a Child with ASD: a new look at the concept was the central theme that emerged from
the data analysis and represents the transformation of the parents due to the care of these children and the
adjustment to the parental process in the singular experience that this experience represents. The
mechanisms used by the parents encompass multiple dimensions: cognitive, relational and social dimensions.
At the same time, questions about operability were highlighted, drawing special attention to the involvement in
care, the reorganization of habits and routines, the sharing and the reconciliation of roles. All these elements
contribute to the modification of the concept of life, of beliefs, of expectations, of relationships and of everyday
life.

The Parenting Exercise of a Child with ASD distinguishes itself as a dynamic process, fed by the
interaction within the various contexts, family, educational, health, based on a co-construction that is
substantiated by successive temporalities (as succession of events) which cover the phenomenon of
complexity and singularity.

In conclusion we hope that this knowledge contributes to sensitizing the nurses in their clinical
decisions and response to the parents.

Keywords: Parenthood, Parenting, Child, Autism Spectrum Disorders.
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INTRODUGAO

A Parentalidade € um dos processosos relevantes que ocorre no ciclo vital familiar. Este
processo leva a um reconhecimento pelas familias, do que mudou e a forma como as relagées, as
circunstancias estao diferentes (Meleis, 2010; Kralik et al, 2006; Meleis et al, 2000). E um processo
de transi¢do complexo que requer a interiorizacdo e aprendizagem de novos conhecimentos, da
aquisicdo de novas habilidades, da alteragdo do comportamento e, por vezes, de mudangas na
definigdo de cada um no contexto social (Meleis, 2010; Lowdermilk & Perry 2008, Waren 2005,
Hudson & Fleck 2001, Meleis et al 2000).

A dimensdo deste processo de transi¢cdo envolve alteragbes de desenvolvimento que
podem reformular a identidade pessoal, a atitude, as emogdes e o auto conceito. E um processo
que se observa a partir de multiplos aspetos dos quais nenhum € universalmente valido. Cada um
resulta da experiéncia de mulheres e homens de uma cultura especifica, adaptada ao sistema de
valores da sociedade em que vivem. No entanto é de realgar que, ao longo dos tempos, o conceito
de ter um filho se direciona no sentido de “criar um ser humano seguro, emocionalmente
equilibrado, altamente inteligente e criativo, capaz de justificar plenamente a sua existéncia no
mundo” (Kitzinger, 1996, p.27). Este conceito revela-se ainda como atual nos dias de hoje (Harper
et al., 2013; Fiamenghi & Messa, 2007) e assume-se de uma enorme exigéncia, responsabilizando
elou culpabilizando demasiado a mé&e/pai pelo sucesso ou insucesso do “ser” que se propds criar.
Esta responsabilizagdo manifesta-se por uma forte carga emocional que se traduz por ansiedade,
tensao, culpabilidade, levando a que o exercicio da parentalidade possa representar um periodo de

incertezas, de cansago e mesmo de decegédo (Martins, 2013; Relvas, 2004).

Estamos, pois, perante um verdadeiro periodo de crise, ponto decisivo no crescimento
emocional, possibilitando um conjunto de modificagdes, reestruturacdes e integragbes da

personalidade, envolvendo a necessidade de reestruturagdo e reajustamento de varias dimensdes.

Tal como na puberdade se verificam mudancgas de identidade e uma nova definicdo de
papéis — a mulher e 0 homem passam a olhar e a ser olhados de uma forma diferente, na
parentalidade o casal assume um novo papel, o de ser mée/pai, associado a sua condi¢do de casal
onde toda a composicdo da rede de intercomunicagdo familiar se altera. A complexidade das

mudangas provocadas pela vinda de um filho, ndo se restringem apenas as variaveis psicologicas e

21



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

bioquimicas; os fatores socioeconémicos também séo fundamentais, até porque o facto de se ter
um filho acarreta consequéncias bastante significativas. Privagbes reais sejam afetivas ou

economicas, aumentam a tenséo e intensificam a regresséo e a ambivaléncia.

Seguindo esta linha de pensamento & necessario reforgar que o nascimento de um filho é
uma experiéncia familiar onde é preciso pensar ndo apenas em termos de mulher gravida, mas sim
em “familia gravida”. A concecao é o inicio ndo s6 de um filho em crescimento, mas também de um
novo formato familiar, com um membro adicional e com relagdes em mudanga. Familia refere-se
assim a um conjunto de relagoes e interagdes que os seus elementos estabelecem, ndo so entre si,
como com 0 meio onde estao inseridos. Segundo Wright, & Leahey (2005) a familia é definida como
um grupo de individuos vinculados por uma ligagdo emotiva profunda e por um sentimento de
pertenca ao grupo, isto &, que se identificam como fazendo parte daquele mesmo grupo. Na mesma
linha, Acosta & Vitale (2007) fazem referéncia a familia como uma constelagdo de pessoas
interdependentes, onde a sua estrutura reproduz as dindmicas socio-historicas existentes. Estas
definicdes demonstram a flexibilidade suficiente para incluir as diferentes configuragdes e
composigdes de familias que estdo presentes na sociedade atual. Existe uma nova maneira de ver
e ser familia. Estes novos conceitos centram-se mais no afeto e na relagdo de cuidado do que em

lacos de parentesco e consanguinidade (Acosta & Vitale, 2007).

O nascimento de um filho tras, pois, mudangas no seu ciclo vital familiar e as mudancgas
exigem da familia uma necessidade de se ajustar, reorganizar, consolidar, adaptar e estabelecer
novos padrdes de comportamento, de modo a conseguir ultrapassar o acontecimento de uma forma

saudavel.

O exercicio da parentalidade é entdo considerado como um processo comportamental
complexo que necessita de interiorizacdo e aprendizagem, de novos conhecimentos e a aquisi¢éo
de novas habilidades para o assumir do novo papel (Meleis, 2010; Mercer, 2004; Meleis et al, 2000).
Este processo deve ser devidamente preparado e € influenciado pelo desenrolar da gravidez, bem

como pelos acontecimentos no parto, puerpério e ao longo dos primeiros anos de vida da crianga.

Os enfermeiros sdo os profissionais de salde que tém o privilégio de estabelecer uma
interac@o sustentada e intensa com os pais no processo da parentalidade (Tomey & Alligood, 2004;
Meleis et al, 2000), estando as suas praticas orientadas para facilitar a aprendizagem das

competéncias para uma integragao positiva das transi¢des vivenciadas.
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Quando surge o nascimento de uma crianca diferente/deficiente, as fases do
desenvolvimento podem sofrer influéncias do processo de adaptacdo da familia a deficiéncia. Os
pais durante a gravidez vao projetando a crianga nas suas mentes, fantasiando sobre o seu sexo,
desempenho escolar, carreira profissional e orientagdo sexual. O lugar que a crianga ocupa na
familia é determinado pelas expectativas que os pais tém sobre ela. Para Fiamenghi & Messa
(2007), a decis&o de ter um filho relaciona-se diretamente com a realizagdo de desejos dos pais,
das suas necessidades e com as gratificagdes e recompensas que a crianga lhes podera trazer.
Concomitantemente, verificamos que as relagdes familiares sdo muito diversificadas e o seu
funcionamento altera-se quando surgem alteragdes, quer num dos seus membros, quer no seu
sistema como um todo. O nascimento de uma crianga diferente/deficiente confronta toda a
expectativa dos pais, bem como da familia, remetendo-a para uma situagdo de instabilidade

geradora de crise.

Nunca se esta preparado para receber um filho diferente, com necessidades especiais
originadas por uma deficiéncia diagnosticada, quer na gravidez, ou depois do nascimento. Além das
crises de transi¢do naturais da familia, esta tem de lidar com as peculiaridades da deficiéncia, suas

caracteristicas e evolucao.

Esta é uma experiéncia traumatica com que a familia se depara, podendo surgir alteracdes
no seu estado emocional. No entanto, apesar do choque inicial, a familia inteira (cada um a sua
maneira) comega uma batalha adaptativa para recuperar o equilibrio € encontrar as solugdes certas
para a questdo que, definitivamente, altera a rotina da sua vida familiar. Para Fiameghi & Messa
(2007) a forma como cada familia vai superar a crise, depende dos seus recursos e da intensidade
do evento. “Trata-se de um momento em que coexistem, a possibilidade de crescimento, o
fortalecimento e a maturidade e o risco de transtornos psiquicos, tanto dos individuos como dos
vinculos” (p. 241) Alguns fatores irdo certamente determinar o significado da experiéncia de cada
familia: a histéria de cada membro, as situagbes de conflito passadas (e como foram
ultrapassadas), as crencas, a capacidade de enfrentar novas situagdes de mudanca, a existéncia ou
nao de um lugar para a crianga com deficiéncia no seio familiar, o nivel cultural e socioeconomico, a

existéncia (ou ndo) de uma rede de apoio.

Torna-se assim muito dificil, no estado emocional em que 0s pais se encontram, seguirem

sozinhos este caminho complexo. Naturalmente que todos os pais de criancas diferentes/deficientes
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se preocupam em oferecer aos seus filhos uma boa integragéo na sociedade e, consequentemente,
uma vida feliz e de qualidade. Como resposta a estas inquietacdes, os pais transitam por percursos
dificeis que nem sempre vao ao encontro das suas necessidades e expectativas. Para sermos mais
precisos, falamos das dificuldades de diagnostico, do desconhecimento de quais os melhores
estabelecimentos de saude para apoiar as familias nestas situagdes e, ainda, outras questdes
relacionadas com a falta de meios educativos ou o desconhecimento dos apoios que as familias

podem obter do Estado face as suas situagdes particulares.

Segundo dados estatisticos, recolhidos pelo Instituto Nacional de Estatistica (censo de
2001), existem em Portugal mais de 600000 deficientes, o que corresponde a cerca de 6.1% da
populagéo portuguesa. De acordo com 0 mesmo senso, a regido de Lisboa e Vale do Tejo € a mais
atingida. Considerando que o deficiente esta inserido numa familia e que existe pelo menos uma
pessoa (maioritariamente a M&e) com a responsabilidade de o cuidar, 0 nimero de cidadaos
envolvidos nesta problematica duplica, atingindo diretamente mais de 1200000 cidadaos

portugueses.

Estas preocupacbes e reflexdes tém-nos acompanhado ao longo do nosso percurso
profissional, levando-nos a investir na nossa formagdo, nomeadamente no que se refere aos

cuidados centrados na parentalidade.

Ao longo da reviséo da literatura sobre esta tematica, da parentalidade associada a
deficiéncia, deparamo-nos com inimeros trabalhos investigando a interagdo mée-filho ao longo dos
primeiros anos de vida, numa perspetiva de anélise do comportamento da mée, da crianga ou da
diade (Gronita, 2008; Fiamenghi & Messa, 2007; Drexsler & Werler, 2006; Cavalcante, 2002).
Seguiram-se, em menor numero, estudos que analisavam as percegdes, as atitudes, os sentimentos
e expectativas dos pais com criangas nestas faixas etarias (Martins, 2013; Albuquerque et al, 2013;
Costa, 2012; Cruz, 2010; Antunes & Patrocinio,2007; Fiamenghi & Messa, 2007). Contudo, a
escassez de estudos no ambito da Enfermagem confirmou a nossa inquietagdo e motivou esta

pesquisa que se percecionou em torno de quatro grandes eixos:

O primeiro eixo relaciona-se com as crengas e valores em que acreditamos. Acreditamos
que a Enfermagem, como disciplina do conhecimento, vai ao encontro das necessidades e

solicitagbes das pessoas, pelo que se exige um melhor conhecimento das pessoas que vivem este
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processo do exercicio parental de um filho diferente/deficiente, no sentido de ajustarmos as

intervencgdes de enfermagem.

O segundo eixo relaciona-se com a nossa experiéncia como enfermeira e professora, na
medida em que direcionamos 0 nosso interesse para a area da Saude da Mulher, percebendo como
é importante conhecermos e compreendermos melhor as particularidades desta area do
conhecimento. Sabemos ainda que ao falarmos da mulher, estamos intimamente ligados ao sistema

familiar onde esta tem um papel de grande relevo e suporte.

O terceiro eixo reporta-se as vivéncias relatadas por pais que passaram por esta
experiéncia e por enfermeiros que trabalham em servicos de saude, considerando ser muito
importante investigar a &rea da parentalidade associada a deficiéncia, como fundamental para a

melhoria da qualidade de saude destes pais e dos seus filhos.

O quarto e ultimo eixo, relaciona-se com a investigagdo. Se consideramos importante
desenvolver conhecimento, precisamos de estar atentos aos acontecimentos da nossa sociedade.
N&o encontrdmos no repositdrio de acesso aberto estudos em Portugal sobre esta tematica, “O
exercicio da parentalidade de criangas diferentes/deficientes”, pelo que parece ser preciso conhecer

esta questdo no nosso pais, em realidades e contextos ainda por nds desconhecidos.

Sabemos que a enfermagem se desenvolve partindo do conhecimento gerado na prdpria
pratica. Exige-se assim um melhor conhecimento das crencas, valores, necessidades e desejos
destes pais, a fim de contribuirem para a disciplina de enfermagem e serem incorporados nos
cuidados prestados, considerando a melhoria da qualidade dos cuidados e a utilidade social no

NOSSO pais.

Sendo a parentalidade um foco de atengdo da disciplina de enfermagem, definido pela
Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem, parece-nos ser um campo de
intervengao extremamente importante na orientagdo e no desenvolvimento das potencialidades dos

pais, através de agdes que promovam o desenvolvimento da parentalidade de forma efetiva e plena.

Importa por tudo isto aprofundar o conhecimento sobre como se processa o exercicio da
parentalidade de criangas diferentes/deficientes, para incluir no processo de cuidados de
enfermagem que procura responder as necessidades destes pais. Foi neste sentido que nos

surgiram algumas inquietagdes: O que sentem os Pais quando se deparam com a noticia da
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deficiéncia do filho? O que sentem por aquela crianga diferente/deficiente que é seu filho? Quais as
suas principais preocupagdes? Quais 0s seus desejos? Em que gostariam de ser ajudados? Como

desenvolvem o seu papel de mée e de pai, perante esta adversidade?

Dentro do mundo das deficiéncias optdmos pela Perturbagéo do Espectro do Autismo (PEA)
por ser considerada uma das mais graves perturbacdes que podem afetar uma crianga no conjunto
da sua vida psiquica e de desenvolvimento, tanto nos aspectos afetivos como nos cognitivos
(Vidigal, 2003). Traduz-se por dificuldades muito especificas ao nivel do relacionamento social, da
comunicagao/linguagem e apresenta uma forte restricdo do repertorio de interesses e atividades.
Séo consideradas perturbacdes do desenvolvimento extremamente incapacitantes e perturbadoras.
Foi este quadro que nos despertou grande interesse e curiosidade pelo mistério, desconhecimento e

incertezas que envolvem toda a problematica.

Decorrente desta reflexdo delineou-se a seguinte questao de partida: Como se processa o

Exercicio da Parentalidade de criangas com Perturbagdo do Espectro do Autismo?
No esforgo de clarificacdo do fendmeno, delinedmos os seguintes objetivos:

» Compreender como se processa 0 exercicio da parentalidade de criangas com

perturbacdo do espectro do autismo;

» Conhecer quais os significados e expectativas vivenciadas pelos pais durante este

processo;
> Identificar quais os eventos criticos que se realgcam durante este processo;
» Identificar as condigdes facilitadoras/inibidoras deste processo;

» Compreender quais os padrdes de resposta dos pais no exercicio da parentalidade de

um filho com perturbagao do espectro do autismo.

Com base na resposta aos objetivos precedentes, propomo-nos ainda: Desenvolver uma
teoria explicativa que permita contribuir para 0 aumento do conhecimento da enfermagem e da
sensibilidade dos enfermeiros que cuidam destes pais/familias, de forma a potenciar o
desenvolvimento de intervengdes mais efetivas, apoiando realmente estes pais no exercicio da sua

parentalidade.
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Este relatorio encontra-se estruturado em cinco capitulos. O primeiro capitulo apresenta e
clarifica o fendmeno em estudo, com referéncia a estudos realizados neste &mbito, assim como uma
abordagem ao enquadramento conceptual dos temas que integram a problematica, como o
Exercicio da Parentalidade e a Perturbagao do Espectro do Autismo. O segundo capitulo descreve
as opgdes e o percurso metodoldgico que orientou a investigacdo. Fazemos referéncia ao
paradigma de investigagéo, bem como ao método, a sele¢do dos participantes e ao contexto onde
se desenvolveu o estudo. Mencionamos o instrumento e os procedimentos de recolha da
informag&o, assim como as consideragdes éticas tidas em consideracéo ao longo da investigagao.
O terceiro capitulo apresenta e discute os achados da informagdo, organizados segundo o
paradigma de Corbin e Strauss (2008). Da analise emergiu um tema central — Um Novo Olhar sobre
a Parentalidade - que se encontra ancorado em quatro grandes categorias major (Concegéo
Pessoal de Parentalidade, Eventos Significativos ao longo do Processo, Vivéncia do Processo e
Resultado do Processo) que explicam o percurso destes pais ao longo do processo. O quarto
capitulo desenvolve uma teoria de médio alcance, explicativa do Exercicio da Parentalidade de
Criangas com PEA. O quinto e ultimo capitulo descreve as conclusdes a que chegamos,
sistematizando as descobertas mais relevantes e fazendo sugestdes a novas pistas de investigagdo

que possam clarificar/aprofundar os achados deste estudo.
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1. A PROBLEMATICA: CONTEXTUALIZAGAO DO ESTUDO

Neste capitulo pertende-se contextualizar o estudo nas varias dimensdes que sustentam a
problematica: O processo de parentalidade na perturbagdo do espectro do autismo (PEA). Este
capitulo organiza-se em quatro sub capitulos que pertendem enquadrar o leitor, com recurso ao que
emerge da literatura. A parentalidade enquanto processo de transicdo antecede a abordagem a
familia no ambito do ciclo vital familiar com filhos deficientes. Nesta continuidade, define-se
conceptualmente a crianga com perturbagéo do espectro do autismo bem como 0 acompanhamento

destas familias.

1.1 A PARENTALIDADE ENQUANTO PROCESSO DE TRANSICAO

O conceito de transigdo é um processo de reconhecimento de uma fase, de uma condigéo
ou estado para outros (Meleis, 2010; Kralik, 2002; Meleis et al, 2000; Chick & Meleis, 1986).
Assume-se como um processo que ocorre no tempo que envolve desenvolvimento, fluir de um
estado para outro, podendo significar uma mudanga: no estado de salde, de identidade, nas
relagOes de papel, nas expectativas ou competéncias, o que leva a uma mudanca nas necessidades
de todos os sistemas da pessoa humana. Assim, a transi¢ao leva a que invariavelmente a pessoa
incorpore um novo conhecimento no sentido de rever os seus comportamentos, 0 que conduz a
uma nova definicdo do self no contexto social, dizendo respeito ao periodo que medeia esta

mudanca de estado, mudanca de papel, de relagdes, padrdes de comportamento entre outros.

A transicdo esta necessariamente relacionada com a mudanga e o desenvolvimento,
pertencendo ao dominio da Enfermagem quando estas mudangas dizem respeito a salde e a
doenga, ou quando as respostas a esta transi¢do se manifestam nos padrées de salde da pessoa.
A transicdo refere-se assim a transformacgéo, e resulta em alteragdes na vida, na saude, nas
relacdes e ambiente, referindo-se quer ao processo quer aos resultados (Meleis, 2010; Meleis et al,
2000; Chick & Meleis, 1986).

H& transicbes que exigem cuidados especiais, nomeadamente a transi¢do para a
parentalidade (Bayle, 2008; Mercer, 2004; Schumacher & Meleis, 1994).

29



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

A parentalidade é designada como um processo de transi¢éo e as competéncias referentes
ao papel parental assumem extrema importédncia nos processos de ftransicdo que a
crianga/familia/comunidade possam experimentar face a promogdo da salde e prevengdo da
doenga. Desenvolve-se uma dimensdo construtivista dos cuidados de saude, mobilizando

estratégias efetivas no cuidar que promovam a saulde e o desenvolvimento harmonioso da familia.

A aquisigéo e desenvolvimento do novo papel vai-se desenvolvendo ao longo da gravidez e
vai ajudar a refletir e delinear o projeto de Parentalidade, preparando os pais, para a sua nova tarefa
de ser mae/pai. E através deste lago afetivo de vinculagdo, como qualquer tipo de comportamento
que dé origem a uma pessoa, de criar ou manter uma relagcdo de proximidade com o outro
devidamente identificado e que é reconhecido como alguém capaz de lidar com o mundo, que 0s
pais se vao ligar efetivamente a crianca, favorecendo um processo de reestruturagcdo da vida
familiar, de modo a incorporar verdadeiramente a existéncia do seu filho (Abreu, 2010; Bowlby,
1998). Reforcando esta mesma ideia, Alves (2005) descreve o vinculo afetivo entre pais e filhos
como um processo continuo que se inicia na gestacao, e se vai desenvolvendo na medida em que

as interagdes vao ocorrendo.

Conforme temos a oportunidade de verificar, a transi¢do para a parentalidade constitui uma
mudancga no exercicio do papel, envolvendo novas competéncias cognitivas, motoras e sociais.
Todas estas transformacdes favorecem o crescimento da mulher e do homem e sdo congruentes
com as teorias de desenvolvimento psicosocial e de transicdo. Surge assim uma adaptacdo a
parentalidade onde o apoio requer o contacto com os pais de forma efetiva: desenvolvendo a sua
autoestima, respeitando as suas crengas culturais, promovendo as interagdes entre pais e filhos,
incentivando 0s pais a expressar as suas expectativas e motivando-os para a aprendizagem e
desenvolvimento de habilidades, compreendendo as relagbes conjugais e o funcionamento da
familia (Mercer, 2004). Para esta autora existem trés componentes que sdo fundamentais para
adaptagéo a parentalidade: a ligagdo ao bebé, a obtengdo de competéncias nos comportamentos
de Maternidade/Paternidade e a expressao de recompensa pelas interagbes paterno/materno-
infantis. Deste modo, o papel parental inclui, por ineréncia, a defini¢do clara de interagao de papéis,
visando um desempenho eficaz na participagdo de cuidados a crianga. Ainda segundo a mesma
autora e para que este desempenho seja eficaz, & necessario que haja uma adaptabilidade a

parentalidade, que passa por quatro fases: (1) Antecipativa - que se inicia durante a gravidez e
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engloba adaptagao fisica, psicolégica e social a gravidez; (2) Formal - aquando o nascimento e
engloba aprendizagem e desempenho do papel de mae/pai; (3) Informal - quando a mulher/homem
desenvolvem competéncias do papel que nédo foram transmitidas pela sociedade e (4) Pessoal -
que corresponde ao desenvolvimento da autoconfianga e autoestima e a produgdo de um estilo
proprio de desempenho quando acontece a interiorizagdo do papel de méae/pai (Mercer, 2004).
Acontece entdo um processo de interagéo e de desenvolvimento ao longo do tempo, durante o qual
a mae e o pai adquirem competéncias para cuidar do seu filho. O comportamento parental vai incluir
a alimentacéo, o carinho, a preocupagéo, 0 ensino, a prote¢cdo e 0 amor que realgam/aumentam o
desenvolvimento da crianga a nivel fisico, emocional, social e cognitivo até ser adulto (Mercer, 2004;
Maldonado, 1985).

Todo este processo de mudanga no exercicio parental implica mudangas na vida dos pais,
no sentido que a parentalidade € um processo maturativo que leva a uma reestruturagéo
psicoafectiva, permitindo & mulher/homem tornar-se mée/pai, isto €, responder as necessidades
fisicas, afetivas e psiquicas do seu filho que numa perspetiva antropologica designa os lagos de
alianca, filiacao (Katz-Wise; Priess & Hyde, 2010; Boyle et al, 2007). Este processo de mudanga de
identidade, papéis, funcdes dos pais e de toda a familia engloba: satisfazer as necessidades
basicas de sobrevivéncia e salde da crianga; disponibilizar a crianga um mundo fisico organizado e
previsivel (...) que possibilite a existéncia de rotinas; dar resposta as necessidades de compreenséo
cognitiva das realidades familiares, pois € através dos pais que as criangas interagem com o mundo
exterior; satisfazer as necessidades de afeto, confianga e seguranca que se traduzem pela relagéo
de vinculagéo e, ainda, satisfazer as necessidades de interagéo social da crianga e sua integragao
na comunidade (Cruz et al, 2005). Nesta ordem de ideias podemos considerar a parentalidade como

um projeto de vida.

1.2 FAMILIAS COM FILHOS COM DEFICIENCIA

A familia é a unidade basica da interacdo social. E nesta unidade que sdo transmitidos e
vivenciados os valores essenciais ao desenvolvimento harmonioso da crianga, tornando-a “pessoa’

e influenciando-a ao longo da sua vida (Figueiredo, 2012; Serrano, 2007; Relvas, 2004). A
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identificacdo com os pais e com os demais membros da familia, bem como as reagbes destes ao

seu comportamento, levam a crianga a ter o seu primeiro contato com o mundo.

O nascimento de um filho, como j& mencionado, acarreta alteragdes importantes nos
diferentes subsistemas da familia. Tal como as criangas passam por diversos estadios de
desenvolvimento a medida que vao crescendo, também as familias passam por esses mesmos
estddios ao longo do percurso da parentalidade. Em cada um desses estadios surgem
necessidades e exigéncias que necessitam de respostas, e em cada um desses estadios 0s papéis
e a responsabilidade dos membros da familia alteram-se (Fiamenghi & Messa, 2007; Correia, 1999),

sendo necessario uma adaptagdo as mudancas a fim de se alcangar um estado de equilibrio.

Quando o nascimento implica a chegada de uma crianga diferente/deficiente, pensamos
estar diante de um fator acrescido de stress na familia. As situagdes de risco s@o potencializadas,

tornando a familia mais vulneravel pois teré de se ajustar e adaptar ao desconhecido.

As estratégias que as familias utilizam (ou aprendem a utilizar) para lidar com as situagdes
irdo ser responsaveis pelas transformagdes de adaptagéo a nova realidade. Estudos realizados em
familias com criangas portadoras de deficiéncia identificaram trés tipos de fatores de stress
(Craveirinha, 2003):

» Fatores agudos que se relacionam com incidentes periédicos associados a deficiéncia
da crianga;
» Fatores crénicos que incluem as preocupagdes com o futuro, limitagdes financeiras,

aceitacdo das diferencgas dos individuos pela sociedade;

» Fatores de transicdo que surgem em alturas significativas (fatores que surgem na

transicéo entre os diversos estadios do ciclo de vida).

Estes fatores de stress influenciam direta e/ou indiretamente o tipo de relagdes que os pais

estabelecem com os filhos, as quais dependem também das caracteristicas da prépria crianga.

Neste sentido torna-se necessério abordar o ciclo de vida das familias de criangas com
deficiéncia, pelo fato da deficiéncia, em si, introduzir uma serie de alteragbes no ciclo de vida
familiar originadas: por acontecimentos criticos especificos, tarefas particulares ou adicionais,

modificagbes de papéis mais frequentes e transi¢cdes mais lentas (Correia, 1999).
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Figura n.® 1 — Ciclo de Vida da Familia de uma Crianga com Deficiéncia (Correia, 1999)

Estadio

Areas preocupantes

1.Casal

2. Crescimento/desenvolvimento e pré-escola

3. ldade escolar

4_Adolescéncia

5. Iniciagdo da vida adulta

f. Pos-parental

. Envelhecimento

Expetativas de ter fihos

Adaptacdo a vida a dois

Medo que a crianca tenha algum problema
Diagndstico

Procurade ajuda e tratamento

Falar aos outros familiares e aos irmdos acerca do
problema

Feagles de outras criangas e familias as
caracteristicas especiais da crianga

Escolaridade

Reagdo dos companhgiros

Preparacio vocacional

Aspetos relacionados com a emergéncia da
sexualidade

Preocupagdes de habitagdo

Preocupacbes financeiras

Oportunidades de socializagao

Preocupagdo com & seguranga 2 longo prazo do filho
Interagbes com as instituigdes que providenciam
SEricos

Lidar com os interesses do filhe no que respeita ao
namoro, a0 casamento, ao ter filhos

Cuidados & supenvisdo do filhe com deficiéncia apos a
marte dos pais

Transferir as responsabilidades parentais para outros

subsistemas ou instituigdes

Como podemos constatar, ao longo do desenvolvimento familiar surgem particularidades

especificas e exigéncias que necessitam de respostas a fim de se desenvolver o desempenho dos

papéis de forma eficiente e equilibrada.
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O empenho dos profissionais de salde nestas situagdes, bem como a consciencializagao
das competéncias que desenvolvem enquanto promotores de saude, nomeadamente quando lidam
com familias que necessitam de se (re) construir, pode ser determinante no processo de adaptacéo

familiar.

Drexsler & Werler (2006), no seu estudo “A relacdo mae/crianga com deficiéncia:
sentimentos e experiéncias” tiveram a necessidade de compreender o quotidiano dos pais e maes
de criangas com deficiéncia integrados num projeto de psicomotricidade relacional da UNIVATES
(Centro Universitario em Lajeado, Rio Grande do Sul). Realizaram um estudo etnografico e como
instrumentos de recolha de informacgdo utilizaram a entrevista, diarios de campo e a analise
documental. Concluiram que os pais € maes destas criangas tiveram a necessidade de reavaliar 0s
seus conceitos iniciais, aprenderam a valorizar as potencialidades da crianca e a requisitar
continuamente reforcos e auxilio no processo de crescimento/educagdo da crianca. E nesta
perspetiva que se pode entender que as relagdes entre as pessoas se inscrevem como bases para

o0 desenvolvimento humano.

As pessoas nunca estdo preparadas para gerar criangas com deficiéncia. Pode-se falar
sobre 0 assunto, mas ndo se sente, ndo é consciencializado. S6 depois do nascimento do filho
diferente/deficiente é que os pais comegam a interessar-se pela problematica e a procurar
informagdes sobre a propria deficiéncia. Os seus conceitos mudam entéo, e fazem com que eles

passem a olhar a deficiéncia com um outro olhar (Gorlin et al, 2016; Drexsler & Werler, 2006).

Cavalcante (2002), na sua tese de doutoramento, analisa a experiéncia de familias
desafiadas pelo nascimento de um filho especial. O seu estudo foi realizado com estudos de caso,
onde as familias e os seus filhos especiais foram estudados na sua vida quotidiana e no acesso a
bens e servigos (saude, educacado, habitacéo, lazer, religido). O estudo foi feito numa abordagem
etnogréfica, realgando as dimensoes bioldgicas, psiquicas, sociais e culturais. Concluiu este estudo

que as familias se revelaram uma fonte inesgotavel de conhecimento e sabedoria de vida.

Apesar da adversidade de ter um filho com deficiéncia, diversos autores reconhecidos
(Gomes, 2006; Melillo & Ojeda, 2005; Craveirinha, 2003; Alarcao, 2000) sugerem que conhecendo
bem o0s mecanismos que conduzem aos processos adaptativos e tendo presente o desenvolvimento
padrdo e a caracterizagdo das psicopatologias, a resiliéncia podera e devera ser promovida. O

termo do latim resilie, que passou a ser adotado no @mbito das ciéncias da educagéo, expressa o
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desenvolvimento de competéncias em individuos ou grupos que apesar de terem vivido, em algum
periodo do seu ciclo vital em condi¢Bes de alto risco, se desenvolvem psicologicamente saudaveis e
com éxito social. A resiliéncia ndo € uma caracteristica imutavel das pessoas, ela provém das
transacdes que a pessoa estabelece com 0 meio ao longo do seu desenvolvimento, sendo nesse
sentido varidvel em fungdo de como a pessoa lida com as exigéncias do meio (Rutter, 2007). As
pessoas resilientes tém um grande sentido de compromisso, uma forte sensagéo de controlo sobre
0s acontecimentos e estdo mais abertas as mudangas da vida uma vez que encaram as

experiéncias mais dolorosas como mais uma parte da sua existéncia (Gomes, 2006).

Torna-se deste modo importante que os profissionais de saude que lidam com estas
familias promovam os seus fatores de resiliéncia, relacionando os niveis de autoestima com as
fases e o processo de luto que decorre ao longo de todo o processo de aceitagdo. As reagdes na
fase de negagdo e desorganizagdo sdo distintas das que ocorrem nas fases de aceitagdo e
recuperacdo. Cabe aos profissionais de saude um desempenho eficiente, fazendo uma leitura
correta da fase do processo em que a familia se encontra e atuar segundo a mesma, sempre na
perspetiva de estruturar pilares resilientes. E relevante relembrar que a diferenca gera medo e
marca 0S percursos e os encontros da vida pelo que, como € evidente, marcam o encontro com 0
filho deficiente. Reduzem-se as expectativas ao nivel do poder fazer, do poder ter e do poder ser
(Craveirinha, 2003).

O momento da revelagdo e/ou da constatagdo da deficiéncia € um ponto de viragem para 0s
pais e para a familia. E neste momento que se inicia o processo de luto pela perda do filho
idealizado, onde verificamos que os sentimentos variam muito de pais para pais, de acordo com a

sua capacidade de enfrentar a situagao, o seu nivel cultural e a sua espiritualidade.

Segundo Regen (1993) todos os pais passam por trés fases através das quais procuram

aceitar a sua situacéo e o seu filho diferente:

> A fase de negagdo em que os pais manifestam a sua frustragéo, pois nunca tinham
imaginado o seu filho deficiente e em que surge um questionamento constante do
‘porqué eu?”. Nesta fase os pais esperam dos profissionais disponibilidade para os

ouvir. A familia necessita de um canal empatico de comunicagéo;

> A fase de adaptacdo em que os pais se deparam com o enfrentar de vérias situagoes:

os tratamentos, as terapias, a ardua missdo de criar aquela crianga que € o seu filho.
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>

Os pais passam a ter um novo olhar sobre a vida, produto da sua experiéncia. Os
profissionais tém um papel muito importante nesta fase, aproveitando 0 momento em
que a familia demonstra necessidade de apoio e informagao, principalmente em ajuda-

los a identificar e compreender as necessidades desse filho;

A fase de aceitagdo vem por Ultimo, ainda que nela se verifique, por parte dos pais, um
medo constante onde a incerteza € presenca quotidiana e os desafios que se vao
alterando nas diferentes fases da vida da crianga. Nesta fase, ao longo da caminhada
destes pais, também ha uma necessidade de apoio por parte dos profissionais de

saude.

Também Gronita (2008) faz referéncia a um modelo aplicado especificamente a pais de

criangas com necessidades especiais, salientando sete fases onde se seguem a mesma sucessao

de acontecimentos:

>

Choque, confusdo, desorganizagéo, desespero. Os pais recordam-se pouco do que

lhes foi dito na altura. Esta fase pode durar algumas horas a alguns dias;

Negacado, o desacreditar da realidade. Como estratégia de coping é eficaz se durar
apenas algum tempo. No entanto, a negagéo prolongada pode levar os pais a tentar

“arranjar” um diagndstico mais favoravel o que pode atrasar o processo de recuperagao;

Raiva. Os pais procuram uma causa para a deficiéncia/doenca. Podem culpar-se a eles
mesmos, ao hospital, uma parteira, um medico, a mulher ou 0 marido ou mesmo a

crianga;

Tristeza que corresponde a fase de depressdo de Kubler-Ross. Existe desespero, falta
de vontade de continuar. De certa forma esta tristeza mantém-se ao longo de todo o

processo, mudando apenas a intensidade;

Desvinculag&o. Muitos pais experienciam a uma dada altura uma sensagéo de vazio, de
nao preenchimento. Nada parece ter importancia. Eles j& aceitaram a realidade da

deficiéncia, mas a vida perdeu um pouco o sentido;

Reorganizagéo, esta fase € caracterizada por realismo e esperanga. Os pais acham

agora que o copo esta “meio-cheio” e ndo “meio-vazio”;

36



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

» Adaptacdo, fase em que aceitaram a situacdo € em que os pais exibem uma
maturidade emocional face a forma como lidam com o seu filho(a) com deficiéncia, em
que estdo conscientes das necessidades do filho e fazem o que podem para as
satisfazer. Para chegar a esta fase, alguns pais podem necessitar de alguns dias,
outros de alguns anos. Esta aceitagdo tem sido também definida como a “morte da
crianga perfeita que tinha sido imaginada e idealizada, para a recondugé@o do amor dos

pais para a crianga que é real”.

Brunhara & Petean (1999) no seu estudo “Mothers and special sons: reaction, feelings and
explorations about child disability’, reforcam a ideia de que o nascimento de uma crianga deficiente
é considerado como um fator de stress e crise que ira alterar a estrutura previsivel do ciclo vital
familiar, trazendo uma nova realidade. Ap6s a analise de conteudo das entrevistas realizadas, os
autores concluiram que as maes ao receberem a noticia ficaram chocadas, manifestando
sentimentos de negacdo, tristeza, resignagao e revolta. Explicaram a problematica cientificamente e
por ‘“crendices populares’, negando a deficiéncia e apresentando expectativas de cura
independentemente da problematica. A noticia choca, ha dificuldade em aceitar o diagnéstico e ha

uma constante busca da cura.

Na mesma linha, Pimentel (1997), num dos seus estudos, propde-se compreender as
variacdes do desenvolvimento dos bebés com deficiéncia (Sindrome de Down) ou em risco (pré-
termo), e a adaptagdo das suas maes ao longo do tempo. Encara ambas as varidveis como
processos multidimensionais que sdo simultaneamente influenciados por fatores externos e
internos, ligados ao proprio processo de desenvolvimento da crianga e relacionados com 0s
sentimentos das maes e com a ecologia da familia. Foi um estudo exploratério, longitudinal,
utilizando a metodologia de estudo de caso. Apds a anélise das entrevistas e avaliagao das escalas
adotadas, a autora realga os aspetos que as maes consideraram como muito importantes: o0 apoio
dado as mées, a preparagdo dos profissionais de salde que acompanham estas familias e a

importancia da informagéo para o encaminhamento e orientagéo das maes.

Mais uma vez reconhecemos a necessidade dos profissionais de saude conhecerem as
condigdes emocionais destes pais, lidando assim com a realidade de cada familia.
Independentemente do momento em que os pais tomam conhecimento da deficiéncia do filho, este

é sempre um momento envolto de muita dor, medo e incertezas, podendo ainda ser agravado pela

37



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

forma como a noticia é transmitida. N&o é raro encontrarmos depoimentos de pais que referem ter
recebido inadequadamente a noticia sobre a deficiéncia do seu filho, tornando-se este facto gerador

de um maior desconforto e inseguranga.

Lemes & Barbosa (2007), na sua pesquisa pretenderam saber como € que a equipa de
saude comunica @ mée o nascimento do seu filho deficiente. Apds a analise das entrevistas, as
autoras concluiram que: os profissionais de satde néo informaram as maes de forma clara sobre a
deficiéncia dos seus filhos; a abordagem profissional é fechada ao dialogo e que as informagoes

sobre o filho sdo limitadas e denotadas de falta de sensibilidade.

Também Gronita (2008) no seu estudo, “O anuncio da deficiéncia da crianga e suas
implicagdes familiares e psicoldgicas”, quis saber junto dos pais a forma como Ihes foi comunicada a
deficiéncia dos seus filhos e quais 0s seus sentimentos, vivéncias e expectativas face a esta
situacdo. Apds a analise das entrevistas e dos questionarios efetuados, o autor concluiu que o seu
estudo vem reforgar as conclusdes de outros estudos internacionais, acentuando a necessidade dos
pais em: serem ouvidos e apoiados em expressarem 0s seus sentimentos e duvidas; obterem dos
profissionais de saude mais informagdo sobre o diagnostico e prognéstico relativo a deficiéncia dos
seus filhos e mais interesse, empatia e compaix&o pelo seu problema; serem atendidos e acolhidos
por pessoal mais informado, mais disponivel e implicado e terem contacto e partilha do problema

com outros pais vivendo a mesma situagao.

Através da analise destes estudos, podemos realcar que ndo é sé a familia que
emocionalmente tem dificuldade em lidar com a deficiéncia, também a maioria dos profissionais de
saude nao se encontram emocionalmente preparados para lidar com o diagnostico e a sua
transmissdo aos pais. Segundo Regen (1993), os profissionais podem apresentar diferentes atitudes

perante a situacao:

» Omissao e/ou transferéncia para terceiros. Esta atitude pode ser tomada por falta de

coragem para enfrentar a situagao, ou por medo da reagéo dos pais;

» Transmissao da noticia de forma destrutiva, como se os pais nada devessem esperar
daquele filho em termos de desenvolvimento e/ou alertando-os para as fragilidades e/ou
morte precoce. Estes profissionais, provavelmente estdo a colocar os seus proprios
sentimentos de frustracdo e desconhecem o que € possivel realizar através de um

trabalho de reabilitagao;
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» Minimizacdo dos problemas: prometendo aos pais um futuro fantasioso, fora da
realidade, iludindo-os. Em geral esta situagé&o tem a inten¢do de poupar os pais e a si
proprio, uma vez que o profissional ndo apresenta condigdo emocional para enfrentar a

angustia dos pais;

> Transmissao da noticia de forma impessoal e distante, sem grandes explicagdes quanto
ao problema e sem envolvimento afetivo. E uma forma do profissional se defender, ndo

tendo contato com o sofrimento dos pais.

O ideal seria que os profissionais de saude tivessem conhecimento técnico e adotassem
uma atitude empatica com a familia, entendendo 0 momento delicado da situagdo. A familia precisa
de ser informada sobre o problema e os encaminhamentos que serao necessarios. A importancia da
clareza e do “tom” do dialogo proporcionam aos pais seguranga e encoraja-0s a questionarem e a

enfrentarem as suas dlvidas.

Almeida (2006) na sua pesquisa “Ser madre de nin6 com enfermedad cronica: realizando
trabajos complejos’, conclui que se por um lado a tecnologia e o desenvolvimento técnico-cientifico
proporcionam condi¢cdes de alargamento das possibilidades de sobrevivéncia, por outro as
competéncias dos profissionais ndo avangaram muito para além do tecnicismo, deixando um
abismo a ser preenchido com as competéncias educativas e relacionais que caracterizariam um ser

profissional mais completo.

E indo ao encontro das necessidades destas familias que os profissionais de satde
precisam de se afirmar, ajudando-as a reconhecer as suas forgas e potencialidades, bem como as
suas fragilidades e necessidades. Por outro lado, ao reconhecerem o importante papel da familia
junto a essas criangas, precisam de estar junto delas, apoiando-as e capacitando-as para que

possam, respeitando os seus limites e dificuldades, cuidar do seu filho da melhor forma.

A andlise dos dados sobre a carga global de doengas em 2004 estima que 15,3% da
populacdo mundial (cerca de 978 milhdes de pessoas) possuiam “deficiéncias graves ou
moderadas”. Segundo a Organizagéo das Nagdes Unidas (2011) cerca de 80% vivem em paises em
desenvolvimento. Os dados apresentados sugerem que a incidéncia da deficiéncia ndo é um
episodio relativamente raro (Portugal — 6,1% da populagéo), porém ainda é um fenémeno com
pouca visibilidade, denotado de um caracter de excecionalidade que apenas esconde uma

realidade.
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Ver, ouvir, falar e estudar sobre o tema da deficiéncia pode proporcionar bons
conhecimentos; porém é a convivéncia com estas pessoas que pode proporcionar aprendizagens

mais profundas € um novo olhar sobre a problematica.

Sabemos que a transigao é um conceito central da enfermagem e que esta relacionado com
a vulnerabilidade, a interagao e as condi¢des envolventes das experiéncias vivenciais (Meleis 2010;
Meleis et al, 2000).

Também a pesquisa qualitativa comprova que o exercicio para a parentalidade é um
compromisso intensivo e uma participagéo ativa que se inicia antes, durante e depois do nascimento
do filho, com a preparagao dos pais, procurando informagao e preocupando-se com eles proprios e

com o seu filho (Mercer, 2004).

Pela analise da literatura evidencia-se assim que a parentalidade é considerada como um
objetivo, um resultado e um padréo de cuidados de enfermagem. Varios estudos abordam alguns
pontos referentes ao processo de transigdo (como a noticia, o processo de luto, a aceitagéo do filho
diferente, o stress e crise familiar e a resiliéncia), principalmente na area da Psicologia. No entanto
falta-nos saber como se processa a ftransicdo para a parentalidade destas criangas
diferentes/deficientes, considerando este periodo como um periodo de reconhecimento, onde surge
a ideia de mudanca e de como tudo se apresenta diferente (Meleis, 2010; Kralik et al, 2006; Meleis
et al, 2000).

Estamos pois conscientes que a orientagdo da investigagao na area da parentalidade se
torna de extrema importancia enquanto disciplina de enfermagem, de forma a poder apoiar as
capacidades dos pais, principalmente numa situagao tao especial, como a de o nascimento de um
filho com perturbacdo do espectro do autismo. Pretendemos, assim, ir ao encontro das suas
necessidades enquanto pessoas, 0 que pressupde um conhecimento do fenémeno, na perspetiva
dos sujeitos que o experimentam e na sua interagdo com os profissionais, numa agao baseada no

respeito pela individualidade e subjetividade entre o cuidador e a pessoa cuidada.
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1.3 APERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO

1.3.1 Definigao Concetual do Espectro do Autismo

O termo “Autismo” deriva da palavra grega Autos que significa Préprio / Eu e Ismo que
representa uma orientacdo ou um estado. O substantivo “Autismo” sugere “Latu sensu” uma
condigdo ou estado de uma pessoa que exibe uma disposi¢do para o alheamento da realidade
exterior e simultaneamente para uma centralizagdo em si proprio. E neste sentido que o termo
‘Autismo”, em sentido lato, pode ser definido como uma condigdo ou estado de uma pessoa que

aparenta estar focado em si proprio (Marques, 2000).

Este termo surge em 1943 quando Leo Kanner, pedopsiquiatra austriaco, constatou num
conjunto de criangas um conjunto de comportamentos aparentemente caracteristicos até entdo néo
descritos. Traduziam-se em défices importantes nas relagdes sociais do dia-a-dia, o seu
comportamento caracterizava-se por interesses e atividades restritas, repetitivos e estranhos e a
sua linguagem manifestava-se de forma sui generis, umas criangas ndo falavam outras
apresentavam ecolalia, em todas elas a linguagem nao aparentava a intengao de comunicagdo. No
seu artigo “Autistic disturbances of affective contact’, Kanner reconhece esta nova entidade clinica,
como uma sindrome que combinava autismo, obsessdes, estereotipias e problemas de linguagem
(Kanner, 1943).

Um ano mais tarde, depois de Kanner ter publicado o seu artigo, em 1945, Hans Asperger,
um médico pediatra também ele austriaco, publica um artigo em alemé&o, “Die Autistischen
Psychopathen in Kindesalter’ (Psicopatia Autistica da Infancia), onde descreve o mesmo tipo de
perturbacdes num grupo semelhante de criangas e apelida de forma idéntica “Autismo” & sindrome
(Frith, 1991).

Embora desconhecessem o trabalho um do outro € interessante verificar que ambos véo
confluir na escolha do nome central que utilizaram para eleger a perturbagdo: “Autismo”. Esta
enorme coincidéncia espelha a convicgéo de que o problema social destas criangas é o aspeto mais

relevante desta perturbagdo. Kanner e Asperger foram considerados desde entdo como pioneiros
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no reconhecimento do Autismo como perturbagéo distinta das outras perturbagbes do

desenvolvimento até entdo descritas (Oliveira, 2006).

Apesar de todas estas confluéncias havia duas grandes areas ondes os dois autores tinham
perspetivas diferentes. A primeira referia-se as capacidades linguisticas. Asperger salientou que as
criangas que estudou falavam fluentemente pelo fato de terem desenvolvido durante a infancia uma
linguagem gramatical, ainda que essa linguagem néo fosse utilizada para efeitos de comunicagéo
interpessoal. Por seu lado as criangas estudadas por Kanner ndo falavam e as que se expressavam

verbalmente néo a utilizavam como fonte de comunicagéo (Marques, 2000).

A segunda érea de divergéncia retrata-se as capacidades de aprendizagem. Kanner
considerava que a aprendizagem se fazia mais faciimente através de rotinas e mecanizagdes,
enquanto Asperger defendia que a aprendizagem era facilitada se produzissem espontaneamente e

insinuava que eles seriam “pensadores do abstrato” (Marques, 2000).

Nos anos seguintes, na década de 50 e 60, embora Kanner ja tivesse reconhecido anos
antes o Autismo como inato, este continuava a ser confundido com a esquizofrenia. Este periodo foi
dominado pelas teorias psicanalistas onde vigorava a ideia de que a teoria causal dominante era de
origem comportamental e pos natal. Bruno Bettelheim desenvolveu a teoria das “mées frigorifico”
onde atribuia aos pais a responsabilidade de uma inadequada relagao afetiva como responsavel de
um comportamento autista. Esta teoria fez com que durante anos a comunidade médica atribuisse
erradamente culpa as mées pela relagdo ndo afetiva com os seus filhos, levando a que fossem

censuradas e responsabilizadas por esta situacdo (Marques, 2000).

Mais tarde na década de 70, varios investigadores realgaram a necessidade de se
diferenciar as perturbagbes mentais que ocorriam durante a 12 infancia, (onde surgia o autismo),
das psicoses que se manifestavam mais tardiamente durante a infancia e adolescéncia, em que o
modelo retratava a esquizofrenia. Michael Rutter e Edward Ritvo da Sociedade Americana para
criangas com autismo redefiniram em 1978 os critérios para o autismo, de forma que este fosse
compreendido como uma perturbagdo do desenvolvimento e diagnosticado através da triade clinica:
perturbacado da interagdo social, perturbagdo da linguagem/comunicagao e restri¢do do repertorio de
interesses e atividades que perduram até aos dias de hoje. Surge entdo pela primeira vez a
designagdo de “Pervasive Developmental Disorders (PDD), traduzido para portugués como

Perturbacdes Globais do Desenvolvimento (PGD). Esta nova nomenclatura englobava um conjunto
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de disfungdes clinicas, com inicio precoce, que afetavam areas bésicas do comportamento e do

desenvolvimento.

A Associagdo Psiquiatrica Americana (APA) teve a necessidade de elaborar um Manual de
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) em 1953, onde constava uma lista de
diagnosticos categorizados, com um glossario onde retratava a descrigéo clinica de cada categoria
diagnosticada. Este manual foi o responsavel pelo inicio de uma serie de revisdes sobre questoes
relacionadas com as doengas mentais onde o Autismo foi definitivamente diferenciado da

esquizofrenia infantil e de outras psicoses pela sua auséncia de sintomatologia psicética.

O aumento de pesquisas e revisdes da literatura permitiram a APA introduzir importantes
modificagdes metodoldgicas e estruturais no seu manual, desde o DSM - |, até ao atual DSM - 5. O
desenvolvimento do manual representa uma ampliagéo significativa dos dados, com a incluséo de
novos diagnosticos descritos com critérios mais claros e precisos. Os critérios para a deficiéncia
intelectual realgam que para além da avaliagao cognitiva € essencial avaliar a capacidade funcional
adaptativa. Neste sentido, os transtornos globais do desenvolvimento que incluiam o Autismo, o
Transtorno Desintegrativo da Infancia e as Sindromes de Asperger e Rett foram integradas num
Unico diagnostico, “Transtornos do Espectro Autista”. A mudanga traduz a visdo cientifica onde os
transtornos se traduzem numa mesma condigdo, com gradacGes em dois grupos de sintomas:
deficit na comunicagdo e interagdo social; padrdo de comportamentos e interesses e atividades
restritas e repetitivas. Apesar das diferengas existentes entre os varios transtornos, a APA
considerou néo haver vantagens diagndsticas ou terapéuticas na sua divisdo, pois 0 DSM -5 é um
instrumento desenvolvido para ser utilizado por profissionais com experiéncia clinica e sélido
conhecimento sobre psicopatologia € ndo deve ser utilizado como uma simples lista de sintomas
(APA, 2013).

1.3.2 As Principais Caracteristicas da Crianga com Perturbagao do Espectro do Autismo

A perturbacdo do Espectro do Autismo refere-se a uma disfungdo neuroldgica que
clinicamente se traduz por um atraso ou desvio na aquisigdo de competéncias no ambito do neuro

desenvolvimento e por alteragdes do comportamento (Oliveira G, 2009).
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As manifestagdes clinicas surgem habitualmente por volta dos 18 meses - 2 anos de idade,
manifestando-se por um atraso nas aquisigdes de desenvolvimento e por alteragdo do
comportamento, esperado para a idade mental. Estas manifestagdes expressam-se de diferentes
formas mas todas elas séo indicadoras de perturbagdo do desenvolvimento infantil. As criangas
podem mostrar um desinteresse pelas pessoas e pelo ambiente que as rodeia. Podem demonstrar
falta de atencéo conjunta, “joint attentation”, onde a crianga ndo coordena o seu olhar com o do seu
parceiro social, expressando nao haver partilha de atengéo e de interesses sociais que levariam a
ser modelo de ensino e aprendizagem (Mundy P. et al, 2009). Podem surgir perturbagdes no sono e
na alimentagdo, comprometimento da linguagem/comunicag&o. Ao brincar nao aplicam o jogo social
nem o de faz de conta, ndo interagindo com os outros nem respondendo as brincadeiras e desafios
propostos. Nao utilizam os brinquedos na sua fungéo propria, por exemplo: as rodas dos carros séo
para rodar e ndo para fazer os carros andarem, demonstrando um manuseio dos objetos limitado a
movimentos repetidos em vez de explorar a sua funcionalidade; as bonecas sao para desmanchar e

nao para cuidar, embalar (Zwaigenbaum et al, 2009).

Estas manifestacbes, principalmente os comportamentos repetitivos e estereotipados,
tendem a evoluir até por volta da idade pré-escolar, atingindo o seu pico. Posteriormente comeca a
verificar-se uma estabilizagdo ou um declinio dos mesmos, na idade escolar (Ozonoff, Rogers &
Hendren, 2003).

As caracteristicas do comportamento variam muito de pessoa para pessoa e, mesmo na
mesma pessoa ao longo do tempo, induzindo perfis clinicos muito variados ainda que todos eles
revelem expressdes do mesmo espectro. Além da diversidade das expressdes comportamentais
existe também uma multiplicidade de capacidades cognitivas que podem variar desde a superior, a

média, ao atraso mental profundo.

O comprometimento da linguagem é uma perturbagdo que se salienta nestas criangas.
Mesmo quando dotado de linguagem estas criangas evidenciam grande dificuldade em estabelecer
um dialogo, utilizando um discurso monocérdico de linguagem repetitiva e com dificuldade em

compreender as frases mais simples (Pereira, 2005).

