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RESUMO

As transformacdes ocorridas com o papel paterno ao longo dos anos apresentam um
genitor mais envolvido afetivamente, participando, sempre que possivel, de tudo que
circunde seu filho. Tais mudancas na paternidade sdo reflexos de alteragbes ocorridas no
contexto familiar. Passando por uma metamorfose, apresentando, atualmente, novos
rearranjos familiares, a familia também modificou a configuracdo de seus membros. O
mesmo ocorre quando ha a presenca de uma crianca com deficiéncia no ambiente familiar,
novas modificacOes tendem a ser realizadas, visando assim o bem-estar para a crianga.
Mesmo com a descoberta mais tardia, 0 mesmo ocorre com o Transtorno do Espectro
Autista — TEA. Este se caracteriza pelo comprometimento intelectual, comunicativo e
social, possui seu diagnostico mais tardio, tendo suas principais caracteristicas
apresentadas por volta dos 18 meses de idade. As primeiras investigagdes surgem a partir
de observacbes dos pais e membros familiares préximos, que notam uma ruptura no
desenvolvimento tipico que a crianca vinha apresentando e passa a ndo mais apresentar. A
partir disto, o presente trabalho tem por objetivos: (a) caracterizar e compreender a relacdo
parental entre pais e criangas com autismo e (b) identificar as necessidades do pai de
criancas com autismo. Participaram da pesquisa 15 pais (homem), que tinham um filho
com autismo. A coleta de dados ocorreu junto aos pais em um municipio de médio porte
do interior do estado de Sdo Paulo. Foram realizadas entrevistas com os participantes, além
da utilizacdo do Critério de Classificacdo Econdmica Brasil — CCEB a fim de caracterizar a
familia do participante entrevistado, por fim, utilizou-se o0 Questionario de Necessidades
Familiares - QNF. Os dados obtidos foram analisados qualitativamente, realizando a
analise de contetdo. Os resultados apontaram uma maior participacdo do pai durante a
gestacédo, sendo que a maioria deles ressaltou ter acompanhado a esposa nas consultas de
pré-natal. Foi possivel verificar que o diagndstico de autismo predominou por volta dos
dois anos de idade, no entanto, os aspectos que levaram os pais a suspeitarem de tal
deficiéncia variaram, sendo indicado o atraso da fala, seguido de atrasos no
desenvolvimento e, alteracbes comportamentais. Os pais realizaram uma autoanalise a
respeito do seu exercicio de paternidade e, grande parte deles disse que se consideram um
bom pai, no entanto, outros indicaram que poderiam melhorar. Os pais apontaram também
as suas expectativas com relacdo ao futuro dos filhos, grande parte dos pais apontou que
espera que o filho seja independente, seguido por pais que esperam que o filho tenha uma
vida normal. Os resultados do QNF indicaram necessidades dos pais com relacdo a
maneira de ensinar o filho e necessidade de informacoes a respeito da deficiéncia. Partindo
disto, conclui-se que atualmente os homens possuem um papel de destaque frente as
responsabilidades para com o filho, até mesmo em questbes domésticas. O fato de terem
um filho com autismo traz desafios e necessidades, mas muitos pais conseguiram se
adaptar as mesmas.

Palavras-chave: Educacdo Especial; Familia; Pai; Autismo.
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ABSTRACT

The changes that occurred with the paternal role over the years have a more involved
parent affectively participating, whenever possible, everything that goes around your child.
Such changes in parenting are changes reflections that occur among the family. Going
through a metamorphosis, with currently new family rearrangements, the family also
changed the configuration of their member. The same occurs when there is the presence of
a disabled child in the family environment, new modifications tend to be carried out, thus
aiming at the welfare of the child. Even with the later discovery, the same occurs with the
disorder Autistic Spectrum - TEA. This is characterized by intellectual, communicative
and social commitment, it has its later diagnosis, and its main features presented around 18
months old. The first investigations arise from observations of parents and close family
members who notice a break in typical development that the child had been presenting and
becomes no longer present. From this, the present study aims to: (a) to characterize and
understand the parental relationship between parents and children with autism and (b)
identify the father of the needs of children with autism. The participants were 15 parents
(man), who had a son with autism. Data collection occurred with parents in a medium-
sized municipality in the state of Sdo Paulo. interviews with participants were carried out
in addition to the use of Economic Classification Criteria Brazil - CCEB in order to
characterize the family of the interviewed participants finally used the Needs
Questionnaire Family - QNF. The data were analyzed qualitatively, performing content
analysis. The results showed a greater participation of the father during pregnancy, and
most of them said to have accompanied his wife in prenatal consultations. It was possible
to verify that the diagnosis of autism prevailed around two years of age, however, the
aspects that led parents to suspect this deficiency varied, highlighting the speech delay,
followed by developmental delays, and behavioral changes. Parents held a self-analysis
regarding the exercise of paternity and most of them said they consider a good father,
however, others indicated that they could improve. Parents also showed their expectations
about the future of the children, most parents pointed out that expects the child to be
independent, followed by parents who expect the child to have a normal life. The results
indicated QNF needs of parents regarding how to teach the child and the need for
information regarding disability. From this, it follows that today men have a prominent
role with the responsibilities to the child, even on domestic issues. The fact of having a
child with autism brings challenges and needs, but many parents have managed to adapt
the same.

Keywords: Special Education; Family; Father; Autism.
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1. APRESENTACAO

A presente pesquisa surge a partir da minha breve trajetoria como professora de
educacéo especial junto a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE, mais
precisamente no Centro de Atendimento aos Autistas — CAA. Estando em contato direto
com individuos que apresentam diferentes deficiéncias e seus familiares, pude observar
que a presenga materna era superior, no entanto, quando havia a presenca paterna, por
menor que fosse esta era constante.

A partir deste convivio, verifiquei que os pais/homens que participavam,
estavam envolvidos efetivamente, ndo somente com relacdo as questdes educacionais e
de cuidados para do filho, mas também lutando por seus direitos.

A incidéncia de separacdo apds o diagndstico ou mesmo antes, quando surgem
as suspeitas de uma possivel deficiéncia sdo altissimas, e um contexto historico de um
aluno especifico me chamou a aten¢do, uma vez que se contrapde ao pai que luta pelos
direitos de seu filho, sendo somente um homem que se caracteriza como provedor
financeiro.

Desse modo, surge a minha inquietacéo frente ao papel paterno e ao exercicio da
paternidade de criancas com autismo, que se diferencia de homem para homem,

independente da cultura e da sociedade em que esta imerso.

2. INTRODUCAO

Este estudo visa investigar a relacdo entre o pai e seus filhos que apresentam
autismo. Assim, esta revisdo de literatura ird conceituar: (a) concepcBes familiares e
suas transformacdes; (b) familia de criancas com deficiéncia; (c) transtorno do espectro
autista; (d) papel paterno e (e) importancia de estudos sobre pai de criangas com

autismo.

2.1. Concepcdes familiares e suas transformacdes
A familia, desde os tempos mais antigos, corresponde a um grupo social que
exerce influéncia sobre a vida das pessoas, sendo vista como um grupo com uma
organizacdo complexa, inserido em um contexto social mais amplo com o qual mantém
constante interacdo (BIASOLI- ALVES, 2004). Ela constitui um paradoxo velho-novo:
trata-se de algo muito antigo, pois, independente do vinculo que a define, o ser humano,

em seu periodo inicial de vida, sempre vai precisar de cuidados do outro para sua



existéncia. Por outro lado, considerar a familia como algo novo é pensa-la como uma
instituicdo que se modela e transforma de acordo com a sociedade em que esta inserida
(BOARINI, 2003).

Roudinesco (2003) caracteriza a familia como antiga ao argumentar que mesmo
em sociedades que possuem culturas, praticas sexuais e educacionais muito
distanciadas, a familia é uma instituicdo universal, pois em todas as sociedades ha uma
unido, independente da duracdo, entre homem, mulher e filhos. A constituicdo familiar é
universal e cada cultura tem seu modelo, no entanto, o conceito &€ 0 mesmo.

Ao discorrer sobre a universalidade da instituicdo familiar, pensa-se sobre duas
perspectivas que se associam: biolégica e cultural. A cultura, sociedade, tempo
historico, funde-se com a reproducdo bioldgica. Trata-se de duas ordens distintas que
carregam uma diversidade de fatores que permeiam a constituicdo familiar, tais como:
costumes, habitos, comunicacdo, crenca e territorio. Essa pluralidade de experiéncias
possibilita que a familia, apesar de universal, seja plural (SCAGLIA, 2012). Por outro
lado, pensar a familia como algo novo demanda uma articulacdo entre 0 modelo e as
praticas familiares com o contexto atual em que ela se insere.

O grupo familiar tem um papel fundamental na constituicdo dos individuos,
sendo importante na determinacdo e na organizacdo da personalidade, além de
influenciar significativamente no comportamento individual por meio das acles e
medidas educativas tomadas no ambito familiar (DRUMMOND; DRUMMOND
FILHO, 1998). Pode-se dizer, assim, que esta institui¢do € responsavel pelo processo de
socializacdo priméria das criangas e dos adolescentes (SCHENKER; MINAYO, 2003).

Nesta perspectiva, a familia tem como finalidade estabelecer normas e limites
para as relagdes estabelecidas entre as geracdes mais novas e mais velhas
(SIMIONATO- TOZO, 1998), propiciando a adaptacdo dos individuos as exigéncias do
conviver em sociedade.

Assim, tem-se que as transformacGes pelas quais passou a familia a partir do
século XVIII permitiram que 0s conceitos e praticas relacionadas a maternidade e aos
cuidados maternos também se modificassem (LA CRUZ; UZIEL, 2014). No entanto, no
inicio do século XX até meados dos anos 1960, houve o predominio do modelo de
familia denominado “familia tradicional”, no qual homens e mulheres possuiam papéis
especificos, social e culturalmente estabelecidos. Ou seja, havia um aparato social e
cultural que estabelecia como “naturais” alguns papéis atribuidos aos homens e as

mulheres (TORRES, 2000). Segundo esse modelo, que seguia de perto a diviséo social
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do trabalho, o homem era o “chefe da casa”, o provedor da familia, sendo responsavel
pelo trabalho remunerado, tendo autoridade e poder sobre as mulheres e os filhos,
apresentando seu espaco de atuacgdo ligado ao mundo externo, ou seja, fora do ambiente
familiar. A mulher, por sua vez, era responsavel pelo trabalho domeéstico, se envolvendo
diretamente com a vida familiar, dedicando-se ao cuidado dos filhos e do marido, ou
seja, a atividades realizadas no d&mbito da vida privada, do lar (AMAZONAS et al.,
2003). Com as inumeras transformac@es sociais pela qual passou a sociedade brasileira,
a familia foi um dos membros sociais que mais se modificou.

Para além dos papéis sociais, a familia também passou por transformacgdes em
sua estrutura. A partir da segunda metade do seculo XX, a familia passou (e continua
passando) por um processo de intensas transformacGes econdmicas, sociais e
trabalhistas (SINGLY, 2000). Diversos fatores concorreram para essas mudancgas, como
0 processo de urbanizacdo e industrializa¢do, o avango tecnoldgico, o incremento das
demandas de cada fase do ciclo vital, a maior participacdo da mulher no mercado de
trabalho, o aumento no nimero de separagdes e divorcios, a diminuicdo das familias
numerosas, 0 empobrecimento acelerado, a diminuicdo das taxas de mortalidade infantil
e de natalidade, a elevacdo do nivel de vida econémica da populacao, as transformacdes
nos modos de vida e nos comportamentos das pessoas, as novas concepgdes em relacdo
ao casamento, as alteracBes na dindmica dos papéis parentais e de género (PRATTA;
SANTOQOS, 2007).

A familia nuclear, portanto, foi vista como um produto da sociedade
contemporanea, uma vez que a globalizacdo e a procura persistente de realizagdes
pessoais e profissionais fizeram com que a familia se restringisse ao pai, mae e filhos.
N&o existe mais 0 modo produtivo e reprodutivo da familia. Esse grupo familiar em
geral sobrevive nos grandes centros urbanos, em espacos menores, 0 que facilita a
aproximacdo destas pessoas. Devido a isso, o vinculo afetivo acabou se tornando
extremamente importante nestas relacfes. A familia moderna, nuclear, € influenciada
pelo individualismo, ndo se liga muito aos lacos de parentesco, pois é centrada no afeto
entre seus membros (DIAS, 2007).

Dessa forma, embora se tenha uma estrutura original fundamentada em um
grupo social formado por pais e filhos, ligados entre si por lagos matrimoniais, de
patrimonio e de filiacdo, na familia atual brasileira a funcéo politica, econémica e
religiosa cedeu, dando lugar para a fungéo afetiva, ou seja, um grupo de pessoas unidas

por lagos afetivos (MARIANO, 2011). Sendo assim, no ambito da familia estdo se
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constituindo novas relagcdes, como o relaxamento dos controles sociais sobre o
comportamento dos cnjuges, o deslocamento da importancia do grupo familiar para a
importancia de seus membros, a ideia de que o “amor” constitui uma condi¢do para a
permanéncia da conjugalidade e a substituicdo de uma “educacdo retificadora”,
corretora e moral das criangas, por uma “pedagogia da negocia¢io” (DECORET, 1998;
MACHADO, 2001).

A contemporaneidade apresenta diversos arranjos/rearranjos familiares. Como a
vivéncia subjetiva acerca das praticas familiares nem sempre foi a mesma, as funcdes
maternas e paternas vém sofrendo alteragdes (CORBIN, 2008). Atualmente, a familia
tradicional (nuclear) divide espaco com uma diversidade de outros arranjos, tais como:
recomposto, monoparental (pai-mée), homoparental, gerada artificialmente. De acordo
com Rios e Gomes (2009), a presenca macica de uma diversidade de configuracdes
exige um posicionamento da sociedade em direcdo a sua legitimacdo e aceitacdo.
Contudo, Ceccarelli (2007) afirma que muitas das configuracdes familiares entendidas
como contemporaneas sempre existiram, mas ndo eram consideradas em si mesmas, ou
por se afastarem do que era aceito como o padrdo ideal de familia ou por serem
simplesmente ignoradas. Esse quadro se alterou somente quando 0s membros dessas
familias passaram a reivindicar os seus direitos.

Na nova estruturagdo familiar, homens e mulheres estdo atuando em condigdes
mais ou menos semelhantes no mercado de trabalho formalmente remunerado,
comecando a dividir entre si o trabalho doméstico e a educacdo dos filhos, ainda que a
maior parte destas tarefas se mantenha a cargo da mulher, que vem confrontando os
desafios do mundo do trabalho procurando conciliar a vida profissional e familiar
(SCAVONE, 2001). A familia passa a ser um nucleo igualitario, em que o provedor
financeiro ndo é somente o0 pai, ou seja, a mde surge como responsavel também pelo
sustento da casa. No entanto, ela deixa de ser somente a cuidadora dos filhos e do lar, e
passa a receber auxilio do marido, para com relacgdo as atividades até entdo consideradas
femininas.

A tendéncia atual da familia moderna é ser cada vez mais simétrica na
distribuicdo dos papéis e obrigacdes, ou seja, uma familia marcada pela diviséo entre os
membros do casal referente as tarefas domésticas, aos cuidados com os filhos e as
atribuicdes externas, sujeita a transformacdes constantes, devendo ser, portanto, flexivel
para poder enfrentar e se adaptar as rapidas mudancas sociais (AMAZONAS et al.,

2003) inerentes a0 momento historico em que vivemos. A relacdo de ajuda mutua se
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torna cada vez mais frequente e mais fortalecida em uma sociedade que busca manter a
igualdade entre seus cidaddos. Ainda de acordo com Watarai (2009), apesar dos diversos
arranjos existentes, a familia nuclear ainda ¢ o modelo mais valorizado, presente no
imaginario como ideal.

Faz-se necessario compreender que a mudanca nas estruturas familiares na
direcdo de uma maior diversidade de tipos ou modelos ndo é em absoluto um processo
novo. A literatura especializada internacional insiste hd muito tempo na desconstrugao
do “mito da familia (nuclear) ocidental” (BURKE, 2000; SEGALEN, 2000).

A primeira vista, essa nova realidade pode dar a impressdo de que as familias
estdo desestruturadas, ameagadas, ou, até mesmo, em vias de extingdo. Uma leitura mais
cuidadosa e acurada, porém, deixa patente sua plasticidade e sua enorme capacidade de
mudanca e de adaptacdo frente as transformacgdes econdmicas, sociais e culturais mais
amplas, bem como sua persistente relevancia notadamente como espaco de
sociabilidade e socializagdo primérias, de solidariedade e de protecdo social
(CARVALHO; ALMEIDA, 2003).

Tal como os individuos que a compdem, a familia inserem-se num contexto
evolutivo e possui o seu ciclo vital. Em outras palavras, a familia também nasce, cresce,
amadurece, habitualmente reproduz-se em novas familias, encerrando o seu ciclo vital
com a morte dos membros que a originaram e a dispersdo dos descendentes para
constituir novos nucleos familiares (COSTA, 2014). Partindo disto, o desenvolvimento
da familia norteia-se, de acordo, com a mudanca que engloba todos 0os membros do

grupo, atingindo de diferentes formas a todos os que compartilham desta vivéncia.

2.2. Afamilia de criancas com deficiéncia

O papel da familia se volta para o bem-estar do grupo familiar, em termos de
crescimento, desenvolvimento, progresso e realizacdo de seus ideais, por meio do apoio
e flexibilidade nos padrdes de conduta moral e social (RODRIGUES et al., 2000). O
ambiente familiar pode ou ndo, dependendo de sua qualidade, proporcionar o
estabelecimento de vinculos e apego com os membros familiares, contribuindo para a
formacdo de sua estrutura psiquica (MOTTA et al., 2003).

Nesse sentido, apesar das diversas transformacdes que sofreu a familia, como
estrutura, € um fendbmeno universal presente em todos os tipos de sociedade; é sobre ela

que repousa a ordem social, na medida em que pressupde um “ndo anonimato” na



relacdo entre pais e filhos, na transmissdo dos interditos necessarios a cultura para que
uma familia ndo se encerre em si mesma (KAMERS, 2006).

A decisdo de ter um filho é um passo importante para todos os membros de uma
familia, pois planejado ou néo este filho requerera muitos cuidados que acarretardo em
mudancas na casa e na vida familiar.

Quando a questdo é o nascimento de uma crianga com deficiéncia, a intensidade
da situacdo envolve uma repercussdo complexa e imprevisivel no contexto familiar. A
dificuldade com o impacto da noticia pode deixar marcas profundas nos familiares,
principalmente na mae e no pai, personagens diretamente relacionados com a causa e
ainda culpabilizados pela perda de uma crianga sonhada, idealizada e planejada
(FALKENBAH et al., 2008).

Muitas familias, ndo raramente negam o fato, ou seja, recusam-se a ver e admitir
a deficiéncia do filho, buscando, na maioria das vezes, um atendimento tardio, o que
pode prejudicar o desenvolvimento da crianca e de suas habilidades (NEGRELLI,
MARCON, 2006). De acordo com Quadros (2000), a deficiéncia ndo é um problema da
pessoa que a tem, mas sim de quem a vé. Isto é de suma importancia, pois a
problematica que envolve esses individuos esta intimamente relacionada com o
preconceito e a aceitacdo dessa condicao.

A familia ¢ o primeiro ambiente onde a crianga vive, sendo a base para o
aprendizado de valores morais e dos comportamentos. Por meio de diferentes
mecanismos, 0s pais moldam os comportamentos dos filhos (recompensa, castigo,
modelacdo e outras formas de interacdo com a crianga), ou seja, a familia vai moldando
as caracteristicas psicoldgicas do individuo (COLL; MARCHESI; PALACIOS, 2005;
DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005; DESSEN; COSTA, 2005). A familia também é um
contexto de socializacdo especialmente relevante para a criancga, ja que durante muitos
anos é o principal ambiente no qual ela cresce (GOMIDE, 2004; WEBER, 2008). A
familia transmite valores, atitudes, cultura, conhecimento e habilidades para a vida, com
base na maneira como oferece suporte emocional, social e financeiro para as criancas
(DESSEN; SILVA, 2004). Sendo que quanto mais frequente e de qualidade for a relacdo
estabelecida entre pais e filho, melhor sera o desenvolvimento da crianca (CIA, 2009).

De acordo com as perspectivas teoricas atuais sobre o desenvolvimento,
o ser humano e o seu meio ambiente sdo partes integrantes de uma mesma
unidade, estabelecendo-se entre eles um processo continuo e reciproco de
interagbes (CRUZ; ABREU-LIMA, 2012). Para Boyd e Bee (2011), em um ambiente
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rico deve existir harmonia, afeto, protecdo e todo o tipo de apoio necessario na
resolucéo de conflitos ou problemas de algum dos membros. As relagdes de confianca,
seguranca, conforto e bem-estar proporcionam a unidade familiar.

A crianca quando em desenvolvimento realiza trocas constantes com as pessoas
que a rodeiam, tais trocas dao base para o estudo do desenvolvimento do individuo.
Sendo assim, ela passa a manter contato ndo somente com a mée, mas com os demais
membros familiares, podendo se estender posteriormente a pessoas do circulo social da
familia (SIGOLO, 2004).

Dentre as principais mudancas no desenvolvimento da crianca, que
desempenham um papel importante na dindmica familiar, encontram-se aquelas
referentes ao crescimento fisico, desenvolvimento da linguagem e a concepc¢édo do eu e
do outro, desenvolvimento cognitivo e de autonomia, todas exercendo uma influéncia
particularmente notavel durante os primeiros anos de vida (DESSEN, 1997).

Assim, o desenvolvimento da crianga vem sendo interpretado, atualmente, como
intervindo nas interagdes e relagdes familiares, criando ndo s6 uma dindmica familiar
especifica aos seus diversos pontos criticos, como também desencadeando mudancas
familiares que, por sua vez, podem influenciar o préprio curso do desenvolvimento da
crianca (DESSEN, 1994). O modo como a crianga se desenvolve, bem como as atitudes
posteriores que ela tomard, possuem influéncias de todos os familiares que se relaciona
com ela. A crianca refletird o que ela aprendeu em seu ambiente, tanto positivo quanto
negativamente.

A decisdo de ter um filho esté relacionada com o momento de vida dos genitores.
O filho pode ser planejado de acordo com o cotidiano dos pais, porém algumas criancas
podem ser geradas como substitutas de realiza¢es ndo alcancadas pelos pais ou quando
eles tém pouco contato social ou poucas atividades extradomésticas. Podem ser geradas
também para tentar encobrir um momento de crise, falta de intimidade do casal ou como
resolucéo de conflitos (FIAMENGHINI JR; MESSA, 2007).

O nascimento de qualquer crianca € gerador de mudancas e de ansiedade nos
pais, pois altera as relagdes familiares. No entanto, quando nasce uma crianga com
deficiéncia, geralmente pode se tornar um evento bastante traumatico e um momento de
mudancas, duvidas e confusfes. A maneira como cada familia lida com esse evento
influenciara decisivamente na construcdo da identidade do grupo familiar e,
consequentemente, na identidade individual de seus membros (BATISTA; FRANCA,
2007).



Os pais projetam uma crianca em suas mentes e, desde o principio da gravidez,
fantasiam sobre o sexo do beb&, o desempenho na escola, a carreira e a orientagéo
sexual que irdo ter. O lugar da crianca na familia é determinado pelas expectativas que
0s progenitores tém sobre ela (FIAMENGHINI JR; MESSA, 2007). A espera por um
filho é algo sempre repleto de expectativas originadas dos pais e dos demais membros
da familia, porém, quando estas expectativas ndo sao alcancadas ou supridas, toda a
estrutura familiar pode se comprometer, uma vez que a crian¢a nas¢a com deficiéncia.

