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“Adaptacao paterna a crianca com Perturbacéo do Espectro do Autismo”

Resumo
Apesar do grande interesse dos investigadores em compreender o processo de adaptacao
pelo qual passam pais e mées, aquando da chegada de uma crianga com Perturbacdes do
Espectro do Autismo (PEA), as investigacdes tém tido como foco primario as maes,
deixando de parte a experiéncia individual do pai. O objetivo desta dissertacdo foi
perceber como ocorre 0 processo adaptativo do pai a uma crianga com PEA.
A metodologia utilizada foi de natureza qualitativa, recorrendo-se a Grounded Theory.
Os dados foram recolhidos através de entrevistas a 18 pais de criancas com PEA.
Foram identificadas trés categorias principais de analise (primeiros sinais, diagnostico e
vivéncias da parentalidade) que mostram o forte impacto e desafio da chegada de uma
crianca com PEA. Constatou-se que este € um processo continuo que tem inicio no
aparecimento dos primeiros sinais de alerta, que se reafirma na fase de diagndstico e que
continua pela vida fora, na expetativa de um futuro promissor e independente para a
crianca.

Palavras-chave: Autismo; Familia; Pai; Adaptacdo; Grounded Theory

""Paternal Adaptation to the Child with Autism Spectrum Disorder™

Abstract
Despite the great interest on the part of researchers in understanding the adaptation
process that fathers /mothers go through, upon the arrival of a child with Autism Spectrum
Disorders (ASD), most of researches has focused primarily on mothers, leaving aside the
part of the father's individual experience. The objective of this dissertation was to
understand how the adaptive process of the father to a child with ASD is.
The methodology used was of a qualitative nature, using the Grounded Theory. Data were
collected through interviews from 18 parents of children with ASD.
Three main categories of analysis were identified (first signs, diagnosis and parenting
experiences) who shows the strong impact and challenge of the arrival of a child with
ASD. It was found that it is a continuous process that begins with the appearance of the
first warning signs, which is reaffirmed in the diagnosis phase and continues throughout
life, hoping for a promising and independent future for the child.

Keywords: Autism; Family; Dad; Adaptation; grounded theory
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Introducéo

As PerturbacBGes do Espectro do Autismo (PEA) sdo caracterizadas como um
conjunto de perturbagdes do neurodesenvolvimento (Lindgren & Doobay, 2011), que se
podem expressar de diversas formas consoante o grau de severidade (Martins &
Monteiro, 2017). O conceito de “espectro” enfatiza o facto de existirem diversas formas
e diversos graus de manifestacdo do autismo (Marques, 2000).

Em niveis mais severos, podem existir grandes dificuldades de interacéo,
hiperatividade e autoagressdo, por sua vez, em graus mais leves/moderados, apesar de
encontramos dificuldades na interacdo social, os individuos conseguem estabelecer
relacdo com as pessoas mais proximas, ndo apresentando defices cognitivos (Martins &
Monteiro, 2017).

A chegada de um filho/a com perturbacdes do desenvolvimento, provoca nao so
um impacto no sistema familiar (Pereira & Serra, 2005) como também uma rutura no seu
equilibrio (Sobral et al., 2015).

Estas perturbagdes sdo das que mais desequilibrio provocam no sistema familiar
e no bem-estar dos pais, tendo em conta as dificuldades de comunicacdo que estas
criancas apresentam (Pereira & Serra, 2005). Este impacto sera tanto maior, quanto maior
a gravidade dos sintomas apresentados, das ferramentas pessoais utilizadas pelos pais
para lidar com a situacéo e da rede de apoio percecionada por eles (Andrade & Teodoro,
2012).

Neste sentido, considerando a familia como o primeiro meio onde a crianca é
inserida, torna-se fundamental perceber os processos pelos quais 0s pais/maes passam,
aquando da chegada do seu filho/a com PEA, para que as interven¢des comecem a ser
cada vez mais focalizadas, apoiando os cuidadores nas suas reais necessidades.

Apesar de existirem cada vez mais investigacdes focadas nesta tematica, a maior
parte tem tido como foco primério a mée, deixando de parte a experiéncia do pai. O que
tem contribuido para a existéncia de lacunas na investigacéo, pois o pai vai aparecendo
cada vez mais como cuidador primario e/ou agente ativo na educacao e desenvolvimento
dos seus filhos (Hannon et al., 2019; Rankin et al., 2019; Lashwicz et al., 2019; Meadan
et al.,2016).



Ser pai, também é um marco de desenvolvimento para os homens, que tem tanto
de gratificante como de desafiador. Este desafio é ainda mais complexo quando se trata
de criancas com perturbacdes de desenvolvimento.

Um estudo realizado com 44 familias de criangas com perturbacdes de
desenvolvimento (Bagner, 2013)., mostrou melhorias no desenvolvimento das
habilidades cognitivas e na externalizacdo de comportamentos das criangas, quando o pai
estava envolvido de forma ativa nas terapias. Os resultados ndo foram téo satisfatorios
quando apenas a mae estava presente. Estas descobertas vao realgcando a importancia do
envolvimento do pai no dia-a-dia da crianca. Um maior envolvimento deste e um maior
trabalho colaborativo entre pai e mée, podem ser muito importantes no desenvolvimento
do seu filho/a.

Neste sentido, torna-se imperativo ouvir o pai, perceber quais as suas necessidades
e valorizar o seu papel no desenvolvimento e bem-estar do seu filho/a.

Na tentativa de preencher estas lacunas da investigacéo, esta dissertacdo tem como
principal objetivo dar voz ao pai e perceber como ocorre o seu processo adaptativo ao
filho/a com PEA.

De modo a ir ao encontro deste objetivo, foram realizadas 18 entrevistas abertas
e ndo diretivas, a pais de criancas com PEA dos 3-12 anos. A metodologia utilizada para
a recolha e analise de dados foi a Grounded Therory.

A Grounded Theory, em portugués, “Teoria Fundamentada nos Dados”, foi
desenvolvida em 1967 por Glaser e Strauss e tem como objetivo central, a construcéo de
uma teoria sobre um determinado fendmeno social. Como tal, exige uma anélise e
comparacgéo constante dos dados recolhidos (Glaser e Strauss, 1967). A diferenca mais
evidente para as outras metodologias, € que esta ndo pretende verificar teorias mas sim
construi-las, valorizando o contexto em que o fendmeno ocorre e o significado que as
pessoas lhe ddo (Fernandes & Maia, 2001; Layder, 1993)

A escolha desta metodologia decorreu do facto dos estudos com esta populacdo
serem raros, querendo, simultaneamente, evitar a influéncia de modelos tedricos base e
de fendmenos pré-identificados, que pudessem comprometer a riqueza dos dados.

Assim sendo, a presente dissertacdo tem inicio com o enquadramento teorico,
onde se concretiza uma breve apresentacdo sobre as PEA e onde é apresentado o estado
da arte sobre a adaptacdo parental ao filho/a com PEA e sobre a adaptacdo do pai a

chegada de uma crianga com PEA.



De seguida, € explicada a metodologia, onde se apresenta a Grounded Theory, se
justifica a sua escolha, damos a conhecer as perguntas de investigacdo e como se procedeu
a recolha e andlise das entrevistas.

No capitulo trés, sdo apresentados os resultados e € realizada a sua discussao e, no

capitulo quatro sdo enunciadas as principais conclusdes, limitacdes e sugestdes para
estudos futuros.



Capitulo I — Enquadramento Tedrico

1. Perturbacao do Espectro do Autismo

1.1 Desenvolvimento histérico do conceito

Poucas patologias tém suscitado tanto interesse como o Autismo, sendo ainda hoje
um desafio para todos os profissionais (Cavaco, 2015).

A palavra autismo deriva do grego Autos (eu/préprio) e Ismo (uma orientacdo ou
estado). O termo autismo traduz uma forma de estar de certos individuos que estdo
demasiado fechados em si préprios (Marques, 2000).

Este conceito foi inicialmente introduzido por Eugen Bleur, em 1911, embora néo
com o mesmo significado que hoje Ihe damos. Bleur dedicou grande parte da sua vida ao
estudo de pessoas com psicoses e esquizofrenias, sendo que numa das suas obras
identificava quatro sinais (0s 4 A’s) presentes nos esquizofrénicos: autismo, associa¢oes
frouxas, ambivaléncia e afeto Inadequado (Stone, 1999). Este autor descrevia o autismo
como sendo uma condi¢éo onde o sujeito perdia, total ou parcialmente, o contacto com a
realidade (Bender, 1959).

Contudo, é apenas em 1943 que nascem 0s primeiros escritos clinicos sobre o
autismo, publicados pelo psiquiatra Leo Kanner, ap6s a observacao de 11 criangas, 0ito
rapazes e trés raparigas, no Hospital Johns Hopkins nos EUA. Estas criangas,
apresentavam comportamentos seriamente distintos, dos que Kanner tinha observado até
entdo (Marques, 2000). Entre estes comportamentos, evidenciados no inicio da infancia,
estavam a incapacidade de estabelecer relacfes afetivas com os outros, falhas no uso da
linguagem, desejo obsessivo de manter as coisas da mesma forma, ansiedade, e uma
excitacdo facil com determinados objetos e/ou topicos (Lima, 2012).

A este conjunto de comportamentos, Kanner deu o nome de Sindrome do Autismo
(Cavaco, 2015).

Em 1944, um ano depois das descri¢cdes de Kanner sobre o autismo, o psiquiatra Hans
Asperger publica um trabalho sobre a “Psicopatologia Autistica”, conceito que usava para
0 autismo (Cavaco, 2015).

Apesar de serem evidentes as semelhancas entre os trabalhos destes autores, Asperger
nédo conhecia o trabalho de Kanner. Este facto é comprovado nao sé por estes estarem em

paises geograficamente opostos, como também por se saber, que nessa altura, ndo existia



troca de informacdo entre os EUA e 0s paises germanicos, em consequéncia da guerra
mundial decorrente nessa época (Hippler & Klicpera, 2003).

Certamente terd sido coincidéncia, o facto de ambos terem utilizado o termo
“Autismo” para nomear 0s seus pacientes (Cavaco, 2015). Esta coincidéncia na
nomenclatura aponta para o facto de existir uma carateristica que era mais evidenciada,
comparativamente as outras: os problemas sociais/ estabelecimento de vinculos,
apresentado por estas criancas (Marques, 2000).

Contrariamente a Kanner, Asperger notou ainda que estas criangas tinham diversas
dificuldades na fixacdo do olhar em situacGes sociais e apresentavam gestos
estereotipados assim como uma linguagem monotona, apesar de variada (Marques, 2000).

Um dos grandes objetivos de ambos os autores era distinguir o Autismo da
Esquizofrenia, referindo que nos pacientes com autismo existiria uma possibilidade de
melhoria, ndo estavam presentes alucinacGes, e que as criangas com autismo
apresentavam um desenvolvimento perturbado desde os primeiros anos de vida (ao
contrario da esquizofrenia onde existia um declinio gradual das suas capacidades)
(Cavaco, 2015).

Anos mais tarde, em 1979, Lorna Wing e Judith Gould introduzem a expressao
“Espectro do autismo”, ap6s um estudo realizado com 35.000 criangas. Neste estudo
observaram que grande parte das criancas apresentava dificuldades na comunicacao
(assim como falta de interesse em diversas atividades), contudo, ndo se enquadravam no
diagndstico formal de autismo (Lima, 2012). Este conceito de “espectro” concebia assim
a ideia de que existiam diversas manifestacfes comportamentais do autismo (Marques,
2000).

Segundo estes autores, as criangas com autismo apresentavam défices em trés areas:
comunicacdo/linguagem, interacdo social e pensamento/imaginacao (Farrel, 2008). Esta
triade, conhecida ainda hoje pela “Triade de Wing, tornou-se num contributo fundamental
para o diagndstico da Perturbacdo do Espetro do Autismo (Marques, 2000), assim como
para a sua inclusdao no DSM-III na secgao “Perturbagdes Globais do Desenvolvimento”,
considerando o Autismo como uma perturbacdo que afeta diversas areas do
funcionamento. Nesta edi¢do, apareceria a defini¢do de “Autismo infantil” caracterizado
pelo aparecimento precoce dos sintomas (antes dos 30 meses de idade).

Mais tarde foi feita a revisao deste DSM (DSM-111-R), retirando o conceito de infantil,
dando énfase ao facto de se tratar de uma patologia que ndo é sé da infancia, mas de toda
a vida (Laznik, etal., 2016).



Em 1994, foi publicado o DSM 1V, e em 2000 a sua revisdo (DSM IV-R). Nesta
edi¢do o autismo esta igualmente inserido no capitulo “Perturbagdes Globais do
Desenvolvimento”, diferenciando-se entre Transtorno de Rett, Transtorno desintegrativo
da Infancia, Transtorno de Asperger e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem
outra especificacdo (Laznik et al.,2016)

Por fim, em 2013, é publicado o DSM V ¢ na secgdo “Perturbagdes do
Neurodesenvolvimento”, encontramos agora o conceito “Perturbagao do Espectro do
Autismo” (PEA). A PEA passa a integrar o autismo infantil precoce, autismo infantil,
autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia e
transtorno de Asperger (APA, 2013)

1.2 Perturbacéo do Espectro do Autismo: defini¢éo

Lindgren e Doobay (2011) definem as PEA como um conjunto de perturbacdes
do neuro-desenvolvimento que comprometem ndo sé a interacdo social dos individuos
como também a sua comunicagdo com os pares. Para além disso, esta populacdo apresenta
ainda comportamentos mais rigidos e interesses mais circunscritos.

E consensual que estas perturbacdes do neuro-desenvolvimento sido bastante
complexas, e que incidem na populacdo independentemente da classe social, etnia ou
género (Melo et al., 2009), embora alguns estudos demonstrem uma maior ocorréncia no
género masculino (CDCP, 2018)

Em consonancia, o DSM V afirma que as PEA podem ser caracterizadas por
dificuldades na interacdo social e na comunicacdo, bem como pela presenca de
movimentos estereotipados e repetitivos. Podem ainda expressar-se de diferentes formas
de acordo com o grau de gravidade, que vdo desde comprometimentos severos no
desenvolvimento (grandes dificuldades de interacdo, hiperatividade, autoagresséo, etc), a
comprometimentos mais “leves” no desenvolvimento (dificuldades na interagao social,
mas demonstracao de afeto para com as pessoas mais proximas, e inexisténcia de défices
cognitivos), o que leva também a uma maior dificuldade no diagnéstico (Martins &
Monteiro, 2017)

Segundo dados da Federacéo Portuguesa de Autismo (baseados em dados de 2003
de Fombene), a prevaléncia mundial é de 10 pessoas por cada 10000, tendo o nimero
vindo a aumentar. Isto pode ser devido a uma maior abrangéncia de critérios

(estabelecidos no DSM V) mas também pelo facto de existir muito mais conhecimento
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disponivel sobre esta perturbacdo (FPDA, 2020). Um estudo mais recente realizado em
criangas com 8 anos, pelo Centro de Controlo e Prevencdo de Doencas dos Estados
Unidos, estima que 1 em cada 59 criancas apresenta PEA, sendo esta perturbacdo mais

notéria em rapazes do que em raparigas (uma proporcéao de 4:1) (CDCP,2018).

1.3 Etiologia

Embora grande parte dos investigadores defenda que hoje em dia, a origem do
autismo é multifatorial, existem ainda autores que tentam chegar a sua origem através de
diferentes abordagens (Marques, 2002). As teorias que maior atengao receberam por parte
destes sdo as psicogenicas, biologicas, psicoldgicas e afetivas.

As teorias psicogénicas (que tinham como base as teorias psicanaliticas),
acreditavam que até ao nascimento as criangas com autismo eram iguais as outras e o que
faria com que elas viessem a ter esta perturbacdo eram os comportamentos e as atitudes
familiares que os pais tinham para com elas (Marques, 2002). Kanner afirmava que estes
comportamentos dos pais eram caracterizados por uma frieza emocional, perfecionismo
e rigidez, e que, portanto, 0 autismo era uma perturbagdo emocional (Marques,2000). Um
dos principais defensores desta teoria foi Bettelheim, que em 1967 introduz a teoria das
“maes frigorificos”, defendendo a ideia de que as criangas se tornavam autistas como uma
resposta adaptativa a um ambiente ameacador por parte da mée (Marques, 2000).

Por volta da década de 70, estas teorias vdo sendo postas em causa devido a falta
de suporte empirico, refor¢ando a ideia de que 0s pais ndo sdo responsaveis pelo autismo
dos filhos (Carr, 2014).

Por sua vez, as teorias biologicas foram ganhando cada vez mais apoiantes, e
diversas investigacbes demonstraram que nesta perturbagcdo existiria uma origem
neuroldgica de base (Carr, 2014). Estas teorias baseiam-se em fatores genéticos,
intrauterinos, complicagdes perinatais, fatores neuroanatdmicos, neuroquimicos e
fisioldgicos (Gillberg & Colleman, 2000 citado por Carr, 2014).