O contacto afetivo também é um aspeto pouco reconhecido por estas criangas. Mantém-se

alheias a este tipo de afetos mesmo demonstrados pelos familiares mais préximos. Parecem viver
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num mundo a parte, num mundo sé seu onde as pessoas surgem de vez em quando para servirem

exclusivamente os seus interesses (Pereira, 2005).

A obsessdo por atividades repetitivas € outra das suas caracteristicas. Estas criancas
conseguem passar horas a movimentar partes do corpo (rodar as méos, balangar...),a rodar objetos
(tampas de frascos, rodas dos carros,...), a ligar e desligar interruptores, a formar composi¢oes de

blocos.

A forma como o autismo interfere no desenvolvimento das pessoas leva-as a viver num
mundo muito préprio. Elas apresentam uma forma muito especifica de pensamento e de
funcionamento que se distingue pela dificuldade em compreender e responder de forma adequada
as solicitagdes do meio ambiente, selecionar e processar informagéo, responder a estimulos

sensoriais.

A pessoa com autismo tem na maioria das vezes uma aparéncia fisica “normal”. No entanto,
apesar desta pluralidade individual, apresenta como ja explicitimos dificuldades especificas nas trés
grandes areas do desenvolvimento: na comunicagdo, na interagdo social € na imaginagao e
compreensdo social. Esta triade de perturbagdes na area do desenvolvimento foi estudada por
Lorna Wing e ficou mundialmente conhecida pela “triade de Lorna Wing”.E com base nesta triade e

na avaliacdo direta do comportamento das criangas que é feito o diagnéstico clinico.

As perturbagdes na interagdo social relacionam-se com o comprometimento na habilidade
em se relacionar com os outros (dificuldade em interpretar sinais sociais e compreender as regras
implicitas), na incapacidade de partilha de sentimentos, emogdes, gostos (ndo reconhecem as
emogdes dos outros e nem sabem reagir as mesmas, tém reagdes emocionais desadequadas as
situacdes) e dificuldade na distingédo entre pessoas diferentes. A sua forma de apresentacéo
diferencia-se desde o isolamento, com tentativas de evitar e ignorar o contacto fisico ou social com
os outros, até formas menos intolerantes em que as pessoas procuram o contacto social, no entanto

de forma unilateral e inadequada (Wing, 1997).

As alteragbes na comunicagéo referem-se as dificuldades de emisséo e de compreensao de
sinais sociais ndo-verbais, pré verbais e verbais, diminuigdo do desejo de conversar e, num grau
mais complexo, diminui¢do do desejo de falar sobre sentimentos e troca de experiéncias (Wing,
1997). Segundo Telmo e Equipa Ajudautismo (2006) cerca de 50% das pessoas com espectro do

autismo ndo desenvolvem linguagem durante toda a sua vida. No entanto, dentro da diversidade
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possivel na severidade do autismo poderemos encontrar criangas sem linguagem verbal (como a
cima referimos), bem como criangas com linguagem verbal onde apresentam um vocabulario
restrito, repetitivo e ndo comunicativo (recorrendo a ecolalia — repeticdo de palavras, frases ou
expressdes), € com uma prosodia estranha (a entoagéo, o volume, a velocidade e o ritmo, surgem
de forma incomum; o tom de voz pode ser monédtono ou conter elevagdes interrogativas no final das
frases). As criangas com linguagem dentro da média apresentam frequentemente um conteudo
alterado, descontextualizado ou um discurso formal, demasiado pormenorizado e exaustivo.
Apresentam ainda grande dificuldade em respeitar a sua vez de falar, mantendo uma postura rigida
no seu discurso sem dar a oportunidade aos outros de participarem, dificultando assim o diélogo
(Bandeira, 2012).

Quanto as limitagdes da habilidade da imaginacdo e da compreensdo social, estes
caracterizam-se pela rigidez e incapacidade de identificar o sentido e a finalidade dos
comportamentos dos outros. Assim sendo, a imitagdo dos comportamentos sociais, quando
acontecem, surgem de forma mecéanica e associados ao contexto. Este comprometimento surge de
igual forma quando surge a brincadeira de faz de conta, pois esta envolve o ato de imaginar, de
vivenciar sentimentos e pensamentos, existentes somente num plano imaginario. Devido a esta
complexidade este tipo de brincadeiras nas criangas autistas assume padrdes estereotipados e
repetitivos (Bandeira, 2012; Wing, 1997).

Segundo Wing (1997) a triade de perturbagbes esta associada a padrdes repetitivos de
atividade, sendo relevante esta recorréncia para o diagnostico do espectro do autismo. Relaciona-se
com padrdes fora do comum, de atividades escolhidas repetidamente pela prépria crianga. As
manifestagbes variam bastante mas as alternativas sao limitadas, com predisposi¢cdo para

atividades estereotipadas.

Contudo ¢é importante realgar que a ocorréncia de comportamentos repetitivos e isolados
nao se traduzem necessariamente num diagnostico de espectro do autismo. Por exemplo criangas
com deficit sensorial podem apresentar estereotipias e comportamentos ritualizados sem, no

entanto, apresentarem alterag6es nas demais areas da triade.
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1.3.3 A Intervengao Precoce como Recurso Fundamental

A familia constitui-se como um grupo social primario que desempenha fungdes
determinantes no desenvolvimento e na formagéo da crianga nos dominios afetivo, psicoldgico e
cognitivo. E ainda responsavel pela transmisséo de uma heranga cultural com valores proprios que
acompanham a crianga ao longo da sua vida. E neste sentido, que a familia assume a
responsabilidade de orientar a aprendizagem numa interagdo com a sociedade, desde a infancia até

a idade adulta.

A primeira sociedade da crianga € a propria familia e é no seu interior que se desenvolvem
as primeiras interagOes, reforcando a ideia de que as relagdes familiares s&o uma componente
essencial no ambiente de desenvolvimento e crescimento da crianga (Leitdo, 2004; Relvas, 2004;
Pimentel, 1997). Este processo revela-se dinamico e reciproco, abrangendo como foco de
intervencdo toda a familia pois ela constitui-se como sistema transacional no interior do proprio

sistema (Portugal, 1992).

Quando nasce uma crianga com deficiéncia/diferente, toda a familia é atingida na sua
identidade, estrutura e funcionamento. Ao longo deste processo as familias vivenciam diversas
fases, como acima mencionamos, desde o choque inicial do diagndstico, a negagéo e procura de
solugbes “milagrosas”, ao luto e depressao, até atingirem o estadio de aceitacdo e adaptacdo
(Serrano, 2007; Correia e Serrano, 2000).0 processo de desenvolvimento pelo qual estas familias
passam e a forma como lidam com estas criancas podera estar relacionado com as suas
qualidades, bem como com os recursos e apoios que tém a sua disposi¢do (Harper et al, 2013;
Franco & Apoldnio, 2002).

E nesta procura de ajuda de alternativas que as familias chegam as equipas locais de
intervencdo (ELI), definicdo contemplada pelo atual Decreto-Lei n° 281/2009, de 6 de outubro,

frequentemente encaminhadas pela area da saude, com a finalidade de apoio.

Surge entdo o conceito de Intervencdo Precoce na Inféncia (IPI), conceito este que tem
vindo a evoluir ao longo do tempo e no qual estdo diretamente envolvidas as ciéncias sociais, as
ciéncias da saude, da educagéo e a psicologia. Segundo a European Agency for Development in

Special Needs Education (2005), a Intervencdo Precoce define-se como “um conjunto de
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servigos/recursos para criangas em idades precoces e suas familias que sdo disponibilizados quando
solicitados pelas familias, num certo periodo de vida da crianga, incluindo qualquer agao realizada quando a
crianga necessita de apoio especializado para assegurar e incrementar o seu desenvolvimento pessoal,
fortalecer as auto competéncias da familia e promover a sua incluséo social” (p.17). Nesta perspetiva a
intervengé@o precoce potencializa as condigdes da interagéo crianga/familia, segundo a informagéo
sobre o problema em causa, o desenvolvimento e o reforgo das capacidades e competéncias das
familias, nomeadamente na identificagdo de redes de apoio social (Alves, 2009; Decreto-Lei n°
281/2009; Serrano, 2007; Correia e Serrano, 2000).

Sendo este um processo dindmico e reciproco, como ja mencionado, o foco da intervengéo
deve contemplar toda a familia. Os técnicos de intervengéo precoce devem envolver os pais/familia
no processo, remetendo para uma intervengédo de praticas centradas na familia, constituindo o eixo
nuclear de atuag&o. O reconhecimento de que todas as familias tém capacidades tornou-se assim a
herangca mais importante das praticas de intervengédo precoce na infancia. Elas sdo responsaveis
pela condugéo e pelas tomadas de decis@o, uma vez que reconhecem como oportuno o apoio de

elementos externos nas suas vidas (Craveirinha, 2003; Mc William et al, 2003).

A complexidade dos problemas e o fato dos pais e dos técnicos valorizarem o papel da
familia, baseia-se na premissa de que uma vida familiar de sucesso requer que todas as
necessidades da mesma sejam identificadas e encaminhadas (Hoogsteen & Woodgate, 2013;
Serrano, 2007). A atuagéo centrada na familia requer assim uma rede de apoio social forte e coesa
com recursos formais e informais, de modo a assegurar intervengdes oportunas, permitindo ajudar
as familias a tornarem-se mais funcionais e independentes, criando assim oportunidades para

exercer as suas proprias competéncias (Craveirinha, 2003; Mc Williams et al, 2003).

Os direitos das familias e as suas preferéncias devem ser, sempre que possivel,
respeitadas, bem como a sua individualidade, os seus valores e as suas crencgas, criando um
ambiente em que ambas as partes se sintam livres e responsaveis, trabalhando para um mesmo
objetivo (Mc William et al, 2003; Correia e Serrano, 2000;). Torna-se evidente a pertinéncia de
compreender e intervir corretamente, junto e com os pais, apoiando-os na situagédo que estao a
vivenciar, promovendo uma ligagéo forte e segura, consistente e adequada entre pais e crianga,
bem como capacitando-os para prestarem os melhores cuidados aos seus filhos (Gorlin et al, 2016;
Casey, 1995).

48



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

Este € um dos caminhos a seguir de forma a potenciar familias mais competentes e mais
independentes dos servigos de apoio, diminuindo o seu stress e favorecendo uma melhor qualidade

de vida.

1.4 ACOMPANHAMENTO DAS FAMILIAS

O nascimento de uma crianga diferente — autista, confronta as familias a viverem uma nova
realidade, onde as suas expectativas iniciais se perdem, provocando sentimentos e emocdes
distintas que passam pela dor, frustracdo, angustia, medo, inseguranca e muitos outros sentimentos
(Huang et al, 2014; Dantas, Collet, Moura & Torquato, 2010). E nesta sequéncia que as familias
vivem um processo de luto onde acontece uma adaptagdo a perda do filho idealizado e ao
significado que esta perda tem nas suas vidas. Este processo de transicao leva a que as familias
atravessem diversas fases como j& acima referimos, para que consigam tomar consciéncia e aceitar
a deficiéncia do seu filho e por fim se adaptarem e comegarem a reorganizar as suas vidas em
funcdo do filho “diferente”, tentando encontrar sempre a melhor forma de o poder ajudar. O papel e
a atitude dos pais ao longo dos anos tém-se vindo a alterar, significativamente. Segundo Pereira
(1998), nos anos 40/50 os pais das criangas autistas assumiam uma postura passiva, apresentavam
ressentimentos, baixa autoestima e falta de confianga. Esta postura proporcionou que houvesse um
distanciamento entre os pais e os profissionais. Mais tarde na década de 60, os pais tomaram a
iniciativa de iniciar uma campanha de sensibilizacdo para a inscricdo dos seus filhos em programas
educativos, no entanto a sua participagdo foi escassa, apenas obedeciam as decisdes dos
profissionais mantendo a mesma postura de passividade. Foi na década de 70/80 que a politica de
cuidados se alterou e os profissionais comegaram a questionar a necessidade de envolver os pais
no processo de intervengé@o dos seus filhos, implementando programas de trabalho conjunto para
que estes pudessem trabalhar individualmente em casa. Hoje em dia os pais s&o reconhecidos
como um recurso essencial de ajuda, indicando um papel positivo e determinante no processo de

desenvolvimento destas criangas (Marques, 2000).

Atualmente a deficiéncia é abordada sobre varias dimensdes: a salde, a educagao, 0 apoio
social e o trabalho. Perante esta realidade as familias confrontam-se com o contacto com multiplos

profissionais que procuram identificar as necessidades que estas criangas apresentam e
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encaminha-las para os apoios especificos necessarios. Segundo Febra (2009) estas necessidades
dividlem-se em necessidades praticas e necessidades psicolégicas. Dentro das necessidades
praticas temos o tempo € a energia que as familias despendem nos cuidados prestados a estas
criangas, resultando num esforgo adicional para todos os elementos da familia. Por outro lado,
surge a informagdo necessaria ao apoio a estas familias, servicos de saude, técnicos
especializados, instituicdes educativas e recreativas, apoios sociais e econdmicos e informagdes
sobre a forma como os pais podem promover o desenvolvimento dos seus filhos. Por fim salienta-se
a necessidade dos pais conhecerem quais os servigos disponiveis na comunidade de modo a

responder as exigéncias destas criangas.

Do ponto de vista psicoldgico, a familia necessita de toda a informagéo necesséria para a
compreensdo da problematica do seu filho, das suas necessidades de saude, educativas e sociais,
dos sentimentos de cada elemento da familia, assim como o seu processo de adaptagéo a nova
realidade. Nesta linha de pensamento os pais deverdo ter acesso ao diagnostico, bem como aos
processos de avaliagdo e processo terapéutico, contribuindo com o seu conhecimento e experiéncia

em parceria e fazendo parte das tomadas de deciséo relativamente ao seu préprio filho.

Podemos assim concluir que estas familias necessitam de apoio e acompanhamento ao
longo dos varios estadios de desenvolvimento da crianga, evitando o seu isolamento e
proporcionando tempos livres e contacto com outras familias que vivenciem a mesma realidade de
forma a minimizar o seu sofrimento e a proporcionar uma melhor qualidade de vida (Nealy et al,
2012; Meadan, Halle & Ebata, 2010).

Face as necessidades de saude que foram sendo identificadas e a procura ativa de
intervengdes de cuidados, tornou-se urgente encontrar respostas, em articulagédo com outras areas
de prestacdo de apoio (psicologia, IPI, EE, terapias). Reconhece-se que estas ag¢des devem ser
multiprofissionais, interdisciplinares e intersectoriais, para que sejam possiveis respostas mais
efetivas as necessidades de salde das pessoas, com base no trabalho desenvolvido no ambito da
rede de cuidados, e que estabelegam prioridades em fungdo de uma relagdo adequada entre
necessidades e recursos. Esta tem vindo a ser uma preocupagéo global dos varios Estados para as
questdes da Deficiéncia, onde varias iniciativas Internacionais, tais como a Declaragdo de
Salamanca (1994), a Estratégia Europeia para a Deficiéncia 2010 — 2020: Compromisso Renovado

a favor de uma Europa sem Barreiras, e Nacionais, como 0 1° Plano de Ag&o para a Integragéo das
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Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades (2006), procuram instituir novas politicas em prol das
comunidades e da inclusdo educacional, onde a visao tradicional centrada na medicina tem vindo a

dar lugar a abordagens mais interativas.

Podemos deste modo constatar que os pais sdo as pessoas que melhor conhecem os seus
filhos, devendo os profissionais respeitar e utilizar esse conhecimento como auxilio no processo
terapéutico. E acreditando nesta premissa que a Enfermagem se revé, numa parceria de cuidados,
favorecendo o crescimento e o desenvolvimento das competéncias parentais, apoiando e
promovendo a sua autonomia. Os cuidados de enfermagem dirigidos as familias centram-se na
interagdo com a familia, sendo o foco direcionado tanto para os processos de desenvolvimento,
quanto para os processos de saude/doenga, numa odtica de promogdo de bem-estar e saude
familiar, que engloba a saude dos seus membros individualmente (Figueiredo, H., 2012). O
conhecimento e a compreensdo das experiéncias parentais tornam-se assim particularmente
importantes para que os enfermeiros consigam adequar as suas intervengdes, apoiando os pais
durante a sua parentalidade, na procura de uma transi¢ao prospera, com objetivos de mestria em
habilidades parentais e bem-estar emocional (Meleis, 2010; Martins, 2008). E neste sentido que é
necessario haver um conjunto de intervengfes que traduzam um investimento no atendimento e na
informac&o especializada a estas familias, com a intengéo de: qualificar a fungéo do atendimento, e
assegurar 0 acesso a estruturas de informagéo e apoio especializado; aumentar a acessibilidade
destas pessoas aos servicos publicos e entidades de varios sectores, assumindo uma fungéo de
mediacao facilitadora da intervengao desses servigos; promovendo o “empowerment” das familias,
de forma a reconhecerem as suas competéncias na sua organizagao interna e na suplantagdo das

suas dificuldades.
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2. OPCOES METODOLOGICAS

Neste capitulo apresentamos o desenho da investigagéo. Partindo do paradigma qualitativo
e, atendendo a natureza do problema, optamos pela metodologia da Grounded Theory.
Sustentamo-nos em varios autores que foram colorindo a opg¢do metodoldgica, no entanto revemo-
nos fundamentalmente nas técnicas e procedimentos para o desenvolvimento de uma teoria

fundamentada nos dados segundo Strauss e Corbin.

2.1 PARADIGMA E METODO

No &mbito do debate sobre as préticas de cuidados entre a enfermagem “ideal” e a pratica
real, observamos uma “‘imposigdo” dos saberes cientificos produzidos pelos investigadores de
enfermagem, a par de uma produgéo de cuidados, pelos enfermeiros, tantas vezes mais centrada
numa légica de mercado economicista, tecnicista e desumanizadora (Sarmento, 2000). Nestas duas
perspetivas embora divergentes, encontramos algo de comum, a autonomia dos enfermeiros
reveladora de legitimagdo da sua responsabilidade no quotidiano da pratica de cuidados e que
assenta, quer no seu conhecimento especifico (teorias de enfermagem), quer na demarcagao do
ascendente médico. Segundo Raposo (2014), Benavente (1990) é no processo de interagdo dos
trés contextos da pratica de cuidados — os sujeitos, os modelos de formagao profissional e os
modelos organizacionais que o conceito de representagéo, ao articular condicionantes estruturais e
a acao dos autores pode esclarecer o que influencia as praticas da profisséo e as relagdes que as

suportam.

Assim sendo, e partindo do principio que o objetivo do desenvolvimento do conhecimento é
compreender as necessidades de cuidados de enfermagem das pessoas e aprender como melhor
cuidar delas (Meleis, 2018; Hesbeen, 2004), e que cuidar, sendo a esséncia da enfermagem
significa ir ao encontro do outro, propusemo-nos compreender como se processa 0 exercicio da
parentalidade de filhos diferentes, com perturbagdo do espectro do autismo. Centrdmo-nos na
dimensé@o humana da sociedade, nos significados que as pessoas atribuem as suas vidas e nos
aspetos subjetivos da vida social (Vilelas, 2009; Strauss & Corbin, 2008; Flick, 2005). Neste sentido,
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comegamos por caracterizar a natureza do fenémeno que pretendiamos estudar, distinguindo o
objeto de estudo como uma realidade humana complexa, englobando um sistema de relagdes com
uma estrutura dindmica e que compreende um fenémeno de natureza processual. Estes principios
levaram-nos a considerar que a investigacdo passivel de produzir um conhecimento que
evidenciasse esta complexidade se deveria inserir num paradigma interpretativo que contempla a
subjetividade humana.Considerando os objetivos, a finalidade do estudo e a problematica
equacionada, pareceu -nos assim ser adequado optar pela metodologia qualitativa, na medida que
nos permite captar em profundidade o fendomeno que pretendemos estudar, compreendendo a
situacdo na sua globalidade (Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008). Segundo Bogdan & Biklen
(2013, p.51), quando se pretende caracterizar “aquilo que 0s sujeitos experimentam, o modo como
eles interpretam as suas experiéncias e 0 modo como eles proprios estruturam o mundo social em
que vivem”, ha que utilizar uma metodologia que recorra a uma filosofia interpretativa que nos

permita entrar no universo simbolico a que as representagdes dos pais dizem respeito.

A abordagem qualitativa torna-se assim util para o0 nosso estudo, permitindo a compreenséo
das diversas facetas da problematica em estudo uma vez que procura compreender o fenémeno e
os seus significados, e ainda a perce¢do que os produtores dos discursos (Pais) tém sobre estes,

situagédo nao apreendida pelos métodos quantitativos.

Nesta perspetiva, a metodologia de investigagdo qualitativa como nos refere Yin (2010),
Charmaz (2009), Strauss & Corbin, (2008) é a forma de definir os fenémenos de acordo com os
pontos de vista das pessoas, possibilitando o conhecimento, a compreenséo, e a interpretagcdo
cuidada e precisa do significado e natureza de situagdes e acontecimentos passados ou atuais.
Pode ainda ser utilizada para “obter detalhes intrincados sobre fenémenos como sentimentos,
processos de pensamento e emogbes que séo dificeis de extrair ou de descobrir por meio de

métodos de pesquisa mais convencionais” (Strauss & Corbin, 2008, p.24).

Nos estudos desta natureza existe uma aproximagéo do investigador ao objeto do estudo,
em que o ambiente natural é a fonte natural dos dados — os pais de criangas com perturbagéo do
espectro do autismo. O investigador tem um papel principal onde o seu interesse se centra
fundamentalmente no processo e onde a anélise dos dados tem um caracter indutivo e o significado
se torna fundamental (Bogdan & Biklen, 2013; Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008).
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Atendendo assim a natureza do problema, pareceu-nos entdo importante optar pela
metodologia da Grounded Theory ou teoria fundamentada nos dados pois permite construir teoria a
partir dos discursos, centrada ndo nos atores individuais, mas sim nos padrdes de agéo e intera¢do
decorrentes das condicionantes internas e externas do fendmeno. Igualmente parece responder a
necessidade que a enfermagem tem enquanto disciplina e profissdo, por um lado em conceptualizar
a parentalidade associada a deficiéncia definindo a sua especificidade e por outro, ter em conta as
caracteristicas dos problemas com que os pais destas criangas lidam, ou seja, situagdes complexas

que envolvem diferentes atores e multiplas variaveis de natureza diversa (Lopes, 2006, 2003).

A Grounded Theory é uma metodologia qualitativa que se baseia como ja afirmamos na
pratica de gerar uma teoria alicergada nos dados. Este método surgiu com Barney Glaser e Anselm
Strauss, dois soci6logos, cujas raizes teoricas se apoiam na interag@o simbolica que realga a forma
pela qual as pessoas ddo sentido as interagdes sociais e as interpretagdes que atribuem aos

simbolos sociais (Bogdan & Biklen, 2013).

O interacionismo simbélico constituiu uma importante corrente de pensamento no interior do
paradigma interpretativo com origem na psicologia social (com Herbert Mead, nos finais do séc. XIX)
e na sociologia (com Herbert Blumer, 1969), onde se entende a vida social como um conjunto de

interacdes medidas simbolicamente.

Mead (1964) fundamentou a sua teoria na descricdo do comportamento humano, onde o
“ato social” surge como principal premissa. O comportamento realga-se como interagdo entre a
natureza humana e o ambiente, tornando a vida social como um processo de interagdo entre a
pessoa e 0 meio ambiente. Do mundo social emergem a consciéncia, a mente e o self. E através do
self que a pessoa atribui significado as coisas, constituindo este a base para a conduta humana. O
mundo para 0s humanos € constituido por coisas/objetos fisicos, sociais (normas) e abstratos

(conceitos, ideias) que se assumem como produto da interacdo (Lopes & Jorge, 2005).

Blumer (1969), de acordo com a forma de ver a sociedade referiu-se a teoria como

Interacionismo Simbolico e baseou-se em trés pressupostos:

» O ser humano age em relagdo as coisas com base no significado que lhes atribui

(processo interpretativo);
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» O significado atribuido advém da interagdo social entre as pessoas e a sociedade

(papel formativo da interagdo social);

» Os significados sdo trabalhados e sofrem modificagbes decorrentes de um processo

interpretativo que a pessoa utiliza no contato direto com as coisas.

O Interacionismo Simbdlico concebe a sociedade como um processo, onde a pessoa e a
sociedade estdo estreitamente interrelacionados e nesta relagdo surge a subjetividade do
comportamento humano, como uma parte fundamental no processo de formagédo e na dindmica do

grupo social.

O significado torna-se assim no conceito central do Interacionismo Simbdlico e € um dos
principais elementos na compreensdo humana, nas interages e nos processos (Lopes & Jorge,
2005; Benzies & Allen, 2001).

Considerando que o mundo social que nos rodeia é composto por simbolos, a forma como
0s observamos e como os interpretamos tem por base a atribuigdo de significados resultantes da
interacdo simbdlica com os outros. Neste sentido, o Interacionismo Simbdlico reconhece e guia

opgdes metodologicas compativeis com este aprofundamento a experiéncia.

A Grounded Theory é pois uma metodologia que tem como objetivo proporcionar
explicagdes dos fenomenos a partir da realidade (Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008; Polit,
Beck & Hungler 2004), desenvolvendo uma teoria explicativa, de forma indutiva acerca de um

processo social.

Com base nestes pressupostos, a Grounded Theory emergiu como alternativa a perspetivas
cientificas mais tradicionais que tém por base a hipétese, as técnicas de verificagdo, formularios
quantitativos de analise que eram particularmente utilizadas nas ciéncias sociais desse tempo. Esta
teoria tem por principio basilar a indugéo e por objetivo desenvolver “novas teorias a partir da
realidade social concreta e nas quais 0s atores se sentissem refletidos e pudessem eles proprios
ser uma resposta para 0s problemas que estudavam” (Lopes, 2003, p.64). A teoria emerge dos
dados fundamentados em fatos, colhidos sistematicamente através de técnicas de recolhas de
dados e analisados através de um sistema de comparagdo constante (Charmaz, 2009; Strauss &
Corbin, 2008; Streubert & Carpenter, 2002).
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Na construgao da teoria, o investigador vai examinando a informagéo a medida que surgem
e comega desde o inicio do estudo, a codificar, a categorizar, a conceptualizar e a escrever as
primeiras ideias (Strauss & Corbin, 2008). A recolha da informacéo, a analise e a teoria mantém
uma relagdo mutua entre si. Ndo se comega com uma teoria, com a inteng¢do de a provar, mas sim
com uma area de estudo onde o que é relevante emerge dos discursos. “As teorias construidas
desta forma e porque foram desenhadas a partir dos dados, aumentam o conhecimento e

promovem um guia com maior significado para a a¢do” (Lopes, 2003, p.66).

Os conceitos, as categorias e as preposigdes sdo os elementos basicos da Grounded
Theory. Os conceitos s@o a unidade basica de analise, pois € através da conceitualizagdo da

informacéo e ndo da informag&o per si que emerge a teoria. Segundo Strauss & Corbin (2008,p.7)
“As teorias ndo podem ser construidas a partir [...] dos dados em bruto. [...] Os acontecimentos séo [...] analisados
como indicadores potenciais de um fenémeno, aos quais séo atribuidas etiquetas conceptuais [...]. Através da
comparagdo de atividades e agrupamento das mesmas por tipo de fendmeno que cada uma representa, um

investigador consegue acumular unidades basicas para a construgdo de uma teoria”.

As categorias s@o conceitos derivados dos discursos que representam os fenémenos. “Estas

estdo a um nivel mais alto e sdo mais abstratas do que os conceitos que estas representam. [...] Sdo geradas através

do mesmo processo analitico de comparagéo, descoberta de semelhangas e diferengas, que é usado para a produgdo

de conceitos [...]. As categorias ddo-nos um meio para a integragéo da teoria” (Strauss & Corbin,2008,p.7).

As proposicdes sao as afirmagdes que indicam relagdes entre as categorias e 0 conceito

associado.

A geragdo e o desenvolvimento de conceitos, categorias e preposi¢des integram assim um
processo interativo. A esséncia da teoria surge entdo da combinacdo da sua agdo indutiva —
dedutiva em que o seu desenvolvimento ocorre da interdependéncia entre a recolha e a analise da

informacg&o (aspeto que a distingue de outros métodos qualitativos).

2.2 CONSTITUICAO DA AMOSTRA: SELECAO DOS PARTICIPANTES

A selecédo dos participantes foi feita segundo um processo de amostragem teérica. Este
processo contempla uma orientagdo ao investigador, no sentido de direcionar a recolha e andlise da

informag&o com o objetivo de oferecer sustentagéo teorica até que cada categoria esteja saturada,
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isto é, que ndo surjam novos dados, que as categorias tenham consisténcia conceptual e que todas
as variagbes possam ser explicadas (Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008). O objetivo da
amostragem teorica é descobrir variagdes entre os conceitos e tornar densas as categorias em
termos de propriedades e dimensdes. A amostragem representa-se pela qualidade da
informagéoem si e ndo pelo nimero dos participantes. Nesta linha de pensamento a amostragem
nao pode ser determinada no inicio da pesquisa, ela vai sendo definida durante o processo de
investigacdo e o numero de participantes depende da variabilidade dos mesmos que imprime
consisténcia tedrica (Charmaz, 2009). Esta situacdo ocorre quando as categorias estdo bem
desenvolvidas em relagéo as propriedades e dimensdes e quando as relagdes entre as categorias

estdo bem estabelecidas e validadas (Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008).

O estudo integrou numa fase exploratoria, com vista a determinagdo da populagéo
acessivel, uma recolha de dados relativa as Associacbes de Apoio a Criangas com
Deficiéncia/Familia, percorrendo a informagdo disponibilizada nos sites numa primeira etapa, em
novembro de 2015, tendo tido acesso a vinte e quatro (24) Associagdes. A segunda etapa desta
fase de recolha centrou-se na obtencdo de dados relativos a cada associagdo, norteada por uma
ficha de recolha que contemplava: o nome, o contato, a origem/historia, a missdo, os objetivos e
valores preconizados, a oferta de programas e projetos € a populagdo alvo. Identificadas as
Associagdes que integravam programas de Intervengao Precoce de apoio a criangas com PEA e
familias, encetdmos uma nova fase de recolha de dados, desta vez norteada por um novo

instrumento que visava caracterizar a tipologia de interveng@o em uso em cada instituigéo.

Para a selecao dos participantes do estudo tivemos a colaboragéo de trés Associagdes de
Apoio a Criangas com Deficiéncia/Familia, as quais foram feitos os respetivos pedidos de
autorizacdo para a realizagdo do estudo e com as quais efetudmos um protocolo de investigagao.
Estas associagdes tinham como finalidade sinalizar as familias, por conhecerem a sua estrutura, a
sua problematica e a sua condigao social e, posteriormente, poderem fazer a ligagao entre estas e 0

investigador.

Os participantes do estudo foram as pessoas detentoras do conhecimento e de experiéncia
do fendémeno em foco. Sendo o objeto de estudo o exercicio para a parentalidade de criangas com
perturbacdo do espetro do autismo, consideramos serem 0s pais destas criangas que possuem a

informag&o e a experiéncia capaz de proporcionar um melhor entendimento do fendmeno.
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Assim, para a selecao dos participantes do estudo tivemos em consideragdo os seguintes
critérios:
» Pais de criangas com perturbagdo do espetro do autismo, associados em Associagdes

de Apoio a Criangas com Deficiéncias e suas Familias;

» Pais com disponibilidade para integrar o estudo, durante os primeiros 6 anos de vida do
seu filho/a (O SNIPI — Sistema Nacional de Intervengdo na Infancia, preconiza esta
intervengao precoce até aos 6 anos da crianga — Decreto-Lei n° 281/2009, periodo este

alargado, onde se processa a transicao para a parentalidade associada a deficiéncia);

> As criangas ndo apresentarem outra morbilidade diagnosticada, eliminando a hipotese

de outros fatores poderem interferir no sentir, no pensar e no agir destes pais.

Estes critérios visam que na selegéo, os participantes do estudo estejam em igualdade de

circunstancias, proporcionando uma maior consisténcia e aprofundamento do fenémeno.

Como conceito de deficiéncia utilizamos o definido pela ICIDH (International Classification of

Impairments, Disabilities and Handicaps),restrigdo, resultante de uma deficiéncia, da habilidade para

desempenhar uma atividade considerada normal para o ser humano. Surge como consequéncia direta ou é resposta do

individuo a uma deficiéncia psicolégica, fisica, sensorial ou outra. Representa a objetivagdo da deficiéncia e reflete os
distdrbios da propria pessoa, nas atividades e comportamentos essenciais & vida diaria” (Aliralian et al., 2000, p.

113-124) — doencas da vida.

Apoiamo-nos igualmente na CIF (Classificagdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude, 2004, p.7) “onde agrupa sistematicamente diferentes dominios de uma pessoa com uma

determinada condi¢do de saude. A Funcionalidade é um termo que engloba todas as fungbes do corpo, atividade e

participagdo; de uma maneira similar, Incapacidade é um termo que inclui deficiéncias, limitagbes da atividade ou

restrigéo na participagdo. A CIF também relaciona os fatores ambientais que interagem com todos estes constructos”.
Define ainda deficiéncia, como problemas nas fun¢des ou nas estruturas do corpo, tais como, um

desvio importante ou uma perda.

Identificadas as familias que contemplavam os critérios estipulados, as associagdes
promoveram um encontro entre as familias e o investigador. Esta reunido deu-se no domicilio das
familias, lugar onde esta experiéncia acontece e se revela como ‘zona de conforto” para as
mesmas. Durante a entrevista informamos os pais da finalidade e dos objetivos do estudo que

estava a ser realizado, do porqué de terem sido selecionados, e do que se pretendia com a sua
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participagdo. Ao longo deste primeiro contato fomos garantindo a confidencialidade dos dados e
garantindo a livre participagdo no estudo, bem como a possibilidade de interromper a sua
participacdo durante a realizagdo do mesmo. Com este procedimento solicitdamos o consentimento

livre e esclarecido por parte dos participantes do estudo.

Com os Pais que aceitaram participar no estudo, foi combinado o dia, a hora e o local,

consoante as suas disponibilidades para a realizagao da entrevista.

Foram 10 as familias que aceitaram fazer parte da amostra do nosso estudo, sendo que
uma das familias se encontrava em regime de separagdo pelo que a entrevista foi feita s6 a méae,
progenitor com quem a crianga vivia. Nas restantes familias considerou-se o casal como unidade de
andlise na recolha da informagdo, embora a colaboragdo tenha sido com uma maior ou menor

participagéo de cada um dos intervenientes.

Reunida a informagéo fornecida pelos participantes e dada a riqueza do seu contetdo,
constituiu-se a nossa amostragem tedrica que, através do processo de codificagdo, permitiu a
elaboracdo da explicacéo tedrica do fendémeno. A preocupacdo que esteve latente a constituicdo da
amostragem teorica nao foi estatistica, mas sim agregar um corpus de discursos que possibilitasse
atingir a variabilidade da informacao. No nosso estudo orientdmo-nos pelos critérios de consisténcia
tedrica apresentados por Lopes (2003):

» Dados novos ou relevantes deixam de emergir considerando a categoria;

» A categoria esta bem desenvolvida em relacdo as suas propriedades e dimensdes e

demonstra variagéo;
» As inter-relagOes entre as categorias estéo estabelecidas e validadas.

Através destes critérios conseguiu-se alcangar a formulagéo tedrica explicativa, encerrando-

se assim a amostragem tedrica.
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2.3 RECOLHA DE INFORMAGAO

A escolha do contexto esta diretamente relacionada com a abordagem metodologica que
pretendemos realizar, como previsto na Grounded Theory, em que se parte de uma abordagem
geral para uma abordagem mais profunda e particular. Assim, realizou-se o retrato social e
demografico das Associacdes de apoio as familias portadoras de criangas com deficiéncia, nas
cidades de Lishoa e Setubal, com o principal objetivo de chegar & populagéo acessivel para,
posteriormente e de forma mais aprofundada, se partir para um estudo de natureza qualitativa. Este
foi sustentado por entrevistas onde pretendemos compreender como vivem/experienciam estes pais
o0 sentido da parentalidade. Para o processo de recolha da informagéo utilizamos varias técnicas
proprias da investigacdo qualitativa: a entrevista, a observagdo, o didrio de bordo e a analise
documental. A informacao obtida através destas multiplas fontes proporcionou a possibilidade de
triangulacdo da informagdo e obtencdo de um corpus mais enriquecido, fornecendo uma
compreensdo mais holistica e mais conseguida do fenémeno em estudo (Strauss & Corbin, 2008;
Coutinho, 2005).

Para a realizagdo deste estudo o contexto por nds selecionado para a recolha da
informacg&o foi 0 ambiente quotidiano destas familias (o domicilio preferencialmente), local onde a
experiéncia acontece, valorizando assim as condi¢des contextuais onde o fenémeno ocorre
(Janesick,2000). Tomar contato com o ambiente familiar num contexto de domicilio, possibilita ainda
ter um conhecimento do espago fisico onde habitam e ter a oportunidade de cruzar com familiares e
amigos, tendo acesso a experiéncia social da familia, proporcionando uma melhor compreenséo da

sua dinamica familiar.

2.4 TECNICA E INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE INFORMAGAO

Tendo em consideragao a natureza do problema, o tipo de estudo e os objetivos, utilizdmos
varios instrumentos de recolha de informagao: Num primeira fase, utilizamos uma grelha de analise

para a caracterizacdo das diversas associagdes, com a finalidade de selecionar a populagéo
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acessivel ao estudo e numa segunda fase, recorremos a analise documental, a entrevista

semiestruturada intencional (das familias sinalizadas), a observagao e aos diarios de bordo.

Apoiamo-nos na pesquisa documental, mais precisamente na consulta dos processos
familiares das instituigdes. O material recolhido foi analisado com o objetivo de estudar a informagao
referente a cada familia e posteriormente utilizado para validar evidéncias de outras fontes

(entrevista e observagéo) e/ou completar novas informagoes.

A entrevista prende-se com o facto de fazermos apelo as opinides, atitudes e vivéncias dos
Pais, permitindo-nos ter acesso aos seus quadros de referéncia. A opgao pela técnica de entrevista
semiestruturada surge na sequéncia de esta permitir uma maior liberdade de resposta e
flexibilidade, permitindo ao investigador redirecionar as questdes e aprofundar temas em funcéo das
respostas que vai obtendo. A entrevista € uma técnica utilizada para recolher informacao descrita na
linguagem do sujeito, permitindo ao investigador desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a forma
como o0s sujeitos interpretam aspetos do mundo (Bogdan & Biklen, 2013), tendo ainda a vantagem

de fornecer informag&o sobre situagdes que podem ocorrer em contextos variados.

A entrevista, como técnica de recolha de informagcdo na metodologia da Grounded Theory,
apoia-se no interacionismo simbdlico, direcionando o investigador a centrar as questdes na
interacdo dos problemas e nos processos sociais. As questdes surgem de forma ampla, aberta,
passando a ser mais especificas quando se referem a estratégias, processos e consequéncias
(Morse, 2007).

Pela situacdo de vulnerabilidade das familias, pensamos que a entrevista poderia ser uma
situagdo muito delicada, pelo que o guido, enquanto instrumento, deveria ser o mais completo
possivel mas sempre utilizado de forma n&o diretiva. O Guido contempla numa primeira parte uma
série de questdes destinadas a caracterizagao da populagéo (identidade e referéncia dos pais) e
numa segunda parte, questdes destinadas a entrevista propriamente dita sobre quatro topicos de
interesse para o fenomeno em estudo: A vivéncia da parentalidade; O nascimento de um filho
diferente/deficiente; Os cuidados prestados pelos diferentes atores € a concegdo do processo de
parentalidade de filhos diferentes (com PEA) (Apéndice VI). Deixamo-nos assim conduzir ao longo
da entrevista (mais do que conduzi-la) para que as maes e os pais naturalmente expressassem as

suas preocupacdes.
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Durante as entrevistas procuramos adotar uma relagao de confianga, uma atitude empatica,
uma postura de acolhimento, uma escuta ativa, mostrando disponibilidade e interesse pela
individualidade dos depoimentos e pela singularidade dos pais.Com esta atitude tinhamos como

finalidade assegurar o principio da beneficéncia e nao maleficéncia.

A entrada no campo empirico deu-se em outubro de 2015 e decorreu até setembro de 2016.
Realizamos um total de dez (10) entrevistas, sendo nove (9) em conjunto (mé&e e pai), 0 que ajudou
a tornar visiveis 0s processos relacionais entre cada casal, e uma individual (s6 mae). O tempo de
cada entrevista em profundidade variou entre os 55 minutos e as 2 horas, 0 que corresponde a uma

duragéo média de 1h e 30 m.

A realizagdo das entrevistas em contexto domiciliar exigiu de nos enquanto investigadores
uma grande habilidade e flexibilidade. A dificuldade em lidar com as interrupgdes que surgiam, a
necessidade dos participantes cumprirem a rotina de cuidados a outros filhos ainda pequenos,
convergiu com o decorrer da entrevista e foram momentos que tiveram de ser geridos de forma a
nao comprometer a recolha da informag&o. Procuramos também interpretar os risos, os sorrisos, as
pausas, os siléncios, os gestos dos participantes, aspeto este que foi facilitado pela autorizagao dos
entrevistados do registo da entrevista em suporte audio, permitindo posteriormente relembrar o

contexto e as circunstancias do verbalizado na sua experiéncia de vida.

Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas pela investigadora,
omitindo qualquer dado pessoal passivel de ser identificado. A cada familia (entrevista) foi atribuido
um nome de uma estrela, pois consideramos que cada uma das estrelas do Universo tem a sua
singularidade a semelhanca de cada familia como evidenciam Acosta & Vitale (2007) quando se
referem as mesmas como uma constelagdo de pessoas. A sua cor é diferente porque as
temperaturas ndo séo iguais, as estrelas existem em diferentes tamanhos, o seu brilho ou
luminosidade é determinada pela quantidade de energia que ela emite, s&o classificadas quanto a
idade ou em qual ponto do ciclo de vida em que se encontram; mas todas elas sdo importantes e
fazem parte do Universo onde habitamos. Elas sdo essenciais para a existéncia da vida, porque

sem elas nds nao existiriamos.
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Apos a transcricdo de cada entrevista a mesma foi devolvida a respetiva familia a fim de a
validarem ou corrigirem ou mesmo acrescentarem algum aspeto omitido e que achassem ser
importante para o estudo do fenémeno. Apds esta validagdo foi agendado outro momento de

encontro onde foram discutidas as varias perspetivas da entrevista.

Os varios momentos passados com estas familias permitiram alargar e aprofundar a
informag@o proveniente das entrevistas, possibilitando averiguar as diferentes perspetivas dos

participantes.

Para além das entrevistas, realizamos observagéo da interagao pais/crianca/familia e de
todo o ambiente e contexto que os envolvia. A observacdo € uma técnica relevante em que o
investigador se torna parte da subcultura a ser estudada, através da associag&o com os sujeitos no
proprio local do estudo, durante um determinado periodo de tempo. Spradley (1980) define a
observacao participante como uma técnica onde ha que realgar que os objetivos vao muito além da
pormenorizada descricdo dos componentes de uma situagédo, permitindo a identificagdo do sentido,
a orientagdo e a dindmica de cada momento. A vantagem deste método é que os fatos sdo
percebidos diretamente, sem qualquer intermediagdo (Gil, 2008). No entanto é importante
compreender os diferentes tipos de participagdo possiveis. Existem diferentes niveis de
compromisso e envolvimento do investigador. Este podera ir de um baixo nivel de envolvimento até
um nivel mais elevado com uma participagdo quase nula ou uma participagdo moderada ou muito
ativa (Gil, 2008; Tjora, 2006; Spradley, 1980). Nesta sequéncia e de acordo com o desenho do
estudo, pareceu-nos importante a utilizacdo de observagdo com participagao passiva, utilizando um
guido de observagao da situacdo interativa mae/pai/crianca, conducente ao desenvolvimento do
exercicio do papel parental (Apéndice VII). Este guido torna-se fundamental, pois previne a
disperséo e redireciona para os objetivos do estudo. No decorrer da observagao orientamo-nos
pelos principios de rigor cientifico preconizado por Spradley (1980) e seguimos o Modelo Dinamico
de Avaliacdo e Intervencdo Familiar (Figueiredo, 2012), no que se refere especificamente a
Avaliacdo Funcional. Esta integra duas dimensdes elementares do funcionamento da familia, a
instrumental que se reporta as atividades quotidianas da familia e a expressiva que enfatiza as
interacOes entre os membros da familia, ajudando na compreenséo da familia enquanto sistema

complexo e multidimensional.
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A observagéo aconteceu em diversos momentos de contacto com as familias (na primeira
reuniao de conhecimento da familia e de reconhecimento do espago, momentos que antecederam a
entrevista e posteriores @ mesma e aquando da confirmagéo do contetdo da entrevista por parte
dos pais) permitindo chegar aos significados atribuidos pelos pais sobre a prépria interagdo. Esta
forma de aproximagao aos pais vai ao encontro da perspetiva interpretativa e dos pressupostos da
Grounded Theory, onde se realga que as técnicas de recolha de dados e os participantes
influenciam o significado e a compreensédo do fendémeno, dai a necessidade da utilizagéo de varias
fontes de dados (Strauss & Corbin, 2008). Neste sentido procuramos minimizar a interferéncia na
interacdo da triade/familia reduzindo ao maximo a possibilidade de influenciar os resultados da
mesma, assumindo contudo as consequéncias associadas a observagdo aberta (Gil, 2008; Tjora,
2006; Flick, 2005).

A recolha da informacgao foi sendo documentada através de registos que elaboramos
imediatamente ap6s cada observagdo. As notas de campo tiveram a finalidade de descrever os
pormenores que a memaria conseguia reter sobre 0 ambiente fisico, os acontecimentos, os dialogos
e as relagdes (registos descritivos), mas também anotagdes analiticas e interpretativas que o
investigador regista no seu “diario de bordo” relativamente a sua propria percecéo (Lessard-Hébert
et al, 2005). Bogdan & Bilken (2013, p.92) refere que essas notas sdo “o relato escrito daquilo que o
investigador ouve, vé, experiencia e pensa no decurso da recolha e refletindo sobre os dados de um
estudo qualitativo”. O diario de bordo revela-se assim como uma fonte importante da informagéo,
bem como um apoio para o investigador no decorrer do desenvolvimento do estudo, ajudando a
clarificar as dimensdes do objeto de estudo e a apropriar a nossa atitude face as familias,

documentando a evolugéo da investigacao.

Na inclusdo de vérias aproximagdes qualitativas (entrevista e a observagéo) para avaliar o
mesmo fendmeno, considera-se uma triangulagao dentro dos métodos - validade tedrica — que
fornece um aumento de compreensao e uma ilustragdo mais rigorosa (Carpenter & Streubert, 2013).
A informagéo resultante da observagéo e da entrevista codificam-se e analisam-se separadamente
mas comparam-se, como uma maneira de validar a informag&o. A combinagéo dos métodos permite
assim superar as eventuais limitagbes que ocorrem pela utilizagdo de apenas um método de
investigacéo (Vilelas, 2009). A finalidade da jungdo destes dois métodos de recolha de dados é

conseguir melhor a compreenséo holistica do fenomeno em estudo. “Ao combinar as técnicas, 0s
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investigadores podem ver o comportamento na agéo e escutar os participantes a descreverem as
razbes desses comportamentos” (Carpenter & Streubert, 2013, p.338). A triangulagéo € utilizada
com a expectativa de contribuir para uma compreensdo mais profunda do fenémeno, sendo que

cada uma das fontes concorre com um elemento para o quadro final.

2.5 TRATAMENTO E ANALISE DA INFORMAGAO

A analise da informacao tem como base a opgdo metodologica, a questao de partida e os

objetivos do estudo.

No tratamento dos dados da primeira fase, utilizamos a estatistica descritiva no apuramento

de frequéncias relativas e absolutas.

No tratamento da informacao do estudo, utilizamos a metodologia da Grounded Theory. De
acordo com o que caracteriza esta metodologia, a analise reflete-se na interagdo entre o
investigador e a informag&o. A criatividade surge na capacidade do investigador nomear categorias,
fazer perguntas, comparagdes e extrair um esquema inovador, integrado e realista a partir dos
discursos brutos (Strauss & Corbin, 2008). E através das sequéncias alternativas da recolha de

informacg&o e da analise, que se constitui a esséncia da descoberta especifica.

A analise comparativa constante é outra caracteristica fundamental que guia a recolha e o
tratamento da informacdo. Nao nos referimos apenas a comparar incidentes para classifica-los, mas
também a comparacéo tedrica, de forma a estimular o pensamento relativamente as propriedades e
dimensdes e orientar a amostragem teérica, ajudando a melhor entender a informagao (Strauss &
Corbin, 2008).

A Grounded Theory segue assim alguns pressupostos (Strauss & Corbin, 2008; Charmaz,

2009) que seguimos, tal como sintetiza a figura n.° 2:
» Arecolha de dados e a analise séo realizadas em simultaneo;
» A codificagéo e a categorizagéo séo feitas a partir dos dados;

» 0O método de comparagéo constante é utilizado em cada uma das etapas da anélise;
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» A amostragem tem como finalidade a construgdo de uma teoria e ndo a

representatividade da populagao;

> Areviséo bibliografica é realizada apds o desenvolvimento da anélise.

Figura n.° 2 — Desenho da Investigacdo

Paradigma Qualitative
Estratégia de Investigagao indutiva - Grounded Theory

BAlJe}l|enD ezainjeN

Exercicio da Parentalidade de Criangas com Perturbagao do Espectro do Autismo

Trata-se essencialmente de uma anélise estrutural em que se procura, nos diversos
documentos de natureza variada, através de operagdes de fragmentacéo e ligacéo, entender a sua
organizagao estrutural para, a partir dai, efetuar pressupostos que levem ao real conteudo expresso
e ndo apenas ao aparente (Strauss & Corbin, 2008; Sousa, 2005). Procura-se analisar o conteudo

para la do que se vé e do que se ouve.
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Seguindo estes pressupostos inicidmos o processo da analise dos discursos no seguimento
das primeiras entrevistas. Comegamos por realizar uma primeira leitura dos discursos e a medida
que o fomos fazendo, fomos atribuindo cédigos a cada paragrafo, linha ou palavra, alicercados na
possibilidade de explicar o que esta a suceder relativamente ao fenémeno em estudo e conduzindo
a uma redugéo dos segmentos do texto. Esta primeira fase da anélise, denominada de codificagédo
aberta, serviu para identificar conceitos e descobrir as propriedades (caracteristicas de uma
categoria, definindo-a e atribuindo-lhe um sentido) e dimensdes (continuo da propriedade em
relacéo a qual o fendémeno se posiciona), a partir das unidades de significado reunidas em conjuntos
de informag&o, com sentido equivalente ou que se referiam a aspetos comuns (Strauss & Corbin,
2008). Esta etapa resultou numa atenta e cuidada leitura dos relatos adquiridos nas entrevistas de
forma parcelar e sequéncial. Neste processo de codificagdo utilizamos ainda codigos muito
proximos dos discursos facultados pelos participantes, a fim de ndo incorrermos em qualquer

inferéncia que ndo estivesse suportada nos mesmos.

O questionamento e a comparagao dos discursos foram uma constante durante a analise
(Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008). Os discursos dos sujeitos foram comparados entre si, de
forma a encontrar a variabilidade que propicie a consisténcia do corpo discursivo em analise e,
posteriormente, edificar as categorias,e stabelecer a ligagéo entre elas e atribuir-lhes significado no

contexto das entrevistas e observacgdes realizadas.

Estes cddigos exprimiram parecengas e repetigdes, o que permitiu que fossem agrupados
por semelhangas em subcategorias, que por sua vez foram agrupadas em categorias. Este fato
permitiu fazer a ligacdo das categorias as suas propriedades e dimens6es. Estamos perante um
novo processo de codificacdo, denominado de codificagdo axial (Strauss & Corbin, 2008). Esta
estratégia permite recompor novamente a informagdo no seu todo apds a sua fragmentagdo na
codificagao inicial, onde as categorias s&o relacionadas com as subcategorias, proporcionando

explicagbes mais explicitas e profundas sobre a experiéncia estudada.

Com o desenvolvimento da andlise, a visdo sobre as categorias, bem como a forma de
agrupé-las foi sofrendo alteragbes. O olhar sobre a problematica requereu da nossa parte uma
grande capacidade de abstrag&o para se conseguir chegar a uma denominagdo mais representativa
dos conceitos que agrupava. Todo este processo de andlise exigiu de nds investigadores uma

aprendizagem e aceita¢do de que o desenvolvimento tedrico requer tempo. Por vezes foi necessario
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afastarmo-nos do processo de codificagdo para discutirmos questdes e preocupacgdes
metodologicas com pessoas externas ao estudo, bem como a elaboragdo de memorandos,
diagramas ilustrativos das conexdes estabelecidas que se constituiram muito relevantes para a

compreensdo e analise da informagao no desenvolvimento do processo conceptual.

Na ultima etapa de codificagdo, codificagdo seletiva (Strauss & Corbin, 2008), procurdmos
identificar e compreender a categoria central que emergiu da inter-relagéo das diversas categorias e
que se reconhece como a questao central do problema e, ainda, clarificar o sentido que deu origem
a teoria. Durante este processo procuramos encontrar o fio condutor da andlise, atribuindo um
sentido ao material codificado e, do conjunto de categorias agregadas, gerar conceitos que
encaminham a propostas interpretativas que orientam o desenvolvimento de uma teoria de médio
alcance. Deste conjunto de categorias/conceitos que emergiram dos discursos, nasceu um conceito
central apto a explicar a variagao. Todas estas categorias estdo associadas a este conceito central,
conduzindo os achados da investigacdo a deslocarem-se no sentido da ordem da estruturagao

conceptual para a ordem tedrica. Estamos perante a fase da teorizagéo (Strauss & Corbin, 2008).

Na metodologia da Grounded Theory o processo de comparagao constante das unidades
de significacdo, codificadas na mesma categoria ou em categorias diferentes, com as novas
unidades de significados dos discursos que vao sendo acrescentadas ao corpus em analise €, como
ja o dissemos, uma das técnicas de maior realce nesta metodologia. Outra técnica a salientar € a
comparagao tedrica (Strauss & Corbin, 2008), que nos permite identificar uma diversidade de fatos a
serem encontrados nos discursos, ao termos acesso ao que a literatura relata sobre determinados
conceitos dos mesmos. Constitui-se assim como uma ferramenta essencial para a estimulagéo do

raciocinio e auxilio na organizagao da informagé&o e na sistematizagéo do pensamento critico.

