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RESUMO

Na cena contemporanea dos quadros que se manifestam na infancia, o autismo tem lugar
de destaque, com um significativo aumento do nimero de casos diagnosticados. O
autismo pode ser descrito como um complexo transtorno do desenvolvimento, com
significativo prejuizo nas intera¢fes da crianca com o mundo. Esse prejuizo é marcado
por importantes déficits na comunicacgéo e na interacdo social, restricdo e repeticdo no
padrdo de interesses e atividades. Numa perspectiva psicanalitica, o autismo pode ser
considerado como uma falha na construcéo das redes de linguagem em suas diferentes
formas, que tem como principal manifestacdo a recusa da relacdo com o outro. Como
quadro que tem inicio na infancia, pode ter significativas repercussdes na vida dos pais e
na relacdo subjetiva que estabelecem com o seu filho, ainda muito pequeno. Portanto, este
estudo buscou compreender os significados atribuidos as vivéncias do autismo por mées
e pais de criancas autistas, desde os sinais precoces até o periodo pds-diagndstico. A
metodologia utilizada foi a da pesquisa qualitativa, que proporciona a busca dos sentidos
e significados dos fendmenos. Os dados foram coletados com participantes indicados por
uma instituicdo educacional que atende pessoas com autismo de um municipio de Sao
Paulo. Foram participantes da pesquisa 11 maes e 10 pais de criancas de até 6 anos de
idade, com diagndstico de autismo. Todos os participantes assinaram o termo de
consentimento e a coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semidirigidas,
com questdes abertas em roteiro previamente elaborado pela pesquisadora. As entrevistas
foram gravadas e ap0és, transcritas na integra. Para a andlise dos dados foi utilizada a
técnica de andlise de conteddo, através da qual estabeleceu-se 0s eixos tematicos: a
percepcao dos sinais precoces indicativos do autismo e a trajetdria de busca por respostas
para as dificuldades percebidas; o periodo pds- nomeacao das dificuldades, com a rotina
de cuidados e 0 medo do futuro e as particularidades da dinamica familiar dos
participantes. Os resultados apontaram que a percepcao dos sinais precoces pode causar
duvidas, angustia e negacao ; indicaram também que receber o diagndstico gera nos pais
reacOes ambivalentes como alivio, luto e medo. As narrativas evidenciaram o sofrimento

materno e paterno na vivéncia do autismo, sem a possibilidade de escuta e acolhimento.

Palavras-chave: Autismo; Diagndstico; Parentalidade; Sofrimento Psiquico.



ABSTRACT

In the current scenario of psychiatric conditions that manifest during childhood, autism
has a position of prominence, with a significant increase of diagnosed cases. Autism can
be described as a complex developmental disorder with significant impact on the child’s
interaction with the world. This impact is marked by significative communication and
social impairments, restriction and repetition of interests and social activities. From
a psychoanalytic perspective, autism can be considered as a failure in the construction of language
in its different forms, whose main manifestation is the refusal to relate with the other. Since the
condition has its beginning during childhood, it can have significant repercussion on the
parent’s life and in their subjective relationship with the child while still very young. This
study aims to understand the significance attributed to autism experiences by mothers and
fathers of children that have the condition, from premature signs of the symptoms until
post-diagnostic periods. The qualitative research method was used, as it offers insight into
feelings and meanings of phenomena. Collected data was obtained from individuals
suggested by an educational institution for people afflicted by autism from the city of Séo
Paulo. The participants included 11 mothers and 10 fathers of children up to 6 years of
age with a confirmed autism diagnosis. All participants have signed a term of consent and
data collection was performed via semi- directed interviews, with open-ended questions
on a previously established script. the interviews were recorded and entirely transcribed
afterwards. Content analysis was used for data assessment, through which two thematic
axes were established: detection of early signs that may indicate autism and the search for
answers to the perceived adversities; the post-designation period of adversities, with the
care routine, future anxiety and peculiarities of each participating family’s dynamic. The
results pointed out that discovery of early signs of autism may cause doubt, anguish and
denial; they also point out that receiving a positive autism diagnosis causes parents to
have ambivalent reactions such as relief, mourning and fear. The narratives evidenced the
maternal and paternal suffering in the experience of autism, without the possibility of

listening and welcoming.

Keywords: Autism; Diagnosis; Parenthood; Psychic Suffering.
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1. INTRODUCAO

“Ha algo no autismo que ndo cessa de ndo se inscrever.

’

E por isso que continuamos a escrever sobre ele.’

Inés Catdo

A historia dessa dissertacdo tem seu inicio em agosto de 2006, quando iniciei
meu trabalho como psicéloga numa instituicdo que oferece atendimentos em equoterapia
para criancas e adolescentes com diferentes deficiéncias e psicopatologias. A primeira
crianca autista que atendi, uma menina de 6 anos na época, correspondia a muitos dos
critérios diagndsticos hoje inclusos nos manuais diagnosticos como Transtorno do
Espectro Autista.

Mas ndo foram esses aspectos que me capturaram no contato com aquela
crianca e sim, as suas particularidades subjetivas, assim como as das outras criancas que
me foram encaminhadas ao longo desses anos de atendimento.

Apesar das significativas dificuldades, era nas particularidades delas, néo
pautadas na repeticdo do que se evidenciava como critério diagnostico, que eu encontrei
caminhos para a construcdo de vinculos. No encontro com a crianga sujeito, cada uma
poderia se mostrar como era: diferente, singular, assim como sdo todas as criangas. Uma
gostava de carrinhos, a outra de musica, enquanto outras por muito tempo (ou até hoje),
se mantiveram como incognitas para mim.

A recusa pelo contato comigo, marcada pela indiferenca ou evidente
incdémodo com as minhas fracassadas tentativas de aproximacao, me levaram a pensar em
como se sentiram as mées e pais daquelas criancas sobre manifestagdes muito precoces
do autismo.

O atraso no desenvolvimento da linguagem, ndo sé da fala, mas também nas
outras expressdes do dizer parecem muitas vezes emudecer também aquele que busca ser
ouvido e olhado, mas que na sua insisténcia ndo encontra respostas.

Pela falta de resposta do filho ao seu desejo de enlace, mées e pais trilham
caminhos tortuosos na busca por respostas de especialistas que poderiam lhe responder
sobre esse desencontro entre 0 desejo e a recusa.

Mas quais séo os efeitos do diagnostico para a divida e para a relacdo da mée
e do pai a partir da decifracdo das dificuldades da crianca agora elucidadas (ou nao) pelo



autismo? A persistente auséncia de resposta da crianga aos investimentos dos pais parece
favorecer a crescente busca de métodos terapéuticos que ensinem as criangas autistas a
dar respostas.

Dentre as criangas por mim atendidas, muitas mdes foram ouvidas, pois
afinal, eram elas muitas vezes que renunciavam a vida profissional e a outros papéis que
ndo fossem o papel materno e por isso estavam sempre ali, acompanhando sua crian¢a na
rotina de tratamentos. As falas remetiam ao sofrimento no escancarado desencontro com
o filho idealizado e aos sonhos para um futuro, para o qual o desejo era de que alguns
encontros com esse filho fossem possiveis.

O medo do que estava por vir, apesar das determinagdes do presente e futuro
dadas pelo diagndstico e progndstico, marcava a subjetividade daqueles filhos, com um
certo apagamento da sua condicdo de sujeitos, que a massificacdo dos diagndsticos
psiquiatricos frequentemente produz.

E o pai? Sempre fui tomada pela curiosidade sobre como 0s pais vivenciavam
0 autismo de seu filho. Seriam eles ausentes? Que papel é assumido por esses pais além
do de provedor? Como é a vivéncia da paternidade de uma crianca autista?

Apesar da crescente literatura sobre os temas que se organizam em torno do
autismo, ainda ha questdes relevantes que podem ser abordadas em estudos, dentre elas a
compreensdo da vivéncia paterna, ainda pouco explorado, além dos aspectos da
conjugalidade de casais pais de criangas autistas. Novos estudos sobre a familia podem
contribuir para a melhoria das politicas de assisténcia a pessoa autista e ao seu entorno.

Meu trabalho, que pretendia debrucar-se apenas pelas vivéncias dos sinais
precoces, ganhou novos caminhos e as mées e pais me conduziram a avangar nas suas
historias e a chegar no tempo presente, em que 0 autismo permanece.

Mées e pais convocados a reverem seu ideal de maternidade e paternidade, no
encontro com um filho também diferente daquele idealizado: sdo as marcas dessa
experiéncia que me proponho a percorrer na escuta do discurso de maes e pais, atraves
desse texto representante da também minha busca por respostas.

O conhecimento construido por esse tipo de pesquisa permite vislumbrar
iniciativas de cuidado precoce a crianga e aos seus pais, muitas vezes tdo vulneraveis
nessa tortuosa trajetoria desde a suspeita e confirmacdo do diagndstico até os desafios

cotidianos do autismo.
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1.1 O Autismo em tempos de Espectro

“O autismo nao é mais 0 que era.

Rompeu seu espléndido isolamento e

hoje em dia € possivel encontra-lo em qualquer lugar. ”
(Elsa Hilda Coriat)

Na cena contemporénea dos quadros que se manifestam na infancia, o

autismo tem grande destaque tanto no campo da pesquisa cientifica, quanto no campo

das préaticas terapéuticas. As politicas inclusivas, que trouxeram para a escola regular,

um cotidiano de convivéncia com alunos para quem antes eram reservadas apenas as

escolas especiais, contribuiram para que as criancas autistas passassem a ser foco de

interesse que também se evidencia na midia, em que frequentemente o assunto é tratado.

Além das questdes acima mencionadas, um dos grandes motivos para que o

autismo se tornasse tdo conhecido é um significativo aumento no nimero de casos
diagnosticados na ultima década, dando ao quadro caracteristicas de epidemia.

No ano de 2010, o estudo de Baxter et al. (1) mostra que foram estimados 52
milhGes de casos de autismo em todo o mundo, o que equivale a uma prevaléncia de 7,6
para 1000 sujeitos, sendo trés vezes mais comum em meninos. O mais recente estudo
americano sobre a prevaléncia dos casos diagnosticados como autismo, publicado em
2018 e realizada por Baio, Wiggins, Christensen et (2) indicou que em 2014 nos Estados
Unidos, 1 em cada 59 criancas com idade de 8 anos foram consideradas autistas.

Os diagnosticos atualmente sdo realizados baseados nos critérios diagnésticos
postulados para 0 DSM-5 (3), quinta versdo do Manual Diagnostico e Estatistico dos
Transtornos Mentais, publicada em 2013, que descreve o0 autismo como um complexo
transtorno do desenvolvimento, com significativo prejuizo nas interacBes da crianga com
0 mundo. Esse prejuizo, segundo o manual diagndstico, € marcado por importantes
déficits na comunicag&o e na interacdo social, restri¢do e repeticdo no padrdo de interesses
e atividades. O inicio é precoce, com sintomas mais evidentes a partir do segundo ano de
vida, embora possam ser reconhecidos sinais antes dos doze meses, quando 0s prejuizos
do desenvolvimento s&o mais graves.

Essa versdo do manual que é considerado a principal referéncia para

diagndsticos em psiquiatria, juntamente a Classificagdo Internacional de Doencas, 0
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CID-10 (com nova versdo, a CID-11 ja langcada e em fase de tradugdo e treinamento para
0 uso), traz uma ampliacdo dos critérios diagnosticos para o autismo, agora com a
nomenclatura Transtorno do Espectro Autista, para abranger as diversas nuances das
manifestacdes do que passou a ser considerado um Gnico quadro, com diferentes graus.

Muitos estudiosos indicam as Ultimas duas versdes do DSM (DSM-1V e
DSM-5) como uma das principais causas da referida “epidemia de autismo”. Segundo
Bernardino (4), ja no DSM-1V, os quadros de psicose foram excluidos como possibilidade
de diagnostico em psicopatologia infantil, sendo a partir de entdo nomeados como
Transtorno Invasivos do Desenvolvimento.

As primeiras edigOes da Classificagdo Internacional de Doengas, o CID, néo
faziam nenhuma referéncia ao autismo. Segundo Bosa (5) o quadro foi trazido na oitava
edicdo como uma das formas de esquizofrenia, mas dos anos 1980 em diante o autismo
passou por uma significativa “revolucdo paradigmatica do conceito” (p.28), com a
retirada do quadro da categoria de psicose no DSM-III e no DSM- IlI-R, assim como
também na CID-10, no qual passou a fazer parte do que se considerava Transtornos
Globais do Desenvolvimento.

Ja no DSM-5, o Transtorno do Espectro Autista se apresenta como sinénimo
dos Transtornos Globais do Desenvolvimento, Transtorno de Asperger, que deixam de
existir como categorias nosograficas, agora representadas pelo espectro autista. Para
Lépes e Sarti (6) a nocdo de espectro traz de maneira implicita a abrangéncia que o
diagnostico pretende abarcar: hoje o diagnostico contempla uma amplitude de
manifestacGes desde o autismo classico, em comorbidade com quadros de deficiéncia
intelectual até os casos de Asperger, em que se evidencia o destaque em habilidades
especificas e os casos de psicose na infancia, que tanto se diferenciam do autismo, mas
que hoje acabam sendo agrupados sob a mesma nomenclatura.

Para Sibewberg (7), o paradigma epistemoldgico da psiquiatria infantil
contemporanea é marcado pela perspectiva neuro-desenvolvimentista, o que pode ter
influenciado para o desaparecimento dos termos que definiam até entdo as psicoses
infantis. J& no caso da Sindrome de Asperger, parece ter sido considerada a irrelevancia
estatistica desse quadro em comparagdo com os diagnosticos de autismo. Essas mudancas
tiveram como consequéncia abarcar esses diagndsticos diferenciais como manifestacfes
do préprio espectro, diferenciando-se apenas pela intensidade dos sintomas considerados

como critérios para o autismo.
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Assim, pode-se dizer que as caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista
sdo descritas nos manuais diagndsticos e nos livros de Psicopatologia Infantil de forma
tdo ampla, que poderiam abarcar uma complexa variedade de quadros. A ideia de
espectro, com niveis de gravidade leve, moderado e grave faz com que estejam inclusos
nessa categoria diagndstica, sujeitos tdo diversos que podem fazer com que seja
questionada a pertinéncia de um agrupamento tdo amplo e consequentemente,
heterogéneo.

Segundo Catéo (8), ha algum tempo tem-se notado transformacdes na clinica
do autismo, com aumento no numero de crian¢as com sintomas do transtorno, porém,
com muitas e diversas formas de apresentacdo das caracteristicas que compdem 0s
critérios diagndsticos.