Ao encontro a isto, 0 autismo tem sido descrito como ocorrendo em associagao
com outros disturbios bioldgicos (nomeadamente varios tipos de epilepsia), sugerindo
que o autismo poderé resultar de uma perturbag&o em algumas areas do Sistema Nervoso
Central que, consequentemente levard a um défice no desenvolvimento cognitivo,
intelectual, assim como, na incapacidade de estes individuos estabelecerem relacGes
(Carr, 2014).
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Com o passar do tempo, comecou-se também a valorizar as caracteristicas
cognitivas, através das teorias psicoldgicas (Marques, 2000). Um dos principais
contributos para esta teoria foi dado por Hermelin O’Conner em 1970, que observou que
0s autistas armazenavam a informacéo verbal de uma forma neutra (sem a analisar ou
atribuir significado) (Santos & Sousa, 2004). Desta forma, as pessoas com esta
perturbacgdo ndo conseguiam entender as regras ou estruturar experiéncias, explicando-se
assim a sua dificuldade nas interacdes sociais (Marques, 2000).

Por volta dos anos 80, emerge a teoria da Mente, que defendia que as pessoas com
autismo ndo conseguiam entender os pensamentos, desejos e crengas dos outros e, como
tal, ndo conseguiam desenvolver competéncias sociais. De maneira geral, as teorias
psicolégicas defendiam que a origem do autismo estava em defices cognitivos
encontrados desde o inicio do desenvolvimento das criangas (Marques, 2000).

Por fim, as teorias afetivas tém por base a tese defendida por Kanner em 1944,
onde afirma que as criangas com autismo apresentam uma incapacidade inata para se
relacionarem emocionalmente com as outras pessoas 0 que levaria a uma falha na
capacidade para reconhecer as emogdes (Carr, 2014). Tém sido propostas varias hipdteses
dentro desta teoria, mas todas elas atribuem os défices sociais do autismo a dificuldades
em modular a informacao sensorial e a experiéncia preceptiva (Santos & Sousa, 2004)

Atualmente, ainda ndo foi possivel identificar uma causa especifica, sendo
considerada por muitos estudiosos uma sindrome de diversas etiologias. De acordo com
a Associagdo Portuguesa para as Perturbacfes do Desenvolvimento e Autismo do Norte
(2021), apesar da existéncia de diversas teorias que tentam estudar as causas do autismo,
tem havido um consenso de que se trata de uma perturbagdo do neuro desenvolvimento,
onde existird uma “predisposi¢ao ou determinacdo genética associada”.

Estudos recentes comprovam que a frequéncia do autismo é mais elevada em
irmaos de criancas com autismo, sendo no estudo dos gémeos que se tem evidenciado o
papel da hereditariedade- verifica-se que cerca de 60-90% dos gémeos monozigoticos sdo
suscetiveis de vir ater PEA, em comparacao com 0s 10% nos gémeos dizigaticos (Ribeiro
etal., 2013)

Contudo, sabemos também que estes padrdes de hereditariedade ndo sao simples,
e que poderdo incluir também mutacGes de genes, anomalias cromossomicas, fatores

epigenéticos, entre outros (Ribeiro et al., 2013).
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1.4 Pais/maes e primeiros sinais de alerta

Os estudos tém demonstrado que os pais/mées de criangcas com PEA podem ser
um pilar bastante importante no que diz respeito a identificacdo precoce da PEA e na
descricdo dos primeiros sinais de alerta. Um desses estudos, realizado em 1990,
demonstrou que as preocupacdes parentais relativas ao desenvolvimento da crianca, estao
correlacionadas positivamente com o desempenho das criancas nos diversos instrumentos
de avaliacdo desta perturbacéo (Saint-Georges et al., 2013).

Dentro destes instrumentos de avaliacdo, um dos mais utilizados é o CHAT
(Check List For Autism), que entretanto foi sofrendo algumas alteracdes e é atualmente
denominado de M-CHAT (Modified CHAT). O M-CHAT é um questionéario utilizado
para fazer o rastreio da PEA, em criancas dos 16 aos 30 meses. O seu preenchimento é
feito primariamente pelos pais/mées, tendo em conta a observacdo dos mesmos aos
comportamentos da crianga. Neste instrumento, encontramos 23 questdes, entre elas, “A
crianca aponta com o indicador para mostrar interesse em alguma coisa?”,
“Responde/olha quando a chamam pelo nome?”, “Sorri como resposta as suas expressoes
faciais ou ao seu sorriso?”, “A criangca mantém contacto visual por mais de um ou dois
segundos?”, “Ja anda?” (Robins et al., 1999).

Varios estudos tém demonstrado que as preocupacdes parentais estdo relacionadas
com um desempenho positivo no M-CHAT (Saint-Georges et al, 2013). Estes resultados
valorizam o papel dos pais/mées na identificacdo precoce do autismo e evidenciam que
estes, conseguem, desde cedo, percecionar que algo ndo esta bem.

Estas preocupacdes dos pais/maes comegam a evidenciar-se ainda antes dos dois
anos de idade da crianca (Saint-Georges et al, 2013). Por volta dos 0-6 meses, comegcam
a notar que a crianga nao responde aos sorrisos, ndo procura muito pelos pais/maes e 0s
primeiros sons podem ndo aparecer ou quando aparecem, sdo tardios. Até aos 12 meses,
comecam a notar que a crianca ndo olha fixamente para eles, ndo aponta, tem ainda
dificuldade em gatinhar e ndo demonstra afeto. Entre os 24 e 0s 36 meses, comegam a
existir alguns maneirismos, observacdo exaustiva dos dedos, interesse reduzido pelos
brinquedos e pelas pessoas a sua volta. A partir dos seis anos, o relacionamento com os
pares continua a ser reduzido, a linguagem pouco desenvolvida e/ou inexistente, os pais
descrevem-nos como distantes emocionalmente, podendo ser impulsivos... (Pereira &
Serra, 2005).

Com base nas descri¢cfes dos pais/mées, algumas equipas tém proposto uma

mudanca de paradigma. Mais especificamente, afirmam ser fundamental que a avaliacéo
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da PEA deixe de ser baseada na avaliacdo do comportamento infantil e passe a centrar-se
na avaliacdo da interagédo entre cuidador-bebe (Olliac et al, 2017)

Esta mudanca tem sido suportada pela associacdo PREAUT (programa de
pesquisa e avaliacdo no autismo), uma associagdo reconhecida pelo seu trabalho com a
PEA e na detencdo precoce dos seus sinais (Laznik, 2017).

A PREAUT criou um protocolo com o objetivo de avaliar o risco de bebés (dos 4
e 9 meses de idade) desenvolverem uma sindrome autista. Observam se eles procuram
ser olhados pelo cuidador e se partilham jogos interativos com os mesmos. Os bebés que
ndo o conseguem fazer sdo considerados como estando em risco de desenvolver autismo
(Saint-Georges et al, 2013).

Esta associacdo apresentou assim uma grelha para fazer o rastreio de bebés em
risco, focando-se nos comportamentos interativos entre cuidador-bebé. Com esta grelha,
pretendem avaliar a capacidade da crianga se envolver espontaneamente em interacfes
sincrénicas e alegres- quando mais a crianga se envolver maior a pontuagdo. Desta
maneira, aos noves meses de idade as criancas sdo pontuadas como “positivas”, quando
ndo provocam espontaneamente o olhar do cuidador, ndo tentam provocar reacoes
positivas a este e ndo olham espontaneamente para 0 observador ou para a sua mée
(mesmo quando ela fala com eles). As pontuagdes obtidas aos nove meses de idade pela
PREAUT foram equivalentes as pontuacdes obtidas mais tarde pelo CHAT aos 24 meses,
mostrando a sua forte capacidade para detetar PEA num estadgio muito inicial do
desenvolvimento (Olliac et al, 2017).

Estas investigacbes sdo de extrema importancia, porque se for feita uma
intervencdo precoce nos casos de inicio de autismo (nos primeiros anos de vida), podera
ser possivel reverter este quadro. A partir do exame americano mais conceituado para
avaliacdo diagndstica do autismo (o ADI), foi possivel observar que um grupo de criangas
diagnosticadas com autismo aos trés anos, 25% delas deixaram de o ser, 0 que evidéncia
a viabilidade preventiva desta perturbacéo (Laznik, 2017).

Para além disto, o trabalho desenvolvido por esta associagdo mostra como a ideia
atribuida a psicanalise (pelas teorias psicogénicas), de que a crianga autista so era autista
porque os pais nao lhe davam os cuidados necessarios, esta completamente desatualizada.
O autismo é uma doenca do neuro desenvolvimento, e, portanto, o facto de a crianga com
autismo ndo conseguir entrar de forma espontanea numa relacdo, nao lhe permite a
constituicdo do chamado “cérebro social” - um conjunto de estruturas (que estdo

localizadas em regiGes diferentes do cérebro), que séo ativadas pela necessidade do Ser
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Humano em responder socialmente as exigéncias do meio. No autismo, os estudos de
neuro-imagem demonstraram uma perturbacdo nessas estruturas (Lima & Espindola,
2017).

Neste sentido, os bebés com autismo ndo olham mas isso ndo tem a ver com a
mae ser uma mae “fria”, mas sim com facto de eles ndo olharem qualquer que seja a
fantasia da mde. Como consequéncia, prejudica-se a constituicdo do “cérebro social”, ja
que todos os bebés precisam de interacfes no inicio da infancia e € assim que o cérebro
se constitui (Laznik, 2017).

E muito dificil para qualquer pessoa (e principalmente para os pais/maes), lidar
com um bebé autista (Laznik, 2017). E por isso fundamental perceber o impacto que esta
perturbacdo tem nos cuidadores, criando respostas clinicas que fomentem o

desenvolvimento destes pais/maes, contribuindo para o bem-estar familiar.

2. Impacto na familia de um filho/a com perturbacdes graves de desenvolvimento

Quando um filho/a nasce, existem alteracdes nao s6 nas diversas areas de vida dos
pais/mdes e da sua rede familiar, como também no seu proprio desenvolvimento
(Fiamenghi Jr & Messa, 2007). O nascimento de um filho/a € sempre algo desafiante para
0s pais/maes mas €, também, uma oportunidade de amadurecimento e de se tornarem
responsaveis por outro Ser Humano (Brazelton, 1994).

Contudo, dos estudos realizados nesta area, sabemos que a crianga existe muito antes
da gravidez (Franco, 2009). Brazelton e Cramer (1989) afirmavam que era esta fase que
preparava os pais, fisica e psicologicamente, para a chegada de um filho/a. Quando os
pais/maes comecam a escolher o nome, as roupas e preparam o quarto, tornam real a
vinda do bebé. E aqui que comecam a idealiza-lo como perfeito (Brazelton & Cramer,
1989).

A pré-histdria da vinculagdo comeca nesta altura, por volta dos cinco meses, quando
a mae comeca a sentir os primeiros movimentos do bebé e o idealiza, o imagina
(Brazelton & Cramer, 1989). Este bebé imaginario é pensado como um bebé
esteticamente perfeito, com caracteristicas fisicas de ambos os pais, intelectualmente
competente e com um futuro risonho e promissor (Franco, 2009), fruto das préprias
representagcdes que a mée tem de si e das suas figuras significativas (Brazelton, 1995;
Pimentel, 1999).
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Neste sentido, a chegada de um filho/a com perturbacdes de desenvolvimento
provoca, na maior parte das familias, um maior impacto no sistema familiar (Pereira &
Serra, 2005) e uma maior rutura do seu equilibrio (Sobral et al., 2015).

Isto acontece, em parte, porque este bebé idealizado ndo nasceu. Aquando do
diagnostico hd, inevitavelmente, um sentimento de desiluséo (Franco & Apolonio, 2002).
Para os pais, tudo o que se idealizou para o bebé ndo corresponde ao filho real (Sobral et
al., 2015). Perdeu-se o bebé que se imaginou, mas apareceu um bebé que é percecionado
como ameacador, que despoleta sentimentos negativos (Pimentel, 1999).

Quando estas expetativas em relacdo ao filho ndo sdo corroboradas e hd uma
confirmacdo de uma perturbagédo grave no desenvolvimento, o impacto é inevitavel e vai
ter repercussdes ndo so na estrutura da familia, como no desenvolvimento pessoal e social
da crianca (Pereira & Serra, 2005)

Este impacto pode variar, em funcdo da estrutura familiar, da forma como a
perturbacdo se foi demonstrando e também do seu grau de severidade. Quanto mais
inesperado for e maior a gravidade (maior grau de incapacidade) maior serd o impacto no
seio familiar (Sobral et al., 2015).

Ao longo do tempo, tem-se observado que os estudos com os pais/maes de criancgas
com perturbac6es de desenvolvimento tém sofrido alteracbes no que diz respeito ao foco
principal (Knight, 2013). Em épocas passadas, o foco era a psicopatologia em si (isto €,
0 impacto negativo que tinha a chegada de uma crianga com uma perturbacdo de
desenvolvimento), as estratégias que os pais utilizavam para gerir a situacéo e ainda quais
os fatores mais positivos que permitiam manter o bem-estar familiar (Franco, 2016).

Atualmente, os investigadores tém dado especial importancia aos processos de
adaptacdo que ocorrem nos pais/méaes e na familia, aquando da chegada de uma crianca
com perturbac@es de desenvolvimento (Knight, 2013). Isto acontece porque a familia vem
ganhando cada vez mais relevancia, sendo vista como um meio dotado de competéncias
para a tomada de decisdo, pois sdo eles quem melhor conhece a crianga e ndo o técnico.
Com isto vem uma responsabilidade grande em compreender o seu desenvolvimento e o
percurso que fazem aquando da chegada de um filho/a com perturbacGes do
desenvolvimento (Franco, 2009).

Neste sentido, tém emergido diversos modelos tedricos, cujo objetivo é descrever o
processo de adaptacédo das familias a chegada de uma crianga com deficiéncia (Franco,

2009). Um desses modelos, € o Modelo de Adaptacéo Parental de Franco e Apolénio.
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Este modelo da destaque aos processos internos que os pais vivenciam quando chega
uma crianga com perturbacdes graves do desenvolvimento. Os autores identificam quatro
etapas gerais de adaptacdo a este filho/a: a idealizacéo, a crise, o luto e a re-idealizacao.

A idealizacdo, como referido anteriormente € um processo que ocorre muito antes
do bebé nascer. Este bebé imaginario, tdo desejado por ambos os pais, vai sendo
construido a partir de trés componentes: uma componente estética, que engloba as
caracteristicas fisicas (um bebé gordinho, com os olhos da mae, a boca do pai, com muito
cabelo...); uma componente mais relacionada com as competéncias, isto €, o desejo dos
pais que seja um filho/a inteligente, social, desportivo, desenrascado, simpatico; e ainda
uma componente relacionada com o futuro, onde idealizam um filho/a bem sucedido, com
uma boa profisséo, bons estudos...(Franco, 2009).

Esta fase permite que os pais/maes se apaixonem pelo bebé ainda antes dele
nascer, criando um pre-vinculo (Franco, 2015). Caso isto ndo aconteca, e 0s progenitores
ndo conseguirem idealizar o seu filho, hd um forte risco de, quando o bebé nascer, existir
uma falta de cuidados ou até um abandono fisico e/ou emocional (Franco, 2009).

Claro que este bebé imaginario ndo vem so idealizado com 6timas qualidades. A
gravidez pode ser vivida com alguma ansiedade, ndo s6 pela chegada de um bebé que é
dependente de ambos o0s pais e do qual sdo responsaveis, mas também porgue todos os
pais pensam e sonham com a satde do seu filho: se tera algum problema e a forma como
procederdo, caso isto aconteca (Brazelton & Cramer, 1989). Para combater estes medos
e impedir que os mesmos condicionem a gravidez, os pais/maes vao criando defesas,
nomeadamente, imaginando um bebé perfeito que se vai sobrepor a qualquer
caracteristica negativa imaginada (Brazelton & Cramer, 1989).

Deste modo, quando uma crianca é diagnosticada com uma perturbacéo grave de
desenvolvimento, gera nos pais/mées um grande impacto emocional, um sentimento de
desilusdo (Pereira & Serra, 2005).

Segundo Franco e Apoldnio, é nesta altura que se d& a crise, pois nada sera igual
ao que se tinha imaginado e sonhado para o filho/a. A familia vai ter de se reconstruir,
isto &, vao ter de ser criados novos objetivos, novos sonhos, teré de existir uma adaptacao
de tudo o que se idealizou (Franco, 2009).