Com o decorrer da anélise fomos ainda construindo diagramas que s&o esquemas visuais
da informagé&o codificada, com a finalidade de facilitar uma melhor compreenséo da relagéo entre os
conceitos e permitir um distanciamento favoravel para entrar num nivel concetual. Os primeiros
diagramas elaborados eram simples, suportados nas categorias indigenas (Demazier & Dubar,
2004), mas foram evoluindo a medida que as categorias major foram ficando desenvolvidas e mais

consistentes.
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Com o recurso a estas ferramentas analiticas e para mais facil compreenséo, no inicio da
descricdo de cada categoria emergente (major) apresentaremos o diagrama com as respetivas
categorias e subcategorias que Ihe deram origem e com os respetivos codigos que ilustram a sua
analise. Ao longo da analise, as categorias major encontram-se “entre aspas’, as categorias
apresentam-se a negrito e as subcategorias em italico. Os excertos das entrevistas estao
assinalados com a letra “M” ou com a letra “P” fazendo referéncia ao discurso da mae ou do pai,
seguindo-se a letra “E” que significa entrevista, bem como os excertos das observagdes com a letra
“O” que dizem respeito a observagdo. Seguem-se dois numeros respetivamente, onde o primeiro faz
referéncia ao numero da entrevista ou observacdo e o segundo ao cddigo dentro da respetiva

entrevista ou observagao.

Perante todo este processo foi permitido construir uma explicacdo tedrica a partir da
informag&o disponivel, das diversas vivéncias do exercicio da parentalidade de criangas com PEA:
Desenvolvendo um sistema diferente de ser mée e pai: aceitando o diagnéstico, apropriando-se de
conhecimento e competéncias que lhes permita viver da melhor forma o seu papel parental. Sendo
0 exercicio da parentalidade um processo de transi¢do, a analise da informagéo incidiu na

perspetiva da sua natureza e do processo (Meleis, 2010).

No processo, a informagao foi analisada a um nivel processual no seu conjunto e relagéo,
nao esquecendo a sua natureza, a sua singularidade. Este processo analitico centra-se numa série
de sequéncias de acgéol/interacdo em evolugdo que ocorrem ao longo do tempo e do espago,
transformando-se ou mantendo-se estaveis em resposta a situagdo ou contexto (Strauss & Corbin,
2008). Verificamos como é que 0 exercicio parental se foi desenvolvendo em relagdo as mudangas
do contexto real, 0 que nos levou a constatar que a estrutura e o processo estdo intimamente
ligados. As mudangas dos contextos fazem mudar as reagdes/agdes/interagdes e vice-versa. O
processo comprova as habilidades das pessoas para responderem e/ou se ajustarem as situagdes

com que se deparam ao longo da sua vida (Strauss & Corbin, 2008).

De seguida procedeu-se a triangulagéo da informagéo de forma a tornar mais consistente a
validade da investigacdo, processo que permite a ligacdo e o sentido da informagdo e a

convergéncia das conclusdes obtidas.
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2.6 CONSIDERAGOES DE NATUREZA ETICA E VALIDAGAO INTERNA DO ESTUDO

Quando se lida com a pessoa humana, como acontece no nosso estudo, torna-se
importante que o pesquisador tenha uma determinada conduta ética. Neste sentido foram
cumpridos os requisitos de ordem formal e ética com a Administragdo Regional de Saude Lisboa e
Vale do Tejo (ARS LVT - processo 021/CES/INV/2015) (Apéndice n.° I), bem como com as
Associagdes com quem tinhamos parceria (Apéndice n.° Il, lll, IV) e com as Familias que integraram

o estudo (Apéndice V).

A investigacéo exige a acessibilidade do investigador a informagao sobre as concegdes, 0s
significados ou os valores expressos, sendo que a sua validade vai depender da colaboragéo e da
relacdo de confianga estabelecida entre o investigador e os pais, enquanto sujeitos da investigagao
(Carpenter & Streubert, 2013; Erickson, 1986).

Os cinco direitos/principios éticos determinados pelo codigo da ética assentam: no
consentimento informado, no anonimato e confidencialidade, na obtencdo dos dados, no tratamento
dos dados e na relagdo investigador/participante (Carpenter & Streubert, 2013). Nesse decurso foi
pedido a autorizagdo por escrito as instituicdes onde pretendiamos realizar o estudo, em que foram
explicados a pertinéncia do tema, os objetivos, a metodologia e a garantia total da confidencialidade

e anonimato: do local, da informagéao colhida e dos sujeitos da investigacéo (obtengao dos dados).

Aos participantes (pais), informamos da finalidade do estudo e garantia da confidencialidade
da informagao, promovendo a capacidade de escolher liviemente a sua participagéo no estudo, bem
como a possibilidade de interromper a sua participacdo durante a realizacdo do mesmo.
Procuramos com estes procedimentos o processo de consentimento livre e esclarecido por parte

dos participantes do estudo.

Os resultados serédo apresentados de modo a que os participantes do estudo ndo possam

ser identificados (confidencialidade e anonimato).

Os principios éticos nos quais se baseia a conduta ética em pesquisa, como a beneficéncia,
0 respeito pela dignidade humana e a justica, foram tidos sempre em conta durante o estudo

(consideragdes éticas relacionadas com a relagéo investigador/participante).
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A avaliacdo de risco/beneficio dos participantes foi atendida e o acompanhamento foi
contemplado em caso de alguma necessidade diagnosticada na entrevista e cuja resposta saia do

ambito da investigagao, assegurando assim o principio da beneficéncia e ndo maleficéncia.

A par dos principios éticos existem outros referentes ao rigor cientifico e a qualidade da

investigacdo qualitativa.

A opgao pela metodologia qualitativa implica que se tenha bem presente os critérios de
avaliagdo considerados adequados e congruentes com 0s propositos e objectivos dos estudos
qualitativos (Streubert & Carpenter, 2013; Morse, 2007; Loureiro, 2006; Leininger, 2005).

A credibilidade, um dos principais critérios de rigor cientifico, refere-se ao modo preciso, fiel
e exato com que o investigador capta a realidade observavel e a descreve no seu trabalho de
investigacdo, procurando resposta a questdo — havera conformidade entre aquilo que descrevemos
e aquilo que efetivamente é experimentado e descrito pelos participantes? (Leininger, 2005). A
credibilidade é relativa aos achados que o investigador estabelece por meio de investigacbes
persistentes ao longo do tempo e os compromissos com os informantes. Procuramos assim
descrever de forma pormenorizada a historia real de cada familia e os achados na anélise dos
discursos. Apos a transcrigdo das entrevistas, estas foram devolvidas as familias a fim de as lerem
e comentarem. Posteriormente foi agendado um novo encontro com cada familia para que
pudéssemos validar a entrevista. No final do estudo colocamos a discusséo de alguns pais
participantes, a descricdo do processo do exercicio da parentalidade de filhos com PEA emergente.
Embora consciente de que este tipo de validagdo possa suscitar algumas duvidas, pois nada nos
garante que os participantes interpretem a situagdo do mesmo modo que o investigador, foi
importante percebermos qual a opinido dos pais face a nossa interpretagéo e se, de alguma forma,
se identificam com a mesma. Os pais leram a descri¢do feita por nés e apds algum debate,
concordaram com a descrigdo apresentada, dando credibilidade a informagéo e proporcionando a
seguranga da mesma (Streubert & Carpenter, 2013). Ao longo do percurso investigativo foi realizada
uma auditoria, por duas investigadoras, no sentido de irem validando a anélise e interpretacdo da
informagéo e contribuindo para a discussdo, dando contributos importantes e significativos para a

teorizagao.
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A possibilidade de confirmagdo € um critério de rigor cientifico que procura perceber se 0s
achados do estudo sdo o produto do foco de investigacdo e ndo uma interpretagdo arbitréria e
enviesada do investigador. Refere-se a repeticdo da evidéncia direta e participativa, documentada,
observada e obtida a partir de fontes primarias dos informantes. E assegurada: através da
realizagcdo das mesmas perguntas a diferentes informantes, em diferentes circunstancias e ao longo
de um periodo de tempo; pela obtengdo de informagao variada ao longo do tempo de cada
informante-chave; pela confrontagdo cuidadosa entre o que os informantes dizem e os seus
comportamentos observados e procurando as explicagdes sobre as discrepancias. Significa que,
relativamente ao fendmeno estudado, o investigador procure obter corroboragdes diretas do que
escuta, vé e experimenta. Traduz-se ainda na consisténcia das fontes de informagdo (onde se
incluem os informantes e o investigador) e dos métodos de recolha de dados utilizados. Procura-se
conseguir evidéncia dos informantes sobre os achados do investigador e das suas interpretacoes.
As interpretacdes foram sendo consolidadas ao longo do tempo, através da permanéncia no campo.
Para nossa satisfagao todos os pais concordaram com a descri¢éo e reviam-se no papel.

O significado em contexto € um critério que se centra na contextualizagdo das ideias e das
experiéncias dentro de uma situagdo ou no meio ambiente total. A informagdo tornou-se
compreensivel dentro de contextos holisticos, ou tém significados dos referentes especiais para o0s
informantes ou pessoas estudadas, em contextos ambientais diferentes ou similares. A
singularidade das familias foi algo que se evidenciou ao longo do estudo, mas as questdes gerais
emergiram em todas elas, confluindo num mesmo caminho decorrente da experiéncia vivida.

A possibilidade de transferéncia refere-se ao facto de um achado particular de um estudo
qualitativo se poder transferir a outro contexto ou situagdo, mantendo os significados, as
interpretacdes e as inferéncias particulares do estudo completo. O propésito da investigagéo
qualitativa ndo é produzir generalizagdes, mas sim compreensé@o em profundidade dos fenémenos
particulares. Tal ndo significa que n&o tenha implicagbes para a pratica noutros contextos
semelhantes. As semelhangas podem contribuir para ampliar 0 uso do conhecimento. E da
responsabilidade do investigador estabelecer se este critério pode satisfazer e ao mesmo tempo
preservar os achados particulares oriundos do estudo original.

Seguindo estes critérios, o investigador tem consciéncia da necessidade de ser minucioso
no desenho e implementacdo do seu estudo, de modo ser capaz de ultrapassar as tradicionais

criticas ao método (Yin; 2010). A comparagdo constante de toda a informagéo, bem como uma
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reflexdo aprofundada por parte do investigador tornou-se determinante, levando-o a
consciencializar-se de como o processo de investigacdo se desenrola e evitando subjetividades e

falta de rigor.
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3. A CONSTRUGAO DO PROCESSO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PEA:
APRESENTAGAO E DISCUGAO DOS RESULTADOS

Este capitulo percorre a apresentacdo e discussao dos resultados. Encetamos o mesmo com a
caraterizagdo da unidade parental. A natureza e a construgao do processo parental sdo animadas
por uma sequéncia logica e harmoniosa das categorias apuradas. Durante o registo, as sinteses

parcelares consubstanciam a formulag&o tedrica explicativa do fendmeno no capitulo seguinte.

3.1 CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes do nosso estudo resultaram de 10 familias e o seu numero n&o foi pré-
determinado, mas sim decorrente da variabilidade promotora da consisténcia tedrica, na sequéncia
da andlise dos discursos. O grupo de participantes foi assim composto por 10 mulheres (mées) e 9

homens (pais) que constituiram a amostra do nosso estudo.

Das 10 familias, 8 (80%) pertenciam a uma estrutura familiar nuclear, 1 (10%) familia a uma
estrutura monoparental e 1 (10%) familia a uma estrutura alargada (Figueiredo, 2012; Relvas,
2004).

Quanto ao estado civil 6 (60%) casais eram casados, 3 (30%) casais viviam em unido de

fato e 1 (10%) mé&e em regime de separagao.

No que se refere a distribuicdo etaria, a idade das mées varia entre os 27 e 42 anos,
resultando uma média de idade de 34,8 anos; a idade dos pais varia entre os 28 e 41 anos,

efetuado uma média de 36,5 anos.

Relativamente ao nivel de escolaridade, 5 maes e 3 pais (40%) possuiam ensino superior, 4
mées e 6 pais (50%) detinham o ensino secundario e 1 mée e 1 pai (10%) o 3° ciclo do ensino
basico. Podemos verificar que no nivel de escolaridade das mées prevalece o ensino superior (50%)

e que no nivel de escolaridade dos pais predomina o ensino secundario (60%).

Em relacéo a atividade profissional, 2 mées (20%) nao exerciam qualquer tipo de profisséo,

dedicando-se exclusivamente a familia; 3 maes (30%) exerciam a sua atividade profissional, mas no
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momento da entrevista estavam a gozar de uma licenga de apoio a familia, pois perante a situagéo
dos seus filhos com PEA, optaram por beneficiar de um subsidio da seguranga social para
assisténcia a filhos com deficiéncia ou doenga cronica que lhes permite suspender a atividade
profissional até 4 anos e dedicarem-se na totalidade a familia; as restantes 5 mées (50%) exerciam

uma atividade profissional regular. Todos os pais (100%) se encontravam no ativo.

O numero de filhos de cada familia variou entre 1 e 3, sendo que a moda foi de 2 filhos
(60%).

No Quadro n.° 1 encontra-se sistematizada toda a informacdo da caracterizagdo socio
demografica dos sujeitos do estudo. S&o apresentados os participantes de cada familia, utilizando

nomes de estrelas como ja acima o mencionamos (capitulo da metodologia).

Quadro n.° 1 — Caracterizag&o dos sujeitos por idade, estado civil, escolaridade, profissao e n.° de filhos

Estrela Polar (M) 33 Ensino Secundério Técnico de contabilidade

Separados . ] ] 2
Estrela Polar (P) 36 Ensino Secundério Comerciante
Cruzeiro Sul (M) 27 Ensino Secundario Administrativa

Casados . ] ] ) 1
Cruzeiro Sul (P) 28 Ensino Secundario Técnico Informatico
Belatrix (M) 32 Licenciatura Administrativa

Casados 1
Belatrix (P) 35 Ensino Secundario Técnico Informatico
Caela (M) 31 Ensino Secundario Domeéstica

Casados 2
Capela (P) 34 Ensino Secundario DJ
Castor (M) 38 Licenciatura Administrativa

Casados 2
Castor (P) 39 Licenciatura Engenheiro Eletrotécnico
Alkaid (M) 42 Ensino Secundario Assistente Operacional

Casados 2
Alkaid (P) 41 Ensino Secundario Oficial de Justica
Cisne (M) 35 Licenciatura Enfermeira

Unido de Facto 2
Cisne (P) 39 Licenciatura Engenheiro Informatico
Vega (M) 36 EB 3° Ciclo Aucxiliar de Agao Direta

Unido de Facto 3
Vega (P) 34 EB 3° Ciclo Trabalhador Agricola
Sirius (M) 42 Licenciatura Desempregada

Casados 2
Sirius (P) 40 Licenciatura Professor Universitario
Canopus (M) 32 Licenciatura Enfermeira

Uni&o de Facto 3
Canopis (P) 39 Ensino Secundario Consultor Comercial

76




0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

As familias do estudo residem em é&reas urbanas do distrito de Lisboa e Setubal. Os
alojamentos sao os tradicionais, 7 familias (70%) residem em apartamentos e as restantes 3 (30%)
em moradias. O agregado familiar destas familias varia entre duas (2) e oito (8) pessoas, com uma
média de 4,1 pessoas por familia. O agregado familiar com duas (2) pessoas diz respeito a familia
que vive em regime de separagdo, sendo que a crianga ficou a viver com a mde. O agregado
familiar com oito (8) pessoas inclui a familia alargada, com a familia nuclear habitam atualmente os

avos e um tio paterno da crianca (Quadro n.° 2).

Quadro n.° 2 — Caracterizagéo dos alojamentos familiares por tipo e do agregado familiar

Estrela Polar Apartamento 2
Cruzeiro do Sul Apartamento 3
Belatrix Apartamento 3
Capela Apartamento 4
Castor Apartamento 4
Alkaid Moradia Germinada 4
Cisne Apartamento 4
Veja Moradia 8
Sirius Moradia 4
Canoplis Apartamento 5

Considerando questdes relacionadas com a gravidez e o parto, 8 (80%) das familias
planearam a gravidez, sendo que 2 (20%) n&o o fizeram, mas apds a sua confirmag&o aceitaram-

na, verbalizando mesmo sentimentos de felicidade.

A vigilancia pré-natal preconizada pela Dire¢do Geral da Saude (DGS) foi cumprida pela
totalidade das familias (100%). Quatro (40%) das mées tiveram complicagbes durante a gravidez,
tal como contractilidade, sindrome vertiginoso e mononucleose infeciosa. Duas (20%) das familias
tiveram necessidade de recorrer a Inseminagéo Artificial e, em ambas, a inseminagao foi um éxito e

as gravidezes decorreram sem alteragdes, sem complicagdes durante o periodo pré-natal.
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Relativamente ao tipo de parto, 7 (70%) mulheres tiveram partos distdcicos, sendo que em
6 (60%) mulheres foram partos distcicos por via alta - cesariana e em 1 (10%) mulher o parto foi
distdcico por via baixa — forceps. As 3 (30%) mulheres restantes tiveram partos eutocicos. Podemos

observar a incidéncia de partos distocicos nesta populagao, realgando-se a cesariana.

Todos os recém-nascidos (100%) nasceram de termo, saudaveis, com indices de Apgar
entre os 8 e os 10, com exce¢do de uma mae que referiu nunca Ihe ter sido comunicado este

parametro de avaliagdo, nem registado no boletim individual de saude do seu filho.

Oito (80%) das maes sao multiparas e duas (20%) séo primiparas (Quadro n.° 3).

Quadro n.° 3 — Caracterizag&o dos progenitores no periodo pré natal, por paridade e tipo de parto

Estrela Polar Planeada Efetuada N&o Distdcico - Cesariana Multipara
Cruzeiro do Sul  NaoPlaneada  Efetuada Sim Eutécico Primipara
Belatrix Planeada Efetuada N&o Eutécico Primipara
Capela N&o Planeada  Efetuada Sim Distécico - Cesariana Multipara
Castor Planeada Efetuada Nao Distdcico - Cesariana Multipara
Alkaid Planeada Efetuada Sim Distdcico - Cesariana Multipara
Cisne Planeada Efetuada N&o Distocico - forceps Multipara
Veja Planeada Efetuada Néo Eutocico Multipara
Sirius Planeada Efetuada N&o Distécico - Cesariana Multipara
Canopls Planeada Efetuada Sim Distdcico - Cesariana Multipara

Em relagéo as criancas, estas tinham idades compreendidas entre os dois anos e meio (2,5)
e 0s seis (6) anos, sendo que 4 (40%) criangas tinham seis (6) anos, 2 (20%) criangas tinham cinco
(5) anos, 2 (20%) criangas tinham quatro (4) anos, 1 (10%) crianga tinha trés (3) anos e 1 (10%)

crianga tinha dois anos e meio (2,5).

A idade em que foi feito o diagnostico variou entre os dois anos (2) e os cinco (5) anos.
Destas dez (10) criangas, 1 (10%) crianga foi-lhe diagnosticado aos cinco (5) anos, 4 (40%) criangas

foi-lhes diagnosticado aos trés (3) anos, 3 (30%) criangas aos dois anos e meio (2,5) e 2 (20%)
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criangas aos dois anos (2). Estes dados vao ao encontro do estudo Epidemiolégico do Autismo em
Portugal, de Oliveira (2005), que realgca que o diagnostico da PEA habitualmente é realizado entre
os trés e os quatro anos de idade. Os resultados provém da dificuldade em se estabelecer um
conjunto de sinais e sintomas especificos, capazes de identificar o espetro. Nao existem duas
criangas que se apresentem da mesma forma, podendo-se tornar muito diferentes entre si, ndo
constituindo deste modo um grupo homogéneo. Além desta dificuldade, o diagnostico desta
perturbacdo continua a ser realizado através da avaliagdo do comportamento da crianga segundo
determinados critérios clinicos presentes nos sistemas de classificagdo da DSM-5 (APA, 2014) e da
ICD-10 (WHO, 2002) que sé&o dificeis de aplicar a criangas com idade mental inferior a 18 — 24

meses, 0 que pode conduzir a um atraso da confirmagao do diagndstico.

Sete (70%) destas criangas s&o do género masculino e 3 (30%) do género feminino,
constatando assim a tendéncia de uma maior incidéncia do espetro no género masculino, tal como
refere a literatura (Klin, 2006; Oliveira, 2005; Kanner, 1943).

No que diz respeito a posi¢éo na fratria, 5 (50%) criangas eram os primogénitos, 3 (30%)
criangas eram o filho mais novo e 2 (20%) criangas eram filhos unicos. O Quadro n.° 4 resume os

dados relativos as criangas com PEA que acima descrevemos.

Quadro n.° 4 — Caracterizagéo das criangas com Perturbacdo do Espectro do Autismo

Estrela Polar 6 3 Masculino Filho mais novo
Cruzeiro do Sul 4 25 Masculino Filho tnico

Belatrix 3 2 Masculino Filho Unico

Capela 2,5 2 Feminino Filho mais velho
Castor 6 3 Masculino Filho mais velho
Alkaid 6 3 Masculino Filho mais novo
Cisne 5 3 Feminino Filho mais velho
Veja 5 2,5 Feminino Filho mais novo
Sirius 6 5 Masculino Filho mais velho
Canopls 4 2,5 Masculino Filho mais velho
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Em sintese:

O grupo de participantes do nosso estudo foi composto por dez mulheres (mées) e nove

homens (pais).
Das dez familias, oito s&o nucleares.
Quanto ao estado civil, seis pais eram casadas.
A média de idade das maes é de 34,8 anos, e dos pais € de 36,5 anos.
50% das maes possuem 0 ensino superior € 60% dos pais possui 0 Ensino Secundario.

Em relagéo a atividade profissional cinco mées, encontravam-se de dedicagéo exclusiva a
familia, enquanto as outras cinco exerciam uma atividade profissional regular. Todos os pais se

encontravam no ativo.
Quanto ao nimero de filhos, a moda encontrada foi de dois filhos.

Todas as familias residiam em areas urbanas do distrito de Lisboa e Setubal e sete familias

residiam em apartamentos.
O agregado familiar destas familias resulta numa média de 4,1 pessoas/familia.

No que diz respeito a maternidade, oito das familias planearam a gravidez. A vigilancia pré-
natal foi cumprida pela totalidade das familias. Quatro das mées tiveram complicagbes durante a

gravidez e dois dos casais tiveram a necessidade de recorrer a inseminagao artificial.

Em relacdo ao tipo de parto, sete mulheres foram submetidas a partos distocicos, sendo

que seis foram partos distocicos por via alta — cesariana.
A totalidade dos recém-nascidos nasceu de termo, com indices de Apgar entre os 8 — 10.
Oito das mées eram multiparas.

As criangas do estudo tinham idades compreendidas entre o0s dois anos e meio e 0s seis

anos. A idade em que lhes foi feito o diagndstico variou entre os dois anos € 0s cinco anos de idade.
Sete destas criangas s@o do género masculino e trés do género feminino.

No que diz respeito a posi¢do na fratria, cinco das criangas eram os primogénitos.
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Apos a caracterizagdo do contexto onde se processa o exercicio da parentalidade, iremos
apresentar o tratamento e fundamentagdo dos constructos que retratam o exercicio da

parentalidade de criangas com PEA.

3.2 0 DESENVOLVIMENTO DO EXERCICIO DA PARENTALIDADE EM PAIS DE CRIANGAS COM PEA

A analise da informag&o obtida, através das entrevistas realizadas aos pais fez sobressair
um novo olhar sobre a parentalidade, inerente a experiéncia de ser pai € mae de uma crianga com
PEA. O novo olhar define-se em quatro categorias major: “A concegdo pessoal da parentalidade”,
“‘Os eventos significativos que se realgam ao longo do processo”, “A vivéncia do processo” e “O
resultado do processo” que caracterizam a natureza e o processo parental nesta vivéncia em

particular.

Diagrama n.° 1 — As categorias major emergentes

Concecao Pessoal da
Farentalidade

Eventos significativos
Resultadodo UmNovo Olharsobre a
_ que se realgcam ao
Processo Parentalidade
longo do processo

Vivéncia do Processo
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Cada categoria major surge através da logica indutiva e do paradigma do processo
‘condigbes/contexto — agbes/interagbes — consequéncias’, que conduziu ao entendimento e

desenvolvimento da categorizagéo (Strauss & Corbin, 2008).

As condigdes/contexto referem-se ao que realmente esta a acontecer e estas conduzem a
uma agdo. Relinem um conjunto de eventos que originam uma situagao, e explicam o porqué e a

forma das pessoas responderem de determinada maneira.

As acgles/interagdes envolvem a acdo da pessoa enquanto resposta humana. Estas
evoluem ao longo do tempo enquanto as pessoas as interpretam e atribuem significado as situagdes
vividas. A existéncia de agao/interacdes leva a que surjam determinadas consequéncias, e estas
por sua vez irdo alterar e interferir com o fendmeno em si, promovendo uma explicitagdo do mesmo
(Strauss & Corbin, 2008).

Passaremos a apresentar cada uma das categorias major em particular.

3.2.1 Concecgao Pessoal da Parentalidade

Esta categoria diz respeito a perce¢do que os pais tém sobre o “sentido da parentalidade”
decorrente da vivéncia com um filho com PEA. Esta percecdo engloba aspetos fundamentais do
processo de transicdo que foram agrupados em trés categorias: significados, expetativas e

estatuto socioeconémico.

Na categoria significados, realcam-se duas subcategorias, o significado que os pais
atribuem a deficiéncia em si mesma e o significado que déo a existéncia do seu filho com PEA. Na
categoria expetativas evidencia-se a subcategoria relacionada com a preocupagao sentida face ao
futuro do seu filho, inquietacdo expressa pela totalidade dos pais. Na categoria estatuto
socioeconémico manifesta-se a subcategoria dificuldades econémicas, onde realgam como um

dos fatores que influenciam as condigdes sob as quais a transi¢do ocorre.
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Diagrama n.° 2 - Esquema da categoria major: “Concegédo Pessoal da Parentalidade”

Concecéo Pessoal
da Parentalidade

Significados Expectativas : Estatutp :
Socioeconémico
I
I |
PR PEA Apreensdo com 0 Dificurldades
Futuro Economicas
Ser Diferente Singularidade
Ser Especial

3.2.1.1 Os Significados

Os significados sdo uma apreciacdo subjetiva de uma antecipada ou experimentada
transicdo e a avaliagdo do seu provavel efeito na vida de cada um. A partir dos significados
construidos, tendo por base as experiéncias vividas e a percecdo da realidade, cada pessoa vai
definindo a sua forma de agir, de sentir, de ver e de ser em relagao a tudo o que é importante para
si e para os que lhe séo significativos e vai direcionando a compreenséo sobre a influéncia dos

significados atribuidos as vivéncias no modo de lidar com a transi¢éo (Meleis, 2018, 2010).

A vivéncia da Parentalidade associada ao fato de se ter um filho com PEA leva, desta
forma, a reformulagcdo de alguns principios estruturantes do préprio conceito de parentalidade, tais
como as crengas e valores. Estas familias enfrentam desafios e situagbes que outras familias
desconhecem, levando a que algumas delas se consigam adaptar a nova realidade enquanto outras

ndo sdo tdo bem sucedidas na aceitagdo do filho real. Torna-se assim imprescindivel ter
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conhecimento sobre as influéncias culturais, bem como das crengas da familia, ou seja, da
percecdo que cada familia tem acerca da situag@o vivenciada porque, naturalmente, diferentes
pessoas possuem diferentes representacdes sobre a mesma realidade (Gronita, 2008). O suporte
cultural e os valores préprios da familia consubstanciam e determinam a forma como a crianga com

deficiéncia é vista, sentida e aceite pela mesma.

E decorrente desta reavaliagdo, que surge as subcategorias deficiéncia e PEA, elementos

essenciais na revisdao e compreensao do conceito.

O significado atribuido pelos pais, face ao conceito de deficiéncia, € consensual quando o
substituem pela palavra diferente, palavra que consideram ter um sentido menos pejorativo e que de
certa forma traduz melhor, nas suas opinides, a caracteriza¢do destas criangas. O reconhecimento
que a incapacidade ndo é inerente a pessoa, considerando-a como um conjunto complexo de
condigdes, muitas das quais criadas pelo ambiente, muda o enfoque da deficiéncia para diferenca.
Outra palavra que surge ao longo dos discursos € a palavra especial, onde se nota de igual forma a
preocupacao em conferir-lhes uma posigao de destaque e simultaneamente afasta-los da influéncia
que acompanha a conotagao da palavra deficiente.

... "Hoje em dia ja nédo digo aquela crianga tem uma deficiéncia, digo uma diferenca. Para mim a palavra
deficiéncia j& ndo tem sentido, é uma diferenga que existe (M) ” (E4 - 3).

... "Ela é uma crianga especial, ou seja mais do que ter uma deficiéncia ela é diferente [...] Leva mais tempo,
aprende de forma diferente, num ritmo préprio (M) ” (E7 - 3).

De igual forma quando abordados sobre a PEA, evidenciou-se a palavra singularidade,
realcando as particularidades de cada crianga num universo individual do ser humano. As
caracteristicas do comportamento variam muito de crianga para crianga e também na mesma
crianga ao longo do tempo. Alguns sintomas podem ser mais reveladores e intensos numa idade e
podem sofrer alteracdes na sua natureza e gravidade noutra, levando a perfis clinicos muito
diversos, ainda que todos sejam expressdes do mesmo espectro. Reconhecer uma variabilidade de
combinacdes é fundamental para compreender as criangas com PEA e as diferentes necessidades
individuais, pois ndo existem duas criangas afetadas da mesma forma podendo, por isso mesmo,
ser muito diferentes entre si, ndo se constituindo um grupo homogéneo e convertendo o universo da

PEA numa realidade singular e complexa (Goodman & Glenwick, 2012).
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..."Os nossos filhos tém sempre o autismo de que ninguém fala porque todos séo diferentes (M) ” (E1-1).

... "Sei que nem todas as criangas evoluem de igual forma porque todas elas séo diferentes (P) [...] ha muito

poucas coisas em que eles sejam iguais [...] cada caso é um caso, o que torna tudo mais dificil (M) ” (E2 — 4).

..."Nestas criangas hé caracteristicas que séo realmente comuns a todas, mas a sua maioria séo diferentes e,
mesmo as que tém presentes no momento podem-se alterar em alturas da vida [...] isto é um verdadeiro mistério (M)
(E8-2).

Podemos observar que, a totalidade destas familias referiram-se a PEA como uma condigao
complexa e misteriosa. A imprecisao dos esteredtipos sobre o0 autismo e a sua natureza séo fatores
que contribuem para este mistério. A ambiguidade das PEA bem como, muitas vezes, a
invisibilidade das suas caracteristicas, no que respeita aos aspetos fisicos, faz com que
frequentemente as competéncias e as emogdes das familias sejam subavaliadas ou mal
interpretadas por aqueles que n&o conhecem esta problematica (Telmo, 2006).

..."As pessoas ao olharem para ela ndo entendem alguns comportamentos e sdo muito criticas [...] olham para ela

como se ela fosse uma crianga mal-educada e para nés como se fossemos pais permissivos e ndo a soubéssemos

educar [...] a sociedade em geral esta muito pouco informada sobre esta problematica (M) ”... (E8 - 3).

... "0 autismo néo tem cara (M) ”... (E4 - 4).

Fundamentando estas incertezas, a problematica da sua etiologia ainda hoje permanece
desconhecida. Fatores genéticos e neurobioldgicos tém sido associados @ sindrome, além dos
fatores de risco psicossociais 0 que sugere etiologias multiplas (Rutter, 2011). Atualmente sabe-se
que, na maior parte das situagdes, a sua origem € multifatorial, apresenta um base neurobiolégica e
pode coexistir com outras perturbagdes. No entanto, num grande numero de casos, ainda nao €
possivel determinar qual ou quais os fatores que desencadeiam um quadro clinico de autismo
(Federagao Portuguesa do Autismo, s. d.). As causas neurobiolégicas subjacentes aos problemas
relacionados com as relagdes sociais, as competéncias linguisticas e a adaptacdo a mudanca estao

a ser intensamente investigadas (Oliveira, 2005).

Por ultimo, os desafios comportamentais e comunicacionais da crianga fazem com que a
sua participagao em testes padronizados seja quase sempre impossivel, levando a que as criangas
enfrentem longos periodos de avaliagéo, adiando assim um diagnostico final (Gorlin.et al, 2016). A
confirmagéo do diagnéstico da PEA confronta deste modo a familia com um transtorno crénico e de

etiologia pouco clara.
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... “A médica aqui do centro de saude disse que ele tinha um atraso da linguagem, mas néo valorizou, nem
mesmo a enfermeira de familia [...] fomos com ele a um especialista na area do autismo e ele referiu que nédo
encontrava nada de muito evidente dentro do espectro (P) [...] Foi-se arrastando e s6 aos 5 anos é que fizeram o
diagnéstico (M) ” (E9 - 6).

... "Por volta dos 18 meses/2anos continuava a néo falar, e comegou a apresentar umas estereotipias (agora
sabemos) [...] falamos com o Pediatra mas ele dizia-nos que ele era mais lento, pregui¢oso e que deviamos esperar |[...]
ninguém dizia alguma coisa de concreto (P) ” (E6 - 6).

A singularidade é bem evidenciada nos seus discursos quando pretendem caracterizar
estas criancas. E neste sentido que podemos fazer a leitura de que o significado atribuido &
deficiéncia enquanto conceito e a PEA, para os pais, mesmo utilizando distinta terminologia como o
ser diferente, ser especial o ser singular, todas elas remetem para a individualidade ou

singularidade da prépria crianga, emergindo assim a crianga na sua singularidade apesar da PEA.

3.2.1.2 As Expectativas

As relagbes familiares sdo muito variadas e o seu funcionamento altera-se quando ocorre
uma situagéo problematica relativamente a um dos seus membros. O nascimento de uma crianga
com deficiéncia vai confrontar as expectativas dos pais e toda a familia debate-se com uma
situacdo inesperada (Fiamenghi & Messa, 2007). A realidade n&o encaixa nas fantasias,
esperangas e expectativas dos pais e estes deparam-se com uma profunda alteragdo no percurso
da sua familia. Os planos de futuro para essa crianga alteram-se e, como j& o dissemos, a propria

experiéncia de parentalidade é redefinida.

Os pais com filhos deficientes vivem preocupagdes durante toda a vida, do nascimento da
crianga até a idade adulta. A consciéncia da sua finitude, a necessidade de cuidados continuos por
parte da crianga e, principalmente, o confronto com a escassez de instituicdes que possam
apoiar/cuidar destas pessoas, a medida que envelhecem, constituem as grandes inquietagbes
destes pais.

..."O que mais me preocupa € o futuro [...] quando eu ja ca ndo estiver [...] a sociedade néo esta preparada
para acolher estas pessoas [...] 0 que lhe vou dizer parece monstruoso, mas ja pensei ter um filho, um filho saudavel

como o primeiro, mas mais novo que pela lei da vida ficara ca mais tempo do que eu [...] educa-lo para que um dia

possa tomar conta do irméo (M) ” (E1 -1).
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..."Sabemos que ele nédo vai conseguir viver sozinho, vai ter sempre de ter um apoio [...] enquanto ca estamos
tudo bem, o problema é quando ja cé néo estivermos (M) ” (E6 — 4).

Através dos discursos dos nossos pais, podemos verificar que as questfes que se
realcavam, quando abordados face a expectativa do futuro, eram as preocupagdes relativamente
ao prognostico, a dependéncia e a discriminagao.

..."O Dr. A disse-nos que os autistas andam a 10 km a hora, mas chegam la [...] podem néo chegar a onde

0s outros chegam, mas vdo chegando (P) [...] disse-nos que ele tinha um bom progndstico, mas néo tem cura |[...]

preocupa-nos o seu futuro [...] esta é a nossa maior angustia e é algo que nos deixa apreensivos (M) ” (E5 - 4).

... “Também me preocupa ele poder ser ‘julgado” pelos amigos, pela sociedade e ser mesmo descriminado
[...] séo aspetos quer queiramos ou ndo sdo muito importantes para se consequir viver em sociedade [...] o estar
integrado no meio e que néo seja descriminado devido a sua diferenga (P) ” (E10 - 3).

Segundo Marques (2000), os pais constroem crengas ou interpretacdes acerca da crianga e
do seu processo de desenvolvimento, da sua doenga e da sua saude e mesmo de si proprios,
enquanto educadores, ou como capazes de enfrentar situagdes problematicas. Estas crencas
determinam as atitudes educativas e a propria rea¢do parental face a doenga e ao tratamento do

seu filho, condicionando a adaptagdo mais ou menos positiva da crianga a sua situagéo.

Vaughan et al (2007) enfatizam a ideia de que a percegao pelos pais da severidade da
doenca independentemente do seu diagnéstico ou trajetdria, afeta o seu bem-estar negativamente.
Na mesma linha, Hoogsteen & Woodgate (2013) reforcam que as criangas, de pais com uma
perce¢do mais otimista da doenga, parecem obter melhores resultados e viver melhor com as

expectativas parentais.

O nosso conhecimento sobre as familias permite-nos afirmar que estas tém expectativas
sobre o futuro dos seus filhos, portadores de PEA. As respostas as questdes, relacionadas com as
aspiragdes sobre a autonomia ou independéncia dos seus filhos em adultos, vieram ao encontro do
que esperavamos: Os pais sabem que a problematica compromete o desenvolvimento destas
criangas e que dificilmente Ihes permitird chegar a um nivel de autonomia total, mas tém esperanca
que o futuro lhes traga uma alternativa e que os seus filhos consigam vir a ter uma vida de
qualidade.

..."Sabemos que ele ndo vai consequir viver sozinho, vai ter sempre de ter um apoio [...] ndo termos certezas

quanto a reabilitagdo [...] mas ndo deixamos de ter esperanga (M) ” (E6 - 6).
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O desenvolvimento destas criangas geralmente decorre num perfil atipico. As
aprendizagens poderdo comecar a ser mais lentas a medida que crescem, notando-se uma
discrepancia cada vez maior entre a idade cronologica e o estadio de desenvolvimento em que se
encontram (Rutter, 2011). Ao chegarem a idade adulta as suas capacidades mentais poderéo
mesmo ser comparadas a criangas.

... "0 adulto autista é uma area muito complicada, sendo a mais complicada [...] podem manter-se como
criangas, de precisarem dos mesmos cuidados (M) ” (E6 - 7).

Mesmo conscientes destas circunstancias, as familias admitem ter esperanga que ocorram
determinadas melhorias que possam trazer mais qualidade e satisfacéo as vidas dos seus filhos.

..."Queremos muito que ela seja independente, que consiga subsistir [...] ela reine as competéncias para

consequir aprender, é muito interessada, apanha bem as coisas (M) ” (E7 - 3).

... "Néo sei mesmo como vai ser, s sei que este ano tem sido de grandes evolugbes [...] ja voltou a comer
alimentos sélidos, em relagdo aos afetos ela da muitos beijinhos, muitos abragos e ja nos olha nos olhos [...] ja faz
puzzles, adora o tablet é mesmo uma menina desta geragéo (ri) (M) ” (E8 - 5).

As expectativas da maioria dos pais revelam empenho em que os seus filhos consigam
chegar a um nivel superior de autonomia e de desenvolvimento. Eles tentam identificar os objetos
de esperanga e definem objetivos, examinam e avaliam a realidade em relacdo a esperanga,
discriminam fatores (internos e externos, potenciais e reais) inibidores de esperanca, tém a

percecao do desejo realista do futuro - possivel embora incerto.

Vérios autores (Charepe, 2014; Pires, 2005; Querido, 2002; Watson, 2002) reconhecem
haver a existéncia de uma conexao entre a esperancga e a busca de significado e o sentido da vida.
Esta perspetiva influencia o bem-estar, estando ligada a existéncia tanto fisica como emocional e
espiritual. Encoraja o investimento e compromisso com algo especifico que se estende para além do
momento presente e fornece um objeto em dire¢do ao qual a energia da propria pessoa pode ser
investida. A esperanca particularizada fornece um incentivo para o coping perante os obstaculos e

para encontrar meios alternativos no sentido de realizar o objeto de esperanca.
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3.2.1.3 O Estatuto Socioeconémico

E do conhecimento geral que o disturbio do espectro autista tem um impacto importante na
vida dos pais e da familia. O nascimento de uma crianga especial implica frequentemente um
aumento do numero de despesas envolvidas nos seus cuidados (Gorlin, 2016; Li-Ching, 2008;
Krister et al, 2003). Este aspeto, dos custos adicionais, foi mencionado por parte das familias
quando se referiam a diversidade de terapias e apoios que estas criangas necessitam para dar
resposta as suas necessidades, interferindo de alguma forma no desenrolar do exercicio da
parentalidade.

..."Os valores das terapias no privado séo altissimos e as comparticipadas pelo estado séo insuficientes [...] 0
que torna tudo mais dificil (M) ” (E1 - 2).

..."As terapias no privado sdo realmente muito caras [...] 0 problema é que o publico ndo da resposta, ndo
temos assim muitas alternativas (M) ” (E6 — 2).

VerificAmos que as dificuldades econémicas constituem-se como um dos fatores de risco a
que as familias estao sujeitas, ja que se pode considerar como uma fonte de stress, suficientemente
grande para afetar os padrdes de interagéo pais-crianga.

..."Néo havia melhorias nem evolugéo, e eu deixei de poder pagar [...] ele deixou de ter terapias/apoio [...]
enfim, esta é que é a realidade (M) ”... (E1-2).

..."A situagdo ca em casa ndo nos permite fazer muito mais [...] ja temos feito uma ginastica muito grande e
néo dé mais [...] em termos financeiros, gastamos tudo o que havia para gastar [...] ndo deixa de nos incomodar (P) ”
(E5-3).

Contudo, quando abordamos o tema custos familiares ndo nos restringimos somente as
despesas realizadas com as terapias e apoios (Li-Ching, 2008; Krister et al, 2003). Consideramos
também diversas situagdes como o deixar de trabalhar para poder cuidar do filho, a perda de
momentos de lazer, enfim, tudo aquilo que contemple tempo e restrigdes na vida da familia. Existem
varias razdes para que estes custos de assisténcia parental representem também parte do custo
total.

..."Quando surgiu a desconfianga de que o [Sirius] poderia ter alguma coisa fora do ‘normal” e que precisaria

de fazer vérias terapias, deixei mesmo de trabalhar para poder dedicar-me mais a familia (M) ” (E9 - 1).
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..."Nés eramos pessoas que saiamos todos os fins-de-semana com amigos ou recebiamos 0s amigos em

casa ou iamos a casa deles, com o problema da [Vega] afastamo-nos (M) ” (E8 - 3).

..."Fica toda a gente a olhar para nés é constrangedor [...] € muito complicado [...] fico mais descansada em
casa e a [Estrela Polar] fica mais calma (M) ” (E1 - 6).

O estatuto socioeconémico refere-se geralmente ao rendimento, ao nivel de adequacéo e
instru¢do dos membros da familia e ao nivel social resultante do salario. Esta designagao pressupde
que uma familia com um elevado estatuto socioecondémico tenha uma maior quantidade de recursos
para enfrentar a deficiéncia relativamente a uma familia de um nivel mais baixo. No entanto
apercebemo-nos que o pagamento das despesas é fundamental mas né&o € unico, pois alguns
estudos revelam que a deficiéncia tem menor impacto nas familias com um baixo estatuto
socioeconomico, provavelmente devido a grande extens&o da familia alargada, carateristica destes
extratos sociais (Pimentel, 2005).

..."Toda a familia esta envolvida (ri) até demais [...] ndo somos ricos, mas temos uma grande riqueza [...] 0

[Cruzeiro do Sul] tem uma familia grande que o0 ama e pode ficar com ele (M) ” (E2 - 3).

..."Os meus sogros séo um grande apoio que temos e como vivemos juntos tudo é facilitado (M) ” (E8 - 2).

Constatamos assim que os valores da familia sdo alicerces fundamentais na sua estrutura e
interferem na forma como a crianga com deficiéncia afeta a propria familia. Apercebemo-nos que as
familias com estatuto socioecondmico mais elevado constroem expetativas mais elevadas e por isso
0 nascimento de uma crianga com deficiéncia causa um maior impacto porque inviabiliza os sonhos
predefinidos. Por outro lado as familias de estatuto mais baixo ddo menos importéncia a realizagao
futura, valorizando mais a solidariedade e a felicidade, tornando a deficiéncia uma adversidade néo
tdo elevada, mas apenas um problema adicional que consiste em como cuidar a crianca e

reorganizar os papéis familiares em fungéo das necessidades especificas (Pimentel, 2005).

Podemos assim afirmar que, apesar do nivel socioeconomico, todos tém apreenséo com o
futuro. As familias apresentam apreenséo face ao futuro da crianga, por via de ndo conseguirem
promover a sua autonomia e esta ter de depender sempre de “outros”, ou por ndo possuirem
capacidade financeira que suporte o futuro dos seus filhos. Esta preocupagao em assegurar o futuro
esta presente em todos os discursos dos pais € é reforcada diversas vezes, demonstrando ser uma

questao que persiste e persistira eternamente. Contudo € uma realidade o confronto com o elevado
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‘custo” das terapias/apoios e a reduzida ajuda do estado social no nosso pais, dificultando nas suas

opinides a qualidade da experiéncia de transi¢ao.

Em sintese:

O sentido da parentalidade decorrente da vivéncia com um filho com PEA, envolve
questdes essenciais do processo de transicdo. Realcam-se os significados, as expectativas e o

estatuto socioeconomico.

As reavaliagbes de alguns principios estruturantes do proprio conceito de parentalidade
apoiam-se no significado atribuido ao conceito de deficiéncia e da propria PEA. Foi consensual a
substituicdo da palavra deficiéncia pelas palavras diferente e especial, por considerarem ter um
sentido menos depreciativo e serem mais adequadas as caracteristicas unicas destas criangas. No
mesmo sentido, quando se referiam & PEA, realgaram a singularidade evidenciando as
especificidades que cada crianga apresenta num universo individual. Todos estes conceitos
remetem para a individualidade ou singularidade da propria crianga, emergindo assim a crianga na
esséncia da sua existéncia. Esta perturbagao foi ainda referida como complexa e misteriosa pela
sua génese, evidenciando-se como um condicionalismo ao desenvolvimento de uma transi¢ao

saudavel.

Relativamente ao confronto com as expectativas, os planos futuros para os seus filhos foi a
preocupacdo mais verbalizada pelos pais. O reconhecimento da sua finitude, e a necessidade
continua de cuidados dos seus filhos sdo a sua grande inquietacdo. Tém consciéncia que a
problematica compromete o desenvolvimento das suas competéncias e que possivelmente poderdo

nao conseguir atingir um nivel de autonomia total.

O nascimento de uma crianga diferente implica um acréscimo das despesas envolvidas nos
seus cuidados. Este aspeto foi mencionado por parte de todas as familias como um importante fator
que interfere no desenvolvimento da qualidade da experiéncia de transi¢do. Constitui-se como
realidade, o confronto do elevado custo das terapias e o reduzido apoio do estado social. Todavia,
os discursos das familias, independentemente do seu estatuto socioeconémico, revelaram uma
preocupacgao em garantir o futuro dos seus filhos, embora esta inquietagao esteja sempre presente

e tenham a consciéncia de que ela perdurara ao longo das suas vidas. Constatamos haver uma
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maior preocupagéo das maes face a dependéncia e aos cuidados que os seus filhos poderao vir a
necessitar futuramente, enquanto os pais se centraram mais na preocupacao sobre a discriminagao
e a subsisténcia, talvez por estes se sentirem como o0s principais responsaveis pelo sustento da

familia.

3.2.2 Eventos Significativos que se realgam ao longo do processo

Esta categoria diz respeito aos “eventos significativos” que se realgaram ao longo do
processo de parentalidade e que se traduzem em acontecimentos capazes de gerar modificagdes
no seu desenvolvimento e conduzir a uma redefinigdo da identidade e de papéis. Neste sentido
emergiram as seguintes categorias: o nascimento, o confronto com um comportamento
diferente do seu filho, o encontro com a realidade (0 diagnéstico), a tomada de consciéncia

face a saude e a tomada de consciéncia face a educacao.

Na categoria nascimento, realgam-se duas subcategorias, gravidez/parto e a
amamentagdo, acontecimentos que representam mudancas significativas na vida da mulher/casal,
conduzindo a alteragéo de papéis (definicdo de papéis parentais e filiais), a redefinicdo dos limites
face ao exterior, nomeadamente a familia de origem e a comunidade (contextos envolventes mais
significativos: profissional, amigos e rede social de suporte) com reflexo no desenvolvimento dos
novos pais (Relvas, 2004). E neste sentido que o processo de transicdo para a parentalidade que
dai resulta exige um reajustamento e reorganizagdo por parte dos pais que se repercutira no seu

proprio processo de desenvolvimento enquanto pessoas e enquanto pais.

Na categoria confronto com um comportamento diferente do seu filho, surgem quatro
subcategorias: falhas na comunicagdo/interagdo,; estereotipias que se referem a alteragdes do
comportamento da crianga e que se manifestam no seu desenvolvimento cognitivo e na sua
interacdo social; a preocupagdo dos pais; e a desvalorizagdo das suas opinides, face a estes

mesmos comportamentos.

A categoria encontro com a realidade surge na sequéncia do confronto com o diagnéstico.
Nesta categoria integram-se as subcategorias: choque e alivio, que emergem de uma sucessao de

acontecimentos que incorporam a vivéncia do luto do filho idealizado.
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Na categoria tomada de consciéncia face a saude, realgam-se trés subcategorias: a falta
de resposta dos profissionais, as falhas de comunicagdo entre 0s servicos e a escassez de
recursos, situagdes confrontadas por estes pais e que foram referidas como acontecimentos que

interferem no progresso de cuidados do seu filho.

O mesmo se verifica na Ultima categoria, tomada de consciéncia face a educagao. Aqui
realcam-se as subcategorias: pouco envolvimento dos professores; a escassez de recursos
referentes ao sistema educativo, € o reconhecimento da vulnerabilidade dos filhos, como

consequéncia da circunsténcia da prépria crianga no &mbito escolar.

Diagrama n.° 3 — Esquema da categoria major: “Eventos significativos que se realgam ao longo do processo”

Eventos significativos
Confronto comum Encontro coma Tomada de Tomada de
Mascimznto comportamento realidade consciEncia face consciéncia facs
difzrents [Diagnostico) a saude d educagdo
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- s R || s M) || Ezcaszsa resposta | |_Pouco envolimeni
Gravidez/Parto comunicagiol Chogque SR
: i dos profissionais dos professores
interagdo
| || || || Falhaz de | Reconhecime rto dal
Amamentagdo Estenotipias Alivio comunicagdo entre vulnerabilidads
SENVICOS dos filhos
B PEDCUDE.QBD " [RecursosEscassos]  Recursos Escasso
dos Pais
| Desvalorizagdo
das suas opinides
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3.2.2.1 Nascimento

A adaptacdo a parentalidade ¢ um processo evolutivo com implicagbes diversificadas e
que ¢ influenciado por multiplos fatores. Os pais entrevistados consideraram que a preparagéo da
parentalidade se associou ao desejo de ser mae/pai, tal como podemos observar nos seguintes

relatos:

..."Foi uma gravidez planeada e muito desejada (M)” (E5 - 1).

..."Foi uma gravidez desejada, planeada (sorri) [...] foi a nossa 12 gravidez (M)” (E7 - 1).

De fato, o desejo de ser mae/pai foi considerado por Mercer (2004) como o primeiro estadio
da preparagéo para a parentalidade. A autora refere ainda que este estadio é complementado com
0 planeamento da gravidez, a concretizagéo da mesma e a sua aceitagdo, o seu desenvolvimento e

por fim o parto.

A parentalidade é um processo conjunto que afeta o pai € a mae, e nesse sentido foram
valorizadas as experiéncias de ambos os pais e apresentados os testemunhos de acordo com as
diferentes perspetivas. Se bem que tenhamos verificado que a estas questdes, quem respondia
eram efetivamente as maes, embora houvesse concordancia por parte dos pais ao manifestarem-se
com um aceno de cabega, realgando que estavam de acordo com as mesmas. Sabemos que o
nascimento de um filho é diferente para pais e maes na forma de se adaptarem a nova situagéo e
esta esta condicionada essencialmente pelas caracteristicas individuais de cada um, bem como
com as caracteristicas individuais da crian¢a (Moura Ramos & Canavarro, 2007). No entanto, a
transicao para a parentalidade exige mudangas a diversos niveis em que ambos os membros do
casal tém de se ajustar as grandes transformagdes ocorridas ndo apenas no corpo da mulher, mas
também como resultado da mudanca de papéis e da adaptacdo a situagdes ocorridas durante a

gravidez, o parto e pés-parto (Conde & Figueiredo, 2007).

Podemos assim constatar pelo discurso dos participantes que na maioria dos casos 0
desejo der ser pai/mae é comum no casal e, progressivamente, estamos cada vez mais a assistir a
uma partilha, participagdo e envolvimento de ambos, nas diferentes etapas da gravidez, do parto e
nos cuidados ao filho.
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...”Foi uma gravidez desejada pelos dois, bem planeada |[...] estdvamos felizes (M)” (E1 - 2).
..."Estdvamos tranquilos, estavamos juntos no projeto (M)” (E2 - 2).

..."A gravidez néo foi planeada, mas foi muito bem recebida pelos dois [...] ficamos felizes (sorri) (M)” (E4 - 2).

Apercebemo-nos que a vivéncia da gravidez foi considerada como uma experiéncia positiva
pelos pais, mesmo em duas situagdes concretas em que esta néo foi planeada, mas muito bem
aceite. O mesmo se pode referir em duas outras situagbes em que a gravidez ocorreu por
inseminac&o artificial.

..."A inseminagéo correu bem, a gravidez foi uma gravidez normalissima [...] estamos com vontade de passar
outra vez por esta experiéncia, de partir para outra aventura (M)” (E3 - 3).