Marcelli (9) nos diz que apesar da padronizacdo dos critérios de diagnostico
que descrevem o transtorno como relativamente homogéneo, ha uma evidente diversidade
dentro do grupo de criancas diagnosticadas com autismo, o0 que pode levar a equivocadas
inclusbes nesse diagnostico de criancas com diferentes tipos de dificuldades.

As dificuldades na interacdo social sdo descritas como alteracdes que
caracterizam-se por déficits persistentes na reciprocidade socioemocional e nos
comportamentos comunicativos ndo verbais: contato visual, expressdo facial, posturas e
linguagem corporal, podendo haver também dificuldade no desenvolvimento,
manutencdo e compreensao dos relacionamentos, incluindo auséncia de interesse por eles,
de acordo com o proprio DSM-5 (3).

Esse tipo de descricdo, embora pareca discursar em favor da subjetividade,
pois aborda com amplitude aspectos da interacdo com o outro, massifica, unifica e
padroniza a crianca, favorecendo o apagamento do sujeito que ali se apresenta. A partir
do diagndstico, no modelo atualmente proposto pelo DSM-5, todas as manifestacfes de
dificuldade no lago social estdo entrelagcadas com o espectro autista e ndo com aspectos
subjetivos da crianca.

De acordo com Merlleti (10), esse discurso “tende a tomar a crianga como
objeto descritivel, previsivel, adaptavel e controlavel, desconsiderando o que a tornaria
singular”, caracteristicas de um fendmeno que a autora denomina como “objetaliza¢do da
crianca” (p.146). A singularidade do sofrimento se perde nessa forma de contemplar a
crianca, negligenciando-se “sua historia, sua forma de estar no mundo e de se deixar ou

ndo se enlagar pelo outro” (p.147).
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Numa perspectiva psicanalitica, que ndo desconsidera a dimensdo genética na
etiologia do autismo, mas que inclui a dimenséo da constituicdo psiquica do sujeito como
derivada do meio humano no seu entorno, Jerusalinsky (11) descreve o autismo como:

“um fracasso na construcdo dessas redes de linguagem — fornecedoras
de saber sobre 0 mundo e as pessoas — e na prevaléncia de automatismos
que, disparados de modo puro e espontaneo, carecem de qualquer valor
relacional e fazem resisténcia a entrada do outro no mundo da crianca,
e, consequentemente, na entrada dela no mundo familiar e social” (p.60)

No campo do autismo, parece ser complexo encontrar denominadores
comuns. Furtado (12), nos lembra de que mesmo depois de tantos anos de estudo sobre o
autismo desde Kanner, em seu primeiro artigo sobre o tema, publicado em 1943, até os
tempos atuais, ainda parece inalcancavel algum tipo de unanimidade.

Sibewberg (7) também aponta que as frequentes discussdes e estudos sobre a
etiologia do autismo e as diferentes modalidades terapéuticas que envolvem o tratamento
indicam a imensa complexidade do transtorno e a atual falta de consenso entre os
profissionais envolvidos nos diversos campos de atuacdo e pesquisa sobre o tema, que
hoje contam com uma participacdo muito mais ampla e significativa dos pais de autistas
em busca de respostas e meios para melhorar a condi¢éo de seus filhos.

Porém, dentre as muitas inconclusdes a respeito do autismo, segue-se tendo
como lente na avaliacdo da crianga, critérios diagndsticos pouco sensiveis a sua
subjetividade, além da controversa indicacdo, com exclusividade, das terapias cognitivo-
comportamentais para o tratamento.

Laurent (13) discute sobre a hegemonia da analise aplicada do
comportamento (conhecida pela sigla ABA — Applied Behavior Analysys) como
possibilidade terapéutica para o autismo, determinando que somente 0 comportamento
pode ser “objetavel e observavel” (p.135), além de visar suprimir aqueles
comportamentos considerados inadequados. Esse método, que tem como foco a
modificacdo do comportamento e a eliminacao daqueles considerados como indesejaveis,
tem sido quase que massiva e unanimemente a indicagdo de tratamento para os casos de
autismo. Em tempos de proporgdes epidémicas do diagndstico de autismo, o autor levanta
as objecdes dos psicanalistas e de grupos de autistas a hegemonia da metodologia

comportamental.
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Considerar o0 autismo apenas um transtorno do neurodesenvolvimento,
excluindo as especificidades de cada crian¢a enquanto sujeito, inserido num contexto
familiar, escolar e social que certamente tem importantes repercussfes na sua
subjetividade, parece uma hipervalorizacao da perspectiva médica, como unica forma de

explicar e compreender as manifestacdes autisticas.

1.2 Olhares e percepcdes que antecedem o diagnostico

E comum a gente sonhar, eu sei
Quando vem o entardecer

Pois eu também dei de sonhar

Um sonho lindo de morrer

Vejo um berco e nele eu me debrucar
Com o pranto a me correr

E assim, chorando, acalentar

O filho que eu quero ter

(Vinicius de Moraes)

Sdo repletas de complexidade as vivéncias dos pais com o bebé num tempo
primordial do desenvolvimento da crianca, que vai do seu nascimento até os dois anos:
um bebé ainda ndo falante, a quem a mae e o pai buscam compreender por um jogo de
interpretacdes, intuicdes e aprendizados.

O nascimento do filho tdo esperado e idealizado, convoca os pais a decifra-
lo em sua singularidade, marcada por encontros e desencontros com aquele bebé
imaginado na gestacdo. Em meio a esse desafiador momento inicial para a triade mae-
pai-bebé, em alguns casos ja podem ser notadas dificuldades para aqueles bebés que mais
tarde serdo diagnosticados com autismo, porém, em outros casos, € apenas mais
tardiamente que os pais referem perceber.

Jerusalinky (14) vai nos dizer do crescimento epidémico dos diagnosticos de
autismo e que existe uma tendéncia caracterizar todo sofrimento psiquico na infancia
como autismo. Essa tendéncia, um equivoco cada vez mais frequente, se relaciona com
0s aspectos mencionados anteriormente como a exclusdo de algumas possibilidades
diagnosticas dos manuais classificatorios e o uso precoce de tablets, celulares e outros
tipos de tela, que muito precocemente suspendem a intera¢do da crianga com seu entorno

€ que a autora nomeia como “intoxicacoes eletronicas”.
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Além do aumento de casos diagnosticados como autismo, Jerusalinsky chama
a atencdo para a diminuicdo da idade de diagndstico: hoje se realizam mais diagndsticos
proximo aos trés anos, o que também requer cuidadosa atencdo, j& que esse momento
inicial da vida pode ser repleto de indefinicdes e possibilidades de mudanca.

Porém, vivemos tempos de imperativo pelo diagndstico, em que ele aparece
equivocadamente no discurso de pais e professores como condicdo para acesso a
tratamentos e propostas inclusivas no contexto escolar, um diagnéstico tardio pode
representar perda de um precioso tempo de investimento nas ajudas que serao essenciais
ao desenvolvimento daquela crianga e para sua constituicdo subjetiva. Assim, sendo a
realizacdo do diagnostico a condicdo para acesso a cuidados faz com que muitos pais
busquem incansavelmente uma resposta para 0s impasses no desenvolvimento do seu
filho.

No que diz respeito a educacao, o equivoco da exigéncia do diagndstico para
as adaptacdes curriculares e acesso a servigos de apoio especializados também se propaga
erroneamente, visto que a Nota Técnica de n°® 4 do Ministério da Educacdo (15),
sancionada em 2014, garante propostas adaptativas a todas as criancas que apresentem
algum tipo de deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ou altas
habilidades/superdotacdo. O documento ressalta que a apresentacdo de laudo médico ndo
é condicdo para garantir o direito a educacdo e ao apoio necessario a criangca com
demandas especiais, incluindo a “adog¢do de medidas de apoio individualizadas e efetivas”
(p. 2). Porém, pode-se dizer que a equivocada determinacdo do diagndstico como
condicdo para o cuidado e adaptacdo, acaba gerando atraso e burocratizagdo para o inicio
das ajudas necessarias para a efetiva incluséo escolar.

Cabe ressaltar, além das questdes anteriormente discutidas, que 0 processo
diagndstico em casos de autismo tende a ser longo (16), pois da suspeita dos primeiros
sinais, até a chegada ao especialista, que realizara a avalia¢do e dara seu parecer sobre as
dificuldades, uma extensa peregrinacao das familias se da em paralelo as dificuldades da
crianca na vida escolar, familiar e social.

Ainda sobre o diagndstico, Paravidini (17) nos diz que fatores ligados as
experiéncias dos profissionais da medicina com o processo de diagndstico, gera
sentimentos de insuficiéncia dos profissionais da salde diante da falta de meios técnicos
objetivos para a realizacdo do diagndstico, medos e angustias a respeito da propria
competéncia profissional, negagdo e esquiva para diagnosticar pacientes com quadros

autisticos. O resultado dessas dificuldades, na pratica, € o diagndstico tardio, antecedido
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por uma tendéncia do médico a minimizar os sintomas e aconselhar os pais a esperarem,
com o agravante de pensar que nada pode ser feito antes da conclusdo do diagnostico.

O estudo de Flores e Smeha (18) corrobora com esses dados no que se refere
aos pediatras, que demonstram dificuldades em identificar os sinais de risco para autismo
e quando o fazem, decidem encaminhar a crianca para O neuropediatra, que
frequentemente se torna o profissional responsavel pelos cuidados integrais a satde desse
paciente, desde as febres até as questdes especificas do quadro autistico.

A adocdo de uma postura expectante pelo profissional quando esse cenario
da relacdo do bebé com seu entorno ja demonstra importantes dificuldades parece algo
frequente, seja por pouco conhecimento a respeito do autismo e de seus sinais precoces
ou por receio de lancar aos pais a angustia da possibilidade psicopatoldgica do filho. Em
contrapartida, hoje pode-se observar tambem diagndsticos realizados em consultas
significativamente breves, em que o méedico fundamenta seu parecer apenas nas gqueixas
familiares ou em rapida interacdo com a crianca, que comumente pode estar assustada ou
timida durante a avaliacao.

Para pensar as especificidades do diagndstico, faz-se necessario retomar um
aspecto essencial desse processo que diz respeito a percepcao dos pais dos primeiros
sinais do autismo. Celeri e Cassorla (19), nos dizem que é comum nos casos de criancas
com transtornos mentais, uma longa histéria de sintomas que por um tempo parecem bem
tolerados, mas que em algum momento mobilizam nos pais a procura por ajuda e
respostas para suas inquietacdes diante da percepcdo de um filho que apresenta algum
tipo de dificuldade ou sofrimento. A autora levanta questdes que sensibilizam para o
momento da busca dos pais por respostas:

“Quando uma crian¢a chega para ser atendida frequentemente nos
perguntamos: Por que agora? Por que ela? O que tornou 0 momento
atual tdo inquietante, comovedor e insuportavel que mobilizou os pais
a procurarem ajuda?” (p.20)

Laznik (20) nos diz que os bebés que se tornardo autistas, desde o se
nascimento podem ter um funcionamento muito particular, que logo recai sobre os pais.
Sentir sua existéncia ignorada pelo filho e a auséncia de interesse da crianga quando
tentam se comunicar pode ser significativamente destrutivo.

O estudo de Ebert, Lorenzini e Silva (21) mostra que no autismo, um dos
sinais mais relevantes percebidos pelas mées é o atraso na aquisicdo da linguagem, muitas
vezes interpretado pelos médicos como indicio de surdez, hipotese que leva as familias a

percorrer um caminho ainda mais longo em busca de respostas.
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Paravidini (17) nos diz que, apesar do atraso na fala ser um dos aspectos que
mais suscita a suspeita e busca de um diagndstico, € a dificuldade na interacdo social que
mais causa problemas no cotidiano: muitas familias passam a evitar alguns lugares devido
a comportamentos da crianga que possam causar algum tipo de constrangimento, além da
irritabilidade frequente diante de diferentes tipos de estimulos sensoriais. Os pais se
deparam com o constante receio do julgamento dos comportamentos “inadequados” do
filho pelo entorno social: familias, amigos e conhecidos. A crianga considerada como
“anormal” pela sociedade produz em seus pais a tendéncia ao isolamento e consequente
segregacdo social.

Nos aspectos que se referem a particularidade da relacdo dos pais com a
crianca, a consequéncia da demora por ajuda especializada, pode ter importante influéncia
na interacdo entre pais e bebé, com consequente diminuicdo de investimento psiquico
nessa relacdo, devido a escassez de respostas encontradas pelas maes e pais. Essa
alteracdo da qualidade da relagdo com o bebé acontece gradativamente e pode ser
significativamente prejudicial por acontecer tdo precocemente e em tempo tdo primordial
do desenvolvimento do infantil.

A escassez de interacdo da crianga com 0 meio, manifestada especialmente

pela auséncia de interesse pelo outro e pelo brincar configuram outro aspecto que segundo
Ebert, Lorenzini e Silva (21) € um dos pontos que suscitam preocupacdo nos pais de
criancas pequenas que depois receberam o diagnéstico de autismo. Zanon et al.
(22) apontam para a evitacdo de contato visual, auséncia de sorriso social, falta de resposta
da crianca quando chamada pelo nome e a auséncia de resposta aos momentos em que
separa-se dos pais como pontos que frequentemente despertam a atencéo cuidadosa dos
pais.

Wanderley (23) ressalta que todo conhecimento antecipadamente construido
sobre 0 bebé parece ndo conectar-se com o bebé real, com o qual é necessario muito
esforgo para captura-lo: apresentam-se muitas vezes “mondtonos, desvitalizados, e assim
também seus jogos, geralmente mais repetitivos, sem tantas variagdes e exploragdes.” (p.
148)

Todos esses fatores geram nos pais suspeitas sobre algo que possa estar
acontecendo com a crianga. Esse desconforto do levantamento de hipéteses que se baseia
na referéncia de criangas “normais” que esses pais conhecem e que em aspectos relevantes

do desenvolvimento ndo se assemelham ao seu filho € que muitas vezes os
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levam aos consultdrios dos pediatras, neuropediatras e psicologos: desejantes de uma
escuta atenta, capaz de compreender sua angustia e nomear suas suspeitas.

Para Celeri e Cassorla (19) a necessidade de ajuda do filho corresponde a
uma ferida narcisica, marcada por muitas duvidas, especialmente sobre as suas funcdes
de pais: “As feridas narcisicas de pais que buscam uma ajuda estdo incomodamente
expostas, e ndo sao faceis de serem tratadas” (p.21).