De acordo com Barbosa et al. (2012), a situacdo de deficiéncia na
crianca pode fragmentar a sensacao de capacidade e confiabilidade dos pais,
causando uma lenta e profunda ferida que demora a se recuperar. A familia
busca adaptar-se a uma nova realidade e reorganizar-se para enfrentar a
experiéncia de viver e conviver com o filho deficiente, tentando reconstruir sua
identidade como grupo familiar. Essa situacdo envolve sentimento de
vulnerabilidade e também um reajuste emocional que requer tempo.

A influéncia das relacBes familiares é clara em familias com filhos deficientes,
pois se trata de uma experiéncia inesperada, de mudanca de planos e expectativas dos
pais. Mesmo assim, quando se consideram as familias cujas criangas nascem com
alguma deficiéncia, as pesquisas atuais também mostram diferencas em relacdo aos
conceitos disseminados socialmente (FIAMENGHINI JR; MESSA, 2007). Assim, a
dindmica familiar sofrera modificacdes que dependerdo do tipo de necessidade especial
ou da gravidade desta, da posicdo de nascimento do filho, da idade dos membros da
familia e, principalmente, da relagéo do casal.

Para além das percepcdes familiares diante do nascimento de uma crianga com
deficiéncia, tem-se a aceitacdo social em relacdo a pessoa com deficiéncia. Na nossa
sociedade, é comum sermos estimulados a pensar no que € padrdo, naquilo que é
constituido e aceito socialmente como regra. Dessa forma, muitas vezes, o impacto que
uma crianca com deficiéncia causa sobre a familia farda com que o préprio grupo
familiar seja obrigado a desconstruir seus modelos de pensamento e a recriar uma nova
gama de conceitos que absorva essa realidade (BATISTA; FRANCA; 2007).

Outro fator influenciador na aceitacdo da crianca com deficiéncia e na forma
como os pais se relacionardo com seus filhos é a forma como a noticia sobre a
deficiéncia do filho é transmitida aos pais. O diagnostico de deficiéncia parece gerar
uma situacdo critica de impacto, caracterizada por sentimentos de desconforto, como

angustia, medo, culpa e vergonha (BUSCAGLIA, 2002). A visdo clinica ainda € muito
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considerada na educacdo especial, portanto, para muitos o que 0 médico diz é o que vai
perdurar por toda a vida do individuo.

Os profissionais de salde se esquecem de que 0 nascimento de uma crianga com
deficiéncia ndo altera a realidade de que esses pais sdo apenas humanos e que tém
sentimentos, medos e incertezas (PANIAGUA, 2004). Quando estes profissionais
enfatizam os aspectos limitantes da deficiéncia, em vez de mostrar as possibilidades de
desenvolvimento, as possiveis formas de superagdo das dificuldades, os locais de
orientacdo familiar, os recursos de estimulacdo precoce e o0s centros de referéncia de
atendimento as criangas com deficiéncia (MACIEL, 2000), faz com que as familias
foquem somente nos problemas e nas limitagdes existentes, se esquecendo assim, das
possiveis potencialidades a serem desenvolvidas com 0s recursos necessarios.

Bazon et al. (2004) afirma que embora ndo exista a forma ideal para
essa tarefa, os estudos apontam algumas abordagens consideradas mais
adequadas. A comunicacao deve ser feita de preferéncia com a presenca da
mae e do pai juntos, num lugar de privacidade, onde nao ocorram interrupgoes,
para que 0s pais possam tirar as duvidas existentes ho momento. A pessoa
responsavel pelo comunicado deve inspirar confianca e nao utilizar vocabulario
técnico-cientifico que dificulte a compreenséo.

Tem-se que o0 pai e a méde dessa crianca serdo afetados, porém, de maneiras

distintas, assim como também reagirdo a isso de forma diferente (FERLAND, 2009). As
reacOes apresentadas podem ser bem diferentes para cada membro da familia, sendo que
alguns podem receber a noticia de modo realista, enquanto outros podem negar a
realidade da deficiéncia (MOURA; VALERIO, 2003).
Exercer a funcdo de pais de uma crianca com deficiéncia se apresenta como um papel
novo e complexo, sendo imprescindivel que se proporcione um diagnéstico médico
compreensivel; conforto no que se refere a sentimentos de culpa, medo e incerteza;
alguma ideia de futuro para pais e filhos; e muita esperanga e encorajamento. Isso
podera ajuda-los a aceitar o desafio que terdo de enfrentar (BUSCAGLIA, 2002). Os
pais e toda a familia passardo por inimeros desafios no decorrer da vida da crianga, no
entanto, € preciso empodera-los a fim de que busquem melhorias e assegurem seus
direitos em todos os aspectos voltados para seus filhos, desde a educacéo, servicos de
salde, servicos clinico-terapéuticos, transporte, dentre outros.

A familia de criancas com deficiéncia enfrenta inimeros desafios e situacdes

dificeis, circunstancias com que 0s outros pais nunca se deparardo. Uma crianca que
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apresenta uma determinada problematica (particularmente se esta é severa) pode ter um
impacto profundo na familia e as interagdes que nela se estabelecem podem, com
frequéncia, produzir intensa ansiedade e frustracdo. Dessa forma, € improvavel que
incida sobre a estrutura familiar uma tensdo indevida. E consideravel o esforco
realizado pela familia devido a condicdo da crianca, fazendo-se necessarias adaptacdes,
que podem tanto fortalecer, como desintegrar as relagcdes familiares (POLIDORI et al.,
2014).

A familia passa por um processo de superacdo até que aceite a crianca com
deficiéncia e institua um ambiente familiar propicio para a incluséo desta. Este processo
pode durar dias, meses ou anos e mudar o estilo de vida da familia, seus valores e papeis
(DANTAS et al., 2010). Esse processo de restabelecimento do equilibrio de maneira
variada, dependendo dos recursos psicologicos da estrutura familiar e da experiéncia
individual ou familiar (LEMES; BARBOSA, 2008).

Tal superagdo é um dos primeiros desafios a serem ultrapassados. Quando a
crianga com deficiéncia deixa de ser vista pelo seu déficit e passa a ser entendida como
uma pessoa integral e plena de significado, decorrem desse novo olhar atitudes e
posturas que possibilitardo o desenvolvimento global da mesma (BATISTA; FRANCA,;
2007).

A presenga de um filho com deficiéncia pode vir a ser considerado um evento
traumatico, no qual os genitores precisam se adaptar as novas demandas. Trata-se de
uma convivéncia com sentimentos positivos e negativos, sendo o estresse uma situacao
normal e presente na maioria das familias (SILVA; DESSEN, 2001). Além disso, 0s
sentimentos ambiguos sdo muito presentes nessas familias e o processo de adaptacdo
para 0s pais € constante em cada etapa da vida do filho (PANIAGUA, 2004).

Silva e Dessen (2002), ao desenvolverem um estudo de revisdo de literatura
sobre familias de criangas com sindrome de Down apontaram que o papel dos pais e dos
membros mais proximos a crianca é de grande importancia, a partir do primeiro
momento de vida da crianca, pois € por meio desse primeiro contato que eles se
adaptam com a crianga. E, a partir dai, é de extrema relevancia que a familia ofereca
suporte com um ambiente exploratério, estimulante & crianga, pois esse contribuira
fortemente para um bom desenvolvimento da mesma. Destaca-se, também, o estresse
que afeta essas familias, e normalmente atinge mais as maes que os pais, por conta da
maior responsabilidade que a mée acaba tendo sobre o filho. A depressdo nesses lares

costuma ser mais elevada, levando ao comportamento de instabilidade emocional dos
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mesmaos.

Partindo disto, Gomide et al. (2005) afirmam que, qualquer evento que
favoreca uma quebra do equilibrio do organismo, exigindo adaptacdo pode ser
fonte de estresse. Estes estressores podem ser externos e internos. Os
externos sao 0S acontecimentos que ocorrem na vida das pessoas e 0S
internos sdo as caracteristicas individuais adquiridas pelo sujeito em sua vida,
a saber, padrao comportamental, crencas, capacidade de enfrentamento,
sentimentos, cognicfes, habilidades sociais do sujeito. Desse modo, o
nascimento ou a descoberta mais tardia de uma deficiéncia pode vir a se tornar
um evento traumatico e estressante para os genitores.

Ribeiro et al. (2013) ressaltam que quando o nivel de estresse é
adequado, este se constituem um fator motivacional que impulsiona os pais a
desempenhar suas tarefas. Contudo, niveis de estresse muito elevados podem
comprometer o funcionamento familiar com consequéncias negativas para 0s
pais e para os filhos.

Algumas pesquisas focaram nas maes e pais para investigar as relacdes

familiares das criangas com deficiéncias. Seguem alguns estudos.

2.2.1. Estudos de familias de criangas com deficiéncia

Souza e Boemer (2003) procuraram obter o relato de experiéncia dos pais de
criancas com deficiéncia intelectual por meio de entrevistas que tiveram uma pergunta
norteadora “Como vem sendo cuidar de seu filho?” A pesquisa contou com 22
participantes, sendo que nove casais eram pais bioldgicos (pai e mae), um casal era mée
biolégica e padrasto (mas chamado de pai pela crianca) e dois participantes eram
somente a mé&e. Foram realizadas entrevistas e a maioria foi feita individualmente, salvo
dois casais que pareceram se incomodar com a proposta de responderem em separado e
solicitaram que estivessem juntos. A partir das entrevistas, os resultados obtidos
apresentaram: 1) percepg¢do dos pais com a condicdo dos filhos, causando diferentes
sentimentos, como ansiedade e tristeza; 2) os pais veem a deficiéncia como algo
desumanizador, que a condi¢d@o de deficiente os coloca em posicéo inferior; 3) 0s pais
apresentam confianca na instituicdo especial onde os filhos estudam; 4) muitos pais
expressaram que buscam eles proprios meios e mecanismos de contribuir para o

desenvolvimento dos filhos; 5) os pais relataram apego para com os filhos e; 6) houve
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predominio dos cuidados e envolvimento por parte dos pais, tanto quanto as mées.

Um estudo realizado por Boscolo e Santos (2005) buscou verificar os
sentimentos e as expectativas das familias de criangas com deficiéncia auditiva.
Participaram da pesquisa 19 pais (pai, mde ou responsavel) que tinham filhos
diagnosticados com deficiéncia auditiva. A pesquisa foi realizada por meio de
entrevistas, que contemplava questfes aberta. Como procedimentos de andlise dos
dados foram realizados andlise do discurso. Os resultados obtidos apontaram que com
relacdo a0 momento do diagnostico ocorreu um misto de sentimentos, alguns pais
relataram ndo aceitar no momento da noticia, alguns afirmaram se conformar ao longo
do tempo com a deficiéncia do filho, e houve quem relatou ndo sentir nada ou néo
expressar nenhuma reagcdo com o diagndéstico. Com relagdo a suspeita dos pais acerca da
deficiéncia, estes disseram que partiu inicialmente da mée, e em um segundo momento,
do pai. Sendo os fatores principais, a ndo obtencao de respostas por parte da crianca a
chamados e a nédo reacgédo diante de barulhos fortes. Quando questionados a respeito da
reacdo ao ver o filho utilizando o aparelho auditivo, eles relataram que inicialmente
houve determinada frustracdo, devido a crenca na diferenca do filho, alguns pais
apresentaram satisfacdo com e outros uma falsa expectativa. Com relacdo a expectativa
acerca da comunicacdo dos filhos, os relatos apresentaram expectativa de que o filho
fale, muitos aceitavam a Lingua de Sinais, devido a dificuldade de fala, e houve quem
preferisse ambos 0s meios de comunicacdo. Ainda quando questionados a respeito da
busca por outros pais que também tivessem filhos com a mesma deficiéncia, alguns
disseram que buscaram conhecer outros pais na mesma situacdo a fim de tirar davidas,
conhecer recursos e adquirir apoio social, porém houve quem ndo procurou ninguém na
mesma condicao.

A noticia da deficiéncia € um momento divisorio na vida dos familiares, neste
aspecto Lemes e Barbosa (2007) realizaram entrevistas semiestruturadas com maes,
tendo como objetivo conhecer a equipe de salde responsavel pela transmissdo da noticia
de deficiéncia logo ap6s o nascimento da crianca. O questionamento da entrevista
baseou-se em duas perguntas: 1) Como foi informada sobre o diagnéstico de deficiéncia
e, 2) O que Ihe informaram? Participaram deste estudo sete maes com filhos em idade
entre quatro e seis anos, diagnosticados com deficiéncia mental, devido a ordem
genética e ma formagédo congénita. Para andlise dos dados foi realizado analise de
conteudo, e os resultados apontaram que sobre o diagndstico de deficiéncia do filho, as

mdes afirmaram que buscaram por atendimento médico, nao receberam informacgdes de
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profissionais durante as consultas, receberam por outro lado informagdes técnicas dos
profissionais receberam informac6es claras em local reservado, foram informadas em
didlogo improprio e receberam laudos por escrito. As informagdes recebidas pelas mées
apontaram esperanca para o futuro, busca por orientaces de outros profissionais, busca
por conhecimento da patologia, receberam informacdes pessimistas e orientacdes para
buscar atendimento de equipe multiprofissional. Sendo assim, as mées sabem da
necessidade do diagnostico, porém, devido ao modo de transmissdo da noticia elas
afirmaram ndo saber nortear suas atitudes, relatando pouco envolvimento do
profissional, além da falta de apoio necessario a adaptacéo da situacao.

Silva e Aiello (2009) realizaram um estudo descritivo com pai de criangas com
deficiéncia mental, a fim de contribuir para a melhor compreensao do ambiente em que
estas criangas estdo inseridas e assim, favorecer o apoio oferecido a pais e filhos. A
pesquisa contou com 13 homens, todos tinham filhos com deficiéncia mental com idade
entre dois e quatro anos, matriculados em escolas especiais publicas. Os resultados
obtidos apontaram que a maioria das familias era nuclear, no geral. Os pais
apresentaram: 1) nivel socioecondmico baixo e pouca escolaridade; 2) pouco stress
quanto a presenca de um filho com deficiéncia mental; 3) indice indicativo de
autoestima em relacdo ao seu papel de pai acima de 60%; 4) razoavel nivel de
empoderamento para com sua vida familiar; e 5) ambiente domiciliar pobre em
estimulacdo para a crianca. Sendo, portanto, os pais provedores econémicos, que pouco
contribuem para as tarefas domésticas e de cuidados com os filhos, e quando estdo com
estes, as atividades sdo de lazer.

O estudo feito por Henn e Piccinini (2010) buscou investigar o envolvimento
paterno e a experiéncia da paternidade com criancas sindrome de Down (SD).
Participaram desta pesquisa seis pais (homens) que possuiam filhos com sindrome de
Down, com idades entre nove meses e trés anos e trés meses. Os resultados obtidos
acerca do envolvimento parental apresentaram: 1) uma grande participacdo do pai desde
0 periodo gestacional até os cuidados que se seguiram ap0s 0 nascimento; 2) interacdo e
participacdo constante com os filhos, buscando levar ao médico, fazer a mamadeira,
brincar e passear; 3) pais que trabalham ndo conseguem participar de todas as atividades
que os filhos realizam; 4) expectativas com relacdo a emprego e ao desenvolvimento
integral do filho; 5) relacdo positiva entre pai-filho; 6) preocupagdo com relacdo ao
futuro, salde e desenvolvimento dos filhos e; 7) os pais eram os provedores financeiros

da familia. Com relacdo a experiéncia paterna, os resultados apontaram que: 1) a noticia
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do diagnostico foi relevante para a sua postura; 2) muitos pais apontaram que a
sindrome de Down ndo os influenciou; 3) influenciou alguns com relacdo a possivel
restricdo da vida.

Os autores Silva e Ramos (2014) investigaram as reacdes dos familiares frente a
descoberta da deficiéncia dos filhos, buscando compreender quais reacfes, sentimentos
e expectativas permeiam a vida dos pais de criangas que possuem algum tipo de
deficiéncia. A pesquisa contou com a participacdo de quatro maes e trés pais de criangas
com idade entre dois e sete anos que apresentassem deficiéncia, na qual o aspecto motor
fosse a area mais afetada. A fim de requerer informaces a respeito das criangas, foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com os pais. Os resultados obtidos por meio da
entrevista apresentaram o contato tardio dos pais com a deficiéncia, com a descoberta
desta. O mecanismo de transmissdo da noticia realizado pelo profissional da area da
salde apresentou divergéncias quanto ao modo de informar aos pais, sendo relatado
diferentemente por cada pai. Eles também relataram sentimentos negativos ao receber a
noticia da deficiéncia, muitos ndo apresentaram reacGes ao se depararem com 0O
diagnostico, em contrapartida, afirmaram saber da necessidade deste para buscar o
tratamento especifico.

Observa-se, a partir da literatura, que de diversas formas o cotidiano familiar é
atravessado pelo transtorno autista, a partir disso apontar que as demandas e
necessidades das familias se modificam ao longo dos anos, se faz relevante (MINATEL;
MATSUKURA, 2014). A seguir serdo apresentados alguns estudos sobre familia de

pessoas com autismo.

2.2.2. Estudos de familias com criancas que apresentam o Transtorno do
Espectro Autista

Sprovieri e Assumpgdo Jr (2001) estudaram a dindmica familiar de criangas
autistas, a fim de avaliar se as familias de criancas autistas apresentam dificuldades
maiores na dindmica familiar, uma vez que a hipd6tese habitual é de que familias com
membros autistas tendem a apresentar alteragdes significativas em sua dindmica
familiar. O estudo foi realizado inicialmente com trés grupos de familias (A, B e C). O
grupo A era composto de 15 familias que tinham um membro autista. O grupo B era
formado por 15 familias que tinham um membro com sindrome de Down, e o grupo C
era constituido de 15 familias com criangas assintomaticas. Para avaliar as familias foi

realizado uma Entrevista Familiar Estruturada — EFE, em seguida, os dados foram
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analisados e obteve-se como resultados que ndo houve muita discrepancia com relacéo a
idade média familiar dos grupos. A saude emocional dos grupos A e B foram
equiparadas, apresentando maiores dificuldades emocionais do que o grupo familiar C.
Foi notada baixa comunicacdo no grupo A, sendo este grupo juntamente com o grupo B,
maiores dificultadores da salde emocional entre seus membros, quando comparados ao
grupo C.

O estresse e a relagdo familiar a partir da perspectiva do irméo de individuos
diagnosticados com autismo foi tema de estudo para Gomes e Bosa (2004). Os autores
tiveram como objetivo investigar a presenca de indicadores de estresse e a qualidade das
relagbes familiares em irmédos de individuo com e sem Transtorno Global do
Desenvolvimento. Participaram deste estudo 62 criancas e adolescentes, sendo divididos
em dois grupos, o primeiro contava com 32 irmdos de criangas com TGD, com idades
entre oito e 18 anos. Enquanto que o segundo grupo era constituido por 30 irmaos de
criangas com desenvolvimento tipico e apresentavam idades entre oito e 17 anos. Foram
utilizados como instrumentos de coleta de dados: (a) Termo de consentimento pos-
informacao; (b) Ficha sobre dados demogréaficos e identificacdo de estressores; (c) Ficha
sobre informacdes sobre o portador de TGD; (d) Escala de Stress Infantil — ESI e o; (e)
Inventério de Rede de RelagBes. A partir da aplicagdo dos instrumentos foi possivel
obter como resultados que com relacdo ao estresse infantil, ambos os grupos se
apresentam na média, ndo constando diferencas significativas de estresse. A rede de
relacGes apresentou diferencas significativas entre 0s grupos quando questionados a
respeito da dimensao relacional negativa com o irméo e positiva com o pai. Com isso é
passivel de conclusdo que ocorreu uma equivaléncia nos grupos quanto a idade,
escolaridade, configuracdo familiar, sexo e auséncia de outros estressores significativos.
Tal auséncia estressora pode ser referente ao papel exercido pela familia no apoio
ofertado aos irmdos de individuos com TGD e com desenvolvimento tipico.

Um estudo de revisdo da literatura buscou avaliar a producdo de relatos de
pesquisa sendo a tematica central o impacto psicossocial em familia de criancas com o
transtorno autista. Tal estudo foi realizado por Favero e Santos (2005) que contou com
trés bases de dados diferentes, sendo estas Medlyne, PsycInfo e LILACS, no periodo de
1991 a 2001. As palavras-chave utilizadas para selecionar e elencar os artigos foram:
estresse, impacto psicossocial e familia de criancas com autismo. Por meio das buscas
foi possivel selecionar na primeira revista, a Medlyne, 65 artigos dos quais 42 fora

selecionados e 19 excluidos por serem repetidos, restando somente 22 que foram
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selecionados. Ja para a base de dados PsyclInfo elencou 191 artigos, dos quais 36 foram
selecionados, destes 12 foram descartados por se repetirem. Dos 24 restantes, somente
23 foram recuperados. Enquanto que na base de dados LILACS foram 34 referéncias
encontradas, destas 11 foram selecionadas e sete artigos excluidos por serem repetidos.
Os resultados apontaram que o ano de maior producdo foi o de 1992, com maior
nimero de publicagdes nos Estados Unidos. Paises como Bolivia, Chile, Franca,
Holanda, Irlanda, Portugal, Singapura, Taiwan e Turquia, tiveram uma publicacdo. Os
procedimentos e instrumentos de pesquisa utilizados foram desde o relato clinico,
observacOes de sessbes ludicas de criangas com seus cuidadores e instrumentos de
avaliacdo padronizados. Do total de artigos selecionados, 31 foram relatos de pesquisa,
oito estudos tedricos e nove relatos de experiéncia profissional. A partir dos estudos
selecionados para analise pode-se concluir que o estresse dos pais foi um assunto
recorrente a partir de 1992, tendo os pais a preocupacdo com relacdo ao futuro e bem-
estar do filho com autismo, sendo este um fator estressante. A comunicagdo tambem
obteve relevancia nos estudos, acometendo grande parte da populagdo que apresenta o
transtorno autista. Outras tematicas foram encontradas tais como: estudos comparativos
apresentando o autismo e outras patologias, a interacdo das crian¢as com 0s pais, 0 Uso
de medicacdo, a resiliéncia, a identificacdo precoce e o estimulo adequado (FAVERO;
SANTOS, 2005).

Sifuentes e Bosa (2010) realizaram um estudo investigativo a respeito das
caracteristicas da coparentalidade em pais de criancas com autismo em idade pré-
escolar, examinando-se semelhancas e especificidades dos casos. A pesquisa contou
com cinco casais que tinham um filho com diagnoéstico de autismo. Como instrumento
de coleta de dados foram utilizados uma ficha de dados sociodemograficos, uma ficha
de dados de portador de TGD (Transtorno Global do Desenvolvimento), além da
realizacdo de uma entrevista. Os resultados obtidos apontaram que as mées ainda séo o
principal cuidador responsavel pela crianca, sendo que o pai auxilia ocasionalmente. Os
pais demonstraram apoio mutuo com relacdo ao autismo e, em momentos de desanimo
para enfrentar a rotina e a criagéo do filho. Um casal apresentou dificuldade em aceitar a
situacdo do filho, enquanto que os demais casais apresentaram discordancia quanto as
praticas disciplinares. O ajustamento da relacdo e da convivéncia se baseia em
estratégias de enfrentamento, uma vez que os pais alegaram ir ajustando o dia-a-dia na
realidade existente.