O parto € um acontecimento intimo e Unico na vida de um casal mas que a semelhanca de
muitos outros processos fisiologicos, nunca é totalmente “natural” pois, tal como a adolescéncia, o
desenvolvimento da maturidade e o envelhecimento sédo influenciados pela personalidade de cada
um e estao culturalmente definidos. Durante o parto, embora a mulher parecga estar envolvida numa
atividade puramente fisiolégica, a presséo social expressa valores sobre a gravidez e o parto, 0 seu
significado e importancia, 0s seus riscos, 0 que origina uma enorme pressao sobre a mulher/casal e
sobre a tomada das suas decisdes. O parto € assim definido socialmente e culturalmente e vivido

sobre determinados costumes (Figueiredo, Costa & Pacheco, 2002).

Neste sentido a percegé@o dos pais relativamente a experiéncia do parto surge também
como um dos fatores que interfere no modo como a adaptacdo a parentalidade decorre. Uma
experiéncia positiva deste acontecimento, como realca Mercer (2004) e Canavarro (2001),
condiciona positivamente a transi¢cdo. Para a maioria dos pais esta experiéncia foi considerada
como “magnifica”, “maravilhosa”, pois apds um longo periodo de espera puderam encarar esta
experiéncia como algo gratificante. De acordo com Relvas (2004), as emogdes/sentimentos, como a
alegria e o prazer, estdo associados a vivéncia da parentalidade. Segundo a autora deve-se ao
facto da parentalidade ser um meio através do qual a fungao social e afetiva se objetiva, razao pela
qual a pessoa atinge a sua realizagdo pessoal e se completa enquanto ser humano. Embora a

“A

“‘expectativa”, o “éxtase” e o “choro de alegria” ndo sejam referenciados pela mesma, consideramos
que se trata de emocgdes/sentimentos que além de terem sido expressos pelos entrevistados,

demonstram a riqueza que a vivéncia da preparagao para a parentalidade assume nas suas vidas.
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..."Durante a gravidez vive-se numa expetativa, mas quando eles nascem parece que superam aquela

expetativa [...] € uma emogdo maravilhosa (M)” (E3 - 1).
... ‘O parto correu muito bem [...] foi uma felicidade, até chorei (M)” (E3 - 3).
... "Foi um parto muito rapido [...] era linda (M)” (E8 - 3).

No entanto, também houve duas situagdes em que os relatos demonstraram
emogdes/sentimentos negativos, como a frustragdo e o sofrimento e em que as experiéncias néo
corresponderam as expectativas dos pais. Estas situagdes, nas suas opinides, tiveram a ver com
um agravamento do desenvolvimento do trabalho de parto e com uma deficiente assisténcia por
parte dos profissionais de salde. De facto, as pessoas entrevistadas encontravam-se numa
situagdo em que a sua saude e a do bebé poderiam constituir um risco, 0 que por si s6 pode ser um
fator gerador de grande stress, propicio ao surgimento de emogdes/sentimentos negativos.

..."Tinha feito um plano de parto — parto num ambiente calmo, na dgua, sem drogas [...] foi tudo ao contrario

do planeado, foi um parto muito doloroso, arrastado, onde fiz muitas drogas (M)” (E1 - 2).

..."Tiraram-me 0 gozo e néo tinha havido necessidade |[...] tinha pedido para o colocarem em cima de mim
(contacto pele a pele), e ndo foi possivel porque eu estava adormecida [...] perderam-se assim algumas oportunidades
sem necessidade (M)” (E2 - 3).

Este momento do encontro é realmente muito valorizado pelos pais € € um momento
envolto em inUmeras fantasias que se traduzem em expectativas face ao momento vivenciado.
Efetivamente é no momento do nascimento que os pais se deparam com o bebé real, muitas vezes
diferente do bebé imaginado e que tomam consciéncia do seu verdadeiro papel. Este novo estatuto
exige diferentes respostas comportamentais, emocionais e cognitivas até entdo desconhecidas e

que vao implicar uma adaptacao e reorganizacédo do seu prdprio comportamento (Relvas, 2004).

A amamentagéo € outra das subcategorias que se realgou nos discursos dos pais como um
dos momentos privilegiados na interagdo entre a mée e o0 bebé e como um momento promotor do
desenvolvimento da vinculag&o. Verificdmos, no entanto que é ao nivel da amamentacdo que as
maes verbalizaram sentirem-se menos preparadas e com mais dificuldades.

..." Queria muito dar de mamar, mas no inicio sentia-me muito atrapalhada (M)” (E3 - 5).

..."Ele néo queria mesmo mamar, foi uma luta desde o inicio [...] Vim para casa e tive de falar para o SOS

Amamentagéo porque foi um descalabre, ndo sabia o que fazer (M)” (E5 - 2).

..."A adaptagdo a mama é que foi muito dificil [...] ele ndo sabia mamar e eu também néo sabia dar mama o

que tornou tudo um pouco complicado (M)” (E10 - 2).
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A amamentagdo € um ato natural mas nao é instintivo, ou seja exige uma aprendizagem,
experiéncia, ensino e apoio (Teixeira & Nitschke, 2008). Para que tal se estabele¢a com sucesso,
sobretudo para uma made que 0 experiencia pela primeira vez, ela necessita de assisténcia,
orientagcbes concretas sobre a amamentacdo e de intervengdo pratica que promova o
desenvolvimento de conhecimentos e habilidades (Awano & Shimada, 2010). A auséncia destas
premissas foi um problema identificado por alguns pais traduzindo-se em falta de suporte no
desenvolvimento desta competéncia.

...”Pedi varias vezes ajuda as enfermeiras, mas néo tive qualquer apoio [...] foi muito traumatizante, cheguei a

dizer que o hospital era amigo dos bebés, mas ndo das mées [...] ainda hoje para mim a amamentagdo tem uma

conotagao negativa [...] fui muito mal orientada (M)” (E2 - 3).

... “O lema era s6 mama, mama, mama |[...] entrei em stress e nem mama, nem nada [...] s insistiam comigo
na amamentagdo “pura e dura”, foram demasiado radicalistas na forma como abordaram a situagéo (M)” (E5 - 3).

Reconhecemos assim que a intervengao dos enfermeiros pode contribuir de forma positiva
ou negativa, dependendo da maneira como se aborda a situa¢do. Um apoio positivo aumenta a
confianga da mae, mas uma interven¢do desadequada aumenta a incerteza e contribui para a
interrupcdo da amamentagdo, pelo que uma intervencdo pertinente com suporte continuo e

avaliagéo, sdo fundamentais para o sucesso desta pratica (Sheehan, Schmied & Barclay, 2009).

A duracéo do tempo de amamentagéo difere de pais para pais, e mesmo dentro de cada
pais observam-se realidades diferentes. Contudo tem-se verificado ao longo das Ultimas décadas
uma politica promotora desta pratica. Na maioria dos paises desenvolvidos as taxas de inicia¢do a
amamentagdo sdo superiores a 90%, porém, diminuem significativamente até aos seis meses
(WHO, 2010b). Também em Portugal se verifica este fendomeno, elevadas taxas de iniciagao
(superiores a 90%) com uma diminui¢do acentuada ao longo do tempo. Aos seis meses a taxa de
prevaléncia do aleitamento materno é de cerca de 53,9% e a de aleitamento materno exclusivo € de
41,1% (Portugal, 2013).

Segundo a OMS a amamentacdo é o método mais natural de alimentagdo do recém-
nascido e lactente e € aconselhado a ser usado em exclusivo durante os primeiros seis meses de
vida da crianca (WHO, 2011a). Seguindo essa linha de pensamento torna-se relevante o
planeamento de intervengdes que visem uma gestdo mais adequada da promogao do aleitamento

materno e consequentemente a adogao de praticas de saude mais seguras e de maior qualidade.
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3.2.2.2 Confronto com um comportamento diferente

O confronto com um comportamento diferente surge quando a familia se debate com
um conjunto de comportamentos que ndo eram espectaveis e sobre 0s quais ndo encontram
explicagdo (Rodrigues, V., 2014; Lutz & Klein, 2012; Lendenmann, 2010). Este comportamento da
crianga € identificado pelos pais no decorrer das atividades de vida e é reconhecido como diferente
comparativamente ao comportamento das outras criangas da mesma idade.

..."A forma como ele se comportava era sempre diferente da forma como os outros bebés se comportavam
(M)” (E10 - 2).

Os pais defrontam-se diariamente com estes problemas de comportamento e estes
traduzem-se em problemas alimentares, problemas de sono, exigéncias em termos de rotinas e
rituais, crises de agressividade intensas e duradouras (Gorlin et al, 2016).

..."Desde bebé que a [Estrela Polar] tinha um choro muito agudo, ndo dormia nem de dia nem de noite [...]

néo brincava, isolava-se, ndo reagia ao mano que queria brincar com ele e ele mordia-lhe [... ] no queria a mae nem o

pai, queria estar sozinho [...] néo queria mimo (M)"(E1 - 6).

..."De um dia para o outro sem compreendermos o porqué, tudo mudou [...] Ele adorava o céo e deixou de lhe
ligar, deixou de nos olhar nos olhos, ficava a olhar para a TV tempos sem fim [...] se nds o interrompéssemos, ele

gritava e gritava bem (P) ” (E2 - 5).

..."Comecei a notar que se lhe mostrasse uma coisa nova, ele ndo ligava |[...] quando comegou a andar
andava em bicos dos pés [...] quando o chamavamos ele nem sequer olhava para nés (P) ” (E3 - 6).

O comportamento € um dos indices da adaptagdo do sujeito ao seu meio (Telmo et al,
2006) e por essa razdo os pais questionam-se sobre a causa dessa alteracdo e o seu significado,
sustentando assim uma preocupagéo latente por uma resposta para as suas questdes. Estas
questdes, que persistem, anunciam ou mantém o estado de perplexidade dos pais.

..."A [Estrela Polar] teve uma crise, tornou-se violento para com todos e mesmo para com ele préprio [...] senti
muito medo, o que era aquilo que se estava a passar? (M) ” (E1-1).

Os problemas de comportamento sdo frequentes nos autistas porque eles tém muitas
dificuldades em compreender o mundo e os cddigos sociais parecem-lhes por vezes estranhos e

incompreensiveis (Hoogsteen & Woodgate, 2013). Os seus problemas de comportamento refletem-
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se assim na expressao das suas dificuldades, dos seus medos, das suas necessidades e dos seus

desejos.

O comprometimento ao nivel da comunicagdo, da interagdo social, nos interesses e
comportamentos restritos e estereotipados sdo descritos por Wing (1997) como uma triade de
perturbacdes do desenvolvimento e que ainda hoje, como ja o referimos, pauta todos os critérios de
diagndstico, relativos ao espectro de perturbagdes ligadas ao autismo (Jordan, 2005). Estes
mesmos problemas foram referenciados pelos pais nas alteragdes de comportamento identificadas.

Ao nivel da comunicagédo todas estas criangas apresentavam alteragoes.

..."O meu filho ndo falava, embora emitisse uns sons (M) ” (E5 - 3).

..."Aos 2 anos e meio ainda nao dizia nada [...] outro aspeto que me deixou alerta era aquela forma de se
exprimir por “gritinhos” (M) ” (E10 - 2).

... "Ele néo falava, ndo reproduzia sons, ndo nos imitava [...] ainda hoje com 6 anos néo fala (M) ” (E1 - 2).

Mesmo quando adquirem linguagem, estas criangas possuem grandes dificuldades em
iniciar ou manter um diélogo, usando um discurso monocérdico, de linguagem repetitiva, com uma

incapacidade evidente para entender as frases ou questdes mais simples (Pereira, 2005).
..."O [Sirius] diz palavras mas com deficiéncia na articulagéo [...] mas néo faz uma conversa (P) ” (E9 - 2).

..."Nunca disse as palavras mae ou pai s6 dizia Ana que era 0 nome da ama e mesmo assim percebia-se mal
[...] No veréo (18 meses) deixou mesmo de falar (M) * (E6 - 2).
Esta competéncia, de acordo com Hewitt (2006), engloba n&o s o contetdo verbal, como o

contacto visual, a expresséo facial e da linguagem corporal.

”

...'Fixava o olhar, mas era um olhar diferente, como se fosse um olhar através de nos... para tras de nés (M)
(E1-4).

...”O olhar dele perturbava-me, ele néo fixava o olhar [...] nas birras s6 chorava e atirava-se para o chéo (P)”
(E5-1).

As criangas também demonstraram falhas ao nivel da interagdo e no contacto afetivo.
Parecem alheias a todo o tipo de afetos, mesmo quando demonstrados pelos familiares mais
proximos. Abracar, beijar, mimar sdo atos percecionados de outra forma. Parecem viver num mundo
a parte, num mundo s6 delas, onde “os outros” existem apenas de vez em quando e unicamente

para servir 0s seus interesses (Pereira, 2005).
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..."Mostrava-se zangado quando lhe pediamos que interagisse connosco [...] ndo demonstrava qualquer tipo
de afeto (M) ” (E2-1).

..."Eu chegava do trabalho e ela ficava na mesma, era-lhe indiferente a nossa presenga [...] chegava a mudar

de divisdo quando estavamos presentes (P) ” (E7 - 2).

..."Ela nunca falou a pedir coisas, mas vai nos buscar quando quer qualquer coisa. Nés temos de adivinhar
[...] as vezes torna-se muito dificil (P) " (E4 - 1).

Outra alteracdo de comportamento que se evidencia € o desenvolvimento de uma
obsessd@o, uma atragdo por atividades repetitivas e estereotipadas tal como movimentos de maos,
bragos ou partes do corpo, rotagéo de objetos, ligar e desligar interruptores ou encostar portas e
janelas de uma mesma forma. Além disso, demonstram um fascinio por objetos manuseaveis com
habilidade através de motricidade fina e/ou de movimentos delicados. Séo capazes de passar horas
em atividades puramente repetitivas como por exemplo, a rodar tampas de frascos, a formar
composi¢des de blocos ou a manter objetos em certas posigdes, outras vezes preocupam-se
insistentemente com partes de objetos, por exemplo, pega num carrinho e debruga-se apenas sobre
0 movimento repetitivo das rodas (Pereira, 2005). Verifica-se também frequentemente uma forte

resisténcia @ mudanga e insisténcia nas mesmas rotinas.

... Comegou a rodar objetos, a empilha-los, a coloca-los em fila, ndo brincava ao faz de conta (M) ” (E8 - 2).

..."Depois entre 0s 3 e 0s 4 anos reparamos que ele repetia tudo |[...] ndo conseguia ficar no tapete a ouvir
uma histéria [...] com as mudangas de rotina ele desorganizava-se (M) ” (E9 - 2).

..."De inicio ela comegou a andar em bicos dos pés até fazia impresséo porque ela ndo assentava 0s pés no
chéo, o que tornava dificil o equilibrio [...] ficava entretida 2 ou 3 horas com um livro (M) ” (E7 - 5).

A vivéncia de todas estas alteragdes de comportamento dos seus filhos promove uma onda
de emogdes que surgem associadas a uma multiplicidade de questdes e incertezas com que se
deparam. Estes pais revelam um grande nivel de preocupagéo face ao bem-estar dos seus filhos
bem como em dar sentido a condigdo da crianga de forma a conseguirem relacionar-se com ela
(Pisula, 2007).

..."Eu estava muito preocupada porque me apercebia que havia qualquer coisa [...] ndo sabia o qué, mas

sentia, sabia que ele nédo estava bem (M) ” (E1-3).

..."Aqueles comportamentos ndo eram normais [...] cada vez estava mais preocupada [...] ndo a entendiamos
(M) " (E4 - 5).
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A existéncia de todas estas dlvidas e incertezas, tornou-se num fator acrescido de stress
nas familias, tornando-as mais vulneraveis devido a sua necessidade de constante adequagao ao
desconhecido. As respetivas adaptagdes que os pais tém que fazer nas suas vidas para melhor
conseguirem lidar com as necessidades especificas destas criancas, sao elas proprias indutoras de
stress (Safe & Molineux, 2012; Febra, 2009; Lee et al, 2008). Contudo, constatamos que, mesmo
envolvidos neste ambiente de tensdo, a maioria dos pais preocupam-se em compreender as
adversidades relacionadas com o comportamento, com a intengdo de encontrar sentido para as
suas intervengdes. Compreender a crianga para saber atuar em direcdo a mudanga de

comportamentos é o que impulsiona essa procura (Rodrigues, V., 2014; Lee et al, 2008).

A pesquisa passa por recorreram aos servigos de saude e todos os pais referiram que o
fizeram por iniciativa propria. Verificdmos, através dos seus discursos, haver uma desconfianga e
insisténcia relativamente as alteragdes de comportamento identificadas nos seus filhos, o que os
levou a dirigirem-se a estes servigos com a finalidade de serem elucidados. Contudo, foi consenso
geral que as suas duvidas e mesmo opinides foram desvalorizadas por parte dos profissionais de
saude, o que em vez de adquirirem tranquilidade agravou o seu sentimento de stress.

..."Os médicos néo valorizaram as minhas queixas, diziam que estava a comparar os dois filhos |[...] que

estava muito cansada [...] continuavam a dizer que estava tudo bem, mas uma mée sabe, sente (M) ” (E1 - 2).

..."N6s faldmos das nossas desconfiangas, inclusivamente de pensarmos em autismo, mas ndo nos
valorizaram [...] sentimo-nos muito sozinhos (M) * (E7 - 2).

Verificamos que nesta fase as preocupagdes dos pais eram comuns relativamente ao
reconhecimento das dificuldades encontradas face as alteragdes comportamentais dos seus filhos.
O seu sentimento, a percecdo de que algo ndo estava bem levou-os a procura de respostas para

uma melhor compreensao daquele cenario.

3.2.2.3 Encontro com a Realidade - Diagndstico

Os pais de criangas com autismo enfrentam preocupacdes muito especificas (Elder &
D’Alessandro, 2009). Como ja referido anteriormente os pais quando recebem a noticia do

diagnéstico dos seus filhos sofrem a perda da crianca idealizada e desejada. Nesta fase torna-se
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importante fazer um processo de ajustamento psicoldgico substituindo a crianga sonhada por uma
outra diferente. Necessitam de remodelar o funcionamento psiquico, no entanto, esta reorganizagéo
muitas vezes encontra-se comprometida porque o diagndstico de autismo frequentemente so é
conhecido alguns anos apds o nascimento da crianga e durante 0s mesmos anos os pais tiveram de
viver com a duvida e a incerteza (Safe & Molineux, 2012; Geraldes, 2005). Esta situacdo gera nos
pais sentimentos de inseguranca, indecisdo e angustia.

”

..."O diagnéstico foi feito & [Estrela Polar] aos 3 anos de idade [...] veja o tempo em que andamos nisto (M)
(E1-1).

..."Finalmente foi confirmado o diagnéstico, tinha a [Belatrix] 2 anos |[...] estava a ser dificil (M) ” (E3 - 3).

..."S6 aos 3 anos de idade da [Cisne] é que tivemos respostas [...] foi preciso este tempo todo para dizerem o
que ela tinha (M) ” (E7 - 1).

Este tempo de espera foi-nos referido pela totalidade dos pais como um tempo penoso.
Para eles era evidente que se passava algo de errado com os seus filhos, que aqueles
comportamentos ndo eram “normais”, no entanto parecia que sé eles os viam.

..."Ele observou-o, mas acabou por referir que ndo encontrava nada que fosse muito evidente dentro do

espetro [...] ele era ainda muito novo (M) ” (E9 - 5).

..."O pediatra dizia que tudo era normal [...] 0 neurocirurgido disse-nos para ndo nos preocuparmos |[...] assim
acabou-se por atrasar o diagndstico (P) ” (E10 - 4).

Quando surge o diagnéstico ocorre um choque em toda a familia. Embora todas elas
tivessem referido que ja tinham uma desconfianga, o confronto com a realidade torna-se muito
duro.

...'Ela fez-me um teste (check list) com 12 perguntas, a 5% pergunta eu ja chorava baba e ranho, porque

estava a ver tudo na minha cabeca [...] eu ja sabia, mas ainda nao tinha ligado os pontos com o [Cruzeiro do Sul] [...] foi
um choque (M) ” (E2 - 5).

..."A pediatra disse-nos que havia diferentes formas de autismo e que teriamos de levar o [Belatrix] a uma
consulta de desenvolvimento [...] quando chegdmos a casa choramos que nem ‘umas Madalenas”, parecia que o
mundo tinha acabado (M) ” (E3 - 2).

... "E um balde de &gua fria” e nés néo queriamos acreditar naquilo [...] chordmos [...] parece que paralisémos
(M) ” (E8 - 4).

O choque caracteriza-se por um comportamento irracional, com muito choro, sentimento de

desamparo e ansia “por fugir’ (Cunha, Blascovi-Assis & Fiamenghi 2008). Esta reacdo surge
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perante a quebra das expectativas que se tinham para aquele filho idealizado e a consciencializa¢éo
do problema em si mesmo. Outro fator abordado pelos pais, que intensifica este comportamento foi
a forma como a noticia foi transmitida.

..."Mal chegamos a médica disse logo o que era [... ] fez entdo um relatério enorme, que ainda hoje o

apresento aos profissionais, mas que néo o entendem, por ser um relatério muito técnico |[...] depois nada, ndo deu
continuidade (M)” (E1-2).

..."Mal entramos no consultério ele olhou para nés, eu ainda tive tempo de me sentar mas o P néo, ja ele nos

estava a dizer “esta menina é autista [...] nem nos deu tempo para respirarmos (M) ” (E4 - 1).

..."Como médica ela é muito fria [...] mas como nos disseram que era muito boa na area do espectro do
autismo tivemos que aguentar (M) ” (E2 - 3).

O modo de transmisséo da noticia pode ter influéncia na forma de reagir dos pais. Assim
torna-se relevante ter em consideragdo uma conduta humanista e sensivel porque dependendo do
primeiro contacto e da forma como o casal for acolhido, podera estar em causa a inclus&o ou a
dificuldade de aceita¢do daquela crianga na familia (Solomon & Chung, 2012). Apercebemo-nos que
esta questdo foi realmente muito sensivel aos pais, verificamos contudo, que o impacto da noticia
serviu simultaneamente de alivio perante tantas as incertezas e também uma forma de enfrentar a
propria doenca (Dantas, Collet, Moura, & Torquato, 2010).

..."Senti-me aliviada por saber que ndo eram coisas da minha cabega |[...] ndo era o fim do mundo, haviamos

de consegquir lidar com isto [...] foi importante que alguém o confirmasse porque se nunca lhe dessem um nome, nunca

Se iria trabalhar as areas especificas correspondentes a esta situagdo (M) ” (E2 - 4).

..."Para nds foi um descanso porque a nossa maior angustia era néo saber o que se estava a passar |[...] foi a
confirmagdo das nossas suspeitas e a partir dai ja sabiamos o caminho a percorrer [...] foi 0 comego do luto daquele

filho perfeito que imaginamos ter (P) ” (E6 - 5).

...“O diagnéstico permitiu-nos encontrar um caminho, definir objetivos e trabalha-los |[...] para mim é muito
importante ter todos os dados para poder decidir e atuar (M) [...] quando confirmaram o diagnostico, senti
imediatamente um alivio. Era o que pensdvamos, agora era avangar e atuar (P) ” (E7 - 4).

Do ponto de vista emocional tem sido real¢ado pela literatura que a vivéncia do diagnostico
de deficiéncia de um filho € distinta entre pais € maes. As mées tendem a apresentar uma maior
dificuldade de ajustamento individual (Nazaré, & Canavarro, 2012; Lawoko & Soares, 2006;
Hastings et al., 2005) e este aspeto tem sido explicado pelo fato de as maes assumirem grande

parte dos cuidados a crianga (Mercer, 2004), enquanto os pais demonstram uma maior
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preocupacao com o futuro, com os estigmas da deficiéncia (Gorlin et al, 2016), e assumem, desde 0
nascimento da crianga, a responsabilidade pelo sustento financeiro da familia (Katz-Wise, Priess, &
Hyde, 2010).

..."Fui vasculhar tudo o que havia sobre autismo [...] mdos a obra, tinha de saber tratar dela [...] o0 pai durante

muito tempo negou, porque ele também era um pouco assim, pouco social [...] o autismo para ele ndo lhe entrou bem,

agora aos poucos vai aceitando (M) ” (E8 - 2).

..."Eu foquei-me nos cuidados que teria de ter com ele, o pai focou-se na perturbagéo da linguagem e nas
consequéncias futuras que esta alteragéo poderia trazer [...] eu deixei de trabalhar para poder cuidar do [Canopus] e o
pai continua a sua atividade e manter o equilibrio financeiro da familia (M) ” (E10 - 3).

Alguns autores tém salientado a existéncia de interdependéncia diddica no ambito da
parentalidade, evidenciando como os atributos e comportamentos de um membro da diade poderéao
influenciar a adaptacdo do outro (Woodgate et al, 2008; Torres et al, 2005; Campbell & Kashy,
2002).

..."Todos os dias quando eu chegava a casa ela contava-me o que tinha descoberto, com quem tinha falado, e
as vezes pedia-me para ler um artigo e dar a minha opinido (P) [...] assim aos poucos ele também ia lendo e

aprendendo o que era o autismo [...] foi uma maneira de o ajudar a aceitar o autismo e a compreender o filho (M) ” (E10
-3).

..."O pai negou até tarde [...] penso que foi importante eu tanto falar sobre o assunto e da minha atitude
perante o problema para ele conseguir aceitar (M) ” (E8 — 4).

Os sentimentos dos pais, nesta fase, séo muito fortes e negativos. Eles proprios assumem
que no momento nada os poderia fazer sentir melhor, no entanto gostariam que os profissionais de
saude na altura do andncio fossem mais humanos e lhes dessem algum tipo de esperanga (Gronita,
2008). Porque nunca se esta preparado para ouvir que o seu filho foi diagnosticado com uma
doenca que néo tem cura e que provavelmente se manifestard durante a vida inteira. Ouvir esta
noticia pode ser devastador para as familias que ndo conhecem os recursos adequados,
desorganizando-as. Assim, ajudar as familias a compreender o autismo torna-se fundamental para
favorecer a aceitagéo familiar do diagndstico. Apoiar na informacéo e intervencao neste momento
critico da vida da crianca e da familia, € de grande relevancia, tentando perceber quais sdo as
necessidades que apresentam, orientando e indicando os apoios que podem usufruir (Elder &
D’Alessandro, 2009).
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3.2.2.4 Tomada de consciéncia face a Saude

O servico Nacional de Saude € a entidade responsavel pela vigilancia de saude das
populacdes. A ela cabe a fungédo de estar atenta as alteragdes que ocorram ao nivel de saude e
bem-estar das pessoas e intervir eficazmente de modo a dar resposta as necessidades

identificadas. Este principio é reconhecido pelos pais e é muito valorizado nos seus discursos.

O reconhecimento precoce de atrasos ou desvios do desenvolvimento requer por parte dos
profissionais de saude um conhecimento prévio, bem consolidado, do modo como se avalia e
interpreta a progressao das etapas do desenvolvimento, bem como a sua variagéo relativamente a

‘normalidade” (Oliveira, 2009). Os pais também compartilham desta convicgéo.

A identificagdo precoce das alteragdes do desenvolvimento é da responsabilidade de todos
os médicos que realizam consultas de saude infantil, incluindo os pediatras de ambulatério. Estes
deverdo estar informados sobre as alteragbes do neuro desenvolvimento que possam surgir, 0S
fatores de risco, os testes de rastreio, os recursos da comunidade para a intervengdo e meios de
referenciagdo para a especialidade (Council on Children with Disabilities, 2006). E este
conhecimento por parte dos profissionais de saude que é esperado pelos pais, ainda que a sua
experiéncia Ihes mostre haver uma falta de resposta da parte dos mesmos.

..."Sabe-se ainda muito pouco acerca do autismo [...] quando aviso que o [Cruzeiro do Sul] tem autismo

mesmo assim respondem frequentemente que ele ndo é mais que as outras criangas (M) ” (E2 - 5).

..."Alguns médicos e enfermeiros deveriam também ter mais informagdo sobre esta doenga [...] alguns tém

pouca paciéncia [...] alguns pensam que estas criangas ainda lhes vdo morder (sorri) (P) " (E4 - 5).

..."Aqui no centro de salde verificamos que o0s enfermeiros estdo muito presos ao computador [...] tém uma

lista para verificar e fazem um “cheque” e ndo olham bem para as criangas, ndo olham com olhos de ver (M) ” (E5 - 1).

..."Quando foi feito o diagndstico, ninguém nos informou da existéncia de um subsidio da seguranga social de
apoio a dependentes crénicos, nem de apoio financeiro para terapias [...] parece que 0s desconhecem ou pior ndo se
interessam (M) ” (E8 - 1).

Outra questao que os pais deixam transparecer diz respeito a falha de comunicagéo entre
0S servigos 0 que na sua opinido reflete uma falta de harmonia de trabalho em rede do tecido

saude/social, o que dificulta grandemente a organizagéo e dindmica do processo terapéutico.
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..."Nao ha coordenacgdo entre os servicos de satide (médico e enfermeiro de familia com os hospitais e
servigos de apoio), ndo ha encadeamento no acompanhamento |[...] isto ndo quer dizer que os profissionais sejam

maus, o sistema é que néo funciona (M) * (E10-1).

..."E tudo muito burocrético [...] nada facilitador no que se refere aos apoios, na informagéo do que existe e
como aceder (P) [...] senti a falta de haver alguém (médico ou enfermeiro do centro de salide) que me orientasse [...] 0
estado deveria acionar 0s apoios e deveriam encaminhar-nos e ndo sermos nds a termos de os procurar [...] deveriam
organizarem-se entre si (M) ” (E7 - 2).

Constatamos que os pais se sentem “perdidos” perante as varias solicitagdes que a crianga
apresenta no seu estado autista e ndo possuem conhecimentos suficientes que lhes permita
estabelecer as prioridades do plano terapéutico, necessitando de orientagdo no processo. Mesmo
quando o diagnostico é confirmado, a necessidade de informagdo dos pais continua a estar
presente, especialmente no que diz respeito a contribuigdo que as familias podem ter na gestao dos
comportamentos da crianga e na aquisicdo de habilidades sociais e de comunicagdo (Elder &
D'Alessandro, 2009). E aqui que os servigos de satde devem intervir, no apoio ao desenvolvimento
das competéncias parentais e na monitorizagdo do processo terapéutico, servindo de elo de ligagao

entre os varios recursos.

Segundo o Plano Nacional de Salde: Revisao e Extensao a 2020, o respeito pelo principio
da equidade considera as varias respostas oferecidas pelo Sistema de Saude a todos os cidad&os.
Contempla a intervengdo em determinantes de saude, e em particular os determinantes sociais da
saude. S&o assim disponibilizados cuidados de qualidade, seguros, necessarios e oportunos, no
local tecnicamente apropriado e no momento adequado. Estes cuidados promovem ganhos em
saude principalmente se houver uma melhor adequagdo entre as necessidades de saude das
pessoas e as respostas dos servigos, e se existir melhor relagdo entre os recursos existentes e
resultados obtidos. E nesta perspetiva que o trabalho em rede é valorizado e considerado como um

pilar na promogao da melhoria da saude e bem-estar da populagéo.

Outra questao referenciada pelos pais é o fato dos recursos existentes serem escassos e

nem sempre darem resposta as exigéncias destas criangas.

..."As consultas no hospital para acompanhamento da [Estrela Polar] sdo anuais, imagine uma vez por ano,
como é possivel? (M) " (E1-2).
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...“Temos de fazer um esfor¢o financeiro e recorrer ao privado [...] gastamos bastante dinheiro em
consultas/terapias, mas temos a certeza se assim néo fosse provavelmente o [Cruzeiro do Sul] ainda néo falava (P) ”
(E2-2).

..."Nao existe aqui nenhum centro pablico que faga terapia da fala a estas criangas, esta é uma das
dificuldades com que nos deparamos, ndo haver recursos disponiveis para trabalharem com estes mitdos (M) [...]
verificamos que 0s hospitais, 0s centros de satde, ndo estdo preparados para dar resposta [...] na teoria diz-se que o
hospital oferece este recurso, mas na prética néo funciona (P) ” (E6 — 4).

Um sentimento inconformado é aquele que se salienta nos discursos dos pais. As suas
expectativas face ao sistema de saude foram inferiores face ao espectavel e na sua opinido nao déo
resposta as necessidades dos seus filhos, nem da familia em geral. Existe um descrédito no apoio

do estado social.

3.2.2.5 Tomada de consciéncia face a Educagao

A familia e a escola sdo os primeiros ambientes que a crianga conhece, sendo portanto
determinantes para o seu desenvolvimento. Estes constituem-se como as duas principais
instituicdes de socializagdo primaria da crianga, havendo a necessidade de uma articulagdo em

parceria de forma a favorecer uma educagéo de qualidade (Dubar, 2006).

Perante a problematica destas criangas e na procura de alternativas para colmatar o atraso
de desenvolvimento, estas familias chegam as Equipas Locais de Intervengao (ELI), designacéo
introduzida pelo Decreto-Lei n°® 281/2009, de 6 de outubro, geralmente encaminhados pelo sector da
saude ou da educagdo e por necessidade de serem apoiadas. Estas equipas dedicam-se a

intervencéo precoce na infancia (IP1) e trabalham em parceria com as familias.

A intervencdo precoce € uma prestagdo de servigos educativos, terapéuticos e sociais
(profissionais experientes) com a finalidade de diminuir os efeitos adversos ao desenvolvimento,
procurando usar metodologias de trabalho adequadas as necessidades das criangas e das suas
familias (Franco & Apoldnio, 2008). Estes principios remetem-nos para uma intervencgéo de praticas
centradas na familia, constituindo o eixo nuclear de atuagéo. O reconhecimento de que todas as
familias tém capacidades e se constituem como uma mais-valia, tornou-se no legado mais
importante das praticas de IPI (Serrano, 2007; Mc. William et al., 2003).
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As praticas de intervencdo centradas na familia devem compreender a identificagdo das
necessidades da mesma, o estabelecimento de objetivos e prioridades, a selecao dos servigos de
apoio, ou seja, os recursos formais e informais necessarios para alcangar respostas aos seus
problemas (McWilliam et al., 2003). Este sentimento de partilha foi muito valorizado pelos pais e
estes demonstraram conhecer a sua intervengédo e projetaram-na de forma colaborativa € em
parceria.

..."Foi quando contatei com a ELI que me apercebi que as terapeutas nos iam dar as ferramentas para nés

pais seguirmos o caminho [...] elas davam-me as indicagbes para depois eu trabalhar com o [Castor] (M) " (E5—1).

..."A ajuda da IPI foi muito boa e aprendemos muito com a terapeuta [...] ajudou-nos na transi¢ao para a nova
escola [...] aconselhou-nos a escola com ensino estruturado e ajudou-nos a desbloquear tantas ddvidas que nés
tinhamos (P) " (E9 - 1).

Admitem a sua importancia, no entanto com tristeza, certificam-se ser por vezes insuficiente
0 apoio prestado a estas criangas. Consideram néo haver recursos humanos suficientes para as
necessidades do pais e consequentemente a disponibilidade fica reduzida tornando-se um recurso
com dificuldades de eficacia. Como muitos pais referem “é¢ um toque e foge”, o que consideram ser
“‘uma pena” pois reconhecem o seu beneficio no desenvolvimento das competéncias das criangas e
a vantagem em se iniciar o mais precocemente possivel (McWilliam et al.,2003).

..."A intervengdo precoce em Portugal é pouco eficaz. Nao estou a culpar ninguém em particular, mas o

sistema em si [...] aquilo que a ELI deveria fazer e que ndo tem capacidade (P) ” (E2 - 2).

..."A [Capela] tem apoio da ELI no infantario uma vez por semana, mas uma vez/semana néo é nada |[...]
deveria haver um maior acompanhamento destas criangas porque elas precisam (P) * (E4 - 2).

Outro aspeto mencionado pelos pais foi haver uma lacuna na transi¢do destas criangas do
ensino pré-escolar para a primaria (ensino regular). O acompanhamento é praticamente inexistente
onde se verifica uma falta de comunicagéo entre os servigos educativos de intervengao precoce e
de educagao de ensino especial. Nao se verifica um continuum no processo educativo, havendo
mesmo desconhecimento por parte dos profissionais relativamente ao contetido funcional de ambos
0S Servigos.

..."Ele agora esta na primaria e j& ndo tem acompanhamento da ELI [...] ndo devia terminar assim, fazer-se
um relatério e passar-se a outros, como o passar da bola [...] porque o problema ndo passou é para a vida [...] devia

haver uma continuidade (P) [...] O [Castor] sente-se abandonado [...] era uma pessoa que lidava com ele ja ha algum

tempo e de repente sai da vida dele (M) ” (E5 - 3).
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..."Néo existe contato entre a ELI e o EE [...] existe somente um relatério de passagem, ndo se falam [...] o
que importa é o burocratico (P) " (E6 - 1).

Nesta nova etapa escolar, na qual se deve promover a inclusdo, torna-se essencial a
colaboragao ativa dos pais, dos técnicos de IPI, dos professores e dos professores de ensino
educativo especial (Serrano, 2007). Segundo Beyer (2005), para que o processo inclusivo acontega
de forma satisfatéria, as atitudes da instituicdo e dos professores sdo muito importantes. Através da
revisdo de literatura efetuada verificamos existirem poucos estudos sobre a inclusdo de criangas
autistas no ensino regular, o que pode refletir que existem poucas criangas incluidas, comparadas
com criangas portadoras de outras deficiéncias (ex: Sindrome de Down). A literatura tem
demonstrado que isto se deve, em grande parte, a falta de preparagdo das escolas e dos
profissionais para atender as praticas inclusivas (Bosa & Camargo, 2009; Renty & Roeyers, 2006).
Na perspetiva dos pais também esse fator estd bem presente nas nossas escolas, pois confrontam-
se diariamente com questdes reveladoras da falta de preparacdo e envolvimento destes
professores.

..."As professoras de EE séo duas e véo alternando, uma diz que a [Estrela Polar] esta melhor, a outra diz que

néo, o que demonstra falta de comunicacéo entre elas [...] da que pensar por que critérios se regem? (M) ” (E1-2).

..."A entrada na escola foi um bocadinho dificil, mas néo foi pelo [Castor], foi pela professora de EE [...] dava

pouca atengéo ao [Castor] (M) * (E5 - 4).

..."Existem poucas professoras do EE e terapeutas nas escolas para dar resposta as necessidades destas
criangas [...] dentro da propria equipa ndo ha comunicagéo e estratégias de ensino [...] existem diretrizes educacionais
na teoria, mas na pratica é uma questéo de sorte [...] a escola ndo se esforga e néo investe nestas criangas (M) [...] O
servigo héo esté a ser feito e estdo-se a gastar recursos (P) ” (E6 — 3).

Nas suas opinides torna-se fundamental que os profissionais entendam realmente a crianga
com suas necessidades especificas. O conhecimento abrangente sobre a PEA foi visto como uma
base indispensavel para a compreensdo das necessidades Unicas destas criangas (Renty &
Roeyers, 2006).

Segundo o Decreto-Lei n.° 319/91, de 23 de agosto que veio preencher uma lacuna
legislativa ha muito sentida no @mbito da educacgéo especial, passaram as escolas a dispor de um
suporte legal para organizar o seu funcionamento no que diz respeito aos alunos com NEE. Esta lei,
cujo impacto no sistema educativo foi conhecido, introduziu principios e conceitos inovadores

resultantes das préticas educativas de entdo e do desenvolvimento de experiéncias de integragéo.
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Para além de introduzir o conceito de NEE, baseado em critérios pedagogicos, beneficia a
integracdo do aluno com NEE na escola regular; responsabiliza a escola pela procura de respostas
educativas eficazes e reforga o papel dos pais na educagao dos seus filhos, determinando direitos e
deveres que Ihes sdo conferidos para esse fim. Este Decreto-Lei estabelece ainda o direito a uma
educacao gratuita, igual e de qualidade para estes alunos, estabelecendo a individualizagéo de
intervengdes educativas através de Planos Educativos Individualizados (PEI) e de programas

educativos com o objetivo de responder as necessidades educativas.

No que se refere a viséo de uma educagao igualitaria e de qualidade foi outro dos aspetos
com que os pais se confrontaram e que resultou num sentimento de descriminagéo e falta de
envolvimento e empenho dos professores relativamente a problematica dos seus filhos.

..."A integracéo néo é feita no sentido da palavra [...] ndo o deixam frequentar as atividades extra curriculares

[...] sera isto uma escola de inclusdo? (P) ” (E5 - 5).

..."Né@o entendemos qual a admiragao porque elas sabem do caso do [Alkaid], que ele tem uma PEA [...] mas
néo investem nada [...] tem sido mesmo uns tempos dificeis (P) ” (E6 - 1).

Bosa &Camargo (2009) referem que na medida em que a pessoa é vista somente sob a
perspectiva das suas limitagbes, a confianga na sua educabilidade e possibilidades de
desenvolvimento estara associada a impossibilidade de permanéncia desta pessoa em espagos
como o ensino comum. As ideias preconcebidas sobre o autismo influenciam as expectativas do
professor sobre o desempenho dos alunos, prejudicando a eficiéncia das suas agdes quanto a

promogao de habilidades e ao desenvolvimento de competéncias.

Todo este contexto contribuiu igualmente para que alguns pais manifestassem alguma
apreensdo face a aceitacdo dos seus filhos no meio escolar reconhecendo a sua vulnerabilidade.
Este sentimento de “medo” esta em evidéncia nos seus discursos e € reconhecido também como
um fator de stress.

...“E uma preocupagdo constante [...] s6 espero que ele se consiga integrar no meio e que ndo seja

descriminado devido a sua diferenga (P) ” (E10 - 3).

..."Ouvimos falar sobre 0s abusos, 0s maus tratos [...] muitas vezes a [EstrelaPolar] chega a casa com nédoas
negras, o normal em qualquer crianga, mas eu estou sempre com medo porque ele néo fala, ndo consegue contar o que

Se passou e eu o tenho uma verséo a dos adultos [...] é angustiante (M) ” (E1 - 4).

110



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

...“Tenho medo quando ele for para a escola primaria [...] tenho medo que ele seja um alvo facil (M) ” (E2 - 2).

Alguns estudos tém salientado que quando os professores estdo devidamente envolvidos
no processo de inclusdo torna-se possivel verificar um elevado nivel de aceitagdo por parte dos
pares e importantes ganhos no desenvolvimento destas criangas autistas incluidas no ensino
regular (Kauffman & Lopes, 2007; Telmo et al, 2006; Beyer, 2005).

Importa pois salientar a necessidade de se manter um conjunto de servigos que respondam
da melhor forma possivel a estes alunos especiais. Eles necessitam de estruturas explicitas e
permanentes, com técnicos com formagédo especializada que saibam adotar as solugdes mais
adequadas a situagao de cada crianga. Assim, estas estruturas devem incluir a educagéo especial
como parte integrante mas claramente diferenciada, com professores/técnicos, mecanismos de

financiamento e procedimentos de educacéo especial (Kauffman & Lopes, 2007).

Em sintese

A transicéo para a parentalidade € pautada por uma mudanca que surge a diferentes niveis,
exigindo um processo de adaptacdo onde importa exercer um conjunto de tarefas de

desenvolvimento especificas.

Os eventos que vao surgindo sdo capazes de gerar modificagdes no processo de
parentalidade e conduzir a uma redefinicdo da identidade e de papéis. Assim, emergiram as
seguintes categorias: o nascimento, o confronto com um comportamento diferente, o encontro
com a realidade (o diagndstico), a consciencializagao face a saude e a consciencializagao face

a educagao.

Na categoria nascimento manifestam-se duas subcategorias, gravidez/parto e a
amamentagdo, eventos que constituem mudancgas significativas na vida da mulher/casal,
conduzindo a uma alteracdo de papéis e a uma redefinicdo dos limites face ao exterior, com reflexo
no seu desenvolvimento. Apesar da gravidez e do parto, bem como a amamentagéo constituirem
experiéncias unicas e positivas, os pais reconhecem o seu novo estatuto e as exigéncias perante as
diferentes respostas comportamentais, emocionais e cognitivas até entdo desconhecidas e tém

consciéncia que estas influenciardo a adaptagéo e reorganizagao do seu proprio comportamento.
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Admitem ainda que a intervengao dos enfermeiros é muito importante e que pode contribuir

para a vivéncia do processo, dependendo da forma como abordam a situagéo.

Na categoria confronto com um comportamento diferente surgem quatro subcategorias:
falhas na comunicagéo/interagéo e estereotipias que descrevem as alteragdes de comportamento
da crianga e que se evidenciam no desenvolvimento e na interagdo social, e outras duas
subcategorias que decorrem da preocupagéo dos pais e da desvalorizagéo das suas opinides face a
estes mesmos comportamentos. Os pais revelam um grande nivel de preocupagéo face ao bem-
estar dos seus filhos, bem como em dar sentido a condigdo da crianca de forma a conseguirem
relacionar-se com ela. A presenca de todas as duvidas e incertezas resultou num fator acrescido de
stress nas familias, tornando-as mais vulneraveis no ajustamento ao desconhecido. Contudo,
verificou-se haver uma grande perseveranga por parte dos pais em compreender as necessidades
destas criangas com o objetivo de encontrar sentido para as suas intervengdes. O seu sentimento, a
intuicdo de que algo ndo estava bem, levou-os & procura de respostas para uma melhor

compreensdo daquele fendomeno.

A categoria encontro com a realidade surge na sequéncia do confronto com o diagnéstico.
Nesta categoria surgem as subcategorias, choque e alivio que sobressaem de uma sucessao de
acontecimentos que integram a vivéncia do luto do filho imaginado. Outro aspeto a salientar € a
forma como o confronto é vivido por ambos os pais. Verificdmos que as maes tém uma
predisposicdo para apresentar uma maior dificuldade de ajustamento individual e os pais
demonstraram uma maior preocupagao com o estigma da doenga, com o futuro e a subsisténcia da
familia. Esta questao foi realmente muito sensivel aos pais, contudo verificamos que o impacto da
noticia serviu também de alivio perante tantas incertezas e, simultaneamente, como uma forma de

encarar a propria doenca.

Na categoria tomada de consciéncia face a saude realcam-se trés subcategorias: a falta
de resposta dos profissionais, as falhas de comunicagdo entre 0s servigos e a escassez de
recursos. A experiéncia revelou, no entanto, uma falta de resposta por parte dos profissionais, o que
atrasou a realizagdo do diagnostico e lhes dificultou a compreensdo do comportamento destas
criangas. A falta de comunicagéo entre os servigos de saude dificulta, nas suas opinides, dificulta a
organizagéo e dinamica do processo terapéutico. Os pais reconhecem que se sentem inabilitados

perante as vérias exigéncias por parte da crianga e que ndo dispdem de conhecimento suficiente
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que Ihes permita estabelecer as prioridades do plano terapéutico, necessitando de orientagdo no
processo. Além disso, nas suas opinides, 0s recursos existentes sdo escassos e 0s que existem

estdo aquém de dar resposta as exigéncias destas criangas.

A categoria tomada de consciéncia face a educagdo destaca as subcategorias: pouco
envolvimento dos professores, a escassez de recursos educativos e o reconhecimento da
vulnerabilidade dos filhos no meio escolar. Os pais consideram nao haver recursos humanos
suficientes para as necessidades do pais, nomeadamente na transigdo destas criangas do ensino
pré-escolar para a primaria. Os pais referem ndo existir um continuum no processo educativo,
havendo mesmo desconhecimento por parte dos profissionais relativamente ao conteudo funcional
de ambos os servigos. Simultaneamente, deparam-se com a parca preparagao das proprias escolas
relativamente a esta problemética (PEA) e com o pouco conhecimento e envolvimento dos
professores para atender as praticas inclusivas. Por fim, enfrentam ainda a inquietacdo face a
aceitacdo dos seus filhos no meio escolar, reconhecendo a sua vulnerabilidade. Esta
conscencializagao esta em evidéncia nos seus discursos e é reconhecida como um fator acrescido

de stress.

3.2.3 Vivéncia do Processo

Considerando a parentalidade como um “processo que vai sendo vivido” e construido ao
longo do tempo (Meleis, 2010), no periodo apds a confirmagéo do diagndstico os pais iniciam uma
nova caminhada que realizardo ao longo das suas vidas, dada a irreversibilidade inerente a este
processo de transicdo com a sua especificidade face a problemética identificada. Ao longo do
percurso e tendo em consideragéo os testemunhos dos pais que colaboraram connosco, emergiram

as seguintes categorias: Mudancgas na vida e as Caracteristicas do processo.

Na categoria Mudancas na vida realgam-se cinco subcategorias: um novo olhar sobre a
deficiéncia que se manifesta na sequéncia de uma tomada de consciéncia sobre a problematica e
que esta relacionada com a perce¢éo, o conhecimento e o reconhecimento da nova experiéncia; a
adaptagdo a uma nova forma de vida que surge na sequéncia das alteragbes/adaptacdes que 0s

pais tém de realizar na sua vida, de modo a conseguirem dar resposta as necessidades dos seus
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filhos; a alteragdo no relacionamento do casal resultante da adaptagdo a parentalidade, que se

assume como um periodo de risco e de oportunidades a nivel do relacionamento do casal e

simultaneamente com o surgimento da problemética do filho; a modificagdo da vida social

restringida pela condi¢éo dos filhos e pela responsabilidade do seu bem-estar e por fim a mudancga

na vida profissional onde algumas maes optaram por suspender a atividade laboral por nédo

conseguirem conciliar o trabalho com a vida domestica e familiar e apoiar o filho com PEA.

A categoria Caracteristicas do Processo relaciona-se com a natureza da deficiéncia e o

sentido das diferengas no estilo de vida sentido pelas familias. Surgem duas subcategorias: os

recursos e mecanismos internos e o0s recursos € mecanismos externos, ambos como forma de

adaptacéo a nova realidade e de fazer frente a esta situacao critica.

Diagrama n.° 4 — Esquema da categoria major: “Vivéncia do Processo”
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3.2.3.1 Mudangas na Vida

As transicoes familiares (Meleis, 2018; Lalanda, 2005), como o casamento e 0 nascimento
dos filhos, s@o considerados momentos estruturantes do percurso familiar. Estes acontecimentos
nao s tém impacto na vida familiar, provocando alteragbes no quotidiano e nas relagbes, como
também reconfiguram a identidade dos atores. Neste processo de parentalidade, as familias que
estudadmos vivem situagdes particulares, pois o fato de terem um filho com PEA leva a que ocorram
uma série de mudangas na sua vida. Exige-se tempo, capacidade de superar e frequentemente
esquecimento de si proprio e dos seus projetos. Este acontecimento pode, em detrimento de outras
opcoes, orientar de modo diferente ou condicionar impetuosamente percursos de vida.

..."Mudou tudo, pelo menos para mim [...] o essencial foi perceber o que se passava com o [Cisne] |[...] foi

passar por toda aquela fase de negagdo e progressivamente aceitar e integrar esse aspeto na minha vida e na vida

familiar [...] foi consequir fazer opgdes, parar, pensar e decidir o que queria fazer da vida (M) ” (E7 - 1).

..."Mudou muita coisa na nossa vida [...] as varias terapias que iam comegar, a minha vida profissional, o ja
néo podermos voltar para L [...] o que era temporério passou a definitivo (M) ” (E4 - 1).
As mudangas na vida da familia surgem na sequéncia da tomada de consciéncia através

da convivéncia com a crianga.

A consciencializagdo sobre as mudangas vai aumentando com o passar do tempo,
verificando-se uma quase auséncia de conhecimento e percecdo sobre a situagdo para um
crescente conhecimento sobre as necessidades da crianga dependente. Segundo Silva & Dessen
(2001), a familia passa por um processo até que aceite a crianga com deficiéncia e institua um
ambiente familiar favoravel a inclusdo dessa crianga. O impacto inicial é descrito pelas familias
como um “choque” e exige que o sistema se organize para poder atender as necessidades
especificas destas criangas.

..."Quando tivemos o diagnéstico foi quase o fim do mundo (M) ’[...] mas tivemos que chutar para a frente (P)
(E10-3).

..."Foi um periodo muito complicado para nés pais, mexe com tudo (M) ” [...] Mas tivemos que nos organizar
(P) (E8 - 4).

Esse processo pode durar dias, meses ou anos € mudar o estilo de vida da familia e os

seus papéis. A adaptagdo familiar é definida pelas estratégias que a familia adota com vista a
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restaurar a estabilidade funcional e/ou a melhorar a satisfagdo familiar. A familia tera que se
reestruturar face a adversidade ou a nova situagdo com a restruturagéo de papéis, regras, objetivos
e padrdes de interacdo A adaptagdo é um processo continuo e dindmico que vai decorrendo ao

longo da vida e envolve diversos fatores (King et al, 2006).

O sistema de crencas familiares que realgam os valores e as prioridades constituem um dos
aspetos mais importantes neste processo, na opinido dos pais, e influencia a adaptagdo e a
resiliéncia das familias. Os valores retratam os principios operacionais através dos quais as familias
conduzem e organizam as suas vidas e as prioridades envolvem as atividades e os papéis
familiares (King et al, 2006). A flexibilidade com que as familias lidam com a situagdo depende das
suas experiéncias anteriores, das aprendizagens e da personalidade de cada um dos seus
membros (Silva & Dessen, 2001).

..."Olhando para tras sinto-me uma pessoa diferente, para melhor. A situagdo da nossa filha veio trazer-nos

uma nova forma de encarar a vida, mais ligeira, com outros valores (P) ” (E7 - 2).

..."Eu tenho de ser otimista [...] ok, pode ser para o resto da vida, mas neste momento estamos a fazer de
tudo para que o amanhd seja diferente [...] hoje em dia vejo a vida de outra maneira [...] vejo que ha muito mais para
ser vivido (M) ” (E4 - 1).

..."Mal soubemos a confirmagao do diagndstico, soubemos que a [Capela] teria de fazer varias terapias [...]
tornou-se uma prioridade na nossa vida (P) ” (E4 - 3).

Ao longo deste processo um aspeto muito valorizado pelos pais foi a conquista de um novo
olhar sobre a deficiéncia, resultante da convivéncia com estas criangas. A aquisicdo deste novo
olhar vai ao encontro da aceitacdo do filho diferente que passa pela vivéncia do luto do filho
idealizado (Mulligan et al, 2012; Rutter, 2007; Nufiez, 2003). A perda da crianga esperada, em
conflito com a adaptag&o & crianca deficiente, converte-se numa realidade imposta. E nesse sentido
que a aceitacdo da deficiéncia/diferenca da crianga implica que a familia a considere como igual aos
demais (ndo se sentindo por isso mais infeliz, diferente ou diminuida) e ndo assuma apenas a

diferenca em que se restringe a tomar providencias e a participar delas (Almeida, 2006).