Gomes-Kelly (24) nos lembra que “a escuta na precocidade da estrutura deve
considerar, constantemente, a delicadeza das condutas cotidianas como parametros”. A
autora também refere a escuta na clinica da intervengdo precoce como ‘“uma militancia
pelo sujeito, sustentando uma subjetivacdo em constituicdo, arriscando- se nesta
empreitada — uma nova aposta viavel numa estrutura possivel.” (p.177)

A realizacdo do diagndstico em tempos precoces do desenvolvimento deve
envolver muito cuidado e em muitos casos € de significativa importancia, mas o
diagnostico ndo pode se manter como condicdo Unica para reconhecer e validar as

dificuldades da crianca e o sofrimento dos pais.

1.3 Os pais e o0 autismo do filho

Eu escrevi um poema triste

E belo, apenas da sua tristeza.
N&o vem de ti essa tristeza
Mas das mudancas do Tempo,
Que ora nos traz esperancas,
Ora nos da incerteza...
(Mario Quintana)

E esperado que o bebé nasca cheio de aptiddes e energia para percorrer um
caminho longo de aquisi¢des e crescentes patamares evolutivos que compde 0 processo
de desenvolvimento, que “ocorre exatamente a partir desses imperativos sinais do bebé,
que entram em consonancia com o fascinio que provocam em seus pais” (p.41) (25).

Freud, em seu texto Introducdo ao Narcisismo (26), explica que mées e pais
atribuem ao filho todas as perfei¢Ges e tendem ao ocultamento e esquecimento de todos
seus defeitos. A crianca deve estar protegida de todos os males aos quais a experiéncia
humana pode sujeita-la e seu nascimento é a possibilidade de realizacdo dos sonhos que
0s pais tiveram para si mesmos, reeditados agora em forma de sonhos para o filho. O

amor dos pais seria entdo, para Freud, o renascimento do seu proprio narcisismo.
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Para Piccinini, Ferrari, e Levandowiski et al (27), o bebé é sonhado por suas
mées desde momentos muito iniciais da gestacdo e essa espera pelo bebé sonhado se
manifesta pela expectativa do sexo, na escolha do nome, na antecipagdo subjetiva das
caracteristicas emocionais e fisicas do filho ao nascer e no futuro.

Embora possam surgir para a mae e para 0 pai pensamentos sobre possiveis
deficiéncias ou dificuldades do bebé, rapidamente os pais tentar afastar esses
pensamentos, aproximando-se novamente da ideia de um bebé perfeito.

Para Amiralian (28), a descoberta de uma deficiéncia no filho envolve perdas
importantes e muitas vezes pode desenvolver um estado depressivo na mae (e também no
pai), que leva a um afastamento do bebé exatamente no momento em que o bebé necessita
do acolhimento e total adaptacdo. Esse afastamento coloca o bebé num lugar de
estranheza e “ndo-saber” dos pais, que podem se sentir incapazes de assumir o papel que
Ihes é esperado.

Com maior acesso a informacdo e a avaliacdo, 0s casos de diagndstico e
intervencdo precoce em autismo aumentaram, sendo que algumas criancas Sao
diagnosticadas em periodo anterior a idade escolar, realidade pouco frequente ha alguns
anos.

A busca pelo diagnostico pode carregar a ambivaléncia da resposta tdo
buscada e a 0 medo das consequéncias futuras do autismo na evolucdo da crianca, para
quem tantas coisas foram idealizadas. Havera sempre desencontro entre o filho real e o
filho idealizado, mas nos casos de uma crianga nascida com deficiéncia ou que
desenvolve algum gquadro de significativo impasse no desenvolvimento, esse abismo entre
ela e a crianca sonhada parece ainda maior.

Como ficam os pais ap0s receberem a noticia de que seu filho é autista?
Muitos pais sentem-se angustiados e confusos, trilhando uma extensdo da busca pelo
diagnostico que se caracteriza pela confirmacédo dele com outras opinides de especialistas.
Para Sibewberg (7), € como se 0 chdo desaparecesse sob seus pés e fosse necessario uma
rede de opinides que se confirmam, somada a historia de davidas e desconfiancas sobre
as dificuldades do filho, para sustentar a nova parte desse caminho na busca por
tratamento e principalmente por aceitacao.

O autor (7) nos diz que em meio a tantas duvidas os pais deparam-se com uma
aparente perda do seu suposto saber sobre ser mae e pai de seu filho, que precisa ser

recomposto. Podem surgir questdes sobre a cura do problema agora nomeado e
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sobre a causa, que se encontrardo com uma babil6nia de respostas vindas de ainda
inconclusivos estudos a respeito de etiologia.

De acordo com Mannoni (29), se a divida e angUstia séo presentes no periodo
de suspeita, € o sentimento de culpa que muitas vezes prevalece nos pais da crianga apos
o diagnostico de autismo, como se pudessem ter evitado de alguma forma que o filho
apresentasse aquelas dificuldades ou por sentirem-se responsaveis pelo autismo do filho
em virtude de suas atitudes ou omissdes com a crianca.

O estigma social do transtorno do espectro autista, dificuldade de acesso ao
tratamento multidisciplinar especializado e de boa qualidade, as mudancas requeridas na
rotina dos pais para atuarem de forma efetiva no tratamento, as ddvidas que podem surgir
sobre o diagnostico e 0 medo da eterna dependéncia sdo alguns dos aspectos que podem
estar associados a descoberta ou confirmagdo do autismo.

Segundo Gomes et al (30), frequentemente as criangas com diagnéstico de
autismo apresentam maiores e significativas dificuldades cognitivas e na interacao social,
que exigindo dos pais um cuidado diferenciado, com adaptacGes na educacao formal e na
educacdo cotidiana na dindmica familiar, além de um cuidado certamente mais
prolongado se comparado a uma crian¢a com um desenvolvimento normal.

Ebert, Lorenzini e Silva (21) afirmam que diante das caracteristicas téo
peculiares nos aspectos cognitivo e interacional da crianga com autismo, 0s pais
enfrentam o desafio de ajustarem-se sobre suas expectativas futuras em relacdo ao
desenvolvimento do filho. Além disso, a constante necessidade de cuidado e o vinculo
com os tratamentos indicados exigird desses pais mudancas relevantes na sua rotina e
modo de vida para atender essa demanda, que repercute de forma mais intensa sobre a
figura materna.

A necessidade de cuidados especiais a crianca confirmada com o diagndstico
de autismo, frequentemente, exige dos pais o0 desempenho concomitante de papéis
anteriormente desempenhados (vida profissional, académica, social) e a atuacdo em
novos papéis, especialmente o do cuidador. Nessa vivéncia, muitas maes decidem
dedicar-se com exclusividade ao filho e ao seu tratamento, segundo o estudo de Teixeira
e Laplane (31).

Segeren e Frangozo (32) afirmam que maes e pais podem manifestar reacdes
diferenciadas em relacdo ao diagndstico, entre elas: luto, choque, negacdo, depressao,
sentimento de culpa, raiva e vergonha, porem, podem demonstrar também aceitagdo e

adaptacdo. Ao saber da patologia do filho os pais se deparam com o desafio de ajustar
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seus planos e expectativas quanto ao futuro, sendo a principal dificuldade a de saber lidar
com as limitacGes e necessidades do filho.

Para Sprovieri e Assumpcao (33) autismo pode levar a familia a vivenciar
rupturas nas interacGes sociais extrafamiliares, com uma importante mudancga no clima
emocional do ambiente. HA uma juncdo da familia as disfungBes da crianga a ela
pertencente, sendo essa juncdo determinante para a adaptagéo inicial, e a partir de entéo,
as relacdes do nucleo familiar séo transformadas e a comunicagédo conjugal pode tornar-
se confusa e com a manifestacéo de contetdos agressivos.

Favero-Nunes e Santos (16) indicam que a historia familiar das criangas com
prejuizos graves em seu desenvolvimento sdo muitas vezes permeadas por sofrimentos
consequentes da falta de compreensdo do grupo familiar sobre as dificuldades da crianca,
além da auséncia de suporte social e pouca acessibilidade aos recursos terapéuticos
especializados.

Assim, compreender as vivéncias do autismo do filho para a mée e para o pai,
desde os sinais precoces até o diagnostico e para além desse, mostra-se relevante, de
modo que se possa conhecer 0s encontros e desencontros dessa experiéncia e dos
significados a ela atribuidos. Esses tipos de estudo podem fundamentar politicas publicas
que atendam as necessidades de acolhimento e cuidado a crianca e também a sua familia,
que frequentemente esta acometida pelo sofrimento.

Outro ponto importante € que ha poucos estudos sobre o pai da crianga com
autismo. Embora a mée tenha um papel de protagonismo no cuidado ao filho, conhecer o
envolvimento do pai no cotidiano da crianca e a forma como ele vivencia as caracteristicas
da crianca é de grande relevancia.

Segundo Bosa, Sifuentes e Semensato (34), em relacdo aos sinais precoces
pode-se notar divergéncias na compreensdo entre mées e pais. De acordo com esse estudo,
0 pai tem uma propensdo a perceber sinais caracteristicos do autismo como
comportamentos esperados para o desenvolvimento da crianca, diferentemente da mae.

Para Celeri e Cassorla (19), é importante que o pai, ao invés de ter como
legitima sua exclusdo ou ndo participacao do tratamento do filho, possa ser ajudado a ser
mais participativo na trajetoria da crianga pelos atendimentos. Essa participacdo efetiva
trara contribuicdes para o desenvolvimento da crianga, para a dindmica familiar e para o

desenvolvimento do papel de pai.
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Os autores ressaltam que ndo proporcionar o contato do pai com as demandas
do filho favorece “o aparecimento de sentimentos de exclusdo, abandono, desamparo,
solidao e culpa” (p.127).

O diagnostico de autismo mobiliza nas maes tendéncia a protecao excessiva
e exclusiva, como manifestacdo de uma percepg¢do de que é insubstituivel no cuidado ao
filho. Uma mae segura e confiante em compartilhar as responsabilidades desse cuidado
com o pai (e com outras pessoas) torna possivel o estabelecimento de uma rede de apoio.
No sentido oposto dessa condicdo, quando a méde se mantem na percepcao de que nao ha
mais ninguém que possa cuidar do filho, o pai é afastado dessa vivéncia afetiva e préatica
de cuidados, o que pode gerar nele sentimentos de incompeténcia sobre seu papel de
cuidador, conforme nos dizem Bosa, Sifuentes e Semensato (34).

Esse posicionamento das mées pode nos indicar uma caracteristica
maternocéntrica do cuidado a crianca, que resgata papeis tradicionais na configuracdo
familiar, ou seja, uma méae cuidadora e um pai provedor, em tempos de mulheres também

provedoras e de pais também cuidadores.
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2. OBJETIVOS

Objetivo Geral

Compreender os sentidos e significados atribuidos as vivéncias do autismo
por maes e pais de criangas autistas, desde os sinais precoces até o periodo pos-
diagnostico.

Objetivos Especificos

e Conhecer vivéncias dos pais diante dos sinais precoces de autismo.
e Conhecer as expectativas parentais sobre o futuro do filho.

o Identificar as percepcdes dos pais sobre as repercussdes familiares do

autismo, especialmente da vida conjugal.



3. METODO

3.1 Desenho Metodologico

A pesquisa seguiu a abordagem qualitativa de investigacdo, que segundo
Minayo (35) se caracteriza por um tipo de pesquisa que visa contemplar o “estudo da
historia das relagdes, das representagdes, das crencgas, das percepgdes e das opinides”(p.
57), produzidos nas interpretacdes que 0s sujeitos fazem a respeito de si e do mundo ao
seu redor.

Para Turato (36) (37), o interesse do pesquisador que utiliza a pesquisa
qualitativa esta no significado das coisas para o sujeito e para determinados grupos, e nao
na coisa em si: “o significado tem fun¢ao estruturante crucial para os individuos e para a
vida dos grupos: em torno do eu as coisas significam para noés, nés organizamos nossa
vida.”(p.33)

Assim, para o autor a busca dos sentidos e significacdes dos fendmenos séo a
esséncia da pesquisa qualitativa, que podem ser acessados através da escuta e observacgéo

atentas e sensiveis do pesquisador.

3.2 Cuidados éticos

O projeto dessa pesquisa foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, aprovado sem ressalvas sob
namero de parecer 2.152.664 e CAAE 69286717.4.0000.5404. (Apéndice 4)

Para participacdo da pesquisa, 0 participante era orientado sobre a
documentacdo de sua concordancia através do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 2), que era lido para que eventuais ddvidas pudessem ser sanadas
e apds, preenchido para formalizar o aceite do sujeito.

Foram utilizados nomes ficticios para os participantes da pesquisa, de forma

a garantir o sigilo sobre a identidade dos entrevistados.
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3.3 Construcao da Amostra

Foram participantes da pesquisa 11 mdes e 10 pais de criangas de até 6 anos
de idade, com diagndstico de autismo. Foram contatados pais de uma escola especial e
outros pais foram indicados por essa escola.

Os critérios de inclusao para participacao do estudo foram ser mée ou pai de
crianca com diagnostico de autismo com idade de até 6 anos. A crianca ndo poderia
apresentar outro diagndéstico do qual o comportamento autistico pudesse ser comorbidade
(como por exemplo, Sindrome de Rett ou Sindrome do X-Fragil). A falta de convivéncia
com a crianca com diagnostico de autismo foi considerada como critério de exclus&o.

Além de corresponder aos critérios de incluséo, os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para formalizar sua concordancia em
participar da pesquisa. Um casal indicado para participar da pesquisa ndo aceitou assinar
0 Termo de Consentimento, por ndo concordar com a divulgacdo dos dados.

A amostra foi encerrada pelo critério de saturacdo de dados, que segundo
Fontanela et al (38), é uma técnica de amostragem na qual a finalizacdo da coleta é
indicada pela repeticdo do contetdo das entrevistas para os temas que foram identificados
como categorias, ou seja, quando ndo ha elementos substancialmente novos na interacéo

entre o pesquisador e o campo que possibilitem aprofundamento teérico.

3.4 Participantes

Entre as maes e pais participantes, houve 8 casais, com a participacao da dupla
parental na pesquisa. Houve 3 participantes (1 mae e 2 pais) que declararam ser casados
como estado civil, mas que o conjuge ndo aceitou participar da pesquisa e 2 maes eram
separadas.