Sair desta crise ndo passa apenas pela aceitacdo de ambos 0s pais a situa¢do do
filho/a, € importante existir uma reorganizacdo da vida mental e da vida ao seu redor. Isto
vai depender das ferramentas individuais dos pais/mées, bem como dos meios utilizados

para retomar o seu desenvolvimento (Franco, 2009, 2015).
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Este periodo é pautado por uma diversidade de comportamentos e sentimentos,
tais como a revolta, a negacdo, a culpabilizacdo e sentimentos depressivos, que estdo
muitas vezes interligados e/ou mascarados (Franco, 2009; Pereira & Serra, 2005).

Segundo este modelo, numa fase inicial, é usual os pais/maes demonstrarem
revolta no seu discurso. Sentem-se revoltados ndo s6 com o mundo, com Deus, com a
sorte, mas também com os profissionais de salide e com a familia mais préxima. E
inevitavel este sentimento inicial, contudo deve ser gerido ao longo do tempo, de modo a
ndo comprometer o seu proprio desenvolvimento e o do seu filho/a. Muitos, entram em
fase de negacdo, que muito mais do que nédo aceitar o diagnostico, € ndo aceitar o fim do
bebé imaginério, dos sonhos que se tinham. Esta atitude pode ter aspetos positivos, na
medida em que torna os pais/maes agentes ativos e os faz procurar solugdes, porém,
também podera ser negativa, quando os pais/mdes negam de tal forma o problema, que
ndo procuram ajuda, por acharem que o filho/a ndo necessita (Franco, 2009).

Muitas vezes, interligada com a negacdo e com a culpa, esta a culpabilizagdo. Esta
pode ser direcionada para os médicos (na fase pre e perinatal), para o conjuge e ainda
para si préprio (mais frequente nas méaes). A culpa, é um dos fatores que mais condiciona
o retomar do desenvolvimento e tem efeitos destrutivos ndo s6 no préprio filho/a como
em todo o sistema familiar (Franco, 2009).

Para além destes comportamentos, é importante perceber que este diagndstico,
representa sempre uma perda para a familia: a perda do bebé imaginario. Como tal, é
expectavel a existéncia de sentimentos depressivos nos pais/maes. A passagem de
sentimentos depressivos a uma depressdo cronica, ja dependera das ferramentas de ambos
os pais e do significado que dao a estes mesmos sentimentos (Franco, 2009).

Segundo os autores deste modelo (Franco e Apolonio, 2002), para que 0s
pais/mées consigam prosseguir com o seu desenvolvimento e consigam também ajudar o
seu filho/a, é importante fazerem o luto do bebé imaginario. Na elaboracédo deste luto,
vao estar presentes fatores internos (caracteristicas dos pais, histdrias pessoais,
personalidade, resiliéncia) e fatores contextuais (relacdo na familia, relacdo com a
comunidade, apoio social...).

Quando os pais/maes ndo conseguem elaborar este luto, inevitavelmente, também néo
conseguirdo fomentar o desenvolvimento no seu filho/a, pois ndo estardo disponiveis para

se relacionar emocionalmente com este (Franco, 2009).
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O processo de elaboracdo deste luto, serd sempre diferente de um luto em que ha a
perda fisica de outro alguém. Neste caso, perdeu-se um bebé imaginario mas os pais/méaes
continuam a ter uma criancga, que tém de cuidar e amar.

Neste sentido, torna-se agora fundamental que ambos 0s pais aprendam a estar com
esta crianca e a deixem nascer de novo, criando novas idealizacdes sobre a mesma. Tem
de existir uma nova paixdo, uma reidealizacdo do seu filho/a. N&o restabelecer o que esté
perdido, mas criar um vinculo novo com uma crianga ‘“nova”. Pensar nesta crianga “real”
e idealiza-la em todas as dimensdes estéticas, de competéncia e de futuro (Franco, 2015;
Franco & Apoldnio, 2002).

Assim sendo, quando falamos do impacto da chegada de uma criangca com
perturbacdes graves de desenvolvimento, € fundamental olharmos sempre para a familia,
pois este € 0 primeiro grupo onde a crianca é inserida (Fiamenghi Jr & Messa, 2007).
Qualquer acontecimento que afete um dos membros, vai afetar inevitavelmente os outros
ao seu redor. Estudos indicam que a presenca de uma crianga com perturbacdo de
desenvolvimento, vai alterar algumas dindmicas familiares, podendo existir problemas
conjugais, comportamentais, emocionais e sociais e uma diminui¢do acentuada da vida
social dos pais (Sobral et al., 2015).

Contudo, ¢ essencial ter em mente que todas as familias sdo diferentes e portanto,
as estratégias utilizadas para lidar com um filho/a com perturbacGes do desenvolvimento
e o significado que este acontecimento tem na sua vida, também serdo diferentes
(Fiamenghi Jr & Messa, 2007).

A familia serd sempre o lugar mais importante para o desenvolvimento da crianga,
como tal, interagdes positivas com 0s que estdo ao seu redor véo resultar num melhor
bem-estar para a mesma. Tal como qualquer outra crianga, esta precisa de sentir que
ambos os pais estdo disponiveis, que cuidam dela e a amam. Quando os pais/maes, com
as melhores das intencGes, esperam que alguém resolva esta condicdo e faca o seu
tratamento, estdo ao mesmo tempo a desinvestir no desenvolvimento do seu filho/a, pois

é no seio familiar que a criangca mais se desenvolve (Franco, 2016).

2.1 Adaptacdo dos pais/mées ao filho/a com Perturbacéo do Espectro do
Autismo
Os pais/maes de criancas com PEA tém desafios muito especificos ao longo do

seu desenvolvimento. Estudos indicam que esta € das perturbacbes que mais influéncia
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tem no bem-estar dos pais, tendo em conta as suas especificidades a nivel da comunicacao
e de relacdo entre os pares (Pereira & Serrra, 2005).

Estes desafios podem ser ainda maiores quando existem comorbilidades
associadas. Sao criangas que exigem uma maior atencdo, causando niveis de stress mais
elevados nos pais (Pereira & Serra, 2005).

Este impacto na familia vai depender de diversos fatores, entre eles, a gravidade
dos sintomas apresentados, as ferramentas pessoais que 0s pais/maes utilizam para lidar
com as adversidades e a rede de apoio sentida pelos mesmos (Andrade & Teodoro, 2012).

Sé&o diversos os estudos que comprovaram a existéncia de um elevado nivel de
stress nos pais/maes de criangas com Autismo (Pisula & Porebowicz-Dprsmann, 2017;
Bohadana et al., 2019; McStay et al., 2014; Gorlin et al., 2016; Marques & Dixe, 2011),
mesmo quando comparados com pais/maes de criangas com Sindrome de Down. Estes
estudos enfatizam a especificidade e a dificuldade de adaptacdo dos cuidadores a esta
perturbacdo (Dabrowiska & Pisula, 2010).

Por sua vez, as investigacdes que se focaram na diferenca entre géneros,
identificaram niveis de stress mais elevados em mades de criangas com PEA em
comparagdo com o pai (Pisula & Porebowicz-Dprsmann, 2017; McStay et al., 2014), isto
pode estar relacionado com o facto de nestes estudos as maes desempenharem o papel de
cuidador primério e terem de assumir diversas responsabilidades (McStay et al., 2014).

Diversos estudos tém tido como objetivo perceber o impacto na familia da
chegada de um filho/a com este diagndstico. Estes sugerem existir alteraces ndo sé na
vida laboral, como também na vida social, na dindmica familiar e conjugal destes pais
(Aguiar & Pondé, 2019).

Relativamente a vida laboral, algumas investigacbes demonstram que grande
parte dos pais/maes de criangas com autismo acaba por ter de abdicar do trabalho/estudos
a que se dedicavam até entdo ou de alterar os seus horarios em funcéo do filho/a. Uma
das hipdteses que podera justificar este acontecimento € a sobrecarga de cuidados que o0s
pais/maes acarretam e a falta de ajuda por parte de organizacdes/amigos/ familia (Aguiar
& Pondé, 2019; Kinnear et al. 2016). Sdo muitos os pais/mées que relatam sentimentos
de desamparo e falta de apoio por parte de amigos e familia que ndo conseguem/sabem
lidar com uma crianga com este diagnostico. Isto tem repercussées na dindmica familiar,
pois seria expectavel para estes pais/mées terem alguém que pudesse ajudar no dia-a-dia

da crianca (Broady et al., 2017).
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Esta questdo remete-nos para o impacto sentido pelos pais/mées a nivel da sua
vida social. Os estudos mostram que a chegada de um filho/a com PEA traz consigo
muitas mudancas no quotidiano dos progenitores (Aguiar & Pondé, 2019; Kinnear et al.,
2016)

Uma investigacdo realizada com 503 familias, cujo objetivo era perceber o
impacto do estigma associado & PEA na dindmica familiar, constatou que os pais/maes
nos ultimos 6 meses tinham optado por isolar-se dos amigos e dos familiares, devido ao
comportamento dos seus filhos. Esta investigacdo mostra que quanto mais
comportamentos a crianca exibe maior é o isolamento e exclusdo destas familias, pois
acabam por ser rejeitadas pelos seus pares (Kinner et al., 2016)

Estes resultados foram congruentes com outras investigacdes que verificaram a
existéncia de estigma associado & PEA, ndo sé em contextos sociais, como dentro da
propria familia (Broady et al., 2017).; Gorlin et al., 2016). A falta de conhecimento
relativamente a esta perturbacéo, foi uma das principais causas apontadas pelos pais/mées
como motivo de estigmatizacdo. Esta falta de conhecimento foi reconhecida ndo apenas
em escolas, mas também dentro do circulo familiar e social (Broady et al.,2017).). Para
além disso, pelo facto do autismo, muitas das vezes, nao apresentar nenhuma
caracteristica fisica, o seu comportamento ¢ visto pelos outros como “falta de educacao”,
levando as familias a sentir vergonha (Gorlin et al., 2016) e a serem julgadas pelos outros
(Broady et al., 2017).

Os pais/mdes acabam por se sentir rejeitados, experienciando sentimentos de
tristeza e desilusdo, por perderem o contacto com o seu circulo de amigos e familiares
mais proximos (Broady et al., 2017). Muitos destes pais/maes, acabam por viver em
isolamento, devido aos problemas comportamentais inerentes ao autismo, as necessidades
do seu filho/a e também pela sobrecarga horaria a que estdo expostos, que os impede de
manter amizades passadas (Gorlin et al., 2016). Por conseguinte gera-se 0 sentimento de
desamparo e falta de apoio, sentida pelos mesmos (Broady et al., 2017; Aguiar & Pondé,
2019). Como tal, torna-se fundamental os pais/maes receberem apoio e aprenderem
estratégias para lidar com estes comportamentos. Mais especificamente, devera ser feito
um “trabalho de campo” com os pais, que va para além de um atendimento num
consultério (McStay et al., 2014).

Para além dos desafios relativos a externalizacdo do comportamento, os pais/maes
também se debatem diariamente com a falta de comunicacdo verbal e ndo verbal destas

criangas. Muitas delas ndo tém demonstracdes de afeto para com os pais/maes (dar
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abracos, beijinhos...), causando desconforto nestes, assim como o sentimento de estarem
isolados dos prdprios filhos (Gorlin et al., 2016).

Neste sentido, comecam a aparecer estudos cujo principal foco é entender a
qualidade de vida percecionada pelos pais/mées destas criangas (Pozo et al., 2014;
McStay et al., 2014; Pisula & Porebowicz-Dprsmann, 2017). Uma das principais
conclus@es, congruente com o referido anteriormente, € que pais/mées que sentem um
forte apoio social apresentam niveis mais elevados de qualidade de vida (Pozo et al.,
2014). Por sua vez, uma menor externalizagdo dos comportamentos por parte da crianga
esta relacionado com uma maior percecao de qualidade de vida (McStay et al., 2014).

Um estudo realizado por Pisula & Porebowicz-Dprsmann (2017) com 202
participantes (49 pais/mées de criancas com PEA e 52 pais/mdes de criangas neuro-
tipicas), demonstrou que no que concerne as variaveis, salde fisica, relagdes psicoldgicas
e sociais, 0s pais/mées de criancas com PEA apresentavam niveis mais baixos de
qualidade de vida, comparativamente a pais/mées de criangas neuro-tipicas — o que
podera estar relacionado com a percecdo de falta de apoio social e com as especificidades
desta patologia.

Para além disso, neste estudo foi possivel observar que estes pais/maes ndo s
descrevem niveis mais baixos de funcionamento familiar, em comparacdo com o0s
pais/médes de criancas neuro-tipicas, como também tém uma perce¢do mais baixa do seu
proprio funcionamento. As excessivas responsabilidades exigidas por estas criancas,
podem estar no cerne destes resultados, isto é, a familia tem uma perce¢cdo menos
favoravel de si pois ao cuidar do filho/a com PEA, ndo estd a investir nas suas outras
relagdes (Pisula & Porebowicz-Dprsmann, 2017).

Dentro destas “outras relagdes”, estdo as relagdes conjugais. Comparativamente
aos pais/mées de criancas sem perturbacdes do desenvolvimento, os pais/mées de
criangas com PEA afirmam ter menos tempo com 0 seu conjugue, que resulta em menor
proximidade e menos interacdes positivas. Contudo, apesar destas condicionantes, néo
sentem menos apoio por parte do mesmo. Estes resultados, podem estar relacionados com
o facto destes pais/mées darem prioridade a resolucdo de problemas e ndo a partilha de
sentimentos e preocupacdes entre si (Hartley et al.,2017).

Por sua vez, relativamente a relacdo fraterna, existem algumas diferengas no que
diz respeito aos cuidados para com o irmdo com PEA. Desde muito cedo que 0s irmaos
sdo incluidos nas rotinas diarias e que ajudam os pais nas tarefas do dia-a-dia (higiene,

alimentacdo, tomar conta do irmao na auséncia dos pais/maes, ir a consultas medicas...).
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Como consequéncia disto, os irmaos relatam ter de abdicar de algumas coisas da sua vida,
de modo a acompanhar a/o irméd/o. Contudo, apesar de ser um desafio dificil, pautado por
alguma preocupacéo e angustia, culmina geralmente num fortalecimento da relacéo e em
vontade de cuidar do irmé&o e ajudar os pais/mées (Cezar & Smeha, 2016).

E notério que a presenca de uma crianca com PEA implica mudangas na dinamica
familiar. No entanto, isso ndo traz consigo s6 questfes negativas. Os estudos mostram
gue muitas destas familias tem bastantes capacidades de adaptacdo. Apesar dos pais/maes
identificarem muitas necessidades (como a falta de informac&o, necessidade de ajuda para
encontrar solucdes, falta de tempo para si e para os seus familiares, custos elevados das
terapias...), utilizam diversas estratégias de coping que Ihes permitem manter o bem-estar
(Marques & Dixe, 2011). A utilizacdo de estratégias de coping, demonstra que muitos
destes pais/mées séo resilientes e conseguem ultrapassar os desafios desta perturbagéo.
Isto acontece porgue 0s pais/mées conseguiram prosseguir com o seu desenvolvimento e
encontrar no filho/a uma fonte de amor, em que a sua maior preocupacao é dar-lhe todo
0 suporte necessario (Broady et al., 2017).). Percebem que, apesar de todas as
condicionantes, o melhor espaco para o filho se desenvolver € no seio familiar (Marques
& Dixe, 2011).

Encontramos também investigacdes que mostram que estes pais/maes tém um
valor mais elevado em relacdo a satisfacdo com as relagdes pessoais comparativamente a
pais/maes de criangas neuro-tipicas (Marques & Dixe, 2011), colocando a hipotese de
que, ao cuidar desta crianga, desenvolvem sentimentos de compaixdo e empatia,
aprendendo assim a conviver com esta perturbacdo (Gorlin et al., 2016). Acresce ainda
gque muitas vezes estes pais/mées, mesmo sentido falta de apoio por parte dos pares,
conseguem encontrar diversas fontes de apoio, nomeadamente em vizinhos e em
pais/maes de outras criangas com PEA (Broady et al., 2017), contribuindo assim para o

seu equilibrio emocional.

3. O pai na chegada de uma crianca com Perturbacgdo do Espectro do Autismo
Tém sido muitas as investigacdes realizadas com pais/maes de crianca com PEA.
Contudo, o que se verifica é que estas tém tido como principal foco as mées, deixando de
parte a experiéncia individual do pai. No entanto, é cada vez mais importante
compreendé-lo ndo sé porque comecamos a verificar em algumas familias a presenca do

pai como cuidador primario, como também sabemos que no seio familiar ambos o0s pais
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contribuem para o bem-estar familiar e consequentemente da crian¢a com PEA (Hannon
etal., 2019; Meadan et al., 2016; Lashwicz et al., 2019; Rankin et al., 2019).

Tal como nas mées, os pais também passam por um processo de desenvolvimento
pessoal e, como tal, também nasce no pai o desejo de ter um filho. A vontade de ter
alguém que lhe “suceda” e que seja o seu espelho (com todos os desejos narcisistas que
isso envolva) também é evidente num futuro-pai. Este também imagina e constroi o seu
bebé (Brazelton & Cramer, 1989).