Nestas familias, o periodo de tempo que mediou entre a confirmagdo do diagndstico e as
entrevistas que nos concederam foi no minimo 5 meses, no entanto as suas desconfiangas ja
perduravam ha algum tempo. Considerando que o tempo desde o impacto do diagnéstico até ao

presente podera ser o principio da recomposi¢ao de sentimentos e de papéis familiares, permitindo
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ja uma avaliagao das respostas em relagdo a aceitacdo, as referidas respostas veem afirmar que a
maioria dos pais aceita os seus filhos com PEA como seus membros efetivos. Foi unanime nas suas
opinides que o processo de aceitagao € essencial para que se consiga prosseguir no percurso.

..."Eu sei que o [Cruzeiro do Sul] é diferente [...] mas isso ndo faz dele menos, fa-lo simplesmente ser

diferente [...] s6 queremos que ele esteja apto, feliz, mas sem perder a sua esséncia (M) ” (E2 - 2).

..."A situagdo da nossa filha fez-nos mudar muita coisa [...] veio trazer-nos uma nova forma de encarar a vida,

mais ligeira, com outros valores (P) * (E7 - 2).

..."Nédo ambicionamos que ele seja doutor, engenheiro [...] podera até ser carpinteiro, pedreiro, desde que
seja feliz, tudo estd bem para nds desde que esteja bem para ele (M) ” (E10 - 2).

Acreditamos que a consciencializa¢do influencia 0 aumento do envolvimento (Meleis, 2010;
Meleis et al, 2000). Um dos indicadores de envolvimento é a “procura”, onde se reflete o esforgo dos
membros da familia, prestadores de cuidados, para melhor compreenderem o seu novo papel e
comegarem a reequilibrarem-se perante a nova situagéo. A confirmagéo do diagnostico confronta a
familia com um novo mundo de exigéncias: novos estilos de vida, de tempo, mudancas de atitudes

e a redefinicdo de valores, levando a adaptagdo a uma nova forma de vida.

Os pais realcaram os seus filhos/as como o centro das suas atengdes, que requerem um
esforco acrescido da sua parte para poder colmatar as dificuldades sentidas. De inicio referiram a
necessidade de compreender 0 que era o autismo para posteriormente aprender a lidar com estas
criangas, pois ndo se sentiam preparados para enfrentar o evento da adversidade. A procura de
informagdes sobre as particularidades do quadro clinico da PEA e os cuidados inerentes a condi¢do
foram uma preocupagao.

...“Comecei entéo a pesquisar livros sobre 0 autismo e sobre os métodos terapéuticos adotados em Portugal

[...] tenho aprendido muito [...] quem mais sabe sobre estas criangas sdo 0s pais, sdo eles que lidam com estas

criangas diariamente (M) ” (E2 - 1).

..."Eu precisava de ter uma dire¢do, entdo comecei a encher-me de literatura e a pesquisar na internet [...] o

que me permitiu fazer uma pesquisa intensiva e descobrir o que queria e também o que néo queria (ri) (M) " (E7 -1).

A diminuicdo da ansiedade dos pais acontece com o aumento do conhecimento que
adquirem sobre a deficiéncia, conhecimento esse que surge através da informag&do adquirida e pela
continuidade dos cuidados (Korukcu et al., 2017; Fiamenghi.& Messa, 2007).
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A procura de conhecimento através de varios meios de informagédo foi algo que se
evidenciou nos discursos dos pais. O facil acesso a internet em muito contribuiu para essa
aquisicdo. Outra fonte de informagéo foram os profissionais de saude, pois as familias passam
muito tempo a interagir com eles pelo que esta interagdo constitui uma fonte importante de suporte,
sobretudo naqueles casos em que os profissionais ouvem atentamente os pais e lhes déo
informagéo Util e adequada, ajudando-os a encontrar respostas para as suas preocupagoes e a

saber lidar com os seus filhos (Renty & Roeyers, 2006)

O envolvimento nos cuidados também foi um aspeto muito valorizado pelos pais, uma vez
que consideraram que quanto mais conhecimento tém mais facil serd integra-lo nos cuidados
diérios, indo ao encontro das necessidades identificadas.

..."A partir do momento que nos disseram que ele tinha autismo e de nos informarmos sobre o assunto,

passamos a fazer as coisas de modo diferente [...] vamos aprendendo a lidar com ele aos bocadinhos [...] temos uma
abordagem diferente (M) ” (E5 - 1).

..."Mudei o “chip” e pude combinar a vertente de cuidar com a vertente pedagdgica |...] reuni todo o material
que tinha, aprendi como se trabalhava com estas criangas e avancei [...] trabalhei muito com a [Cisne], fui mée,

professora, enfermeira, mas valeu a pena e ainda vale (M) ” (E7 - 1).

..."Sempre 0 acompanhei as terapias para aprender o que é que faziam e como o faziam para depois poder
dar continuidade em casa (M) ” (E10 - 2).

Todo este envolvimento levou a que os habitos e as rotinas se alterassem, adaptando-se as
novas circunstancias (Korukcu et al., 2017).

... "Tivemos de alterar oS nossos horarios, porque o [Belatrix] tem muitas terapias e consultas... temos de

despender de muito tempo com ele, a cuidar dele, a fazer as diversas atividades (P) [...] no dia-a-dia fazemos coisas

diferentes dos outros pais, temos de ter outras abordagens (M) ” (E3 - 2).

..."Mudou muita coisa [...] mudaram as nossas rotinas, tantas coisas que gostavamos de fazer (M) [...] hoje

somos um reldgio e suigo (ri) [...] temos de nos adaptar a ela (P) [...] ha muitas coisas que ficam adiadas (M) ” (E4 - 2).

...”Além de ser mée, também passei a ser terapeuta [...] A [Veja] é uma crianga muito absorvente e 0 seu
comportamento faz com que passemos o dia a sua volta (M) ” (E8 — 1).

A constata¢do do comportamento inadequado da crianga em diferentes contextos sociais, a
dificuldade em preservar o controlo sobre esses mesmos comportamentos e a percegao da
incompreenséo da sociedade face a tais comportamentos, faz com que os pais adotem estratégias

preventivas de situagbes que consideram embaragosas (Rodrigues, V., 2014).
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..."Hoje em dia opto por avisar logo que a [Estrela Polar] é autista quando vou ao centro de satide ou ao
hospital (M) " (E1-1).

...”Temos de dizer que o [Belatrix] é autista, porque o autismo ndo se vé e leva por vezes a incompreensao
das pessoas relativamente as atitudes dele (M) ” (E3 - 1).

O autismo nao € muito comum e a maioria das pessoas sabe muito pouco sobre o assunto,
levando os pais a sentirem-se muito sos e incompreendidos a respeito da condig&o e sobre 0 que
tém a fazer. Uma vez que a crianga autista fisicamente se assemelha a qualquer outra crianga,
como atras o afirmamos, é frequente os outros ndo entenderem por que € que ela grita ou se
comporta mal em publico, acabando muitas vezes os pais por receberem desaprovacéo e criticas,
em vez de simpatia e ajuda (Huang et al, 2014; Meadan, 2010; Li net al, 2008; Wing, 1997).

..."Alguns médicos e enfermeiros deveriam ter mais informacgéo [...] alguns tém pouca paciéncia, sdo mal-

encarados, parece que estao sempre a dar ordens, néo tém maneiras de falar (P) ” (E4 - 2).

... Fui chamada a atengéo por a [Estrela Polar] estar a fazer barulhos [...] ou a correr sobre si mesmo [...] é
muito complicado porque se o prendo ele comega a espernear e a gritar [...] embora explique que ela tem autismo ficam
na mesma (M) ” (E1-2).

O reconhecimento do comportamento da crianga e a adogdo de estratégias tem como
finalidade garantir ou preservar a qualidade de vida do filho e da familia, minorando as

consequéncias nefastas que porventura o seu comportamento disruptivo venha a provocar.

Verificamos assim que estas estratégias adotadas pelos pais tém como finalidade promover
uma adaptagéo familiar progressiva, conducente ao desenvolvimento das competéncias parentais e
a reorganizagao familiar. A literatura refere que as familias, durante este processo de ajustamento,
lidam com a atribuicdo de significados para a compreensdo da sua situacdo, definindo-a como
possivel ou ndo de gerir e fazendo um esforco para recuperar o controlo da situagcdo (King et al,
2006). Na realidade os pais salientam que a convivéncia com os seus filhos os fez reavaliar os seus
valores e prioridades numa tentativa de Ihes atribuir um sentido. Ao longo do tempo os pais
experimentam mudancgas como a forma de ver o seu filho com PEA, de se ver a si proprio e a forma
de ver o mundo em si mesmo. Esta nova perspetiva pode contemplar recompensas profundas,
como o enriquecimento e a estima por parte destas criangas. Salienta-se uma ampla gama de

mudancas positivas tais como:
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» O desenvolvimento de qualidades pessoais como a paciéncia, 0 amor, a compaixao €
tolerancia (Kausar et al, 2003);

..."Acho que me tornei uma pessoa melhor [...] mais humana, mais calma, mais tranquila, com mais paciéncia

embora tenha muitas mais preocupagdes (M) ” (E1-1).

..."Nunca Ihe passamos o atestado do coitadinho... demora tempo a chegar onde os outros chegam, mas vai

chegar, temos é que o ajudar (P) ” (E5 - 2).

..."Eu apoio-me numa coisa que é fundamental para mim que é o Amor [...] Eu adoro criangas, gosto muito de
ser pai e o [Canopus] é uma crianga muito facil, muito décil é facil gostar-se dele (P) ” (E10 - 1).

» As crencas espirituais ou religiosas mais fortes (Poston & Turnbull, 2004);

..."N6s somos testemunhas de jeova por isso acreditamos numa vida melhor [...] a vida vai sequir o seu rumo
e melhores dias virdo (M) ” (E2 - 1).

..."Nés somos pessoas de muita fé, e é ai que vamos buscar as forgas, 0 animo e a esperanga [...] Acho que
se néo fosse Deus eu ja tinha dado em maluca [...] choramos imenso ao principio, ficamos muito tristes e preocupados,
com o coragdo pequenino [...] o autismo ja faz parte da nossa vida e temos aprendido a confiar, a esperar (M) (E3 - 1).

» Uma maior capacidade de se concentrar no presente (Kausar et al, 2003) e apreciar as

coisas pequenas e simples da vida.

..."Hoje vejo a vida de uma forma mais simples |[...] antigamente s6 saia de casa com a mala e os sapatos a
condizer [...] eram essas as minhas preocupacoes [...] hoje penso de outra maneira, ndo faz mal ter s6 1 ou 2 casacos,
o0 importante e também gragas ao pai (sorri para 0 marido) é ter forgas para conseguir dar felicidade aos meus filhos,
conseguir té-los num infantario, conseguir passear com eles, dar-lhes qualidade de vida e ter alguma também [...] penso
que agora ja consigo viver sé com 1 par de sapatos (ri) [...] tenho um mundo diferente é o nosso mundo (M) ” (E4 - 2).

A literatura realga que com o tempo e a experiéncia estes pais podem recuperar a sensagao
de controlo sobre a sua circunstancia e o sentido da vida, entendendo as contribuigdes positivas dos
seus filhos, conduzindo a um crescimento pessoal e descobrindo o que é verdadeiramente

importante na vida (King et al, 2006).

Como todos sabemos, o nascimento de um filho acarreta inimeras alteragdes no seio da
vida familiar, alterando radicalmente a rotina diaria do casal. A totalidade dos pais referiu que esta
fase de adaptagdo na vida das familias foi fortemente vivida, uma vez que as reagdes a deficiéncia
contribuiram para a existéncia de alteragbes na relagdo conjugal. Analisando as respostas dos
entrevistados concluimos que, estando muito vulneraveis nos primeiros tempos, as relagdes

conjugais evoluiram de formas diferentes. O confronto com o diagndstico e a vivéncia do luto foram
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os fatores condicionantes das alteragdes no relacionamento do casal. Todos eles referiram ser um
tempo dificil, no entanto, as desconfiangas que ja existiam, a procura constante de informagéo e o
tempo de espera do diagndstico levou a que alguns pais iniciassem a vivéncia do luto. Para estes a
aceitacao foi mais facil, compreensivel.

..."Foram momentos dificeis [...] a confirmag¢do das nossas suspeitas [...] mas a partir dai j& sabiamos o

caminho a percorrer [...] foi 0 comego do luto daquele filho perfeito que imaginamos ter (P) ” (E6 — 3).

... Foi importante que alguém confirmasse o que ja suspeitdvamos [...] iriamos entéo trabalhar as areas
especificas correspondentes a esta situagéo |[...] estava na hora de comegarmos uma nova vida (M) ” (E2 - 2).

No entanto para outros a fase de aceitacdo foi mais dificil, mais morosa.

..."Houve uma certa negagdo da parte da M e eu néo a critico, penso até que é normal (P) [...] ndo era
negacdo eu néo valorizei, embora o P me tivesse alertado varias vezes [...] nunca falei a pediatra porque ela nunca me
perguntou (M) (E3-1).

..."O P durante muito tempo negou porque também ele era assim em pequeno, pouco sociavel, ndo brincava
com ninguém [...] achava que a filha era igual a ele, s6 que néo falava (M) ” (E8 - 1).

Muito embora a maioria dos pais consigam ao longo do tempo atingir a fase de adaptagéo e
queiram muito ajudar o seu filho da melhor forma possivel, a verdade é que segundo Maia (2008),
cuidar de uma crianga com deficiéncia é sempre mais stressante do que cuidar de uma crianga sem
deficiéncia. O autor defende que as proprias adaptagbes que os pais tém que fazer para lidar com

as necessidades especificas destas criangas sdo indutoras de stress.

Neste sentido podemos compreender que a deficiéncia do filho pode causar impacto na
relacao, desestabilizando-a enquanto se processa a adaptacdo a crianga e a nova situagao. Nesta
fase podem surgir conflitos em que o equilibrio, a satisfagdo e a comunicagdo entre o casal se
agrava, pois nem sempre os dois membros aceitam o diagnéstico de igual modo (Freedman et al,
2012).

..."Andamos assim ali uns meses as “furras” (ri) porque eu ja tinha aceitado e pensava que tinhamos de seguir
em frente [...] Era daqui o ponto de partida |[...] O P como se focou sé na perturbagéo da linguagem a parte do autismo
foi eliminada tal como as restantes alteragbes comportamentais [...] foram ali uns “mesitos” complicados para nds os
dois (M) ” (E10-1).

..."Para o P o autismo ainda néo Ihe entrou bem |[...] eu por outro lado queria fazer todos os tratamentos e
mais alguns a [Veja] [...] s6 queria falar do assunto, foi horrivel [...] tivemos tempos complicados entre n6s porque eu

parecia obcecada com o problema |[...] estou bastante melhor, mas ainda ndo completamente bem (M) ” (E8 - 1).
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Constatamos que na maioria dos casos € a mde quem monopoliza as responsabilidades
pela crianga, passando o pai normalmente mais tempo fora de casa a trabalhar. No entanto ambos
0s pais dedicam mais tempo do que normalmente é pressuposto ao cuidado da crianga, deixando
para segundo plano as atividades sociais onde normalmente interagiam o que, juntamente com as
razdes anteriores, acaba por degradar a comunicagao entre o casal (Freedman et al, 2012; Gau et
al, 2012). A falta de disponibilidade para o casal foi algo mencionada por todos os pais.

..."Como casal também é complicado termos 0s nossos tempos (M) ... para conseguir algum poder econémico

para suportar a familia tenho de me ausentar por 2-3 meses e privar-me da presenga da minha mulher e dos meus
filhos (P) ” (E4 - 1).
..."A vida do casal, acaba sempre por ser prejudicada [...] ja se passaram tantas coisas [...] nem temos tempo

para pensarmos em nés dois (M) ” (E5 - 1).

...”Ainda ha dias fizemos anos de casados e fomos sair e deixamos a [Vega] com a minha sogra [...] mas eu
néo consegui descontrair completamente, ndo estava bem [...] mas sei que tenho de aprender (M) ” (E8 - 2).

Alguns estudos (Nealy et al, 2012; Lee & Doherty, 2007; Albuquerque, 2000) revelam que
quanto mais grave é a deficiéncia apresentada pela crianga, mais marcada é a influéncia da crianca
nas relagdes interpessoais e na vida quotidiana, afetando a coeséo familiar e a disfungéo da familia.

..."O grau de autismo da [Estrela Polar] é muito profundo [...] ela é uma crianga ndo-verbal e tem uma grande
dificuldade de interagdo [...] o proprio pai nunca a aceitou como ela é na realidade [...] as desculpas eram inumeras, as
justificagbes, sempre o negou (M) " (E1-1).

Constatamos também serem as familias biparentais as que se sentem mais preparadas
para educar um filho com PEA. De acordo com os estudos efetuados neste ambito, o percurso que
conduz a aceitagdo de um filho com deficiéncia é longo e sinuoso e um casal que se depara com
este processo lida melhor com a situagdo e tende a apoiar-se mutuamente nas tarefas da
parentalidade do que no caso de uma familia monoparental (Martins, 2013; Lee & Doherty, 2007).

... “O P esteve sempre comigo neste projeto que é ter um filho e acompanhou-me sempre [...] eu e 0 P

apoiamo-nos muito um no outro [...] nds pensamos [...] nés fazemos (M) ” (E2 - 1).

..."Mudou tudo néo é P? (olhar de cumplicidade) [...] o grande apoio é o pai (Sorri para 0 marido) (M) [...] nas

temporadas em que estou fora, déi-me deixar a minha mulher e os meus filhos (apoio mdtuo) (P) " (E4 - 2).

..."O P e a M entreajudam-se relativamente aos filhos e a lide doméstica [...] O P foi buscar os filhos a escola

e trazia as compras para casa enquanto a M preparava-se para fazer o jantar e apanhava a roupa |[...] Coordenam-se

122



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

para dar resposta as diversas atividades (Entreajuda) [...] Respeitam-se nas falas (Respeito) [...] Estdo em

concordancia relativamente aos diversos temas (Sintonia) ” (06).

..."Sentaram-se um ao lado do outro no sofa enquanto conversavamos |[...] lam olhando um para o outro
enquanto falavam, parecendo que procuravam o apoio um do outro e respeitavam os tempos de fala respetivamente

(boa relagdo/respeito) [...] Revezavam-se 0s dois perante as solicitagbes dos filhos (entreajuda) ” (O7).

..."O pai da [Estrela Polar] sempre achou que ele néo tinha problema nenhum [...] a nossa relagéo deteriorou-
se, acabando mesmo em separagéo [...] sinto-me muito sozinha, é uma batalha ardua para um s6 soldado (sorri) (M) ”
(E1-1).

Ultrapassados os primeiros constrangimentos, as familias avaliam os impactos referindo
que estes fomentam um efeito positivo na relagdo (Gau et al, 2012). A maioria dos entrevistados
refere que depois de ultrapassada a fase de adaptagéo, o casal superou os problemas da relagéo e
a deficiéncia acabou por unir mais o casal criando maior coesao entre si.

..."Eu apoio-me numa coisa que ¢é fundamental para mim que é o Amor pela minha mulher e pelos meus filhos
(P)”(E10-1).

..."0 fato de nos apoiarmos mutuamente e de estarmos juntos é muito importante na relagéo (P) ” (E7 - 3).

‘A M e o P sdo um casal muito extrovertido e bem-disposto (Alegres). Parecem ser muito francos um com o
outro na abordagem de varios assuntos, onde por vezes néo estao de acordo mas respeitam-se, até brincam um com o
outro (respeito). Tém manifestagbes de carinho e o P tenta aliviar a M nas diversas atividades principalmente nos fins-
de-semana que é quando esta mais tempo em casa (esta de apoio as criangas no parque) (Amor/entreajuda) ” (010).

A qualidade do ambiente familiar permite, nas suas opinides, ser mediador de uma boa
socializagdo da crianga, sendo esta essencial para um bom desenvolvimento infantil. Atualmente,
apesar de todas as mudangas das estruturas familiares, qualquer que seja a estrutura de uma
familia é fundamental a existéncia de uma boa qualidade do ambiente familiar, sendo esta sem
davida o meio relacional basico para as relagdes da crianga com 0 mundo que a rodeia (Figueiredo,
2012; Andrade, et al., 2005).

Sabemos que a convivéncia com o mundo exterior e a vida social sdo componentes
extremamente importantes na vida de todo o ser humano. A relagdo que se estabelece com os

outros ¢é significativa e reconhece a pessoa como ser relacional e integrante de uma sociedade.

Um dos problemas que os pais vivenciaram, através da interagéo social foi o estigma. Este
é um problema que ndo s6 pode afetar a crianga com autismo, mas também tem potencial de se

estender a sua familia. Na verdade, diversas pesquisas indicam que os pais de criangas com
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deficiéncia, incluindo o autismo, experimentam reacgdes estigmatizantes por parte dos outros (Gray,
D., 2002). Esta situacdo é mencionada nos discursos dos pais quando se referem as mudancas que
ocorrem na Sua vida social em consequéncia da convivéncia com o seu filho com PEA.

..."Penso que mudou tudo, mas a vida social seja talvez onde se tenha verificado uma maior alteragéo (P) [...]
uma das estratégias que adotamos hoje em dia foi em vez de irmos a casa das pessoas porque sabemos que isSo
interfere com o [Canopus] e cria por vezes situagbes complicadas, recebemos as pessoas em nossa casa, no seu

ambiente (M) [...] mantemos 3 ou 4 casais amigos com que nos damos [...] sGo pessoas abertas que conhecem bem o

[Canopus] e aceitam-no e reagem bem ao seu comportamento (P) ” (E10 - 1).

..."Sinto falta do apoio dos amigos [...] n6s eramos pessoas que Saiamos todos os fins-de-semana ou
recebiamos 0s amigos ou iamos a casa deles [...] com o problema da [Vega] afastémo-nos porque por exemplo ela
ainda come com as méos e as pessoas olham e sentem-se incomodadas (M) ” (E8 — 1).

A atitude dos outros face a crianga e a propria familia parece influenciar o nivel de stress
familiar, colocando-os em situagbes de incomodo e afastamento social. A restricdo de contactos
sociais devido a alguns constrangimentos e a falta de tempo para conviver podem originar uma
maior tenséo e isolamento social, factores que influenciam o bem-estar psicolégico e emocional da
familia (Rodrigues, V., 2014; Huang et al, 2014; Wang et al, 2013).

Nesse sentido uma das principais estratégias de enfrentamento dos pais € preocupar-se
com o problema do controle da informag&o sobre a deficiéncia do seu filho. Tendo como alternativa
tentar estreitar a informagao e se envolver na transmissao da visédo de uma familia "normal” com as
suas especificidades inerentes a situacdo vivenciada.

..."Eu hoje em dia prefiro dizer logo as pessoas o que ele tem, ja ndo me importo nada com os rétulos [...] as

pessoas por vezes ndo entendem e olham para nés a julgar-nos, mas se lidarmos com normalidade pode ser que

fiquem mais sensiveis ao problema e mudem de atitude perante estas pessoas (M) " (E9 - 1).

...“Tenho uma colega que também tem um menino autista ja com 15 anos e ninguém Ia no trabalho sabe
daquele filho [...] Ela ndo quer que as pessoas saibam, é como esconder aquele filho [...] na minha opinido é importante
as pessoas saberem porque sempre que eu conto alguma situagdo estou a divulgar o que é a PEA, assunto
desconhecido para a maioria das pessoas [...] se lhes é desconhecido, ndo compreendem estas criangas e dificiimente
as aceitam |[...] E com estas pequenas coisas que vamos passando a informagéo, mostrando as criangas & sociedade
[...] ndo é escondendo-as como se elas fossem, sei & do outro mundo que vamos conseguir educar a sociedade, pelo
contrério (P) ” (E7 - 1).

No entanto também encontramos pais que optaram por restringir os encontros publicos,

fazer a divulgacdo seletiva e reduzir a sua socializagdo a familia ou amigos que mostraram
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consideragdo pela condigdo do seu filho. Estas técnicas de isolamento tiveram como finalidade
proporcionarem aos pais algum grau de protecao contra as reagdes estigmatizantes dos outros.

..."A [Estrela Polar] tem algumas manifestagbes de contentamento que séo reconhecidas como anti-sociais
[...] os pais das outras criangas véo logo busca-las e ficam a olhar para mim como se eu fosse uma mae “desnaturada”
[...] é muito complicado gerir estas situagdes [...] fica toda a gente a olhar para nos (constrangimento) [...] fico mais
descansada em casa e a [Estrela Polar] também fica mais calma (M) " (E1 - 2).

Como observou Hock & Ahmedani (2012), é nestas situagdes publicas que a competéncia
dos pais € mais provavel de ser julgada e onde a presenga dos comportamentos destas criangas
ameaga a capacidade dos pais de apresentar uma vivéncia familiar dentro dos padrdes da
normalidade. Em tais circunstancias, o comportamento inadequado da crianga pode gerar

sentimentos extremos de constrangimento para os pais.

Apesar de ser uma deficiéncia potencialmente cronica, o autismo néo é todo igual, havendo
situagbes em que este se manifesta com menos intensidade, como a situagdo de Asperger, ndo
impedindo necessariamente que eles se envolvam numa ampla gama de atividades sociais
regulares (Oliveira, G, 2009). Com efeito, e tendo em conta o nivel relativamente elevado de
capacidades de algumas criangas com PEA, os pais tendem a promover o envolvimento das suas
criangas em atividades sociais, como associagdes e desportos, para as ajudar a melhorar as suas
capacidades sociais Além disso, as criangas com PEA de “alto funcionamento” s&o geralmente
matriculadas em escolas regulares, embora algumas possam estar referenciadas em classes de
educacao especial dentro dessas mesmas escolas.

..."Nunca quisemos que o [Cruzeiro do Sul] fosse para um colégio de meninos especiais [...] achamos que ele

beneficia em aprender com os outros meninos e a viver no mundo deles e néo a parte [...] ele tem uma forma diferente

de ver 0 mundo, mas nada o impede de viver neste mundo (M) ” (E2 - 3).

... 0 [Alkaid] teve num infantario dito “normal” e as educadoras foram impecaveis [...] ele fazia praticamente a

vida “normal” das outras criangas e aprendia também com elas (P) ” (E6 - 2).

... Ela esta muito bem integrada e esta mais sociavel [...] ela teve muita sorte porque encontrou um ambiente
muito bom [...] as professoras pediram &s criangas para incluirem a [Cisne] no grupo e a aceitarem a diferenca [...] tem
sido espetacular e a [Cisne] tem evoluido muito (M) ” (E7 - 2).

Constatamos assim que se por um lado temos familias que se afastaram da vida social, por
outro temos familias que mantém o ciclo de amigos, cultivando o relacionamento social e apoiando-

S€ N0S mesSmos.
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..."Os amigos sdo muito importantes [...] tivemos sorte porque utilizamos a nossa rede de amigos para nos
ajudarem a viver esta nova experiéncia (P) [...] este nosso nicleo de amigos sempre se mostrou muito interessado e

nunca nos abandonou |[...] eles tratam o [Castor] normalmente M)” (E5 - 1).

..."Quando saimos levamos geralmente o [Cruzeiro do Sul] [...] 0s nossos amigos sempre nos estimularam a
levé-lo o que foi muito bom [...] serviu também de aprendizagem para o [Cruzeiro do Sul] (M) ” (E2 - 1).

Observamos que mesmo com alguns constrangimentos, de uma maneira geral, a maioria
das familias incluem o filho portador de PEA nos seus tempos de lazer. No entanto é quase
unanime, na opinido das familias, a dificuldade em integrar os filhos nestes convivios fora de casa,
justificando este procedimento ou a falta dele, pelos problemas comportamentais do filho e as
reacdes da propria sociedade. As familias que incluem o filho nas atividades sociais, levando-o para
os diversos contextos sociais sem terem necessidade de selecionar o ambiente que melhor se
adequa as caracteristicas pessoais da crianga, séo maioritariamente aquelas em que o filho possui
um nivel de autonomia pessoal que Ihe permite adequar o seu comportamento aos diversos

contextos sociais.

Depreende-se nesta analise, que o principal fator que determina a inclusdo do filho nas
atividades sociais fora do ambiente familiar é o nivel de autonomia da crianga, reflexo da
profundidade da deficiéncia, que por sua vez influencia 0 comportamento adaptativo (Woodgate et
al, 2008). Perante as dificuldades e constrangimentos com que as familias se deparam, os filhos
com um maior desembarago e grau de independéncia sdo mais facilmente incluidos socialmente,

enquanto os outros ficam mais restringidos ao ambiente familiar.

Através dos discursos dos pais podemos verificar que, embora tenha havido mudangas
significativas no pensamento médico sobre a PEA e sobre as politicas relacionadas com o seu
tratamento e a sua inclus&o social, continua a ser ainda, nos dias de hoje, uma deficiéncia de

desenvolvimento que é altamente estigmatizante com repercusséo na sua dinamica familiar.

Por Ultimo abordamos a situagao, mudanga na vida profissional, resultante da dificuldade da
conciliagdo do trabalho profissional com a vida familiar (Torres et al. 2005; Wall & Guerreiro, 2005).
A adaptagdo a uma nova vida decorrente da existéncia de mais um elemento na familia obriga a
procura de novas respostas para a mediacao entre o trabalho e a vida familiar. Quando ambos os
conjuges trabalham, de uma forma geral, a articulagao entre a atividade profissional e a vida familiar
exige disponibilidade e dedicacdo, nem sempre faceis de gerir no quotidiano, principalmente em
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familias com problematicas associadas, como € o caso das familias em estudo. Houve casos em
que se verificou um nitido desvio do percurso de vida, mais precisamente no fato de a mae

suspender a sua atividade profissional no sentido de dar resposta as dificuldades surgidas.

Esta opgéo foi uma deciséo que verificamos em 5 (50%) das mées do nosso estudo. Estas
maes correspondem as familias que apresentam melhores recursos economicos e a familia
alargada, razdo pela qual se encontram numa situacdo que lhes permite mais faciimente
reorganizarem a sua vida de modo a obterem as solu¢des mais adequadas, optando pelos filhos em

detrimento da profissao.

..."Quando surgiu a desconfianga de que o [Sirius] poderia ter alguma coisa fora do “normal” e que precisaria

”

de mais apoio e de fazer varias terapias, entao deixei mesmo de trabalhar para poder dedicar-me mais a familia (M)
(E9-2).

... Foi também o momento da deciséo de deixar de trabalhar porque era muito dificil conciliar o trabalho com
as respostas que tinha de dar em casa [...] naquele momento a prioridade era a [Cisne] e ela precisava de mim a tempo
inteiro (M) ” (E7 - 3).

Além disso, na partilha de responsabilidades familiares, as mulheres, quer trabalhem ou ndo
no exterior, sdo elas que assumem a maior parte das tarefas domesticas e os cuidados aos filhos,
dando assim primazia a carreira profissional dos homens (Torres et al, 2005; Wall & Guerreiro,
2005). Esta € uma realidade na nossa cultura e assim o verificamos também nas nossas familias.

...”Na altura soube que tinha a possibilidade de usuftuir de uma licenga da seguranga social, remunerada [...]

estudamos entéo a possibilidade de eu ficar em casa e achamos que seria a mais acertada |[...] o P continuava com a

”

Sua parte profissional e a manter o equilibrio financeiro da familia e eu ficaria em casa de licenga de apoio a familia (M)
(E10-1).

Perante as questdes relacionadas com as tarefas domésticas e a sua divisdo, as méaes
consideram os cuidados ao filho como uma pratica rotineira, incluida nas suas tarefas do dia-a-dia.
As praticas mencionadas referiam-se aos cuidados basicos de higiene e de alimentagéo, idas ao
médico e as terapias, levar e ir buscar a escola, trabalhar com o filho diariamente (estimulagéo da
linguagem/competéncias cognitivas), impor regras/educar e brincar/ocupar-se do filho nos tempos
livres. Podemos afirmar que a responsabilidade dos cuidados regulares ao filho fica assim
claramente atribuida as mulheres, embora todas elas, com exce¢do de uma méae, tenham feito

referéncia a presenca do pai como um fator facilitador da sua saude mental e qualidade de vida.
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As opc¢des na relagao entre a vida familiar e o trabalho séo assim possiveis, se as culturas
organizacionais se mostrarem mais abertas a inter-relagao dos direitos das mulheres, dos homens e
das criangas, e optarem por uma filosofia onde a partilha de responsabilidades seja encarada como
prioridade. (Oliveira & Amancio, 2002).

Outro aspeto referido pelos pais foi que apesar da legislagdo em Portugal reconhecer aos
proprios o direito de acompanharem os filhos e definir licengas e condigdes especiais para 0s pais
trabalhadores com filhos portadores de deficiéncia, na pratica, esses direitos sdo muitas vezes
omissos e dificultados aos familiares que se encontram nessas circunstancias (Guerreiro et al.,
2006).

...”Aquando do diagnéstico ninguém nos informou da existéncia de um subsidio da seguranga social de apoio
a dependentes cronicos, nem do apoio financeiro para as terapias [...] quando fui a seguranga social expor 0 meu

problema também me disseram logo que nédo havia nada [...] depois de andar a vasculhar o site, & encontrei 0s

subsidios [...] isto é escandaloso, s6 mesmo no nosso pais (M) * (E8 - 1).

..."Foi uma luta [...] temos de insistir bastante e como eu sou muito reservada custou-me muito ter de chatear
as pessoas [...] mas se ndo for assim temos de ser nés a pagar tudo [...] agora descobri que temos direito a uma
bonificagéo por deficiéncia, mas nunca ninguém nos informou (M) ” (E9 - 1).

Constatamos haver um desconhecimento por parte dos profissionais das entidades publicas
sobre os direitos e beneficios existentes de apoio as familias portadoras de pessoas com deficiéncia
que, na opinido das familias, é indicador da falta de envolvimento e interesse pela problemética em
questdo. E com tristeza que afirmam que esta é uma das situacdes que espelha a situagdo do

Estado Social no nosso pais.

3.2.3.2 Caracteristicas do Processo

Devido a sua especificidade, a PEA envolve ndo apenas a crianga afetada, mas todo o meio
envolvente, particularmente a familia. A familia experimenta sucessivas adaptacdes, constantes e
continuas, que podem acontecer diariamente e ao longo da vida, desgastando e perturbando quem
as vivencia (Gorlin et al, 2016; Marques, 2000). Sao familias que enfrentam dificuldades acrescidas

comparativamente com a maior parte das familias. Enfrentam diariamente problemas de
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comportamento, problemas alimentares, problemas de sono, exigéncias em termos de habitos e
rituais, crises de agressividade intensas e duradouras.

... “A [Estrela Polar] teve uma crise e tornou-se violento para com todos e mesmo para com ele préprio [...]
senti muito medo (M) ” (E1-1).

..."Se ha vinda da escola ndo passassemos pela loja da minha tia, o [Cruzeiro do Sul] fazia logo uma birra [...]

era a rotina dele e se a alterdssemos, estdvamos a desorganiza-lo e ele respondia com uma birra (M) ” (E2 - 1).

..."Sempre fomos muito cuidadosos com a alimentagdo, mas agora ainda mais [...] comeg¢dmos a notar que
alguns alimentos tinham uma grande interferéncia na atitude do [Sirius] [...] por isso ha um tempo para ca ainda temos
sido mais cuidadosos com a alimentagéo [...] um dos segredos é néo ter em casa aquilo que ele ndo pode comer (M) ”
(E9-1).

Ter um membro da familia com deficiéncia constitui-se como um desafio para os pais. A
combinagao de défices associados a PEA coloca a familia numa situagdo angustiante, de alto risco,
com a desvantagem acrescida desta crianga requerer inevitavelmente mais tempo e recursos por
parte da parte da familia, o que, em muitas das situacdes, nem sempre se verifica reciprocidade
(Harper et al, 2013; Telmo et al., 2006).

..."Sei que fui muito teimosa com a [Estrela Polar] porque sei que sdo caracteristicas proprias da PEA [...] mas
se eu ndo tivesse insistido ele hoje ainda usava fralda, ndo comia de tudo [...] mantinha ainda uma serie de estere6tipos
como o abrir e fechar dos armarios, das luzes [...] tinha que ir para a escola sempre pelo mesmo caminho [...] temos de
despender de muito tempo mesmo sabendo que ha coisas que ele nunca ira fazer [...] garanto-lhe que nédo é nada facil
M) ”(E1-2).

..."Cada dia é um dia, cada etapa, uma nova etapa |[...] e temos que ser nés a adaptarmo-nos a eles, ao seu
tempo [...] é um trabalho continuo, lento, ndo ha feriados nem fins-de-semana [...] € muito cansativo, stressante e nem
sempre temos grandes resultados (M) ” (E7 - 2).

Outra questdo mencionada ao longo dos discursos diz respeito a ambiguidade da prépria
PEA bem como, muitas vezes, a invisibilidade das suas caracteristicas no que respeita ao aspeto
fisico o que faz com que, frequentemente, as competéncias e as emogdes das familias sejam
subavaliadas ou mal interpretadas por aqueles que ndo conhecem a problematica (Gorlin et al.,
2016; Farrugia, 2009). A totalidade dos pais realgou este aspeto como muito significativo nas suas
vidas, sendo algo que os embaraca e que interfere, de alguma forma, no exercicio do seu papel
parental, quando este € posto em causa.

..."A [Vega] nédo aparenta ter uma deficiéncia, logo as pessoas ao olharem para ela ndo entendem alguns

comportamentos e séo muito criticas [...] (M) ” (E8 - 1).
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..."Temos de dizer que o [Belatrix] tem uma PEA porque o autismo ndo se vé e leva por vezes a
incompreenséo das pessoas relativamente as atitudes dele e mesmo nossas (P) ” (E3 - 2).

Como tem vindo a constatar-se esta transi¢éo, dentro da sua especificidade, exige por parte
dos pais diferentes respostas comportamentais, emocionais e cognitivas até entdo desconhecidas
(Meleis, 2010; Meleis et al., 2000). Estas respostas implicam uma adaptag@o e reorganizagéo
especifica (podendo ocasionar descompensagdo e aquisicdo de vulnerabilidades). Podemos
considera-la como um processo mutavel porque a medida que os filhos vao evoluindo no seu
préprio percurso de desenvolvimento, os pais vao necessitando de uma adaptagé@o continua que
implica a gestao de novos sentimentos, comportamentos e preocupagdes, de forma a ir ao encontro
das necessidades especificas do filho (Gorlin et al, 2016). E neste sentido que este processo foi
caracterizado pelos pais como dificil, moroso e desafiante, ainda que todos eles reconhegam ser um

processo em transformacao, que se vai construindo sobre si proprio.

Com o nascimento de um filho diferente do desejado, a familia adapta-se a uma nova
realidade, enfrenta problemas e situagdes desconhecidas e modifica as suas rotinas, de forma a dar
resposta as solicitagbes da crianca € a nova dindmica familiar. Neste desenvolvimento as
caracteristicas do processo assumem na reorganizagao familiar, recursos e mecanismos internos
e externos que, de alguma forma, auxilia aquelas familias neste percurso e no reajuste a sua nova

forma de vida.

Entre os recursos e mecanismos internos identificados, a vivéncia do luto foi uma questao
muito valorizada pelos pais. Este processo de adaptagdo faz-se segundo uma sequéncia de
estadios nao estaticos, que podem sofrer mudangas consoante as caracteristicas da familia. O
confronto com cada um desses estadios é essencial para a finalizagdo saudavel do processo de
perda da crianga idealizada e a aceitagdo da crianga real (Dantas et al, 2010; Gomes, 2006; Franco
& Apoldnio, 2002).

..."Néo era o fim do mundo, haviamos de consequir lidar com isto [...] vamos trabalhar tudo o que

normalmente é um desafio para uma crianga autista (M) [...] ja tinhamos vindo a consciencializar-nos e a aceitar o fato

de o [Cruzeiro do Sul] ser diferente [...] agora era reagir e sequir em frente (P) " (E2 - 2).

....Demoramos 2 a 3 dias a digerir e a reagir, depois seguimos em frente [...] foi 0 comego do luto daquele
filho perfeito que imaginamos ter [...] mas o nosso luto foi rapido [...] sabemos que ha pais que o demoram a fazer e

outros que ficam uma vida inteira para conseguirem fazé-lo (P) ” (E6 — 1).
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...”Ao principio passa-se pela fase de negagdo. Depois quando a pessoa cai em si € comega a aceitar a
realidade [...] ja se consegue olhar o problema com outros olhos (M) [...] a aceitagdo por parte dos pais é um verdadeiro
caminho [...] enquanto ndo se aceita surge a tristeza e o isolamento e isso tras repercussées para as proprias criangas
[...] agora que sabemos o que ela realmente tem, temos de avancar e trabalhar (P) ” (E7 - 1).

Este processo ndo € necessariamente vivenciado de igual forma entre o casal. Como
referem varios autores (Dantas et al, 2010; Febra, 2009; Franco & Apolonio, 2002), o caminho que
cada um faz e o tempo que demora a fazé-lo, € muito pessoal e tem a ver com inimeros fatores.
VerificAmos existirem casais que se reaproximam durante esta fase e onde a crise surge nestes

casos como uma situacdo de crescimento e maturagao entre o casal.

... Eu apercebi-me do que se estava a passar [...] O que teriamos de fazer por ele [...] Ele focou-se mais na

4

perturbagédo da linguagem e eliminou tudo o resto [...] até que ele fizesse o periodo de aceitagdo demorou algum tempo’
(M) [...] eu sou muito pragmatico, sou assim na minha vida, sempre fui e sempre o serei. Hoje ja interiorizei e se é isto
que temos, entéo vamos em frente [...].A minha vida sempre foi conquistada com “pedras” e esta é mais uma no meu
caminho [...].Habitualmente ndo viro as costas a luta, por isso aceitei e, agora é sequir em frente |[...] estamos juntos
nesta viagem (P) ” (E10 - 1).

..."Sentaram-se juntos, o P com o brago por cima dos ombros da M e iam olhando um para o outro enquanto
falavam (Afeto). Respeitavam os tempos de fala de cada um (Respeito) e pareciam ter a mesma opinido sobre 0s
assuntos, havia concordancia e apoiavam-se nos varios pontos de vista. (Sintonia) ” (O4).

Em situagdo oposta, existem os casais que se sentem incapacitados face a angustia e
distanciam-se um do outro, levando por vezes ao divorcio — a crise surge aqui Como um processo
disruptivo.

..."Nunca me queixei, aceitei bem o diagnostico [...] alias s precisava da confirmagado apds tantas pesquisas
que tinha feito [...] nunca pensei “que mal fiz eu a Deus” ou “o que é que eu fiz para ter um filho assim” [...] por isso
aceitei e continuei a fazer o trabalho com a [Estrela Polar] que tinha feito até a data |[...] ele é meu filho [...] ja o pai ndo
consegquiu aceitar esta situagao [...] foi a causa principal da nossa separagéo [...] ele nunca entendeu a minha atitude
M) (E1-1).

Estes sentimentos tém formas diferentes de ser ultrapassados; enquanto uns o conseguem
com o tempo, outros permanecem numa constante procura da raz&o para explicar o sucedido.
Verificdmos no nosso estudo que o pai € quem demonstra uma maior dificuldade em lidar com a
constatagdo da deficiéncia, enquanto a mée, com maior frequéncia, sente que o seu filho apresenta

algum tipo de problema. Nesta perspetiva, estes sentimentos sdo ultrapassados mais rapidamente
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pelas maes do que pelos pais, 0 que vai ao encontro do estudo de Febra (2009) sobre o “Impacto

do Diagnéstico de Deficiéncia Mental na Familia”.

Do que ja foi referido, também podemos afirmar que cada familia é diferente da outra e nao
reagem da mesma maneira. Muitas conseguem atingir a fase da adaptacdo, outras ndo a
conseguem atingir. O complemento destas fases depende muitas vezes, de acordo com Gomes
(2006), da gravidade e do tipo de deficiéncia, do significado que cada familia atribui & deficiéncia, do
nivel sociocultural da familia, do carater, da personalidade, da capacidade de adaptagédo de cada

um e, ainda, das experiéncias pessoais vivenciadas.

Um dos contributos que constatamos ser importante para a realizagao do processo de luto é
a procura do conhecimento. Na fase de adaptagao, quando a familia ja efetuou a perda da “crianga
saudavel” e comeca a tentar descobrir maneiras de adequar-se ao novo momento existencial,
tendem a procurar informagdo sobre o diagndstico, agora ndo para negar a existéncia da
deficiéncia, mais para entendé-la melhor. Os pais verbalizaram que no inicio do processo sentiam-
se pouco ou nada preparados para lidar com o evento do autismo. A procura do conhecimento
sobre as especificidades do quadro clinico e os cuidados inerentes a condigdo foram necessarios,
para uma melhor compreenséo da crianga e aprender a lidar com a realidade do diagnéstico.

..."Pesquisei tanto que nédo houve nada que me tivessem dito que eu ndo tivesse ja lido [...] nunca aprendi

nada que ja néo tivesse conhecimento ou ja néo fizesse melhor ou pior (M) ” (E1 - 2).

... Comecei entéo a pesquisar livros sobre o autismo e sobre 0s métodos terapéuticos adotados em Portugal
[...] tenho aprendido muito (M) ” (E2 - 2).

...'Precisava de ter uma dire¢do, entdo comecei a encher-me de literatura e a pesquisar [...] encontrei
inimeros livros com métodos terapéuticos e estratégias para lidar com estas criangas (M) ” (E7 - 1).

Apercebemo-nos que a diminuigdo da ansiedade dos pais acontece com o aumento do
conhecimento que adquirem sobre a deficiéncia (Dantas et al, 2010), contribuindo para o processo

de aceita¢do da crianga e reorganizacao familiar.

As familias realgaram também a importancia da vivéncia das fases do luto e da aceitacéo:
na adaptacdo a uma nova forma de vida; na conducdo do desenvolvimento de um nivel mais
profundo da fé espiritual e no abracar a realidade do autismo nas suas vidas (Elder & D Alessandro,
2009).

132



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

Existem varios autores (Charepe, 2014; Pedrdo & Beresin, 2010; Panzini et al., 2007;
Guimarées & Avezum, 2007) que afirmam que as crengas espirituais influenciam o confronto com a
doenga. A procura na espiritualidade para o sentido da vida € comum também a uma grande
diversidade de religides. Todavia, destaca-se neste estudo que religiosidade e espiritualidade séo
conceitos diferentes. A primeira diz respeito as crengas e dogmas de uma determinada religido,
enquanto a segunda € mais ampla e esta relacionada com o processo existencial e a busca de
transcendéncia e de sentido para vida. No entanto verificamos nos discursos, que os pais as
integraram sob um mesmo conceito.

..."N6s somos testemunhas de jeova [...] Eu e o P apoiamo-nos muito na religido, e um no outro [...] a forca
vem de acreditarmos (M) ” (E2 - 2).

..."N6s somos pessoas de muita fé, somos cristdos e é ai que vamos buscar as forgas, o &nimo e a
esperanga. Acho que se néo fosse Deus eu ja tinha dado em maluca [...] gragas a Deus tudo tem corrido bem [...] Séo

as pequenas coisas da vida que nos vdo dando alento para continuarmos (M) ” (E3 - 3).
..."A forga surge no dia-a-dia [...] ¢ uma nova forma de se estar e ver o mundo |[...] (M) ” (E6 - 2).

...”A forga vem ca de dentro (M) ” (E8 - 1).

A esperanca € um conceito transversal nos seus discursos. Em varios momentos da
entrevista a mencionaram como uma questdo essencial nas suas vivéncias da problematica em
questdo. O fato de terem que lidar com esta adversidade e o seu sentimento de vulnerabilidade faz
com que acionem recursos de forma a lidarem com este desafio. Nesta perspetiva, o ser humano
responde como um todo. Quando confrontado com a agresséo, todos os aspetos do ser humano e
da sua vida sdo afetados. A unica forma de lidar com a complexidade da resposta humana é
encontrar forma de apoiar a salde inata e os sistemas de cura. E dentro destes sistemas que as
forcas especificas sao encontradas e trabalhadas de modo a afastar o perigo e ameacas e a lidar de
forma mais eficiente com os seus desafios. Assim sendo, as familias tém mais propenséo a assumir
0 controlo das suas vidas e construir um futuro mais sustentavel para eles e para os seus filhos,
quando acreditam em si mesmos e se concentram nos aspetos positivos da situagao (Gottlieb,
2016; Charepe, 2014). Estes sentimentos foram bem evidenciados ao longo das entrevistas. A fé, a
esperanca € o amor ao filho, foram destacados pelos pais nos seus discursos como forma
primordial de encontrar “as for¢as” para ultrapassar a situagdo e atribuir significado a sua

experiéncia de vida e isso foi 0 importante para eles.
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Atualmente a espiritualidade tem sido bastante estudada no que se refere as suas relagbes
com a saude humana. A Organizag¢do Mundial de Saude (OMS) vem aprofundando as investigagdes
sobre a espiritualidade enquanto constituinte do conceito multidimensional de saude; onde o bem-
estar espiritual vem sendo considerado mais uma dimens&o importante do estado de saude junto as

dimensdes corporais, psiquicas e sociais (Pedréo & Beresin, 2010).

Relativamente aos recursos e mecanismos externos, destacamos a rede de apoio familiar
pela proximidade com a familia nuclear. Pelas descri¢des que os pais fizeram, podemos encontrar,
na grande maioria das familias, semelhangas entre as reagdes da familia nuclear e as reagles da
familia alargada. Apercebemo-nos que também estas passam por um processo de luto que nem
sempre coincide com o processo de luto da familia nuclear e, consequentemente, também elas

podem condicionar o envolvimento e a aceitagéo daquela crianga.

Em relagéo as familias do estudo verificdmos que as principais redes de entreajuda s&o, na
sua maioria, redes de parentesco. Grande parte destas familias afirma que recorre a ajuda dos
familiares, referindo que as ajudas dadas séo ficar com o filho quando os pais se ausentam ou tém
de trabalhar e acompanhar a crianga as consultas/terapias.

... 08 nossos principais recursos sdo os meus tios (qQue me criaram é como se fossem meus pais) e 0s pais do

P [...] O meu filho tem a sorte de ter uma familia grande que pode ficar com ele (M) ” (E2 - 2).

... Estou sempre a dizer ao P que nunca precisei tanto da minha mée como agora e ela é impecavel deita-me
sempre a mdo, em tudo o que preciso [...] a minha mée é que costuma leva-lo as consultas quando ambos estamos a
trabalhar (M) " (E3 - 1).

...“Quando o P ndo esta ca em Portugal posso contar sempre com a ajuda da minha irm& (M) ” (E4 - 1).

No entanto, mesmo sentindo necessidade de ajuda, existem familias que afirmam n&o
receber qualquer tipo de apoio dos familiares. Se por um lado ndo se sentem a vontade para o
solicitar, por outro ndo existe voluntariado por parte dos mesmos. Havendo mesmo alguns destes
familiares que se recusam a aceitar a deficiéncia levantando questées e demarcando-se do
problema.

... Eu nunca recorro a ninguém [...] a minha m&e néo sabe bem lidar com a situagéo e evita [...] mas mostra-

se disponivel quando eu ndo tenho mais a quem recorrer (M) * (E1-1).
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..."Nessa altura descobri que néo tinha apoio da familia [...] A familia aparece para tirar a fotografia bonita,
mas quando precisamos néo ha disponibilidade [...] houve uma negagdo da PEA, para eles o [Castor] ndo tem nada |[...]

néo sabem lidar com ele e também néo hé interesse (M) ” (E5 - 1).

...” Para a minha mée foi um grande choque, ela é muito fechada e néo quer falar no assunto [...] tenho pena
M) ” (E8 - 2).

Contudo perante o apoio existente, distinguimos que a ajuda feminina continua a ter um
papel preponderante na maior parte das tarefas. As avos, as irmas, as sogras, prestam ajudas
significativas também nas tarefas domésticas que n&o estdo relacionadas com a guarda das
criangas e em ocasides extraordinarias. A rede familiar revela-se assim uma ajuda crucial em
situagbes especificas como em situagdes de doenga das criangas, férias escolares e,

acompanhamento a consultas/terapias (Korukcu et al., 2017).

Vasconcelos (2002), num estudo que caracteriza os processos sociais de entreajuda
primaria em Portugal e os processos de diferencia¢do social, concluiu que as entreajudas sdo mais
de caracter ocasional do que sistematico, funcionando basicamente numa rede de parentesco
restrito e, em grande medida, de entreajuda feminina. Outros estudos indicam (Torres et al., 2005;
Vasconcelos, 2005) ainda que as redes de interajuda familiar estdo menos presentes do que se
esperava e que as familias que mais poderiam precisar destes apoios (com maiores caréncias
economicas) sdo as que com eles menos podem contar. Também pudemos constatar estes dados

no nosso estudo.

Outra analise considerada diz respeito aos efeitos da deficiéncia no circulo das amizades.
Para algumas familias os amigos também foram considerados um recurso importante na ajuda a
manter a normalidade das suas vidas, apoiando-o0s nas situagdes de maior stress e ajudando-0s na
inclusao social do seu filho.

..."Quando saimos com 0s nossos amigos levamos geralmente o [Cruzeiro do Sul] [...] eles também tém filhos

e ja véo estando habituados ao seu comportamento |[...] foi uma aprendizagem para todos (M) ” (E2 - 2).

..."Um colega do P também tem uma menina com PEA (M) [...] o convivio e as conversas foram importantes

para irmos tendo contato com o autismo [...] tem-nos ajudado bastante (P) " (E3 - 1).

..."Os amigos s&o muito importantes [...] tivemos sorte porque utilizamos a nossa rede de amigos como rede
de apoio (P) [...] os nossos amigos mostram-se muito interessados pelo [Castor] [...] este nosso nucleo de amigos

nunca nos abandonou (M) ” (E5-1).
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Porém, a maioria das familias afirma n&o ter apoio dos amigos. Questionadas sobre o0 que
poderia motivar esta auséncia de solidariedade, referem néo ter por habito pedir ajuda aos amigos
porque tém receio que os filhos causem incdmodos, tenham problemas comportamentais e ainda
pela falta de conhecimentos dos amigos em lidar com alguns problemas ocasionais.

..."Com o problema da [Vega] afastamo-nos da vida social [...] ela ainda come com as médos e as pessoas

olham [...] ela ndo se da bem em ambientes com barulho, com muita gente, fica muito agitada (M) ” (E8 - 3).

..."Nés evitavamos sair com ele [...] Evitavamos tudo o que de alguma forma interferisse com o
comportamento dele porque as pessoas ficavam incomodadas e ndo entendiam (M) ” (E10 - 2).