O possivel impacto na dinamica familiar foi objeto de um estudo realizado por
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Marques e Dixe (2011), tendo como foco os pais de criancas e jovens autistas. O estudo
teve por objetivos determinar as necessidades dos pais de criangas e jovens com autismo
e relacionar tais necessidades com funcionalidade, estratégias de coping familiar, estado
emocional e a satisfacdo com a vida. A amostra foi composta por 50 pais de criangas e
jovens autistas. Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados: um
questionario sociodemogréaficos, o Family Needs Survey (FNS); além do Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scales (FACES-III), a Escala de Ansiedade, a
Depressao e Stress (EADS), a Family Crisis Oriented Personal Scales (F-COPES) e o
indice de Bem-Estar Pessoal (IBP). Os resultados apontaram que 0s pais apresentaram
necessidades para cuidar do filho com autismo, devido a falta de informac&o, a falta de
tempo para si, para pagar despesas, para encontrar alguém que cuide de seu filho, dentre
outros aspectos. Com relacao a estratégias de coping familiar, as familias da amostra se
apresentaram flexiveis, equilibrados e coesos. A maior parte das familias foi capaz de se
adaptar as incapacidades e a lidar com elas de forma eficaz. Quanto ao bem-estar e a
satisfagdo com a vida, verificou-se que quanto maior o numero de necessidades
sentidas, menor € o bem-estar pessoal e a satisfacdo com a vida. Contudo, os pais
reportaram um valor de bem-estar pessoal acima da média.

Nogueira e Rio (2011) realizaram um estudo com familias que tinham filhos
autistas em seu meio. As autoras buscaram identificar o impacto da familia quando
obtém o diagnostico de autismo, identificar as dificuldades dos familiares, além das
possiveis alteracdes sentidas a nivel social e familiar. Participou da pesquisa uma méae
que tinha um filho com diagndstico de autismo. Utilizou-se como instrumento de coleta
de dados um roteiro de entrevista semiestruturada. Os resultados demonstraram que 0
diagnostico € a primeira dificuldade sentida pela familia, sendo caracterizado pela mae
como um momento perturbador. Mesmo apos ter o diagndstico, a mae apresentou
ansiedade e preocupacdo com relacdo ao filho. Sendo as principais preocupacoes
relacionadas ao que se podera fazer pelo filho e aspectos relacionados ao futuro do
filho. Apresentou-se também revolta quando buscou ajuda, ou mesmo como veem e
tratam a familia de um autista e a propria crianga autista. A falta de informacéo foi
recorrente nos relatos da mae, além da escolarizagao da crianca relatada devido a duvida
pelo melhor local de ensino. A relacdo entre os membros familiares se apresentou
adequada e de apoio mdatuo. No entanto, o envolvimento social diminuiu apos o
diagnostico, e a mée relatou buscar interagir com familias com 0 mesmo contexto e

caracteristicas. O apoio e 0s recursos necessarios a familia sdo apontados pela mae
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como fundamentais, porém, ela ndo obtém apoios governamentais, nem mesmo apoios
da érea da saude.

Um estudo realizado por Minatel e Matsukura (2014) buscou identificar as
experiéncias e as demandas familiares relacionados aos cuidados com o filho autista, em
trés diferentes fases de desenvolvimento. A pesquisa contou com 20 familias, divididos
em trés grupos, G1 — seis familias com filhos com idade entre 3-6 anos, G2 — nove
familias com filhos com idade entre 7-11 anos e, G3 — cinco familias com filhos com
idade entre 12-18 anos. Foram realizadas entrevistas com cada participante dos grupos,
sendo o responsavel que passa a maior parte do tempo com a crianca/adolescente
entrevistado. As entrevistas foram adaptadas para cada faixa etaria selecionada. Os
resultados apontaram que em todas as familias o cotidiano girava em torno da
crianca/adolescente, atividades realizadas em casa ou em ambiente social eram
organizadas de acordo com o filho autista. Dificuldade na comunicacéo foi considerada
nos dois grupos, G1 e G2. A dificuldade com relacdo a dependéncia do filho também foi
relatada por dois grupos, G2 e G3. A dificuldade em aceitar o diagnéstico, com relacdo
aos comportamentos apresentados pelo filho e a adaptacdo com a situacdo da
crianca/adolescente foram notadas nos grupos 1, 2 e 3, respectivamente.

Diante dos estudos apresentados, pode-se afirmar que a presenca de um
individuo com deficiéncia pode acarretar em inimeras transformac6es para o ambiente
familiar, bem como para seus membros, ndo sendo diferente para a familia de pessoas
com autismo.

Partindo dos estudos explanados, nota-se que, sé@o variadas as dificuldades,
alteracOes e necessidades que podem ser sentidas pela familia, que tem, no seu nucleo,
criancas com autismo e estas conduzem a um conjunto de vivéncias, que irdo afetar a
familia em geral, tanto positiva como negativamente (NOGUEIRA; RIO, 2011). Desse
modo, a chegada de um novo membro a familia é algo que pode produzir muitas
mudancas na trama familiar, sendo elas ligadas a aspectos emocionais, fisicos,
comportamentais, sociais e econémicos (SILVA; RAMOS, 2014). Tais mudancas sdo

ainda mais intensificadas quando o nascimento é de uma crianca com deficiéncia.
2.3. Transtorno do Espectro Autista

Aparecendo nos primeiros anos de vida, proveniente de causas genéticas ou por

uma sindrome ocorrida durante o periodo do desenvolvimento da crianga, 0 autismo
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possui no seu espectro as incertezas que dificultam, na maioria dos casos, um
diagndstico precoce (CUNHA, 2011).

A expressdo autismo foi utilizada pela primeira vez por Bleuler em 1911, para
designar a perda do contato com a realidade, o que acarretava uma grande dificuldade
ou impossibilidade de comunicacdo. Porém, a primeira descricdo psicopatologica do
entdo chamado “distarbio autistico de contato afetivo” foi feita por Leo Kanner, em
1943, que observou o comportamento de 11 meninos que apresentavam quadro clinico
raro. Em 1944, Asperger descreveu casos em que havia algumas caracteristicas
semelhantes ao autismo em relacdo as dificuldades de comunicacdo social em criangas
com inteligéncia normal (GADIA et al., 2004).

Ao longo de 60 anos ap06s a descoberta, o autismo tornou-se um desafio para
neurologistas e psiquiatras infantis e a busca por uma classificacdo exata passou por
diferentes transformacdes a cada nova caracteristica encontrada (WOLFF, 2004). Tais
investigacBes concentraram-se principalmente em torno de estudos etioldgicos,
epidemioldgicos, definicbes e critérios de avaliacdo capazes de identificar e expressar a
singularidade que envolve o quadro autistico. O objetivo principal evidentemente foi (e
ainda €), encontrar caminhos para as melhores formas de tratar e educar esse publico, e
assim possibilitar o alcance de maior qualidade de vida, tanto para 0s sujeitos que
apresentam autismo, quanto para seus familiares (MENEZES, 2012).

Em contrapartida, por volta dos anos 70 e 80, uma corrente organicista iniciava
investigacbes quanto a etiologia do autismo, defendendo causas neuroldgicas e
bioguimicas, propondo tratamento farmacol6gico e comportamental, enquanto que
psicodinamicistas recomendavam psicoterapia ou comunidades terapéuticas (RIVIERE,
1997; ARAUJO, 2000). No entanto, foi somente na década de 1990 que a Associaco
Americana de Psiquiatria (APA) definiu a patologia como Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e, posteriormente, como Transtornos Globais do Desenvolvimento.

Atualmente, a nomenclatura utilizada é - Transtornos do Espectro do Autismo
(TEA), no qual se referem a um grupo de transtornos caracterizados por um espectro
compartilhado de prejuizos qualitativos na interagdo social, associados a
comportamentos repetitivos e interesses restritos pronunciados (BRENTANI et al.,
2013). As trés caracteristicas fundamentais podem manifestar-se em conjunto ou
isoladamente.

Desse modo, o TEA, de acordo com 0 DSM -V (2013) classifica-se em:
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Autismo classico - o grau de comprometimento pode variar de muito. De
maneira geral, os individuos sdo voltados para si mesmos, ndo estabelecem contato
visual com as pessoas nem com o ambiente; conseguem falar, mas ndo usam a fala
como ferramenta de comunicacdo. Embora possam entender enunciados simples, tém
dificuldade de compreensdo e apreendem apenas o sentido literal das palavras. N&o
compreendem metaforas nem o duplo sentido. Nas formas mais graves, demonstram
auséncia completa de qualquer contato interpessoal. S&o criangas isoladas, que néo
aprendem a falar, ndo olham para as outras pessoas nos olhos, ndo retribuem sorrisos,
repetem movimentos estereotipados, sem muito significado ou ficam girando ao redor
de si mesmas e apresentam deficiéncia intelectual.

Autismo de alto desempenho (antes chamado de sindrome de Asperger) — 0s
portadores apresentam as mesmas dificuldades dos outros autistas, mas numa medida
bem reduzida. Sdo verbais e inteligentes. Tao inteligentes que chegam a ser confundidos
com génios, porque sdo imbativeis nas areas do conhecimento em que se especializam.
Quanto menor a dificuldade de interacdo social, mais eles conseguem levar a vida
préxima a normal.

Disturbio global do desenvolvimento sem outra especificacdo (DGD-SOE) —
os individuos sdo considerados dentro do espectro do autismo (dificuldade de
comunicacdo e de interagdo social), mas os sintomas nao sdo suficientes para inclui-los
em nenhuma das categorias especificas do transtorno, o que torna o diagnostico muito
mais dificil.

Diante disto, tem-se que 0 autismo pode surgir nos primeiros meses de vida,
mas, em geral, 0s sintomas tornam-se aparentes por volta da idade de trés anos.
Percebe-se na crianca o uso insatisfatorio de sinais sociais, emocionais e de
comunicacdo, além da falta de reciprocidade afetiva. A comunicacdo verbal é bastante
limitada, as expressfes gestuais sdo inexistentes, porque a crianga nao atribui valor
simbdlico a eles (CUNHA, 2011).

As manifestacbes do transtorno variam muito dependendo do nivel de
desenvolvimento e idade cronoldgica do individuo. Os dados epidemioldgicos indicam
que a prevaléncia do TEA atualmente atinge 1% da populacdo, chegando a uma média
de um para 70 em meninos de oito anos. Em comparagdo a estimativa original (quatro
para 10.000) feita hd quatro décadas, as taxas sdao bem maiores do que se imaginava.
Este aumento vem ocorrendo a partir da década de 60, e é, em grande parte, devido a

combinacéo de fatores, incluindo a melhora na avaliacdo e o alargamento do conceito de
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autismo (JUNIOR; RIBEIRO, 2010). No Brasil, dados epidemioldgicos desta natureza
ainda sdo escassos (TEIXERIA et al., 2010).

Sabe-se, entretanto, que este transtorno é multifatorial dependendo, tanto de
fatores genéticos, quanto de ambientais, podendo ser diagnosticado precocemente,
minimizando os prejuizos no comprometimento social, de linguagem e de comunicacao
da criangca (MESQUITA; CAMPOS, 2013).

A identificacdo precoce se faz importante no sentido de procurar minimizar o
sofrimento da familia e de tornar os profissionais de saude e educacdo mais vigilantes
para 0s possiveis sinais de risco autistico. Além disso, ela também podera permitir a
identificacdo de subtipos de autismo, isto €, de diferentes perfis e graus de severidade,
assim como um melhor entendimento da triade de prejuizos (LAMPREIA, 2009).

Charman e Baird (2002) afirmam ser um consenso o fato de que o diagnostico
de TEA é estavel aos dois e trés anos de idade. Varias pesquisas tém procurado avaliar a
possibilidade de uma identificacdo precoce, confiavel e estavel do autismo aos dois anos
de idade, e tém concluido de maneira afirmativa.

Os critérios atualmente utilizados para diagnosticar autismo sdo aqueles
descritos no Manual Estatistico e Diagnostico da Associacdo Americana de Psiquiatria,
0 DSM-V e o CID-10.

De acordo com DSM-V para obter o diagnostico de Transtorno do Espectro do
Autismo, a crianca deve apresentar caracteristicas que preencham os seguintes critérios:
1) Déficits clinicamente significativos e persistentes na comunicacdo social e nas
interacOes sociais, manifestadas de todas as maneiras seguintes: a) Déficits expressivos
na comunicacdo ndo verbal e verbal usadas para interacdo social; b) Falta de
reciprocidade social; ¢) Incapacidade para desenvolver e manter relacionamentos de
amizade apropriados para o estdgio de desenvolvimento. 2) Padrbes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses e atividades, manifestados por pelo menos
duas das maneiras abaixo: a) Comportamentos motores ou verbais estereotipados, ou
comportamentos sensoriais incomuns; b) Excessiva adesdo/aderéncia a rotinas e padrdes
ritualizados de comportamento; c) Interesses restritos, fixos e intensos. 3) Os sintomas
devem estar presentes no inicio da infancia, mas podem ndo se manifestar
completamente até que as demandas sociais excedam o limite de suas capacidades
(APA, 2013).

O autismo € um conceito, ainda nos dias de hoje, de contorno bastante

impreciso, imprecisao esta que pode se dar em diferentes niveis. Por um lado, quanto as
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caracteristicas comportamentais, pode-se encontrar diagnosticadas como autistas
criancas que falam e outras que ndo falam; criangas com pouco ou nenhum tipo de
contato social e outras com um tipo bizarro de relacionamento; criangas com deficiéncia
mental e outras com um nivel de desenvolvimento adequado para sua idade
(LAMPREIA, 2004). A tendéncia atual é considerar o autismo como uma sindrome
comportamental de etiologias multiplas (KLIN, 2006). Neste sentido, se torna passivel
de encontrar casos em que o individuo apresente caracteristicas que se encaixam no
espectro, porem, nem todas podem vir a ser apresentadas, ndo podendo entdo confirmar
0 diagnostico, sendo necessarios exames mais detalhados e especificos a fim de
diagnosticar com maior precisao.

Na area cognitiva alguns autores (FERNANDES; RIBEIRO, 2000; ADAMSON
et al., 2001; TAGER-FLUSBERG et al., 2002) mencionam que os déficits cognitivos
poderiam ser responsaveis pelas alteracbes de linguagem e que a socializacdo é o
resultado da interdependéncia e a0 mesmo tempo da dependéncia destes aspectos.

O perfil de aptiddes cognitivas € normalmente desigual em relagdo ao nivel
global de inteligéncia. As criancas com TEA apresentam o nivel de linguagem receptiva
(compreensdo da linguagem) inferior ao da linguagem expressiva (vocabulario). Os
individuos com TEA podem apresentar uma ampla gama de sintomas comportamentais,
tais como: hiperatividade, reducdo no campo da atencgdo, impulsividade, agressividade,
comportamentos auto agressivos e birras, especialmente as criangas menores (VILA et
al., 2009).

As caracteristicas interacionais e de comunicacdo podem ser observadas ao
longo do primeiro ano de vida, de modo que determinados comportamentos
apresentados pela crianca se diferem do considerado tipico.

Desse modo, alguns comportamentos emitidos pela crianca podem levar a
familia ou os profissionais, de modo especial o pediatra, a suspeitar de surdez.
Normalmente, a crianga com autismo, ndo atende pelo nome, ndo olha para o
interlocutor, ndo segue o olhar, ndo olha para o chocalho quando este é balancado,
apresenta atraso importante para fala. Quando querem alguma coisa se jogam no chéo,
se mordem, batem a cabeca, ou agridem e mordem o cuidador (MARTELETO et al.,
2011). No entanto, ndo se pode generalizar os comportamentos emitidos por criangas
autistas, sendo que muitas olham e correspondem com determinadas agdes esperadas
pelos seus pares.

Padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades podem
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ser manifestados por meio da adesdo inflexivel a rotinas e rituais especificos, nédo
funcionais, e pela preocupacdo persistente com partes de objetos, em detrimento do
objeto como um todo (SCHIMITD; BOSA, 2003). Tais padrfes também incluem
resisténcia a mudancas.

O desconhecimento ou a identificacdo imprecisa das varidveis ambientais que
controlam o comportamento-problema levam, facilmente, a utilizacéo de estratégias de
intervencdo pouco apropriadas e que podem inclusive trazer prejuizos ainda maiores
para o individuo. Por exemplo, comportamentos autolesivos idénticos topograficamente,
apresentados por individuos diferentes, podem estar sendo mantidos pela atencdo de
outros, em um caso e, no outro, pelo encerramento de tarefas que séo aversivas para o
individuo (GOULART; ASSIS, 2002). De acordo com Bosa (2002), a auséncia de
respostas das criangas autistas deve-se, muitas vezes, a falta de compreensao do que esta
sendo exigido dela, ao invés de uma atitude de isolamento e de recusa proposital. Nesse
sentido, julgar que a crianca é alheia ao que acontece ao seu redor restringe a motivagdo
para investir na sua potencialidade para interagir.

Alguns autores afirmam que o comprometimento da interacdo social é
caracterizado por alteracdes qualitativas das interacdes sociais reciprocas. Podem-se
observar dificuldades na espontaneidade, imitacdo e jogos sociais, bem como uma
inabilidade em desenvolver amizade com companheiros da mesma idade;
comprometimento acentuado no uso de comportamentos verbais e ndo verbais, além da
falta de reciprocidade social e emocional (BOSA, 2002; TANGUAY, 2000).

Embora algumas criangas parecam brincar, elas se preocupam mais em alinhar
ou manusear os brinquedos do que em uséd-los para sua finalidade simbolica.
Estereotipias motoras e verbais, tais como se balancar, bater palmas repetitivamente,
andar em circulos ou repetir determinadas palavras, frases ou cancdes sdo também
manifestaces frequentes em autistas. No adulto autista, ha uma melhora na adaptacéo a
mudangas, mas 0s interesses restritos persistem, e aqueles com habilidades cognitivas
adequadas tendem a concentrar seus interesses em topicos limitados, tais como, horarios
de trens/avides, mapas ou fatos histéricos, os quais dominam suas vidas (GADIA et al.,
2004).

Partindo disto, sabe-se que compreender o meio social e interagir com outras
pessoas envolve diversos comportamentos, entre eles habilidades que permitem
entender cddigos compartilhados socialmente que se encontram presentes na fala, na

leitura, na escrita, em regras, em normas e em valores (GOMES et al., 2010).
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E notavel a importancia da comunicacio para a interacdo social e desta para o
desenvolvimento das pessoas, e que deste modo, se iniciam 0s desenvolvimentos mais
complexos do cérebro. E 0 que Rabello et al. (2011) ressaltam, ao afirmar que a
comunicacdo é central para a interacdo social e esta pode interferir significativamente
no desempenho escolar, profissional ou na comunicacgéo social. Quando o individuo se
comunica permite ao outro que conhega seus pensamentos, sentimentos, necessidades e
passa a conhecer 0s sentimentos, pensamentos e necessidades do outro. Pode-se
comunicar com 0 outro escrevendo, dizendo, representando ou mesmo gesticulando.
Todas estas formas de comunicacdo podem ser agrupadas, por alguns estudiosos, na
nomenclatura de comportamento verbal e constituem uma aquisicdo recente da espécie
humana.

Neste sentido, Lampréia (2004) afirma que os prejuizos nas habilidades
linguisticas e pré-linguisticas no autismo envolvem ndo apenas um atraso, mas,
principalmente, um desvio no curso do desenvolvimento. No autismo, o
desenvolvimento das habilidades linguisticas é muito diferente do desenvolvimento das
criancas com desenvolvimento tipico e daquelas que apresentam desordens da
linguagem.

Ainda para a mesma autora, 0 prejuizo linguistico no autismo envolve problemas
de comunicacdo ndo verbal, problemas simbolicos, problemas de fala, assim como
problemas pragmaticos. Ha falhas em habilidades que precedem a linguagem, como o
balbucio, a imitacdo, o uso significativo de objetos e 0 jogo simbolico. H& também
falhas na compreensdo da fala, falta de gestos, mimica e do apontar (LAMPREIA,
2004).

Quase sem excecdo, as pessoas com autismo apresentam atraso ou auséncia total
no desenvolvimento da linguagem verbal, que ndo é compensado pelo uso da
gestualidade ou outras formas de comunicacdo. Apesar de ndo demonstrarem alteracoes
significativas no balbucio, praticamente, a metade dessas crian¢as nao adquire
linguagem verbal e, as que adquirem, apresentam sérios desvios de linguagem. As
pessoas com autismo que desenvolveram linguagem apresentam dificuldades marcantes
em iniciar ou sustentar didlogos e, muitas vezes, apesar de se utilizarem da fala, ndo
visam comunica¢do (RABELLO et al.; 2011).

Outras caracteristicas presentes no individuo autista que possui prejuizos na
linguagem ¢ a ecolalia. Tal caracteristica se remete a um termo que descreve a repeticao

de palavras ditas por outras pessoas, podendo ser: ecolalia imediata, repeticdo apos
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ouvir as palavras; ecolalia tardia, repeticdo ap6s dias, meses, anos; ecolalia branda,
repeticdo com alteracdo de tom ou palavras adaptando-as aos diferentes contextos
(SUSSMAN, 1999). Trata-se da repeticdo de palavras como se fosse um “eco”, podendo
ser também realizada com frases, musicas ou sons diversos.

Muitas pesquisas atribuem a auséncia de fala em alguns individuos ao grau de
severidade do autismo, & tendéncia a deficiéncia intelectual ou a uma inabilidade de
decodificacdo auditiva da linguagem (RAPIN; DUNN, 2003). As criangas autistas
podem também exibir comportamentos pre-linguisticos, tais como apontar ou guiar
outra pessoa para executar alguma acdo (MARTINS, 2011).

Landry et al. (2002) afirmam que as dificuldades de aprendizagem estéo
intimamente relacionadas a historia prévia de atraso na aquisicdo da linguagem. As
dificuldades de linguagem referem-se a alteracdes no processo de desenvolvimento da
expressao e recepcdo verbal e/ou escrita. Por isso, a necessidade de identificacdo
precoce dessas alteragdes no curso normal do desenvolvimento evita posteriores
consequéncias educacionais e sociais desfavoraveis.

As consequéncias para a vida da pessoa acometida pelo transtorno sdo graves.
Os comprometimentos caracteristicos do transtorno frequentemente representam um
impedimento ao acesso a educacao regular pelo ndo desenvolvimento de habilidades de
comunicacdo em niveis funcionais. Consequentemente, procedimentos especiais de
educacdo sdo necessarios para o ensino de habilidades bésicas, de comunicacdo e
académicas, de forma a ampliar a funcionalidade da pessoa (VARELLA, 2009).
Proporcionar as criangas com autismo oportunidades de conviver com outras da mesma
faixa etéria possibilita o estimulo as suas capacidades interativas, impedindo o
isolamento continuo (CAMARGO; BOSA, 2009).

Ainda de acordo com Camargo e Bosa (2009) fica evidente que criangas com
desenvolvimento tipico fornecem, entre outros aspectos, modelos de interacdo para as
criangas com autismo, ainda que a compreensdo social destas Gltimas seja dificil. A
oportunidade de interacdo com pares é a base para o seu desenvolvimento, como para 0
de qualquer outra crianga. Desse modo, acredita-se que a convivéncia compartilhada da
criangca com autismo na escola, a partir da sua inclusdo no ensino comum, possa
oportunizar 0s contatos sociais e favorecer ndo s o seu desenvolvimento, mas o das
outras criancas, na medida em que estas Ultimas convivam e aprendam com as
diferengas. Os companheiros representam uma fonte de relagdes imprescindivel,

provendo um contexto adicional Unico e poderoso que influencia as diferengas
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individuais durante o desenvolvimento social de qualquer crianga (CASTRO; MELO;
SILVARES, 2003). A insercdo escolar e a convivéncia com outras criangas podem
auxiliar o desenvolvimento da crianga com autismo, somado a isso, 0s professores
também sdo elementos importantes neste periodo, estes devem trabalhar conjuntamente
com 0s pais.