A seguir serdo apresentados os participantes da pesquisa:

e Anae André, pais de Aline

Ana (36 anos) e André (41 anos) sdo pais Aline, de 6 anos e que aos 3 anos

recebeu o diagnostico de autismo e desde entdo estuda em uma escola especial. Ana é

ajudante de padaria e Andre, conferente de onduladeira numa industria da cidade em
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que moram. Além de Aline também sdo pais de Alice, a primogénita do casal, com 12

anos.

e Beatriz e Bernardo, pais de Bento
Beatriz (27 anos) e Bernardo (26 anos), pais de Bento com 4 anos de idade.
Bento, desde seu nascimento, apresenta varios problemas de salude dentre os quais
destaca-se crises convulsivas e aos 2 anos recebeu o diagnéstico de autismo. Ele estuda
em escola especial.
Beatriz desde o nascimento do filho abdicou da vida profissional e Bernardo

trabalha numa inddstria téxtil, como ajudante de corte de tecido.

e Carolina e César, pais de Caetano e Caio

Carolina (34 anos) e César (30 anos) casaram-se depois de alguns anos de
namoro e desde entdo tinham receio de uma possivel dificuldade para engravidar, ja que
Carolina tinha um histérico de ovarios policisticos. Trés meses depois de casados, foram
surpreendidos com a gravidez de gémeos, que nasceram prematuramente com 29 semanas
e um significativo histdrico de internacdo neonatal, com muitas intercorréncias. Caetano
e Caio, tem 3 anos, receberam o diagnostico de autismo ha 2 anos e 8 meses. Carolina é
fisioterapeuta e César, que é formado em direito, trabalha em um escritério de analise

juridica. As criancgas ingressaram recentemente na escola regular.

e Daniela e Diego, pais de Dante
O casal Daniela (38 anos) e Diego (39 anos), ja eram pais de Davi (8 anos)
quando decidiram ter mais um filho, Dante, hoje com 5 anos. Dante estuda na mesma
escola regular que seu irmédo e antes de ingressar no ensino, aos 2 anos, 0s pais tiveram
do psiquiatra infantil o diagndstico de autismo da crianga. Daniela, graduada em
Administragdo de Empresas retornou ao trabalho de analista de departamento pessoal
quando Dante tinha 4 anos e Diego, formado em Ciéncias Contabeis, trabalha como

coordenador fiscal numa empresa.

e Elena e Eduardo, pais de Enzo
Elena (34 anos) e Eduardo (40 anos) tem uma familia de 4 filhos, dentro os
quais Enzo, o cagula, com 6 anos. O casal possui uma pequena empresa na qual Elena
trabalha como secretaria e Eduardo divide-se entre cuidar do negocio da familia e seu
emprego como metalurgico. Elena possui Ensino Fundamental Completo e Eduardo
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finalizou o Ensino Médio. Dante frequenta a escola regular e aos 3 anos de idade recebeu
o0 diagndstico de autismo. Possui duas irmas, uma de 15 e outra de 12 anos e um irmao de

9 anos.

e Fernanda e Fabio, pais de Felipe
Fernanda (26 anos) e Fabio (39 anos) tiveram Felipe, hoje com 4 anos, depois
de duas gravidezes encerradas por abortos espontaneos. Felipe, que hoje frequenta uma
escola especial, recebeu o diagnostico de autismo com 2 anos e é filho Unico do casal.
Fernanda esta sem trabalho no momento e Fabio trabalha como Técnico de Programacéo

de Computadores. Ambos possuem Ensino Médio Completo.

e Gabriela e Gustavo, pais de Gael
O casal Gabriela (30 anos) e Gustavo (24 anos), sdo pais de Gael, de 3 anos e
gue aos 2 anos e 6 meses recebeu o diagnostico de autismo, depois da queixa da escola
regular que ele frequentava sobre dificuldades apresentadas na interacao social. Gabriela
trabalha como vendedora numa empresa, Gustavo como pedreiro e ambos concluiram o

Ensino Médio.

e Helen e Humberto, pais de Hadassa
Helen (38 anos), formada em administracdo de empresas e Humberto (38
anos), formado em Ciéncias Contabeis sdo pais de duas meninas: a primogénita, Hadassa,
de 4 anos e a cacula, Heloisa, com 1 ano e 7 meses. Hadassa estuda em escola regular e
aos 2 anos e 8 meses recebeu o diagndstico de autismo. A mée, Helen, desde o seu
nascimento deixou a vida profissional para dedicar-se exclusivamente a maternidade, e

Humberto trabalha como contabilista em uma empresa.

e Isabel, mée de icaro
Isabel (49 anos) € casada e trabalha como empresaria num negécio da prépria
familia, junto com seu marido (48 anos). Ela concluiu o Ensino Superior e seu esposo, 0
Ensino Médio. O sonho de ter um filho realizou-se com a adog&o de Icaro, 3 dias ap6s do
seu nascimento. Hoje, com 6 anos, icaro estuda em uma escola regular do municipio em

que vive e o diagnostico de autismo foi dado quando ele tinha 5 anos.
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e Josiane, mée de Joaquim
Josiane (30 anos) € solteira e mae de Joaquim, que hoje tem 6 anos e desde 0s
3 anos tem diagndstico de autismo. Atualmente Josiane dedica-se exclusivamente aos
cuidados de Joaquim e do seu irmdo de 4 anos. Com o pai de Joaquim, Josiane nunca foi
casada e apenas recentemente, por solicitacdo dela, ele comecou a participar da vida da
crianga, com visitas quinzenais aos finais de semana. Ela mora com os pais e irmas, que

sdo importante rede de apoio para as criancas. Hoje Joaquim frequenta escola especial.

e Karine, mée de Kevin
Karina (35 anos) é mae de Kevin, de 4 anos. Quando Kevin tinha 1 ano,
Karina e o pai de Kevin separaram-se. Karina é graduada em enfermagem, mas desde o
nascimento de Kevin passou a dedicar-se exclusivamente a maternidade e ao cuidado do
filho. Quando Kevin tinha 2 anos recebeu o diagndéstico de autismo, e desde o inicio de

sua vida escolar frequenta a escola regular.

e Leandro, pai de Laura
Leandro (38 anos) é casado e pai de Laura, de 6 anos. A méde de Laura, que
optou por ndo participar da pesquisa, tem 36 anos e é professora, atualmente afastada das
suas atividades profissionais para dedicar-se a rotina da filha. Leandro é gerente de uma
empresa téxtil e professor em curso técnico profissionalizante. Laura recebeu o
diagnostico de autismo quando tinha 4 anos e desde o inicio da sua vida escolar estuda

em escola regular.

e Mauro, pai de Marcelo
Mauro (51 anos) é casado com a mde de Marcelo, de 5 anos, com quem tem
mais um filho, com 10 meses. Ela, que decidiu ndo participar da entrevista, é cabelereira
em um sal&o proprio e tem 32 anos de idade. Marcelo frequente a escola regular e recebeu

o diagnostico de autismo aos 3 anos.

A renda familiar dos participantes esta entre 1,5 a 20 salarios minimos, com
média de 3,6 salarios minimos. Apenas 1 dos participantes tem renda superior a 10

salarios minimos.
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A seguir segue tabela para apresentacdo simplificada dos participantes:

Tabela 1- Caracterizagdo das mées e pais participantes

Participante | Idade | Est. Civil | Escolaridade Profissao Oiijt;:gf)?]al filr:os F';?\?ﬁ:r
Ana 36 Casada EMI Ajudante Padaria Trabalha > 3 SM
André 40 Casado EMC Conferente Onduladeira Trabalha
Beatriz 28 Casada EMC Sem atividade Profissional N&o trabalha . 1.5 SM
Bernardo 27 Casado EFC Ajudante Corte de Tecido Trabalha
Carolina 34 Casada | Pds-Graduada Fisioterapeuta Trabalha ) 6 SM
Cesar 30 Casado | Sup. Completo Analista Juridico Trabalha
Daniela 38 Casada | Sup. Completo Analista Depto Pessoal Trzt;il!ggollz 5 -
Diego 39 Casado | Sup. Completo Coordenador Fiscal Trabalha
Elena 34 Casada EFC Secretéria Trabalha 4 4SM
Eduardo 40 Casado EMC Metalurgico Trabalha
Fernanda 26 Casada EMC Tosadora de animais N&o trabalha 3 B
Fébio 39 Casado EMC Téc. de Programacao Trabalha
Gabriela 30 Casada EMC Vendedora Trabalha 1 25 SM
Gustavo 24 Casado EMC Pedreiro Trabalha
Helen 38 Casada | Sup. Completo Administradora N&o trabalha ) 4SM
Humberto 38 Casado | Sup. Completo Contabilista Trabalha
Isabel 49 Casada | Sup. Completo Empreséria Tr;t;z;ll!ggollz 1 11 SM
Josiane 30 Solteira EMC Sem atividade Profissional | N&o trabalha 2 1,5SM
Karine 35 | Separada | Sup. Completo Enfermeira N&o trabalha 1 1,5SM
Leandro 38 Casado | Sup. Completo Gerente e Professor Trabalha 1 10 SM
Mauro 51 Casado | Pos-Graduado Servidor Publico Trabalha 2 20 SM

Em escolaridade:

EFC = Ensino Fundamental Completo, EMC= Ensino Médio Completo

Em Renda Familiar: SM = Salario Minimo em Julho de 2018 , 1SM = R$954,00

A idade em que as criancas receberam o diagnostico variou de 2 a 5 anos.

Todas estdo matriculadas na escola, sendo 10 em sistema de ensino regular e 4 em

educacéo especial. (Tabela 2)

Houve predominio de participantes com 1 ou 2 filhos, sendo que apenas um

casal entrevistado tinha 4 filhos, 0 que corresponde ao atual cenario brasileiro delineado

pelo IBGE, com taxa de filhos de 1,72. Em apenas 1 familia representada pelos

participantes os pais tiveram outro filho ap0s o diagnostico de autismo do primogénito.




Tabela 2- Caracterizacao das criancas
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. Tipo de Idade Ordem ~
Criancas Idade Sexo L : Irmaos
Escola | Diagnéstico Nascimento

Alme,efxzzr%e Ana 6 feminino | Especial 3 anos Cacula 1 irma de 12 anos

B;ﬁ:‘itzoéfgg:)ngf do 4 masculino | Especial 2 anos filho Gnico sem irmaos

Caetano, filho de 3 . . s
Carolina e César | (gémeo) masculino | Regular 3 anos Gémeo irmdo gémeo
Caio, filho de 3 . . s
Carolina e César | (gémeo) masculino | Regular 3 anos Gémeo irmdo gémeo
gaa:]niteeléfe”goiedgeo 5 masculino | Regular 2 anos Cacula 1 irm&o (8 anos)
Enzo, filho de 6 masculino | Reaular 3 anos Cacula 2irmés (15e 12 anos) e 1
Elena e Eduardo g ¢ irmdo (9anos)

F';f:}f:a;'éhgég?o 4 masculino | Especial 2 anos filho Gnico sem irmaos

Gatﬁ?eella{ Zlggs?avo 3 masculino | Regular | 2anose 6 m filho Unico sem irmaos

:ea;gﬁsja:_"ﬂrl:se?fo 4 feminino | Regular | 2 anose 8 m primogénita | 1irmd de 1 ano e 7 meses
Icaro, filho de 6 masculino | Regular 5 anos filho unico sem irmaos

Isabel (adotivo)

JoaqtjloTi,afr:Lho b 6 masculino | Especial 3 anos primogénito Irmao de 4 anos
Kev;ge,l:ilrl]r;o de 4 masculino | Regular 2 anos filho Gnico sem irmaos
Laul_r:a;grg b 6 feminino | Regular 4 anos filha Unica sem irméaos
MarcleJI(;,ufrlcl)ho de 5 masculino | Regular 3 anos primogénito irmao de 10 meses

3.5 Local da Pesquisa

As entrevistas com os pais de alunos da escola especial foram realizadas na

prépria instituicdo, em sala cedida pela equipe. As entrevistas com os pais indicados, mas

cujas criancas ndo sdo usudrias da instituicdo, foram realizadas em sala de consultorio de

Psicologia da pesquisadora.

3.6 Procedimento de Coleta de Dados

Os contatos com os pais de alunos da escola foram feitos pela assistente social

da instituicdo, que agendou as entrevistas no mesmo horario de atendimento ou escola da

crianca, para evitar faltas.



Apesar desse cuidado, houve muitas faltas, especialmente em dias chuvosos.
Algumas das entrevistas puderam ser realizadas apds reagendamento e outras, mesmo
reagendadas, ndo aconteceram pela continuidade de falta.

Com os pais de criangas que foram apenas indicados do levantamento feito
pela instituicdo, o contato pode ser feito pela propria entrevistadora. Com esse grupo, ndo
houve problemas de falta e nenhuma entrevista precisou ser reagendada.

Pode-se perceber maior adesdo a proposta da entrevista dos pais com quem a
prépria pesquisadora fez o contato, com possibilidade de flexibilizacdo do horario e
também de uma explicagdo via telefone a respeito da pesquisa.

No inicio do contato presencial com a mée ou pai entrevistado, a pesquisadora
explicava os objetivos e relevancia do estudo. Ap6s esse momento inicial o Termo de
Compromisso era apresentado e assinado.

As entrevistas ocorreram individualmente, mesmo no caso de participacéo da
dupla parental. Um dos pais (Diego, pai de Dante) trouxe como acompanhante o0 irméo
mais velho (com 8 anos) da crianca com o diagnostico de Transtorno do Espectro Autista.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semidirigidas, com
questdes abertas em roteiro previamente elaborado pela pesquisadora (Apéndice 3),
duracéo de aproximadamente 45 minutos cada entrevista.

O roteiro de entrevista foi composto por perguntas que abordavam a vivéncia
dos primeiros sinais do autismo pelos pais, a trajetoria de busca e confirmacdo do
diagnostico, 0s pensamentos e sentimentos sobre o futuro da crianca e as repercussdes da
vivéncia e do diagnostico de autismo na vida do casal.

Além do roteiro de entrevistas, foi aplicado questionario para identificacdo
do participante, com questdes sobre escolaridade, profissdéo e composicdo familiar.
(Apéndice 1)

3.7 Analise dos dados

Para a analise dos dados foi utilizada a técnica de andlise de conteldo,
definida por Bardin (39) como “um conjunto de técnica da analise das comunicagdes que
utiliza procedimentos sisteméaticos e objetivos de descricdo do contetdo das
mensagens”’(p.44). Na analise de conteudo, a intencdo é transcender a inferéncia de

conhecimentos sobre os dados coletados e trabalhados, conforme nos diz Turato (37).
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Apols a realizacdo das entrevistas, que foram gravadas em &udio e
posteriormente transcritas na integra pela pesquisadora, foram realizadas sucessivas
leituras flutuantes dos contetdos, com apoio do material de audio, que segundo
Fontanella (38) possibilita a melhor percep¢do das caracteristicas de “entonacdo e
prosodia” enquanto que as transcrigdes permitem “observacdes mais reflexivas e detidas
sobre alguns trechos. ”(p.390)

Esse tipo de leitura ndo busca no texto elementos estabelecidos a priori, mas
possibilita ao pesquisador ser surpreendido pelos conteddos de maior relevancia no
discurso dos participantes, seja pela sua repeti¢ao ou pela sua representatividade.