Contudo, podemos observar que no desenvolvimento das amizades ndo existe rejeicdo ou
afastamento por parte dos amigos pelo surgimento do filho com PEA. Embora algumas familias
facam referéncia as crises sentidas durante o processo de ajustamento social nesta fase, sdo elas
proprias que se intimidam ou diminuem a frequéncia dos convivios, afastando-se do seu circulo de
amizades e ndo o inverso. Através dos discursos constatamos que as familias possuem formas
distintas de consolidar as relagdes sociais e as redes de amizade de acordo com as singularidades
e imposigdes da deficiéncia do filho, a permissividade e o feedback social (DePape & Lindsay, 2015;
Larson, 2010).

..."Mantemos 3 ou 4 casais amigos com que nos damos [...] pessoas verdadeiramente nossas amigas, mais

abertas e que conhecem bem o [Canopus] e reagem bem ao seu comportamento [...] sentimo-nos nés também mais
confortaveis (P) ” (E10 - 3).

..."Deixamos de sair com frequéncia, mas mantemos contato com um casal amigo que é de toda a vida [...]
Temos mais intimidade e a vontade (M) ” (E8 - 2).

Podemos concluir que as ajudas dos amigos sdo, na realidade pouco frequentes, mas
também sdo pouco solicitadas pelos pais. Todavia, ainda se constituem como um importante

recurso destas familias, contribuindo para o seu bem-estar e regularidade da sua vida social.

No contexto de crise econdmica que estamos a viver, a Saude Publica tem como
responsabilidade defender a saude das pessoas, estando atenta as suas necessidades e intervindo
a favor dos mais desfavorecidos e dos mais vulneraveis (Nunes, 2011). De modo a dar resposta a
esta problematica da deficiéncia e incapacidade, tem-se verificado uma forte mobilizagéo dos atores
sociais, mas principalmente da sociedade civil em geral. E neste sentido que nas ultimas décadas

se tem verificado a criagcdo e desenvolvimento de organizagbes/associagbes por iniciativa propria
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das pessoas portadoras de deficiéncia ou incapacidades, ou dos seus familiares e representantes,
de forma a poderem ter um papel social e politico mais participativo (nas politicas) e desta forma
poderem contemplar os seus interesses e melhor garantir os seus direitos (Lopes, 2007). Estas
associagdes tém como finalidade promover e defender os beneficios destas pessoas, de forma a
tornar a sociedade mais consciente da solidariedade inclusiva, promovendo o respeito pela
diferenga e dignidade das pessoas, neste caso com PEA, a néo discriminacao, a solidariedade e o
associativismo (APPDA,2017).

A convivéncia com estas criangas é de uma enorme exigéncia e as familias desenvolvem
frequentemente altos niveis de stress. Conhecer e compreender a perturbagdo causada e
reconhecer os desafios inerentes a mesma torna-se fundamental para todos os elementos
envolvidos. A singularidade de cada crianga com PEA faz com que a experiéncia de cada familia
seja Unica, mas existem questdes que sd@o transversais a todas tornando-se essencial que as
familias as conhegam de modo a poderem oferecer um melhor suporte. Este principio é algo que as
associagdes defendem e todos os pais sdo unanimes no reconhecimento do auxilio que estas
instituicdes Ihes proporcionam, quando afirmam:

..."Foi a melhor coisa que nos aconteceu [...] a terapeuta X explicou-nos tudo e pediu-nos para confiarmos
nela [...] ela é tdo calma, mas muito pragmatica [...] para mim, hoje em dia, o que ela diz é lei (M) ” (E2 - 3).

..."Gragas a Deus que temos tido a Associagdo com pessoas que tém sido de uma importdncia extrema

durante todo este percurso e tém-nos orientado de uma forma espetacular (M) " (E3 - 2).

..."A Associagédo é a nossa referéncia [...] Tem-nos orientado (M) [...] Através da Associagdo conseguimos
pagar metade do prego pelas terapias (P) ” (E6 - 1).

Seguindo as consideragdes dos pais podemos aferir que este tipo de instituicdes € de
extrema importancia para o acompanhamento desta populagé@o, em particular, pois detém maior
conhecimento sobre as necessidades especificas, endégenas ao grupo, decorrentes do seu tipo de
patologia e condicdo social e que sensibilizam a sociedade para o contributo do seu papel na

aquisi¢ao de direitos e oportunidades para todos.

Outras fontes de recursos identificadas nas entrevistas advém do Estado, que tem a
responsabilidade de definir e exercer uma politica familiar com carater global e integrado, que
perspetive a prevengao, o tratamento e a reabilitagdo da crianga com deficiéncia e que sensibiliza a

sociedade civil para o cumprimento dos deveres e da solidariedade (Fontes, 2009).
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No ambito da seguranga social, a prote¢do social possui subsidios especificos que atribui
aos seus beneficiarios. Relativamente a esta problematica o beneficio consiste: no subsidio para
assisténcia a filho com deficiéncia ou doenga crénica que é atribuido por um periodo até 6 meses e
que pode ser prolongado até ao limite de 4 anos; numa bonificagdo do abono de familia para
criangas e jovens com deficiéncia; num subsidio mensal vitalicio € num subsidio de educagéo
especial (Seguranga Social, 2016). A totalidade das familias do nosso estudo usufrui de, pelo
menos, um dos subsidios, no entanto referem que a contribuigéo fica muito aquém dos pregos reais
estipulados para as consultas e terapias, além de ser dificil 0 acesso dos mesmos.

... Os recursos do Estado séo pouquissimos (M) [...] imagine quem recebe o ordenado minimo ja é

considerado rico para estas situagoes [...] gastamos bastante mais dinheiro do que recebemos em terapias (P) ” (E2 -
3).

A

..."Ha paises em que estas criangas sdo muito apoiadas, onde 0s pais ndo gastam “‘um tostdo” com as

terapias e consultas [...] Portugal a nivel de apoios é muito “pouquechinho” (M) ” (E4 - 2).

...’E tudo bastante dificil no nosso pais, tudo muito burocratico nada facilitador nos apoios, na informagéo (P) ”
(E7-1).

Nas suas opinides o regime de prote¢do social apresenta falta de organizagao, interesse e
investimento sobre estas questdes. Tudo o que adquiriram foi de dificil acesso, envolvido num alto
processo burocratico e a contribui¢do recebida, de valor muito inferior aos custos despendidos na

reabilitag@o destas criangas.

Referente ao sistema educativo este desenvolve-se segundo um conjunto de estruturas e
de agdes diversificadas, por diferentes niveis, entre os quais se distingue a intervengéo precoce € 0

ensino especial.

O investimento na educacédo deve ser o mais precoce possivel com especial atengéo ao
desenvolvimento social, a comunicagdo, ao desenvolvimento escolar e comportamental, oferecida
num ambiente 0 menos restrito possivel, por pessoas com conhecimento e compreenséo tanto do
autismo como da prépria crianca (Bitterman et al, 2008; Renty & Roeyers, 2006). Quanto mais cedo
comegar a intervengdo, melhor serdo os seus efeitos e maior probabilidade tem a crianga de
aprender. Um bom programa individual de intervengdo, construido com base numa avaliagao
precoce criteriosa, requer o recurso a diferentes abordagens e estratégias e, ao longo da sua

realizacdo, deve ser alterado de acordo com a evolugdo das capacidades e competéncias da
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crianga, dos seus interesses e das suas dificuldades (Capucha, 2010; Franco & Apolonio, 2008;
Declaragédo de Salamanca, 1994). Estas séo, na realidade, as expetativas que os pais tém face a
oportunidade de educagéo para os seus filhos. Contudo, quando se confrontam com a realidade,
debatem-se com uma série de dificuldades e barreiras intransponiveis, justificadas pelos requisitos
de padrdes de normalidade definidos para atender a maioria das criangas.

..."A nossa realidade é estranha [...] ndo estou a culpar ninguém em particular, mas o sistema em si [...]

aquilo que a ELI deveria fazer e que ndo tem capacidade, restringindo-se sé aos casos mais profundos (P) ” (E2 - 2).

..."Ele agora esta na primaria e ja ndo tem acompanhamento da EL! [...] ndo devia terminar assim de repente
[...] devia haver uma continuidade porque néo é através de um relatério que a professora da escola vai ficar a conhecé-

lo [...] ¢ uma quebra complicada tanto para as criangas como para 0s pais, agem como se tudo fosse normal (P) ” (E5 -
1).

..."Existem diretrizes educacionais na teoria, mas na pratica como se trabalha nessas salas é uma questéo de
sorte com as equipas (P) [...] a integragdo néo é feita no sentido da palavra [...] a escola ndo se esforga, ndo investe
nestas criangas (M) [...] S6 fazem o suficiente para justificar os beneficios que recebem (dinheiro e redugéo do n.° de
alunos por sala) (P) [...] o que importa neste pais é o burocratico é o que esta escrito, mas depois ndo querem saber se
isso se aplica na pratica (M) ” (E6 - 1).

De acordo com o acima descrito, os pais questionam a filosofia inclusiva no nosso pais.
Alguns autores defendem que a educagdo inclusiva € um desafio que envolve a escola, numa
inevitavel transformagdo organizacional e pedagogica, no sentido de uma maior abertura a
comunidade e apelando @ mudanca de atitudes de todos os agentes educativos (Beyer, 2005;
Sarmento, 2000; Perrenoud, 2000). Mas a realidade que vivemos € realgada por Capucha (2010)
quando questiona se podera existir uma escola inclusiva numa sociedade que ndo se comporta

como tal?

A questéo reside em que os alunos com maiores dificuldades, como o caso das criangas
com PEA, exigem muito tempo e uma dedicagado quase exclusiva e os professores apercebem-se
que este acompanhamento se torna incompativel com o ensino da restante turma, levando-os a
desmotivagéo e desinvestimento nestas criangas, como refere esta mae:

..."A [Capela] tem apoio da ELI no infantario uma vez por semana, mas uma vez/semana ndo é nada, [...]
achamos que ela tem pouco acompanhamento por parte da educadora da sala [...] Ela deixa-a andar [...] ndo sabe o

que lhe ha-de fazer com tantos meninos na sala [...] existe uma certa passividade para com estes casos, pouco
envolvimento (M) ” (E4 - 1).
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No caso do ensino especial as metodologias, as técnicas e o tipo de relagdo que se
estabelece com o aluno diferem basicamente daquilo que € habitual no ensino regular, o que
significa que os professores e o0s técnicos, que trabalham com criangas com necessidades
educativas especiais, devem possuir uma formagao especifica e devem trabalhar em parceria com
os professores de forma a dar continuidade ao processo de aprendizagem da crianga (Capuvha,
2010; Renty & Roeyers, 2006; Declaragao de Salamanca, 1994).

A auséncia de esclarecimento é certamente um dos problemas mais graves que
encontramos no ensino em Portugal, pois a obsessdo com a unificagcdo e a uniformizagdo tem-se
traduzido num esbatimento do ensino especial no ensino regular. O resultado desta politica tem sido
a dispersdo de meios materiais e humanos por diversos locais, a negacao das deficiéncias e das
problematicas apresentadas por certos alunos, a dificuldade de acesso a servigos especificos, a
transformacéo de muitos professores da educagéo especial em "caixeiros-viajantes" (Kauffman &
Lopes, 2007). Este sentimento também ¢é ele partilhado e verbalizado pelos pais, reconhecendo
como uma das dificuldades no desenvolvimento do sucesso da aprendizagem dos seus filhos.

..."Os professores do EE estdo constantemente de baixa |[...] compreendo que seja um trabalho cansativo [...]
estdo sempre a mudar, neste momento sdo duas e vao-se alternando [...] ndo é a melhor solugdo mas é o que é
possivel [...] (M) " (E1-2).

Na sua perspetiva os pais partilham da ideia de Bitterman (2008) quando reforcam a ideia
de que estar incluido na escola € muito mais do que uma presenca fisica € um sentimento e uma
pratica mutua de presenga, entre a escola e a propria crianga, conceito este que néo € vivido na

realidade das nossas escolas.

De acordo com a nossa experiéncia, podemos assim entender que a premissa mais
importante a ter em conta na interveng¢do com criangas com PEA é que cada crianga é uma pessoa
unica e diferente das outras e ndo € por ter uma perturbacdo que deixa de ter as suas proprias
caracteristicas, preferéncias, dificuldades e necessidades. Assim sendo, sempre que possivel, a sua
educagéo deve ser individualizada no ambito da inclus&o nas turmas de ensino regular, desde que
sejam respeitadas as suas especificidades e necessidades, com 0s recursos humanos e 0s
materiais necessarios ao seu desenvolvimento e com atitudes e expectativas consistentes por parte

de todos os agentes educativos.
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Concluimos que as praticas educativas adotadas pelas escolas, da qual fazem parte as
criangas das familias estudadas, ainda tém um longo caminho a percorrer no sentido de se
tornarem verdadeiramente inclusivas e promotoras de equidade; denotam-se também necessidades
de transformagdo em todo o processo de ensino aprendizagem e nas atitudes daqueles que o

colocam em pratica.

Os servigos de satide séo considerados como um dos principais recursos a serem utilizados

por estas familias na vivéncia desta problematica.

No processo de cuidado da crianga com deficiéncia, a comunicagdo e o relacionamento
estabelecidos entre o profissional de saude e a familia sé&o elementos fundamentais (Johnson,
2000). O profissional de saude deve partilhar com a familia informagdes sobre a saude e os
cuidados da crianga, de forma aberta e franca dando-lhe assim a oportunidade de participar no
cuidado e nas tomadas de decisdo. No entanto n&o foi a realidade vivenciada pelos pais e alguns
estudos (Barbosa et al, 2012; Hoher & Wagner, 2006) também realgam que, na vivéncia com um
filho deficiente, a familia se depara frequentemente com a auséncia de informacbes e de
distanciamento dos profissionais de salde, o que ndo a ajuda na reconstrugdo de metas e na
escolha de caminhos.

..."A médica limitou-se a fazer um relatério enorme que ainda hoje o0 apresento aos terapeutas, mas que néo o

entendem [...] eu mesma néo o entendo e néo vejo I escrito em lado nenhum espectro do autismo (M) ” (E1-1).

..."Ele tinha atitudes desde pequenino que eu estranhava [...] a pediatra, o médico de familia e a enfermeira

de familia diziam-nos para darmos tempo ao tempo, mas néo explicavam nada [...] (M) ” (E5 - 1).

...”Sentimos a falta de haver alguém que nos orientasse, pois estavamos perdidos [...] o estado supostamente
oferece a intervengdo precoce e ajuda nas terapias, mas ninguém nos informa, nés é que pessoalmente temos de
chegaraeles|..](M)” (E7-1).

Os profissionais de salde tém intervencdes que visam lutar por um sistema de saude que
favoreca a incluséo da crianca e da sua familia. Varios autores (Korukcu et al., 2017; Barbosa et al,
2012; Barbosa et al, 2009; Paula et al, 2008) enfatizam que a familia procura uma instituicdo de
saude com a expectativa de ser acolhida e de receber o esclarecimento e a informacao de que
necessita. Verifica-se porém que a familia regularmente permanece privada de orientacdo e de
intervengdes direcionadas as solicitagdes surgidas na sua experiéncia com o filho. Na opinido dos

pais estas situagdes acontecem por falta de resposta dos profissionais.
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...”Acho que ainda h4 falta de conhecimento a cerca do autismo por parte dos profissionais de salde, médicos
e enfermeiros [...] sabem muito pouco e demonstram nas suas agées [...] estas criangas precisam de tempo e 0s
profissionais néo lho ddo, ndo querem perder o seu proprio tempo [...] quanto mais depressa perceberem que para uma
crianga autista ha uma mée, um pai, uma avo que os podem ajudar [...] consequem observar melhor a crianga e

despacham-se mais depressa [...] melhor para todos (P) ” (E2 - 1).

...”A pediatra na alfura ndo valorizou esta situagdo e penso que era uma situagdo que tinha merecido um olhar
mais atento [...] penso que deveria ter feito um historial mais profundo, mas ndo lhe suscitou duvidas e demonstrou
pouco interesse [...] durante esse tempo néo se fez nada e realmente foi tempo que se perdeu e que poderia ter sido
aproveitado (M) ” (E7 - 1).

Os pais confrontam-se com a limitagdo de conhecimento e compreensédo da deficiéncia
entre os prestadores de servigos de saude o que, no seu ponto de vista, impede a coordenagéo

oportuna e eficiente dos servigos de assisténcia como verificado.

Associado a falta de resposta, verbalizam ainda a falta de sensibilidade para com a
problematica, dificultando algumas situagdes e favorecendo momentos de embarago e
constrangimento para os pais.

... Eles dizem que nédo tém nenhuma diretriz em que nos dé prioridade e néo ligam [...] alguns médicos e

enfermeiros deveriam ser mais sensiveis a este problema [...] alguns tém pouca paciéncia (P) " (E4 - 1).

..."Outra situagdo sdo os tempos de espera das consultas [...] fui chamada a atengdo por ele estar a fazer
barulhos € a correr [...] “ele ndo pode correr mae”, “ele ndo pode estar a fazer barulho” [...] fiquei aflita, mas estas
criangas ndo aguentam muito tempo paradas [...] se 0 prendo ele comega a espernear e a gritar, mas as pessoas néo

querem saber (M)” (E1-1).

... Tive de ir ao hospital com ela [...] ela chorava muito com dores de barriga e eu expliquei toda a situagéo,
entdo a enfermeira chegou ao pé dela e comegou a bater as palmas e a dizer “chocho” [...] fiquei perplexa [...] ela
pediu-me para calar a menina [...] quem trabalha com pessoas tem de ser mais humana senéo vai trabalhar para uma
fabrica ou coisa parecida [...] como ndo tém muitos conhecimentos sobre o autismo, depois tém estas reagdes infelizes
(M)” (E8-1).

Outro problema identificado é a escassez de instituigbes do estado que oferegcam consultas
e terapias de reabilitagéo e estimulagéo, pelo que tiveram a necessidade de recorrer a instituigdes
privadas, suportando um aumento do dispéndio financeiro, pois o sistema nacional de saude néo
consegue dar resposta a estas situagoes.

...”Néo existe em X nenhum centro publico, nem mesmo o hospital que faga terapia da fala a estas criangas, a

néo ser a APPDA [...] esta é uma das dificuldades com que nos deparamos, ndo haver recursos disponiveis para
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trabalharem com estes mitdos (M) [...] Os hospitais, os centros de satde ndo estdo preparados para dar resposta

nestas situagoes (P) ” (E6 - 1).
..."0 problema é que estas consultas estdo cheias e o0 acesso é muito dificil [...] 0 pablico ndo da resposta,

entédo recorremos ao privado porque néo hé outra solugéo (M) ” (E7 - 1).

...”As terapias no privado sdo realmente muito caras [...] algum poder econdémico neste momento tem-nos
facilitado a vida, gragas a Deus, para podermos dar & nossa filha todas as condigbes (M) ” (E4 - 1).

Observamos que a necessidade de consultar o médico com maior frequéncia, ou a
necessidade urgente de recorrer a terapias, faz com que as familias com maior poder econdémico

recorram ao sistema privado resolvendo o problema da falta de apoio e suporte.

A vivéncia desta realidade faz com que os pais tomem consciéncia de que o que esta
protagonizado como filosofia do sistema nacional de saude, efetivamente ndo é colocado em

pratica, dificultando a acessibilidade aos servicos e dificultando a qualidade de vida destas familias.

Simultaneamente é possivel perceber que na atualidade ainda existe um distanciamento
entre a equipe de saude e as familias, pois estas enfatizam a questdo de ndo serem atendidas
como um sistema “uno” por parte dos profissionais de salde que ainda se centram no modelo de

cuidados biomédico.

De modo similar, outro desafio importante, considerado pelos pais, para além das
preocupagoes de carater médico e educacional, € a integragao da crianga com PEA no mundo e na
sociedade. A exigéncia de novos padrdes de comportamento, a fim de se reajustarem a um novo
estilo de vida, exige que a familia muitas vezes modifique a sua vida fazendo frente aos
constrangimentos, as limitagbes e as dificuldades que ndo podem prever antecipadamente. Mesmo
que o filho permita uma certa disponibilidade de tempos livres, essencialmente exige tempo € a
capacidade de superar por parte dos pais, levando muitas vezes ao esquecimento de si proprio
(Febra, 2009).

... ”Além de ser mée, também sou terapeuta, dona de casa, mulher, nora [...] a [Vega] é uma crianga muito

absorvente e passamos o dia a sua volta [...] Tenho de estar sempre de olho nela [...] hoje em dia a minha vida é ela e
nada mais (M) " (E8 - 1).

..."Mudou muita coisa [...] a minha vida profissional, as rotinas [...] Temos de nos adaptar a ela por isso a

nossa vida passou a girar a sua volta [...] ndo temos tempo para mais nada, é ela, ela e sé ela (M) ” (E4 - 1).
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Realgamos também o aspeto de a PEA n&o ser muito comum entre as pessoas e a maioria
saber muito pouco sobre 0 assunto, levando os pais a sentirem-se muito sos e ignorantes a respeito
da condigdo e da sua agdo. Uma vez que a crianga autista parece ser uma crianga “normal’, €
frequente, as pessoas ndo entenderem o porqué de ela se comportar de forma diferente ao que é
espectavel socialmente, acabando muitas vezes os pais por serem postos em causa (DePape &
Lindsay, 2015; Wing, 1997).

..."A [Vega] ndo aparenta ter uma deficiéncia, logo as pessoas ao olharem para ela ndo entendem alguns
comportamentos e sdo muito criticas [...] olham para ela como se ela fosse uma crianga mal-educada e para nés como
se fossemos pais permissivos e ndo a soubéssemos educar (P) [...] alids a sociedade em geral esta muito pouco

informada sobre esta problemética [...] no inicio isso mexia muito comigo, ndo sabia o que fazer e pensar, agora ja

consigo ultrapassar essa situagéo e ja ndo me aborrego (M) ” (E8 - 2).

..."Existe dificuldade em a sociedade aceitar este tipo de comportamentos [... | as pessoas como ndo
passaram por isto desconhecem totalmente o que é a PEA [...] n6s também néo estavamos preparados (M) [...] as

pessoas acabam por ser mais tolerantes com a doenga fisica (P)” (E10 — 1).

..."A sociedade é muito rigida no que toca a receber pessoas com deficiéncia [...] um invisual ou um
“cadeirante”, ja se aceita melhor, agora estas deficiéncias que ndo tém cara é muito dificil [...] se o proprio estado é o
primeiro a ndo cumprir, como é que vamos sensibilizar as instituicbes e a sociedade para que aceitem estas pessoas
(P) ... temos de informar e educar [...] eles sGo como séo e a sociedade tem de aceita-los e ajudar a que as suas vidas
sejam melhores (M) ” (E6 - 1).

Quanto maior é o grau de comprometimento das areas do desenvolvimento, mais
dificuldade tem a crianga em se adaptar aos contextos onde se insere e mais dificimente a
sociedade tem a capacidade de a aceitar e a incluir. A pessoa com deficiéncia converte-se assim
num desafio para toda a sociedade, que a vé ainda despojada da sua histdria e do direito de ser um
cidaddo com uma vida comum (Korukcu et al., 2017; Lutz et al, 2012; Silva & Dessen, 2001).

...“E preciso haver uma consciencializacéo geral das pessoas para que elas percebam as potencialidades de
algumas destas criangas e aceitem que muitos deles podem vir a ter uma vida funcional tal como qualquer outra pessoa
[...] podem ter algumas limitagbes, mas nem todas as pessoas sdo muito inteligentes e ndo € por isso que deixam de ter
as suas vidas (M) ” (E9 - 1).

Persistem ainda dificuldades para integrar estas criangas na escola, considerando os apoios
especializados, as terapias, os materiais didaticos especificos, as condicdes na acessibilidade e
outros, que sao necessarios. Tudo isto se torna economicamente pesado, 0 que faz com que a

integragéo/inclusdo na escola e, mais tarde, na sociedade, ndo ultrapasse muitas vezes a mera
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declaragéo de intengdes. Séo variadas as justificacdes para a dificil aceitagdo: a ma preparacao da
escola, a falta de experiéncia dos professores, a recusa por parte dos outros pais em terem os filhos
em contacto com estas criangas, ainda que a verdadeira razdo nunca seja claramente abordada. A
justificacéo sentida pelos pais e pelos técnicos, como estando latente no discurso de cada um,
mesmo que tenham consciéncia de que estdo a lidar com a deficiéncia e ndo com a doenca, € 0
medo que a deficiéncia e as suas incapacidades contagiem e ameacem o mundo organizado dos
ditos “normais” (Bitterman et al., 2008; Kauffman & Lopes, 2007; Jordan, 2005).

Para se alcancar as condi¢des existentes na atualidade que d&o, a pessoa portadora de
deficiéncia e as suas familias, uma condi¢ao de vida mais digna, foi necessario existir uma evolugao
na mudanga de atitudes e, ao mesmo tempo, desenvolvimentos significativos no campo das

ciéncias e das politicas sociais.

No mundo contemporéneo, os portadores de deficiéncia exigem que lhes deem
oportunidades de participagdo em todos os dominios da vida coletiva, emergéncia reivindicada
pelas familias e pelas organizac6es de pessoas com deficiéncia (Fontes, 2009). No entanto os pais
confrontam-se ainda, nos dias de hoje, com um distanciamento entre o0 que esta legislado e o que é
exercido na pratica das suas vidas, reconhecendo que a sociedade sé sera verdadeiramente
inclusiva na medida em que os diferentes lugares onde se cresce e se vive sejam eles, também,

verdadeiramente inclusivos (Franco & Apoldnio, 2002).

Em sintese:

A “vivéncia do processo” de parentalidade passa por uma série de mudangas na vida da
familia que surgem na sequéncia da tomada de consciéncia de uma crianga diferente,

acompanhada das caracteristicas do processo.

As mudancas na vida operam-se ao longo do processo com a conquista de um novo olhar
sobre a deficiéncia. A adaptagdo a uma nova forma de vida, as alteragbes no relacionamento do
casal e as modificagbes da vida social e profissional produzem uma sequéncia de efeitos
transformadores que emergem, dé@o suporte e sdo mediadores para a transicdo a realizar. Por

estarmos perante um processo dindmico, que assenta na relagéo entre contextos e temporalidades
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varias, a redugdo da informagédo nesta fase, de estruturagdo conceptual, revela um movimento

oscilatdrio entre as categorias e as subcategorias.

A aquisigcéo deste novo olhar vai ao encontro da aceitagao do filho diferente que passa pela
vivéncia do luto de um filho idealizado. A consciencializagéo influenciou 0 aumento do conhecimento
e do envolvimento, reflexo do esfor¢o dos pais para melhor compreenderem o seu novo papel e
reequilibrarem-se perante a nova situagdo. O sentimento individual de estar ligado e de interagir
com a sua situagdo € um dos indicadores de que a transi¢do estd a ocorrer, traduzindo-se no
desenvolvimento de uma confianga crescente na adaptacdo a mudanga e em novas aptiddes e

formas de viver que concorrem, simultaneamente, para um novo sentido identitario.

O reconhecimento do comportamento da crianga levou também a adogéo de estratégias
enquanto recursos e mecanismos internos, com a finalidade de garantir ou preservar a qualidade de
vida do filho e da prépria familia. Estas estratégias promovem uma adaptagao familiar progressiva,
conducente ao desenvolvimento das competéncias parentais e a reorganizagdo da familia. Os pais
enfatizaram que a convivéncia com os seus filhos os fez reavaliar os seus valores e prioridades
numa tentativa de Ihes atribuir um sentido, desenvolvendo: crengas espirituais ou religiosas mais
fortes; uma maior capacidade de se concentrar no presente e a habilidade de apreciar as simples e

pequenas coisas da vida.

Evidenciou-se nos discursos a procura de conhecimento através de varios meios de
informacg&o, o que contribuiu para um maior envovimento nos cuidados do seu filho (realce para o

facil acesso a internet). Outra fonte de informagao foram os profissionais de saude.

Um dos problemas que os pais vivenciaram através da interagdo social foi o estigma. A
restricdo de contactos sociais, contribuiram para originar uma maior tensao e isolamento social. Se
por um lado temos familias que se afastaram da vida social, por outro, temos familias que mantém o
ciclo de amigos, cultivando o relacionamento social. A maioria das familias inclui o filho portador de
PEA nos seus tempos de lazer, embora seja unanime a opinido da dificuldade encontrada em
integrar os filhos nestes convivios fora de casa, justificado pelos problemas comportamentais do
filho e pelas reagdes da propria sociedade. Embora tenham havido mudangas sociais significativas,
a PEA continua a ser uma deficiéncia de desenvolvimento que é altamente estigmatizante e tem

repercussao na dinamica familiar.
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Relativamente aos recursos e mecanismos externos destacamos a rede de apoio da familia
alargada. A entreajuda verificada nestas familias foi mais de caracter ocasional do que sistematico,

funcionando basicamente numa rede de parentesco restrito e de entreajuda feminina.

Outro recurso referenciado foi o circulo das amizades. A maioria das familias afirma n&o ter
apoio dos amigos, porque as proprias familias se intimidam com a vivéncia da situacéo, afastando-

se do seu circulo de amizades e ndo tanto o inverso.

Na procura de apoio institucional os pais recorreram a associag¢des nacionais. Este tipo de
instituicdes foi considerado de grande importancia no acompanhamento das criangas e familias e na

sensibilizagdo da sociedade, no que diz respeito aos direitos e oportunidades do cidad&o.

No que se refere & saude e a educagdo parece existir um desfazamento entre o

preconizado no quadro legal e a realidade da prética social.

Este processo ndo € necessariamente vivenciado de igual forma entre o casal. O caminho
que cada um faz e o tempo que demora a fazé-lo sdo singulares. Alguns casais reaproximaram-se e
a crise surgiu como uma situagdo de crescimento e maturagdo. A méae foi quem monopolizou as
responsabilidades pela crianga, passando o pai mais tempo fora de casa, a trabalhar. No entanto,
ambos dedicam tempo ao cuidado da crianga, descurando muitas vezes a propria relagéo conjugal
e as atividades sociais. Foram as familias biparentais as que se sentiram mais preparadas para

educar um filho com PEA, apoiando-se mutuamente nos designios da parentalidade.

A deficiéncia é tida como um desafio e foi neste sentido que o processo foi caracterizado
como dificil, moroso e desafiante, ainda que todos o reconhegcam como inacabado, continuum, em

transformacao e que se vai construindo sobre si proprio.

3.2.4 Resultado do Processo

A parentalidade vai-se revelando como um processo dindmico de reajustamento e
reorganizacao do sistema familiar e, nas suas relagdes com o mundo exterior, com reflexo no
desenvolvimento dos pais e da prépria familia (Relvas, 2004). De acordo com Soares (2008), a

dificuldade encontrada neste tipo de transicdo reside no facto da adaptagdo ser permanente,
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principalmente em vivéncias como as experienciadas por estes pais na gestdo de novos
sentimentos, comportamentos e preocupagdes, a medida que os filhos evoluem no seu percurso de

desenvolvimento.

No presente estudo o padrdo de resposta a transicdo foi monitorizado através de
indicadores capazes de traduzir, entre outros, o nivel de conhecimentos e o nivel de desempenho
necessario para fazer frente as novas situagdes e contextos e ao impacto do evento sobre si
mesmo. Surgiram deste modo as seguintes categorias: o auto conhecimento, a vivéncia da

experiéncia, 0 dominio das novas competéncias, e a redefini¢gao do papel parental.

Na categoria auto conhecimento evidencia-se a perce¢do que os pais tém de si proprios,
das suas atitudes, sentimentos e autoconhecimento acerca das suas capacidades e competéncias
que lhes permita compreender melhor a problemética em questdo e a ajuda-los na tomada de

deciséo.

Na categoria vivéncia da experiéncia surgem duas subcategorias, a convivéncia e a
partilha, ambas situagdes que contribuem para o desenvolvimento das competéncias parentais de
forma a fortalecer as habilidades na consecucdo do papel e lhes permita viver a transi¢cdo com

SUCesso.

A categoria dominio das novas competéncias, refletem um desenvolvimento da
satisfagdo e confianga no desempenho do papel parental, bem como do nivel de auto eficacia nos
cuidados ao filho ao longo do processo de transicdo. A otimizagdo destas competéncias faz
sobressair 0 sentimento de tranquilidade face ao desempenho comprovado, constituindo-se como

um indicador de resultado que espelha a vivéncia de uma transigéo “saudavel’.

A Ultima categoria diz respeito a redefinigdo do papel parental e engloba duas
subcategorias, o crescimento pessoal € a melhoria na consecugdo do papel parental. Estas
subcategorias surgem na sequéncia da consciencializagdo da problemética e no reconhecimento da
experiéncia de transi¢do, permitindo aos pais uma reestruturagéo do investimento que depdem em
outros papéis e uma adaptagéo eficaz da qual resultou a aquisicdo de novos conhecimentos e
competéncias. Trata-se simultaneamente de uma reconstru¢do da prépria identidade, sustentada
numa série de ajustamentos e mudangas em que s&o redefinidos valores, prioridades e objetivos

com vista a adequagéo a este novo estadio e a integragéo do seu novo papel.
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Diagrama n.° 5 — Esquema da categoria major “Resultado de Processo”
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3.2.4.1 Auto conhecimento

Esta categoria revelou-se muito significativa na medida em que o grau de preparagao e
conhecimento dos pais influencia o nivel de envolvimento, condigéo relevante no confronto com este

novo evento critico.

O auto conhecimento conduz a uma melhor aceitacdo de si mesmo, permitindo um maior
aproveitamento da sua competéncia pessoal, reconhecendo-a e valorizando-a. Tem também um
papel importante na diminuicao da incerteza e na reducdo do medo do desconhecido. Ser envolvido
e informado sobre a condigéo e tratamento da crianca é, para os pais, uma das premissas mais

importantes da qualidade de cuidados (Gorlin et al, 2016).

Geralmente os pais sentem-se pouco ou nada preparados para lidar com o evento da
deficiéncia. A procura de compreensdo sobre o quadro clinico e os cuidados inerentes a condi¢éo
tornam-se fundamentais para aprenderem a lidar com um novo corpo de conhecimentos relacionado
com o diagnostico e com os sistemas de apoio disponiveis (Korukcu et al., 2017; Rodrigues, V.,
2014). Foi unanime na opinido dos pais de que o conhecimento se manifesta como uma das

estratégias mais eficazes para lidar e enfrentar a situagéo.
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..."“Temos aprendido tanto com toda esta situagdo (M) [...] com o que temos aprendido adotamos a nossa
maneira de lidar com ele e pensamos que esta é a melhor aproximagéo para com o [Belatrix], o que resulta melhor com
ele [...] Conseguimos avaliar a aprendizagem dele e a relagdo que tem connosco por isso vamos continuar nesta linha,

embora estejamos sempre abertos a experimentar outras abordagens (P) ” (E3 - 3).

..."Com todo o este conhecimento sinto-me mais capaz para lidar com a situagéo [...] sinto que estou, como
assim dizer, na “crista da onda” (ri) (M) [...] sentimo-nos aptos para tomar as nossas decisées face ao seu processo
terapéutico, mas sempre abertos a novas propostas (P) ” (E7 - 1).

Mas para que a familia desempenhe bem o seu papel € importante que procure orientagéo
através do proprio médico, enfermeiros, psicélogos, terapeutas ou mesmo em associagdes de apoio
a estas criangas e a sua familia, para que se estabelecam metas realistas e adequadas as
capacidades do seu filho, dando-lhe a oportunidade de se desenvolver, sem superprotegé-lo ou
pressiona-lo, nem compara-lo com outras criancas. O excesso de exigéncia em relacdo ao
desempenho da crianga deficiente pode também gerar obstaculos no seu desenvolvimento (Fletcher
et al, 2012). Ha pais que criam fantasias e, na ansia de ver o seu filho progredir, originam crises de
ansiedade capazes de desencadear problemas e dificuldades em lidar com as frustragdes.

..."Deparei-me com o livro da Dr.2 X (médica que diagnosticou o autismo ao [Cruzeiro do Sul] e que o segue

na consulta do H) [...] devorei-o [...] Temos aprendido muito [...] e estamos sempre na ansia de ver nele a evolugéo que

ela refere poder acontecer (M) " (E2 - 2).

..."Nés temos a possibilidade de poder aceder a todo o tipo de informagéo e é isso que temos feito [...] é
importante para nos pais termos conhecimentos (P) [...] Insistimos tanto nas novas abordagens, queremos tudo o que
puder estar ao nosso alcance para o ajudar [...] mas a evolugdo nem sempre é como gostariamos [...] chego a pensar

se ele vai melhorar verdadeiramente (M) " (E5 - 1).

A diminuicdo da ansiedade dos pais acontece com o aumento do conhecimento que
adquirem sobre a deficiéncia, conhecimento este gerado pela intensidade e pela continuidade dos
cuidados (De Pape & Lindsay, 2015).

..."Nés lemos tanto, pesquisamos tanto, falamos com tantas pessoas que tém a mesma experiéncia que

acabamos por saber tantas coisas [...] e as Ultimas novidades [...] O sabermos as coisas deixa-nos mais calmos e
confiantes (M) ” (E8 - 1).

..."0Os médicos estdo sempre a dizer-me que eu ndo sou técnica que sou mée e deveria continuar a ser mae
porque a [Estrela Polar] precisa de mim como mée [...] Sei que sou uma viciada na procura de nova informagéo, mas

isso tranquiliza-me, saber que estou a fazer o que ha para fazer na situagéo dele (M) ” (E1 - 2).
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Constatamos assim que o auto conhecimento é reconhecido como uma das estratégias de
coping utilizada pelos pais (Rodrigues, V., 2014; Meada net al, 2010; Lin, 2008; Hastings et al,
2005). O confronto com a situagao, nas suas opinides e de acordo com Moyra Allen, fez com que se
desenvolvessem estratégias efetivas, como a procura do conhecimento de forma a minimizar
quanto possivel repercussdes que possam advir da situagdo, com a finalidade de preservar ao
maximo o equilibrio e a qualidade de vida da familia (Wills & Mcewen, 2015). Esta estratégia
adotada vai permitir uma adaptagdo continua e o controlo da situa¢do, no sentido de minimizar

situacOes de stress e favorecendo a consecugao do desenvolvimento do papel parental.

3.2.4.2 A vivéncia da experiéncia

A experiéncia da convivéncia com estas criancas e tudo o que nela se evidencia, foi
referido pelos pais como o aspeto mais importante para a compreensdo da PEA e para o
conhecimento do seu filho em particular. Nas suas opinides a literatura € muito importante no
sentido de descrever o conceito, as caracteristicas destas criangas associadas ao espectro, as
inumeras abordagens utilizadas para trabalhar as dimensbes afetadas. Mas s¢ através da
convivéncia € que se consegue compreender a realidade destas criangas. Foi consensual em todos
os pais a defesa deste conceito, principalmente quando abordada a questdo da pouca valorizagéo
da opinido dos pais face ao comportamento dos seus filhos.

..."Os livros falam do autismo, mas ndo ensinam a lidar com estas criangas [...] s através da convivéncia

diaria [...] da experiéncia [...] é que compreendemos e aprendemos realmente [...] é preciso estar-se la e ndo ha

ninguém melhor que os pais (M) ” (E1-1).

... Em relag&o ao autismo quem mais sabe s&o as pessoas que lidam com eles todos os dias [...] 0s pais sem
sombra de duvida [...] alias ha muitas poucas coisas em que elas sejam iguais, e mesmo essas podem ocorrer em

circunsténcias diferentes, o que as torna diferentes [...] cada caso é um caso [...] a convivéncia é fundamental (P) ” (E2
-1).

..."Apercebemo-nos noés pais que sabemos mais coisas sobre 0 autismo que 0s proprios profissionais,

médicos enfermeiros e professores (M) ” (E8 - 1).

No seguimento destes relatos verificamos que os pais sentem serem eles aqueles que

melhor conhecem a singularidade dos seus filhos, constituindo-se como um elemento fundamental
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na parceria de cuidados a crianga. Este pensamento remete-nos para uma intervengédo de praticas
centradas na familia, como o eixo nuclear de atuacdo. O reconhecimento de que todas as familias
tém capacidades e pontos fortes tornou-se no legado mais importante das praticas defendidas pela
IPI (McWilliam et al., 2003; Correia & Serrano, 2000) como ja referimos. No entanto na pratica, no
ponto de vista dos pais, ainda existe um distanciamento entre o preconizado e o vivenciado por

estas familias.

..."As questbes aos pais deveriam ser mais aprofundadas [...] ha realmente a tendéncia por parte dos

”

profissionais de satde para subvalorizar ou mesmo desvalorizar o conhecimento dos pais e o que os pais dizem (P)
(E7-1).

Sob a vivéncia de situagdes eventualmente stressantes, como as relatadas, € essencial que
0s pais consigam aprender a superar as situagdes de crise causadas pelo desenvolvimento atipico
e que sejam capazes de estabelecer um relacionamento tdo adequado quanto possivel, de forma a
lidar com o funcionamento inadequado e conseguir, simultaneamente, uma boa coesdo e
adaptabilidade familiar (Marques & Dixe, 2011). Adaptar-se & mudanca e continuar a crescer é um
processo que em geral requer uma experiéncia construida em consequéncia de uma temporalidade
sendo isso que lhes permite conservar a salde mental. O bom funcionamento familiar evidencia que
0s pais que demonstram resiliéncia a adaptabilidade aprenderam a lidar de forma ajustada com o
funcionamento complexo dos seus filhos e que as dificuldades e necessidades que dai advém,
apesar de serem muitas, podem ser ultrapassadas. Estes pais sentem que apesar das
adversidades, o melhor para os seus filhos séo eles proprios e que a sua presenca é fundamental

no seu desenvolvimento.

Verificamos serem as proprias familias, ao longo do tempo, que se tornaram mediadoras do
seu sucesso, num esforco diario de obrigagdo, de competicdo e de interrogagdes perante os
desafios a que sdo sujeitos. Apesar de tudo, tentam ultrapassar as situagbes de ansiedade,
depresséo e stress, utilizando as estratégias de coping na redefinicdo das situagdes, procurando
apoios e, ainda, na forma como reportam o seu bem-estar pessoal e a satisfagdo com a vida
(Marques & Dixe, 2011). Em conformidade com o nosso estudo, a literatura realga que os pais e
familias que utilizam ativamente uma variedade de estratégias de coping experienciam uma
diminui¢do dos niveis de stress e, por outro lado, também desfrutam do beneficio do aumento da
coesdo familiar, melhorando assim o seu bem-estar e a sua qualidade de vida (Meadan et al.,
2010).
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Outro recurso da familia para uma boa adaptagao da familia a eventos stressantes, reside
na sua habilidade em partilhar preocupacdes e informagdes e em reconhecer a necessidade desses
recursos e saber utiliza-los. Estas familias podem beneficiar de um sistema de suporte social que se
disponibiliza para ajuda-las no processo de coping e possibilitar a sua adaptagéo face aos desafios
de cuidar de uma crianga com PEA (Koruku et al., 2017; Lin, Tsai & Chang, 2008). O suporte social
tem sido amplamente estudado e alguns autores como Hall (2012) demonstram que 0 mesmo alivia
0 stress e melhora o processo de coping parental, assim como as respostas as necessidades da

crianga, sendo considerado como um fator relevante na adaptacéo dos pais.

A participagdo em grupos de intervencdo e programas de auxilio, nas suas opinides,
representam uma excelente ajuda pois auxiliam no incremento de informagdes e dos recursos de
enfrentamento e adaptacéo, criando a possibilidade de compartilhar as suas vivéncias com outras
pessoas que convivem com uma realidade parecida.

...”Certos pais da APPDA comunicam entre si através do facebook [...] Apoiamo-nos e trocamos informagéo

para nos mantermos atualizados [...] sentimo-nos compreendidos pois estamos todos no mesmo “barco” (M) * (E4 - 1).
..."A Associacéo é a nossa referéncia [...] participamos em varias formagées disponibilizadas pela Associacéo
[...] é muito importante para nés essa partilha (P) " (E6 - 1).

..."A existéncia de grupos de apoio sdo muito importantes [...] 0s pais tém tantas coisas em comum e nem
sempre tém a oportunidade de Se relacionarem uns com os outros e trocar ideias preciosas [...] nem as nossas familias

nos percebem tdo bem como o0s outros pais que vivem experiéncias semelhantes (P) ” (E2 - 1).

..."Sabermos como antecipar alguns comportamentos, sabermos o que devemos fazer para eles estarem mais
equilibrados, mais calmos é uma aprendizagem constante que fazemos em grupo (M) ” (E10-1).

Verificamos que estas familias sentem realmente a necessidade de apoio ao longo de todo
0 processo, comegando no momento do diagnéstico e prolongando-se por toda a vida. Reforgando
esta mesma ideia, um estudo sobre estratégias de coping nestes pais (Richard, Phyllis, & Jean,
2007) salientou que os mesmos conseguiram uma boa adaptagdo porque obtiveram encorajamento
e suporte por parte dos familiares e amigos, e de outros pais que vivem situagdes semelhantes.
Realgaram também o valor e a importancia da existéncia de programas de apoio e ajuda neste

ambito.

Podemos assim inferir, e a evidéncia também o sugere, que os pais de criangas com PEA

experienciam uma melhor adaptagdo familiar, um aumento da capacidade de coping e uma
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diminuigéo do stress parental quando recebem e sentem que tém suporte social e familiar (Lin, Tsai
& Chang, 2008; Gray, 2002). Este suporte é responsavel por veicular o afeto e minimizar o
sofrimento vivenciado, algo que observdmos nas nossas familias.

“O avé estava com as criangas no jardim (jardim comum a familia alargada) enquanto os pais estavam em
casa na realizagdo das tarefas domésticas. Enquanto elas brincavam o avd estava a jardinar, mas sempre atento as

suas brincadeiras. Por vérias vezes os chamou & atengédo, explicando a situagdo e solicitando a sua ajuda e

entendimento. Fé-lo com carinho, mostrando calma e compreenséo relativamente aos seus argumentos” (09).

“Os avds parecem dar-se muito bem com a [Vega]. Lidam com ela com naturalidade e como vivem juntos ja a
conseguem entender, embora ela néo fale. A relacdo deles com ela processa-se normalmente: sdo carinhosos, brincam
com ela, chamam-na a atengdo quando necessario (estava a saltar na escada), solicitam a sua ajuda (por a mesa do
almogo), atividades que nos apercebemos que fazem parte do dia-a-dia da familia” (08).

Outro aspeto que verificamos, e de acordo com os resultados obtidos, € que o género do
progenitor parece ter impacto no nivel da satisfagdo com o suporte social, tendo os pais
manifestado uma maior preocupacao do que as méaes. Esta situacdo decorre de as méaes estarem
mais centradas na crianga e normalmente recorrerem ao apoio da esfera familiar, enquanto os pais

se centram mais no ambiente e, consequentemente, no apoio existente do estado social.

3.2.4.3 Dominio das novas competéncias

Como podemos constatar os pais assumem que a deficiéncia da crianga revelou-se numa
oportunidade de aprendizagem de novos conhecimentos e competéncias, quer no que se refere em

particular a PEA, quer relativamente a questdes do desenvolvimento infantil.

A nocdo de competéncia surge habitualmente associada a verbos como: o saber agir,
mobilizar recursos, integrar saberes multiplos e complexos, saber aprender, saber ligar-se, assumir
responsabilidades, ter uma visdo estratégica (Fleury & Fleury, 2001). Nos discursos obtidas os pais
realcam que, além dos conhecimentos novos apreendidos acerca da PEA e do desenvolvimento da
crianga, também sdo capazes de implementar esses mesmos conhecimentos na pratica do seu dia-
a-dia. Assumem sentirem-se mais habilitados para desenvolver determinadas intervengdes e
atitudes, importantes na gestdo do problema das alteragdes comportamentais e nas dificuldades de

desenvolvimento da crianga.
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... Era importante termos todos os dados na méo, para podermos decidir e atuar [...] nés neste momento ja
conseguimos fazer a seleg¢do do que é importante para a [Cisne] [...] e temos visto resultados no seu desenvolvimento
M) (ET-1).

..."Sei que sou muito teimosa com a [Estrela Polar], mas se néo tivesse insistido com ele, investido no seu
desenvolvimento, ainda hoje ndo comia de tudo (comia ainda por cores), mantinha ainda uma serie de estereétipos
como o abrir e fechar dos armarios, das luzes [...] mesmo dentro do seu espetro ele tem evoluido, isso eu sei (M) ” (E1
-1).

..."Ambos os pais estavam atentos ao que o [Cruzeiro do Sul] estava a fazer (atengdo dispensada). lam
chamando-o a atengdo para falar mais baixo (preocupagdo com o comportamento social), assoavam-no porque ele
estava constipado (cuidar). Muito afetuosos com ele, aconchegando-o, dando-lhe festas (vinculagdo/amor). Pais
educadores insistiram com o [Cruzeiro do Sul] para ele me cumprimentar quando eu cheguei, para calgar as pantufas
porque o chdo era de mosaico e ele estava constipado, sempre com calma e Ihe explicando o porqué das coisas
(Ensino) ” (02).

Hoogsteen & Woodgate (2013) evidenciam também que a aquisicdo de seguranga para
cuidar da crianga deficiente inclui estratégias, como j& menciondmos em categorias de dimensdes
anteriores, tais como: a obten¢do de conhecimentos sobre a PEA e sobre o quadro clinico e
tratamento da crianga; a aprendizagem de habilidades técnicas para o cuidar; o desenvolvimento de
sensibilidade unica para identificar as manifestagbes de melhoria ou agravamento do estado de
saude e de desenvolvimento da crianga e a escolha de recursos humanos mais adequados para
compartilhar esses mesmos cuidados. Todos estes comportamentos parentais séo decisivos para a
estruturagdo da crianga, os quais denominamos como os efeitos da parentalidade no individuo ou
competéncias parentais. Estas competéncias direcionam-se para trés componentes, ou seja,
influenciam trés vertentes importantes no desenvolvimento da crianga: a socializagéo (social) onde a
familia se constitui como o primeiro contexto de socializagdo da crianga, responsavel em grande
parte pela adaptacdo da crianga aos contextos sociais que serdo posteriormente frequentados; o
cognitivo (aprendizagens) onde os pais se evidenciam como apresentadores, mediadores e
intérpretes do mundo exterior sendo através deles que a crianga entra em contacto, conhece e
interage com o mundo fisico e social que a rodeia e, por ultimo a emocional (afetos e emogdes) que
consiste em satisfazer as necessidades de afeto, confianga e seguranca que se traduzem pela
construgdo de relagdes de vinculagdo (Cruz et al, 2005) Este conjunto de competéncias é
mencionado do mesmo modo pelos pais como forma efetiva de lidar com as suas exigéncias e,

consequentemente, de poder recuperar a rotina e a estabilidade na dindmica familiar.
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Quando abordada esta tematica, surgem em simultdneo dois conceitos relevantes e que
sdo inerentes, o de satisfagdo e confianga no desempenho do papel parental e o de eficacia,
conceitos que se interligam e validam a competéncia parental (Cruz et al, 2005). Partimos do
pressuposto de que a satisfagdo é uma consequéncia da experiéncia dos cuidados prestados e que
a eficacia se traduz no juizo das pessoas sobre as suas capacidades em organizar e executar 0s
cuidados para obter determinado tipo de realizagéo, conceitos expressos nos discursos dos pais
quando afirmavam:

...”Ainda bem que foi connosco, pais novos com muita energia [...] temos familia proxima ainda todos muito

jovens com vontade de aprender e envolvidos no problema do [Cruzeiro do Sul] [...] temos um cdo maravilhoso que o

ajuda muito [...] por tudo isto nés conseguimos ser 0s pais que ele precisa e isso deixa-nos tranquilos (M) ” (E2 - 1).

... Este esforgo da nossa parte e o investimento feito tem tido recompensas e hoje olho para tras e apercebo-
me que tomamos a opgao correta e o importante que foi para o desenvolvimento da [Cisne] (M) [...] todos os momentos
do percurso foram importantes, foram uma aprendizagem e é por eles que continuamos e nos debatemos

continuamente [...] estamos confiantes e otimistas (P) " (E7 - 1).

..."Com o [Sirius] estamos sempre a celebrar, a valorizar as pequenas coisas, mas que sdo tdo importantes na
vida. Acabamos por valorizar coisas que 0s outros pais acham que sédo “normais” [...] esta atitude influenciou-nos na
nossa atuagdo também em relagdo ao irméo (ri) [...] ndo imagina como foi importante também para ele (irméo) e para
nos pais (M) [...] estamos confiantes que estamos no caminho certo e isso dd-nos muita tranquilidade, embora
estejamos sempre atentos (P) ” (E9 - 1).

Hastings & Brown (2002) sugerem que os pais e as maes podem ser afetados de forma
diferente pela problematica do seu filho, indicando a autoeficacia como um possivel fator
compensatorio para as mées destas criangas, em termos do impacto deste sobre a sua ansiedade e
depressao. Estes autores realgam a importancia da autoeficacia como um fator de protecéo, pois
atua sob condigdes de alto risco, nomeadamente quando o nivel de problemas de comportamento é

elevado.

Constatamos que a aprendizagem das competéncias parentais corresponde assim a um
processo continuo que decorre ao longo do tempo. Apesar da preparagéo para a parentalidade ter
inicio de forma mais efetiva durante a gravidez, os pais referiram continuar a ter necessidade de
integrar novos conhecimentos e novas habilidades para assegurarem os cuidados ao filho & medida
que este cresce e se desenvolve, principalmente em situagées como as que vivenciam. De facto as
necessidades de aprendizagem dos pais ndo estdo claramente concentradas num periodo

delimitado de tempo, uma vez que acompanham todo o ciclo de vida da familia e as suas
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particularidades. Reconhecemos assim que a apropriagéo dos conhecimentos e das habilidades,
relacionados com as necessidades da crianga vao potenciar a aquisi¢cdo e o desenvolvimento das
competéncias parentais, com consequente melhoria da sua confianga, da satisfagédo e da mestria no
desempenho do seu papel (Meleis, 2018; Korukcu et al., 2017; Mercer, 2006; Ribas & Bornstein,
2005).