Os pais precisam ter consciéncia de que podem auxiliar os professores a eleger o
que pode compor o curriculo das criangcas com autismo, é preciso conscientizar 0s
familiares sobre os maleficios da infantilizacdo e os beneficios do aprendizado da
independéncia a fim de se desenvolverem ao maximo as potencialidades do sujeito com
autismo. Os pais precisam lembrar a realidade dura, mas imutavel, de que ndo séo
eternos. Precisam outorgar os cuidados de seu filho com deficiéncia a algum familiar ou
pessoa de sua convivéncia que se disponha, mas também preparar o seu filho para a vida
independente, com comportamentos socialmente aceitos. Pode representar um grande
avanco reconhecer as caracteristicas positivas dos filhos, o seu valor, suas
potencialidades, sua individualidade e sua capacidade criativa (SERRA, 2010).

O sucesso das etapas formativas do individuo depende, primordialmente, do
processo de socializacdo. E, inicialmente, no contato com os pais que a crianca aprende
uma série de habilidades motoras, linguisticas e afetivas, necessarias para a orientagcdo
em seu ambiente fisico e social. Todo esse repertério passard por continua
transformacéo, em decorréncia do ingresso em novos grupos sociais e das consequentes
exigéncias e desafios impostos pelas vivéncias extrafamiliares (CASTRO; MELO;
SILVARES, 2003).

No entanto, com este conjunto de areas facilmente enraizado nos reportorios dos
autistas, tornam-se eles proprios, muito sensiveis a quaisquer alteracbes do meio
ambiente, fisicas ou sociais, mas que se acontecerem, introduzem alguma
imprevisibilidade aquilo que é habitual ter por certo, sendo de imediato, manifestada
total resisténcia a novas aprendizagens e adaptacdes (BAIAO, 2008). Neste sentido, o
papel dos pais se torna fundamental, uma vez que estes sdo elementos chave no
processo de desenvolvimento do filho.

Frequentemente, os pais tém a perspectiva de longo prazo, preocupam-se com o
que seré de seu filho com dificuldades quando adultos, pois o0 processo de aprendizagem
das criangas com autismo, por vezes, € lento, e por isso € muito importante eleger as
melhores prioridades em colaboracdo entre pais e a equipe que atende a crianga
(NILSSON, 2003).
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A concepcao de pai, assim como a de familia sofreu transformacdes, e acarretou
em um novo rearranjo ndo sO da estrutura familiar e de seus membros, como das
funcOes destinadas a cada um deles. Sendo assim, o papel de provedor financeiro se
torna ndo somente do pai, mas conta também, com a mée. E as questfes relacionadas
aos filhos e afazeres domésticos, até entdo, somente das mulheres, passam a ser também
de homens.

Muitos pais contemporaneos encontram-se, em uma posi¢do bastante dificil,
entre exercer um papel paterno mais tradicional, ainda bastante arraigado no ambiente
social e intrafamiliar, ou aventurar-se em uma experiéncia ainda recente, que é a de ser

um pai mais envolvido e menos periférico na relacdo com seus filhos (DIEHL, 2002).

2.4. Papel paterno

O pai é considerado de extrema importancia para o desenvolvimento da crianca
e a interacdo entre pai e filho é um dos fatores decisivos para o desenvolvimento
cognitivo e social.

O ser pai é um papel que se encontra em ampla transformacdo. Percebe-se que
uma nova postura é exigida do homem, ndo so6 pela etapa do ciclo vital no qual ele esta
ingressando, em que novas funcGes sdo esperadas, mas também pela sociedade e
principalmente pela midia, que cobra do homem ser um pai mais proximo e envolvido
com as questdes da familia e do filho. Ndo é mais aceito que o pai apenas pague as
despesas do filho, ele deve despender um tempo com a crianca, atuar na sua educacdo e
cuidados e estar disponivel emocionalmente para ela, aspectos estes essenciais para um
adequado desenvolvimento emocional da crianca (HENNIGEN; GUARESCHI, 2008;
STAUDT; WAGNER, 2008; FREITAS; SILVA; COELHO; GUEDES; COSTA, 2009).

Para Gomes e Resende (2004), o pai, antes considerado somente o provedor do
sustento do filho, comeca a ser chamado para exercer mais ativamente suas funcgdes.
Com isso, o modelo de familia tradicional, no qual o pai é o nivel mais alto de
hierarquia d& lugar a um pai mais intimo e sensivel (GOMES; RESENDE, 2004).

A concepcéo de parentalidade e do modo como se entende o sistema familiar se
modificaram ao longo dos anos, principalmente ao serem questionados 0s papéis e
fungdes do ser homem/pai, mulher/mde e familia na sociedade contemporéanea
(CABREIRA et al., 2000). Um novo entendimento sobre as relagdes se instaurou e hoje
as familias possuem as mais diversas configuracdes, onde as figuras de pai e mée, antes

rigidamente demarcadas, vém se diluindo, dando lugar a uma forma mais flexivel e
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afetuosa de se relacionar (FUSTER; OCHOA, 2000). Atualmente espera-se que 0
homem assuma responsabilidades, que anteriormente pertenciam ao cenério feminino.

Contudo, em poucas sociedades, os homens cuidam de suas criangas no dia-a-
dia, e assim, continuam sendo considerados, na sua maioria, pelos papéis que exercem
fora do &mbito das interacdes familiares (LEWIS; DESSEN, 1999).

Ao serem retomados 0s aspectos histéricos da construcdo da paternidade, pode-
se perceber como a paternidade tradicional foi estabelecida e aos poucos desconstruida,
numa movimentacdo que influencia de maneira intensa 0 modo como este fenémeno é
vivido pelos homens atualmente (STAUDT; WAGNER, 2008). Durante a sociedade
patriarcal cléssica, o afeto e o cuidado eram considerados irrelevantes, sendo renunciado
devido ao poder social. A soberania masculina estava associada as ideias de forca,
poder, dominacdo, agressividade, autoridade e submissdo do outro (MURARO, 1992;
SILVA, 2007).

A modernidade, por sua vez, trouxe consigo a autonomia humana, a busca pela
liberdade e, a0 mesmo tempo, questionamentos ao modelo tradicional de ser pai. A
honra e a forca fisica, tdo valorizadas no patriarcado, dao lugar ao dinheiro e ao sucesso,
colocando ao homem trabalhador da ordem industrial do capital o papel de provedor da
familia, afastando-se dela para conseguir sustenta-la financeiramente (SILVA, 2007).
Paralelamente, a busca por producdo e lucro chamou a mulher para 0 mercado de
trabalho. Com a entrada desta no mundo capitalista no século XX, a estrutura familiar
precisou ser modificada, pois, neste momento, o lar deixou de possuir a dedicacao
exclusiva da mulher.

Na medida em que a mulher se insere no mercado de trabalho, os homens
comecam a dividir com a esposa o0s trabalhos domeésticos e a criacdo dos filhos, ou seja,
ao mesmo tempo em que a mulher invade o espaco publico, antes exclusivo do homem,
este retorna para 0 ambiente privado com uma fungdo antes exclusiva da mulher
(MURARO, 1992; STAUDT; WAGNER, 2008).

Mesmo com tais mudancas, por exemplo, quanto ao tipo de envolvimento e
tempo que passam com os filhos, sabe-se que a divisdo de tarefas entre pais e maes
normalmente ndo é igualitaria, sendo que as mulheres ainda continuam sendo as
principais responsaveis pela educagdo e cuidados com os filhos (BERTOLINI, 2002;
DESSEN; SILVA, 2004; CIA; PAMPLIN; WILLIAMS, 2008). Principalmente, em
casos de familias de criancas com deficiéncia as mdes normalmente sdo as que assumem

a total responsabilidade pelos cuidados com os filhos, tendo que muitas vezes abdicar
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das suas atividades pessoais e profissionais para se dedicar exclusivamente a familia
(LAMB; BILLINGS, 1997; PANIAGUA, 2004; MARTINS; PIRES, 2008). Além disso,
sabe-se que pais e mées se envolvem em atividades diferentes e com tempo de
dedicacdo diferente com os filhos (BERTOLINI, 2002).

Para poder desempenhar estas funcGes da maneira esperada, o homem tem
reconstruido seu papel e sua postura de ser pai. A paternidade por si s j& corresponde a
um periodo de transformagdes na vida de um homem — porém, quando exercida num
tempo em que as funcdes atribuidas ao pai parecem ndo estar tdo bem delineadas como
em épocas anteriores, pode se tornar ainda mais inquietante (OLIVEIRA; SILVA, 2011).
O homem deixa de ter seu papel social vinculado apenas ao poder econémico, sendo
que os sentimentos passam a ser a ancora do relacionamento entre pais e filhos
(SUTTER; BUCHER-MALUSCHKE, 2008).

Para os primeiros pais, 0 primeiro bebé& marca uma transi¢do importante em suas
vidas. O bebé, totalmente dependente, transforma as pessoas e os relacionamentos em
seu entorno. Homem e mulher tornar-se-do pai e mae, no entanto, outras fungdes e
identidades de suas vidas deverdo se ajudar a esses novos papeis. Nesse sentido, tanto
homens quanto mulheres costumam ter sentimentos confusos sobre ter filhos, que
podem ir desde uma empolgacdo com a noticia até o sentimento de ansiedade e medo
em relacgdo a responsabilidade de cuidar de um filho e ao comprometimento de tempo e
de energia que isso envolve (FREITAS; COELHO; SILVA, 2007; KROB; PICCININI;
SILVA, 2009; STAUDT; WAGNER, 2008).

A paternidade pode ser entendida como um significante decisivo na construgao
da identidade do sujeito (ROSA, 2008), pois promove transformacgdes na vida conjugal
e na forma de se relacionar com o mundo. Além disso, é fundamental para a construcéo
da identidade do filho, na medida em que lhe serve de referéncia. A paternidade também
ndo pode ser considerada estatica, ja que ela se transforma ao longo da vivéncia do
papel de pai.

Cabreira et al. (2000) ressaltam a importancia de se considerar o contexto
cultural para compreender a concepcdo do papel paterno e paternidade, pois em uma
comunidade pode prevalecer ainda a imagem masculina autoritaria associada a figura
feminina submissa, enquanto que em outras culturas emergentes, vé-se uma familia com
igualdade de papéis mais carinhosos. Os autores ainda destacam a necessidade de
reformular novos modelos tedricos de paternidade para acomodar as novas estruturas

familiares, assim como diversas concep¢des de paternidade. O significado e as préaticas
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da paternidade estdo relacionados com a identidade de género, sendo que os homens
apresentam mais igualdade de género tendem a ser mais ativos, responsaveis e calorosos
na relacdo com o filho e conjuge. Assim, ndo se pode generalizar o envolvimento
paterno, ja que o mesmo sofre influéncias de fatores sociais, econémicos e culturais.

A ciéncia psicologica foi responsavel, ao longo dos anos, pela énfase na
interagdo mde-crianca como a diade primordial nos estudos de desenvolvimento da
crianga. Até as décadas de 1960 e 1970, os estudos sobre o desenvolvimento
praticamente excluiam o pai, responsabilizando a mae pelo sucesso ou fracasso do
desenvolvimento dos filhos (RODRIGUES; TRINDADE, 1999).

Dessa forma, o grau de envolvimento que pais e mées terdo com os seus filhos e
na familia ird depender, por exemplo, do poder aquisitivo, do grau de escolaridade e de
como os mesmos foram educados por seus genitores, ou seja, como € o modelo de
praticas parentais que tiveram com seus pais (DESSEN; CERQUEIRA-SILVA, 2008).

Para o homem, a gestacdo e o nascimento do filho sdo atravessados por
diferentes significados, transformagdes e responsabilidades que antes ndo existiam. A
parentalidade pode gerar inimeros sentimentos e maneiras particulares de vivenciar a
chegada da crianca, o que pode resultar em uma ambivaléncia nos sentimentos (alegria e
tristeza) e nos comportamentos (proximidade e afastamento) vividos pelo homem
(BORNHOLDT; WAGNER, 2005). Do mesmo modo, tornar-se pai pode ser
experienciado pelo homem como um momento, tanto de reavaliacdo dos valores e da
criacdo tida pelos seus proprios pais, quanto de revisdo da sua prépria infancia e
adolescéncia, lembrancgas estas que podem levar o homem a viver a parentalidade como
uma fase conflituosa permeada por angustias e fantasias (GOMES; RESENDE, 2004).

Como ressalta Montgomery (1998), o pai de agora aceita que a relacdo afetiva
com seu filho seja uma forma de desenvolvimento para si, do mesmo modo que aceita
vivenciar, juntamente com ele, seus anseios. E 0 que ressaltam os autores Gomes e
Resende (2004), pois estes acreditam que o envolvimento afetivo € o diferencial do pai
contemporaneo. N&o se trata simplesmente de adotar atitudes contrarias as exercidas
pelo pai tradicional, mas de aceitar os sentimentos e as ambivaléncias evocados por essa
relacdo. Em relacdo ao pai tradicional, podem-se apontar como principais caracteristicas
o distanciamento afetivo, o papel de provedor da familia e o poder que exercia sobre 0s
demais membros (GOMES; RESENDE, 2004).

O pai contemporaneo é aquele que deseja romper com o modelo da familia de

origem. E o faz a partir da demonstracdo de suas emogdes e de sua participacdo nas
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atividades cotidianas do filho, sentindo-se na maioria das vezes, satisfeito por isso
(ANDRADE et al., 2006).

Essa visdo de paternidade estd relacionada a criagdo e ndo mais apenas a
concepcao, e diz respeito a forma como os pais criam e educam o filho. No entanto, por
mais que uma nova configuracao esteja sendo construida, proporcionar o sustento ainda
é a principal tarefa de um pai (COSTA, 2002; BUSTAMANTE, 2005). Apesar das
inimeras transformacBes pelas quais o papel do pai sofreu, a visdo de provedor
financeiro da familia perpetua.

Bornholdt et al. (2007) assinalam que ser pai atualmente é como caminhar em
um terreno desconhecido, em que as referéncias passadas ndo conseguem suprir as
exigéncias atuais, 0 que traz a necessidade de reinventar e redefinir o seu lugar na
familia e na sociedade.

O percurso de inser¢cdo em novos tempos e novas exigéncias ocorre de forma
lenta e gradual, o que permite identificar que as duas paternidades, tradicional e
contemporanea, sdo exercidas simultaneamente, tanto no mesmo tempo e no mesmo
lugar por homens diferentes, como em diferentes momentos e lugares pelo mesmo
homem, na busca de melhor cumprir o que supdem ser o essencial ao desenvolvimento
dos filhos (OLIVEIRA; SILVA, 2011). Um pai presente, além de servir de referéncia
acerca do universo masculino, seria alguém capaz de dar ressonancia de forma positiva
as questdes emocionais, sociais, afetivas e cognitivas dos filhos.

Maccoby (2002) explica que a parentalidade é mais do que uma influéncia dos
pais sobre os filhos, € um conjunto de processos interativos inter-relacionados que tém
inicio com o nascimento da crianca. Cada membro entende e da significado as relaces
segundo sua historia de vida e seus recursos pessoais.

A relacdo que os pais estabelecem com seus filhos depende de varidveis
individuais dos mesmos e da sua prole (fatores biol6gicos adaptados na historia
evolucionaria da espécie) e também de variaveis sociais e ambientais, entendidas como
pressdes culturais que atuam sobre e sdo influenciadas pelas bases biol6gico-adaptativas
do comportamento parental, modulando sua expresséao individual (PRADO, 2005).

Considerando isso, é clara a compreensao de que cada filho desenvolve um tipo
de personalidade e vivencia a relacdo com os pais de acordo com suas expectativas,
sentimentos e disponibilidade afetiva. As influéncias sdo reciprocas, ou seja, consistem
em uma interacdo de fatores internos e do ambiente e, portanto, &€ necessario

compreender que 0 sujeito interage sobre o ambiente e vice-versa. Sendo assim, as
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relacbes afetam os individuos, especialmente dentro do grupo familiar, que é uma
formagé&o social que carrega intenso significado (FIAMENGHI JR; MESSA, 2007).

Um estudo realizado por Piccinini et al. (2004) buscou investigar e descrever o
envolvimento paterno durante o periodo de gestacdo. Participaram da pesquisa 35 pais
que esperavam o primeiro filho, apresentavam idade entre 21 e 40 anos e viviam com a
mde do bebé, sendo que estas ndo apresentavam problemas de salde durante a gestacéo.
Os participantes respondiam uma entrevista voltada para a expectativa sobre a gestacao
e as expectativas do futuro pai. Os resultados apontaram que 0s pais participaram de
diferentes formas da gravidez com suas companheiras, oferecendo apoio emocional e
auxiliando com os preparativos da chegada do bebé. Apresentaram interagbes com o
bebé ainda no Utero da mae, e preocupagdo com a gestante, com relacdo a saude da
companheira e, posteriormente, do filho, preocupacdes com o parto e questdes
financeiras, também foram notaveis.

Cia, Williams e Aiello (2005) realizaram um estudo de revisdo da literatura
referente as influéncias do envolvimento paterno para o desenvolvimento infantil. Os
resultados obtidos apontaram para uma baixa participacdo do pai na vida dos filhos,
qguando comparado ao tempo em que as maes passam com estes. Além disso, diversos
estudos apontam para a importancia do envolvimento paterno, principalmente para o
desenvolvimento social e cognitivo dos filhos.

Freitas, Coelho e Silva (2007) realizaram um estudo sobre o sentimento do
homem em ser pai, suas novas responsabilidades, novos sentimentos e a mudanca do ser
filho para ser o pai. Foram investigados 10 homens, os quais tinham mais de um filho e
moravam com eles. Diante desse estudo viu-se que o0 sentimento da paternidade é tido
com inicio desde a noticia da gravidez até o processo vivido a partir dela, assim esses
pais revelaram que a paternidade foi uma experiéncia social significativa de satisfacdo,
bem-estar e afeto pela parceira, sendo vivido como um momento especial. Desse modo,
a participacdo do homem na gravidez faz ele se sentir parte do processo e isso se reflete
na qualidade de vida do casal, possibilitando relac6es menos conflituosas com a mulher.
Por outro lado, essa concepgdo de paternidade pode apresentar-se desvinculada da
gravidez, parecendo ser um papel materno, sendo o filho, nessa fase propriedade
exclusiva da mulher que o “gera”. Assim, a experiéncia da gravidez ¢ vivida como um
processo imaginario para o pai, no qual o parto representa a mudanca radical: o ser pai
nasce com o filho. Conclui-se que os sentimentos do pai podem ser concebidos e

vividos como um direito e um dever. Direito do homem, para expressar Seus
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sentimentos e dever, pela necessidade do filho de ter um pai participativo dos cuidados e
da afetividade e pela necessidade de divisdo de tarefas entre homens e mulheres.

Os diferentes sentimentos decorrentes da paternidade, bem como o
envolvimento paterno foram estudados por Silva e Piccinini (2007), participaram do
estudo trés pais casados que tinham um unico filho em idade pré-escolar. Foram
aplicados dois roteiros de entrevistas, sendo que o primeiro visava caracterizar a
situacdo econdmica da familia e 0 segundo se remetia ao exercicio da paternidade e o
envolvimento paterno. Os resultados obtidos foram divididos quatro categorias: 1)
envolvimento paterno; 2) relacionamento pai-crianca; 3) avaliacdo da paternidade e; 4)
relacionamento pai-mée e serdo descritos respectivamente. A partir das categorias foi
possivel verificar que os trés pais apresentaram alto indice de envolvimento com o filho,
desde a gestacdo, acompanhando a consulta médicas até em questdes emocionais e
praticas como a troca de fraldas, banho e lazer. Com relacdo ao relacionamento
estabelecido entre pai-filho foi possivel constatar que os trés pais possuiam um
relacionamento positivo, e somente um pai afirmou ser rigido na educacdo do filho e
com relacdo a sua desobediéncia. Na avaliacdo que os pais fizeram sobre seu exercicio
de paternidade, todos a avaliaram como positiva e se sentiam satisfeitos. E o
relacionamento entre pai e méae foi considerado por eles como bom e tranquilo, sem
muitos conflitos.

Sutter e Bucher-Maluschke (2008) realizaram uma pesquisa com pais (homens)
que apresentavam participacdo constante na vida cotidiana dos filhos, com o intuito de
identificar o sentido dado a paternidade e a masculinidade a partir da visdo dos sujeitos
participantes. O estudo contou com seis pais que tinham filhos com idade entre 18
meses e oito anos de idade. Foram aplicadas entrevistas com questfes voltadas para o
envolvimento paterno, a vivéncia da masculinidade, do cotidiano com os filhos, dos
papeis exercidos pelo pai e pela méde, bem como a divisao de tarefas entre eles, além da
percepcdo deles a respeito das mulheres e delas sobre o envolvimento paterno, bem
como o relacionamento deles com seus proprios pais. Os resultados apontaram que 0s
pais apresentavam envolvimento emocional com a paternidade. Com relacdo a
masculinidade, eles apontaram se sentirem confortaveis na posicdo de homem e a
julgaram mais facil que a das mulheres, a divisdo de tarefas ndo ocorre efetivamente e
predominam o maior nimeros de tarefas as mulheres. Os filhos apresentam grande elo
conjugal entre os pais, eles afirmaram que a paternidade era algo desejado e ocorria

muitos antes de se tornarem pais, apresentaram-na como decorrente de indmeras
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responsabilidades, demonstraram disponibilidade para brincar e realizar atividades com
os filhos, além disso, alguns afirmaram que procuram ser para os filhos o pai que ndo
tiveram, como num ato reparador, e tém na prépria mée o modelo de responsabilidade
diante dos filhos.

Beltrame e Bottoli (2010) buscaram compreender como ocorre o envolvimento
paterno na criacdo dos filhos na atualidade. A pesquisa teve como participantes quatro
casais, que apresentavam unido estavel ha pelo menos 10 anos. Os casais 1 e 2 tinham
trés filhos, enquanto que os casais 3 e 4 tinham apenas 2. Inicialmente os casais tinham
que tirar 10 fotos de momentos diferentes da familia, durante 15 dias. Em seguida,
foram realizadas entrevistas individuais com dois pais e, posteriormente, com duas
mdes. Com a analise das entrevistas e das fotos foi possivel obter como resultados que,
ser pai na atualidade é fundamental, sendo a sua presenca e participacdo nos assuntos
dos filhos importante, tanto para o desenvolvimento, quanto para a interacdo. As maes
afirmaram também que ser pai ndo é apenas dar um sobrenome a crianca, € preciso
manter uma relacdo afetiva. Na opinido dos pais ndo é possivel definir tal funcdo, uma
Vez que seja preciso se tornar pai para entdo saber o que é. O tempo para ser pai € uma
questdo recorrente, a falta de tempo devido a jornadas extensas de trabalho e horéarios
ndo flexiveis, foi apontado pelos pais como um obstaculo no papel a ser exercido.
Quando comparados com a figura paterna que 0s participantes tiveram, a resposta
obtida foi equilibrada dentre todos, afirmando que os pais eram bem tradicionais e nédo
mantinham muito contato afetuoso com os filhos. No entanto, os pais participantes
afirmaram que ndo sédo iguais, que eles possuem uma relacdo afetiva com seus filhos e
buscam a todo momento estar a par do que acontece com eles e na vida deles. A
experiéncia de ser pai também foi questionada e € vista pelos participantes como algo
positivo. Com relacdo a andlise das fotografias, foi possivel identificar que os pais estdo
mais presentes em momentos ludicos e de lazer com os filhos.