No processo de leitura, a pesquisadora buscou identificar os nucleos de
sentido estruturantes do discurso dos participantes, atentando-se as frases significativas
que emergiam das falas e ao contetdo latente delas, sinalizados na escolha das palavras,
nos siléncios, choros e risos.

Segundo Cunha (40), as narrativas dos sujeitos ndo podem ser consideradas
fidedignas descricOes da realidade, mas sim representacfes dessa realidade, “prenhes de
significados e reinterpretactes” (p.186)

Da analise do contetdo das entrevistas foram estabelecidos eixos tematicos,
para uma tentativa de compreender a experiéncia parental do autismo:

O primeiro eixo a ser explorado na discussdo desse trabalho é a percepc¢éo
dos primeiros sinais indicativos do autismo e a trajetdria de busca por respostas para as
dificuldades percebidas. Essa trajetoria que resulta no diagndéstico, sera abordada com
foco nas suas repercussées emocionais.

Um outro eixo norteador para a categorizacdo e discussdo é o periodo pds-
nomeacao das dificuldades, em forma de diagndstico. Nesse periodo, 0s pais passam a
viver uma rotina de tratamentos e com o crescimento da crianga, a manifestacéo cotidiana
das caracteristicas do autismo e o medo do futuro. Nessa nova 6tica de percepcdo do filho,
muitas vezes a subjetividade da crianca antes do diagndstico, pode ceder lugar a um
discurso médico-terapéutico.

A dindmica familiar dos participantes indica pontos relevantes para discussao
como a dedicagcdo materna com caracteristicas de exclusividade, o papel do pai, a vida a
dois e a vivéncia dos irmdos diante de uma grande demanda da crianga autista por

cuidados.
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4. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A seguir serdo apresentados os resultados do processo de analise do
conteddo das entrevistas e que resultaram nas categorias anteriormente descritas, que

serdo aqui retomadas e articuladas com a elaboracéo teorica.

4.1 Encontros e Desencontros: os primeiros sinais do bebé, os primeiros sinais do

autismo

Segundo Bernardino (41), o universo da linguagem aguarda o bebé desde
antes de sua concepc¢éo, no sonho dos pais. Desde as saudagdes que Ihe sdo destinadas
ainda no utero ao nome que Ihe é dado ao nascer, o bebé é convocado a corresponder ao
sentido dessas palavras para ele escolhidas, “enquanto ndo encontra seu proprio sentido”
(p.25). Para a autora, um lugar subjetivo (além do fisico) é reservado ao bebé nessa familia
como parte de um “banho de linguagem” recebido por ele no nascimento.

As palavras ao bebé reservadas carregam muitas expectativas que estdo
imersas no reencontro com a possibilidade de realizacdo narcisica dos pais, que aos
poucos devem ser balizadas no encontro com o bebé real, sempre diferente aquele
idealizado.

Para Levin (42), a crianca em seu papel de filho na histéria familiar, através
“de seu nome transcende a morte do pai, pois seu sobrenome ha de encarna-lo
metaforicamente”(p.20). Por meio de seus avangos no desenvolvimento neuropsicomotor
e as producdes resultantes, o filho realiza concretamente os anseios envolvidos na sua
filiacdo, que agem como um espelho de identificagdo para os pais, que ali se reconhecem
e se projetam.

Mas entre expectativa e realidade, nos casos de autismo o que se evidencia é
gue um desencontro que pode ser percebido desde muito cedo ou ndo, mais tardiamente,
configurando uma “quase-perda” do bebé nascido e que se desenvolvia “tipicamente”.

Os relatos sobre as primeiras percepc¢des dos sinais do autismo na crianca,
ainda bebé, mostram as dificuldades dos pais de reconhecerem 0s sinais subjetivos do
transtorno. Algumas vezes, os pais descrevem o0s bebés nessa fase inicial da vida como

bebés “normais” e estendem ao seu entorno familiar essa percepgao:



“Entdo, eu pensava que ele ndo tinha nada quando era bebé, mas
depois eu percebi que j& era quando era bebé, € que eu ndo
percebi. ”(Beatriz, mée de Bento).

“Quando bebé, pra mim, ela era um bebé normal, uma crianca
neurotipica. Entdo, eu ndo percebia nada e todo mundo a volta

também ndo percebia.” (Helen, mae de Hadassa).

Alguns pais referem perceber algo que, frequentemente, ndo sabem nomear,
embora seja algo que lhes causa estranhamento e preocupacdo. As causas de
estranhamento demonstram a heterogeneidade que marca as manifestacGes autisticas,
como nos diz Furtado (12) “na pratica cada pessoa diagnosticada nos inquieta quanto a
pertinéncia desse termo e a sua universalidade” (p.15). Mae e pai aqui descrevem a
mesma crian¢a com particularidades que néo séo referidas nos manuais classificatorios

como sintomas do autismo, mas que possivelmente ja eram manifestacdes do quadro:

“Ele era uma crian¢a calma...demais. Era sempre muito
bonzinho, eu podia deixar ele deitado o tempo inteiro que ele
ficava, no colo, sempre gostava de ficar deitado, ficava olhando
assim, era bem bonzinho... Era muita bondade, eu achava.”

(Daniela, mée de Dante).

“Mas assim, eu percebi assim que ja havia algum problema, eu
sabia que tinha alguma coisa errada, eu ndo imaginava que fosse
autismo, imaginava que fosse uma preguica exagerada dele.”

(Diego, pai de Dante).

Contrapondo a excessiva bondade referida pela mée de Dante ou como
preguica mencionada pelo pai, ha a fala do Bernardo, pai de Bento, sobre os incbmodos
demonstrados pelo seu bebé e sua dificuldade em decifra-los. Bernardo também recebeu
o diagnostico de autismo, porém, com sintomas que diferem claramente dos apresentados
por Dante, o que mais uma vez demonstra a heterogeneidade de apresentacdo dos sinais

precoces:

37



“Ele ficava gritando, ficava bravo. Ndo sabia o que que era né.
Incomodava acho, por causa de a gente encostar nele: a minha

esposa carregava ele num travesseiro.”

As particularidades da crianga remetem os pais a experiéncia de um nao- saber
sobre o filho, 0 que repercute de maneira incisiva sobre a subjetividade da relacdo com a
crianga. Segundo Jerusalinky (43), as repetidas tentativas de decifrar as dificuldades do
filho, quando mal sucedidas, podem levar a um retraimento materno, com consequente
distanciamento e irritabilidade mdtua da relacdo da diade mae-bebé. O sofrimento dos

pais evidencia-se na constatacao de seu estranhamento sobre a crianca:

“Com alguns meses eu comecei a estranhar que ela ndo tinha
firmeza no corpo. Dor...teve uma vez que eu belisquei a minha
filha no Gltimo, sabe o que é vocé virar uma pessoa assim? E
beliscar no ultimo? (gesticula) ela so falou ‘ai’ quando eu tava
no Gltimo... ai que eu parei, eu fui pra um canto e chorei, porque
que eu achei estranho, tipo assim, para mim era um maltrato que
eu tinha feito contra minha filha. Eu n&o sabia explicar o porqué
minha filha eu ndo sabia porque minha filha s6 reagiu no altimo

instante. (Ana, mae de Aline)

Especialmente aos pais em que a crianca com diagnéstico de autismo € o
primeiro filho, ha relatos sobre um certo desconhecimento do que se esperar do
desenvolvimento do bebé, ja que nem sempre ha referéncias infantis anteriores. As
dificuldades na interagdo com o outro podem ser inicialmente desapercebidas, ndo vistas,
ou inconscientemente negadas na tentativa de aplacar a angustia pela possibilidade do
autismo. Faz-se importante aqui o papel da familia e também dos profissionais da saude,
especialmente do médico pediatra, que com seu conhecimento e olhar atento podera
identificar possiveis entraves no desenvolvimento do bebé e contribuir significativamente

com a experiéncias dos pais de primeira viagem:

“Por ser o primeiro filho, eu ndo prestei atengdo...Ai eu ndo
prestava atencdo nas caracteristicas dele, tinha tanta coisa ja pra

mim correr atrdas.”’(Beatriz, mae de Bento)
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“Foi...tipo assim, as pessoas viam esse lado diferente dele,
poucos falavam, alguns ndo me falavam nada....eu ndo enxergava

nada, primeiro filho...ndo enxerguei.” (Isabel, mae de icaro).

Quando ha irmédos mais velhos sem dificuldades no desenvolvimento, esse
processo de atentar-se as diferencas leva mais rapidamente as suspeitas de que algo ndo
vai bem:

“Foi mais ou menos assim né, quando ela tinha uns 5 meses a
gente ja comecou a perceber, por causa que ndis tinha outra filha,
né... entdo a gente comecou a perceber que ela ndo era esperta
igual a outra...que a outra era bem esperta, né...”(André, pai de

Aline).

O estranhamento de situacGes de recusa explicita parece causar nos pais uma
tentativa de significa-las como particularidades da crianca que dizem respeito a sua
singularidade. O desejo dos pais sobre o bebé aqui aparece como sendo precocemente

renunciado:

“Ele desde bebezinho ndo gostava de colo e a minha familia
sempre gostou de pegar criancinha no colo e o Bento ndo gostava
de colo, de contato, desde nené... eu tinha que andar com ele com
um travesseiro...ele ndo gostava que tocasse ele (...) Era um
pouco dificil, eu tinha vontade de pegar ele direto no meu colo,
sentir o corpinho dele...mas eu sempre tentei respeitar ele, entdo
era um jeito de pegar ele respeitando isso.” (Beatriz, méde de
Bento)

As brincadeiras também sdo marcadas pela escolha de objetos pouco usuais e
objetos do cotidiano familiar transformam-se em brinquedo. Maleval (44) nos diz que
apesar do isolamento caracteristico dos autistas, esses objetos sdo tentativas de
estabelecimento de uma relagdo com o outro. Sendo assim, esses objetos ndo devem ser

retirados da crianca autista, mas sim considerados como vias de aproximagéo e de
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interacdo. Porém, pode-se perceber que no discurso dos pais, hd uma postura mais

observadora do que interativa desse brincar:

“Pra brincar, ele ndo gostava de brinquedo nenhum, ele gostava
de brincar com colher e garrafa Pet (riso envergonhado) ...até
hoje ele gosta. Se ele pegava um brinquedo ele sé ficava jogando
assim, dai a colher ele ficava assim, olhando e a garrafa pet

girando.” (Daniela, méde de Dante)

Todos esses aspectos revelam perguntas, estranhamentos e angustias dos pais,
que desde cedo percebem algumas dificuldades do bebé. Mas o que fazem as mées e pais
com isso? Muitas vezes silenciam, numa forma de tentar compreender essas questfes ou
até mesmo silenciar também sua desconfianca de que héa algo de diferente em seu filho,
utilizando-se da negacdo como defesa para sua angustia.

Winnicott (45) através de seus estudos sobre a relacdo entre mae e bebé,
elaborou o conceito de preocupacdo materna primaria: ja ao final da gestacdo, a mée
apresenta um estado de sensibilidade e delicadeza exacerbadas em relacdo as
manifestacdes do bebé, semelhante a uma fusdo, em que ela se identifica com o filho para
poder compreender e interpretar suas demandas. A mée se coloca no lugar do bebé e
consegue transformar suas necessidades em comunicacdo, num processo identificatorio
no qual ela é capaz de manter sua prépria subjetividade.

Para Flores, Beltrami e Souza (46), através dessa relacdo em que o bebé vai
sendo enlacado com a marca da linguagem e convocado como sujeito desejante, a mée
percebe-se capaz de interpreta-lo e supor sobre ele, ou seja, passa a deter ilusioriamente
um certo saber sobre seu bebé, algo fundamental para a satde psiquica dela e do seu filho.

As maes e pais ouvidos nessa pesquisa referem, assim como outros pais de
criangas com impasses na constitui¢ao subjetiva, um “ndo-saber”. Portanto, ¢ importante
que os profissionais da salde sejam capazes de identificar esses sinais de risco de autismo
na primeira infancia, como nos diz Massie (47). Para o autor, riscos podem ser
observaveis em forma de prejuizos e impasses ja na relacdo do bebé com seus pais. De
maneira ndo-consciente 0s pais reagem aos sinais prodromicos do autismo de diferentes
formas, sendo a ansiedade, tensédo, retraimento e afeto depressivo algumas das reacGes

mais comuns.
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Para esse autor, faz-se urgente o acolhimento da percepc¢do desses sinais e 0s
cuidados aos pais, com ajudas para a vivéncia dessa fase e suporte que preservem o

investimento afetivo no bebé.

4.2 A busca por respostas: o alivio e a dor de saber

O tempo de vivéncia dos sinais iniciais que geram a suspeita de que algo pode
n3o estar bem com o bebé, é sequido pela busca por respostas. E um tempo dificil, que
conta com agravantes como o desconhecimento dos profissionais da salude sobre 0s sinais
precoces do transtorno, a escassez de recursos para atendimento satde mental, o limitado
acesso aos recursos de avaliacéo e terapia.

Em seu estudo sobre o itinerario terapéutico percorrido por mées de autistas,
Favero-Nunes e Santos (16) mostram que o caminho em direcdo ao diagndstico de
autismo € tortuoso e marcado por “intenso sofrimento emocional, decorrente da
incompreensdo da propria familia acerca dos acontecimentos e da falta de apoio social
e dificuldades de acesso a recursos especializados” (p. 213).

Na sua narrativa, 0s pais participantes dessa investigacdo refazem esse

percurso atraves de lembrancgas, nas quais se apresentam muitos dos desencontros:

“O neuropediatra, a impressdo que eu tinha era que ele tava em
cima do muro, né...vai falar, ndo vai falar, eu pergunto, ele
desconversa. A resposta era sempre "a gente ndo vai fechar

diagndstico"”.(Carolina, mée de Caetano e Caio)

As dificuldades dos médicos em reconhecerem os sinais de autismo se
evidencia como um dos pontos de maior dificuldade na busca por diagnostico.
Encaminhamentos equivocados, erros diagnosticos, a falta de acolhimento e a pouca
atencdo dada as queixas aparecem como alguns dos principais problemas nessa relagao
entre a familia e os médicos, como evidencia a fala de André, em que ele relata o processo
de investigagdo de um dos sintomas mais caracteristicos do autismo que é a recusa do

contato visual:

“Entdo o oftalmologista disse pra mim: ‘Olha, sua filha é cega!

ela ndo enxerga’. ‘Como que é doutor?’, ‘Sua filha é cega, ndo
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enxerga’. Eu falei, ‘Olha doutor, eu ndo aceito isso vocé falar que
ela ndo enxerga porque eu coloco um I&pis ela pega, mesmo que
sem querer ela pega’...E o médico disse: ‘Ndo, mas ela é cega

sim.””(André, pai de Aline)

A restri¢do no acesso aos servigos de salde preocupa 0s pais, pois torna cada
vez mais tardio o encontro com as respostas para suas questdes e com o cuidado
especializado para os impasses no desenvolvimento do filho. Segundo Favero-Nunes e
Santos (16), é de significativa relevancia que o acesso as praticas de cuidado seja
repensado, de modo que as mées de criangas com suspeita de autismo ndo peregrinem

exaustivamente até que possam ser acolhidas e atendidas em suas necessidades.