Algumas investigagdes com pais de criangas com PEA, mostram isto. Os pais
relatam que tiveram de ajustar as suas expectativas aquando do diagndstico,
nomeadamente no que diz respeito aos sonhos que tinham para os seus filhos (Cheuk &
Lashewicz, 2016; Paynter et al., 2018; Burrel et al., 2017). Ao invés de sonharem com
um ingresso na universidade, com um futuro desportivo ou com a ida para um emprego
de renome, tém de se preparar para outros desafios econdmicos, emocionais e sociais
(Frye, 2015; Cheuk & Lashewicz, 2016).

Para além disso, descrevem como passaram por periodos de negacéo, isolamento
e raiva, até chegarem a aceitacdo — e como esta o0s ajudou a tornarem-se mais resilientes
e a procurar a ajuda e a informacao necessaria (Frye, 2015). Sentirem que ndo podiam
mudar o diagndstico mas que podiam fazer algo para melhorar o bem-estar do filho, foi
fundamental para o processo de aceitacdo dos mesmos (Burrel et al., 2017).

Entre os desafios encontrados pelos pais de criancas com PEA, para além da
intensidade de viver com um filho com esta perturbacdo (Meadan et al., 2016; Cheuk &
Lashewicz, 2016; Frye, 2015; Paynter et al., 2018), os pais relatam ainda a falta de
conhecimento (Manor-Binyamini, 2018; Meadan et al., 2016), a necessidade de procura
de informacéo (Manor-Binyamini, 2018; Meadan et al., 2016; Hannon & Hannon, 2017;
Burrel et al., 2017), a dificuldade de acesso aos servicos (Manor-Binyamini, 2018;
Paynter et al.,2018; Burrel et al., 2017), falta de apoio familiar/ social (Manor-Binyamini,
2018; Meadan et al., 2016; Paynter et al., 2018; Burrel et al., 2017), o estigma associado
a esta perturbacdo (Manor-Binyamini, 2018; Hannon et al., 2019) e a sua preocupacao
com o futuro do filho/a (Burrel et al., 2017).

E consensual, na maioria das investigacdes, os pais descreverem como sendo
intenso o seu dia-a-dia com o filho/a, por todo o tempo e exigéncia que é necessario. Isto
¢, ao contrario dos pais de criancas neuro-tipicas, estes tém de estudar a perturbacéo,
aprender todo o vocabulério utilizado nas terapias, perceber quais 0s servicos de apoio

disponiveis, os direitos do filho/a (Meaden et al., 2016), explicar aos familiares e amigos
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a perturbacdo do seu filho/a (Cheuk & Lashewicz, 2016), alterar as suas rotinas de acordo
com a crian¢a (Cheuk & Lashewicz, 2016; Burrel et al., 2017), ter reunides com 0s
professores, levar o filho/a as terapias e muitas vezes ter de abdicar do trabalho (Frye,
2015).

Paralelamente, num estudo realizado com 18 pais (Paynter et al., 2018), foi
possivel verificar um elevado nivel de stress, relacionado ndo s6 com os desafios
anteriormente referidos como também com o comportamento apresentado pelo seu
filho/a. Para além disso, a intensidade com que vivem o seu dia-a-dia acaba por ter um
impacto na sua relacdo conjugal (devido a falta de tempo e dedicacédo) e também na falta
de tempo dedicada as suas proprias necessidades.

Segundo os estudos, aguando do diagnostico, o primeiro desafio que os pais
enfrentam é a falta de conhecimento sobre a perturbacdo. Em diversas investigacoes, 0s
pais referem que antes do diagnostico, ndo sabiam o que era a PEA. Todos eles sentiram
que algo ndo estava bem (por exemplo, atraso na linguagem), mas ndo associaram a PEA
(Meaden et al., 2016; Manor-Binyamini, 2018).

De modo a combater a falta de conhecimento e a compreender melhor as
dificuldades do seu filho/a, a estratégia que os pais mais utilizaram foi a procura de
informacao (Meaden et al., 2016). Os pais referem que passaram muito tempo a pesquisar,
a ler sobre a perturbacdo, a assistir a conferéncias e a participar em grupos de apoio, até
gue sentissem estar totalmente preparados para enfrentar esta nova realidade (Hannon &
Hannon, 2017; Burrel et al., 2017).

Acresce ainda 0 obstaculo de acesso aos servicos publicos. Os pais evidenciam as
suas dificuldades em perceber quais as ofertas disponiveis e quais as ajudas que podem
recorrer (Paynter et al.,2018). Referem ainda a falta de comunicacéo entre os diversos
servigos, que torna o processo mais demorado e gerador de stress (Burrel et al., 2017).

Outro dos desafios enumerado pelos pais, que leva a que o seu dia-a-dia seja tao
exigente, é 0 estigma associado a PEA. Tal como nas investigacdes realizadas com as
maes, 0s pais descreveram sentimentos de tristeza, soliddo e afastamento do seu nucleo
social. Devido ao estigma associado ao autismo e ao julgamento das outras pessoas aos
comportamentos do filho/a, muitos deles optaram por se isolar dos seus familiares/amigos
(Manor-Binyamini, 2018). No entanto, ao contrario das mées, 0s pais descrevem sofrer
também esteredtipos relacionados com a sua capacidade enquanto pai, de criar um filho/a
com PEA- ndo sO por parte da comunidade, como da sua propria familia (Manor-
Binyamini, 2018; Hannon et al., 2019).
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Nasce assim uma necessidade por parte dos pais de educar a sua familia e a
comunidade sobre os desafios e as especificidades de uma crianga com PEA. Hannon &
Hannon (2017), realizaram um estudo com 16 pais, cujo objetivo era compreender as
aprendizagens dos mesmos face a este diagnostico. Os resultados evidenciaram a
necessidade dos pais em orientar 0os que o rodeiam, nomeadamente profissionais de
educacao, familiares, amigos e até estranhos. A narrativa dos pais demonstrou como eles
educavam a sua familia e a preparavam para eventuais sintomas apresentados pelo filho/a.
O mesmo acontecia com 0s amigos e até com estranhos- 0s seus discursos eram adaptados
conforme o publico alvo.

Esta preocupacdo na educacdo dos pares remete-nos também para a importancia
que os pais atribuem ao apoio social/familiar. Relativamente ao apoio social, as
investigacOes evidenciaram a importancia dos grupos de apoio para pais de criangas com
PEA, pois foram a principal fonte de ajuda referida pelos mesmos (Meaden et al., 2016;
Paynter et al., 2018). Contudo, é curioso que, num estudo realizado por Burrel et al., em
2017, com 8 pais de criancas com PEA, existiram diferencas na preferéncia de apoios. A
maioria destes pais mostrou alguma reticencia relativamente a estes grupos, por serem
muito pessoais, por terem uma visdo dos pais como vitimas, por serem muito tedricos e
porgue ndo se sentiam a vontade para partilhar. Neste estudo os pais deram preferéncia
ao apoio familiar e do seu conjugue, que podera estar relacionado com o facto dos pais
se sentirem como 0s maiores especialistas do seu filho/a.

No que concerne ao apoio familiar, apesar de ser bastante valorizado, existem
narrativas onde 0s pais mencionam nao ter tido o apoio necessario por parte da sua familia
e outras narrativas onde os pais relatam que a familia foi fundamental na sua adaptacéo a
perturbacdo (Manor-Binyamini, 2018; Paynter et al.,2018).

Por sua vez, o apoio prestado pelo seu conjugue, foi descrito como bastante
valorizado e necessario (Paynter et al., 2018), pois permitia manter a coesao na familia e
garantir que estavam os dois a trabalhar para 0 mesmo objetivo (Meaden et al., 2016).

Ao encontro a isto, foi possivel observar em algumas investigacdes 0s pais a
identificarem no seu dia-a-dia responsabilidades das mées, responsabilidades dos pais e
responsabilidades compartilhadas. Geralmente, estas responsabilidades foram
selecionadas de acordo com aquilo que os pais se sentiam mais confortaveis e com as
disponibilidades de cada um (Meadan et al., 2016). No entanto, foi curioso, que a maior
parte dos pais se identificou como a pessoa “que levava o dinheiro para casa” (Paynter et

al., 2018), sendo que cabia a mae a responsabilidade dos cuidados primarios — contudo,
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isto foi gerido de forma a existir um equilibro, onde um e outro se substituiam sempre
que necessario (Meadan et al., 2016).

A PEA exige que as familias alterem as suas dinamicas para enfrentarem 0s
desafios que véo surgindo. O trabalho em equipa (pai € mée) ajuda a que estes desafios
sejam ultrapassados de forma mais leve, trabalhando os dois para o melhor futuro do seu
filho/a (Frye, 2015).

Trabalhar para o melhor futuro do seu filho/a, segundo os testemunhos dos pais,
é dar-lhes as capacidades necessérias para se conseguir integrar na sociedade e ser
independentes. Contudo, muitos descreveram gerir as expetativas dos filhos quanto ao
seu futuro, isto é, estabelecer metas positivas mas realistas. Para estes pais, ha a percecao
que vingar no mundo é muito mais dificil para criancas com PEA do que para criangas
neuro-tipicas (Burrel et al., 2017)

Apesar disso e da maior parte das investigacbes se focar nas caracteristicas
negativas desta perturbacdo, os pais conseguem identificar muitas qualidades nos seus
filhos/a. Um estudo realizado com 198 pais de criangas com PEA, mostrou que estes
identificavam bastantes caracteristicas positivas, nomeadamente as suas qualidades
sociais (ser engracado, inteligente, atencioso), a sua honestidade, o seu sentido de humor
e as suas capacidades intelectuais (apesar de algumas limitagfes na linguagem, os pais
valorizavam muito os progressos) (Potter, 2016).

Os pais descrevem dar muito mais atencdo aos pequenos detalhes e as pequenas
conquistas dos seus filhos/as, em comparacdo com os pais de criangas neuro-tipicas. Ndo
ddo nada como garantido e apreciam todas os progressos no seu desenvolvimento (Cheuk
& Lashwicz, 2016).

Para além disso, € comum em diversas investigacGes os pais referirem que
cresceram muito com o seu filho e que se tornaram mais tolerantes e empaticos. Os
desafios que enfrentaram no dia-a-dia levaram ao seu desenvolvimento pessoal e a
aprenderem todos os dias com o seu filho/a (Potter, 2016; Cheuk & Lashwicz, 2016;
Burrel et al., 2017).

Com estes desafios, veio também um fortalecimento do relacionamento pai-filho,
levando os pais a falarem muitas vezes no seu amor por eles e no sentimento de “estar
sempre 14” para os apoiar (Potter, 2016). Contudo, ndo deixam de sentir alguns citmes
por ndo poderem fazer determinadas atividades com os filhos que os pais de criancas

neuro-tipicas conseguem (Cheuk & Lashwicz, 2016).
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As investigacGes com 0s pais, apesar de poucas, vdo sendo cada vez mais
emergentes. Todas elas tém vindo a sugerir que os pais tém efetivamente interesse em
envolver-se na educacao dos filhos e nas investigacdes sobre esta perturbacdo (Rankin et
al., 2019). Acresce ainda o facto de diversos estudos terem demonstrado a influéncia do
pai no desenvolvimento do seu filho/a, desde a infancia. Brazelton e Cramer (1989), no
livio “A Relagdo mais Precoce” levantam uma questdo importante: ‘“Poderemos
interrogar-nos se o facto do papel do pai ter sido negligenciado em tantos estudos e
durante tantos anos- todos eles enfatizam a jovem mée, o bindmio mae-filho- ndo tem
reflexos na tendéncia para excluir o pai da relagdo mée-filho, tal como revelam os estudos

historicos e etologicos” (p.55).
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Capitulo 11- Metodologia

1. Objetivos do estudo

Apesar das diversas investigacbes com pais/maes de criangas com PEA, poucas
tém sido as que se focam somente na experiéncia do pai (Hannon et al., 2019; Meadan at
al., 2016; Lashwicz et al., 2019; Rankin et al., 2019). Este nimero diminui ainda mais,
quando nos referimos a investigacdes de pais portugueses com criangas com PEA.

Neste sentido, face a esta lacuna da investigacao, o principal objetivo deste estudo

foi compreender como o0s pais descrevem o seu processo adaptativo ao filho/a com PEA.

2. Escolha da metodologia

Apos identificacdo do objetivo e da tematica em estudo, foi necessario proceder a
escolha de uma metodologia que fosse ao encontro do nosso objetivo.

Optadmos por uma metodologia exploratoria de natureza qualitativa, para melhor
entendermos o significado que os pais ddo ao processo adaptativo de ser pai de uma
crianga com PEA.

Deste modo, recorremos a Grounded Theory por dois grandes motivos. Primeiro
porque como referido anteriormente, os estudos com esta popula¢do em especifico eram
bastante raros. Existem muitos estudos sobre o processo adaptativo das mées ou
mdes/pais mas ndo encontrdmos informacao suficiente sobre o pai e sobre 0 seu processo
de adaptacéo a crianga com PEA. Em segundo, como era do nosso interesse valorizar a
experiéncia individual dos pais e 0s seus testemunhos, ndo quisemos ter por base modelos
tedricos ou fendmenos pré identificados, que pudessem enviesar a investigacdo e
comprometer a riqueza dos dados e da narrativa.

Esta abordagem permitiu assim focar a atencdo no significado que os pais
atribuiam a determinados eventos da sua vida, reforcando o seu papel ativo ao longo do

processo, ndo descurando a complexidade do processo de adaptacdo a crianga com PEA.

3. Metodologia Grounded Theory

Existe uma diversidade de estratégias metodologicas no que concerne as
investigacOes qualitativas. A grande diferenca entre elas é a forma como olham para os
dados e as abordagens utilizadas para os analisar. Sendo um dos grandes focos da
Psicologia o comportamento humano, torna-se fundamental mergulhar neste conceito e

analisa-lo tendo por base a experiéncia e a historia do individuo que queremos conhecer
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(Fernandes & Maia, 2001). Assente nestes principios, emerge a Teoria Fundamentada nos
Dados.

A Grounded Theory, conhecida em portugués por “Teoria Fundamentada nos Dados,”
é uma metodologia cada vez mais utilizada nas investigagdes qualitativas. Desenvolvida
em 1967, por Glaser e Strauss, tem como principal objetivo a construcdo de uma teoria
sobre um determinado fendmeno social, através da analise e da comparagdo dos dados
obtidos pelo investigador (Glaser e Strauss, 1967).

Estes dados podem emergir de vérias fontes, tais como entrevistas, gravacfes de
videos, livros, jornais, entre outros. O importante é que estas fontes consigam confrontar
o0 entrevistador com o fendmeno a ser investigado (Corbin & Strauss, 1990).

A grande diferenca para outras metodologias é que a Grounded Theory, ndo pretende
verificar teorias ja existentes, mas sim construir teorias que valorizem o contexto em que
os fendmenos ocorrem (Fernandes & Maia, 2001). Esta metodologia permite-nos ir mais
longe, isto €, ndo se restringe ao estudo de determinados eventos sociais mas ao
significado que as pessoas lhes ddo (Layder, 1993)

Neste sentido, cabe ao investigador ndo s6 assumir uma atitude critica, como criativa,
ha medida que vai analisando os dados. Deve ter sensibilidade perante o que vai ouvindo,
estar atento a comunicacdo ndo-verbal, colocar questbes que lhe permitam entender
melhor o fenémeno, ter a capacidade de questionar os dados e de lhes dar significado,
comparar as categorias e ainda, ver para além do que lhe € dito e para além do que esta
escrito na literatura. E este conjunto de caracteristicas que vai permitir uma maior riqueza
dos dados e, consequentemente, uma maior riqueza da teoria (Corbin & Srauss, 2008;
Fernandes & Maia, 2001).

Para além disto, outro fator importante nesta abordagem metodolégica € o tamanho
da amostra. Glasser e Strauss, afirmam que a investigacdo estd concluida quando se
verificar a saturacdo teodrica, isto €, quando ja ndo emergir nenhum dado relevante para a
pesquisa, quando ja temos as categorias bem construidas e conhecemos todas as suas
caracteristicas e quando conseguimos relacionar todos os dados (Corbin & Strauss, 1990).

Como a Grounded Theory pretende explicar e descrever fendmenos, existem
procedimentos rigorosos que devem ser tidos em conta, de modo a conseguir desenvolver
um conjunto de conceitos que servirdo de base para uma explicacdo tedrica do fendbmeno
em estudo (Corbin & Strauss, 1990). Embora exista alguma flexibilidade, é importante

seguir os critérios para se construir uma teoria completa e fidedigna.
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Assim sendo, em primeiro lugar € necessario definir qual o nosso problema de
investigacdo isto €, perceber qual o assunto que queremos estudar. E nesta altura que o
investigador formula as primeiras questfes da investigacdo nas quais se vai centrar o
estudo. Contudo, é fundamental que o investigador esteja recetivo a mudancas, pois estas
poderdo evoluir com o desenvolvimento do estudo. No inicio teremos questdes mais
abrangentes e, a medida que vamos tendo mais informac&o, as questdes passam a ser mais
focalizadas (Fernandes & Maia, 2001).