O envolvimento dos pais nas atividades dos filhos foi investigado por Silva et al.
(2014), buscando identificar a percepcdo do pai em relacdo a importancia das
necessidades do(s) filho(s), verificar as estratégias utilizadas por eles para aproximar-se
do(s) filho(s) e analisar a influéncia das tarefas domésticas e da educagdo do(s) filho(s)
na vida do pai. Participaram deste estudo 92 pais que tinham filhos com até seis anos de
idade. Foi utilizado como instrumento de coleta de dados um questionario que possuia
diferentes assuntos a serem abordados como profissao, divisao de tarefas, vida familiar,

estratégias para conciliacdo, vida pessoal, dentre outros. Os resultados obtidos
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apontaram que 0s pais consideram como muito importante o carinho e a atengédo
destinada aos filhos. Quanto & participacdo em diferentes atividades como brincar com o
filho, a maioria dos pais respondem brincar com frequéncia com os filhos, sendo esta
uma estratégia de aproximacdo entre pai e filho. Os pais relataram que a educacdo do
filho ndo interferia em determinadas atividades como planejar a vida e que ela ndo traz
problemas. Eles apontaram também quase nunca ter tido problemas com relacdo a
divisdo de tarefas e a educacgéo dos filhos, ndo havendo sobrecarga. Nota-se, portanto,
um maior envolvimento dos pais com seus filhos nos mais diversos aspectos, desde o
lazer a sua educacéo.

O papel paterno torna-se mais importante considerando que varias pesquisas
mostram que o envolvimento dos pais nas atividades dos filhos e o apoio emocional
paterno sdo importantes para o desempenho académico, o desenvolvimento cognitivo e
socioemocional dos filhos (LAMB, 1997; LEWIS; DESSEN, 1999; CIA; WILLIAMS;
AIELLO, 2005; DUCH, 2005).

Freitas et al. (2007) também apontam em seu trabalho que o pai € esquecido, de
maneira que ainda ndo é amplamente compreendido e abordado no campo cientifico.
Sugerem, entdo, que se investiguem principalmente aspectos subjetivos de futuros pais,
como suas expectativas, sentimentos, percepgoes e vivéncias.

Estudar o pai ndo significa desqualificar a insercdo da mée nesse processo. A
maternidade e a paternidade consistem em vivéncias diferenciadas e assim podem e
devem ser tratadas. Constituem-se momentos de grandes transformacdes na vida da
mulher e do homem, de forma que, ao vivencia-los, eles podem reconstruir-se enquanto
sujeitos. Longe de constituirem-se em experiéncias estaticas, a maternidade e a
paternidade passam por constantes reestruturacdes, com multiplos determinantes e,
sobretudo, interagindo mutuamente nas configuracbes que apresentam em cada
momento historico (FREITAS; COELHO; SILVA, 2007).

2.5. A importancia de estudos sobre pai de criangas com autismo

Os estudos apresentados no decorrer desta revisdo apontaram a realidade
familiar, quando em seu cerne ha um individuo com deficiéncia ou autista. No entanto, é
notavel que a literatura da area concentra-se, principalmente, no impacto do autismo
sobre a figura materna, falhando em uma compreensdo mais ampla e englobando a

figura paterna como parte integrante (e fundamental), para o desenvolvimento da
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crianca. Partindo disto, serdo apresentados alguns estudos encontrados com foco no
papel paterno e o autismo.

Smeha (2010) procurou conhecer as vivéncias paternas de homens que sdo pais
de um filho com diagnostico de autismo. Participaram da pesquisa 11 pais. A pesquisa
se baseou em um roteiro de entrevista semiestruturado. Os resultados obtidos apontaram
para lembrancas remanescentes dos pais dos participantes, acarretando na transmissao
de valores e crencas que estdo presentes na vida dos participantes, sendo que estes
apresentaram dificuldades na transmissdo dos valores aprendidos a seus filhos autistas.
O diagnostico também foi discutido pelos participantes, estes afirmaram existir a
negacdo até o momento que um membro da familia ou alguém proximo a familia
apontou como necessidade a investigacdo de uma possivel deficiéncia. Os participantes
também relataram forte impacto com a noticia do diagnostico, porém, buscaram
controlar a emocdo ndo demonstrando fragilidade. Os pais relataram que a sua
participagdo na vida do filho se d& por meio de atividades fora de casa como passear de
carro, ouvir musica, brincar, ficar observando para que ndo se machuque ou levar a
atendimentos. A dependéncia do filho também foi relatada como um processo
dificultoso para os pais. A preocupacdo e as expectativas com relacdo ao futuro também
estiveram pautadas, sendo o futuro incerto do filho autista, uma preocupagdo constante
entre os pais.

Esta mesma autora, Smeha (2010) realizou um estudo que tinha por objetivos
conhecer a percepcdo dos pais com relacdo as especificidades na vida conjugal, vida
social e profissional, decorrentes da parentalidade de um filho com autismo e, ainda,
investigar a percepc¢do dos pais quanto a rede social de apoio. Participaram da pesquisa
11 pais, estes foram entrevistados tendo como base um roteiro de entrevista
semiestruturado. Os resultados apontaram para impactos diretos na vida social do pai e
do casal, ficando mais restrita a partir dos sintomas de autismo. A falta de ter alguém
que cuide do filho caso para que os pais possam ter algum tipo de lazer também foi
relata pelos pais. Dois fatores sdo expostos pelos pais decorrentes desta situacdo, a
situacdo econdmica familiar e a falta de pessoas que aceitam realizar este servico. O
impacto do diagndéstico na relagdo do casal soma-se a necessidade de conviver com o
aumento das responsabilidades e preocupacdes. O predominio do vinculo parental sobre
0 conjugal aparece claramente nos relatos, hd uma renlincia das questfes pessoais e
necessidades do casal para favorecer o desempenho da funcéo parental. O diagndstico

de autismo do filho também foi responsavel por modificacbes na vida profissional,
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sendo que os pais revelaram que passaram a ter menos ambicéo profissional e passaram
a pensar mais no bem-estar familiar. A falta de apoio vinda de amigos e familiares foi
recorrente nos relatos. A espiritualidade se tornou mais presente a partir do diagndstico.
Ainda de acordo com os pais, as escolas e as instituicdes especiais foram apontadas
como uma fonte de apoio, porém, pouco eficaz, acarretando em uma preocupacgéo
incessante quanto ao futuro dos filhos.

Pesquisas brasileiras com foco na paternidade e em filhos autistas ainda séo
escassas, devido a isto, recorremos & literatura internacional, visando fundamentar
melhor a presente revisdo bibliografica.

O estudo realizado por Martins, Walker e Fouché (2013) buscou, por meio da
fenomenologia interpretar, as experiéncias paternas vivenciadas com o filho autista, a
partir dos desafios encontrados e como eles tentam supera-los. Para isto, foi realizado
um estudo de caso, que contou com cinco participantes, todos casados e com filhos
autistas em idade pré-escolar. Com isso, foram realizadas entrevistas semiestruturadas
com cada um dos participantes, tendo esta como foco principal as experiéncias de
paternidade com relacdo ao filho com autismo, o traquejo do momento de receber o
diagnostico do filho, em suma, como esses pais lidam com tal situacdo. O uso da
fenomenologia consistiu no modo como a experiéncia é vivenciada, como se busca
recursos para enfrentar a problematica estabelecida, assim, é importante que o individuo
compreenda a situacdo e saiba lidar com a mesma. Os resultados apontaram trés
principais temas indicados por todos os participantes, como relevantes, sao estes: 1) as
experiéncias paternas; 2) os desafios enfrentados e, 3) métodos empregados pelos pais
para lidar com tais desafios. Diante disto, os resultados indicaram que os pais
apresentam diferentes emocdes, sentimentos entrelacados e confusos, em muitas
ocasides. Porém, externaram mais sentimentos negativos do que positivos, com relacédo
a sua funcdo paterna. No entanto, os pais ndo enxergaram a experiéncia de um filho
autista como negativa, apontaram auxilio constante durante o periodo de diagndstico e
até mesmo apos o diagndstico, e definiram a experiéncia como desafiadora e
estressante. Os desafios encontrados se resumem, principalmente, no comportamento
expressado pela crianga. Tais desafios sdo superados pelos participantes por meio de se
buscar alternativas ou por esquiva. Por fim, os pais relataram a mudanca de estratégia
familiar como um meio de superacdo de desafios, além de buscar auxilio e informacdes
sobre como enfrentar determinadas situagoes.

DePape e Lindsay (2015) também realizaram um estudo que verificou as
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experiéncias parentais frente aos cuidados do filho com Transtorno do Espectro Autista.
O objetivo consistiu em identificar, sintetizar e interrogar criticamente as pesquisas
realizadas com pais que cuidam de seus filhos autistas. Para isto, foi desenvolvida uma
estratégia de pesquisa que se voltou para 10 bases de dados cientificas, sendo estas:
CINAHL, MEDLINE (OVID), Healthstar, PubMed, EMBASE, Web of Science, Psych-
Info, Social Science Citation Index, Scopus, e Google Scholar. A pesquisa teve como
recorte anual datado de 1980 a 2013. Em suma, foram encontrados 4.148 artigos, que a
partir dos critérios estabelecidos foram excluidos ou ndo, restando apenas 125 artigos,
dentre estes somente 31 permaneceram ao final. Os artigos selecionados foram
sumarizados e agrupados de acordo com suas especificidades. Todos apresentavam
entrevista semiestruturada em sua metodologia. Dos 31 artigos, 26 possuiam a mée
como figura central nos cuidados da crianca autista. Os pais tinham idades
compreendidas entre 21 e 60 anos, e o nimero de filhos variava de um a cinco criancas.
Para a maioria dos estudos (n = 24) os pais tinham apenas um filho com autismo,
enquanto que, para os estudos restantes (n = 7), os entrevistados relataram duas ou mais
criancas com autimos na mesma familia. Como resultados, a pesquisa indicou seis
principais temas que se entrelacaram em praticamente todos os artigos selecionados,
foram estes: suspeita de deficiéncia, diagndstico, ajuste perante as novas demandas
familiares, convivio no sistema, empoderamento parentale aceitacdo. Tais temas foram
identificados em diferentes momentos do ciclo de vida familiar, sendo que muitos pais
relataram beneficios oriundos da deficiéncia, como: paciéncia, menos criticidade e mais
empoderamento para saber lidar com a situagdo, além de resliéncia, a fim de superar e
aceitar a realidade. Os resultados apontaram também, que 0s pais se preocupam
excessivamente com o futuro dos filhos com autismo, sendo incerto quanto a
casamento, independéncia, autonomia, ter seu proprio emprego, sua casa, dentre outros.

Diante disto, afirma-se a relevancia da paternidade, sendo esta necessaria,
independentemente, do desenvolvimento apresentado pelo filho, bem como suas
potencialidades ou limitacdes.

Tem-se, portanto, a crescente transformacdo ocorrida tanto na concepgéo
familiar e em sua estrutura, quanto no papel e funcéo atribuidos ao pai, partindo deste
pressuposto, os objetivos deste estudo foram: (a) caracterizar e compreender a relacdo
parental entre o pai e a criangca com autismo e (b) identificar as necessidades gerais e

especificas do pai com relacdo ao filho com autismo.
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3. METODO

Participantes

O estudo contou com 15 participantes e todos correspondiam aos critérios de
selecdo. Como critérios para selecdo tém-se: (a) ter pelo menos um filho com
diagndstico de autismo em idade pré-escolar e escolar; (b) ser casado ou manter unido
estavel; (c) ter contato direto com os filhos; (d) aceitar participar da pesquisa.

Partindo dos critérios pré-estabelecidos, participaram deste estudo entéo, 15 pais
(homens) com um filho com diagnoéstico de autismo. Todas as criangas participantes da
amostra tinham diagndstico fechado de autismo, sendo que somente uma apresentava
atrelado ao primeiro diagndstico, sindrome de Down.

A média de idade dos pais foi de 38,8 anos, variando entre 27 anos e 55 anos de
idade. Do total de participantes, 13 eram casados ou mantinham unido estavel com as
respectivas mées da crianga autista, enquanto que, apenas dois pais eram solteiros e
detentores da guarda do filho. A Tabela 1 ilustra a composi¢do dos participantes da

pesquisa.

Tabela 1. Caracterizacdo dos genitores participantes

Identificagéo Idade Profissdo Estado Civil Escolaridade
P1 32 anos Manufatureiro Casado Ens. Fund.
Incompleto
P2 47 anos Pintor Casado Ens. Fund.
Incompleto
P3 48 anos Mecénico de Casado Ens. Médio
Manutengéo Completo
P4 46 anos Funcionéario Casado Ens. Médio
Publico Completo

P5 37 anos Assistente Casado Ens. Superior
Juridico Incompleto

P6 38 anos Professor Casado Ens. Superior
Completo
P7 39 anos Torneiro Casado Ens. Medio
Mecanico Completo
P8 40 anos Autébnomo Casado Ens. Medio
Completo

P9 37 anos Funcionario Casado Ens. Superior
Puablico Incompleto
P10 36 anos Auxiliar de Solteiro Ens. Médio
Producéo Completo

P11 55 anos Funcionéario Casado Ens. Superior
Puablico Incompleto
P12 30 anos Autébnomo Casado Ens. Fund.
Incompleto

P13 41 anos Empresério Casado Ens. Superior
Incompleto
P14 29 anos Autbnomo Solteiro Ens. Médio
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Completo

P15 27 anos Motorista Casado Ens. Médio
Completo

A partir da Tabela 1 é possivel observar que referente ao nivel de escolaridade,
sete pais possuiam 0 ensino médico completo, quatro pais possuiam ensino superior
incompleto, trés pais possuiam o ensino fundamental incompleto e somente um pai
possuia o0 ensino superior completo com pds-graduacdo. A renda média mensal dos pais
(pai e mae) foi de R$3746,00, variando de R$1500,00 a R$10.000,00. Quanto ao poder
aquisitivo, avaliado pelo Critério Brasil (vide descricdo do instrumento na pagina 49 e o
instrumento encontra-se em anexo), a maioria dos participantes pertencia a classe C1,
variando entre as classes B1 a D.

A Tabela 2 aponta para a caracterizacdo do (s) filho (s), configurando o sexo da

crianca, bem como a sua idade.

Tabela 2. Caracterizacdo das criangas com autismo

Identificacéo Numero de Filhos Sexo Idade
P1 01 Masculino 06 anos
P2 09 Feminino 06 anos
P3 02 Masculino 05 anos
P4 01 Masculino 06 anos
P5 03 Masculino 03 anos
P6 03 Masculino 05 anos
P7 01 Masculino 06 anos
P8 02 Masculino 07 anos
P9 02 Masculino 03 anos
P10 01 Masculino 08 anos
P11 05 Feminino 05 anos
P12 02 Feminino 07 anos
P13 02 Masculino 08 anos
P14 01 Feminino 06 anos
P15 01 Masculino 04 anos

A partir da Tabela 2 € possivel verificar que predominam na amostra as criancas
do sexo masculino, sendo 11 meninos e somente quatro meninas. A média de idade
dessas criancas foi de 5,2 anos, variando entre trés e oito anos de idade. Com relacdo ao
namero de filhos, a média dos pais se manteve em 2,3 filhos por casal, variando de um a
nove filhos por familia.

A faixa etéria escolhida se deve principalmente, as mudancas que podem vir a
ter o envolvimento paterno dependendo da faixa etaria do filho. Quanto mais fechados

forem os critérios, maior serd a probabilidade generalizacdo dos dados obtidos, uma vez
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que quanto maior a variabilidade da faixa etaria, maior a probabilidade de ter
experiéncias diferentes dos pais para com os filhos.

Todas as criangas frequentavam a instituicdo especial, sendo que das 15 criangas
da amostra, sete frequentavam diariamente somente a instituicdo, o0s demais
frequentavam a escola regular ou o Centro de Educacédo e Recreagdo - CER diariamente,
comparecendo a instituigdo especial no contraturno também diariamente ou somente

para realizar acompanhamentos, sendo estes esporadicos no decorrer da semana.

Local

O contato inicial com os pais ocorreu por meio de uma instituicdo de ensino
especializada, localizada em um municipio do interior do estado de So Paulo. A coleta
de dados com os pais ocorreu no local de preferéncia dos mesmos, tendo sido realizadas

na casa dos participantes ou nas dependéncias de uma universidade publica.

Aspectos éticos

A presente pesquisa foi aprovada pelo o Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos (Numero do CAAE:
35833014.2.0000.5504) — (Anexo A). Os pais receberam informacdes acerca da pesquisa,
como os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A), consentindo

assim em participar da pesquisa.

Instrumentos

No decorrer da pesquisa foram utilizados trés instrumentos como medida
avaliativa, sendo estes: (a) Critério de Classificacdo Econémica Brasil - CCEB (Anexo
B); (b) Roteiro de entrevista semiestruturada com os pais (Apéndice B) e; (c)
Questionario sobre as Necessidades da Familia — QNF.

O roteiro de entrevista semiestruturado foi construido com base em roteiros ja
existentes (NUNES, 2006; SALADINI, 2013). De acordo com Bogdan & Biklen
(2010) a entrevista, instrumento muito recorrente, é utilizada para recolher
dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos
interpretam aspectos do mundo.

Diante disto, o roteiro de questdes consiste em seis principais eixos que

contabilizam 48 questbes no total. Trata-se de 48 questdes abertas voltadas ao pai, nas
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quais abordam tematicas referentes a constituicdo familiar, o periodo gestacional e suas
intercorréncias; o envolvimento paterno acerca do periodo de gestacdo, do recebimento
da noticia da deficiéncia do filho, como se d& o relacionamento entre pai e filho, e em
caso de haver mais de um filho, como se da a relacéo entre o pai e os demais filhos, se
ele realiza ou ndo atividades de lazer com o filho, se houve mudancas e quais foram elas
decorrentes da deficiéncia como é ser um bom pai, se o pai realiza atividades de cuidado
com filho, como por exemplo, levar ao médico, dar banho, dentre outras.

O Questionario sobre as Necessidades das Familias — QNF! (PEREIRA, 1996) ¢
um roteiro que visa identificar possiveis necessidades familiares. Trata-se de um
instrumento portugués, frequentemente utilizado em pesquisas que possuem como
publico-alvo as familias (GUALDA, 2013; 2015; AZEVEDO, 2014; PAMPLIN, 2005;
SPINAZOLA, 2014). Em todas essas pesquisas foram evidenciadas boa consisténcia
interna do instrumento.

O instrumento consiste de 28 questdes fechadas, na qual os pais deverdo
responder dentre trés possibilidades: (a) ndo necessito deste tipo de ajuda; (b) ndo tenho
certeza se necessito deste tipo de ajuda e; (c) necessito deste tipo de ajuda. As questdes
se voltam para necessidades referentes a informacdes, apoio, explicar a outros, servicos
da comunidade, financeiras e funcionamento familiar. As respostas do questionario
podem ser dadas entre uma escala de 1 a 3, sendo 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda);
2 (ndo tenho certeza se necessito deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).

Todos os instrumentos passaram por um teste piloto, a fim de testar os
instrumentos e, se necessario, realizar as mudangas adequadas de modo a satisfazer a
pesquisa. ApGs a aplicacdo dos instrumentos no teste piloto, foi necessario modificar o
modo de inferir o questionamento, no tratamento utilizado, como senhor, por exemplo.
Ademais, nenhuma modificacao estrutural foi necessaria.

Os resultados obtidos a partir da aplicacdo deste instrumento foram analisados

por meio de analise quantitativa, somando e obtendo, assim, a média das respostas.
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L A utilizacdo do instrumento — Questionario sobre as Necessidades Familiares (PEREIRA, 1996) foi
devidamente autorizado pela pesquisadora autora.

Procedimento de coleta de dados

Primeiramente, a pesquisadora entrou em contato com uma instituicdo de ensino
especial, a fim de verificar as criancas com autismo, que estivessem em idade pré-
escolar, e solicitou a autorizacdo para contatar os pais dessas criangas.

O Centro de Atendimento ao Autista conta com 100 autistas, dentre eles
criancas, jovens e adultos. De acordo com o critério de selecdo, a instituicdo elencou 30
criancas que condiziam com os tais critérios pré-estabelecidos.

A partir desta lista com 30 criancgas, a pesquisadora entrou em contato com 0s
respectivos pais, a fim de explicar o estudo, informando assim o0s objetivos e
verificando o possivel interesse deles em participar.

Apds contatar os 30 pais, a pesquisadora conseguiu a adesdo de 15 destes, que se
disponibilizaram em participar da pesquisa. Posteriormente, foi agendado um dia e um
local para realizagdo da entrevista e a aplicacdo dos instrumentos, bem como a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Todas as entrevistas foram gravadas com a utilizacdo de um gravador, estas
foram transcritas para posterior analise dos resultados obtidos. A gravacdo auxiliou a
pesquisadora na fidedignidade dos dados, sendo que todos os participantes estavam
cientes e de acordo com a gravacao.

As entrevistas tiveram a duracdo média de uma hora 46 minutos, variando de 23
minutos a trés horas e 15 minutos de duracao, e o periodo todo de coleta de dados teve a
duracéo de trés meses (novembro/2014 a janeiro/2015).

Procedimento de analise de dados

O processo de criacdo e validacdo do conteudo a ser submetido aos pais passou
pela analise de juizes, a fim de verificar sua imparcialidade, coeréncia e pertinéncia para
com os objetivos do presente estudo.

A submissédo do roteiro de questdes aos juizes parte do principio de busca pela
qualidade e confiabilidade das questdes. Neste sentido, Alexandre e Coluci (2011)

afirmam que os juizes devem inicialmente avaliar o instrumento como um todo,
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determinando sua abrangéncia, bem como sua relevancia, visando identificar
sua pertinéncia frente aos objetivos impostos.

A vista disto, Manzini (2012) afirma que submeter os instrumentos a
serem utilizados, bem como os sistemas de classificacdo ou analise a
pesquisadores mais experientes (juizes) confere ao trabalho de pesquisa
consisténcia teodrico-metodolégica. Quando os juizes aprovam o sistema de
classificacdo significa que outros observadores externos estdo confiando no
sistema adotado, ou seja, existe concordancia ou fidedignidade entre juizes.

Portanto, o roteiro de questdes semiestruturado passou pela analise de 15 juizes e
todos estes realizaram apontamentos, estando voltados a estrutura¢do das perguntas ou
com observacdes pertinentes quanto a sensibilidade para com o participante.

Em sua posterior andlise, os dados do roteiro de entrevista semiestruturada
foram analisados de modo qualitativo. Os dados coletados foram inicialmente
transcritos. E em um segundo momento, ja com todas as entrevistas transcritas, tais
dados foram submetidos a andlise de contetdo e, posteriormente, foram elaboradas
categorias baseadas nas respostas relatadas pelos participantes.

A anélise de contetdo configurasse de acordo com Bardin (2010, p.33) como um
“conjunto de técnicas de analise das comunica¢des”. Tem também como objetivo
“trabalhar a fala e conhecer aquilo que esta por tras das palavras sobre as quais se
debruga” (p.45). Neste sentido, esta pesquisa trabalhou a partir da fala de cada um dos
participantes.

Dentro ainda dos postulados da analise de contetdo, o presente estudo se
encontra de acordo com Bardin (2010, p.73) na analise tematica, mais precisamente
com categorizacdo tematica. Esta se define como “contagem de um ou varios temas de
significagdo, numa unidade de codificagdo previamente determinada — sendo a frase
uma unidade de codificagao”.

Desse modo, a analise de conteldo em sua metodologia se subdivide
em trés principais etapas: 1) a pré-analise; 2) a exploracdo do material e; 3) o
tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo. Na primeira etapa
ocorre a organizagcao propriamente dita, sistematizacdo das ideias iniciais de
como ir4 ocorrer a proximas operacodes, além de identificar e selecionar quais
materiais serdo tratados. A segunda etapa consiste na aplicacdo do que foi
anteriormente sistematizado, talvez seja a fase mais longa e complexa da

analise em si. Por fim, tem-se a terceira etapa, na qual vai tornar significativo os
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dados tratados, a fim de valida-los (BARDIN, 2010, p.121-127).