“Mesmo com esse diagnostico em maos, ele ainda ndo tem
atendimento psicoldgico, s6 tem a fono, que ele conseguiu e 0
psiquiatra. Mas o acompanhamento psicoldgico ele ndo tem
ainda. O diagnostico demorou muito, a gente ja percebia, ja
sabia, mas ninguém dava um diagndstico assinado.” (Fernanda,

mée de Felipe)

O momento do diagnostico é referido de diferentes formas pelas mées e pais.
Para alguns, alivio, confirmacao de hipoteses, possibilidade de tratamento e para outros,
choque, luto e medo antecedido sempre por um percurso de dificuldades que levam as

familias em busca de respostas para as dificuldades que insistem em se manifestar:

“Foi nesse dia la mesmo que caiu nossa ficha assim, poxa, tenho
um filho especial. E agora vamos fazer o que der pra fazer, ir
atras pra ajudar né, mas vocé meio que fica perdido. Como que
vai ser, o que vai ser, vocé ndo sabe como que é.”’ (Elena, mée de

Enzo)

“Melhorou. porque antes a gente ndo sabia, achava que era
birra, que era teima. Ele irritava a gente e a gente irritava ele,

porque a gente ndo compreendia ele e ele ndo compreendia a
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gente, entdo era mais dificil, entdo depois que a gente descobriu
ficou mais facil. Tanto pra ele se comunicar pra ele, tanto pra

gente com ele.” (Fernanda, mée de Felipe)

A certeza de um filho diferente do idealizado é certificada na palavra do médico,
mensageira da classe diagnostica do espectro autista. Para Vorcaro (48), muitas vezes a
palavra marcada no diagnostico se torna fundamental para o luto, num processo de

remendo das fraturas criadas no psiquismo dos pais e na certificacdo de um fracasso:

“Ndo foi facil né. Na verdade, ndo é facil. E assim, ndo é facil
porque eu imaginava que ele ia vir uma crian¢a normal, né?”

(Gabriela, mae de Gael)

“Ahlfoi muito dificil e sofrido...demorou um tempo pra eu
entender tudo aquilo. Como eu te disse, eu sempre sonhei em ter
uma filha, mas a filha que eu sonhei era perfeita....a gente nunca
sonha um filho com algum tipo de problema(siléncio)”

(Humberto, pai de Hadassa)

Ouvir um diagnostico de autismo pode representar alivio devido ao longo
caminho de busca por respostas, porém, a ambivaléncia € forte marca dessa experiéncia.
Segundo Pinto et al,(49) mesmo com todos os aspectos positivos que poderiam ser
elencados aqui sobre o recebimento do diagnostico, ha um imenso e inegavel sofrimento
que o0 acompanham, 0 que torna importante que seja garantido um ambiente acolhedor e uma
postura empatica do profissional da salide, que possibilitara a expressao dos sentimentos e dividas
a respeito do diagnostico. Porém, sdo frequentes as experiéncias de diagnosticos

comunicados com nenhuma sensibilidade por neuropediatras e psiquiatras infantis:

“Na conversa com o psiquiatra infantil que foi a mais pesada
assim, que ele falou assim....porque a gente ainda tinha uma
esperanca porque ele olha, ele sorri, ele responde, ele fala, entéo,
ndo poderia ser uma coisa de personalidade? Ele ‘Ndo! E

autismo e ponto final!’”(Daniela, pai de Dante)

43



“..al passamos numa instituicdo e pegamos um médico muito
bom Ia. Ai ele fez uma série de exames e depois veio um outro que
era chefe deles e daonde que ele falou assim "Olha pai, vocé t4
de parabéns, entre um milh&o de criancas autistas, uma é menina
e vocé € pai de uma menina, entdo vocé foi premiado, tipo ‘vocé
ganhou na mega’, sua filha é autista, mas eu ndo posso dar um
parecer de autista pra ela porque isso é so la para uns seis anos,
cinco anos, né, mas a sua filha tem todo comportamento de

autista.” (André, pai de Aline)

O diagndstico médico de autismo traz profundas mudancas para a historia
familiar daquela crianca, porém, referenciados no discurso técnico-cientifico e sem
nenhum tipo de acolhimento, ele é transmitido sob a l6gica que Merlleti (10) chama de
“objetalizacéo da crianga”, que a aprisiona em lugares discursivos que limitam sua
subjetivacdo tanto nas relagcdes familiares, quanto nas vivéncias escolares e do préprio
desenvolvimento. Objetalizar a crianca pode tornar objeto também a subjetividade dos
pais nessa relacdo com o diagnoéstico, extinguindo o lugar para as possiveis dores ou

alivios de mais um saber sobre o filho.

4.3 Maes e Pais vivendo o Autismo

Diante do diagnostico de autismo do filho, os pais frequentemente ficam s6s
e podem sentir-se abandonados, 0 que para Laurent (13) os leva a tornar o filho o cerne
da sua vida e a partir de entdo, assumir uma militancia pelos seus direitos. O autor cita
grupos “partiddrios das terapias comportamentais e educativas”(p. 31) nos Estados
Unidos e na Inglaterra que realizam um trabalho que mobiliza a familia da crianca autista
para um esfor¢o intenso e diario de praticas terapéuticas exaustivas pela alta frequéncia.

A escolha por iniciar assim o texto sobre a categoria “Maes e Pais vivendo o
autismo” ¢ devido a uma nova e desgastante rotina que se instala apos o diagndstico, em
que algumas criancas tém terapias de domingo a domingo, pois tem inicio uma luta contra
o relégio, em que a infancia fica determinada como o tempo de investimentos.

Se antes o sofrimento era consequéncia das dificuldades do autismo ja

vivenciadas e que geravam muitas dividas pela ainda falta de um nome-diagnostico, a
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partir da nomeacdo de Autismo para 0s impasses no desenvolvimento da crianga, as
vivéncias de sofrimento estdo ligadas as manifestaces do préprio quadro: o atraso na
fala, o isolamento (que consequentemente isola 0s pais), as estereotipias. As
impossibilidades atuais da crianca e todas as marcas do autismo tem um peso que

repercute em toda familia:

“Ele me escraviza (riso nervoso)...ele ¢é muito amoroso,
carinhoso, ele quer dormir comigo, acordar comigo, s6 que ele
olha pra mim como que dizendo ‘vocé tem gue saber 0 que eu
quero, é sua obrigag¢do saber’. Entdo ele ndo aceita que eu fale
nao (...) Entdo eu acho que ele judia um pouco de mim...tudo bem
que eu permito, eu tenho d6 também, mas por exemplo, ele tem

mania de gritar: ele grita o dia inteiro e grita alto e eu deixo.’

(Daniela, mée de Dante)

Os pais referem grande cansaco nessa rotina de cuidados e estimulagéo, mas
ao mesmo tempo sentem-se exigidos de que sua dedicacao resulte nos avancos do filho,
e é comum que as mées relatem nado se sentirem suficientemente boas ou capazes. Para
Laurent (13), as terapias de base comportamental, faz com que pais e criancas sejam
mobilizados num em intenso e exaustivo esforco nos aspectos financeiro, relacional e nas
atividades cotidianas, para além da ja exaustiva e desafiadora experiéncia da maternidade
ou paternidade de uma crianca que deflagra em muitos momentos a nossa inabilidade para
estar com ela.

E interessante observar que apesar de todo esforco, envolvimento e de todas

as rendincias, os pais ainda referem culpa por considerarem que nao fizeram o suficiente:

“Tem dia que a gente ta disposto a enfrentar muita coisa, tem dia
que a gente ndo tem folego nem pra cuidar deles: 'fecha toda a
casa, fecha a janela, fecha porta, fecha tudo e vamo ficar aqui
Quietinho’; ’tira todos os perigos, esconde a cadeira’; a gente
sabe que ndo pode fazer isso, mas tem dia que o esgotamento

fisico e mental é tanto.” (Carolina, mée de Caetano e Caio)
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“Culpada, né? Culpada...infelizmente me sentia culpada, por
achar que tinha que ter estimulado ele desde bebezinho. Hoje eu

ja enxergo de outra forma, mas. ~ (Isabel, mae de Icaro)

Embora as expectativas sobre as respostas da crianca possam se reduzir, pela
falta de resposta aos investimentos dos pais, que parecem indicar uma tentativa de

diminuir as frustragdes, porém, o sofrimento e intenso:

“Quando eu olho pra ele eu gostaria muito que ele falasse meu
nome pelo menos meu nome, me chamasse de mae, nem tanto o
pai dele, mas a mae eu gostaria que ele (siléncio)...que ele

falasse.” (Josiane, mae de Joaquim)

“Até ela ter o diagnostico, eu ndo sabia nada do autismo. Tem
uma coisa que sempre me marca muito: quando ela ficava feliz,
ela balancava as maozinhas e pulava, e eu sempre achei isso téo
lindo! Depois que eu soube do autismo, eu descobri que isso nao
era que ela tava feliz, era uma estereotipia. Foi tdo ruim, até hoje
sinto falta de achar que isso era de alegria ”

(Humberto, pai de Hadassa)

O incébmodo com o entorno, com o olhar das pessoas para o filho e a
possibilidade de ter as caracteristicas do autismo reconhecidas como um fracasso nos
papéis de mae e de pai e da propria crianca, leva muitos pais a isolarem-se e protegerem-
se de qualquer julgamento. Segundo Smeha e Cezar (50), o olhar do outro, que pode
evidenciar a fragilidade do filho, é sentido pela mde como uma exposicao da sua propria
fragilidade, da qual se defendera e também defendera a crianca. Pode-se notar também o
incdmodo dos pais ao se depararem com comportamentos dos filhos considerados como
inadequados por eles e sobre os quais sentem-se sem controle, motivo pelo qual preferem

evitar situagdes de socializagdo fora do grupo familiar:

“As pessoas ndo entendem que eles fazem o que eles fazem, ndo
porque eles sdo criangas mal educadas, ou eles séo criangas que

nao gostam...a gente ouve muito isso 'ah ele ndo gosta de
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dar beijo, né’, ‘ah, ele ndo gosta de mim, né’...tipo, a coisa que
eu mais queria era que ele olhasse pra mim...d& licenca, eu sou a
mae dele!! e as pessoas nao entendem e isso € uma coisa que faz
a gente se afastar muito de tudo...é doloroso demais.” (Carolina,

mée de Caetano e Caio)

“A gente evitava levar ele em festas de aniversarios porque a gente
tinha muito medo, comegcamos a ir bem agora, sempre com muito
receio porque é uma crianca que deitava no chdo, as vezes
quando ele esté contrariado ele deita em qualquer lugar do chéo,
na rua, no shopping, nas lojas...como se o mundo fosse dele,

como se o chdo fosse...”(Mauro, pai de Marcelo)

Um outro fator relevante na experiéncia do autismo para casais com mais de
um filho, é o ciime que o irméo pode sentir do cuidado destinado ao filho autista, seja a
atencdo dos proprios pais, seja pelas terapias que a crianca realize, dentre outros fatores
que podem se manifestar.

Sdo importantes as repercussdes do autismo nas relacdes fraternais. Segundo
Cardoso e Frangozo (51), algumas situacfes sdo recorrentemente narradas por jovens
irmaos de autistas: mudanca na vida familiar, sentir-se responsabilizado pelo cuidado com
0 irméo, auséncia de atencdo dos pais.

Aqui sera destacada a vivéncia dos pais de situacdes de ciumes fraterno:

“Quem me da trabalho é o mais velho, que ndo quer ir, eu até
entendo. ontem na equoterapia ele deu um show de ciimes. Ele
falou "eu também queria ter autismo, porque olha o meu irméo,

ele tem dois cavalos s6 pra ele." (Daniela, mde de Dante)

“Se dou atengdo para o meu pequeno, ai ele ja comega, ai ele ja
da tapa ni mim, ele puxa meu cabelo, entdo eu largo o pequeno e
0 Meu pequeno fala ‘mde, mas porque vocé sempre larga eu pra
pegar ele? Ai eu falo pra ele que o irmdo precisa de carinho,
precisa de aten¢do, ‘mas depois a mamde pega vocé, td

bom?’”(Josiane, mae de Joaquim)
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Essas vivéncias das mées e dos pais, criam singularidades na dinamica
familiar, que frequentemente se organiza em torno do autismo e das exigéncias assumidas
pos-diagndstico, como tratamentos, além de toda as particularidades dos fazeres
cotidianos, determinados pelas dificuldades que a crianca possa apresentar.

Um outro ponto importante a ser mencionado é a vivéncia de mées que criam
sozinhas seu filho e no caso das criancgas autistas, toda a demanda é assumida pela mulher.
Uma das maes, que é separada, apresenta em seu discurso um duplo sofrimento: pela
soliddo e sobrecarga dessa vivéncia, embora ela tenha significativo apoio familiar, e a
tristeza pela ndo convivéncia do filho com o pai.

Segundo Dessen e Oliveira (52), muitas mulheres sentem-se insatisfeitas
sobre a participacao paterna no cuidado com os filhos, sendo que na perspectiva materna
0 pai ideal seria aquele que esta mais proximo afetivamente da crianca, dedicando seu
tempo para estar junto. O desejo de proximidade afetiva, segundo essas autoras, € maior
do que a expectativa de ajuda nas tarefas domésticas cotidianas.

Porém, segundo os relatos das maes casadas, 0s pais demonstram
proximidade afetiva com o filho, mas que elas se sentem sobrecarregadas no cuidado com
a crianga e na diviséo das tarefas envolvidas nesse cuidado. Algumas decidiram dedicar-
se exclusivamente a maternidade, abdicando dos sonhos profissionais, deixando claro que

cabe & méae essa concessao.

4.4 Sobre o futuro: como déi pensar!

Uma das maiores dificuldades referidas sobre os pais de criangas com algum
tipo de deficiéncia e aqui, mais especificamente com diagnostico de autismo, é pensar
sobre o futuro.

O futuro é o tempo ao qual se destinam sentimentos como medo e apreenséo,
especialmente referidos em relacdo a possibilidade da auséncia na vida do filho ou mais
especificamente, da morte.