Segue-se a escolha da amostra. Glasser & Srauss (1967), referem que esta é uma
amostra tedrica, isto é, a amostra vai sendo construida had medida que os dados vao sendo
analisados — 0 importante é que seja uma amostra pertinente para o estudo e que nos
permita construir categorias e entender as relagcdes entre elas. Neste sentido, tal como
referido anteriormente, ndo hd um numero ideal para a amostra: a investigacéo termina
quando existir saturacao teorica (Glaser e Strauss, 1967).

Assim que os dados comegam a ser recolhidos, inicia-se uma das fases mais
importantes desta metodologia: a codificacdo. E nesta etapa que o investigador comega a
mergulhar nos dados e a atribuir-lhes significado. A Grounded Theory, apoia-se em trés
tipos de codificacdo: codificacdo aberta, codificacdo axial e codificacdo seletiva (Corbin
& Srauss, 2008).

A codificacdo aberta é a primeira etapa da analise dos dados, na qual, apds a
transcricdo das entrevistas/ observacgoes, o investigador analisa linha-a-linha o discurso,
gerando um codigo (Nico et al., 2007). E importante que o investigador comece aqui a
assumir uma postura critica, questionando e comparando todos 0s excertos da entrevista,
atribuindo-Ihes palavras ou expressées que irdo resultar nos primeiros codigos (Dantas et
al.,2009). De seguida, o investigador comeca a conseguir identificar as similaridades
entre estes codigos/ conceitos e agrupa-0s em categorias. Este processo nem sempre é
facil, pois podem existir conceitos que se relacionem mas pertencam a categorias
diferentes: o ideal nesta etapa é as categorias terem nomes mais abrangentes. Nesta fase,
é importante que o investigador comece a identificar as propriedades e as dimensdes de
cada categoria emergentes (Fernandes & Maia, 2001).

Durante esta fase e também nas que se seguem, Strauss e Corbin (1990) sugerem a
utilizacdo de memorandos, isto é, anotacBes das ideias que vao surgindo sobre as
categorias e as suas relacdes. Estes memorandos ajudam na organizacao da informagcéo.

Apo6s a codificacdo aberta segue-se a codificagdo axial. Agora os dados sao

reorganizados e comegam-se a estabelecer subcategorias e a perceber quais as ligacdes
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entre as mesmas (Corbin & Strauss, 1990). Sinteticamente, o investigador debruca-se
sobre as categorias, comecando a estabelecer relacbes de subordinagdo entre estas
(Fernandes & Maia, 2001). Desta forma comeca a existir um maior desenvolvimento e
aprofundamento dos dados (Corbin & Strauss, 1990).

A codificacdo aberta e a codificacdo axial acabam por ser realizadas de forma
alternada, pois, ao estabelecer as ligagdes entre as categorias vamos verificando as suas
propriedades e dimensdes, recorrendo para isso aos dados (Yunes & Szymnaski, 2005).
O recurso a graficos e a figuras ilustrativas podera ser bastante Gtil nesta fase para tornar
este processo de codificacdo menos abstrato e mais organizador, permitindo observar as
ligagBes entre os fendmenos (Yunes & Szymnaski, 2005).

O processo de codificacdo termina com a codificacdo seletiva. Nesta fase, 0
investigador j& tem informacdo suficiente para selecionar uma categoria central (Corbin
& Strauss, 1990), isto €, a categoria que estabelecera ligacéo entre todas as categorias
(Yunes & Szymnaski, 2005). E um processo mais abstrato, onde se integram por fim
todas as categorias e se comega a construir uma narrativa (Fernandes & Maia, 2001).

Tal como referido anteriormente, a pesquisa termina gquando existir a chamada
saturacdo tedrica.

Por fim, no que concerne a escrita e apresentacdo dos dados, é importante que o
investigador tenha presente 0s memorandos e as figuras ilustrativas que foi realizando,
tendo em mente qual é a mensagem que quer passar. E indispensavel a existéncia de uma
boa explicacdo das categorias, das suas relacbes e dos processos subjacentes as mesmas
(Fernandes & Maia, 2001).

E visivel em todo o processo a importancia da atitude do investigador, que deve ser
sensivel, critica mas também criativa (Yunes & Szymnaski, 2005). Por este motivo,
Glaser e Strauss (1967) defendiam que a revisdo de literatura s6 deveria ser feita apos a
analise dos dados, para que o investigador ndo ficasse enviesado com ideias
preconcebidas. Assim, garantiamos que a teoria emergia dos dados e ndo de teorias ja
existentes.

Deste modo, uma investigacao que utilize esta metodologia comeca inicialmente com
a definicdo de um problema de investigacéo, recolha dos dados, codificagcdo e comparacao
dos mesmos, identificacdo de categorias e suas relagOes e por fim, com a escrita da

narrativa (Charmaz & Belgrave, 2019).
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4. Participantes

Neste estudo qualitativo, participaram voluntariamente 18 pais de criangas com
Perturbacdo do Espectro do Autismo, com idades compreendidas entre 0s 36 e 0s 47 anos.
Todos os participantes residiam em Portugal. Aquando das entrevistas, a idade dos
filhos/as estava situada entre os 3 e 0s 12 anos (Tabela A.).

Devido a situacdo pandémica, os participantes foram identificados através do
grupo de facebook “Autismo Grupo de Pais- Portugal”, onde foi realizado um pedido
geral de procura de pais de criangas até aos 12/13 anos com PEA.

Apbs este pedido fomos sendo contactados pelos pais, que se voluntariaram a

ajudar no estudo.

Tabela A. Descrigdo da amostra

Pai Idade Estado Escolaridade Idade da Idade do NUmero
civil crianca  diagnostico  de irmaos

P1 45 Unido de 12° ano 9 anos 7 anos 0
facto

P2 38 Casado 9°ano 4 anos 3 anos 0

P3 36 Separado Pds- 5 anos 3 anos 0

graduacéo
P4 44 Divorciado 9° ano 8 anos 3 anos 0
PS 45 Casado 12%no 11 anos 2anoseb6 1
meses

P6 38 Uniéo de 12° ano 6 anos 2anose8 1
facto meses

P7 47 Unido de 9° ano 11 anos 6 anos 3
facto

P8 42 Casado Licenciatura 6 anos 3 anos 2

P9 43 Casado Licenciatura 8 anos 3 anos 0

P10 36 Unidode  Licenciatura 3 anos 2anos e 6 2
facto meses

P11 40 Unido de 12° ano 12 anos 4 anos 0
facto
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P12 41 Casado 12° ano 8 anos 2 anos e 6 0

meses
P13 41 Unido de 9°ano 8 anos 2 anos 0
Facto
P14 43 Casado 12°ano 10 anos 8 anos 0
P15 43 Casado 12° ano 10 anos 3 anos 0
P16 46 Casado Mestrado 7 anos 3anos e 6 1
meses
P17 37 Casado 12°ano 9 anos 2anoseb6 0
meses
P18 47 Uniéo de - 8 anos - 2
facto

5. Procedimentos

5.1 Recolha de dados

Como referido anteriormente, a obtencéo de dados na Grounded Theory pode ser
realizada por diversas fontes: entrevistas, observacoes, gravacdes de video, entre outras.
No entanto, a mais adequada aos nossos objetivos, foi a entrevista, pela qualidade e
quantidade de dados gerados, tendo sido este o método escolhido para a nossa
investigacao.

As entrevistas sdo consideradas essenciais, quando € do interesse do entrevistador
mergulhar nos valores, nas crencas e nas percecdes que o entrevistado tem do mundo
(Duarte, 2004).

Ao realizar perguntas mais abrangentes, o entrevistador consegue ter o controlo
da entrevista a0 mesmo tempo que permite que o entrevistado faca a sua prépria leitura e
organize o seu discurso da maneira que lhe seja mais relevante (Franco, 2013).

Para esta investigacao foram realizadas entrevistas a 18 pais de criangas com PEA.

Devido a situacdo pandémica, causada pelo Coronavirus, o pais adotou medidas
de distanciamento social durante diversos meses. Como tal, a realizacdo das entrevistas
ndo podde ser presencial, como inicialmente era esperado, tendo de se realizar
videochamadas, com recurso ao whatsapp.

Tradicionalmente, estamos habituados a que as entrevistas sejam feitas

presencialmente, na medida em que o contacto humano é fundamental para que o
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entrevistado se sinta a vontade. Contudo, existem algumas vantagens na utilizacdo dos
meios eletronicos, nomeadamente, as questdes geograficas (é possivel entrevistar pessoas
de diversos pontos do mundo); como néo exige desloca¢des, hd uma reducéo significativa
no tempo de recolha dos dados e ainda uma maior abertura por parte dos entrevistados
em realizar as entrevistas pois ndo precisam de se deslocar e sair do conforto das suas
casas (Gray et al., 2020).

Apesar disto, é importante que as pessoas garantam a sua privacidade, de modo a
minimizar as distracGes decorrentes da escolha do espaco. Neste sentido, apelamos aos
pais que escolhessem um local privado para a entrevista, de modo a assegurar a sua
privacidade e confidencialidade da mesma.

Os pais das criangas com PEA foram todos contactados telefonicamente, de modo
a agendar um dia que fosse mais oportuno para a realizagdo das videochamadas. Neste
primeiro contacto apenas se explicou o objetivo, a natureza do estudo, o caracter
voluntario do mesmo e deu-se garantias relativamente a privacidade e a confidencialidade
dos dados.

No dia das entrevistas, foi sempre pedido ao pai que utilizasse um espago da casa
onde se sentisse mais confortavel para falar e tivesse mais privacidade- em muitas
situacoes, este pedido foi reforgado, pois a mée ou o filho/a encontrava-se presente.

Inicialmente, foram pedidos alguns dados relativos ao entrevistado (idade, estado
civil, habilitacdes literarias) e também relativos a crianca (idade atual, idade com que foi
diagnosticada e nimero de irmé&os).

Apds isto, deu-se inicio a entrevista. Pretendeu-se que as questdes realizadas
fossem abertas e abrangentes, de modo a garantir a flexibilidade da temética em estudo
ao longo da investigacdo. Assim sendo, realizaram-se trés questdes que seguiam uma
linha temporal ¢ que incidiam no processo de adaptagdo: “Qual 0 impacto na sua vida da
chegada de um filho com autismo”, “Como ¢ que acha que este diagnostico afetou a sua
vida e a vida da sua familia?” e “Quais sdo para si os maiores desafios de ser pai de uma
crianga com autismo?”’.

As entrevistas foram todas gravadas com autoriza¢do dos entrevistados e tiveram
a duracdo entre os 10 e 15 minutos.

Embora a entrevista tenha sido realizada por videochamada, existiram alguns
aspetos a ter em conta nomeadamente a utilizacdo de uma linguagem simples, clara e
objetiva e a realizagdo de um nimero reduzido de perguntas que permitissem uma maior

exploracdo da tematica. Quando as respostas dos entrevistados eram demasiado
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sintéticas, tentou-se reformular a questdo de modo a obter mais informac&o. Por fim, foi
sempre mencionado que o grande objetivo deste estudo era ouvir a experiéncia deles e

gue ndo existia ninguém mais especializado nela que 0s proprios.

5.1.1. Cuidados éticos e deontoldgicos

Para a realizacdo desta investigacao tivemos em conta os diversos cuidados éticos
necessarios e adequados a este tipo de estudo.

Antes da realizacdo das entrevistas referiu-se o caracter voluntario das mesmas,
dando-se garantias de privacidade e confidencialidade. Informou-se os pais que a
qualquer momento poderiam desistir, sem qualquer prejuizo, e que a informagéo
recolhida ndo seria divulgada individualmente mas sim com a dos restantes participantes.

Apesar das entrevistas terem sido realizadas online, todos os pais foram avisados
dos procedimentos, tendo-Ihes sido pedido um consentimento verbal (claro e adequado).
Sempre que possivel, foi recebido esse consentimento assinado (Anexo 1.).

Por fim, explicou-se a possibilidade de acesso aos resultados da investigacao.

5.2. Andlise de dados

A anélise dos dados foi ocorrendo em simultdneo com a sua recolha. Ap6s a
realizacdo das primeiras duas entrevistas procedeu-se a sua transcricdo e analise, tendo
por base a metodologia da Grounded Theory.

Assim sendo, procedeu-se a codificacdo aberta destas duas entrevistas. Este
processo foi realizado linha-a-linha, para que nenhuma informagdo importante fosse
esquecida. Tentou-se que esta primeira codificacdo fosse o mais fiel possivel as
expressoes dos pais, originando os primeiros cddigos (eg. “Nao apercebemos”, “Lidar
normalmente”, “Complicado”, “Avisar/Preparar”,...).

Apos isto, comecaram a aparecer as primeiras similaridades e a emergir algumas
categorias iniciais (eg. “Preparacao/Planeamento”, “Implicagdes Familiares”, “Mais
dificil”). Utilizaram-se homes mais abrangentes para facilitar este primeiro processo.

De seguida foram analisadas mais trés entrevistas e repetiu-se outra vez 0 mesmo
método: codificagdo aberta, criacdo de codigos e primeiras categorias. Nesta altura, como
ja tinhamos mais informacdo e diferente daquela registada até entdo, foi necessario
comecar a alterar a denominagdo das categorias iniciais. Com esta etapa comecou-se
também a recorrer aos memorandos, para que nenhuma informacéo fosse perdida e para

ajudar a que todas as questdes emergentes fossem respondidas.
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Este método repetiu-se até atingirmos a saturacdo tedrica que foi na 18° entrevista.
As Ultimas cinco entrevistas nao trouxeram nem nova informacéo, nem novas categorias,
mas permitiram que as outras ficassem mais maduras.

Foi um processo moroso porque exigiu uma comparacdo e questionamento
constante de todos os codigos e categorias. No final emergiram trés categorias principais.

De seguida, realizou-se a codificacdo axial, onde foi possivel um maior
aprofundamento e conhecimento de cada categoria. Nesta fase, comecou-se a perceber
quais as subcategorias de cada categoria principal e quais as ligacdes entre elas.

Durante este processo recorreu-se a construcdo de graficos e figuras ilustrativas,
para melhor esquematizar as ligacdes entre as categorias e as subcategorias.

No final realizou-se a codificacéo seletiva, onde se integraram todas as categorias
e se procedeu a escrita da teoria. Nesta fase foi importante recorrer aos memorandos e as
figuras ilustrativas para que toda descricdo fosse fluida e tivesse em consideragdo 0s

testemunhos reais dos pais.
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Capitulo 111- Resultados e Discussao

Neste capitulo serdo apresentados os resultados obtidos através das entrevistas e
a respetiva discussao.

Da analise dos dados foi possivel observar a emergéncia de trés categorias
principais: Primeiros Sinais, Diagnostico e Vivéncias da Parentalidade. Estas categorias
serdo descritas de acordo com a sua ordem temporal, porque no discurso dos pais, foi
evidente uma linha temporal. Primeiro, o aparecimento dos Primeiros Sinais de alerta,
como consequéncia desses primeiros sinais, a procura do Diagndstico, ap6s este, as
Vivéncias da Parentalidade.

Para além destas trés categorias principais foram também aparecendo algumas
subcategorias. Estas subcategorias serdo descritas pela ordem que foram emergindo na
codificacdo axial.

Ao longo da apresentacdo dos resultados, vao aparecendo citagdes dos pais que
estdo identificadas com o nimero da respetiva entrevista (eg. P1 — Pai um), que esta
também identificada na tabela dos participantes (Tabela A).

Embora a teoria emergente s tenha sido construida no final da anélise, para
facilitar a apresentacdo e a organizacdo das categorias, optdmos por apresentar ja o

esquema final (Fig 1.).

Impacto
Socioemocional

Diagnéstico Formal Primeiro Impacto Procura de Solugdes Impacto
Financeiro

Impacto
Parentalidade

Vivéncias da Crescimento
Perentalidade Pessoal

Primeiros sinais Diagnéstico

| | Suporte Social e
Familiar

— Educagdo

— Futuro

Fig 1. Esquema geral da teoria emergente
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1. Pais perante os primeiros sinais

A primeira categoria emergente da analise dos testemunhos dos pais foi a
categoria “Primeiros Sinais”.

Foi possivel verificar que a maior parte dos pais diz ter notado desde muito cedo

que algo ndo estava bem.