4. Resultados e Discussao

A partir das entrevistas realizadas juntamente com os pais de criangas autistas,
serd discorrido acerca dos resultados obtidos, sendo divididos em sete eixos tematicos:
1) Participacdo na gestacao e ap0s o parto; 2) Atividades que realiza com os filhos; 3)
Participacdo na vida escolar do filho; 4) Relacionamento com os demais filhos; 5) A
experiéncia de ser pai de uma crianga com autismo; 6) Expectativas em relacéo ao filho
com autismo e 7) Necessidades familiares, optou-se assim, por inserir dentre 0s seis
eixos tematicos do roteiro de entrevista semiestruturada o resultado do Questionario de
Necessidades Familiares — QNF, a fim de facilitar a interpretacdo dos dados, somando

entdo, sete eixos tematicos.

1. Participacao na gestacéo e ap0s o parto
A Tabela 3 aponta como era a vida dos pais antes da paternidade.

Tabela 3. A vida dos pais antes da paternidade

Categorias Porcentagem
Trabalhavam 46,7%
Eram casados quando engravidaram 40,0%
Tinham uma vida social 13,3%

De acordo com a Tabela 3 é possivel observar as respostas apresentadas pelos
participantes quando questionados a respeito de como era a sua vida antes da

paternidade. Aproximadamente metade dos pais (46,7%) indicou que trabalhava:

P15 — “Eu trabalhava na area de seguranca, o servico era muito
parado e eu trabalhava um dia sim e um dia ndo, ai eu tirei a
carta, mudei para a categoria D e agora vai fazer dois para trés
anos que eu trabalho viajando com caminh&o, nesta firma vai
fazer um ano e trés meses. Eu peguei um pouquinho dele

pequeno, como eu trabalhava como seguranca no outro dia eu
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fazia “bico” para poder... Como a gente paga aluguel para

poder ajudar”.

Outra parcela consideravel de participantes (40,0%) indicou que ja era casado ou

mantinha unido estavel quando engravidaram:

P6 - “ah... A gente casou antes de ter os filhos, depois eles

vieram, um ano depois”.

Apenas dois pais indicaram que a vida social era diferente da atual, como aponta

a seguinte fala ilustrativa:

P9 - “Ah, a gente tinha, eu tinha uma vida bem... eu costumava
sair e de final de semana e é aquela coisa sabe, sexta-feira
vamos para o happy hour e ndo sei o0 que, como todo jovem ai,
tudo... normal. Depois que eu casei e tive filho eu mudei
bastante. Eu passei a ficar mais em casa, a ajudar mais a M.

(esposa) aqui”.

O nascimento do filho primogénito corresponde a um dos periodos de transicédo
mais importantes na vida de um casal, estes necessitam estabelecer novos papéis e
relagOes a fim de integrar um novo membro no grupo familiar (BORNHOLDT et al.,
2007). Desse modo, a transicdo para a parentalidade configura-se a um momento de
conhecimento e (re) conhecimento por parte dos genitores, conhecimento das novas
responsabilidades e (re) conhecimento de seus novos papéis, que agora se denominam
pai e mae.

E possivel identificar dentre a amostra, que nove criangas eram o primeiro filho
do casal, e em meio a tantas falas ilustrativas, nota-se uma ambivaléncia de respostas,
no qual alguns pais afirmam que nada modificou com o nascimento do primeiro filho,
enguanto que outros afirmam que tudo mudou apdés o momento de descoberta da
gestacdo. Resta-nos saber o que cada pai identifica como mudanca, a ponto de nédo
ressaltar nenhuma apos tal evento, que como aponta a propria literatura, € passivel sim

de mudancas e transformacgdes. Como observamos abaixo.
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As transformacdes decorrentes da paternidade sdo inevitaveis, e surge
independente da vontade do individuo a ser transformado. Desse modo, para Freitas et
al. (2009) tornar-se pai, também € percebido como um ponto de mutacdo entre a
infancia e a vida adulta.

Castoldi (2002) afirma que a mudanca de papéis que a parentalidade acarreta
estad vinculada, inicialmente, a elaboracdo de um espago psiquico para o filho que esta
sendo gerado. A ambivaléncia € esperada nesse periodo devido as profundas mudancas
individuais e do casal. Segundo a autora, neste momento, a mudanca de papéis dos
individuos gera o deslocamento do foco de interesse da esfera conjugal e individual para
0 parental.

No entanto, tais transformacdes ndo sdo drésticas a ponto de ndo se poder mais
realizar nenhuma atividade exercida antes de se tornar pai/mée, a bem da verdade, o que
muda sdo as prioridades, deixam-se tais comportamentos pelas novas demandas
apresentadas pelo filho.

A Tabela 4 mostra a reacdo dos pais frente a descoberta da gravidez.

Tabela 4. Reacdo dos pais frente & descoberta da gravidez

Categorias Porcentagem
Os pais ndo esperavam 53,3%
Os pais planejaram a gestagdo 46,7%

Como se pode verificar na Tabela 4, a partir dos relatos dos participantes, €
possivel observar que um pouco mais da metade dos pais ndo planejou a gestacdo
(53,3%), e que em muitos dos casos tal gestagdo ndo era do primeiro filho, tornando o

susto maior, devido a ndo espera da gestacdo, como nota-se na fala deste participante:

P5 - “Foi um susto enorme. Tanto que no dia seguinte eu corri e

fui fazer a vasectomia”.
Outro fator que se torna presente nos relatos é referente ao modo de vida dos

pais, sendo que os que haviam planejado a gestagdo apresentavam unido estavel ou eram

casados legalmente, como este pai:
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P3 - “Na verdade, ele (filho) foi planejado. Ja éramos casados

e planejamos”.

O processo de gestar € um processo natural e deve ser visto além de sua esfera
bioldgica, trazendo consigo mudangas comportamentais e psicoldgicas, que envolvem
sentimentos femininos com relacdo a crianca, seu futuro e as relages familiares (NETO
et al., 2011). Tais mudancas exigem um rearranjo em diferentes ambitos que envolvem
além da crianca, 0s proprios genitores.

Sabe-se que a gestacdo € um evento importante nas vivéncias familiares, com
grandes repercussfes na constituicdo da familia e na formacdo de lagos afetivos entre
seus membros, principalmente dos pais com os filhos. Ao levar em consideracdo a
psicodinamica da gravidez, este periodo pode ser considerado uma situacdo de crise
evolutiva, ou seja, que faz parte do processo normal de desenvolvimento do ser
humano. A caracterizagdo fundamental de ‘crise’ implica na resposta adaptativa na vida
da pessoa, diante da emergéncia de novos fatos, naturais ou acidentais — neste caso, a
gravidez (SILVA; SILVA, 2009).

Para Gabriel e Dias (2011), a espera de um filho faz com que os pais criem
expectativas de como serd o seu relacionamento com o bebé e de como seré o seu papel
como pai. Enquanto alguns pais ndo conseguem imaginar-se desempenhando o papel
paterno, outros apresentam expectativas definidas, planejando a educacédo e a interacdo
com a crianca.

Muitos sdo os motivos que levam um casal a planejar o nascimento de um filho
Ou a se organizar para recebé-lo. Mesmo quando a crianca ndao é planejada, alguns
fatores irdo determinar o lugar que ela ocupara na familia (FIAMENGHI JR; MESSA,
2007). Desse modo, independente da gestacado ter sido ou ndo planejada, o importante é
que o ambiente seja propicio para o desenvolvimento da crianga que esta por vir e que
seja acolhida em tal ambiente. Sendo assim, Silva e Silva (2009) ressaltam que o0s pais
precisam elaborar afetivamente o cuidado materno/paterno com o qual irdo proteger e
amparar a crianga que estd por vir. Tabela 5 mostra as mudancas ocorridas na vida dos

pais ap0s a paternidade.

Tabela 5. Mudancas na vida dos pais, apds a paternidade

Categorias Porcentagem
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Mudangas na rotina 26,7%
N&o opinaram 26,7%
Mudancas na participacao 20,0%
Mais responsabilidade 13,3%
N&o mudou 13,3%

A Tabela 5 aponta que para 26,7% dos pais ocorreram mudangas na rotina da
familia, sem apontar se tais mudancas foram positivas ou negativas. Enquanto que,
20,0% dos pais afirmaram também terem ocorrido mudangas, porém, que estas foram
positivas. Dois pais relataram que apos a paternidade as responsabilidades se tornaram
maiores. Em contrapartida, dois relataram que ndo ocorreram mudancas e quatro pais
ndo opinaram.

A transicdo para a paternidade € interessante porque realca as tensdes individuais
e as relagbes sociais e afetivas (TARNOWSKI; PROSPERO; ELSEN, 2005). Desse
modo, a parentalidade sugere o desempenho de um papel definido e aceito pela
sociedade. Os conceitos de pai e made sdo permeados por requisitos prévios,
responsabilidades e caracteristicas, que provocam generalizacbes (FIAMENGHI JR;
MESSA, 2007). Dessa forma, tornar-se pai acarreta em modificacdes que muitos ndo
esperavam.

De acordo com Jagger e Botoli (2011), os novos pais se deparam com uma
realidade completamente diferente, jamais vista antes. Eles necessitam fazer muitas
renncias, tanto da vida social quanto da prdpria condicdo de filho ou filha, pois, como
pai e mde, reverterdo suas proprias experiéncias infantis, assumindo um novo papel
perante seu préprio filho, ou seja, passam a ter uma adequacao psicoldgica a cumprir.

E o que confirmam uma parcela dos participantes, ao afirmarem que a rotina

muda, apds se tornarem pais:

P4 - “ah... Muda tudo. Né? Muda tudo, tem que dar atengéo...”.

Outra porcdo de entrevistados afirmou que as responsabilidades é que mudaram:
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P8 — “Mudar muda. Muda sim. Quando a gente casa ja muda, ja
é diferente, agora com o filho € mais responsabilidade. E dois
né? Dobrou. Mas, é gostoso”.

Do mesmo modo, determinados participantes afirmaram que a participacdo do

homem no ambiente familiar é que se altera com o nascimento do filho:

P1 — “Mudou para melhor! Melhor! Na verdade ele veio e ja me
fez... Na verdade a minha visdo mudou. Vocé passa... Vocé
deixa de ter... Vocé ja tem um compromisso. Vocé casa vocé ja
tem. SO que um filho na verdade ele ultrapassa a sua

companheira, porque vocé tem que fazer tudo pra ele”.

Para os futuros pais, o primeiro bebé marca uma transi¢do importante em suas
vidas. O bebé, totalmente dependente, transforma as pessoas e os relacionamentos em
seu entorno (GABRIEL; DIAS, 2011). Contrapondo-se a literatura, ha participantes que
ressaltam que nada se alterou com o nascimento do filho, no entanto, isto se deve aos

nascimentos anteriores a este filho. Como por exemplo, o participante que afirmou:

P11 — “Ah, para mim ndo mudou nada porque eu ja tinha mais

filhos de outros trés casamentos, entdo continuou normal”.

Nota-se que ele ja havia passado pela experiéncia de ser pai, quando este filho
nasceu, assim, na sua concep¢do nada se alterou. No entanto, somente com o
nascimento do filho, o pai passa a vivenciar um papel e uma relacdo que, durante a
gravidez, estava apenas em etapa de preparacao, periodo em que fantasias de como sera
a experiéncia sdo alimentadas (GABRIEL, DIAS, 2011). Apesar de o pai afirmar que
ndo houve mudancas, sabe-se que independente da posicdo de nascimento do filho, os
periodos gestacionais sdo diferentes, bem como o0s nascimentos e as expectativas em
volta da crianca também.

A Tabela 6 mostra a participacdo do pai durante o periodo de gestacdo da

esposa.

Tabela 6. Participacéo dos pais periodo gestacional da esposa
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Categorias Porcentagem
Participativo 80,0%
Pouco participativo 6,7%
Participacdo mediana 6,7%
Néo é o pai bioldgico 6,7%

Como mostram os dados da Tabela 6, 80,0% dos participantes afirmaram ter
participado ativamente do pré-natal. Enquanto que, dois pais afirmaram ter participado
pouco ou de vez em quando de tal periodo, respectivamente. Sendo que um participante
da amostra ndo ¢é o pai bioldgico da crianca com autismo, ndo tendo acompanhado o
periodo gestacional.

A participacdo do homem no processo da gravidez, em sentido mais amplo, é
expressa por atitudes, comportamentos e sentimentos que se entrelagam durante o ato de
cuidar, concebido pelos maridos/companheiros como envolvimento afetivo para com a
esposa e filho. Esse fato representa um alicerce a vivéncia do casal, contribuindo na
consolidacdo da estrutura familiar (BRITO; ALMEIDA, 1999). Do mesmo modo,
Oliveira et al. (2009) afirmam que o casal se une mais e o relacionamento se estrutura
melhor quando o homem e a mulher partilham os momentos da gravidez e do parto. A
vista disso, as trocas existentes entre o casal fundamenta integralmente a relacéo,
criando assim, um ambiente harménico e familiar para o bebé.

E o que confirma um dos participantes, ao ressaltar que sempre acompanhou sua

esposa durante o periodo gestacional:

P3 - “Fui sempre, inclusive ela marcava médico s6 na parte da

manha que era o horario que eu podia”.

Por meio dos resultados, é possivel verificar que a maior parte dos pais
participou efetivamente do periodo gestacional junto a sua esposa. Tal participacao
paterna, neste momento se revela de extrema importancia, tanto para a mée, que conta
com um companheiro constantemente, como para o bebé, que ja é capaz de sentir o que
Ihe é transmitido internamente. Atrelado ao desenvolvimento do periodo gestacional, 0s

pais sentem e se desenvolvem juntamente com o filho, se familiarizando com sua nova
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funcdo. No entanto, alguns relatos indicaram que a participacdo foi mediana ou pouca,

como as desses pais:

P1 — “Pouco. Eu ia com ela algumas vezes no médico. N&o fui
aquele pai assim... Sempre” e P15 - “é, de vez em quando, nédo
fui a todos, mas a maioria eu fui sim. Até quando descobriu o

sexo do nené eu estava presente”.

De fato, o envolvimento paterno pode variar bastante ao longo da gestacao, de
acordo com o desenvolvimento do beb& bem como as caracteristicas de cada pai.
Assim, apesar da gestacdo funcionar, para os pais, como um periodo de prepara¢do para
0S Novos papéis que deverdo assumir, frente ao bebé e a tudo que ele ird exigir, alguns
pais podem nao se beneficiar nesse periodo (PICCININI et al., 2004).

A Tabela 7 apresenta a idade em que a crianga foi diagnosticada com autismo.

Tabela 7. Idade da crianga ao descobrir 0 autismo

Categorias Porcentagem
Dois anos 46,7%
Trés anos 26,7%
18 meses 13,3%
Quatro anos 6,7%
Seis anos 6,7%

Quando questionados acerca da idade apresentada pela crianga no momento da
descoberta do autismo, os pais relataram diferentes idades, mostrando que em cada
individuo o autismo se apresenta em uma determinada idade, variando de crianca para
crianca, ndo existindo uma regra. Os resultados apresentaram uma predominancia na
idade de dois anos, sendo esta idade relatada por 46,7% dos pais, seguida por trés anos
de idade, apontados 26,7% dos pais. A identificagdo mais precoce, aos 18 meses foi
apresentada por apenas por dois dos pais, enquanto que, as idades de quatro e seis anos
foram relatas por dois participantes, respectivamente.

O autismo €é concebido hoje como um transtorno do desenvolvimento de base
bioldgica inata, embora sua etiologia ainda permaneca desconhecida. Caracteriza-se por

uma triade de prejuizos nas areas de interacdo social e de comunicacdo e por padrbes
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restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades, mas abrange um
spectrum muito heterogéneo de quadros clinicos ou comportamentais (LAMPREIA,
2009). Devido a tal heterogeneidade de quadros clinicos ou comportamentais, 0
diagnostico de autismo configura-se de modo complexo, uma vez que cada individuo ira
apresentar um conjunto de caracteristicas proprias, diferenciando-se dos demais. Séo
estas caracteristicas préprias que irdo dificultar ou facilitar o diagnéstico precoce,
dependendo somente do modo como se manifestarao.

A heterogeneidade contribui para a dificuldade em se finalizar um diagndstico,
desse modo, é comum que os profissionais consigam definir o diagndéstico por volta dos

trés anos de idade. Como se nota nas falas destes pais, respectivamente:

P3 — “Ele ja tinha feito trés anos. Ele tinha feito trés quando ele

foi com a N. (psicologa), ele tinha feito trés anos e dois meses”;

P12 — “Faz trés anos que nds descobrimos o autismo. Agora ela

esta com sete anos... é... foi com quatro anos”.

A literatura aponta que a investigagdo acerca do autismo se origina,
primeiramente, de uma observacao dos pais, estes notam determinadas caracteristicas na
crianca e isto os leva a investigar e procurar ajuda profissional. E o que se verificou com

a fala seguinte:

P10 - “Nés descobrimos quando ele tinha dois anos de idade, o
médico dele... pediatra que disse. Ele era muito molinho quando

bebé. Caia muito...”.

Klin (2006) ressalta que claramente, a sensibilidade aos atrasos e desvios no
desenvolvimento social € maior em familias em que um irmao mais velho ja tenha sido
diagnosticado com autismo ou que ja tenham tido um filho com desenvolvimento tipico.

A identificacdo precoce também parece ser importante no sentido de procurar
minimizar o sofrimento da familia e de tornar os profissionais de saude e educacdo mais
vigilantes para os possiveis sinais de risco autistico. Além disso, ela também podera

permitir a identificacdo de subtipos de autismo, isto &, de diferentes perfis e graus de
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severidade, assim como um melhor entendimento da triade de prejuizos (LAMPREIA,
2009).

Neste sentido, dois pais relataram que a identificagdo do autismo aconteceu por
volta dos 18 meses de idade, partindo da ndo obtencdo de respostas em atividades

estimulo-resposta. Na fala deste participante é possivel observar isto:

P5 — “Ele (a crianga com autismo) fazia audiopsicomotricidade,
geralmente a crianca se assusta, escuta o barulho... Ele ndo
tinha nenhuma reacdo, ele tinha nove meses nessa época.
Levamos na APAE para fazer avaliacdo. E 14 a N. (psicéloga)
avaliou ele. E ai que ela constatou que o E.(crianga com

autismo) tem um grau de autismo, isso foi com um ano e meio”.

O diagnostico precoce auxilia no processo de intervencdo junto a crianca com
autismo, buscando minimizar possiveis intercorréncias que possam vir a aparecer
futuramente, quando a acao se torna precoce € possivel potencializar determinadas areas
do desenvolvimento, limitando a possiveis dificuldades, como a aprendizagem. Em

contrapartida, nota-se na fala do pai:

P8 — “Ele recebeu o diagnostico final em novembro do ano
passado (2013)”, olha quanto tempo ndo demorou? Hoje ele

esta com sete anos, quanto tempo ndo perdemos”.

A relevancia do diagndstico precoce e a indecisdo frente ao seu fechamento, faz
com que toda a intervencdo demore a acontecer, esperando pelo diagnostico, sendo este
o0 decisivo para muitos profissionais que irdo atuar diretamente com a crianga, focando
assim, no que o individuo necessitar.

A intervencdo, para Bosa (2006) deve partir de um planejamento em que se
tenha como foco as etapas de vida do paciente. Portanto, com criangas pequenas, a
prioridade deveria ser a terapia da fala, a interacdo social com estimulo de linguagem, a
aprendizagem e o suporte familiar. Neste sentido, a intervencao precoce iria contribuir
para 0 ndo avanco das dificuldades apresentadas no autismo, trabalhando com as

dificuldades encontradas pela crianca.
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Nota-se a importancia do diagndstico fechado e cada vez mais cedo, de modo
que o0s pais possam buscar profissionais capacitados que irdo auxiliar no
desenvolvimento de seu filho autista. No entanto, é possivel identificar perante a
amostra, que a maioria dos pais obteve o diagnostico por volta dos dois ou trés anos de
idade do filho, como indica a literatura. Apesar de se estar antecipando determinados
vieses que facilitam a identificacdo — a partir dos 18 meses, ainda prevalece a mais
tardia.

A Tabela 8 apresenta os indicios observados pelos pais a respeito de uma

possivel deficiéncia.

Tabela 8. Indicios notados pelos pais sobre uma possivel deficiéncia

Categorias Porcentagem
Atraso na fala/Interrupcdo da fala 26,7%
Atraso no desenvolvimento 20,0%
Alteracdo comportamental 20,0%
Manias/Apego a objetos 20,0%
Falta de respostas a estimulos 6,7%
Auséncia de interagdo 6,7%

Os pais foram questionados acerca da suspeita que tiveram sobre uma possivel
deficiéncia, as respostas dadas pelos participantes apontaram que 0 atraso ou a
interrupcdo da fala foi o motivo para 26,7% dos 15 pais, enquanto que para outros
20,0% dos pais o atraso no desenvolvimento foi um fator significativo que levou a
desconfianga ou alteracdes comportamentais/manias e apegos a objetos que a crianga
tinha. A falta de resposta a partir de estimulos e a auséncia na interacao apresentada pela
crianca foram apontadas por dois pais, respectivamente, como 0 motivo da suspeita.

Autistas demonstram, de modo geral, dificuldades em interpretar o que
observam, em dar sentido além do literal, em associar palavras ao seu significado, em
compreender a linguagem falada, figuras de linguagem, ironias e conceitos abstratos,
em utilizar a fala com fungdo comunicativa e em generalizar a aprendizagem (GOMES
et al., 2010). No entanto, tais caracteristicas e limita¢cbes se configuram de modo
diferente em cada individuo e ndo se apresentam conjuntamente, dificultando a

observacao dos pais e profissionais, visando o diagndstico.
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O diagnostico do autismo é baseado principalmente no quadro clinico do
paciente, ndo havendo ainda um marcador bioldgico que o caracterize (COSTA;
NUNESMAIA, 1998). As manifestagdes do autismo sdo sutis e dificeis de perceber
antes dos dois anos de idade. As que envolvem comunicacdo e interacdo social séo
percebidas mais facilmente, e as que sdo relacionadas a restricdo de interesses e
comportamentos sdo percebidas mais tardiamente, depois dos trés anos de idade (COX
et al., 1999). O atraso na fala ou o rompimento desta é ressaltado por alguns

participantes, como este:

P9 — “A fala que ele estava tento o desenvolvimento da fala

normal, e de repente parou”.

E possivel verificar por meio deste relato que a fala estava se desenvolvendo e,
em algum momento, do desenvolvimento da crianga ela cessou.

A linguagem é, assim, dialégica por natureza, é vista como agdo, como um
trabalho do sujeito sobre a lingua visando a significacdo. Por meio do processo de
aquisicdo, a crianga se constitui como sujeito da linguagem e, a0 mesmo tempo,
constroi o seu conhecimento do mundo sempre por intermédio do outro (DELFRATE et
al., 2009). Diante disto, o déficit na linguagem se caracteriza como o0 mais notavel frente
a suspeita de autismo, principalmente nos anos iniciais, em que se espera um
desenvolvimento tipico e tal expectativa ndo ocorre.

Partindo disto, assim como a fala, outros aspectos também séo relatados, como o

atraso no desenvolvimento global:

P8 — “A gente sabia gue tinha coisa errada com seis meses, a
gente achou que tinha algo errado... E era tudo atrasado. Ent&o
ele sustentou a cabeca com oito meses, foi rolar com 10 meses,
foi engatinhar com um ano e pouco, foi andar com dois anos. E

a gente viu também a fala era atrasada...”.

E as alteragcbes comportamentais:
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P12 — “Ela estava muito agressiva, agitada demais e nos
levamos ela na APAE... Ela ndo se interessa por brinquedos, ela
joga tudo, e também estava muito agressiva, batendo a cabeca”.