3.2.4.4 Redefini¢do do Papel Parental

Martins (2008) verificou que, apesar do papel parental sofrer alteragdes de acordo com as
fases de crescimento e desenvolvimento da crianga, o primeiro ano de vida é fundamental no seu
crescimento e desenvolvimento e os primeiros padrdes de prestagao de cuidados tém tendéncia a
persistir e a influenciar a interagdo dos pais com a crianga ao longo do tempo. Além disso, é
também neste periodo que as maiores alteragdes nos papéis sociais do casal acontecem,
acompanhadas da necessidade de redefinicdo e reorganizagcdo do projeto de vida, a nivel da
identidade e fungbes. Através dos discursos dos pais, verificamos que eles subscrevem esta ideia
relativamente as modificagdes no seu papel parental, contudo realgam que a transicdo nestas
situagdes se prolonga por mais tempo, decorrente do atraso de desenvolvimento destas criangas e
das constantes alteracdes comportamentais inerentes a sua perturbagéo.

...“Com as alteragbes de comportamento do [Cruzeiro do Sul], tudo se foi alterando [...] penso que estamos

em constante adaptagdo pois ainda véo surgindo situagbes novas que ndo estavam previstas (M) " (E2 - 1).

...“Com o desenrolar dos acontecimentos até para mim tem sido dificil porque tudo foge aquilo que era
espectavel. Tem sido um processo continuo, hem sempre facil e ndo sei mesmo quanto tempo vai demorar até
estarmos totalmente adaptados a ele [...] a sabermos controlar todas as novas situagbes que surjam [...] mas estamos
no bom caminho, estamos a fazer muitos progressos, nés e ele (P) ” (E3 - 2).

Martins (2008) constata ainda que @ medida que a experiéncia e a familiaridade com os
cuidados se intensifica, aumenta a percegao de eficacia parental e a reafirmacdo das capacidades

parentais, 0 que também verificdmos acontecer com os pais do nosso estudo.

Nesta categoria os pais fazem, com frequéncia, comparagdes relativamente a sua percegao
da identidade parental. Referem repetidamente que se sentem iguais, que sao 0s mesmos pais que

amam, cuidam e fazem tudo pelo seu filho; no entanto, admitem que a deficiéncia da crianca os fez
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encarar determinados aspetos da vida numa perspetiva diferente. Embora muitos comecem por
negar uma alteragdo na sua identidade parental, acabam por assumir que este evento critico veio
trazer mudangas na sua forma de pensar e de estar na vida. Todos se assumem como bons pais,
salientando que o convivio com a diferenga os fez dar uma maior importancia ao facto de serem
pais. Os obstaculos e as dificuldades decorrentes sdo vistos de forma positiva para o seu
crescimento ao nivel da sua individualidade e da sua parentalidade. Alguns pais referem mesmo
que se sentem mais fortes, mais pacientes e mais tranquilos.

..."Acho que me tornei uma pessoa melhor, mais humana, mais calma, mais tranquila com mais paciéncia

embora tenha muitas mais preocupagdes [...] consigo gerir melhor as situagdes |[...] sinto-me hoje uma pessoa mais
forte (M) 7 (E1-1).

..."Hoje em dia vejo a vida de outra maneira, vejo que ha muito mais para ser vivido [...] € muito dificil ter um
filho com necessidades especiais, mas hoje em dia ja ndo dramatizo, vejo a vida de uma forma mais simples [...] o
importante é ter forgas para conseguir dar felicidade aos meus filhos, e sentirmo-nos nos pais também felizes (M) ” (E4
-2).

..."Eu apoio-me numa coisa que é fundamental para mim que é o Amor [...] temos na vida muitas mais coisas
para festejar, mais do que o0s pais de criangas ditas ‘normais”. Todas as semanas o [Canopus] vence uma batalha e
todas estas batalhas nos ddo mais forga para continuarmos e apreciarmos o que é importante e verdadeiro [...] isso
deixa-nos tranquilos (P) ” (E10 - 1).

Torna-se evidente, através dos discursos, que houve uma necessidade de ajustamento e
reorganizagao dos pais e de toda a familia perante o evento critico da deficiéncia. Foi notorio que os
pais desenvolveram uma adaptagéo eficaz da qual resultou a aquisi¢do de novos conhecimentos e
competéncias, redirecionando o seu papel parental. Li Ching (2008) reforga a ideia de que, perante
o sentimento de “perda de normalidade’, existe sempre uma necessidade de ajustes e de
adaptagdes na dindmica familiar, visando um novo equilibrio. A familia enfrenta uma situagéo de
instabilidade e vé-se forcada a reorganizar-se e a reconstituir a sua identidade. Também Meleis
(2010) manifesta que o processo de transi¢do requer que a pessoa incorpore um conjunto de novos
conhecimentos que altere o comportamento e, por conseguinte, ocorra uma mudanca na definigao

do “eu” no contexto social.

Parece-nos pois que, embora haja unanimidade na consciencializagdo acerca da
reformulagéo da identidade parental, estes pais assumem que este evento ndo deixou de produzir
efeitos na sua vida e na sua parentalidade. A propria transi¢do pressupde que essas mudancas
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sejam incorporadas nos comportamentos parentais e possam originar uma reformulagéo das suas
identidades. A transi¢do implica movimento e adaptagdo para a mudanga e ndo o retorno a
condigéo pré-existente. O processo de transigao requer tempo para que a pessoa se desligue dos

comportamentos e identidades antigas (Kralik, Visentin & Loon, 2006).

Segundo Mercer (2004) a realizagdo da identidade parental €, pois, um processo em
desenvolvimento em que os pais atingem competéncias e integram um adequado comportamento
segundo o seu papel definido, tornando-se confortaveis com a sua identidade como pais. O facto de
terem adquirido novos conhecimentos e competéncias no decorrer da convivéncia com a crianga, tal
como acontece durante a vivéncia das vérias etapas de desenvolvimento, ndo significa que
deixaram de ser quem eram até ao momento, mas também n&o significa que tenham voltado a
condigdo pré-existente. Toda a problematica vivenciada permitiu-lhes de certa forma adquirir
habilidades para no futuro estarem mais preparados para enfrentar os novos acontecimentos. Esta
nova perspetiva (assumida) do papel parental é sinal que a transformagéo foi acontecendo; para
além de assimilarem todas as suas atribui¢des, os pais dao-se conta de se assumirem enquanto
pessoas diferentes daquelas que eram. Associada a esta reformulagdo de identidade surge uma

redefinicdo das suas prioridades, assumindo o filho a centralidade da sua vida.

Em conclusdo da estrutura sobre esta categoria podemos afirmar que a experiéncia,
advinda das trocas entre os pais, entre eles e a crian¢ca e 0 mundo que os rodeia, € que lhes
possibilita tornarem-se pais. As alteragdes resultantes desta metamorfose espelham como foram
capazes de transpor as dificuldades/desafios e de projetar estratégias adequadas de adaptacao.
Percebe-se uma reformulagédo das suas identidades, associada a uma redefini¢cdo de prioridades e
a um maior sentido de responsabilidade, um crescendo de confianga no desempenho do papel

parental e a aquisi¢do do dominio de novas competéncias.

Em sintese:

As alteragdes resultantes da vivéncia do processo de transi¢do refletem a forma como os
pais vdo sendo capazes de superar as dificuldades e desafios e encontrar estratégias adequadas de
adaptacdo ao seu novo papel. A partir dos discursos dos participantes observa-se que as
dimensdes subjetiva e objetiva surgem de forma dindmica e sem grandes contornos que as

delimitem. Aspetos como o auto conhecimento e a vivéncia da experiéncia, onde se real¢a a
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valorizagdo da convivéncia e da partilha, entrelagam-se com o sentimento de ultrapassar os
desafios, a estabilidade e a tranquilidade sentida, o crescimento pessoal e 0 desempenho pleno do
seu papel parental. Gradualmente foram-se convertendo num pai e numa mée de uma crianga
diferente, seguindo a sua propria trajetéria e respeitando o tempo inerente de cada um. No entanto,
a concecdo de um projeto comum esteve sempre presente nos seus discursos, revelando uma

confluéncia de ideias e conceitos determinantes do crescimento da sua parentalidade.

Atualmente a sua forma de pensar e de agir evidenciam todo um processo de transi¢ao, de
profunda integracdo da mudanga e complexa atividade adaptativa. Assumem-se como pessoas
diferentes, com ruturas e reconstrucao identitaria, apoiadas na vivéncia do novo papel e de novas
responsabilidades. Esta € uma reconstru¢do que se encontra associada a adaptagao bem-sucedida
a parentalidade, ocorrendo simultaneamente com o desenvolvimento da autoconfianca e da
autonomia no desempenho do papel parental. A transigéo vivida por estes pais pode ser observada
através da redefinicdo dos seus papéis, do dominio das novas competéncias e dos
relacionamentos e da gestdo das emogdes, sendo a experiéncia da parentalidade revivida com

sentimentos de satisfagdo, confianga, autonomia, racionalidade e controlo.

Através dos seus discursos, tivemos ainda a oportunidade de conhecer as particularidades
das suas historias e do seu universo simbdlico, as quais se organizam, conferem singularidade,
complexidade e promovem a vivéncia da parentalidade em si mesma. Os projetos de vida
associam-se a cultura e aos valores fundamentais da identidade parental que sdo reafirmados,
reedificados e reaprendidos na presenga de uma sucessao de acontecimentos e da especificidade

das vivéncias que acompanham a realidade de cada uma destas familias.

Ao longo do tempo os pais foram reformulando a sua identidade que se compreende
associada a uma redefinigdo de prioridades e a um maior sentido de responsabilidade. Todo este
processo levou-os a ganharem uma maior confianga no desempenho parental e a
consciencializarem as mudangas ocorridas no seu desenvolvimento pessoal. Esta confianga no
desempenho do novo papel e o dominio de novas competéncias refletem, na opinido de Meleis
(2010), um resultado favoravel do modo como as pessoas lidam com o processo de transigé@o

servindo assim de indicador do mesmo.
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4. FORMULAGAO TEORICA EXPLICATIVA DO FENOMENO: O EXERCICIO DA
PARENTALIDADE DE CRIANCAS COM PEA

A teorizagdo do fenémeno em estudo surge na sequéncia da formalizagdo de uma redugéo
tedrica, processo essencialmente indutivo que termina com a identificagdo e representacdo de um
conceito que caracteriza uma explicagdo genérica desse mesmo fenémeno - a teoria de médio

alcance, construida segundo os pressupostos da Grounded Theory (Strauss & Corbin, 2008).

O conceito que identificdmos integra a explicagao (sustentada na informagéo) da realidade
estudada; emerge da natureza e do processo de transi¢éo para a parentalidade, numa condigéo téo
especifica como a vivéncia com uma crianga com PEA. Este conceito que nasceu da investigacao e
veio explicar o fendémeno sob um novo olhar sobre a parentalidade, intitula-se: “o Exercicio da
Parentalidade de Criangas com PEA”. Strauss & Corbin (2008) fazem referéncia a este conceito
como um conceito explicativo — core concept — que provém e congrega as respetivas categorias.
Estas categorias correspondem as caracteristicas dos conceitos quando abordamos a légica do
desenvolvimento de um conceito central (Meleis, 2018). O processo requereu uma profunda analise
dos discursos revelados pelo testemunho e vivéncia dos participantes do estudo e um longo

caminho de interpretagdo dos mesmos.

O exercicio da parentalidade leva a que os pais assumam um dos mais exigentes e
complexos papéis relativamente ao seu desempenho no seio familiar, pois 0 seu papel parental é
essencial para assegurar a sobrevivéncia, a segurancga, o crescimento e desenvolvimento do seu
filho (Cardoso & Paiva, Silva, 2010; Emanuel et al, 2008; Mercer, 2006). Simultaneamente a PEA
constitui-se como um desafio complexo para estas familias, comparativamente com outras
perturbacdes do desenvolvimento, apresentando estes pais necessidades muito especificas (Gorlin
et al, 2016). Foi o interesse por esta tematica que justificou a presente investigagao que teve como
finalidade analisar o caminho percorrido por estas familias bem como as estratégias utilizadas para

contornar a problematica da convivéncia com uma crianga com PEA.

O tema central - O Novo Olhar sobre a Parentalidade — esta entdo ancorado em quatro
‘categorias major” que foram emergindo do processo de codificagdo da informagdo e que explicam

0 percurso destes pais ao longo do processo, conferindo-lhe consisténcia enquanto conceito central.
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A integracéo das categorias no ambito da categoria central e na relacdo entre si torna explicita a

cronologia de acontecimentos.

O processo € entendido como uma sequéncia evolutiva de agdes/interagbes que se
sucedem no tempo e no espago em resposta a situagado vivida (Strauss & Corbin, 2008). Sao elas a
‘concecdo pessoal de parentalidade”, “os eventos significativos que se realgam ao longo da
experiéncia”, “a vivéncia do processo de parentalidade” e o “padréo de resposta dos pais” que
espelham o caminho percorrido na conquista da mestria das competéncias parentais, influenciando

a forma como interpretam o seu préprio comportamento e o comportamento do seu filho.

A categoria major “concegao pessoal da parentalidade” acontece na sequéncia da vivéncia
com um filho com PEA, e inclui questdes fundamentais do processo de transi¢do. Destacam-se os

significados, as expectativas e o estatuto socioecondémico.

A reformulagao de alguns principios que compdem o conceito de parentalidade foi sentida
como uma necessidade por parte dos pais. Foi consensual a substituicdo da palavra deficiente por
diferente ou especial, no sentido de melhor definir as caracteristicas destas criangas. Na mesma
sequéncia, quando abordada a PEA, foi reforgada a singularidade e complexidade desta
perturbacdo, conferindo-lhe uma especificidade face a sua génese dentro das perturbacdes de
desenvolvimento comportamental. A vivéncia com estas criangas traduz-se num caminho dificil e
desafiante para os pais, acompanhada de algum sofrimento e requerendo uma adequagéo
constante (Goodman & Glenwick, 2012). E através do significado das relagées e dos
acontecimentos que surge entdo a ideia de mudanga, no sentido da necessidade de um novo olhar

sobre o conceito.

As expectativas mais verbalizadas pelos pais centraram-se nos planos futuros para os seus
filhos. A consciéncia da sua finitude bem como a necessidade continua de cuidados dos seus filhos
sdo as suas grandes preocupagdes. Apesar disso, 0 conceito de esperanga esteve sempre bem
enraizado nos seus discursos, dando sustentabilidade e fortalecendo as expectativas. A esperanga
€ um dos fatores impulsionadores da persisténcia e do envolvimento dos pais, alimentando a vida e

ajudando-os a seguir em frente (Charepe, 2014; Hoogsteen & Woodgate, 2013).

O nascimento de uma crianga diferente implica geralmente um acréscimo das despesas
envolvidas nos seus cuidados (Lutz & Klein, 2012; Safe & Molineux, 2012; Krister et al, 2003). Este

aspeto revelou-se muito preocupante, na opinido dos pais, pois o elevado custo das terapias e
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apoios e o reduzido apoio do estado social pode por vezes, tornar-se incompativel, interferindo de
forma significativa na realizacdo e satisfagdo da consecucdo do papel parental. Os significados, as
expectativas, o estatuto socioeconémico e 0s eventos criticos, tornam-se assim fatores relevantes e
muito valorizados no processo de transi¢do, pelo seu potencial efeito facilitador ou inibidor no

desenvolvimento do processo (Meleis, 2018).

A categoria major, “eventos significativos” (realgados ao longo do processo) destaca os
eventos criticos ou pontos de viragem que fazem parte do processo de transi¢do e que estdo
regularmente associados @ tomada de consciéncia da mudanga e a um maior envolvimento na
experiéncia de transicdo (Meleis, 2010), gerando modificagbes no processo de parentalidade e
conduzindo a uma redefinicdo de identidade e de papéis. Neste sentido, emergiram as seguintes
categorias: 0 nascimento, o confronto com um comportamento diferente, 0 encontro com a
realidade (o diagnostico), a consciencializagdo face a saude e a consciencializagao face a

educacao.

Na categoria nascimento realcam-se a gravidez/parto € a amamentagdo, eventos que
constituem mudangas significativas na vida da mulher/casal, conduzindo a uma transformacéo de
papéis e a uma redefinicdo dos limites face ao exterior com reflexo no seu desenvolvimento. A
vivéncia da gravidez e 0 momento do parto foram evidenciados pelos pais como marcos importantes
no seu processo de parentalidade, envoltos em inimeras fantasias que se traduzem em expetativas
face a0 momento vivenciado. Reconhecem o seu novo estatuto e as exigéncias perante as
diferentes respostas comportamentais, emocionais e cognitivas e tém consciéncia que estas
influenciardo a adaptagdo e reorganizacdo do seu proprio comportamento (Conde & Figueiredo,
2007; Mercer, 2004; Canavarro, 2001). A amamentacdo foi considerada como um momento
privilegiado na interagdo mée/ bebé e como um momento promotor do desenvolvimento da
vinculagdo. No entanto constatamos que é um dos fenémenos em que as mées se sentiram menos
preparadas e onde encontraram mais dificuldades. O processo de amamentagdo exige
aprendizagem, experiéncia e apoio, sendo a intervengdo dos enfermeiros reconhecida como
privilegiada na interacdo e no sucesso da aquisicdo da competéncia (Awano & Shimada, 2010;
Teixeira & Nitschke, 2008). No entanto, foi realgado que a forma como é abordada a situagdo pode
condicionar positivamente ou mesmo negativamente a vivéncia do processo. E neste sentido que

reconhecemos e realcamos a importéncia da intervengdo do enfermeiro. Sabemos que uma
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interveng@o adequada em muito pode contribuir para 0 aumento da confianga da mée, enquanto
uma intervencdo desadequada ira certamente aumentar a incerteza e angustia, contribuindo em
grande parte para o abandono desta pratica tao significativa. Desta forma torna-se fundamental a
pratica de intervengles pertinentes, continuas e avaliadas, com o contributo para o sucesso da
amamentagdo e para a promogdo da vinculagdo e satisfagdo materna (WHO, 2011; Sheehan,
Schmied & Barclay, 2009).

O confronto com um comportamento diferente ¢ inicialmente percecionado pelos pais
antes dos profissionais de saude. O comprometimento ao nivel da comunicagéo e da interagéo
social foi referido pela totalidade dos pais como das primeiras alteragbes a serem identificadas.
Mesmo quando sé@o beneficiados de linguagem, estas criangas revelam grandes dificuldades,
usando um discurso monocordico de linguagem repetitiva e com incapacidade para entender as
questdes mais simples. Em relagéo a interagao, estas criangas, parecem por vezes, alheias a todo o
tipo de relagdes e afetos, mesmo quando demonstrados pelos familiares mais proximos. E como se
vivessem num mundo a parte, s6 seu, 0 que causa um grande sentimento de tristeza e frustracdo a
estes pais. Outra alteragdo de comportamento que os pais evidenciaram foi o desenvolvimento de
uma obsessdo pela atragdo por atividades repetitivas e estereotipadas que promovem uma
multiplicidade de questdes e incertezas. A presenca de todos estes fatores e as duvidas e
interrogacdes que acompanham a vivéncia desta problematica resultou num fator acrescido de
stress nas familias, tornando-as mais vulneraveis devido ao seu ajustamento ao desconhecido (Safe
& Molineux, 2012; Febra, 2009; Lee & Doherty, 2008). Contudo verificou-se haver uma grande
preocupacdo e insisténcia por parte dos pais em tentar compreender as necessidades destas
criangas com o objetivo de encontrar sentido para as suas intervengdes. Como recurso recorreram
essencialmente aos servicos de saude, no entanto foi de consenso geral que as suas duvidas e
mesmo opinides foram desvalorizadas por parte dos profissionais de saude, o que agravou o seu
sentimento de stress e atrasou a realizagdo do diagnéstico. O tempo de espera foi-nos referido pela
totalidade dos pais como um tempo penoso, de duvidas e angustia (Safe & Molineux, 2012;
Geraldes, 2005).

O encontro com a realidade surge na sequéncia do confronto com o diagnostico
propriamente dito. Quando é feito o diagndstico toda a familia fica em choque, embora todas elas

tivessem referido que ja tinham uma desconfianga. O confronto com a realidade € duro e 0 modo de
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transmissdo da noticia foi mencionado como um momento importante e influenciador na forma de
reagir dos pais. Este confronto nem sempre é vivido da mesma maneira por ambos os pais. A sua
reacdo tem a ver com as vivéncias pessoais de cada um e com a sua estrutura interior. Verificamos
que as maes tém uma maior predisposicdo para apresentar uma dificuldade de ajustamento
individual enquanto os pais demonstram uma maior preocupagdo com o estigma da doenca, com o
futuro e a subsisténcia da familia, tal como nos refere a literatura (Gorlin et al, 2016; Nazaré, &
Canavarro, 2012; Katz-Wise, Priess, & Hyde, 2010; Lawoko & Soares, 2006; Hastings et al., 2005).
Esta questdo foi realmente muito sensivel aos pais mas, no entanto, verificamos que o impacto da
noticia serviu também como alivio perante tantas duvidas e incertezas e simultaneamente como

forma de enfrentar a prépria patologia.

A iniciativa de recorrer ao sistema de saude foi o primeiro recurso a ser utilizado por estes
pais. Porém, a tomada de consciéncia face a realidade da saude, no nosso pais, fé-los realgar a
auséncia de resposta por parte dos profissionais, bem como as falhas de comunicagdo entre os
varios servigos e a escassez de recursos existentes, situagdes vivenciadas por estes pais e que
foram evidenciadas como situagdes inibidoras que intervém no progresso de desenvolvimento dos
seus filhos. A falta de resposta por parte dos profissionais foi, na sua opinido, responsavel pelo
atraso da realizacdo do diagnéstico e dificultou a compreensdo dos pais face ao comportamento
destas criangas. As falhas de comunicagdo, entre os servicos, perturbaram a organizagdo e
dindmica do processo terapéutico, além de que foram consideradas escassas, em numero e

qualidade, e aquém das necessidades reais destas criancgas.

Também o confronto com o sistema educativo foi considerado um evento critico. Perante
o reconhecimento da problematica dos seus filhos e na procura de alternativas para colmatar o
atraso de desenvolvimento, estas familias chegam em primeira linha as equipas locais de
intervencéo (ELI). Estas equipas dedicam-se a intervencao precoce na infancia (IP) e trabalham em
parceria com as familias, principio muito valorizado pelos pais (Franco & Apolonio, 2008; Serrano,
2007; Mc William et al, 2003). No entanto através das suas experiéncias os pais confrontaram-se
com a escassez de recursos humanos relativamente as necessidades e, por conseguinte, a
possibilidade de trabalhar com estas criangas fica limitada, resultando num recurso pouco eficaz. O
mesmo se verifica na transi¢cdo do pré-escolar para a priméaria, onde nao existe um processo

continuo de acompanhamento destas criangas acompanhado pela falta de preparagao das proprias
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escolas relativamente a esta problematica (PEA) e do pouco conhecimento e envolvimento dos
professores para atender as praticas inclusivas (Bosa & Camargo, 2009; Renty & Roeyers, 2006).
Todas estas situagdes contribuem para um aumento do stress por parte dos pais, principalmente
por reconhecerem que todo este ambiente se torna propicio ao aumento da vulnerabilidade destas

criangas (Declaragédo de Salamanca, 1994).

A categoria major “vivéncia do processo de parentalidade” passa pela ocorréncia de uma
série de mudangas na vida familiar que surgem na sequéncia da tomada de consciéncia face a
problemética e na convivéncia com a crianga. Ao longo deste processo o pensamento mais
valorizado pelos pais e que se evidenciou nos seus discursos foi a importéncia da conquista de um
novo olhar sofre a deficiéncia. A aquisi¢édo deste novo olhar vai ao encontro da aceitagao do filho
diferente que passa pela vivéncia do luto do filho idealizado (Almeida, 2006). Em todo o caso, este
processo ndo é necessariamente vivenciado de igual forma entre o casal. O caminho desenvolvido
por cada um e o tempo que o demora a percorrer € muito pessoal. Tivemos a oportunidade de
verificar que alguns dos casais tiveram a necessidade de se reaproximar durante esta fase e em
que a crise surge como uma situagdo de crescimento e maturag¢do, havendo outros que se sentiram
incapacitados face a angustia e tristeza e se distanciaram um do outro, levando mesmo a uma

situagéo de divorcio.

A consciencializagao torna-se assim num estado fundamental neste processo e influencia o
proprio envolvimento (Meleia, 2010; Meleis et al, 2000). A “procura” revela-se como um dos
indicadores que reflete o esforco dos pais para melhor compreenderem o seu novo papel e
comecgarem a reequilibrarem-se perante a nova situacéo. O sentimento individual de estar ligado e
de interagir com a sua vivéncia é um dos indicadores de que a transi¢do estd a acontecer,
permitindo o desenvolvimento de uma confianga crescente na adaptacdo a mudancga, dominando
novas aptiddes e formas de viver e proporcionando o desenvolvimento de um novo sentido
identitario. A procura de conhecimento através de varios meios de informacgdo e a informagao
fornecida pelos diversos profissionais de saude constituiram-se como fontes importantes de suporte,
favorecendo o seu auto conhecimento (Koruku et al, 2017; Fiamenghi & Messa, 2007; Renty &
Roeyers, 2006). O reconhecimento das alteragdes comportamentais da crianga, bem como o seu
envolvimento nos cuidados levou-os a adogdo de varias estratégias com a finalidade de ir ao

encontro das necessidades identificadas, garantindo ou preservando a qualidade de vida do seu
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filho e da propria familia. Estas estratégias contribuem para uma adaptacdo familiar progressiva,
conducente ao desenvolvimento das competéncias parentais e a reorganizagéo da familia (Koruku
et al, 2017). Os pais realgaram que a convivéncia com os seus filhos os fez reavaliar os seus
valores e as prioridades da vida, numa tentativa de lhes atribuir um sentido, evidenciando-se:
crengas espirituais ou religiosas mais fortes; uma maior capacidade de se concentrar no presente e
a capacidade de apreciar as simples e pequenas coisas da vida. Na mesma linha de pensamento,
também a esperanga se evidencia em todas as fases do processo, podemos mesmo afirmar que é
algo de fundamental na vivéncia deste processo (Charepe, 2014; Mulligan et al, 2012; Li-Ching et al,
2008). A fé, o amor ao filho e acreditar que algo de bom vira, ajuda-os a encontrar forcas para viver
e a ultrapassar os momentos menos bons da vida, atribuindo um significado & sua experiéncia
(Kausar et al, 2003). Os pais tornam-se assim mais aptos a assumir o controlo das suas vidas e a
construir um futuro mais sustentavel para eles e para os seus filhos, acreditando em si mesmos e

concentrando-se nos aspetos positivos da situagéo.

Relativamente aos cuidados ao filho, verificamos serem as maes que monopolizam as
principais responsabilidades passando o pai mais tempo fora de casa a trabalhar. Esta situagéo
coloca-se numa perspetiva cultural, que a nossa sociedade traduz frequentemente, em que a
mulher desempenha um papel mais ligado a esfera doméstica e ao cuidado da familia, contrastando
com o homem, que assume um papel mais associado ao suporte financeiro e seguranca da familia
(Torres et al, 2005; Wall & Guerreiro, 2005). Verificamos haver, no entanto, um sentido de
entreajuda entre os pais, associado a dinamica das novas sociedades, apoiando-se mutuamente
nas tarefas da parentalidade e refletindo uma maior preparagao e satisfagdo na realizagéo do seu
papel, situagdo que se evidenciou principalmente nas familias biparentais, ainda que, na familia

monoparental, 0 sentimento de desamparo e inseguranga tenha sido mais visivel (Martins, 2013).

Ao longo da vivéncia deste processo, as familias viram-se confrontadas com algumas
situagbes problematicas geradas pelo comportamento e vivéncia em sociedade dos seus filhos,
sendo o estigma social referenciado em todos os discursos (Huang et al, 2014; Rodrigues, V., 2014;
Wang et al, 2013; Gray, 2002). Este estigma pode influenciar a restricdo dos seus contactos sociais
gerando tens&o e isolamento social, fatores que influenciam o bem-estar psicolégico e emocional da
familia. No entanto, constatamos que a par das familias que se afastaram da vida social, outras ha

que mantém o circulo de amigos, cultivando o relacionamento social e apoiando-se nos mesmos.
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Mesmo vivendo alguns constrangimentos, a maioria das familias tenta incluir o filho portador de
PEA nos seus tempos de lazer, ainda que seja unanime a opinido acerca da dificuldade encontrada
em integra-los nestes convivios fora de casa, justificando este procedimento ou a falta dele pelos
problemas comportamentais do filho e as reagbes da propria sociedade. Embora na atualidade
tenha havido mudancgas sociais significativas na nossa sociedade, o autismo continua a ser ainda
nos dias de hoje, uma deficiéncia de desenvolvimento que é altamente estigmatizante e com

repercussao na dinamica familiar.

Outra das mudancas que se salientou na vida destes pais foi a dificuldade de conciliagdo do
trabalho profissional com a vida familiar. Constatamos que as mulheres das nossas familias
assumem a maior parte das tarefas domésticas e os cuidados com os filhos, dando assim primazia
a carreira profissional dos homens. Mais uma vez verificamos a prevalente subsisténcia de
esteredtipos de género que reforcam a dicotomia entre os papéis masculino e feminino como

vivenciado na nossa sociedade (Torres et al, 2005; Wall & Guerreiro, 2005).

Relativamente aos recursos e mecanismos externos, destacamos a rede de apoio
familiar pela proximidade com a familia nuclear, embora tenhamos constatado que nem sempre seja
linear a sua aceitagdo e o envolvimento nos cuidados a crianga. O apoio que se evidenciou nestas
familias foi mais de caracter ocasional do que sistematico, funcionando basicamente numa rede de
parentesco restrito e, em grande medida, de entreajuda feminina (Vasconcelos, 2005; Torres et al,
2005).

O circulo de amigos também foi mencionado por algumas familias como um recurso
importante na ajuda a manter a normalidade e o equilibrio das suas vidas, apoiando-0s nas
situacbes de maior stress e ajudando-os na inclusdo social do seu filho. Estas situagbes foram,
contudo, diminutas porque, no geral, verificamos que s&o as proprias familias que se intimidam com
a vivéncia da situagao, afastando-se elas préprias do seu circulo de amizades e ndo tanto o inverso
(DePape & Lindsay, 2015; Larson, 2010).

O recurso a associagdes de apoio a criangas e familias com PEA foi considerado como
fundamental no desenvolvimento do processo. Este tipo de instituigdes foi apontado pelos pais de
grande relevancia pois na sua opiniéo estas detém um grande conhecimento sobre as necessidades

especificas, endogenas ao grupo, sensibilizando a sociedade para o contributo do seu papel na
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aquisicéo de direitos e oportunidades para todos e ainda orientando e apoiando a familia ao longo
da vivéncia do processo (APPDA, 2017).

Por fim as entidades publicas mencionadas como recurso referem-se essencialmente a
saude e educacéo. No contacto com ambas as instituicdes os pais confrontaram-se com uma série
de dificuldades que na sua perspectiva retrata 0 pouco envolvimento e interesse pela problematica
em questdo. Existe um distanciamento entre o preconizado na teoria e 0 que esta legislado e a
realidade da pratica (Barbosa et al, 2012; Capucha, 2010; Hoher & Wagner, 2006; Perrenoud,
2000). E com tristeza que afirmam que esta é uma das situacées que espelha a situagdo do Estado
Social no nosso pais e que se coloca como um obstaculo na vivéncia do seu processo de

parentalidade.

Ao vivenciarem esta experiéncia de ter um filho com PEA e confrontando-se com as
inimeras adversidades com que se foram deparando, 0s pais passaram a olhar para a
parentalidade como um desafio nas suas vidas. Tudo aquilo que se inseria num padrdo de
‘normalidade” deixou de o ser e foi neste sentido que este processo foi caracterizado como dificil,
moroso e desafiante, ainda que todos eles reconhegam ser um processo continuo, em

transformacao e que se vai construindo sobre si proprio.

Por fim temos a quarta categoria major, “o resultado do processo”, que reflete a forma como
os pais vao sendo capazes de superar as dificuldades e desafios ao longo do percurso,
beneficiando de estratégias adequadas de adaptacdo ao seu novo papel (Meadan et al, 2010).
Conceitos como o auto conhecimento e a vivéncia da experiéncia, salientando a valorizacdo da
convivéncia e da partilha de experiéncias, cruzam-se com o sentimento de superar os desafios, a
estabilidade e a tranquilidade sentida, o crescimento pessoal e o desempenho pleno do seu papel
parental. Progressivamente foram-se transformando num pai € numa mae de uma crianga com
caracteristicas diferentes, seguindo a sua propria trajetoria e respeitando o tempo inerente de cada
um. Presentemente a sua forma de estar, pensar e agir revelam todo um processo de profunda
integracéo da mudanga e complexa atividade adaptativa (Meleis, 2010). Assumem-se também eles
como pessoas diferentes, apoiadas na vivéncia do seu novo papel e das suas novas
responsabilidades. A transicdo vivida por estes pais pode ser observada inclusive através da
reorganizagao dos seus papéis, do dominio das novas competéncias e relacionamentos e na

gestdo das emogdes, sendo a experiéncia da parentalidade revivida com sentimentos de satisfacao,
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confianga, autonomia, racionalidade e controlo, revelando mestria no desenvolvimento do seu papel

parental.

Apresentamos assim o diagrama n° 6, da categoria central, a natureza e processo do
exercicio da parentalidade de uma crianga com PEA, integrando as quatro categorias major que

sustentam o novo olhar sobre o conceito.

Diagrama n.° 6 — Categoria central - Um novo Olhar sobre a Parentalidade
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Um novo olhar sobre a parentalidade evidencia-se como tema central que emergiu do

estudo e que, através da ligagao entre as quatro categorias identificadas, gerou a ideia central do
fendmeno. Esta ideia refere-se a nossa interpretacdo sobre a problematica, manifestada pelo

testemunho e vivéncia dos pais que participaram deste estudo.
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Ao validar a explicagéo teorica confrontamo-nos com um processo de construgdo interativo
que se inicia com o nascimento do filho e que enfatiza a temporalidade (enquanto sucessao de
acontecimentos) da condigao parental, uma vez que se constitui como uma referéncia na vida dos
pais. Concomitantemente, a especificidade que envolve esta vivéncia, em si mesma, converte a
experiéncia num processo singular, dindmico, complexo e munido de grandes desafios, conduzindo
0s pais ao longo do processo a um novo olhar sobre o conceito, traduzindo-se numa nova forma de

pensar, de sentir e de agir.

A integracdo das categorias no circulo da categoria central e na relagé@o entre si leva a
compreensdo da cronologia dos acontecimentos. O exercicio da parentalidade desenvolve-se ao
longo do tempo de convivéncia com a crianga, onde ocorrem uma sucessdo de acontecimentos
integradores e onde 0 processo se caracteriza por uma aprendizagem continua, pela mudanga e
desenvolvimento dos relacionamentos e por uma profunda renovagao do seu self. Podemos, pois,
mencionar que este processo de parentalidade se revela como um processo co-construido, inerente
a experiéncia pessoal de cada um dos pais e envolvido num contexto muito especifico que é o

mundo do espectro da crianga com PEA.

O inicio do processo de construcdo parental surge com o nascimento do seu filho e com a
consciencializagdo das inumeras alteragdes que ocorrem nas suas vidas, inerentes a sua nova
condi¢do. Este cenario gera ruturas nos sistemas de significados e revela as suas fragilidades
perante a necessidade de redefinir uma nova realidade de vida, quadro este que se intensifica
quando em presenca de uma situagdo de deficiéncia como a vivenciada por estes pais. O
diagnéstico de incapacidade de um membro da familia gera um impacto muito significativo em toda
a familia. A dindmica familiar sofre profundas alteragdes perante uma condigao especial como esta,
desde condigdes financeiras, a questdes relacionadas com a qualidade de vida fisica, psiquica e
social dos cuidadores diretos, neste caso os pais (Favero & Santos, 2005). As diversas experiéncias
com que os pais se vao defrontando surgem como algo de novo na sua vivéncia, constituindo-se
como um desafio a ser superado. Também os sentimentos se vao desenvolvendo decorrentes da
vivéncia pessoal de cada um dos pais e dos dois enquanto casal, integrando-0s na sua experiéncia

de parentalidade.
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Nesta construgéo tedrica, as estratégias utilizadas e as respostas parentais, para lidar com
a parentalidade, constituem os principais pilares que ora sustentam, ora s& mediadoras da
experiéncia parental significativa. S&o a¢des humanas interligadas, que decorrem de um dinamismo
apresentado pelas interagdes e estratégias, com a finalidade de capacitar os pais na consecugao do

seu papel parental em contextos por eles vividos.

As estratégias utilizadas pelos pais para lidarem com a parentalidade e com a
especificidade da PEA e, ainda, com a restruturacdo do seu self, englobam itens nas varias
dimensdes: dimensdo cognitiva onde se realga as aprendizagens, o dominio das novas
competéncias, a redefinicdo do papel parental e a tomada de deciséo; dimenséo relacional onde se
salienta o suporte familiar e os amigos; dimens&o social onde se enfatiza as associa¢des de apoio a
crianga e familia, os servicos de saude, a escola e a sociedade. Outros componentes que também
foram evidenciados pelos pais dizem respeito a operacionalidade onde se destacam o envolvimento
nos cuidados, a reorganizagdo de habitos, a partilha de tarefas e a conciliagdo de papéis. Todos
estes elementos contribuem com o intuito de favorecer a transformagéo do conceito de vida, das

crencas, das expectativas, dos relacionamentos e da vivéncia do dia-a-dia.

As diversas condi¢des que interferem na vivéncia do processo, identificadas como
condicdes intervenientes neste evento, unem os pais a um contexto estrutural mais abrangente da
sua experiéncia, manifesto num conjunto de significados, valores e crengas partilhados pela
sociedade. E através da concecdo desta cultura que os pais interagem, agem e atribuem significado
a vivéncia do processo de parentalidade, espelhando o padrédo de resposta atraves de uma

integracao fluida e da mestria nas competéncias, neste continuo de desenvolvimento.

No diagrama seguinte apresentamos a sintese do desenvolvimento do processo de

parentalidade destes pais face ao evento de uma crianga com PEA.
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Diagrama n.° 7 — Sintese explicativa do fenémeno
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5. CONCLUSOES E CONSIDERAGOES FINAIS

A resolugéo de tornar-se pai e tornar-se mée € 0 assumir de um compromisso irreversivel,
particularidade que se distingue das restantes transi¢des. Responde a uma expectativa social
associada ao desempenho de papéis da idade adulta, integra-se no projeto de vida dos casais e
cumpre também uma fungéo estritamente individual ao possibilitar um sentido de continuidade e
vivéncias de grande significacdo pessoal (Mercer, 2004). Nesta linha de pensamento, a
parentalidade requer, por parte dos pais, diferentes respostas comportamentais, emocionais e
cognitivas, o que implica uma adaptacdo e reorganizacdo especifica da sua vida, podendo por
vezes ocasionar situagdes de descompensacao e aquisicdo de vulnerabilidades, principalmente
perante a vivéncia de uma adversidade como o ter um filho com PEA. Significa, por isso mesmo,
uma problematica de grande interesse e relevancia para a enfermagem, cujo foco principal da
disciplina se centra na facilitagdo dos processos de transi¢éo, tendo em vista o bem-estar da pessoa
(Meleis, 2010; Meleis et al., 2000).

Este estudo teve como finalidade compreender como se processa o exercicio da
parentalidade de criangcas com PEA, com o foco de sensibilizar os enfermeiros para esta
problematica e ajudar a melhorar a qualidade dos cuidados prestados a estas familias. Pensamos
que esta investigacdo ajuda no alargamento do conhecimento das dindmicas deste processo de
transicdo, constituindo-se como tema de reflexdo e sensibilizagdo para a transformagédo e

renovagao dos contextos da pratica e da propria formacéo.

Para o desenvolvimento do estudo e tendo em conta a problematica em destaque, optamos
pelo paradigma qualitativo, nomeadamente a metodologia da Grouded Theory, que se encontra
especialmente indicada quando nos pretendemos centrar na dimensdo humana da sociedade, nos
significados que as pessoas atribuem a sua vida e nos aspetos subjetivos da vida social (Bogdan e
Biklen, 2013; Charmaz, 2009; Strauss & Corbin, 2008), como é a situagdo da vivéncia da

parentalidade perante um filho com PEA.

A utilizagdo desta metodologia requereu um trabalho persistente e criador ao longo da
codificagéo e anélise da informagéo, de forma a compreendermos o que eles nos queriam transmitir

e atribuir-lhes um significado a luz da vivéncia desta experiéncia. Este processo que intitulamos de
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O Exercicio da Parentalidade de uma crianga com PEA: um novo olhar sobre o conceito, traduz

assim a nossa interpretagéo, o nosso olhar perante este processo parental.

Os participantes do estudo contemplam nove casais e uma mae divorciada; tivemos a
preocupacdo em incluir no estudo sempre que possivel, ambos 0s pais, 0 que nos permitiu uma
comparagao expressiva dos seus processos individuais e da pluralidade de papéis intrinsecos a
cada individuo enquanto mée/pai, conjuge, profissional, homem ou mulher. Outro aspeto a salientar
foi a inclusdo de pais de criangas até aos seis anos de idade, permitindo-nos acompanhar a
dindmica e a consisténcia da transicdo para a parentalidade ao longo deste tempo, validando a

consecucao do papel parental durante a fase de intervengao precoce.

Todas as familias residem em areas urbanas, do distrito de Lisboa e Setubal e foram
sinalizadas por associagdes/Instituicdes com as quais tinhamos parceria para a realizagdo do

estudo em questao.

A opcéo da utilizacdo da entrevista, como técnica principal de recolha da informacao,
revelou-se como um excelente meio para atingir os objetivos e a analise dos elementos foi realizada
segundo o processo de codificagdo preconizado por Strauss & Corbin (2008). Também utilizamos a
técnica de observacdo da interacdo pais/crianga/familia e de todo o contexto envolvente que
aconteceu em diversos momentos de contacto com as familias. Estas ocasies permitiram-nos uma
maior aproximagao as mesmas conseguindo, deste modo, ir ao encontro dos significados atribuidos

pelos pais sobre a propria interacao.

Ao longo da recolha da informacao, através das varias historias de vida destas familias, foi
possivel apercebermo-nos o quanto dificil € a convivéncia com a adversidade e as demais
consequéncias inerentes a condicdo de deficiéncia. Neste desenvolvimento, foi importante a
reflexdo feita ao longo do trabalho sobre as diversas questdes que se realgaram e sobre o sentido

da resposta do enfermeiro no acompanhamento destas familias.

A teoria explicativa que emergiu da andlise dos discursos retrata a complexidade do
processo de parentalidade nestas circunstancias e o comportamento dos pais e das maes ao longo
do exercicio do seu papel parental. Ao desenvolver-se a compreensdo deste fendmeno,
pretendemos dar a conhecer a dindmica deste processo, refletindo e sensibilizando os profissionais
para o entendimento do tipo de intervengdes mais congruentes e eficazes na vivéncia desta

problematica, indo ao encontro das necessidades encontradas nestas familias.
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A explicacéo tedrica do Exercicio da Parentalidade de criangas com PEA: um novo olhar
sobre o conceito resultou de quatro “categorias major” que foram emergindo do processo de
codificagdo da informagdo e que explicam o percurso destes pais ao longo do processo,

constituindo os pilares da explicagdo do fenémeno.

Neste percurso de analise foi possivel verificar que o autismo consiste num desafio
complexo e dificil para as familias, apresentando estes pais necessidades muito especificas no
desenvolvimento da sua parentalidade. Tivemos a inten¢do de conhecer e compreender as suas
vivéncias perante a experiéncia de ter um filho com PEA e conhecer algumas das estratégias
utilizadas pelas mesmas na consecugé@o do seu papel parental de forma a melhor enfrentarem a

adversidade e a lidarem com as situagdes de crise/stresse.

A problematica do autismo tem vindo a ser estudada ha cerca de seis décadas, no entanto
ainda permanecem divergéncias e grandes questdes por responder (Mello, 2005). A sua etiologia,
se bem que ja muito investigada, continua a constituir-se como um tema em aberto, embora a
crescente consciencializacdo sobre a mesma e o financiamento atribuido para a investigagéo

possam ajudar cada vez mais estas familias (Autism Society, 2014).

Segundo a Internacional Association Autism - Europe (Barthémy et al., 2000), atualmente
reconhece-se que as perturbagdes incluidas no espectro do autismo - Perturbagdes Globais do
Desenvolvimento - sdo perturbagdes neuropsiquiatricas que apresentam uma grande variedade de
expressoes clinicas e resultam de disfungdes do desenvolvimento do sistema nervoso central com
causas multifatoriais. As perturbacdes do autismo apresentam varios sinais comportamentais como
0 medo e confusdo, uma forte resisténcia a mudanca, dificuldade em compreender regras sociais,
hipersensibilidade, desatencdo, ansiedade, impulsividade, fuga, birras violentas, comportamentos
agressivos e autoagressivos. A sua expressao clinica pode ser muito diversificada entre os varios
individuos e também no mesmo individuo durante o seu desenvolvimento, pois 0s sinais podem ir
sofrendo modificagdes quanto a sua natureza e intensidade, conduzindo a perfis clinicos muito
diferentes (Barthélemy et al., 2000).

Tem-se vindo a constatar ao longo da Ultima década que a voz ativa dos pais, perante a
problematica do autismo, marca uma mudanga diferenciada do modelo de doenga para a aceitagéo
da diversidade. Ela reflete j& uma ampla consciencializagéo da sociedade sobre a problematica e

um grau de reconhecimento publico da presenga desta perturbagdo na comunidade. Esta
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abordagem defende uma atitude diferente perante a diferenca e a colaboragdo entre os demais
profissionais que trabalham na area do autismo. Neste sentido, surgiram inumeras
associagdes/instituicdes que retinem os pais e as pessoas com autismo com profissionais tais como
médicos, enfermeiros, terapeutas e psicologos, contribuindo: para a promog&o da investigagéo; para
facilitar a compreensdo do publico sobre o autismo e para melhorar a qualidade de vida das
pessoas/familia afetadas pela mesma (Langan, 2011). O ndo ter conhecimento ou recursos para
compreender ou lidar com a perturbagdo pode perpetuar sentimentos de perda e depressao,
despertar falhas na comunicagao entre parceiros, bem como, tornarem-se menos sensiveis as

necessidades uns dos outros (Meadan, Halle, & Ebata, 2010).

O nosso estudo sugere, e a literatura comprova, que receber um diagnostico de PEA é uma
experiéncia emocionalmente intensa e dificil para os pais e que influencia fortemente a percecao da
familia sobre a esperanca e o futuro, bem como a capacidade de gerir esta desordem (Mulligan et
al., 2012). O diagndstico de autismo representa uma obstru¢do aos objetivos e expectativas que 0s
pais tinham para o seu filho saudavel (Wong & Heriot, 2007). Os sentimentos comuns de tristeza,
raiva, depressao e desacordo apresentados em diversos estudos, evidenciam os varios aspetos do
processo de luto quando as familias se confrontam com o diagnéstico (Barnett, Clements, Kaplan-
Estrin, & Fialka, 2003). E comum que os pais sintam um profundo sentimento de perda quando s&o
forcados a abandonar os sonhos anteriores e expectativas para o futuro, e a necessidade de

desenvolver novos, que incluam o seu filho com PEA (Banach, ludice, Conway, & Couse, 2010).

Circunstancias stressantes relacionadas com o comportamento da crianga, mudangas na
vida decorrentes da adaptacdo ao diagnéstico e as dificuldades no acesso a servigos e recursos
necessarios para suporte da familia, sédo experiéncias comuns nestes pais quando se confrontam
com o diagndstico (Guralnick, Hammond, Neville, & Connor, 2008). O nosso estudo assim o confere
estando de acordo com outros estudos recentes, que também sugerem que a angustia dos pais
pode ter efeitos prejudiciais significativos, ndo s6 para a sua saude fisica e mental, mas também
sobre a potencial eficacia de intervengbes precoces oferecidas a estas criangas. Atendendo a
importancia destas intervengbes e ao facto de os pais terem uma responsabilidade acrescida em
aceder e implementar as mesmas, torna-se fundamental compreender os fatores que influenciam o
stresse e 0 bem-estar destes pais, promovendo a serenidade e o desenvolvimento das suas

competéncias parentais (Gorlin, 2016; Huang et al, 2014; Nealy et al, 2012; Taylor & Warren, 2012).

178



0 EXERCICIO DA PARENTALIDADE DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UM NOVO OLHAR SOBRE O CONCEITO

Este cenario traduz-se num espago de oportunidade em que os profissionais podem intervir,
apoiando e ajudando estes pais a diminuir a sua carga enquanto percorrem o caminho dificil de
cuidar do seu filho. Nesta perspetiva € importante entender que os pais podem ser mais ou menos
especialistas em autismo, mas com os seus filhos s&o eles os especialistas isto €, quem melhor os
conhece (Altiere & Kluge, 2009). Segundo um estudo desenvolvido por Hoogsteen & Woodgate
(2013), também comprovado com as nossas familias, os pais aprendem a exercer os seus multiplos
papéis e consideram que o sucesso do seu filho é a sua maior recompensa, acreditando que foi o
seu trabalho intensivo e persistente que permitiu 0 maior ou menor éxito do seu filho. No entanto, a
ambiguidade desta perturbacéo e, por outro lado, a invisibilidade das suas caracteristicas fisicas faz
também com que as competéncias e as emogdes destes pais sejam geralmente subavaliadas ou
mal interpretadas por aqueles que ndo conhecem bem esta probleméatica (DGIDC, 2008).
Efetivamente os pais destas criangas vivenciam varios desafios dialéticos, especialmente: a
esperanga e 0 desespero, a perfeicdo e a incapacidade, a aceitagdo e a luta, a vergonha e o
orgulho, o egoismo e altruismo (Solomon & Chung, 2012). Estes sentimentos por nos identificados
sdo também reforgados por Hoogsteen & Woodgate (2013), que realgam a ideia de que estes pais
assumem realmente que as suas vidas se centram na perturba¢do da crianga e que as suas
proprias necessidades sao colocadas frequentemente de lado, devido a excessiva energia, atengéo

e tempo gastos com o seu filho.

Outro desafio para estas familias é a falta de consciencializagdo e conhecimento sobre a
perturbacao por parte de familiares e amigos. As familias referem que se sentem desprezadas por
aqueles que ndo entendem a PEA ou os seus sintomas (Altiere & Von Kluge, 2009). Relatam
também uma perda dessas relagdes devido a demorada tarefa de cuidar de seu filho, o que reduz o
tempo passado com a familia alargada e amigos (Nealy, O'Hare, Powers, & Swick, 2012). A
literatura aponta e o nosso estudo comprova a existéncia de necessidades constantes e
permanentes de cuidados diarios quando se cuida de uma crianga com deficiéncia, principalmente
quando esta apresenta limitagdes e falta de autonomia como constatadas na PEA. As rotinas
familiares s&o normalmente ditadas pela crianga e séo alteradas frequentemente de forma a
adequarem-se as suas necessidades especificas. Outros aspetos que levam os pais a isolarem-se
incluem a dificuldade em encontrar uma pessoa de confianga para cuidar da crianga, bem como a
fadiga ou a perda de energia devido a carga continua da prestagao de cuidados (Greeff & Van der
Walt, 2010).
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Relativamente as necessidades econbmicas, verificamos que cuidar de uma crianga com
PEA pode exigir muito tempo e recursos financeiros, levando os pais a ter de fazer, por diversas
vezes, sacrificios pessoais e profissionais para conseguirem recursos de qualidade para o seu filho
(Nealy et al., 2012). Muitos pais, sobretudo as mées véem-se obrigados a optar pelo abandono da
sua carreira para cuidar da crianga a tempo integral e gerir o tratamento da mesma, sendo que para

algumas deixar o emprego ndo é uma opcao financeira viavel (Altiere & Von Kluge, 2009).

Todas estas alteracdes resultantes das suas vivéncias refletem a forma como os pais vao
sendo capazes de superar as dificuldades e desafios e vao encontrando estratégias adequadas de
adaptagé@o ao seu novo papel. Progressivamente foram-se convertendo num pai € numa mae de
uma crianga diferente, seguindo o seu proprio caminho e respeitando o tempo e o espago de cada
um. No momento presente a sua forma de pensar e de agir demonstram todo um processo de
transicdo, de profunda integragdo da mudanga e complexa atividade adaptativa. Reconhecem-se
como pessoas diferentes, com uma nova reconstru¢do identitaria, apoiada na vivéncia do novo
papel, das novas competéncias e de novas responsabilidades. Todo este processo permitiu-lhes
ganhar uma maior confianga no desempenho do seu papel parental e a consciencializarem-se das

mudancas ocorridas e do seu desenvolvimento enquanto pessoas.

Ao longo do trabalho confrontdmos a existéncia das varias etapas comuns no processo de
adaptacéo parental destas familias, nomeadamente: do isolamento social para a integragao social;
do trauma e luto para a aceitagdo e adaptagdo; da culpa e ansiedade para a autoestima e
competéncia parental; da falta de compreensédo para o aumento de insight, do conhecimento e das
competéncias; do desequilibrio ao equilibrio familiar (Bloch & Weinstein, 2009). Estas etapas
revelaram o percurso efetuado ao longo da transicdo do processo de parentalidade, onde as
competéncias parentais se foram desenvolvendo e aperfeicoando de forma a capacitar os pais para
os cuidados ao seu filho. Estando estas etapas identificadas, os profissionais de saude detém um
papel preponderante no acompanhamento destas familias. O desafio imposto assenta no
conhecimento aprofundado destas familias, compreendendo a sua forma de cuidar e identificando

as suas forgas e fragilidades, de modo a ir ao encontro das suas reais necessidades.

Ao longo da (re) construcdo dos seus papéis sociais, a interagéo entre os pais (interligagéo

das suas subjetividades) influenciam reciprocamente as suas praticas parentais, tornando-se, por
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isso, um campo de intervengao para os profissionais, com enfoque na individualidade de cada um e,

simultaneamente, na promogao da coparentalidade entre ambos.

A restruturagao das suas vidas passa pela relagédo existente entre as vivéncias passadas e
as vivéncias atuais, sugerindo aos profissionais a adogao de estratégias adaptativas que integrem
intervengdes ajustadas, de forma a diminuir o impacto da transicdo e da convivéncia com a

“diferenca”.

A preservagdo da conjugalidade na vivéncia desta experiéncia realga a relevancia da
existéncia de uma base comunicacional, pelo que o tema “comunicagéo/relagdo” deve estar

contemplado no planeamento das sess6es de educagao para a saude.