“(...) Foi um processo de comegar a perceber alguma diferenca... que podia haver
qualquer coisa...” P8

“Tivemos a sensacao de que algo era diferente” P16

No entanto, um dos pais afirmou néo se ter apercebido tendo sido na escola que
comegaram a surgir os primeiros sinais. Contudo, como eram sinais que ndo geravam
problema/ desconforto, foram lidos como sendo algo normativo e caracteristico da

personalidade da sua filha.

“Recordo-me dos comentarios das educadoras dela, que era muito sossegada, que
brincava sozinha... para n6s era s6 uma menina mais timida, que ndo gostava de
confusdes... Ndo estranhamos ela ser sossegada, nem que brincasse sozinha,

porque diziam que ela se portava bem....” P1

Dentro do grupo de pais que dizem ter notado o aparecimento dos primeiros sinais,
estes relataram a auséncia de contacto ocular por parte da crianca, repararam que o filho/a
ndo apontava, que existiam atrasos na linguagem, presenca de estereotipias e auséncia de

resposta as interacdes dos cuidadores.

“Parecia que estava tudo bem, até termos notado algumas diferencas: nao
encarava cara-a-cara, nao apontava” P12

“Comec¢amos a observar mais auséncia de contacto ocular” P10

“Fomos observando estereotipias quando via alguma coOisa que o excitava mais”
P10

“Ele ndo me ligava nenhuma... eu pensava que o meu filho ndo gostava de mim”

P11
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Para a maioria dos pais, estes sinais foram sendo claros logo no inicio do
desenvolvimento da crianga. Contudo, um dos pais descreveu que foi apenas por volta
dos 7/8 anos que se comecaram a evidenciar mais 0s primeiros sinais, pois o filho nao

cumpria as regras.

“Aos 7/8 anos ja notdvamos que aquilo ndo era normal... ndo podia ser normal ele

nao ter regras” P14

Esta categoria reafirma o que os estudos tém sugerido, que os pais/mées parecem
ter um papel fundamental na identificagéo precoce da PEA, pois séo estes que comegam
a identificar os primeiros sinais e a notar diferencas relativamente ao desenvolvimento
considerado espectavel.

As investigacOes realcam ainda que estas preocupagfes primarias dos pais estdo
positivamente correlacionadas com os instrumentos de avaliacdo utilizados para avaliar a
PEA (Saint-Georges et al, 2013).

Na maioria destes estudos, os pais relatam que o filho ndo responde as suas
interacdes, ndo olha nos olhos, ndo aponta, tem dificuldade em andar, apresenta
maneirismos, entre outros (Pereira & Serra, 2005), tal como aconteceu com 0s pais na

presente investigacéo.

| Auséncia de contacto
ocular

— N&o apontava

— Atraso na linguagem

2
©
= Notaram que algo néo N0 tinha regras
o | [ estava bem
E _—
' Presenca de
E Estereotipias
o
Auséncia de Respostas
— na Interacdo com 0s
— Néo se aperceberam Pais

Fig 1 - Categoria “Primeiros Sinais”
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2. Pais na procura do diagnostico
A segunda categoria que se evidenciou apos a analise das entrevistas foi a

categoria “Diagnostico”. Esta categoria vem na sequéncia do aparecimento dos primeiros

sinais de alerta.
Da categoria “Diagnoéstico”, € de acordo com o relato dos pais, emergem trés

subcategorias: Diagndstico Formal, Primeiro Impacto e Procura de Solucdes.

Desvalorizou Sintomas

Pediatra

. . Comunicagéo Pouco
— Diagnostico Formal Empatica

Psicélogo da Escola

Diagnéstico

—  Primeiro Impacto

Ler/Estudar sobre a PEA
— Procura de Solugdes {

Envolvimento em Associagdes

Fig 2 — Categoria “Diagnostico” ¢ suas subcategorias.

a) Diagnostico formal
Nesta investigacao, a maioria dos pais, apés verificar a existéncia dos primeiros

sinais, procurou a ajuda de especialistas, de modo a entender o problema do seu filho/a e

qual a melhor maneira de o/a ajudar.

“... Houve uma noite que ele comegou a gritar, fui com ele para o hospital... fez
exames e detetou-se que o miudo era autista” P4

“Procuramos ajuda em 2018... aquela avaliagdo demorou 5 ou 6 meses”. P14

“... Depois dele comecar a escola primaria, comecamos a perceber que ele ndo
conseguia interagir com os outros miudos, tinha alguns problemas na escola e foi

quando fomos a procura de ajuda para perceber o que era” P9
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No entanto, um dos cuidadores entrevistado, apesar de ter suspeitado que algo era
diferente, relata ter desvalorizado os primeiros sinais, na tentativa de negar que algo nao

estava bem.

“Até aos trés anos e meio, tivemos a sensacdo de que algo era diferente, mas
4 ~ 173 : 4
tentamos sempre nao enfrentar o problema ou tentar desculpar “ah ele ainda ¢

pequeno, ainda vai crescer”” P16

Neste estudo, os pais que relatam ter procurado ajuda recorreram a dois tipos de
profissionais para o diagnostico do seu filho/a: o pediatra e o psicdlogo da escola. A
maioria dos pais recorreu ao pediatra.

No entanto, como alguns pais apenas comegaram a notar que algo néo estava bem
aquando da entrada na escola (devido aos alertas dos professores), resolveram recorrer ao

psicologo da escola e foi através deste que o processo se desenrolou.

“Quando a professora alertou que poderia ser algum problema diferente, ai
tentdmos saber pela psicologa da escola, até que chegamos ao Diferentemente”
P1

“Quando foi para a escola, confrontdmos a professora...perguntamos se ele
interagia com outros meninos e foi ai que ela disse que ndo... e foi quando

comegamos a tratar do processo de diagndstico”. P2

No que concerne aos pais que optaram pelo pediatra, estes dizem ter sentido que
as suas queixas foram desvalorizadas, colocando em causa o conhecimento destes pelo
seu filho/a. Esta desvalorizacdo acabou por atrasar a intervencgéo, o que deixou muitos

ressentimentos nos pais que sentiram que as suas preocupacoes ndo foram acolhidas.

“Estava prestes a fazer trés anos quando fomos a uma consulta de
neurodesenvolvimento e foi diagnosticado com PEA. J& nos tinhamos apercebido
mas pressionamos varias vezes o pediatra e ele ignorou... disse “O M. percebe o
que vocés dizem?” “Sim” “Entao ele fala quando quiser”. P2

“A pediatra dele sempre desvalorizou a situag¢do, até na minha opinido, tarde

demais... ele devia ter comegado as terapias antes...” P10
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“A pediatra desvalorizou... dizia que até aos trés anos ndo era preocupante, o que

noés ja achavamos que era um sinal de autismo” P10

Sabemos das investigacoes realizadas até entdo que quanto mais precocemente for
feita esta intervencdo, maior sera o desenvolvimento da crianca. Estudos recentes,
comecgam a apontar provas de que é possivel prevenir e, até, reverter este quadro (Laznik,
2017).

Esta desvalorizacdo, por parte do pediatra, acabou por atrasar o processo de
intervencdo precoce.

Para além disso, um dos pais sentiu que o diagndstico dado pelo pediatra tinha
sido entregue pouco empaticamente, colocando a priori um desfecho negativo no seu

futuro e no futuro do seu filho.

“O diagnostico foi um bocado mau... 0 que nos foi dito na altura foi que mesmo
que o nosso filho fizesse uma vida inteira de terapias ia ser sempre dependente de
nos... que nunca ia ter uma vida normal... esse impacto foi muito mau... neste
momento o cenario ndo é esse... acho que ndo se deve fazer isso a alguém porque
eu ndo gostei daquilo que ouvi... nunca se pode dizer aquilo... até porgque nos ndo

podemos prever o futuro” P17

b) Primeiro impacto

Apesar das suspeitas iniciais por parte dos pais, 0 momento do diagndstico foi
visto pela maioria como um momento de forte impacto emocional. Até aqui, os pais
apenas suspeitavam que algo ndo estava bem- depois do diagndstico, tiveram a
confirmacao.

Para além de descreverem como sendo um choque, afirmam ter sido bastante
dificil de assimilar que o filho era diferente. Foi relatado como um momento de fortes

emocoes.
“Demorei tempo a assimilar que o meu filho tinha um problema... que era

diferente” P7

“Foi um grande choque... uma coisa brutal... foi muito complicado mesmo” P4
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“Quando ele foi diagnosticado, parece que o mundo parou... ndo digo que acabou
9 9

mas parou...” P12

O momento de diagnostico gera um grande impacto emocional nos pais (Pereira
& Serra, 2005). E nesta altura que se gera a crise onde os pais percebem que nada vai ser
igual ao que idealizaram (Franco, 2009).

De acordo com o relato dos pais, este impacto foi grande por trés motivos:
primeiro, muitos dos cuidadores ndo sabiam 0 que era 0 autismo, 0 que 0S deixou

assustados com o desconhecido e com as dificuldades que iam encontrar.

“Eu ndo sabia muito... sabia minimamente o que era o autismo... ndo ¢ como no
filme do Bruce Williams...” P11

“Uma coisa € nao ter nome... outra coisa ¢ ter nome e também nao ter
conhecimento sobre o que é... fiquei assustado” P2

“Quando soubemos da noticia, ainda ndo sabiamos muito bem o que era o

autismo... fiquei um pouco reticente... bloqueou-me” P13

Em segundo lugar, mesmo identificando sinais de alerta, os pais descrevem néo
estar a espera. Foi uma surpresa, pois esperavam ter um filho saudavel fisica e

psicologicamente.

“Ninguém esta a espera... toda a gente espera que os filhos sejam normais... fiquei
apreensivo” P15

“Toda a gente quer ter filhos saudaveis fisica e psicologicamente... uma vez que
tivemos essa infelicidade de acontecer connosco, é claro que nos afetou” P15

“Foi uma surpresa... na altura considerei uma surpresa negativa...” P2

Esta narrativa dos pais vai ao encontro do modelo de Franco e Apolonio, que
identifica o diagndstico como sendo uma perda do bebé imaginario, que foi idealizado
como perfeito. Quando a crianca é diagnosticada com PEA, os pais passam por momentos
de desiluséo e tristeza. Ha uma crise (Franco & Apoldnio, 2002). Ao invés do bebé que
tanto sonharam, com caracteristicas pessoais de ambos os pais, ttm um bebé que é

percecionado como sendo ameacgador (Pimentel,1999)
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Um dos pais afirma que este impacto foi muito grande porque percebeu que era

uma perturbacédo que iria acompanhar o seu filho o resto da vida e que n&o tinha cura.

“O impacto comegou a aumentar... seria uma coisa que nao passava... nao ¢ algo

que se pudesse tratar... ¢ uma situagao para a vida toda” P5

Por outro lado, alguns pais afirmam que o diagndstico apenas veio confirmar as

suas suspeitas e que ja estavam a espera do mesmo.

“Teve algum embate, mas ndo foi algo que ndo tivesse a espera quando fomos a
primeira consulta... ndo foi totalmente uma surpresa” P8

“Ja nos tinhamos apercebido... mais a minha mulher que eu” P2

Curiosamente, um dos pais diz ndo ter recebido o diagnéstico como algo negativo.
Encarou a noticia com positivismo.

Isto poderd dar indica¢fes de como as caracteristicas individuais, o contexto que
nos rodeia e o significado que damos aos acontecimentos, influencia a forma como

lidamos com as adversidades (Fiamenghi Jr & Messa, 2007).

“O primeiro impacto, foi uma reag¢ao de questionar... ndo fiquei naquela do "foi-
me logo acontecer a mim’... N&o... parti logo para a fase "“Muito bem, o que é que
eu posso fazer ja? "’ P3

“Felizmente encaramos muito bem, demos maos ao trabalho ¢ olhamos sempre as

coisas com positivismo” P17

c) Procura de solugdes

A Ultima subcategoria emergente do diagnostico, é a “procura de solugdes”. Os
pais deste estudo relatam que, decorrente do diagndstico, comecaram a procurar solugées
para ajudar o seu filho/a e para compreenderem melhor a perturbacdo e o que ela

englobava. Tornaram-se agentes ativos e ndo se resignaram ao diagnostico.

“Quando soubemos o diagndstico, tentamos ver maneiras para tentar ajuda-la” P1
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Como a maioria dos pais nao sabia o0 que era o autismo e foi isso que gerou um
impacto emocional tdo forte aquando do diagndstico, muitos deles comecaram a ler e a
estudar sobre esta perturbacdo. Fizeram trabalhos de pesquisa, foram a palestras,

visualizaram filmes, tudo para tentar perceber como podiam ajudar o filho.

“Despertou em mim, uma enorme curiosidade de ler sobre o tema, de estudar e
fazer pesquisas” P8

“A partir do momento que soubemos que tinha autismo, tivemos de estar com
muitos mais estudos... neste caso eu tive a estudar muito mais, verificar o que era,
0 que ndo era...” P11

“Temos feito muita pesquisa, muita leitura e muita visualizagdo de filmes sobre

autismo”. P11

Um dos pais referiu ainda, que assim que o filho foi diagnosticado, procurou
associagcdes que o pudessem fazer compreender melhor a perturbacdo e que neste
momento j& é dirigente. Para além disso, juntou-se ainda a associacdo de pais, para que

tivesse voz ativa na educagao do filho.

“Desde que o T. teve 0 diagnostico, meti-me logo na associacdo X... sou dirigente
desde essa altura... e também na associacdo de pais, porque realmente eram as

areas onde o T. andava e que precisavam mais do meu apoio”. P5

Os relatos destes pais, sdo congruentes com os estudos realizados até a data com
pais (figura paterna) de criancas com PEA. Diversas investigacdes, tém mostrado o papel
ativo do pai, aquando do diagnéstico. Estudos como o de Frye (2015) demonstram que
apos o choque inicial, os pais tornam-se bastante proactivos na procura de informacao e
de ajuda. Sabem que aquele serd sempre o diagndstico mas que ainda assim, podem
continuar a promover e a lutar pelo bem-estar do filho (Burrel et al., 2017).

Tal como no presente estudo, muitos destes pais, antes do diagnostico,
desconhecem o que sdo as PEA. Neste sentido, utilizam estratégias como a pesquisa,
leitura, visualizacdo de filmes, entre outros, para conseguirem apoiar melhor os seus
filhos (Hannon&Hannon, 2017; Burrel et al., 2017).
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3. Vivéncias da parentalidade

A terceira categoria e mais complexa, ¢ a categoria “Vivéncias da Parentalidade”.
Esta diz respeito ao dia-a-dia de ser pai de uma crian¢a com PEA e todos os desafios que
isso acarreta. Dentro desta categoria, encontrdmos sete subcategorias: Impacto
Socioemocional, Alteracbes na Parentalidade, Apoio Social e Familiar, Impacto

Financeiro, Educacédo e Crescimento Pessoal.

a) Impacto socioemocional

Ao longo das entrevistas, foi sendo evidente o impacto que a chegada de um
filho/a com PEA teve na vida dos pais. O primeiro e um dos mais complexos, foi a nivel
socioemocional.

Este impacto socioemocional tem varias formas de expressdo: na relacdo familiar,
no readaptar das expetativas em relacéo ao filho/a, no sentirem julgamento por parte do
Outro, sentirem discriminacdo por serem cuidadores primarios, terem de abdicar de

atividades de tempos livres e do seu proprio trabalho.

Relacdo Familiar

Readaptar Expectativas em Relagéo ao filho/a

Sentiram Julgamento por parte do Outro

Discriminacao por ser Cuidador Primario

Impacto Socioemocional

Abdicar actividades Tempos Livres

Abdicar do Trabalho

Fig 3 — Subcategoria “Impacto Socioemocional”.

Relativamente ao Impacto na Relag&o Familiar, alguns pais narram néo ter afetado

significativamente a sua relacdo conjugal e relacdo fraterna.
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“A nivel de relacionamento familiar ndo houve assim grandes alteragdes... 0 irmao
ndo notou muito o problema na altura porque ele também tinha 8/9 anos, por isso
ndo teve grande influéncia no desenvolvimento dele. A nossa familia, ndo afetou

muito.” P5

Em contraposto, alguns pais afirmam ter afetado a sua vida de casal e também a
relacdo com o outro filho.

A vida de casal porque, neste caso especifico, a méde ndo aceitava a condicao do
filho. A nivel fraterno um dos pais afirma ter afetado, pois todas as decises tomadas tém

sempre em conta as condic6es do filho com PEA.