Dentre as diversas manifestagdes clinicas, as consideradas atipicas de respostas
aos estimulos verbais e ndo verbais, geralmente, geram o primeiro sinal a chamar a
atencdo dos pais. A falta de participagdo em conversas pre-Inguisticas associada as
reacOes assistematicas aos sons sugere a hipotese inicial de prejuizo na audicdo
(PERISSINOTO, 2003). Os pais inicialmente tendem a suspeitar de deficiéncia
auditiva, procurando assim especialistas de modo a sanar suas suspeitas, porém, ao nao
diagnostica-la ocorre toda uma busca, incessante, pelo diagnostico correto. Em
contrapartida, quando a crianga apresenta um atraso global do desenvolvimento, estando
aquém do esperado para a sua idade, a suspeita se direciona para além da deficiéncia
auditiva, uma vez que as limitagdes no desenvolvimento ndo direcionam somente para
déficits na linguagem, mas também para atrasos neuroldgicos e motores.

Além destes aspectos citados, determinados comportamentos sdo observados
pelos pais como habitos diferenciados, mas que ndo sdo considerados motivos

(inicialmente) para alarde, como:

P14 — “A L. (crianca com autismo) era uma crianca que tinha
algumas manias. Sabonete € uma mania enorme que eu ainda

nao consegui tirar”.

O fato de a crianca gostar de brincar com o sabonete ndo foi de imediato uma
caracteristica gritante que levasse o0 pai a pesquisar sobre ou buscar ajuda, ndo foi algo
que o direcionasse para 0 autismo. A partir do momento em que se tornou um objeto de
apego e que a crianga ndo se interessou por mais nenhum outro objeto, como 0s
inimeros brinquedos que ha na loja de sua avd, o pai comegou a observar tal
comportamento, mas ainda assim nao foi isto que o levou a questionar a respeito de uma
possivel deficiéncia.

A priori, 0 apego a determinado objeto ndo se torna motivo de suspeita para 0s
pais, desse modo, ndo se utiliza tal caracteristica como critério para diagnosticar a
crianca. Para Sanini et al. (2008), seria injusto reduzir a questdo do apego a

comportamentos que compdem os critérios diagnosticos porque isto exacerba as
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diferencas entre os grupos. Portanto, a diferenca existente entre os individuos que
apresentam autismo se torna eficaz também com relacdo ao apego, considerando que
uns podem vir a apresentar tal caracteristica, enquanto outros n&o.

Em contrapartida, a auséncia de interacdo com os demais pares e a falta de
respostas aos estimulos ofertados, sdo caracteristicas que geralmente levam a suspeitar
de algo, uma vez que criangas interagem com qualquer individuo, independente da
idade, mas principalmente com crianga da mesma faixa etéria. A ndo interacéo é algo a

se considerar, como no caso deste participante:

P1 — “Na verdade ele ndo conseguia se relacionar e ai ficava
brincando isolado. N&o gostava de brincar com ninguém. E ele

nao sabia fazer amigos”.

Para Camargo e Bosa (2009), a interagdo com outras criancas da mesma faixa
etaria proporciona contextos sociais que permitem vivenciar experiéncias que dao
origem a troca de ideias, de papéis e o compartilhamento de atividades que exigem
negociacdo interpessoal e discussdo para a resolucdo de conflitos. No grupo de pares
emergem as regras que estruturam as atividades de cooperacdo e competicéo.

Diante disto, proporcionar as criangas com autismo oportunidades de conviver
com outras da mesma faixa etaria possibilita o estimulo as suas capacidades interativas,
impedindo o isolamento continuo (CAMARGO; BOSA, 2009).

Outro fator evidenciado pelos pais a partir de relatos da professora da crianca
autista se remete a falta de respostas aos diferentes estimulos ofertados, uma vez que

criancas, frequentemente, respondem a estimulos variados, independente da idade:

P5 - “O E. (crianca com autismo) ndo estava prestando
atencdo, ndo tinha reacdo a nada, a professora disse que
estourava, fazia um teste, ele fazia audiopsicomotricidade...
Alguma coisa assim, ai estourava um baldozinho nas costas
dele, e geralmente a crianca se assusta, escuta o barulho... ele

ndo tinha nenhuma reagao”.

Logo apo6s as suspeitas iniciais decorrentes dos comportamentos da crianca vem

a busca pela confirmacdo do que estd acontecendo com o filho (SMEHA; CEZAR,
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2011). A partir disto, € comum que os pais apresentem diferentes sentimentos até a
confirmacéo do diagndstico, apds a esta confirmagdo 0os mesmos e novos sentimentos
sdo apresentados, porém, de maneiras e intensidades diferentes.

A Tabela 9 aponta as rea¢Ges que 0s pais tiveram ao receberem o diagnoéstico de

autismo do filho.

Tabela 9. Reacdo dos pais frente a descoberta da deficiéncia do filho

Categorias Porcentagem
Preocupagéo 26,7%
Choque 20,0%
N&o mudou nada 20,0%
Normal 13,3%
Negacéo 13,3%
Surpresa 6,7%

A Tabela 9 discorre acerca da reacdo apresentada pelos pais no momento que
descobriram a deficiéncia do filho. De acordo com 26,7% dos pais a reacao inicial foi
de preocupacdo, sendo esta voltada para os mais diferentes ambitos, como cuidados,
futuro e educacdo. O choque foi apontado por 20,0% dos participantes como reagédo
instantdnea. Dois pais afirmaram terem reagido normalmente e trés pais também
afirmaram que nada se modificou a partir do fechamento do diagnéstico. Em
contrapartida, dois pais afirmaram ter tido como reacdo inicial, a nega¢édo, nao querendo
aceitar ou acreditar que o filho tinha autismo. Apenas um pai relatou surpresa com o
diagndstico.

H& muitas formas de se ter contato com a noticia da deficiéncia do filho.
Algumas familias sabem ainda durante a gravidez, outras logo ap6s a realizacdo de
exames na ocasido do nascimento e outras, ainda, no decorrer do crescimento da
crianca. No caso do autismo, a familia descobre com a convivéncia, de uma forma
progressiva e muitas vezes dolorosa e, normalmente, pela auséncia do desenvolvimento
normal. A forma como é dada e como é recebida a noticia é determinante para o

desenvolvimento da crianga. Um especialista pode anunciar a deficiéncia enfatizando as
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limitaces ou as potencialidades do sujeito, e € claro que isso interfere no investimento
que a familia far& no filho deficiente e na forma como o tratara (SERRA, 2010).
A partir da entrevista realizada com os pais, obtiveram-se as mais diferentes

respostas quanto a reacéo deles diante do diagndstico, como preocupacéo:

P11 — “Eu fiquei preocupado com a L. (crianga com autismo),
eu me lembro de que eu pensei: “e agora como é que vai ser
com essa menina?”. Eu me preocupo muito quando ela for

menina, maior, uma mog¢a mesmo”.

O diagnostico também foi definido por muitos pais como um choque:

P5 - “... ah muda né? E aquele choque total. Eu assim, como eu
sou mais seco e tal, ela (a esposa) quando a N. (psicéloga) falou

para ela, ela desmoronou”.

A ndo aceitacdo é recorrente também dentre os pais e muitos ndo se conformam
com a noticia do diagnostico e buscam respostas que muitas vezes ndo existem a seus

guestionamentos, como no relato deste participante:

P8 — “Bom... De cara, de cara a gente fica meio estranho né?
Eu achei estranho, ndo aceitar de cara, de cara ndo! Porque
até, foi o que eu falei até vocé entender o que é, é dificil de
aceitar, mas ai eu falei para minha mulher: “se precisa...
Vamos correr atras de tratamento, vamos ver se tem um
tratamento para isso, ndo € nada grave. Mas, de impacto assim,

foge do normal...”.

Nota-se, por meio da fala deste pai, que ndo aceitar foi apontado como algo
imediato devido a falta de clareza sobre o autismo e sobre os caminhos a seguir, mas a
busca pelo melhor tratamento, pelo bem-estar de seu filho superou tal negacéo e fez
com que a aceitagéo se tornasse natural. Dessa forma, a falta de informagdes no ato do
diagnéstico dificulta a aceitacdo dos pais, estando atrelado a quebra de expectativas pelo

filho “perfeito”. O mesmo se nota na fala seguinte:

60



P7 — “A gente ndo acredita muito né? A gente ndo espera,

mas...”.

Os pais tendem a ndo acreditar, a ndo aceitar, a se questionar de por qué isto
ocorre com ele, porém, é neste momento que o auxilio aos pais se faz importante, tanto
como para a crianga diagnosticada, uma vez que eles sdo os estardo em contato direto
com a crianca autista.

Os efeitos psicoldgicos imediatos da informacdo da deficiéncia de uma crianca
nos seus pais e 0 processo de aceitacdo variam com a historia familiar, com a patologia
do bebé e com a percepcao dos pais em relacdo ao seu entorno. Para esses pais, além de
sobrepor-se uma carga de luto e adaptacdo, ha a necessidade de aprender formas de
cuidados especiais, tornando-se um desafio o exercicio das mesmas (CAMARGO;
LONDERO, 2008). O profissional que dara o diagnéstico final aos pais precisa ter
sensibilidade e ao informar os pais direciona-los a quem e onde procurar auxilio, 0 que
se nota, em contrapartida, é o foco na limitacdo e a auséncia de informacdes concretas
destinadas aos pais. Para Serra (2010), do momento da noticia a aceitacdo da realidade,
0 caminho é longo e tortuoso e nem todos os pais conseguem superar 0 momento do
luto do filho saudavel. Os sentimentos da familia sobre a deficiéncia de seus filhos s&o
ciclicos e podem transitar entre a aceitacdo e a negacao, especialmente nas mudancas de
fases da crianca.

Dessa forma, a literatura aponta que € comum diferentes sentimentos serem
apresentados pelos pais e de modo confuso e ambiguo, no entanto, uma parte da
amostra ndo apresentou a reacdo indicada pela maioria, de choque, susto e/ou negacao,
mas sim a aceitacdo de imediato, sendo que uma parcela dos participantes indicou que
tudo continuou normal, apesar do diagndstico confirmar o autismo. E o que se nota nas

falas seguintes, respectivamente:

P4 - ... ah, normal. Ele nasceu com esse probleminha, s6” e P1
— “Para mim ndo mudou nadal! Mas pra minha esposa sim. Para

ela foi o mundo que caiu”.

Diante de sentimentos de choque, tristeza e até mesmo aceitacdo percebe-se que

existem muitas incertezas em relacdo ao filho; por isso 0 momento da confirmacéo do
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diagnostico traz mais dificuldades para algumas familias, enquanto que para outras traz
certo alivio, j& que a partir desse momento sera possivel buscar o tratamento mais
adequado para o filho (SMEHA; CESAR, 2011). Partindo disto, o profissional que
confirmara o diagnostico precisa ser cauteloso e munir os pais de todas as informacdes
possiveis, visando suprir suas ddvidas e anseios.

A Tabela 10 apresenta o profissional que diagnosticou a crianga com autismo.

Tabela 10. Profissional que diagnosticou a crianga com autismo

Categorias Porcentagem
Equipe multidisciplinar 40,0%
Psicélogo 26,7%
Psiquiatra 20,0%
Neurologista 6,7%
Neuropediatra 6,7%

Os pais foram questionados a respeito do profissional que diagnosticou a crianga
com autismo, sendo obtido como respostas diferentes profissionais da area da satde. De
acordo com relatos de 40,0% dos pais, o diagnostico partiu de uma equipe
multidisciplinar, que contava com terapeutas ocupacionais, fonoaudiologos, psicélogos
e médicos com diferentes especialidades e 26,7% dos participantes afirmaram que foi o
psicologo quem deu o diagnostico final. Vinte por cento dos pais disseram que foi o
médico psiquiatra quem confirmou a suspeita de autismo. Enquanto que, dois pais
apontaram o médico neurologista e 0 neuropediatra como responsaveis pelo
diagnostico, respectivamente.

De acordo com o DSM -V, 0 autismo se caracteriza em trés principais aspectos,
que podem se apresentar por completo ou combinadas, na qual o individuo apresenta
duas das trés caracteristicas somente, e sdo estas: 1) Déficits significativos na
comunicacdo social; 2) déficits nas interacdes sociais e; 3) Padrdes restritos e repetitivos
de comportamento (APA, 2013). Devido a individualidade do autismo e,
consequentemente, a falta de informagdes atrelada a busca pelo profissional adequado, o
periodo de avaliacdo da crianca se torna arduo e lento para os pais.

Batista e Franca (2007) afirmam que o ideal é que o profissional tenha

conhecimento técnico de sua area e possa ter uma atitude de empatia com a familia,
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entendendo o momento delicado da situacdo. Essa familia precisa ser prontamente
informada sobre o problema e quais 0s encaminhamentos que serdo necessarios para a
dada situacdo. A clareza e o tom da conversa propiciam que as pessoas envolvidas, no
caso 0S pais, possam se sentir encorajados a questionamentos.

Dessa forma, para obter o diagnostico de autismo, 0s pais (sem muitas
informacdes) recorrem aos mais diferentes profissionais, dentre os profissionais, 0
psicdlogo é um dos mais capacitados a realizar a investigagdo acerca da suspeita e
assim, fechar um diagndéstico. De fato, é consideravel o nimero de participantes que

indicou o psicélogo como o profissional que confirmou o diagndstico, como este pai:

P9 - ... isso, ai ela (médica neurologista) me encaminhou para
uma psicéloga em P. (cidade que se faz o diagndstico e esta

psicologa atende) e ela confirmou a suspeita”.

E fundamental que o psicologo esteja atualizado com os trabalhos e pesquisas
recentes relativos a sua especificidade para orientar a familia (SOUZA et al., 2004). Os
pais precisam ter uma orientacdo profissional especifica e o psicélogo, assim como 0s
demais profissionais, precisam ser bem qualificados e voltados para atender as
demandas da crianga com autismo, além disso, é preciso ter sensibilidade frente as
necessidades familiares que possam vir a ser apresentadas.

Para além do psicélogo, muitos pais procuram pelo pediatra, visto que este
atende a crianga desde seu nascimento, porém, muitos ndao possuem recursos e
experiéncias para identificar possiveis tragos autistico na crianga, encaminhando-a a um
neurologista ou a um psiquiatra, acreditando ser somente um atraso no
desenvolvimento.

E possivel verificar por meio dos relatos dos participantes, os diferentes
profissionais que foram indicados e que chegaram a um diagndstico, no caso o

psiquiatra:

P2 - “A psiquiatra, foi a Dra. A.P., 1& do CAPS” ou o
neurologista: P13 - “E. C., neurologista com especialidade em

autismo, hiperatividade, transtornos e sindromes”.

E ainda um neuropediatra:
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P14 - “A neuropediatra me deu um relatério que dizia que a L.
(crianga com autismo) tinha grandes chances de ser autista, ali

me encaminhou para a APAE, e la confirmaram”.

Apesar dos relatos dos pais estarem voltados a figura do psicologo e de médicos
para a obtengdo do diagnostico, vale ressaltar que para que o diagndstico seja fechado,
profissionais de diferentes areas observarao os relatos realizados pelos pais, bem como a
crianca e seu comportamento. Partindo disto, a equipe multidisciplinar se faz necessaria
devido a inimeras diferencas nos quadros clinicos apresentados pelos individuos com
suspeita de autismo, que acarretam em uma busca mais delicada dos profissionais pelo
diagnostico mais preciso (FERREIRA et al., 2009).

Klin et al. (2006) ressaltam que a necessidade de avaliacdo das multiplas areas
de funcionamento exige o envolvimento de profissionais com diferentes &reas de
especializacdo. Para os maltiplos pontos de vista sobre uma crianca (que podem ser
conflitivos, confundindo os pais e os prestadores de servicos) ha necessidade de uma
coeréncia transdisciplinar na qual possa emergir uma Unica imagem coerente e ser
traduzida num conjunto de recomendacdes de intervencéo.

A Tabela 11 apresenta o apoio dado pelos pais as suas esposas quando se obteve

o0 diagnostico de autismo.

Tabela 11. Apoio dos pais oferecido & esposa a partir da descoberta da deficiéncia do filho

Categorias Porcentagem
Apoiando emocionalmente 53,3%
Nao foi preciso oferecer apoio 20,0%
Na&o responderam 13,3%
N&o sabe se/como ajudou 6,7%
Dividindo tarefas 6,7%

A Tabela 11 mostra 0 que os pais fizeram para ajudar as esposas apos a
descoberta do autismo. De acordo com 53,3% dos participantes, apoiar e dar forca a
esposa foi 0 modo que encontraram para ajuda-las a superar e aceitar a situagdo. Em
contrapartida, 20,0% dos pais relataram ndo ter sido necessario oferecer apoio, pois a

esposa reagiu bem ou de forma indiferente. Dois pais ndo responderam a esta questao.
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Um participante afirmou ndo saber se conseguiu ajudar a esposa e se conseguiu, ndo
sabe informar de que modo. E um pai relatou que ao dividir as tarefas com a esposa,
conseguiu ajuda-la.

Familias que se encontram em circunstancias especiais, promotora de mudancas
nas atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico de seus membros, deparam-se
com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que podem suscitar situagoes
potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional (FAVERO; SANTOS, 2005).
Desse modo, o apoio mutuo dentre os membros familiares se faz de extrema
importancia, revelando um ambiente propicio para superar possiveis adversidades
decorrentes da deficiéncia.

Os resultados obtidos apontaram uma prevaléncia considerdvel quanto ao apoio

emocional ofertado a cénjuge, como:

P5 - “ah... Principalmente dando for¢a né? Sendo firme, falando

vamos, vamos. Vamos para frente”.

Outro fator recorrente foi a divisdo de tarefas, que os pais citaram como um

método de apoiar e ajudar as suas esposas. Como:

P11 — “A gente se divide, eu procuro me dividir em tudo para

ajudar ela”.

Percebe-se que a forma de relacionamento dos pais varia conforme suas crencas
e valores que foram adquiridos ao longo do desenvolvimento humano. A percepcéo
desses pais interfere em todo o processo, podendo valorizar ou até mesmo depreciar o
investimento na relagdo familiar. Dessa forma, faz-se necessario valorizar o papel dos
pais na relagdo, pensando numa melhora no processo interativo familiar. Compreende-
se que é essencial a estimulacdo da capacidade de conexdes afetivas das criancas
autistas, pois essas apresentam mais dificuldades em serem sensiveis e responsivas aos
afetos das pessoas (OLIVEIRA et al.,, 2014). Nota-se que o apoio ofertado,
independente a quem se destina ou quem o oferta se faz de extrema importancia no seio
familiar, promovendo assim, o estreitamento dos lagos entre os membros familiares.

Em contrapartida, ha relatos que indicam a presenga do sentimento de

indiferenca perante a deficiéncia do filho. Como nota-se na seguinte fala:
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P14 - “Ela reagiu de forma indiferente, entdo ndo foi preciso

ajuda-la, mas eu sim precisei do apoio da minha familia”.

Tal indiferenca pode ser caracterizada como uma forma de negar a deficiéncia
existente e a crenca de que tudo esta correto, apesar do diagnéstico, ou mesmo no fato
de que os pais (homens) julgaram ndo ser necessario apoiar, pois a seu ver a esposa nao
precisava, podendo ser um equivoco, uma vez que qualquer crianca deficiente ou nao
vai demandar auxilio e apoio emocional. Em contrapartida, devemos ressaltar que a
hipotese de que a cdnjuge pode ndo ter dado espago para que O pai notasse a
necessidade de apoio. De acordo com isto, ressaltamos que sdo hipéteses levantadas
pela pesquisadora, a fim de, inferir questionamentos a respeito da categoria elencada,
considerando a relevancia do suporte ofertado a um dos pares.

Nesta perspectiva, um terco dos participantes ndo respondeu esta questdo, o que
também pode ser um indicativo de negacdo ou mesmo de indiferenca. Partido disto,
Nogueira e Rio (2011) afirmam que a negacdo é caracterizada como uma defesa
temporaria que mais tarde pode ser substituida por uma aceitagdo, mesmo que parcial.
Diante disto, cada casal enfrenta a deficiéncia do filho de uma forma, muitos séo os que
precisam de auxilio, enquanto que outras familias por meio de seu empoderamento nada
necessitam ou necessitam de pouco auxilio.

A Tabela 12 apresenta a existéncia de mudancas fisicas realizadas na casa pelos

pais, decorrentes da deficiéncia do filho.

Tabela 12. Existéncia de mudancas fisicas no ambiente familiar, decorrentes da deficiéncia do filho

Categorias Porcentagem
N&o ocorreram mudangas 86,7%
Ocorreram mudangas 13,3%

Como mostra a Tabela 12, a maioria dos pais afirmou nédo ter sido necessario
modificar nada dentro da estrutura da casa, visando melhorias para o filho, como mostra

o relato seguinte:

P5 - “Nao. Permaneceu tudo como era antes”.
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Contrapondo-se a maioria dos participantes, dois pais relataram ter realizado
alteracOes fisicas na estrutura da casa, é o que relata este pai:

P12 - “Quebramos essa parede aqui (entre a sala e a cozinha),
a gente esta adaptando a casa para ela, nds vamos mexer,
vamos abrir isso aqui, ali vai ser tudo a cozinha para ela ter
espaco, para ela andar a vontade, porque ela tropeca, as vezes

bate a cabeca na pia. A gente estd adaptando tudo a ela”.

No entanto, as alteracdes realizadas por este participante ndo ocorreram devido
ao autismo apresentado pela crianca, mas sim ao autismo associado a outros fatores,
neste caso, a crianca com autismo apresenta também sindrome de Down e uma reducao
periférica da visdo, decorrente disto, tais modificacbes estruturais foram necessarias
visando a adequacdo do ambiente, para que a crianca pudesse se locomover
normalmente.

E importante compreender que o autismo, assim como outras deficiéncias,
implicam em mudancas familiares (MARQUES; DIXE, 2011). No entanto, além de
rearranjos familiares, se faz presente em individuos com determinadas deficiéncias a
necessidade de mudancas fisicas. No caso do autismo, nem sempre se faz necessario tais
modificacdes.

Para Sprovieri e Assumpcdo Jr (2001), a necessidade de mudanca estrutural
provoca abalos que serdo traduzidos em crise de maior ou menor propor¢éo. Para que
essas mudancas sejam satisfatdrias, deve haver flexibilidade do grupo. Assim, toda
mudanca, seja ela fisica ou atitudinal, acarreta na necessidade do individuo ser flexivel,
a fim de saber lidar com as possiveis adversidades, seja de carater financeiro ou
emocional.

A Tabela 13 apresenta quais caminhos os pais trilharam em busca de

informacgdes sobre o autismo.

Tabela 13. Busca dos pais por informacdes a respeito do autismo
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Categorias Porcentagem
Internet 66,7%
Profissionais que atendem a crianca 20,0%
Livros 6,7%
Televisdo 6,7%

Como mostram os dados da Tabela 13, 66,7% dos pais apontaram a internet e a
televisdo como os recursos midiaticos mais utilizados na busca de informacgbes a
respeito do autismo, e se voltaram para diferentes aspectos, como uso ou ndo de
medicamentos, melhor tipo de escolarizacdo, atendimentos clinicos, dentre outros, como

relataram estes participantes, respectivamente:

P3 - “Lendo na internet. Nés lemos bastante coisa”;

P13 — “A D. (mée da crianca autista) vé muita coisa na t.v, na
Discovery tem muita coisa. Eu pesquisei muito pouco, no

comeco eu até evitava estar falando disso”.

A maioria dos pais ndo tem acesso a informagdes e, em consequéncia, muitas
vezes ndo conseguem seguir as orientagdes dos profissionais. Os pais se sentem
despreparados para lidar com o evento da deficiéncia. A busca por informacg6es sobre as
peculiaridades do quadro clinico e os cuidados inerentes a condi¢do se fazem
necessarios, e eles precisam entender e aprender a lidar com um novo corpo de
conhecimento relacionado ao diagndstico e ao sistema de apoio disponivel
(FIAMENGHI JR; MESSA, 2007). A falta de informacdo ofertada aos pais frente ao
diagnostico de autismo acarreta em uma busca desenfreada deles por qualquer
profissional e por qualquer auxilio ou recurso que possa ajudar direta ou indiretamente o
filho.