Além disso, diante de um filho pequeno ainda em desenvolvimento, porém
com importantes entraves, o futuro torna-se incerto assim como também é incerto quem

essa crianga se tornard quando adulto:

“Nossa, hoje é¢ minha Unica preocupacao, minha Gnica

ansiedade...de como é que vai ser...eu sei 0 que é o hoje, o que é
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0 autismo hoje na vida do dele, o que afeta, 0 que néo afeta, o
que atrapalha e o que ndo atrapalha, mas a minha Unica duvida
é como é que vai ser ele na adolescéncia, quando chegar na fase
da escola, que as coisas que eu passei sendo normal assim, como

¢ que vai ser para o ele... ”(Beatriz, mae de Bento)

Diante da dor da incerteza, os pais relatam preferir néo pensar sobre o futuro
e privilegiar o presente, pois essa projecdo de como as coisas serdo € carregada de
sofrimento. Para Levin (42), o “discurso da modernidade sobre o desenvolvimento
infantil traz implicito que a crianca responda harménica e adequadamente a fases, pautas
e subfases preestabelecidas”(p.41). Esses imperativos do discurso contemporaneo sao
incongruentes quando pensamos em criancas com dificuldades no seu desenvolvimento,
mas recai sobre os pais, especialmente sobre como certificacdo das incertezas sobre o

futuro, sobre o qual nada se pode prever:

“(choro)...isso é dificil, a gente decidiu, porque isso era uma
coisa que machucava muito, a gente decidiu viver um dia de cada
vez. N&@o é que eu ndo pense sobre, mas é um dia de cada vez.
Hoje eles precisam disso? entdo a gente vai fazer isso, amanha,
néo sei. Na verdade, eu ndo quero nem saber, eu ndo quero viver
com isso.” (Carolina, mde de Caetano e Caio)

“Isso a gente...a gente ndo conversa...Eu e ela, a gente ndo
conversa muito sobre isso e a gente meio que decidiu tratar as

coisas um dia de cada vez.” (César, pai de Caetano e Caio)

As terapias ganham uma grande importancia quando o assunto futuro é abordado,
pois para 0s pais, elas asseguram que a crianga podera desenvolver habilidades que
possibilitem a ela uma autonomia para: saber cuidar de si, estudar, ter uma profissédo. Fica
claro a urgéncia do presente, como tempo de investimento para garantir esses sonhos para

o futuro do filho e consequentemente para o proprio futuro:

“ Medo!(riso nervoso) medo dele n&o ser independente, dele néo

conseguir ter uma profissdo, dele ndo conseguir ficar
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sozinho...se eu faltar, como vai ser... entdo na verdade, eu
procuro nem pensar nisso, eu to6 correndo tanto com ele com
essas terapias exatamente pra ndo ter tempo de ficar pensando

nisso...”(Daniela, mde de Dante)

“Meu marido sempre fala ‘agora é a hora, ela tem que aprender
agora’. A gente tem que se esforcar pra dar de tudo agora pra la

na frente a gente ter um resultado” (Helen, mée de Hadassa)

Nos discursos sobre o futuro, surgem também expectativas sobre a
normalidade, muito associada a dedicacdo aos tratamentos e ao encontro de uma cura para
o autismo. Furtado (12) nos convoca a pensar sobre o autismo ter se tornado hoje “um
empreendimento”, pois a ciéncia ligada a industria farmacéutica, as pesquisas em genética
e neurologia sdo os grandes focos de investimentos embasados na busca de uma etiologia
para 0 quadro e numa posterior descoberta farmacos que pudessem possibilitar a

“normalidade” a crianca autista:

“Se a gente cultivar, continuar com o tratamento em que a
escolinha estd no meio desse tratamento, eles vao ter
melhoras...ndo que eles vao alcancar a tipicidade, mas que eles
vado mascarar a atipicidade deles. Eles vdo agir como uma
crianca tipica, mas ndo vao ser uma criancga tipica.” (Cesar, pai

de Caetano e Caio)

Uma crianga com deficiéncia pode mobilizar nos pais o desejo de
permanéncia e um consequente medo da morte, finitude que desampara o filho e também
0s pais da sua fantasia de controle e eterna protecdo. Segeren e Fran¢ozo (32) nos mostram
que essa apreensdo sobre a propria morte esta presente, inclusive, em mées de jovens
autistas, ndo se restringindo apenas as mées de criancas com o diagndéstico. Nesse estudo,

pode-se notar que assim como a mae, 0 pai também teme ausentar-se:

“Eu tenho medo...Sera que ele vai se dar bem, como que ele vai

ser quando tiver a primeira namorada dele, sera que...que que

50



vai acontecer, sabe? eu queria ser eterna, pra poder, eu so
morrer quando ver que ele ta casado, ja tem filho, ja tem uma
mulher do lado dele que va cuidar dele, ai sim. “(Gabriela, mée
de Gael)

“Assim, ele é filho unico, ndo tem tantos primos assim. Entdo se
um dia eu e a minha esposa faltar, eu fico meio preocupado com
isso (...) sinceramente eu ndo sei, ndo sei se ele pode crescer, ter

um trabalho, casar, ter filhos...” (Fabio, pai de Felipe)

No caso de criancas autistas que tem irmdos, os pais referem como

possibilidade de cuidado do filho no futuro, esses irméaos:

“E eu, as vezes, eu deixo ela com a Aline, porgque a menos
obedecida em casa sou eu, ela ndo bate, mas eu vejo o tom da voz
dela...porque um dia eu vou morrer e a Aline precisa saber que

tem alguém que vai td ali com o pulso firme.”” (Ana, mae de Aline)

O medo da prépria auséncia parece estar ligado a uma certa previsibilidade
das dificuldades do futuro. O desejo de contrariar uma certa ordem natural da vida, em
que os pais envelhecem e morrem antes dos filhos se evidencia, além de sentimentos de

soliddo sobre essa responsabilidade pelo cuidado do filho:

“Olha, no passado, ha um ano atrds, uma preocupa¢do muito
grande, né teve uma cena que me marcou muito, a gente num

hotel fazenda, ela andando no brinquedo no parquinho e eu
sentado, chamando ela...e ela continua andando, sem me atender.
Aquela cena me marcou: o que sera da minha filha sem mim nesse

mundo? (Isabel, mée de icaro)

Em relacdo ao futuro, um aspecto relevante é que os pais podem tender a

atribuir aos profissionais da area médica ou terapéutica o saber sobre seu filho. Merletti



(10) nos diz da importancia de “reenderecar aos pais o lugar de um saber sobre a crianga”,
através do acolhimento desses pais e da sua “restitui¢do narcisica”(p. 147).

Quando os pais se reconhecem como 0s maiores conhecedores sobre o
préprio filho, sobre como educa-lo e dele cuidar, o futuro pode se tornar um tempo de
menor desamparo do que quando é permanentemente necessario um terceiro para mediar

0 saber desses pais sobre a crianga.

4.5 Conjugalidade: marcas do autismo do filho na relacéo do casal

N&o € apenas a crianca que estd submetida ao discurso pds-moderno que
determina para ela uma série de expectativas: 0s pais, seja exercendo o papel parental seja
na vivéncia da conjugalidade, também estdo sujeitos a uma logica discursiva.

Berthoud e Bergami (53), nos trazem os ideais contemporaneos sobre a
relagdo conjugal, especialmente de casais jovens, dos quais se espera uma relacdo
“liberada de qualquer preconceito, aberta e flexivel” na qual devem predominar ‘o
respeito pela individualidade e o crescimento pessoal de cada um.” (p. 53)

Para as autoras, um casal é uma possibilidade de vinculo duradouro e através
dessa experiéncia de apego e cumplicidade, acontece o “nascimento emocional da
familia” (p.56)

Um outro ponto relevante é que as mudancas que aconteceram nos Ultimos
anos no campo familiar, desde a conjugalidade, implicam em diferentes papeis hoje
assumidos por aqueles que depois, se tornardo pais e maes. As mulheres hoje estudam,
trabalham e desejam realizar-se profissionalmente enquanto os homens, que sempre
investiram prioritariamente na carreira, estdo sendo mais convocados a dividir 0s
cuidados familiares com seu par.

Teperman (54) refere que uma das mais significativas mudancas que hoje
caracterizam a familia contemporanea ¢ “a passagem da autoridade paterna a autoridade
parental” (p.86), ou seja, mae e pai exercem um lugar de cuidado e de responsabilidade.

Algumas das novas formas de configuracdo familiar descentraliza da mae o
exclusivo papel de cuidadora e do pai o papel de provedor que se distancia da relagéo
com os filhos para dedicar-se ao trabalho. No caso de casais que tem um filho autista, ou

com algum tipo de alteragdo, é frequente vermos dindmicas familiares em que a mée
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renuncia aos sonhos da sua vida profissional para dedicar-se exclusivamente ao cuidado
do filho, enquanto o pai retorna ao papel ja em declinio, de exclusivo provedor.

Entre as mulheres e homens participantes dessa pesquisa que eram casados,
pode-se notar algumas peculiaridades na vida conjugal apds o nascimento do filho que
depois receberia o diagnostico de autismo.

Uma das questdes trazidas diz respeito a divergéncia do casal em relacdo a
forma de educar o filho, sendo o pai descrito como mais autoritario e a mde como
excessivamente protetora:

“A nossa maior briga é por causa do Bento, nos dois briga
bastante, ele acha que tem que agir de um modo mais enérgico e
eu nao, eu acho que se vocé bate nele, ele vem revidar, porque
ele ta naquela fase que quer copiar tudo que vocé faz...entéo se
vocé da um tapa na mao dele, ele comeca a bater na sua méo
também, ai vai bater na mao dos amiguinhos da escola. Ai nds
briga bastante por isso.” (Beatriz, mée de Bento)

Amiralian (55) nos traz a concep¢do que esses novos modos de exercer 0
papel materno e paterno s6 sdo possiveis com a aceitagdo da méae, da entrada do pai na
relagdo de cuidado com o filho. No caso de filhos com algum tipo de deficiéncia, a autora
discute a ideia de uma estruturacdo particular: uma alianca da mae com a crianga com
deficiéncia. Nessa alianca, a mae dedica-se inteiramente ao filho, que ganha um lugar de
vasta exclusividade na vida dessa mulher, numa manifestacdo que se assemelha a uma
extensdo excessiva da “preocupagdo materna primaria”’ (conceito Winnicottiano ja
apresentado na pagina 30). O pai, quando ha outros filhos, fica mais envolvido com esse
grupo, o que tem como consequéncia “dificuldades de amadurecimento tanto para o filho
com deficiéncia, como para seus irmaos”(p. 131), pois os irmdos vivenciam a falta
materna, que frequentemente gera ciimes e culpa enquanto que o pai sera impedido de
realizar seu papel de ajudar a mae a separar-se delicadamente da relacdo simbiotica que
estabelece com filho. E possivel também, em situacdes em que o casal tem um filho com
deficiéncia, que ocorra uma dificuldade do pai em aceitar a condi¢éo do filho, com o qual
nédo consegue identificar-se.

Pode-se perceber também, nas narrativas das maes e dos pais, uma
desconfiguragdo ou até mesmo uma renuncia ao papel conjugal, para viver com
exclusividade o papel parental. A dindmica familiar e do casal passa a limitar-se aos

cuidados com o filho autista e ao partilhar da evolugéo das rotinas da crianca e de suas
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terapias. Os sentimentos amorosos sofrem modificagbes importantes, que

descaracterizam a relacao conjugal:

“Nossa, mudou muito, eu virei o pai da Hadassa, tudo é “por
causa da Hadassa”. Ndo falamos mais sobre a gente, é sempre
sobre a Hadassa, como foi o dia dela, como foi na escola, nas
terapias...Acho que de alguma forma até o sentimento muda....ele
nao deixa de existir, mas muda....acho que ele da lugar a uma
grande gratidao. Estou trabalhando isso em terapia, com um

psicologo... (Humberto, pai de Hadassa)

(X3 4 ~ ~ /4 .
(...) também ndo cobro ela, acho que pra mde é mais pesado:

foi ela quem carregou no ventre...” (Leandro, pai de Laura)

Alguns casais relatam que o filho autista proporcionou uma unido maior entre
eles, mas que aqui se evidencia como um fortalecimento da relacdo de parceria parental

e ndo de aspectos que possam remeter a um estreitamento do vinculo amoroso:

“E na verdade assim, a gente é bem unido quanto a isso do Gael,
eu acho que tem que ser unido, e se ja era unido antes, tem que
ser mais unido agora, com tudo isso que ta acontecendo, porque
do mesmo jeito que ndo € facil pra ele, ndo é facil pra mim

também...” (Gabriela, méae de Gael)

“Ah, mudou sim...o pouco que a gente consegue se dedicar um ao
outro é aquele momento bem especial mesmo. Nés ainda néo
conseguimos ter um momento de sairmos nos dois e deixarmos
ele com a babd, eu ndo consigo. Mas o tempo que a gente tem pra

gente, a gente valoriza muito.” (Isabel, mée de Icaro)

Berthoud e Bergami (53) referem o nascimento do primeiro filho como

um momento de crise, que pode estar relacionada com um tempo de adaptacéo interna e



externa do casal, mas no caso do nascimento de uma crianga com dificuldades, esse tempo
de crise e adaptacdo pode se alongar.