“A nivel afetivo foi a machadada final... a mae nao aceitou... foi a machadada
final... ja ndo me auxiliava, ndo ajudava a procurar solucdes... eu costumava dizer
que eu remava.. e a outra pessoa a lancar ancoras. Porque ndo aceitava.
Considerava que ele tinha um atraso de desenvolvimento da fala, porque
simplesmente ele ndo queria falar. Entrou numa depressdo e ndo quis procurar
ajuda.” P3

“Afetou a nossa vida e a vida do irmao... Nao sendo autista e sendo um pouco
mais velho, ha ali uma gestdo com ele porque muitas vezes as decisdes sao mais

inclinadas por causa do irmao autista... porque ele tem essa condi¢cdo.” P16

Estes achados acompanham os resultados de outros estudos que mostram como a
chegada de uma crianga com Perturbagdes do Desenvolvimento altera, muitas das vezes,
adinamica familiar, influenciando a relacdo conjugal e fraterna (Sobral et al, 2015). Neste
estudo em concreto, curiosamente, os pais ndo relataram a falta de tempo com os seus
conjugues, facto relatado noutras investigacoes (Hartley et al., 2017). Isto pode acontecer
porque, como veremos mais a frente, os pais narram ter tido muito apoio familiar, que o0s
permitiu ter tempo para si proprios.

Para além deste impacto familiar, os pais relatam que, como consequéncia do
diagnostico, tiveram de readaptar as expetativas em relacéo ao seu filho/a.

Inicialmente tinham idealizado um bebé saudavel, com determinadas
caracteristicas fisicas, intelectuais e um futuro risonho- com o diagndstico, tiveram de

readaptar todos estes fatores.
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“Acabamos por criar um conjunto de expetativas que temos para um filho e tudo
isso desaparece de repente” P17

“Foi um processo quase semelhante a um luto... porque a gente tem tantas
esperangas, tantos objetivos, tantos planos ¢ acabamos por tomar outra estrada”
P12

“Quando temos um filho, pensamos em varias coisas... ja sonhava vé-lo a jogar a

bola... mas aceitei”. P6

Brazelton e Cramer (1989) escreviam que tal como as méaes, também os proprios
pais desejam, sonham e idealizam o seu filho/a. Neste sentido, quando o diagndstico
chega as suas expetativas (com tudo aquilo que isso acarreta) tém de ser readaptadas.

Muitas das investigacdes realizadas, apenas com a figura paterna, tém verificado
que os pais referenciam sempre este ajuste de expectativas e de sonhos que tinham para
os seus filhos (Cheuk & Lashewicz, 2016; Paynter et al., 2018; Burrel et al., 2017).

Congruente também com as diversas investigacdes realizadas com pais de
criangcas com PEA (Aguiar & Pondé, 2019; Kinnear et al.,2016) € o facto de, com o
decorrer do tempo, o aparecimento da sintomatologia e o inicio das terapias, os pais
descreverem que tiveram de abdicar ndo s6 das suas atividades de tempos livres como
também do seu trabalho — evidenciando a especificidade e a exigéncia do dia-a-dia com

os seus filhos.

“Abdicamos de muita coisa por causa do menino... eu ainda hoje com a idade que
tenho, jogo a bola mas quando tenho ca o menino, ja ndo vou aos treinos...” P4
“Tinha um trabalho estavel e tive de largar devido a epilepsia” P4

“Eu trabalhava melhor, tinha um trabalho na minha area a full-time.... e houve
coisas que ficaram pelo caminho...que embora eu gostasse achei que o mais

importante era estar com ele” P3
Acresce ainda o relato realizado por um dos pais, que nos fala do impacto

emocional que sentiu por as pessoas pensarem que O erro era Seu: que a crianca

apresentava determinados comportamentos, porque era simplesmente “mal-educada”.
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“O que eu sinto € que as outras pessoas pensam que o erro € nosso... ele tem a
maneira de ser dele, € especial.... E as outras pessoas que veem pensam que nds

somos uns desleixados e ndo sabem nem o trabalho que isto da...” P14

Em estudos realizados com pais (mae e pai) de criangcas com PEA estes relatos ja
véo sendo frequentes. Como as PEA, muitas das vezes, ndo se evidenciam atraves das
caracteristicas fisicas (como em muitas outras perturbacdes), as pessoas ao redor,
associam os comportamentos desviantes a falta de educacéo. Este julgamento leva os pais
a sentirem vergonha e a sentirem-se julgados (Gorlin et al., 2016; Broady et al., 2017).

Paralelamente, um dos pais relata ter sentido discriminacédo por parte da sociedade
por, ter um papel de cuidador priméario na vida do seu filho. Esta partilha fortalece a

importancia deste estudo e de comegarmos a ouvir, cada vez mais, a figura paterna.

“Fala-se muito em discriminacdo... eu sinto muito isso quando me desloco com o
D. a qualquer lado. Até na propria seguranca social, quando comecei a tratar dos
papeis do D. «Mas porque € que é o pai a tratar disto?» ... Porque em tudo o que
é tratado é visto a mde do menino... 0 pai € visto como um bicho papdo que nédo
esta presente, que ndo auxilia, que ndo quer saber... e quando é ao contrario SOomos

vistos de maneira diferente”. P3

b) Alteragdes na parentalidade

Nesta subcategoria, encontramos dois tipos de testemunho por parte dos pais:
enquanto uns descrevem ndo ter existido grande alteracdo nas suas rotinas com a chegada
de um filho/a com PEA, outros relatam ter existido grandes alteracfes e adaptacGes a

condicdo do seu filho/a.
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— N&o houve alteragGes

— Maior Cansaco

— Exigiu Mudanca/Adaptacéao

— Houve alteracdes —

Alteracdes na Parentalidade

— Evitam/Preparam SituagOes de Maior Stress

— Tém de explicar de Maneira Diferente

Exige mais Paciéncia

Fig 4 — Subcategoria “Alteragdes na parentalidade”.

Os pais que afirmam ndo ter existido grandes alteracdes, foram pais de criancas
cuja Perturbacdo ndo era severa, isto é, ndo tinham uma sintomatologia acentuada, o que

0s permitiu manter, de uma forma geral, o seu estilo de vida.

“Néo fago uma rotina diferente do que o pai de outra crianca faca... tirando o facto
de ter de 0 acompanhar as consultas de terapia da fala e ter mais cuidado com ele
porque nédo tem tanta nocao do perigo” P10

“O meu filho ¢ um bocadinho diferente daquilo que ¢ o estandardizado do autismo
(...) Ele ao principio ndo podia estar em restaurantes, em sitios de muita confuséo
e agora faz isso perfeitamente sem qualquer tipo de problema... ndo tem crises...
A alteracdo de rotinas, tipo ir a casa de amigos, ir passar férias fora... ele nunca
teve qualquer tipo de problemas” P12

“Nao afetou muito por ali além a nossa vida... aspetos negativos tem aquilo de se
assustar, ela tem pavor a alguns bichos, aranhas...mas tirando isso ndo afetou

muito por ai além... também por ser um grau ligeiro de autismo” P1
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No entanto, a maioria dos pais, cujas criancas estavam diagnosticadas com
autismo moderado-severo, relatou alteragdes significativas na sua vida e na gestdo da
Parentalidade. Narram que esta perturbacdo exigiu mudanca/adaptacdo no seu dia-a-dia,
nomeadamente na maneira de pensar, de trabalhar com os filhos e nas préprias

brincadeiras.

“Tive de alterar a maneira de pensar e, de trabalhar com o nosso filho e ver que
esta mudanga so trazia melhores resultados...” P17

“As brincadeiras tém de ser adaptadas... mesmo que fosse um dia cansativo de
trabalho, tenho de disponibilizar tempo para ele” P2

“E um desafio muito grande. Obriga sempre a alterar algo.” P8

“A vida mudou muito. Passdmos praticamente a viver so para ele... Temos de
alterar a maneira de viver, a maneira de estar, as prioridades, onde é que vamos,

como ¢ que vamos....” P13

Estes pais afirmam, que muitas das vezes evitam ou preparam situa¢des de maior
stress para o seu filho/a, nomeadamente, no que diz respeito a situacdes fora da rotina do

dia-a-dia.

“Coisas que sabemos que podem provocar excesso de excitacdo, um exaltamento,
noés evitamos” P3

“Temos de preparar com antecedéncia tudo. Quando queremos sair, quando
queremos fazer uma coisa diferente, temos de Ihe dizer com antecedéncia para ele
se ir habituando a ideia do que vai acontecer.” P18

“Obriga-nos a planear um bocadinho melhor, a ver onde vamos, a gerir
informacao, passamos a antecipar as coisas que a podem deixar menos regulada...”
P8

“Evitamos sempre coloca-lo numa situacéo de desconforto, por exemplo ir a um

restaurante que ele ndo conhega”. P16
Para além disso, apresentam desabafos de cansaco, de dificuldade em gerir alguns

comportamentos dos filhos/a e da exigéncia que esta perturbacdo traz consigo no dia-a-

dia de um pai.
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“O meu filho ja quebrou alguns moveis em casa... porque lhe negamos alguma
coisa... e ao ser do contra daquilo que ele quer, ele faz o primeiro disparate que
lhe vem a cabeca” P11

“Ele sabe manipular as suas coisas para que seja feita a sua vontade... manipular
a familia toda... esses niveis de inteligéncia fazem com que nos sintamos mais
cansados, mais fatigados” P11

“Embora com uma crian¢a normal também nao seja facil aqui pode dizer-se que
custa a dobrar” P15

“O autismo em concreto ndo o impediria de ir a escola... o mais dificil é lidar no
dia-a-dia com ele... € uma crianga que ainda usa fraldas, que praticamente ndo

comunica... ele sabe palavras, diz palavras... mas nao constroi frases.” P10

Alguns pais, referem ainda ter de explicar de maneira diferente determinadas

situacdes ao seu filho/a, que ndo o fariam com outra crianca.

“Uma crianga autista ndo entende as coisas tao linearmente como as outras
criancas ... € mais facil explicar as situacGes a outras criangas que a uma crianga
autista” P11

“Ha pequenas coisas que para lhe explicar a ele, temos de explicar de maneira
diferente, temos de ser mais tolerantes...” P7

“Quando lhe negamos alguma coisa, as outras criangas geralmente aceitam (ou
refilam um bocadinho e acalmam), com um autista resulta em ter de explicar mais

do que uma vez...” P11

Curiosamente, muitos pais utilizam a palavra “paciéncia” como elemento-chave,

para enfrentar o dia-a-dia.

“O desafio ¢ tentar ter a maior paciéncia desta vida. Ser o0 mais paciente possivel.
E o melhor truque para quem tem uma crianga com este espectro.” P7

“E preciso muita paciéncia e viver um dia de cada vez” P14

“E termos paciéncia... ter essa capacidade de nos adaptarmos e de fazermos uma

transi¢do a nossa vida”. P8
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Estes relatos enfatizam uma vez mais as exigéncias do dia-a-dia de um pai com
uma crian¢a com PEA. Estas narrativas foram congruentes com outras investigacdes
realizadas apenas com o pai, onde foi evidente o esforco necessario e o tempo tomado
por estas criangas.

Quanto mais severa € a perturbacdo, maior € o impacto familiar e,
consequentemente, maior o stress sentido pelos mesmos (Pereira & Serra, 2005). Por
outro lado, se a sintomatologia ndo for tdo evidente e a externalizacdo de comportamentos
for menor, hd uma percecdo de maior qualidade de vida por parte dos pais e menos stress
associado (McStay et al., 2014).

Ao encontro a isto, tal como neste estudo, na maior parte das investigacoes os pais
de criancas com PEA moderadas-severas descrevem que tiveram de alterar as suas rotinas
de acordo com o seu filho/a (Cheul&Lashewicz, 2016; Burrel et al., 2017).

c) Suporte familiar e social

A terceira subcategoria, emergente dos dados, ¢ a categoria “Suporte Familiar e
Social”. A maioria dos pais relata ter sentido um grande apoio familiar, que foi fulcral
para se sentirem mais acolhidos e acompanhados no seu dia-a-dia.

Alguns pais relatam a importancia do apoio da sua mulher/mée dos seus filhos e

em como a divisao de tarefas foi importante para a harmonia familiar:

“Tive sempre o apoio da minha mulher, que sempre foi muito mais a frente” P7
“Tenho a sorte de ter uma mulher que nos damos muito bem, que sempre tentou
lutar pelas coisas do D., ajudou-me sempre muito...” P8

“... A outra hipotese (muitas vezes nas tarefas de fim-de-semana) é eu estar com
0 mais velho e a minha esposa estar com 0 mais novo ou vice-versa. Ha uma parte

importante de divisao de tarefas...” P16

Ainda assim, a maioria fala dos avds como rede de suporte e apoio imprescindivel,

que permite aos pais terem mais tempo livre, para se dedicarem a eles proprios.
“O que nOs temos sorte € 0 apoio dos avos... acabam por nos facilitar e ajudar...

conseguimos ter algum tempo, porque conseguimos deixar nos avos” P16

“Os meus pais... Revelaram-se também um grande apoio, para nos poderem
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auxiliar” P3

Um dos pais refere a importancia nao s6 do apoio familiar como também do

apoio dos amigos.

“Ele sempre se sentiu integrado no campo familiar e também fora da familia com
0S NOSSOS amigos, Com as pessoas com gue nos damos, com que nos relacionamos.
Temos tido a sorte de ter uma familia boa, amigos extraordinrios, que percebem
perfeitamente qual era a nossa estratégia e qual a nossa forma de estar e ver como

poderiamos ajudar o G.” P12

Contrariamente ao descrito anteriormente, alguns pais referem que a familia,

apesar de aceitar, ndo compreende.

“A familia aceitou tudo bem, tudo muito bonito, mas ndo compreendem... nao
sabem lidar com ele...” P2
“Em relag¢@o aos meus pais foi mais dificil, sdo mais velhos, vem de outras épocas,

% ¢

ndo sabiam que o que era e para eles “ah isto vai passar” “ele vai melhorar” ...
como se fosse s6 da idade e com o tempo desaparecesse e ficasse tudo bem... foi
mais dificil da parte dos meus pais.... ele gosta dos avds e os avos gostam dele...
claro que ndo os podemos deixar a passear com 0s avos, ndo é... ele desata a

correr.” P13

Estes resultados, mais uma vez, vao de encontro ao que tem sido investigado.

Existem sempre dois lados relatados pelos pais: uns que sentiram apoio familiar e
outros que ndo (Manor-Binyamini, 2018; Paynter et al., 2018). Os que sentiram apoio
familiar relatam sempre que foi fundamental para a sua adaptacdo a condicdo do filho.

Por outro lado, os que ndo percecionaram apoio familiar relatam sentimentos de
desamparo e consequéncias na dindmica familiar. Uma das justificagdes € o facto de os
pais esperarem ter alguém que os auxiliasse no dia-a-dia e isso ndo ter acontecido (Broady
etal., 2017).

Um estudo realizado com pais e mées de criangas com PEA, constatou que quanto
mais apoiados e suportados 0s pais se sentirem maior é a sua percecéo de qualidade de
vida (Pozo et al., 2014).
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Um dos pais refere ainda sentir falta de apoio por parte da sociedade e das
organizacgdes, na medida em que estas deveriam ajudar os pais a compreender melhor a

perturbacdo e a viver com ela.

“Nos pais deviamos ter acompanhamento... eu tenho um amigo meu que esta na
Suica e 1& os pais tém acompanhamento... aqui tomara 0s miudos terem, quanto
mais 0s pais... e se calhar principalmente os pais € que tém de ter
acompanhamento... ndo é tanto as criangas... mas mais o0s pais porque tém de
aprender a lidar com aquilo... e se calhar ha muitos divorcios e muitas chatices
entre os pais por causa disso... porque nao os ensinam a tratar daquelas criangas”.

P14

Algumas investigacdes tém evidenciado este facto. Um dos maiores obstaculos
percecionados pelos pais é 0 acesso aos servigos publicos. Aquando do diagndstico, 0s
pais para alem de néo se sentirem apoiados, tém bastantes dificuldades em perceber quais

as ofertas que o estado da e quais as entidades a que devem recorrer (Paynter et al., 2018).

d) Impacto financeiro

Outra das subcategorias emergentes, foi a categoria “Impacto Financeiro”. Todos
os pais que fizeram referéncia a componente econdmica, afirmaram que esta perturbacgéo
tinha afetado financeiramente a sua familia. Os motivos enumerados, foram os custos
elevados das terapias, a importancia e necessidade das mesmas, o facto de acarretarem

com todos 0s gastos e 0 pouco apoio do estado.

“Afetou bastante financeiramente... o hospital de S. ndo tinha praticamente
respostas nenhumas e teve de ser tudo particular...” P5

“A nivel de terapias, pagamos quase tudo, tivemos de trabalhar quase o dobro” P6
“Ha o aspeto financeiro que nos afeta muito porque ele faz terapias... € sdo terapias
privadas, que sdo pagas por nds e portanto com pregos relevantes” P16

“E uma area com muito pouco apoio do estado... é um desafio para quem tem

menos rendimentos” P8
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Este impacto financeiro pode ainda estar relacionado com o facto de muitos dos
pais terem feito alteragdes laborais: diminuicdo da carga horaria o que levou a um menor

rendimento.

e) Educacéo

A subcategoria “Educacdo”, conta apenas com o relato de um dos pais, que
testemunhou a nédo preparacdo das escolas para acolher criangas com esta Perturbacao.
Com a entrada no primeiro ano, este relata ter sentido o primeiro impacto com a realidade

e com uma sociedade ndo preparada.