A familia representa um recurso muito importante na forma como a parentalidade é
vivenciada. A sua intervencao pouco ajustada a situagao experienciada por estes pais pode tornar-
se constrangedora e inibidora no desenvolvimento do seu papel parental. Neste sentido é
importante que os cuidados se estendam a familia alargada com quem os pais convivam, com a
finalidade de ajuda-los a compreender a situagéo vivida e prepara-los para intervengdes mais

adequadas e contextualizadas no sentido de apoiar os pais no exercicio do seu papel.

A apropriacdo da identidade parental requer, por parte dos pais, um trabalho de
desenvolvimento de auto conhecimento e dominio das novas competéncias, conferindo-lhes um
sentimento de confianga e autonomia. No decorrer deste percurso, os enfermeiros tém uma fungéo
preponderante de acompanhamento, respondendo as necessidades identificadas e potenciando as
capacidades e competéncias dos pais para o exercicio do seu papel parental, através de uma maior
aproximacgdo em contexto de cuidados. Estes momentos retratam-se no decurso das consultas de
saude infantil que se revelam como momentos privilegiados na detegao e avaliagéo de alteragbes
comportamentais da crianga, através de visitas domicilidrias como espago favorecido para a
compreensdo da complexidade do meio onde as familias se movem e em servigos de urgéncia e
internamento onde por si s6 se constituem como locais onde se vivenciam situagdes stressantes

intensificadas pela presenca da PEA.

Os resultados que emergiram do estudo fazem-nos pois, pensar na necessidade urgente da
criagdo de equipas multiprofissionais eficientes e articuladas, que apoiem estas familias a lidarem

com o seu filho em todo o contexto envolvente, realgando a complementaridade e a especificidade
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de cada profissdo no envolvimento da consecugédo do desenvolvimento do papel parental destes

pais.

Ao nivel da formagdo, acreditamos que este estudo possa contribuir para o
desenvolvimento de novas competéncias e de novas praticas que contemplem um novo corpo de
conhecimento na area da parentalidade em situagdes adversas onde se inclui a PEA. Tal como
qualquer competéncia, estas precisam de ser adquiridas, desenvolvidas e aperfeigcoadas; dai a sua
importante inclusao nos curricula de forma a permitir o desenvolvimento do saber individual e a sua
mobilizagdo na pratica clinica. A atitude reflexiva preconizada acerca da natureza dos cuidados face
a esta problematica podera, também ela, contribuir para o crescimento de uma maior sensibilizagéo
dos estudantes, isto é, para o desenvolvimento de um enfermeiro mais informado e sensivel,

consciente do seu saber, com efeito no desenrolar da sua pratica.

Como limitagao do estudo, realgamos o fato de nos termos restringido a familias cujos filhos
tivessem idades inferiores ou igual a 6 anos, afastando a perspetiva da vivéncia destas familias com
outro tipo de dificuldades, também elas importantes no desenvolvimento do papel parental. Como
sugestdo e dando de certo modo continuidade a este trabalho, propomos a realizagdo de um estudo
semelhante, alargando a outros estadios de desenvolvimento da crianga, contemplando a idade
escolar, a adolescéncia e o jovem adulto, idades estas com caracteristicas muito especificas, onde
0s pais vivenciam e enfrentam novos desafios no exercicio da sua parentalidade enquanto processo
dinémico.

Outra questdo que nos surgiu foi a necessidade de um acompanhamento integral e
pluridisciplinar, decorrente da singularidade desta perturbagéo, que englobe os diversos tipos de
acompanhamento profissional (em coordenagdo e colaboragdo) tendo em vista uma melhor
qualidade de vida das familias que vivem esta problematica. Neste sentido, ocorreu-nos a sugestao
de um estudo que investigue os resultados das intervengdes de enfermagem, bem como das outras
areas complementares, a fim de se explorar qual o tipo de intervengdes pluridisciplinares e, quais as
praticas que realmente contribuem para facilitar o processo de transicdo, minimizando as

experiéncias traumaticas que coloquem em causa o exercicio da parentalidade.

No momento de concluir este relatério colocam-se algumas consideragdes relativamente ao
caminho percorrido ao longo desta investigagdo. Apesar de ter sido desenvolvida uma teoria

delimitada a uma realidade de pequena dimensdo, pensa-se que sera um contributo para o
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desenvolvimento de uma teoria mais alargada. Ser um ponto de partida para outros estudos que se
complementem e acrescentem conhecimento a esta area tao interessante e com um campo tao

vasto ainda por desvendar.

Este percurso investigativo contemplou fortes momentos que se distinguiram em
oportunidades de aprendizagem, para o qual muito contribuiu a partilha de experiéncias que cada
familia nos proporcionou. De fato a capacidade de abertura face as suas vivéncias, aliada a
disponibilidade, interesse e simpatia com que nos brindaram, enriqueceram e facilitaram
consideravelmente o nosso trabalho. Foi um trabalho minucioso, que envolveu a mobiliza¢éo de
diversas leituras, o amadurecimento de ideias e conceitos e que proporcionou um crescimento
pessoal, como enfermeira/professora e investigadora, traduzindo-se numa experiéncia muito
positiva. Realgamos assim a importancia da investigacdo que cuida e que possibilita o
desenvolvimento do conhecimento acerca do mundo da vivéncia humana. Dar visibilidade a estas
experiéncias e integra-las nos cuidados de saude é uma forma de caminharmos no sentido da

humanizac&o dos cuidados e participar no crescimento da enfermagem enquanto ciéncia do cuidar.

Sustentamos assim a tese de que o exercicio da parentalidade de uma crianga com PEA é
um processo dindmico, alimentado pela interagdo no seio dos varios contextos, familia, salde,
educacdo, assente numa co-construgdo que € substanciada pelas sucessivas temporalidades
(enquanto sucessdo dos acontecimentos) que revestem o fenémeno de complexidade e
singularidade. A unidade parental, casal, mantém o equilibrio entre o sistema interno (mée) e

externo (pai), ndo o tornando estanque mas sim processual.
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ASSOCIACAO PORTUGUESA DE
PORTADORES DE TRISSOMIA 21

INSTETUICAQ PARTICULAR DE SOLIDARTEDADE SOCIAL

R. DR. JOSE ESPIRITO SANTO, LOTE 49, LOJA 1
1900-672 LISEOA PORTUGAL

B OIETI6W FAX 18371712

Assunto: Disponibilidade da Associagio em colaborar no estudo de investigacdo

Apds entrevista com a investigadora, Mara Clara Roquette Visna Neto e a apreciagdo dos varios
documentos fomecides, a Diregiio da AssociagBo disponibiliza-se a colaborar no estedo de
invesfigacio subordinado a0 tema “Pais e Fihos Especiais: O Exercicio da Parentalidade de
Criangas em Situaghies Adversas® sob oreniacdo cientifica da Professora Doutora Amelia
Simbes Figuairedo da Universidade Caiflica Porfuguesa - Instifuto Ciéncias da SalGde. A
colaboragdo visa a nomeagao de um responsavel com quem a investigadora se articulara para
clarficagio de aspecios logisticos e a sinalizagdo das familias associadas que pretendam
participar na iveshgagao,
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APPDA — Setibal
ASSOCIACAD PORTUGUESA PARA AS PERTURBACOES DO DESENVOLVIMENTO E AUTISMO

Declaracio

A APPDA-Setlibal, Associagio Portuguesa para as Perturbagtes do Desenvolimento e Autismo declara
que se disponibiliza para participar no estudo de investigacio subordinado ao tema *0 Exercicio da
Parentalidade de Criangas com perturbacio do Espectro do Autismo”, solicitado por Maria Clara Batalha
Reis Roquette Viana Neto, sob orientacdo cientifica da Professora Doutora Amelia Simées Figueiredo
(UCP = IC8), no sentido de se sinalzarem as familias que se encontrem dentro dos critérios do referido

estudo (criangas até aos 6 anos) & que gostassem de colaborar nesta investigagio.
Sem outro assunto, subscrevemo-nos com & mixima consideragio.
Setibal, 29 de Junho de 2015

A Diregio
Maria José Sobral

Sedec Av. 5 o= Ounbr, B Bocage 145 — 47 L 2500305 Setltal
CAAAPD: Av. Cova dos Vidros, It 2357 RiC 2975-333 Guints do Conde
Teiefons / Far 265 50 16 B1 | She: www.appoa-s=hubal com | Emall: appda-s=hubai{fsapo.ot, peraigeppda-setubal com
NIPC: S07 289534 |  NIE: DOESOVF0013867853058 da Cabm Geral de Depisins
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ESCLARECIMENTO AO SUJEITO DE INVESTIGAGAO

Pais

NOME DE ESTUDO - “O Exercicio da Parentalidade de Criangas com Perturbacées do
Espectro do Autismo”

INVESTIGADOR RESPONSAVEL - Maria Clara Batalha Reis Roquette Viana Neto

CONTACTO - Telefone: 916627026; E-mail: roquetteviana @ ics.lisboa.ucp.pt

Caro(a) Senhor(a),

Chamo-me Maria Clara Batalha Reis Roquette Viana Neto, sou Professora na UCP e venho
convida-lo(a) a participar num estudo de investigagéo através de uma entrevista com observagéo
participante. A recolha da informag&o tem por objetivo caraterizar os pais e compreender como se
processa o exercicio da parentalidade de criangas diferentes/deficientes.

As questdes que lhe vamos colocar apelam ao relato de experiéncias vividas.

As respostas individuais que fornecer e as informagdes obtidas a seu respeito serdo confidenciais.
Em qualquer momento o(a) senhor(a) pode entrar em contacto com a investigadora, pode anular a
sua participagdo ou solicitar mais informagdes. Caso concorde em participar, por favor, assine o
consentimento esclarecido e guarde uma das copias para si. A outra ficara comigo.

De seguida ficam algumas questdes que possam surgir, para que fique devidamente esclarecido.

Qual é o objetivo do estudo?
Compreender como se processa 0 exercicio da parentalidade de criangas (diferentes) com

perturbacdes do espectro do autismo.

O que é que este estudo envolve?
Ser-lhe-a pedido para responder a questdes sobre si e sobre a sua de vida (relacionadas com o

tema).




A quem é pedido para participar neste estudo?

Pais que se encontrem nestas condigdes.

Existem riscos em participar neste estudo?
Nao existem quaisquer riscos associados a sua vida e confidencialidade, por responder a estas

questdes.

Existem beneficios por participar?

N&o ira receber nenhum beneficio imediato por participar neste estudo. No entanto, a informagéo
recolhida no estudo permitira contribuir para o aumento do conhecimento da enfermagem e da
sensibilidade dos enfermeiros que cuidam destes pais/familias, de forma a potencializar o

desenvolvimento de intervengdes mais efetivas.

Quem tera acesso a minha informagao?

N&o ha identificagdo do seu nome em nenhum documento. Toda a informagéo pertencente a este
estudo sera mantida confidencial, porque ficam associados a um cbddigo nos programas
informaticos. A informacdo deste estudo sera divulgada e/ou publicada no futuro mas, também

neste caso, a sua identidade sera confidencial.

Existem custos envolvidos?
A sua participagdo ndo envolve quaisquer encargos ou despesas da sua parte, com excepgao do

tempo e disponibilidade necessarios para responder as questoes.

Quais sdo os meus direitos?
A sua participagdo neste estudo é inteiramente voluntaria. Pode recusar participar ou desistir em

qualquer altura.

A quem posso contactar se tiver alguma questao?

Se tiver alguma questdo pode contactar: Clara Roquette Viana Neto - TM: 916627026.



Documento de Consentimento relativo a Entrevista

Entendo que toda a informagdo derivada deste estudo € propriedade de

Dou o meu consentimento para que dados anénimos a meu respeito possam ser guardados e
eletronicamente processados pela investigadora Maria Clara Batalha Reis Roquette Viana Neto
para fins de avaliagéo cientifica.

Ouvilli a informagdo, entendo o significado da mesma, e as minhas perguntas foram
satisfatoriamente respondidas. Tive tempo suficiente para decidir sobre a participagéo neste estudo.
Venho por este meio consentir a minha participagcdo neste estudo e consentir a recolha, e a

revelacdo de informag&o recolhida neste estudo.

Assinatura do participante

Data

Assinatura de quem recebe o consentimento

Data







Documento de Consentimento relativo a Observagao Participante

Entendo que toda a informagdo derivada deste estudo € propriedade de

Dou o meu consentimento para que dados anénimos a meu respeito possam ser guardados e
eletronicamente processados pela investigadora Maria Clara Batalha Reis Roquette Viana Neto
para fins de avaliagéo cientifica.

Ouvilli a informagéo, entendo o significado da mesma, e as minhas perguntas foram
satisfatoriamente respondidas. Tive tempo suficiente para decidir sobre a participagéo neste estudo.
Venho por este meio consentir a minha participagdo neste estudo e consentir a observagao, e a

revelacdo de informagéo recolhida neste estudo.

Assinatura do participante

Data

Assinatura de quem recebe o consentimento

Data
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ENTREVISTA AOS PAIS - ESTRUTURA GLOBAL

No que concerne a entrevista aos pais, esta sera estruturada em seis Momentos, tomando-se como

unidade o exercicio da Parentalidade de criangas com perturbagéo do espectro do autismo.

Momento | - Fornecer Orientagdes — destinado a dar orientagdes para garantir a legitimagéo da
entrevista, motivar o/a entrevistado/a a participar no estudo, informar acerca da tematica, objetivos e

finalidades do estudo.

Momento Il — Caracterizar o/a entrevistado/a — Identidade e referéncias dos pais — procurara

conhecer 0s pais, a sua situagdo e experiéncia de vida, familia/pessoa significativa e papel social.

Momento Il - Compreender a vivéncia da parentalidade — Procurar informagdo que permita
caracterizar os sentimentos relativos a parentalidade e explorar experiéncias significativas desta
vivéncia - Questoes ligadas a experiéncias significativas durante a gravidez, que se relacionem quer
com momentos/situacdes agradaveis de realizagdo e bem-estar, quer com momentos/situagdes
desagradaveis e de desconforto. Colher informagdes acerca das opinides dos participantes, das

situacdes vividas.

Momento IV - O nascimento de um filho com perturbagdes do espectro do autismo - Identificar
informag&o que permita conhecer as dificuldades e necessidades de conforto sentidas pelos pais no
momento do nascimento — o confronto com a deficiéncia e perceber se as necessidades sentidas

foram satisfeitas. Identificar as expectativas dos pais relativamente ao apoio esperado.

Momento V - Cuidados prestados pelos diferentes atores — Compreender o processo de
construgdo e resposta de cuidar — Clarificar os cuidados prestados pelos diferentes atores —
procurar-se-a saber quais as concegdes dos pais em relagéo aos cuidados prestados que facilitem a

adaptacao a nova realidade.

Momento VI — O processo de parentalidade de filhos diferentes/deficientes — Compreender o
processo de construcdo e resposta da parentalidade de filhos com perturbagdo do espectro do
autismo (clarificar o conceito) — procurar-se-a identificar o significado que os pais atribuem ao facto
de terem um filho com deficiéncia/diferente.

Consideramos no entanto que havera algumas questdes centrais que servirdo de orientagdo a

nossa entrevista pelo que estruturamos o guido que se segue:



Guiao da Entrevista

Tipo: Semiestruturada

Destinatarios: Pais que tém filhos com perturbagéo do Espectro do Autismo

Finalidade: Desenvolver uma teoria que permita contribuir para o aumento do conhecimento
da enfermagem e da sensibilidade dos enfermeiros que cuidam destes pais/familias, de forma
a potencializar o desenvolvimento de intervengdes mais efetivas.

Objetivos:

- Objetivo Geral:
Compreender como se processa 0 exercicio da parentalidade de criangas com perturbagéo do

Espectro do Autismo.

- Objetivos Especificos:

» Conhecer quais os significados e expectativas vivenciadas pelos pais durante este
processo;

Identificar quais 0s eventos criticos que se realgam durante este processo;

|dentificar quais as mudangas que ocorrem durante este processo;

Identificar as condi¢des facilitadoras/inibidoras deste processo;

Compreender quais os padrdes de resposta dos pais, no exercicio da parentalidade de
um filho diferente/deficiente.

YV VY

Tempo médio de realizagao: 45 - 60 min.
Familia: x, y ou z

Mae/Pai/Companheiro:

Contexto:

Data/Hora/Tempo:




TEMAS

ORIENTAGCOES GERAIS DA ENTREVISTA

» Pedir autorizagéo para a realizagdo da entrevista e sua gravagao

» Solicitagao para preenchimento do formulario de consentimento livre e esclarecido

INDICADORES DE CONDUGAO:
+¢+ Garantir o anonimato e confidencialidade dos dados obtidos
+¢+ Valorizar o contributo do entrevistado para o éxito do nosso trabalho

.,

%+ Preocupacdo com o bem-estar e privacidade fisica

Identidade e Referéncia dos Pais

Questoes relacionadas com a caracterizagéo:
» Sexo

|dade

Estado civil

Escolaridade

Profisséo/ocupagao

Familia — agregado familiar

Situagéo de saude e doenca

Caracteristicas da habita¢éo

V V.V V V VYV V V¥V

Relagdo com o0 ambiente (o exterior)

INDICADORES DE CONDUCAO:
+«+ Conhecimento dos pais - sua situagdo de vida e situacdo de saude / doenga, a sua
“familia” e o papel social
¢+ Genograma (arvore genologica até a 3° geragdo — mede o risco biolégico) e Ecomapa

(relacdo da familia com os diversos recursos — mede o risco social)




A vivéncia da parentalidade dos pais

>

>

Gostaria que recordassem a sua/vossa gravidez (a sua historia — clinica e emocional) e
que falassem sobre ela (do seu significado, das vossa/as expectativas)

Como foi a reagdo da sua familia

INDICADORES DE CONDUGAO:

<
<
<
<
<
<

X/
L X4

Tempo de casamento/relacionamento antes desta gravidez (1)

N.° de gravidezes anteriores (1)

Problemas nessas gravidezes (1)

Gravidez planeada e desejada (1)

Fez tratamentos para engravidar (durante quanto tempo e que tipo de tratamentos) (1)
Gravidez vigiada, periodicidade, local (1)

Complicagbes durante a gravidez (1)

Quando soube que estava gravida, qual a sua/ vossa reagéo (1)

Como se sentiu fisicamente e emocionalmente durante a gravidez (mae) (1)

Teve apoio durante este periodo (de quem) (2)

Alguma vez pensou/pensaram que 0 seu/vosso bebé poderia vir a ter problemas, (que
tipo de problemas e porqué) (1)

Falou/falaram disso com alguém (1)

Fizeram alguns exames especiais, (quais e qual foram os resultados) (1)

Antes do bebé nascer soube/souberam que alguma coisa ndo estava a correr bem, (que

informacg&o obteve/obtiveram e quem |lha deu e como a deu) (1)




O nascimento de um filho diferente/deficiente

> Apos o nascimento do seu/vosso filho como foi vivido o confronto com a realidade, com
a diferenga/deficiéncia

» 0 que mudou na sua/vossa vida

» O que mais 0s preocupava

» Como prespetivaram o viver com um filho diferente/deficiente

INDICADORES DE CONDUCAO:
+¢+ O que aconteceu apds o nascimento do seu/vosso filho? O confronto com a diferenca (1)
+¢+ Como se sentiu/sentiram nessa altura (1)
+¢+ Estavam juntos nesse momento (1)
+¢+ Que teve/tiveram vontade de fazer (2)

+ Que expetativas teve/tiveram (4)

Cuidados prestados pelos varios atores

» Quem lhe/vos falou concretamente sobre a situagdo do seu/vosso filho?
Poderia/poderiam descrever esse episodio tdo importante da sua/vossa vida

» Quando sente/sentem necessidade de ajuda, a quem recorre/recorrem, normalmente

INDICADORES DE CONDUGAO:
% O que Ihelvos disseram (1)
% Amamentou o seu bebé, como se sentiu ao fazé-lo (1)
¢+ Quem é que Ihe presta/prestam normalmente os cuidados que a/os confortam (2)
¢+ Quem pensa que a/vos mais ira ajudar (2)




Concecéo do Processo de Parentalidade de Filhos Diferentes/Deficientes

» Onde vailvao buscar forgas para lidar com esta situagdo/Que sentido atribui a esta
experiéncia na sua/vossa vida

> Agora neste momento, para si/vocés qual o significado que atribui a diferenga/deficiéncia

» 0O que o/os preocupa neste momento (nesta fase)

> Neste momento, para si/vocés, como € ser mae e pai de uma crianga com perturbacoes

do espectro do autismo

INDICADORES DE CONDUGAO:
+¢ Espiritualidade (1)
++ Qual o significado da palavra, como a descreve/descrevem (2)
¢+ Em que gostaria/gostariam de ser ajudados e o que pensa/pensam fazer a este respeito
(3)

++ Como se vive 0 dia-a-dia e todos os dias... do resto da sua/vossa vida (4)

FECHO DA ENTREVISTA

> Existe alguma aspeto que me gostasse/gostassem de referir e que eu néo lhe/lhes tenha

perguntado

INDICADORORES DE CONDUGAO:
+ Como avalia este momento, esta entrevista quanto a sua pertinéncia e quanto a sua
abrangéncia

«» Como se sentiu durante esta entrevista
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Guiao de Observagao

Observacgéo n.°:
Data:

Hora de Inicio:
Hora do Fim:
Temal/Atividade:

YV V VYV V V

Ambiente/Contexto | Aspectos a Observar

Registos

Interacdo entre o casal

Interagdo da méae/pai
com a crianga

Interagdo da mée/pai
com os outros filhos

Interacdo dos irmaos
com a crianga

Interacdo de
familiares/amigos com
0 casal

Interacéo de
familiares/amigos com
a crianga
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Entrevista n° 10 — Canopus

Entrevistador — M e P para comegar gostaria que me contassem como foi a gravidez do Canopus?

M - A gravidez do Canopus foi uma gravidez planeada. J& estavamos juntos ha algum tempo e
estava na altura de termos um filho, por isso tudo foi planeado ao milimetro. Entretanto a gravidez
decorreu com algumas intercorréncias, tive contractilidade do principio ao fim, alias tive de todos,
deve ser genético. Tenho sempre de tomar magnésio a gravidez inteira. Foi entdo marcada a
inducdo do parto, ndo por algum motivo em especial mas porque eu queria parir com a minha
obstetra. Ele nasceu as 38 semanas mais 5 dias, foi uma indugdo de parto muito demorada, tive
mais de 12 horas em trabalho de parto. Depois quando cheguei aos 8 cm de dilatagéo o trabalho de
parto ndo evoluia e ele j& estava a fazer desaceleracdes e a médica optou por uma cesariana.
Também ja estava a ficar perto da meia-noite, ja era muito tarde e eu também ja estava ha muitas
horas em trabalho de parto, embora nédo tivesse dores, e ele também estava a dar sinais de

sofrimento, entdo a médica optou pela cesariana.
Entrevistador - Ele nasceu bem?

M - Sim nasceu com um Apgar bom. A adaptagdo a mama € que foi muito dificil porque ele bolsava
muito, até mais ou menos aos 5/6 meses e sempre com leite adaptado associado, devido ao fato de
bolsar bastante. Ja naquela altura havia coisas que eu achava que ele fazia de forma estranha. Ele
ndo sabia mamar, mas eu também ndo sabia como dar mama o que tornou tudo um bocado
complicado. Ele na altura também adoecia muitas vezes, tinha muitas infecdes respiratorias e com 5
meses teve a primeira pneumonia com internamento la no HXX, foi um periodo muito complicado.
Enquanto bebé fez muitas vezes antibidticos, principalmente devido a infe¢des respiratorias. Estava
mais ou menos duas semanas bem e tornava a adoecer o que fez com que estivesse durante esse
tempo resguardado em casa. A interagdo com outros bebés era sé ali em casa ou quando eu ia a
casa de uma amiga que tivesse tido bebé na mesma altura. A forma como ele se comportava era
sempre diferente da forma como os outros bebés se comportavam. E a forma como ele colocava as
mé&ozinhas dele, ele olhava para nés mas para mim o que me chamou mesmo a atengao foi aquela
forma de colocar as méos e ainda hoje as coloca assim. A forma como agarra e a posi¢ao dos
dedos ¢ diferente. Lembro-me de sempre chamar a atengéo disto a pediatra. Depois ele também

teve as dimensdes da cabega maiores do que era normal, o percentil estava sempre acima do



normal. Dos 3 para 0s 6 meses houve um aumento do percentil exponencial e fomos referenciados
para uma consulta de neura cirurgia também ali no HYY. Durante estas consultas as avaliagbes
feitas ndo demonstravam qualquer tipo de alteragdes, também ele era muito pequenino e os dados
eram muito subjetivos. Ficou entdo de se fazer avaliagbes sistematicas do perimetro cefalico e
observarmos a evolugdo. Nessa altura as fontanelas ja estavam encerradas o que se descartou a
ECO transfontanelar ficando somente a hipétese de uma ressonancia magnética. O médico e a
pediatra acharam que a situa¢do n&o justificava submete-lo a esse procedimento e ele acabou por
nunca a fazer. Entretanto o tempo foi passando e apercebemo-nos que ele fazia umas coisas e
outras ndo. Aprendia umas coisas € esquecia outras, se aprendia uma palavra nova outra palavra
que ja tinha aprendido esquecia-a, em vez de dizer adeus abanando a mao de lado, fazia assim
para a frente, a “foquinha”, havia coisas que ele fazia diferente das outras criangas. Por exemplo o

correr, ele comegou a andar aos 18 meses, muito “atabalhoado”.

P — Penso que € importante referenciar uma coisa, o Canopus nasceu com um estrabismo
divergente e penso que este facto prejudicou-nos na analise do que era “normal” ou ndo normal. O
olhar como é 6bvio era diferente das outras criancas. Foi-lhe diagnosticado muito cedo por volta dos
9 meses e depois foi operado pelos 2 anos e meio, mais ou menos. Este facto pelo que nos
disseram também podia provocar um desequilibrio. O usar éculos muito cedo poderia atrasar
algumas coisas pois a adaptacdo aos 6culos poderia interferir com todos os outros movimentos, o
que nos fez pensar que interferiu com o andar. Também a recuperagdo no pés-operatdrio nos
deixou ali um pouco baralhados a todos. O pediatra dizia que era normal, o oftalmologista também
dizia que era normal, 0 neuro cirurgido disse-nos para ndo nos preocuparmos com a questdo da
cabega, tudo isto penso que é importante referenciar porque fez com que se atrasasse um pouco o
diagnéstico. Depois ele é filho de enfermeira sabe como é a M era muito “picuinhas” com ele
pensava eu porque eu realmente sou mais descontraido, néo sofro por antecipagdo ao contrario

dela. Mas realmente a M insistia.

M - Era 0 mesmo com toda a familia. Quando eu comentava os pormenores que eu via, todos

diziam 0 mesmo que o P que eu o protegia demasiado que néo saia com ele.

P — Realmente todos estes aspetos acabaram por atrasar realmente o diagndstico. Além disso
como era 0 nosso primeiro filho também n&o estava pessoalmente tdo desperto para este atraso

que se veio a confirmar.

M - Quando ele fez 1 ano e meio eu insistia com as duvidas relativamente a essas diferencas. As

diferengas centravam-se essencialmente na forma como colocava as maos, como ele brincava com



os brinquedos, alids ele ndo sabia brincar mas também nao apresentava estereotipias especiais.
Entretanto como sabe eu trabalho no HXX, na ginecologia, e ia 1& ao servico um médico que
despistava malformagdes na parte da medicina materno-fetal. Eu estava decidida a falar com ele
para me aconselhar, mas entretanto houve uma série de desencontros e eu deixei passar.
Entretanto no centro de salde eu falava das mesmas coisas, porque nds fazemos as consultas
todas a dobrar, e entdo eles referenciaram-no aqui para a consulta de desenvolvimento aqui do
hospital. A pediatra que também trabalhava aqui no hospital achou que este ndo seria 0 melhor sitio
para irmos porque conhecia os colegas e achava que eles rotulavam de mais as criangas. Assim
acabamos por ndo irmos aqui a consulta e como toda a gente considerava que era um exagero meu
acabamos por protelar. Até que as coisas foram avangando e comegamos cada vez mais a notar as
tais diferencas, principalmente ao nivel da fala, da linguagem. Ele aos 2 anos e meio ainda néo dizia
nada, dizia somente algumas palavras soltas mas n&o juntava as palavras e mantinha aquele
padrdo quando aprendia alguma nova esquecia as que ja tinha aprendido. Entéo voltei a insistir com
a pediatra e ela disse que entdo para desmistificarmos a situagao nos ia encaminhar para o Dr X da
Diferengas, porque ele era uma pessoa muito assertiva e que iria nos dar a sua opinido. E assim foi,
fomos entdo a uma consulta, onde ele nos fez uma entrevista e olhou para o comportamento do
Canopus e fez o diagnéstico imediatamente. Ele tinha um conceito de “Incense” que era a jungéo da
perturbacdo da fala com a hiperatividade e o défice de aten¢ao. Depois do que eu li sobre 0 assunto
e da convivéncia com outras maes, apercebi-me que esse diagnostico ndo é claro é uma forma de
lhe dar um nome sem falar mesmo em autismo. Ele disse-nos entretanto que o maior défice
verificava-se ao nivel da fala e que muito provavelmente resolvido o problema da fala, a parte
comportamental e social se iria resolver. E isso ainda ndo aconteceu porque ele ainda ndo tem a
parte da fala resolvida. Esta melhor na fala e a todos os niveis, mas também porque nés o
mudamos de escola. Tudo isto se passou dos 2 anos e meio para os trés. Outro aspeto que me
deixava alerta era a forma como ele se expressava por “gritinhos” que os pais de meninos autistas
sabem bem dos gritinhos de que eu estou a falar, mas nao da para explicar. Agora quando tivemos

mesmo o diagndstico foi quase o fim do mundo.
P - Foi mais para ela.

M - Sim foi porque eu apercebi-me mesmo do que se estava a passar. O que teriamos de fazer por
ele, o trabalho todo que iriamos ter para além do normal quando se tem um filho. Pensei logo nas
consequéncias, uma perturbagdo que ndo tem cura por enquanto, pensei logo nisso tudo. Ele focou-

se mais na perturbagao da linguagem e eliminou tudo o resto. Andamos assim ali uns meses as



“turras” (ri) porque eu ja tinha encaixado, aceite e pensava que tinhamos de seguir em frente com o
autismo e com tudo aquilo que a perturbagdo envolve porque eu ndo conseguia fazer a dissociagéo
de uma coisa da outra. Para mim, ele tinha autismo por isso tinha uma perturbacdo da linguagem,
ponto. E era daqui o ponto de partida. Ele como se focou na perturbagéo da linguagem a parte do
autismo foi eliminado tal como a parte comportamental. Até que ele fizesse o periodo de aceitagao
foram ali uns “mesitos”. Nao foram muitos porque conheco situagdes mais bem complicadas que ja

andam hé anos nisto e ainda hoje nao aceitam. Neste momento estamos muito bem.

P — Sabe eu sou muito pragmatico, sou assim na minha vida, sempre fui e sempre serei. Se € isto
que temos entdo vamos em frente. A minha vida sempre foi conquistada com “pedras”, esta é mais
uma. Vamos entdo embora. Eu habitualmente ndo viro as costas a luta por isso aceitei mas numa

forma mais descontraida que ela porque eu sou assim mesmo.

M - Mas numa fase inicial tu nédo falavas que o menino tinha autismo, centravas-te sempre sé no

aspeto da linguagem e por vezes na hiperatividade.

P — Eu também n&o sabia 0 que era o autismo e ao contrario dela ndo fui procurar, ndo me

interessava saber porque eu sou assim. Ela no...
M - Eu procurei tudo o que havia e assumi isto como uma misséo.

P - Ela passou dias e dias, noites e noites na internet. Todos os dias quando chegava a casa ela
contava o que tinha descoberto, com quem tinha falado, e bem ela mergulhou a fundo. As vezes

pedia-me para ler alguma coisa e dar a minha opinido.

M — Assim aos poucos ele também foi lendo e aprendendo o que era o autismo e mais facilmente
identificava no filho as alteragdes. Nessa altura ainda ndo conhecia ninguém que tivesse um filho
com autismo, s6 um casal amigo que tinha um filho com Asperga, mas as caracteristicas nao séo
bem as mesmas. Foi entdo que decidi criar o tal grupo de apoio aos pais e de partilha
especialmente e tem sido espetacular. Nessa altura o P néo fazia parte do grupo € uma das coisas
que o ajudou a dar aquele salto, a fazer o luto foi ele ter pedido para participar também no grupo.
Desde que ele entrou no grupo tudo se encaminhou, ficou mais desperto e ficou a saber exatamente
0 que significava aquele nome, o que realmente tinha o nosso filho. Porque ndo é por ele ter
autismo que deixa de ser crianga. Mas sabermos o que € esta perturbagdo e como nos devemos
comportar em determinadas situagdes € muito importante. Sabermos também antecipar alguns

comportamentos, sabermos o que devemos fazer para ele estar mais equilibrado, mais calmo, é



uma aprendizagem constante que fazemos em grupo. Isto foi muito importante para mim, também

para ele e para todo o grupo de partilha.
Entrevistador — E 0 que mudou na vossa vida ap6s a confirmagao do diagnostico?
M - Especialmente a vida social.

P - Penso mesmo que mudou tudo. A vida social foi talvez onde se tenha verificado uma maior

alteragéo.

M - Ela também ja vinha a sofrer alteragces porque como o Canopus andava sempre doente, nos

evitavamos sair com ele.

P - A vida social mudou realmente, mas a vida familiar também mudou, no caso especifico da M a

vida profissional mudou.

M - Tivemos o diagnéstico do Canopus em setembro e eu em janeiro deixei de trabalhar. Na altura
soube que tinha a possibilidade de usufruir de uma licenga remunerada porque a nivel financeiro
também teriamos de ter algum equilibrio, estudamos entdo essa possibilidade e achamos que esta
seria a mais acertada. O P continuava com a sua parte profissional e manter o equilibrio da familia e

eu ficaria de licenca de apoio a familia, principalmente ao Canopus.

P — Quando tivemos o diagndstico do Canopus tinha a B 2 meses. Foi bom assim porque se
tivéssemos sabido antes ndo sei se teriamos tido a B naquela altura, teriamos ficado se calhar
naquele egoismo de dar tudo ao Canopus. Agora passado uns tempos decidimos ter outro filho e
veio a T, pois achamos que claramente vai trazer muitas mais vantagens do que desvantagens no

futuro.

M - A B tem sido uma grande ajuda para o irmao porque ela é muito despachada. Nos explicamos-
lhe as coisas mas ela ainda ndo percebeu bem o que é que o irméo tem, mas percebe que o irméo

tem um problema na fala que brinca de maneira diferente, ent&o ela é muito ternurenta com o irmé&o.
P — Ela é muito protetora dele esta sempre a policia-lo.

M - Ela é muito engracada ajuda-o muito na parte da estimulagao. E ele agora também estad mais
desperto para a T, pega-lhe nas pernas, tenta mexer-lhe nas maozinhas, olha para a boca dela,
enquanto quando foi da B ele ignorava-a completamente. Agora ja da sinais de que esta a entender
0 que se esta a passar a sua volta e isso € 6timo. Qualquer coisa que ele faga de novo para nés é
muito gratificante. Ele realmente comegou as terapias mal foi diagnosticado. Na altura comegou a

fazer terapia com uma técnica de EE e reabilitagdo la da Diferengas que vinha aqui ao barreiro, a



escola e fazia-lhe reabilitagdo durante o periodo escolar. Passados 6 meses fizemos uma consulta
de reavaliagdo para verificarmos como tinham decorrido esse periodo e verificou-se que ao nivel do
comportamento tinha havido evolugao, mas ao nivel da fala mantinha-se igual. Entdo o Dr X foi da
opinido que haviamos de medica-lo com Risperdal e depois com Ritalina para vermos se a parte da
fala se resolvia. Ele dizia que o Canopus iria ficar mais calmo, mais atento e sem fazer birras. Tudo
aquilo que ele estava a falar ndo coincidia com o meu filho porque o meu filho ndo era um menino
que fizesse birras, ndo era agressivo com ele nem com os outros. Todas as caracteristicas que ele
referia pareciam caracteristicas de outras criangas e ndo do Canopus. E para mim n&o fazia sentido
passados somente 6 meses e com uma Unica terapia medica-lo, principalmente com essa
medicagéo. Foi uma grande luta, o vir para casa com a receita e sabendo eu as repercussdes que
esta terapéutica podia ter em termos futuros. Entdo pensamos e decidimos que o Canopus nao iria
tomar nada porque ainda se poderia fazer muita coisa antes de se tomar essa decisdo. Ndo ponho a
ideia de parte porque ndo sou contra a medicag¢do, mas penso que se deve tentar tudo antes de se
partir para ai. Entdo associdamos a terapia da fala, mas ndo temos tido sorte com as terapeutas

porque pensamos que elas ndo tém muita experiéncia com este tipo de criangas.
P - Penso que isto € mais uma industria.

M - Entao decidimos consultar outro especialista que tivesse mais disponibilidade para olhar para o
Canopus. Porque o Dr. X. ndo falava do nosso filho em especifico, mas sim dos meninos autistas

em geral, além disso ndo gostamos da abordagem dele.

P - Ele quase ndo olhou para o Canopus e uma vez falou-lhe a ralhar porque ele ndo parava quieto

e parecia que estava a falar com um bicho, com aquela voz grossa.

M - E depois o querer ao fim de 6 meses medica-lo estava fora de questdo porque ndo ia ao
encontro do que queriamos para o Canopus. Ele até pode ter toda a razdo, mas nao antes de todas
as outras alternativas. Entdo procuramos outro médico e também sugerido pela nossa pediatra
fomos a uma clinica pediatrica em A. que também seguia criangas com estes problemas e que
unificava a clinica e as terapias todas no mesmo local. No entanto mais tarde percebemos que néao
havia interligagdo entre os médicos e os terapeutas. O médico que lhe fez a 1? consulta foi
excelente, tivemos |4 cerca de 3 horas entre a entrevista connosco a observagdo do Canopus, a
observacdo em contexto de terapia ocupacional, brincou com ele, foi tudo aquilo que o Dr. X. ndo
foi. Apds a avaliagéo recomendou a terapia da fala e a terapia ocupacional que comegamos a fazer
la na clinica. Faziamos uma vez por semana meia hora de cada. Eu acompanhava-o sempre as

terapias para poder aprender e depois poder replicar em casa. Com a terapia ocupacional estava



tudo bem, mas com terapeuta da fala ele necessitava de uma pessoa com mais experiéncia e com
pulso que o obrigasse a fazer as coisas porque ele & preguicoso e se ndo formos firmes e
facilitarmos tudo ele ndo evolui em termos de linguagem. N6s em casa também sentimos isso. Ela
era muito querida mas pouco firme com ele. Porque se néo |he facilitarmos a vida ele as vezes fica
‘danado” e vai dizendo umas palavras. Agora neste momento ele esta numa fase de ecolalia e ao
repetir ja consegue dizer mais do que uma palavra junta. Mas eu achava que a terapia da fala nédo
estava a funcionar entdo pedi uma avaliagdo ao fim de 7 ou 8 meses para avaliarmos a situagao
porque eu acho que é muito importante irmos fazendo pontos de situacdo. E € uma forma para eu
também me aperceber o que tenho de trabalhar com ele em casa, foi por isso que eu deixei de
trabalhar, para poder fazer este acompanhamento. Estou a trabalhar mais as atividades de vida
didria mas também faco trabalho de mesa com ele, como os grafismos, mas preciso que as
terapeutas me 'vao orientando nas atividades. Entdo pedi a tal avaliagédo e quando depois fomos a
consulta verificamos que o médico nédo sabia da avaliagdo das terapeutas, ndo houve interligacéo
entre eles. Eu trabalho no hospital e sei bem como s&o os médicos, ha sempre uma quebra de
informacg&o entre os varios elementos e ali verifiquei ser a mesma coisa. Entretanto fiquei gravida da
T e com a histdria das contragfes tornava-se muito complicado conduzir para téo longe. Falamos
entdo com eles e suspendemos as terapias do Canopus la na clinica até depois do nascimento da
T. Entretanto aproveitdmos e falamos com a Dr.2 Y da APPDA e comegamos a terapia da fala com
uma terapeuta da associacdo. E completamente diferente porque esta terapeuta tem bastante
experiéncia com este tipo de meninos e além disso é aqui na Quinta do Conde, o que esta muito
mais perto de casa. Penso que vai correr muito bem porque gosto do método que ela adota, da
exigéncia, muitos miminhos e abracinhos mas quando € para trabalhar € mesmo para trabalhar.
Mantemos assim o médico da clinica, a terapeuta da associacédo e a terapeuta ocupacional da IPI.
Esta terapia para mim é “fraquinha’, n&o funciona la muito bem pois esta sé direcionada para o

acompanhamento da familia relativamente as atividades de vida diaria.

P - Até a agora o que funcionou mesmo foi a cirurgia a vista, em que a médica foi espetacular e a
operacao foi um sucesso. Depois tudo o resto, principalmente no que se refere a PEA ndo ha “Rei
nem Roque”, infelizmente é tudo uma industria e ndo estou s6 a falar no aspeto financeiro. N&o ha
coordenagao entre os servigos, ndo ha encadeamento no acompanhamento, isto ndo quer dizer que
os profissionais sejam maus, 0 sistema é que n&o funciona. Por exemplo a clinica é bastante boa,
sdo preocupados, disponiveis mas falha no trabalho de equipa. O Canopus fez também como
terapia natagéo, terapia com cavalos e ambas as terapeutas foram espetaculares, s6 as suspendeu

entretanto enquanto a M teve gravida. Isto é, conhecemos profissionais muito bons s6 que em



trabalho individual e todas estas terapias ndo tém interligacdo nenhuma e néo existe uma avaliagéo

geral de todas estas ajudas relativamente a evolu¢do do desenvolvimento do Canopus.

M — No fim de contas quem coordena tudo isto somos nés pais. Séo decisdes sobre decisdes, sou
eu que fago mini relatdrios, que levo a informagdo daqui para ali para tentar conjugar tudo. Porque
se ndo formos nds ndo ha ninguém que centre toda a informagdo. Nés este ano também decidimos
trocar o Canopus de escola, pois eles ndo conseguiam dar resposta as necessidades do Canopus.
Nos em casa esforgavamo-nos por fazer as coisas e depois a escola ndo dava continuidade e nés ja
nao estavamos satisfeitos. Entdo andamos a ver IPSS aqui perto de casa e encontramos uma
escola muito bem conceituada que tem o ensino até ao 12° ano e decidimos coloca-lo 14. E uma
escola onde ele poderéa ter uma continuidade, conhecer os professores dos varios anos, os colegas
€ pensamos que vai ser muito bom para ele. Reunimos com a diretora para dar a conhecer 0 nosso
filho e explicamos quem era o0 Canopus porque queriamos que eles aceitassem o Canopus tal como
ele é e que fossem sinceros € nos dissessem se tinham condi¢des ou ndo para o aceitarem. Porque
sabemos que nem todas as escolas reinem as condi¢des para terem as nossas criangas. E assim
foi, ele foi aceite. Nas duas primeiras semanas reparamos que elas estavam um pouco
amedrontadas porque nunca tinham tido contato com uma crianga com PEA, mas apercebi-me que
elas manifestavam interesse que foram ler e informasse. No inicio estava numa sala com menos
meninos, com uma educadora € uma auxiliar mas no final da segunda semana colocaram outra
auxiliar na sala, principalmente para apoiar o Canopus. Desde ai foi a melhor coisa que nos
aconteceu. Esta auxiliar que apoia o Canopus ja é auxiliar ha muitos anos e como quis evoluir na
carreira tirou o curso de educadora de infancia, mas néo exerce na escola com essa fungdo. O
Canopus teve a sorte desta auxiliar que foi destacada para o apoiar ter o curso de educadora. Foi

uma mais-valia para ele.

P - Ela ¢ mesmo como uma mae adotiva para o Canopus. Ela ¢ terapeuta, educadora, professora,

mée, de tudo um pouco. Ela gosta mesmo dele.

M - Ela gosta tanto dele que depois ca fora também nos procura. Ela € divorciada e o filho dela ja é
crescido, entdo tem a vida mais livre. Telefona-me muitas vezes e pergunta-me se o pode levar ao

parque porque ela sabe que eu ndo consigo leva-lo a ele e as irmas sozinha, porque ele me foge.

P - Ela a S e a minha mé&e s&o as pessoas que nos ajudam com o Canopus. Quando a M foi para o

hospital ter a T, foi ela que ficou com ele.

M - Ela é uma grande amiga e faz uma boa parceria comigo em relagdo a dar continuidade ao

trabalho que fazemos com ele. Nés temos um filho diferente por isso é importante termos o



feedback de como ele esteve na escola, o que fez, para depois em casa perguntarmos-lhe sobre
essas atividades e mostrarmos que sabemos o que ele fez. S&o estes pormenores que fazem a
diferenga e nos estamos muito satisfeitos e ela também esta orgulhosa com o trabalho que tem
feito. Agora sim estamos a trabalhar em equipa, a maquina esta enfim oleada. Ela é mesmo
incansavel com ele e connosco porque se Ihe pedirmos alguma coisa ela esta sempre pronta a
ajudar. Por exemplo em relagao ao desfralde eu nunca tive apoio, a propria educadora achava que
este ndo era 0 melhor momento porque eu tinha tido a bebé, mas eu resolvi e num fim-de-semana
grande tentei e correu muito bem. Ele compreendeu mesmo onde deveria fazer xixi e correu mesmo
bem. Na 22 feira todas ficaram admiradas e foi muito bom elas perceberem que nos pais também
investimos, e néo é por termos mais filhos que nao nos esforgcamos por conseguir estas conquistas.
Tudo isto coincidiu com o periodo de praia e ele ja ia e vinha da praia sem fraldinha. Depois elas
continuaram e eu fiquei “super” orgulhosa porque aquilo que elas achavam que nos pais néo iriamos

conseguir, conseguimos.

P — Outra pessoa que também nos ajuda bastante & a J que é prima da M. E uma miuda de 15 anos

mas com muita maturidade.

M - Ela sempre teve uma grande proximidade comigo e é excelente com os miudos. Ela € madrinha

da B e ajuda-me muito.
Entrevistador — E o que consideram ser inibidor, que dificulte a vossa vida?

M - Eu acho que ¢é a falta de organizagéo. E é como ele diz tudo é um grande negocio. Bem sei que
nao temos a percegdo do publico porque fazemos tudo em privado. Mas pelo que eu me tenho
apercebido pelo grupo de pais o publico € mesmo um “descalabre”. N&o ha a responsabilidade de

haver alguém, um patrdo a chamar a atencao.

P — As vezes temos consultas marcadas para aquela hora e s6 somos atendidos uma hora depois.
Entretanto a crianga ja destabilizou tudo porque é extremamente dificil mantermos ele sossegado
tanto tempo, e entretanto as pessoas que estdo também a espera olham-nos como a crianga fosse
mal-educada. Esse aspeto hoje em dia ja ndo nos afeta é para o “lado que eu durmo melhor” mas
verificamos que ndo ha uma preocupagao acrescida com os horarios, uma sensibilidade para com

este problema.

M - Entretanto também fizemos uma avaliagao nutricional ao Canopus e adaptamos uma dieta, ndo
muito rigorosa mas onde retirdmos alguns componentes que consideramos que afetam o

comportamento dele. Ndo somos fundamentalistas mas apercebemo-nos que ha alimentos que



interferem mesmo com ele, como o chocolate que o excita imenso. Depois também fizemos neura
terapia, em cascais com uma neura psicdloga, mas ela também tem uma filha com PEA e diabética
e o tempo que lhe resta é pouco entdo estava sempre a alterar as consultas. Alem do tempo

perdido, estas consultas e avaliagoes s&o muitissimo caras.
Entrevistador — E 0 estado ndo comparticipa nestas consultas/terapias?

M - Sim tem um subsidio que paga uma percentagem, mas nunca paga a “horas” e temos de enviar
relatorios para aqui e para ali, entdo optamos pelo subsidio de apoio a 32 pessoa como ele € um
dependente. Fomos sujeitos a vérias juntas médicas e concederam-nos o tal subsidio que cobre

uma terca parte, ronda a volta de 90 euros.

P — E uma ajuda infima, visto que nés gastamos em escola e terapias cerca de 1.200 — 1.300

euros/més.

M - Como a PEA esta catalogada como uma deficiéncia e na junta o Canopus ficou com uma
incapacidade de 60%, existe um certificado multiusos que noés consideramos que se podemos
usufruir entdo é também uma ajuda. Para mim ndo existem rétulos, se o meu filho é assim é assim,

mas se esta catalogado aproveitamos.
P — Principalmente na dedug&o dos impostos, o Canopus conta como o quarto filho. E uma ajuda

M - E toda a ajuda & bem-vinda. E uma forma de podermos despender mais com eles,

principalmente com o Canopus.

Entrevistador — E agora depois de vivenciarem tudo isto como é que vocés definiriam o conceito de
deficiéncia?
M - Esta deficiéncia do Canopus passa essencialmente pela parte comportamental. E a dificuldade

da sociedade em aceitar este tipo de comportamentos.

P — O grande problema desta deficiéncia esta essencialmente nas pessoas que o envolvem, na falta

de preparagéo.

M - As pessoas como nao passaram por isto desconhecem totalmente o que é a PEA. Alias nos
também ndo estavamos preparados. Como o autismo nao é nada fisico, torna-se impercetivel e as

pessoas ndo entendem como é que ele tem este tipo de comportamento.

P - As pessoas acabam por ser mais tolerantes com a doencga fisica. Mas ainda bem que o
Canopus nao tem nada fisico, eu quero que o Canopus seja essencialmente feliz e que consiga ter

uma vida o mais normal possivel.



Entrevistador — E 0 que € que 0s preocupa mais neste momento?

P - A autonomia, a independéncia de nds pais. Também me preocupa ele poder ser “julgado” pelos
amigos, pela sociedade e ser descriminado. S&o dois aspetos quer queiramos ou ndo que séo muito
importantes para se conseguir viver em sociedade, o estar integrado no meio. Que ndo seja
descriminado devido a sua diferenca. Nao ambicionamos que ele seja doutor, engenheiro, que va
para a faculdade se quiser, podera ser carpinteiro, pedreiro desde que seja feliz, tudo esta bem para
nds. Ele vai sempre ser diferente, s6 esperamos que estas diferengas sejam compativeis com uma

vida “normal” e que ele ndo sofra com estas tais diferencas.
Entrevistador — E onde é que vocés, pais, véo buscar as forgas para lidarem com tudo isto?

P — Eu apoio-me numa coisa que € fundamental para mim que € no Amor. Eu adoro criangas, gosto
muito de ser pai e o Canopus € uma crianga muito facil, muito décil é facil gostar-se dele. Ele é
muito meigo, da beijinhos, abracinhos, depois vai a vida dele mas &€ uma crianga cativante. Na

escola os colegas gostam muito dele, querem todos dar-lhe a méo.

M - Cada vez mais, penso que ha consciéncia da importancia em aceitar a diferenca. Elas na
escola tém feito um trabalho impecavel ndo somente com as criangas mas também com os pais. As
pessoas abordam-nos e perguntam como devem lidar com ele, ele é convidado para as festas de
anos e 0s pais estdo atentos, por exemplo ja ndo fazem bolo de chocolate porque sabem que o

Canopus nédo pode comer. Estao realmente mais sensibilizados.

P — Nés inclusivamente na reunido de pais do final de ano, agradecemos aos pais a ateng¢do que
tiveram e a sensibilizagdo e os bons principios que transmitiram aos filhos em relagdo ao Canopus.
O Canopus no inicio do ano era conhecido como o menino “Espacial” e todos 0os meninos diziam
que também queriam ser um menino Espacial como o Canopus. Fazem uma grande festa ao
Canopus quando o veem e a nos pais também, veem dar beijinhos e abracinhos. Também temos a
consciéncia que as educadoras tém feito um trabalho impecével com as criangas € com o0s pais e
que tem sido uma grande ajuda. Na 12 reunido que tivemos com a diretora da escola, no meio da
conversa, disse-lhe que achava que a escola seria 6tima para o Canopus mas que achava que 0

Canopus também seria muito bom para a escola.

M - Ele é o primeiro menino diferente na escola. E uma porta aberta para a escola ser mais
inclusiva porque cada vez mais ha& criangas assim. Relativamente a parte social, 0 que nés
adotamos foi em vez de irmos a casa das pessoas porque sabemos que isso altera o

comportamento do Canopus, recebemos as pessoas em nossa casa, no seu ambiente.



P — Deixamos alguma atividade social que tinhamos, naturalmente devido a situagdo e agora
mantemos 3 ou 4 casais de amigos com quem nos damos. Pessoas mais abertas e que estdo ja
habituados ao Canopus e que reagem bem ao seu comportamento. A forga como Ihe disse vem do
Amor, da divergéncia de opinibes mesmo em relagdo ao Canopus, da nossa relagdo. O Amor que
temos pelo Canopus estd acima de qualquer barreira e 0 que ha para fazer faz-se sem drama.

Nunca me questionei porqué é que me aconteceu a mim.
M - Conseguimos aceitar a situagdo e andar em frente

P — O Salvador para mim também & especial.

M - Ele é especial porque é mesmo especial.

P - O sorteio da vida ditou-nos o Canopus e é com ele que vamos viver. Deus da as maiores

batalhas da vida aos seus melhores soldados.

M - O fato de termos o Canopus leva a vermos a vida de forma diferente. Tornamo-nos melhores
pais ao longo destes anos, valorizamos aspetos da vida que ndo o fariamos se néo tivéssemos o

Canopus. Nos festejamos qualquer vitdria.

P — Festejamos as pequenas coisas da vida, digamos, mas essas sdo muito mais valiosas do que
as grandes coisas. Temos muitas mais coisas para festejar do que os pais de criangas ditas
‘normais”. Todas as semanas o Canopus vence uma batalha e todas estas batalhas nos ddo mais

forca para continuarmos.

M - Valorizamos a vida de outra forma e vemos 0 mundo com outras lentes. Tentamos ver as
coisas pela perspectiva positiva 0 que nem sempre é facil e aceitar o que Deus nos deu e acima de

tudo sermos felizes.

Entrevistador — Penso que chegamos ao fim da nossa conversa e aquilo que foram contando é
sem davida de uma riqueza imensa. Acham que houve alguma coisa que considerem importante e

que tenha ficado por dizer?

M - Penso que nao nos caldmos isso é que é. Mas sabe quando comegamos a falar sobre estas
coisas ha sempre histérias para contar. Espero que a tenhamos ajudado e se precisar de mais

alguma coisa de nés os dois € so falar, nds estamos aqui.