Favero-Nunes e Gomes (56) nos trazem a concepcdo de conjugalidade
como o espaco afetivo para a existéncia e preservacdo do casal, para além do papel
parental desempenhado por cada um. E comum acontecer “uma subtragdo ou um
anulamento da vivéncia conjugal” em favor da parentalidade e nos casos de autismo, essa
situacdo pode ser ainda mais recorrente, devido aos cuidados exigidos pela condicdo da
crianga. Porém, pode-se perceber, que é com pesar que 0S casais harram sobre seu
afastamento, com destaque para as narrativas dos homens, que muitas vezes se ressentem

pela constatacdo da perda da mulher em detrimento da mée dos seus filhos:

“Ah...eu fiquei muito mais distante, ndo consegui mais tempo pra

ele, eu fiquei voltada pra Aline.” (Ana, mée de Aline)

“O Humberto trabalhando e eu com os afazeres da casa, mil
coisas ao mesmo tempo, as vezes vocé nao tem tempo, o
casamento fica de lado. E ai as vezes acaba que uma besteirinha

e vocé explode.” (Helena, mée de Hadassa)

“Mudou muito, muito. Desde a chegada dos meninos a gente
meio que pisa em ovos pra falar um com o outro, quando se trata
dos meninos. No ano passado chamei a Carolina umas trés ou
quatro vezes pra gente fazer alguma coisa e ela nunca me
respondeu. Até hoje eu t6 esperando uma resposta para 0 meu
convite....sera que ela vai ou ndo?(risos) Entao, eu tenho que ser
resiliente....é dificil pra caramba, porque eu gostaria muito de
sair com ela, mas eu preciso entender, colocar o pé no chdo e
entender que a nossa realidade é essa. Mas € bem dificil...a gente
nao tem mais momentos de nos dois. (César, pai de Caetano e
Caio)

Um dos fatores que também surgiu como ponto de afastamento foi a diferenca
na forma de lidar com a dificuldade do filho que por vezes, acaba sobrecarregando uma

das partes. Chama a atengdo o relato a seguir, pois aqui € o pai
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que assume um lugar de protagonista no cuidado da crianga, enquanto a mée vivencia o
luto da perda do filho idealizado. O que pode se notar nessa situacéo, é que o casal se
distanciou ndo sé na conjugalidade, mas também na parentalidade, que muitas vezes da

sustentacdo a permanéncia do casal:

“No nascimento ndo, mas depois que comeg¢ou muito esse corre,
sabe, tipo, ela trabalhava, eu chegava do servico que também
trabalhava e tinha que levar...ela € mais, como que se diz, mais
fragil, ao invés de decidir e correr atras, ela chorava, ficava meio
que travada, e eu ndo, eu nao travava, colocava a menina no
carro e vazava, ia pra outras cidades e ela ficava em casa
cuidando da outra filha, entdo desgasta mesmo, desgasta o

relacionamento muito muito...Afasta.” (André, pai de Aline)

Para Berthoud e Bergami (53), é importante considerar que cada conjuge traz
consigo o registro de sua educacdo, dos valores e de suas experiéncias infantis com seus
pais. Esses fatores véo ter significativa influéncia na forma como cada membro do casal
podera viver os aspectos da vida conjugal e posteriormente, na forma como exercera seu
papel parental. Nos relatos das mulheres sobre o afastamento dos maridos, aparece como
conteudo a dificuldade em deixar os filhos sem sentir-se culpada, seja pelas criancas, seja
pelo uso da rede de apoio, da qual ela acredita fazer uso excessivo, caso desejem sair

sozinhos e solicitar ajuda com o filho:

“Sair sozinhos ndo, porque como eu solicito a minha mde muito,
€ como se eu tivesse vergonha de falar ‘mde, fica ai com as duas
que eu vou sair pro barzinho.’ Entdo sempre que a gente sai nos
4 a gente procura lugares que tenha um lugar praelas brincarem,

mas a gente ali e ai da pra gente conversar, mas é raro.’

(Carolina, mae de Caetano e Caio)

A falta de energia para investir na vida do casal e passar tempo juntos
tambem foi uma queixa que surgiu de forma significativa. Cuidar do filho autista parece

exigir muito das mées e dos pais, que sentem esse cuidado como um constante
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impedimento para a vida a dois, apesar do profundo afeto pelos filhos, referido inclusive

como um ponto de unido do casal:

“A gente tem uma unido maior por conta do Dante, e claro do
Davi, mas a gente, aguele momento casal, que vocé tem, vocé vai
no restaurante com as criangas, as criangas ficam no parquinho
brincando, e vocé poder ficar ali, conversando, isso ndo tem, isso
praticamente zerou, entdo a gente precisa esperar eles dormirem,
pra gente conversar, pra gente poder ter 0 nosso momento. Se
vocé falar pra dormir as 21h, eles vao, s6 que nesse tempo, eles
ficam querendo conversar, eles ficam brincando, entio eles véo
dormir 22, 23 horas, e quando vocé vé, eu e a Daniela

dormimos.” (Diego, pai de Dante)

Mais uma vez se evidencia importantes indicios de sofrimento psiquico dos
pais de criancas autistas, porém, sem a possibilidade de escuta e acolhimento. O equilibrio

entre a conjugalidade e a parentalidade € um ponto importante de sustentacao do casal.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

As maes e pais participantes desse estudo foram convidados inicialmente a
falar sobre os sinais precoces do autismo. Além dos sinais precoces, dos caminhos em
busca de diagnostico, dos tratamentos que tomam muitos (ou todos) os dias da semana,
evidenciou-se de forma significativa nas narrativas o sofrimento materno e paterno na
vivéncia do autismo.

Atividades cotidianas precisam de grande cuidado e planejamento, para que
a rotina seja mantida. A espontaneidade perde-se até nos momentos mais prazerosos,
como por exemplo, na hora de fazer um passeio. Prever o futuro passa a ser um
imperativo, embora seja cruel pensar sobre ele.

Os pais, ainda pouco ouvidos pelas pesquisas, mostraram-se em grande parte
presentes e participantes: a adesao a proposta da entrevista foi prontamente aceita, o que
pode demonstrar uma maior disponibilidade emocional para falar sobre os filhos, embora
o0 papel de provedor ainda permaneca como sua principal contribuicdo no cuidado com a
crianga e a familia, heranca cultural de um modelo patriarcal de familia.

As méaes continuam renunciando a sua vida profissional para cuidar com
exclusividade dos filhos e essas concessoes sao reconhecidas como um “sacrificio”, pelo
qual os pais se consideram “gratos”. Porém, essa dedica¢do tem importantes repercussoes
na vida conjugal do casal, pois devido a total entrega da mée aos cuidados do filho com
autismo, na maioria das vezes necessaria, faz com que ndo haja lugar possivel dentro da
dindmica familiar para a experiéncia da vida a dois, que passa a ser marcada unicamente
pela parentalidade.

A l6gica do discurso médico-terapéutico adentrou na narrativa dos pais, como
uma forma de compreender a crianga autista e aplacar a angustia de ndo-saber. Os
tratamentos prometem reeducar e aproximar da normalidade, a ciéncia promete
descobertas e cura e ndo ha dividas que hoje ha muitos interesses mercadoldgicos nas
praticas de cuidado a essa epidemia de autismo.

Se a maior circulagdo do discurso acerca do autismo possibilitou o maior
acesso a diagnostico, tratamento e direitos antes impensaveis, como por exemplo, 0
acesso a escola regular, essa circulagdo tem como efeito adverso uma epidemia

diagnostica em um momento que o Transtorno do Espectro Autista parece a Unica
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possibilidade de dar nome ao sofrimento psiquico na infancia e a outros impasses de
ordem cognitiva, sensorial e afetiva.

Faz-se urgente dar lugar de fala as mées e pais, por serem pegas fundamentais
no tratamento dos seus filhos, pelo singular e primordial lugar que ocupam na vida deles,
mas também, por que é preciso dar acolhimento as tantas angustias, medos, ansiedades e
frustracOes dessa trajetdria, ainda mais ardua no nosso pais, onde ainda é tao dificil o
acesso as especialidades médicas, a possibilidade de um tratamento terapéutico de
qualidade, nas diferentes areas de atencdo a crianca autista.

Hoje vé-se consultas onde se conclui em cinco minutos o diagnostico de
um transtorno carregado de estigma, para encaminhar a crianga a uma psicoterapia ou
fonoterapia em que ela ser4 atendida em frequéncia mensal ou quinzenal. Na escola a
crianga tera que conviver muitas vezes com uma inclusdo que se propde a excluséao: aluno
no fundo da sala com auxiliar que media a realizacéo de tarefas individualizadas.

Os pais continuam a correr em busca de possibilidades de desenvolvimento
para seu filho. Para a realizacdo desse trabalho, mais uma vez, eles se propuseram a nos
contar como ndo estéa facil, como estdo sofrendo, cansados. Propuseram-se a falar da sua
humanidade, que do ponto de vista ético, nos convoca para fazermos mais do que a
divulgacdo dos resultados de uma pesquisa em forma de dissertacdo, nos convoca a
repensar nossa pratica cotidiana de cuidado a crianca autista de forma a sermos
respeitosos com sua linhagem de pertencimento: a familia.

Cabe ressaltar que a amplitude das narrativas das méaes e pais ouvidos
evidenciou as impossibilidades dessa pesquisa em atender a outros protagonistas da cena

familiar, os irméos, que também solicitam a possibilidade de escuta para o seu sofrimento.
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Apéndice 1

FOLHA DE IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

Pesquisa: Sinais precoces do transtorno do espectro autista para pais e maes:
vivéncias e significados

Pesquisadora: Kelly Cristina Garcia de Macédo Alcantara

Data entrevista:

Nome do participante:

Profisséo:

Escolaridade:

Estado civil:

Data de nascimento/ldade:

Renda:

Fonte da renda:

Idade e sexo da crianca:

Crianca matriculada em escola: () Regular () Especial

Ordem nascimento da crianca com autismo:

Composicdo familiar:

Nome Relacdo de | Profissdo | Escolaridade Estado Data de Renda —
parentesco civil nascimento/ Fonte da
Idade renda
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Apéndice 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Pesquisa: Marcas do Autismo na Infancia: narrativas de méaes e pais

Responsaveis:
Pesquisadora: Kelly Cristina Garcia de Macédo Alcantara
Orientadora: Profa. Dra. Maria de Fatima de Campos Frangozo

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario de um estudo. Este documento,
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos e
deveres como participante e é elaborado em duas vias, uma que devera ficar com vocé e
outra com o pesquisador. Por favor, leia com atencdo e calma, aproveitando para
esclarecer suas davidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé
podera esclarecé-las com o pesquisador. Se preferir, pode levar para casa e consultar seus
familiares ou outras pessoas antes de decidir participar.

A participacdo na pesquisa é voluntaria, assim ninguém € obrigado a aceitar participar e
tem a liberdade de recusar ou de retirar o consentimento em qualquer momento que
quiser. O participante pode a qualquer momento conversar com 0s responsaveis da
pesquisa e pedir mais informacdes ou esclarecer duvidas sobre a sua participacao.

Justificativa e Objetivos:

A pesquisa Marcas do Autismo na Infancia: narrativas de maes e pais sera realizada
com pais ou responsaveis de criangas com diagnostico de autismo. Os objetivos da
pesquisa sdo: compreender as vivéncias e os significados dos sinais que indicam o
autismo por mées e pais de criangas autistas de 2 a 6 anos.

Atualmente ha poucos estudos sobre as vivéncias da mée e do pai sobre o autismo em
criancas pequenas. Portanto, justifica-se a realizacéo de pesquisas acerca deste tema, pois
os resultados poderdo contribuir para a organizacdo de programas de atencdo e cuidado
aos pais de autistas.

Procedimentos:

A pesquisa serd realizada por meio de entrevistas semiestruturadas com os pais e /ou
responsaveis, no mesmo dia dos atendimentos da crianca com a equipe multidisciplinar
da instituicdo. As entrevistas serdo guiadas por meio um roteiro com perguntas sobre a
identificacdo dos primeiros sinais do autismo, a busca por diagnostico e tratamento, 0s
sentimentos despertados pelo diagndstico, a rede de apoio envolvida nos cuidados a
crianca. As entrevistas deverdo levar em torno de 40 minutos e serdo gravadas. As
gravacgdes com os entrevistados so serédo realizadas a partir do consentimento dos mesmos
e ndo havera nenhuma identificacdo dos sujeitos participantes. Apds o termino do projeto
as gravacoes serdo destruidas.

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:
Desconfortos e Riscos:
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N&o ha riscos previsiveis. E possivel que haja desconforto emocional ao responder as
perguntas e em relacdo ao tempo dispendido na realizagdo da pesquisa, que serd de,
aproximadamente, 40 minutos.

Beneficios:

N&o ha beneficios diretos, porém, os resultados dessa pesquisa poderdo ajudar em
pesquisas futuras e contribuir para a organizacdo de programas de atencédo e cuidado aos
pais de autistas. Os resultados poderdo ser utilizados para ensino, apresentagdes e
publicaces cientificas sobre o0 assunto.

Sigilo e privacidade:

Vocé tem a garantia de que sua identidade sera mantida em sigilo e nenhuma informacgéo
sera dada a outras pessoas que nao facam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgacéo
dos resultados desse estudo, seu nome néo seré citado.

Ressarcimento:

O participante ndo tera nenhum gasto financeiro e ndo haverd nenhum tipo de pagamento
ou ressarcimento para aqueles que aceitarem participar. A pesquisa sera feita no mesmo
dia da realizacao dos atendimentos com a equipe multidisciplinar da instituigdo, para que
o0 participante ndo tenha gasto adicional com transporte. O participante tera garantia ao
direito de indenizacgdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Contato:

Em caso de duvidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora
Kelly Cristina Garcia de Macédo Alcantara, no endereco Rua Rodolfo Alberto Franconi,
182 — Alto de Fatima, Itatiba/SP, telefone (11)45243449/(11)976460714 ou pelo e-mail:
kemacedo@gmail.com.

Em caso de denuncias ou reclamacdes sobre sua participacéo e sobre questdes éticas do
estudo, vocé pode entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da UNICAMP: Rua: Tessalia Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas
— SP; telefone (19) 3521-8936; fax (19) 3521-7187 ou pelo e-mail: cep@fcm.unicamp.br

Consentimento Livre e Esclarecido:

Eu, concordo
em participar desta pesquisa depois de ler, entender e esclarecer minhas davidas com o
pesquisador sobre os objetivos, métodos, beneficio, riscos e o incdmodo que esta possa
acarretar. Declaro estar recebendo uma via original deste documento assinada pelo
pesquisador e por mim, tendo todas as folhas por nés rubricadas

Data: / /

(Assinatura do participante)

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:
Consentimento para gravacao e transcri¢ao da entrevista:
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Eu,

() concordo com a gravacao e transcricao da entrevista

() ndo concordo com a gravagéo e transcri¢do da entrevista.
Data: / /

(Assinatura do participante)

Responsabilidade do Pesquisador:

Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolucéo 466/2012 CNS/MS e complementares
na elaboracdo do protocolo e na obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao
participante. Informo que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi
apresentado. Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa
exclusivamente para as finalidades previstas neste documento ou conforme o
consentimento dado pelo participante.

Data: / /

(Assinatura do pesquisador)

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:
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6
7
8.
9

Apéndice 3

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Como era seu (sua) filho (a) quando bebé?

O que levou vocé a procurar avaliacdo e acompanhamento para seu filho? Como vocé
se sentia?

O que voceé pensava sobre a situagdo?

Como foi o processo? Quem vocé procurou? Que informagdes obteve?

O que vocé sentiu quando soube do diagndstico do seu filho? Que idade a crianca
tinha?

Quais foi foram as primeiras pessoas com quem voceé falou sobre o diagnostico?

O que voceé sabe sobre o0 autismo?

Como foram os primeiros atendimentos? E como € hoje?

Como é seu relacionamento com a crianga?

10. Que pensamentos e sentimentos surgem quando vocé pensa sobre o futuro do seu

filho?

11. Apos o diagnostico vocé notou alguma mudanga na rotina familiar? Quem cuida da

crianga?

12. Apés o diagndstico vocé percebeu alguma mudancga no relacionamento com o seu

parceiro ou parceira?
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