“Com a entrada na escola foi dificil para nés porque a escola ndo estava preparada
embora tivesse uma unidade de ensino especial... 0 tratamento na escola era frio...
nos sentimos bastante... O primeiro ano da escola talvez neste percurso todo tenha
sido 0 ano mais dificil para nos porque ele ndo podia fazer todas as coisas que 0s
colegas podiam. Foi o primeiro embate, onde percebemos que o nosso filho era

diferente e que a sociedade podia néo estar preparada para ele” P5

Para além disso, narra ainda a falta de empenho dos professores/técnicos para

acompanhar e auxiliar os seus filhos.

“A nivel da educacdo as pessoas estdo tao cansadas e tdo fatigadas que ja ndo se
esforgcam. Os professores ja ndo se esforcam tanto para ensinar as criangas... Com
uma crianca autista temos de ter o triplo da atencdo com essa crianca... Eu sei que

custa imenso aos professores e a quem de direito (terapeutas e tudo)” P11

Inesperadamente, apesar deste estudo abranger criancas em idade escolar, apenas

um dos pais fez referéncia a entrada no primeiro ano e o quéo dificil foi para eles.

f) Crescimento pessoal

A pentultima subcategoria que emergiu da analise dos dados, foi o “Crescimento
Pessoal”. Embora o relato dos pais tenha um foco maior nas adversidades e nas
dificuldades de viver com uma crianga com PEA, todos eles conseguiram identificar

aspetos positivos consequentes do nascimento do seu filho/a.
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Um namero consideravel de pais relata ter crescido muito enquanto Ser-Humano

e enquanto Pai.

“...fez-me crescer bastante... tive que abracar isto e levar o barco para a
frente...fez-me crescer bastante” P3

“...a gente torna-se melhores pais...porque vimos as criangas com outros olhos”
P5

“Tornei-me mais paciente com as pessoas, colegas de trabalho... porque 14 esté,
ter uma crianca em casa com estes problemas ajudou-me a evoluir e a ser uma

pessoa diferente” P7

Ao encontro a isto, um relato comum nos pais foi terem comegado a olhar para a
vida de forma diferente, a valorizarem as pequenas conquistas e a dar importancia e

significado a todos os passos do seu filho/a.

“Comecei a ver as coisas de outra maneira... aS pessoas as vezes queixam-se de
coisas que nado tém significado nenhum... aprendi a tolerar mais...” P7

“Ficamos pessoas diferentes. Comecei a ligar ao que realmente importa... um
olhar, um sorriso, uma palavra...” P17

“Cada dia é uma conquista, uma etapa passada... eu sinceramente nunca pensei
que tendo em conta as caracteristicas do meu filho que ele me daria tantas alegrias

como esta a dar...” P12

A maioria dos pais afirma ter aprendido muito com os seus filhos e que a sua

chegada trouxe uma riqueza muito grande a vida.

“Eu até acho que ela me trouxe uma riqueza que eu ndo teria de outra forma...” P8
“Trouxe mais empatia a familia toda... Traz-nos essa preocupacdo com 0 outro:
essa visdo empatica. Traz-nos riqueza, porque traz diferenca.” P8

“E muito gratificante até... no é que seja bom mas agente aprende muito, muito
com isto. Nos aprendemos muito com estas criangas.” P14

“Tive de aprender eu com ele e nao ele comigo” P4
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Alguns pais descreveram ainda que gostavam dos filhos de igual forma, tivessem
ou ndo PEA- que o seu amor € incondicional e que fazem tudo o que estiver ao seu alcance

para 0s ajudar.

“No6s gostamos deles de qualquer das formas” P10

“O amor por um filho ¢ incondicional e ultrapassamos qualquer barreira por ele”
P17

“Gostamos dele da mesma maneira... a Gnica exce¢do ¢ que nao vai ser como uma

crianca normal” P15

Estas narrativas ndo sdo novidade nos estudos com o Pai de criangas com PEA.
Na maior parte das investigacOes, os pais afirmam ter comegado a dar muito mais valor
aos pequenos detalhes, as conquistas dos seus filhos (Cheuk & Lashwicz, 2016); dizem
que se tornaram mais empaticos e tolerantes no dia-a-dia e que todos os desafios
enfrentados os tornaram pessoas mais resilientes (Potter, 2016; Cheuk & Lashwicz, 2016;
Burrel et al., 2017).

Tal como na presente investigacdo, um dos estudos realizado com a figura paterna,
obteve narrativas dos pais onde estes falavam do seu amor incondicional e do sentimento

de “estar sempre 14” para os auxiliar (Potter, 2016).

g) Preocupacdes com o futuro

J4

A 1ultima subcategoria ¢ “Preocupagdes com o Futuro”.

No final da entrevista com os pais, foram emergindo discursos de preocupacao
com o futuro dos seus filhos. Muitos deles afirmaram que este era um dos maiores
desafios que tinham pela frente: o futuro.

Um desses medos foi o facto da sociedade ndo estar preparada para os receber e

acolher.

“..Uma ansiedade com o futuro dele... para que tenha um futuro mais facil e
integrado na sociedade” P10
“Uma das minhas maiores preocupagdes é a sociedade ndo o ver como uma pessoa

com tantos direitos e tantos deveres como tantas outras” P12
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“O que me preocupa ¢ a capacidade da sociedade aceitar a diferenca...esta neuro-

diversidade deve ser aceite.” P8

Aliada a esta preocupacdo, vem também a falta de respostas do meio.

“J4 ando a pensar nos 18 anos... ele quando acabar a escola ndo tem sitio para
onde ir... aqui em S. ja ndo existem respostas e andamos muito preocupados com
isso” P5

“Nao ter alguém sempre de volta dele, o que sera muito dificil devido ao pais que
a gente tem, que pouco ou nada de ajudas d&o a estes meninos e a outros com

problemas”. P13

Outro dos desafios evidente no relato de varios pais € a preocupagao com 0s pares

e a criagdo de amizades.

“Tenho muito medo do bullying, tenho muito medo do preconceito... eu acho que
isso € um dos maiores desafios que tenho” P12
“A questdo aqui ¢ ele ndo conseguir criar amizades... ele tem uma personalidade

muito forte... o maior desafio € esse...€ ele estar com outros meninos” P9

Contudo, a maior preocupacdo, e a que foi enumerada pelo maior nimero de pais,

foi a independéncia e a autonomia dos seus filhos. Na generalidade, todos eles tém muito

receio que as criangas continuem dependentes e ndo consigam prosseguir com as suas

vidas.

“A minha maior preocupagdo ¢ o futuro... tentamos sempre fazer as coisas da
melhor maneira, para que ele seja uma crianga independente.” P7

“O maior desafio... ja comentei isto varias vezes com as pessoas desta area e
amigos... 0 maior desafio é: 0 que podemos fazer ou dar-lhe agora e no futuro,

para que ele consiga ser o mais autdbnomo possivel?” P16

No fundo, o que todos estes pais querem, € ter criancas e futuros-adultos felizes,

realizados e incluidos na sociedade.
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“Ainda hoje, existe a preocupacao que ela seja feliz” P8

“Quero ¢ que ele seja feliz e que consiga criar amizades” P6

Todas estas preocupacgdes encontradas foram evidenciadas noutro estudo,
realizado por Burrel et al., 2017.

Estes autores, também obtiveram narrativas de pais cujo seu maior objetivo era
dar todas as ferramentas necessarias, para que no futuro, os seus filhos consigam integrar-

se na sociedade e serem independentes.
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Capitulo IV- Conclusdes

O grande objetivo desta investigacao foi dar voz a figura paterna e perceber como
acontece a sua adaptagdo a chegada de um filho/a com PEA.

Utilizando a abordagem Grounded Theory e recorrendo a entrevista colocaram-se
trés perguntas aos pais: “Qual o impacto, na sua vida, da chegada de um filho com
autismo?”, “Como ¢é que acha que este diagnostico afetou a sua vida e a vida da sua
familia?” e “Quais sdo para Si 0S maiores desafios de ser pai de uma crianca com
autismo?”’.

Apds a entrevista aos 18 pais e sua posterior analise, foi possivel cumprir com o
objetivo inicial de perceber o processo de adaptagédo do pai.

Assim sendo foram encontradas trés categorias principais: primeiros sinais,
diagndstico e vivéncias da parentalidade.

VerificAmos que esta adaptacdo € um processo continuo e desafiante, que tem
inicio no aparecimento dos primeiros sinais de alerta (sinais que vdo sendo percebidos
por ambos 0s pais no inicio do desenvolvimento da crianca), que se reafirma na fase do
diagnostico (visto como um momento de forte impacto emocional) e que tem
continuidade ao longo da vida da crianga e no dia-a-dia de ser pai. Tal como as mées, 0s
pais também passam por um processo de desenvolvimento pessoal e de adaptacéo a esta
nova realidade. Também eles séo e querem ser parte ativa no desenvolvimento da crianca.

Neste sentido, atraves do testemunho dos pais emergiu a primeira categoria,
“Primeiros Sinais”. Os pais relataram ter notado desde muito cedo que algo néo estava
bem e que aquilo que era expectavel, de acordo com o desenvolvimento da crianga (por
exemplo, olhar nos olhos, apontar...), ndo estava a acontecer.

Do aparecimento dos primeiros sinais emerge a categoria “Diagndstico”, onde 0S
pais procuram respostas através do ‘“diagnodstico formal” (uma das subcategorias
emergentes). Nesta categoria, 0s pais que recorreram ao pediatra, referem que este
desvalorizou as suas queixas e/ou transmitiu a noticia de forma pouco empaética. Estes
achados alertam e deixam pistas para a importancia do trabalho multidisciplinar em
contexto hospitalar. Na pratica, € ndo s6 necessario formar os profissionais de saude em
transmissdo de mas noticias, como também garantir que 0s pais tém o acompanhamento

psicoldgico necessario aquando da confirmacgdo do diagnostico.
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Para além desta subcategoria, aparece ainda a subcategoria “primeiro impacto”
que é fruto da confirmacdo de que algo ndo esta bem, sendo relembrada pelos pais como
um momento de fortes emocgbes. Dentro desta categoria estd ainda a “procura de
solugdes”, em que os pais assumem um papel ativo no desenvolvimento do filho e
procuram maneiras para o/a ajudar. Esta parece ter sido uma estratégia de coping utilizada
pelos pais para prosseguirem com o0 seu proprio desenvolvimento, vendo em si mesmos
um veiculo facilitador de desenvolvimento para os filhos.

Ao dar voz a figura paterna, observamos que onde é mais visivel o impacto de ser
pai de uma crianca com PEA é nas vivéncias da parentalidade, a Ultima e a maior categoria
que emergiu do discurso dos pais. Na categoria “Vivéncias da parentalidade”, o discurso
dos pais foi analisado em sete subcategorias: “Impacto socioemocional”,” Alteragdes na
parentalidade”, “Apoio social e familiar”. “Impacto financeiro”, “Educacdo” e
“Crescimento pessoal”.

Percebemos que a especificidade desta perturbacdo e a forma como é manifestada,
tem um forte impacto socioemocional na vida dos pais, que se manifesta nas relagdes
familiares, no ter de readaptar expectativas em relacéo ao filho/a, no julgamento por ser
0 pai o cuidador primario, no ter de abdicar das suas atividades de tempos livres e até ter
de abdicar do seu préprio trabalho.

Para além disso, podemos também reafirmar que quanto mais severo for o
diagnostico (isto é, quanto maior for o comprometimento do desenvolvimento da crianca)
maiores as alteracbes no dia-a-dia dos pais. Os pais referem ter adaptado/mudado a sua
maneira de pensar, de brincar e de trabalhar com os filhos; afirmam que evitam/preparam
situacOes de maior stress para ndo causar desconforto na crianca; apresentam muitos
desabafos de cansaco e de dificuldade em gerir o comportamento dos filhos; muitos dizem
ter de explicar de maneira diferente determinadas situacdes ao seu filho/a e, utilizam
frequentemente a palavra “paciéncia” como sendo um dos seus maiores desafios.

Estas vivéncias da parentalidade apareceram também, no discurso dos pais, na
forma de preocupac0es relativas ao futuro da crianca e a sua independéncia, evidenciando
algumas lacunas na intervencgdo terapéutica, no que concerne ao trabalho feito com as
preocupacdes dos pais relativamente ao futuro dos filhos. E importante refletir sobre
formas de ajudar os cuidadores a diminuirem esta ansiedade. Talvez passe por se
desenvolver intervencdes que acompanhem o percurso evolutivo destas criancas desde
idades mais precoces do desenvolvimento, até a adolescéncia e posterior adultez, dando-

Ihes ferramentas que os capacitem e auxiliem no caminho para a independéncia (e.g.
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treino de competéncias sociais, role-play de circunstancias do dia-a-dia,
acompanhamento nas tarefas diérias, entre outros.). Se os pais perceberem que os filhos
estdo a ser acompanhados e que estdo a receber as ferramentas necessarias para que o
futuro seja risonho, certamente que se sentem mais acolhidos.

Para além disso, conclui-se ainda que um aspeto importante no processo de
adaptacdo paterna a crianca com PEA é a perspetiva de crescimento pessoal e de riqueza
que esta crianca trouxe a familia.

Foi verificada a importancia do apoio social e familiar, pois os pais relatam que
esta ajuda permitiu um maior descanso e consequentemente uma maior harmonia
familiar. Torna-se assim fundamental fomentar no seio familiar, redes de suporte, para
que os pais se sintam acolhidos e suportados.

Todas estas conclusdes tém relevancia para a intervengdo psicoldgica pois
acentuam a necessidade de oferecer aos pais ambientes de contencéo e de partilha, para
que estes se sintam suportados nas suas dificuldades. Na pratica, isto podera ser
concretizado através da criagdo de grupos de autoajuda que promovam a capacitacdo e o
empoderamento dos pais. E ainda importante existirem instituicGes/cuidadores formais
que auxiliem os pais no dia-a-dia e que lhes permitam ter tempo para as suas préprias
atividades de lazer.

Além disso, ao compreender que 0s pais também passam por um processo de
desenvolvimento pessoal e de adaptacdo a esta nova realidade, torna-se necessario pensar
em intervencdes psicoldgicas, tanto para pais como para maes, atribuindo a ambos papeis
ativos na promocdo do desenvolvimento dos seu filhos/as. As conclusbes desta
investigacao abrem ainda portas para uma intervencdo mais focada nos aspetos positivos
inerentes aos desafios de ser pai de uma crianca com PEA, nomeadamente dando enfase
ao crescimento pessoal e a aprendizagem constante.

Relativamente as limitacdes deste estudo, a mais imediata é as entrevistas terem
sido realizadas online e ndo presencialmente, ja que a entrevista presencial permite um
maior controlo do espaco e a criacdo de uma relacdo mais proxima e de confianga com o
entrevistado.

Sugere-se, assim, a continuidade de estudos com o pai nomeadamente: 1) com a
realizacdo de investigacdes longitudinais que permitam acompanhar mais de perto o
processo de adaptagédo do pai, desde o diagnostico, até idades mais avangadas (entrada na
escola, adolescéncia, etc...), de forma a entender melhor os desafios e o papel do pai ao

longo do desenvolvimento do filho/a; e 2) dar continuidade a estudos qualitativos sobre
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0 processo de adaptacdo, mas complementando as entrevistas com outros instrumentos e
métodos de avaliagdo, nomeadamente questionarios que avaliem a qualidade do processo

adaptativo e os obstaculos encontrados.
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Anexo 1. Consentimento informado

®P universiDaDE
DE EVORA

Consentimento informado

No ambito da minha dissertagio de Mestrado em Psicologia Clinica na
Universidade de Evora. solicito a sua participagdo. através de uma entrevista. no estudo
cujo objetivo principal ¢ compreender o processo adaptativo do pai a uma crianga com
Perturbagdo do Espectro do Autismo (PEA). Este estudo tem a orientacio do Professor
Vitor Franco.

Todos os dados recolhidos serdio estritamente confidenciais. A informagdo
recolhida nio sera divulgada individualmente. mas junta com a dos restantes
participantes, ndo existindo qualquer avaliagdo individual das respostas. No final do
estudo todo o material utilizado sera destruido.

A sua participag@o € voluntdria e sem remuneragdo. pelo que a qualquer momento

da entrevista podera desistir, sem qualquer prejuizo.

Assim.
Eu. pai de uma crianga com PEA. declaro ter lido e compreendido este documento.

Desta forma. aceito participar neste estudo. permitindo a utilizagao dos dados e confiando

nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas.

/-~
Data:gs /‘ﬂ’ﬁ /Zﬁ’i“'

0 entrevistador: Assinatura do participante:
(Filipa Neves) - - e p o e
"1 4
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