Diante do exposto, € passivel de compreensdo que 0 meio mais utilizado pela
amostra de participantes, atualmente, para buscar informacfes e sanar davidas seja o
midiatico, mais precisamente a internet. No entanto, se faz relevante saber filtrar

informacdes e identificar aspectos importantes no momento da pesquisa, de modo que
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ndo se internalize quaisquer informacGes encontrada e a tome como lei, uma vez que se
deve considerar a individualidade do transtorno do espectro autista.

Tais investigaces tornam-se importantes, pois muitas vezes, a partir delas é que
os pais podem sanar muitas ddvidas e saber a quem ou que profissional recorrer. E 0
que confirmam Fiamenghi Jr e Messa (2007), ao ressaltarem que a diminuicdo da
ansiedade dos pais acontece com o aumento do conhecimento que adquirem sobre a
deficiéncia, a doenca ou a condicao cronica da crianga.

Os profissionais foram citados por 20,0% dos pais como um dos canais de

recebimento de informacdo, como se verifica com a seguinte fala:

P7 — “A gente conversa bastante com os profissionais, nos

atendimentos”.

Desse modo, o profissional precisa estar apto e ter conhecimento sobre o
assunto, a fim de transmitir as informagdes adequadas aos pais.

Outro recurso apontado dois dos participantes foi o livro, mesmo em tempos de
globalizacdo e com a facilidade da internet, ele se configura como um instrumento de

busca para muitos pais. E o que nota-se na fala deste participante:

P6 - “A gente buscou um pouco de informacao, em livros que a

gente tem”.

Nota-se que os pais utilizaram de diversos meios para descobrirem De acordo
com Nogueira e Rio (2011), nem sempre estdo disponiveis informac6es a respeito do
assunto e de como lidar com os sintomas, dificultando assim a compreensdo dessa
familia sobre o transtorno do espectro autista.

Somando-se a isso, existe uma grande lacuna de informagdes entre a pesquisa
cientifica e o saber popular, familias com filhos com autismo, normalmente, sentem
uma grande dificuldade ndo s6 de entender o comportamento da prépria crianga, que
apresenta sinais incongruentes com o desenvolvimento tipico, como também em tomar
providéncias efetivas junto aos profissionais e aos servigos de satide (ARAUJO et al.,
2012). Desse modo, a descoberta tardia do autismo e a falta de informacdes dos pais
oriundas do despreparo dos profissionais que diagnosticam a crianga com autismo,

acarretam em intervenc0es tardias.
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A Tabela 14 aponta o apoio recebido pelos pais referente aos cuidados com o
filho.

Tabela 14. Apoio recebido pelos pais referente aos cuidados com o filho

Categorias Porcentagem
Nenhum tipo de apoio 66,7%
Apoio financeiro 13,3%
Apoio familiar 6,7%
Apoio social - Grupo de pais na instituicio especial 6,7%
Apoio profissional 6,7%

A Tabela 14 apresenta os relatos dos pais sobre o apoio recebido em relacdo aos
cuidados para com o filho. Dentre os participantes entrevistados, uma grande parcela
(66,7%) apontou que ndo obteve nenhum tipo de apoio com relacdo aos cuidados para

com o filho autista, como se nota na fala deste participante:

P12 — “Nao, nenhum. E ela € uma crianca que d& gasto, vocé
pode colocar $500,00 reais no minimo sé para ela”.

Em contrapartida, dois participantes disseram ter recebido apoio de diferentes

formas, como financeiramente:

P9 - “A prefeitura me ajuda num dos tratamentos dele

financeiramente...”.

Este participante possui auxilio financeiro nos tratamentos em que o filho
realiza, além disto, todas as atividades realizadas pela crianca sdo pagas pela prefeitura

onde o pai trabalha.

70



A questdo financeira mobiliza muito a familia, pois, em sua maioria, um dos
pais, ou alguém da familia, acaba abdicando do seu trabalho para se dedicar
exclusivamente aos cuidados desse filho, sendo que essa decisdo acaba por influenciar
todos. O fato de ndo terem muitos recursos financeiros pode dificultar o acesso a
consultas especializadas, e a dar um padrdo de vida desejado ao filho autista
(NOGUEIRA; RIO, 2011). Apoio financeiro, independente de quem o provém, é
sempre bem vindo, uma vez que a crianga com deficiéncia e mais precisamente a
crianca com autismo, exigem recursos que muitas vezes ndo sdo acessiveis a todo o
publico.

Outra forma de apoio citada pelos pais foi a dos familiares, como se nota nesta
fala:

P4 — “Minha mae, porque foi minha mae que cuidou dele até os
trés anos. Minha mae era preocupada e ele demorou a andar,
demorou a engatinhar, demorou a falar, demorou em tudo.

Entéo, tinha aquela preocupacéo”.

A rede de apoio familiar é de extrema importancia. Para Aradjo et al. (2012),
tanto na superagdo das dificuldades, quanto no enfrentamento da realidade, a busca de
apoio transita por varios niveis de proximidade, desde o mais intimamente vinculado ao
ambiente imediato da pessoa com autismo, até os outros membros da familia, amigos e
conhecidos. O convivio familiar representa, assim, o primeiro estagio de apoio, seguido
gradativamente em ordem de proximidade a familia.

Grupos de apoio aos pais e apoio profissional também foram citados pelos
participantes como apoio recebido, nota-se respectivamente nas seguintes falas,

respectivamente:

P2 — “Essas reunides do grupo de pais também foram

boas, ajudou bastante”;

P8 - “A Unica ajuda foi a fonoaudiéloga. No0s pagamos
no CAMS (Associacdo do Centro de Atendimento
Multidisciplinar de Saude), que depois nos ajudou a conseguir

uma vaga na APAE”.
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Esta Gltima fala se remete ao apoio ofertado por uma profissional aos pais,
realizando a ponte entre pais e instituicdo especial, visando a avaliacdo da crianca com
autismo na mesma, bem como uma possivel vaga de ensino.

Com relacdo a primeira fala, esta se refere a um grupo de pais existente na
instituicdo de educacdo especial que o filho deste participante frequenta. Tal grupo
ocorre mensalmente e apresentam informagfes acerca do autismo, recursos disponiveis
aos filhos e aos pais, além de ser um espaco destinado para a realizacdo de trocas
constantes de experiéncias entre os pais de criangas autistas.

A participacdo em grupos de intervencdo e programas de auxilio pode ser de
muita ajuda aos pais de deficientes, pois auxiliam no incremento de informagdes e dos
recursos de enfrentamento e adaptacdo, gerando a possibilidade de compartilhar suas
vivéncias com outras pessoas que convivem com uma realidade parecida (FIAMENGHI
JR; MESSA, 2007).

Devido a isto, € importante ressaltar que, normalmente, quando a noticia da
deficiéncia é dada aos pais, a crianga € encaminhada para 0s servi¢cos médicos de
genética ou de estimulacdo precoce, mas 0s pais ndo costumam ser encaminhados para
lugar algum, a fim de receber atendimento psicolégico. Além da dor, experimentam a
soliddo. Os grupos de apoio que existem sdo aqueles formados pelos proprios pais, na
maioria das vezes leigos, ndo profissionais e que se predispdem a ajudar 0s outros que
ainda ndo atravessaram o luto simbdlico (SERRA, 2010). Partindo disto, os grupos de
pais servem como trocas de experiéncias, contribuem para trocas de informacoes
obtidas por eles prdprios, além disso, propiciam a oportunidade dos pais relatarem as
suas experiéncias e desabafarem.

A Tabela 15 mostra a convivéncia que 0s participantes possuem com outros pais

de criangas com autismo.

Tabela 15. A convivéncia com outros pais de criangas com autismo

Categorias Porcentagem
N&o tem contato 93,3%
Possui pouco contato 6,7%

Como mostra a Tabela 15, a grande maioria dos pais ndo possui contato com

outros pais de criangas com autismo. E o que confirma este participante:
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P13 - “N&o tem no nosso circulo”.

Contrapondo-se a maioria, apenas um participante relatou ter contato, porém,

pouco. Como mostra esta fala:

P14 - “Olha, eu tenho pouco contato, as vezes em reunides de

pais”.

Nota-se que este pai possui contato somente em reunides de pais na instituicao
especial em que seu filho estuda, ndo se tratando assim de um contato social mais
abrangente, como amigos que trocam experiéncias.

Embora a familia se constitua como um grupo Unico, ela se encontra dentro de
um contexto social maior, sendo que a comunidade onde esté inserida seria seu primeiro
prolongamento imediato, até a sociedade como um contexto social maior. A familia é
afetada pelas determinantes sociais e também reage a essa influéncia (BATISTA;
FRANCA, 2007). Tais determinantes sociais afetam de tal maneira a familia que ela
acaba por se isolar dos demais individuos, por ndo corresponder com o padrdo social,
tendem entéo a se envolverem com pares, devido a trocas de experiéncia.

Algumas familias se sentem afastadas dos amigos e familiares, devido a falta de
informacdo deles sobre o autismo (OLIVEIRA et al., 2014). Atrelado a isto, somam-se
variaveis que contribuem para a instauracdo de preconceitos a partir da divulgacao de
caracteristicas e comportamentos erréneos frente ao autismo, acarretando em um
isolamento ndo s6 da crianca, como também de seus familiares, ndo estabelecendo
assim, contato e convivendo socialmente.

Ha& que se ressaltar que o objetivo desta questdo era identificar pais que tinham
um filho autista e que possuiam contato com outros pais de criangas autistas, a fim de
trocar experiéncias, porém, a falta desta tal interacdo ndo o torna inferior ao pai que
possui esta relacdo estabelecida, devendo ser realizada a partir da vontade dos mesmaos.
Alguns pais da amostra ndo julgam pertinente tal interacdo, e isto se deve a diferentes
motivos, como a falta de “confortabilidade” para lidar com o assunto com outras
pessoas que nao sejam profissionais.

A Tabela 16 apresenta a opinido dos pais sobre como ¢ para ele cuidar do filho.
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Tabela 16. Opinido dos pais sobre cuidar do filho com autismo

Categorias Porcentagem
E normal 66,7%
E prazeroso 26,7%
E uma misso 6,7%

Nota-se a partir dos dados da Tabela 16, que os participantes foram questionados
a respeito de como é cuidar do filho com autismo, e 66,7% deles relataram ser normal,

como pode ser observado na fala deste pai:

P2 - “Ah... Eu acho que quase normal igual aos outros”.

Nesta mesma perspectiva, um pouco menos de um terco dos pais relatou que

cuidar do filho € algo prazeroso de se fazer:

P5 - “Sempre vai ser uma satisfacdo enorme né? Primeiro que é
meu filho. E principalmente por ele ter o autismo. Ent&o, eu

vou... O que eu puder fazer por ele eu vou fazer”.

Enquanto que, apenas um pai definiu os cuidados para com o filho autista como

uma missao:

P3 - “Para mim? A uma missdo... Missdo complicada né?”.

Nota-se que 0s pais possuem visdes parecidas acerca do que € cuidar do filho,
sem apresentar distingdes com relacdo aos demais pais que ndo possuem filho com
autismo.

O exercicio da paternidade, incluindo cuidados corporais e necessidades afetivas
dos filhos, pode ser um caminho para a constru¢do de um novo homem, pois uma das
caracteristicas do modelo tradicional de masculinidade ¢ a dificuldade que eles tém de
expressar afeto e ternura (DANTAS et al., 2004). Com a flexibilizagdo dos
papéis/funcdes sociofamiliares, o pai tem se envolvido mais emocionalmente com 0s

filhos (CHACON, 2011). Tal visdo vem se configurando cada vez mais presente no
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cenario masculino, apresentando um homem mais participativo e com demonstracdes
constantes de afeto.

O cuidado parental é estimulado e modelado pelo tipo de interagdo entre o casal
e pelos papeis que cada um assume. Ambos 0s progenitores contribuem diretamente
para o desenvolvimento infantil. A maneira como a relagdo entre pai e mae € percebida
mutuamente se reflete no cotidiano interacional da familia, tendo consequéncias no tipo
de cuidado recebido pelas criancas (PRADO et al., 2007). Dessa forma, Sutter e
Bucher-Maluschke (2008) apontam para a existéncia de alguns homens interessados em
participar do cotidiano e do crescimento dos filhos e que se envolvem ativamente no
cuidado destes, e consideram esta tarefa tdo importante quanto a profissional. Assim,
observa-se o crescimento destes homens que estdo sendo cada vez mais buscando seus
lugares na funcdo de pai.

Nota-se pelas respostas da maioria dos pais, que realmente eles estdo sendo mais
participativos nas atividades de cuidado com os filhos, mesmo a criangas tendo autismo.
Tais pais consideram tal atividade como sendo normal e mesmo prazerosa. Apenas um
pai apontou como sendo uma missdo. Talvez porque o mesmo necessite de apoio social
ou informacional sobre o autismo, ou por considerar questdes religiosas nos cuidados
que presta ao filho.

A Tabela 17 mostra a participagdo do pai na vida do filho.

Tabela 17. Participacao do pai na vida dos filhos

Categorias Porcentagem
Participa de todos os aspectos da vida do filho 53,3%
Faz o que esta ao alcance 26,7%
Faz o que ele gosta 13,3%
Dividi com a esposa 6,7%

Como mostra a Tabela 17, 53,3% dos pais disseram ser altamente participativo,
buscando fazer de tudo para e com o filho e 26,7% dos participantes afirmaram fazer
tudo o que esté ao alcance deles. Dois pais relataram que procuram fazer o que o filho
gosta e apenas um pai disse ser participativo na medida, pois divide todas as tarefas com

a esposa.
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A medida que as mulheres comecaram a trabalhar fora de casa também se
reconheceu a importancia do pai para o desenvolvimento socioemocional e cognitivo da
crianca. Cada vez mais, 0 homem tem sido chamado ao ambito privado/domeéstico,
destacando-se o discurso atual sobre os “novos” pais, que sdo mais afetuosos e
participam diretamente da criacdo dos filhos, enquanto suas esposas colaboram
financeiramente para o sustento da casa (CASTOLDI et al., 2014). As transformacdes
sociais afetaram diretamente o ambito familiar, ocasionando mudancas em todos os
membros.

Diante disto, é possivel verificar por meio dos relatos dos participantes
entrevistados, que grande parte destes considera-se altamente participativo, estando a
par de todos os aspectos que envolvem o filho. No entanto, ha que se considerar os pais
que sdo solteiros, mas que contam com a presenca feminina da avé da crianga para
determinadas atividades, porém, continua sendo o pai quem realiza todas as atividades,

como

P10 - “Eu sou sozinho, entdo eu participo de tudo. Tudo sou eu

que decido”.

A amostra indicou que os pais buscam estar presente e cuidar de seus filhos em
todos os aspectos. Sutter e Bucher-Maluschke (2008) caracterizam este exercicio diario,
de “paternidade participativa”, sendo esta referente ao cuidado e o envolvimento
constante no cotidiano dos filhos — nos dominios da alimentacdo, higiene, lazer e
educacdo. Entretanto, uma gama da amostra selecionada relatou também que sua
participacdo se faz mediante o que esta ao seu alcance ou fazendo o que o filho gosta,

como mostram as falas ilustrativas, respectivamente:

P4 - “Ah sim... assim, eu tento fazer tudo o que eu posso”;

P13 - “Eu procuro fazer tudo o que ele gosta. Que nem de
sabado de manha, se eu tenho condicao, eu pego e eu sei que ele
adora, eu pego o caminhdo e vamos para a estrada, vou dar
uma volta com ele, se ndo esta de caminhdo a gente vai de

carro. Porque eu sei que ele gosta de fazer”.
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Nota-se que nesta perspectiva o “participar da vida do filho” se remete,
principalmente, a presenca do pai, independente da atividade a ser realizada com a
crianga.

N&o se sabe pelos relatos, 0 quanto os pais participam ou como se da esta
participacdo dos mesmos na vida de seus filhos. Mas, o fato de afirmarem que
participam j& é um indicativo de que houve transformacdes do papel masculino na
familia e um maior envolvimento paterno no cuidado e responsabilidade para com os
filhos (SOUZA; BENETTI, 2009).

A nova consciéncia dos pais com relacdo a necessidade de maior envolvimento
com os filhos e menor investimento na carreira profissional encontra muitos entraves na
prética cotidiana masculina, revelando que a transformacdo dos valores ndo segue o
ritmo das mudancas sociais. O pai cuidador parece ser, assim, aquele que recupera em si
a capacidade de amar, acolher e cuidar, recalcada por um passado patriarcal, que nega
ao homem essa dimensdo prépria do seu desenvolvimento humano e psicobiolédgico
(SUTTER; BUCHER-MALUSCHKE, 2008). Apesar de um longo caminho percorrido
em busca de alterar a visao patriarcal do homem, muito ainda ha que ser feito, uma vez
que varios homens se encontram presos a dogmas e imposi¢des sociais.

Partindo disto, sabe-se da importancia crucial que tem a presenca do pai no
processo de desenvolvimento de uma crianga com ou sem deficiéncia. No ultimo caso,
acresce a isso a necessidade de maior proximidade do pai no que tange a compartilhar
dos cuidados diarios e da divisdo de tarefas junto a conjuge, sendo a rotina muitas vezes
exaustiva (CORTELO; FRANCOZO, 2014).

A Tabela 18 aponta para a responsabilidade do pai com os cuidados diarios com
o filho.

Tabela 18. Responsabilidade paterna de cuidados diarios com o filho

Categorias Porcentagem
Responsavel por tudo 33,3%
Responsavel pelo banho 20,0%
Responsavel por colocar para dormir 20,0%
Responsabilidade dividida 13,3%
Responsavel pela medicacdo que a crianga toma 6,7%
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N&o é responsavel por nenhum cuidado 6,7%

A Tabela 18 mostra os cuidados com a criancga que sdo de responsabilidade do
pai. De acordo com os relatos de alguns pais entrevistados, a sua participacdo se
configura de modo intenso e efetivo, estando a par e responsavel por tudo, é o que nota-
se na seguinte fala:

P10 - “Tudo, tudo sou eu que fagco, minha mée me ajuda, mas eu

faco tudo”.

A presenca feminina é sempre recorrente, independente de ser esposa ou mae do
participante. Adverso a isto, um terco dos pais disse ser responsaveis pelo banho ou por

colocar para dormir, ou ainda pela medicacdo que a crianca toma, respectivamente:

P5 - “Sim, na verdade tomar banho, ele toma comigo a maioria

das vezes”;

P4 - “Ele s6é dorme comigo. Se ndo for eu colocar ele para

dormir, ele ndo dorme. Ele sé dorme junto comigo”;

P11 - “Dou o remédio, o resto é tudo a mae, € muito dificil eu

fazer”.

Neste caso, a participacdo paterna se faz em determinadas atividades diérias,
estando as outras a cargo da méde. De fato, para Sutter e Bucher-Maluschke (2008), a
mée se apresenta como a principal cuidadora, ainda que trabalhe fora de casa.

Os mesmos autores afirmam ainda que ao homem cabe o papel de principal
provedor, tanto que a paternidade continua associada a imagem do trabalho, como na
perspectiva tradicional. As funcdes de prover e proteger a familia sdo naturalizadas, sem
maiores questionamentos quanto as construcées sociais de género. Da mesma forma,
percebe-se que o envolvimento paterno no cuidado dos filhos ndo significa uma
apropriacdo da vida doméstica em si, pois permanece uma distincdo entre ser pai e ser
dono de casa. A participacdo do homem/pai significa uma retomada de afetos que fazem
parte do repertorio humano, a participacdo na vida doméstica é vivida com um
conveniente estranhamento (SUTTER; BUCHER-MALUSCHKE, 2008). Por maiores
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avancos apresentados frente ao exercicio da paternidade e os cuidados realizados pelos
pais, ainda assim permanece a divisdo de imposicdes e contradi¢cdes sociais, exigindo
um pai participativo e um homem provedor.

Nota-se que somente uma pequena parcela dos pais disse que todas as
responsabilidades sdo divididas com suas esposas, como aponta a seguinte fala

ilustrativa:

P12 - “Dividimos tudo, principalmente porque a A. (esposa)

trabalha a noite né?”.

Do mesmo modo, apenas um pai disse ndo realizar nenhuma atividade de

cuidado com o filho, estando a cargo da mulher tal responsabilidade,

P3 - “Nada n&o... Na verdade 99% é tudo ela. Eu é alguma
coisinha que eu ajudo. Nem cuido desse negocio de banho,
essas coisas é tudo... As vezes eu até assim dou um banhozinho

nele, mas assim é coisa minima. 99% é ela”.

Tais falas ilustrativas sdo extremistas e apontam para as duas vertentes
existentes e que se contrapde, confundindo ainda mais a paternidade e suas imposic¢oes
contemporaneas. De um lado esta o pai que divide tudo com sua esposa e se encontra
totalmente imerso no exercicio da paternidade, de outro estd 0 homem que mantém
caracteristicas arcaicas e visdes hierdrquicas de que o cuidado do filho é de total
responsabilidade da mulher.

Com isso, o pai fica responsavel por atividades ligadas ao ambito recreativo.
Pode-se pensar que o0 pai, por permanecer menos tempo com o filho e ainda poder
investir nas atividades profissionais, teria mais facilidades e oportunidades de transpor o
excesso de responsabilidades e sofrimentos desta paternidade, permitindo-se entéo, mais
momentos de lazer e recreacdo do que os propiciados pela mée (SMEHA, 2010).

Neste sentido, a divisdo das tarefas domésticas, criacdo e educacdo dos filhos
parecem ndo acompanhar de maneira proporcional as mudancas decorrentes da maior
participacdo da mulher no mercado de trabalho e do sustento econdmico do lar
(WAGNER et al., 2005).
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A Tabela 19 assinala a quem cabe a responsabilidade dos cuidados médico com

a crianca.

Tabela 19. A responsabilidade dos cuidados médicos com a crianca

Categorias Porcentagem
Ambos os pais 46,7%
Somente a mée 33,3%
Somente o pai 20,0%

A Tabela 19 mostra quem é o responsavel pelos cuidados médicos com a
crianca, sendo que dentre os participantes, 46,7% afirmaram que, tanto o pai quanto a
mée sdo responsaveis por levar a crian¢a ao médico. Um terco dos pais afirmou que sua
esposa € a responsavel por levar a crianca ao médico, enquanto que 20,0% dos pais
disseram ser os responsaveis por tal cuidado.

Nota-se que dentre os participantes, aproximadamente metade dos pais (46,7%)
assume a responsabilidade médica do filho junto com as suas esposas, sendo ambos 0s
responsaveis por levarem e acompanharem os filhos as consultas médicas, como mostra

a fala ilustrativa:

P5 - “N6s dois. Em tudo. Ela sempre marca no dia e no periodo

em gue eu nado estou trabalhando, assim eu posso ir junto”.

Outra caracteristica observada € que apenas um terco dos participantes disse

serem 0s responsaveis por levar a crianca ao médico:
P6 - “Somente eu levo”.
Contrapondo-se a isto, um terco dos participantes ressaltou que os cuidados
médicos com o filho sdo de total responsabilidade materna, como se nota nesta fala

ilustrativa;

P15 - “Ela. Geralmente é ela”.
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Por fim, 20,0% dos pais disseram ser 0s responsaveis por levarem seu filho ao
médico. Apesar de ainda ter uma parcela de pais que delegam uma responsabilidade de
tarefas total para a esposa, nota-se que a maioria dos pais dessa amostra estéo
envolvidos em levar seu filho ao médico. Muitos desses pais podem ter crescido e se
desenvolvido em uma familia cujos pais tinham pouca participacdo ou mesmo em uma
sociedade que valoriza a divisdo dos papéis de género e mesmo assim terem modificado
suas atitudes.

De fato, homens e mulheres inserem-se na vida familiar segundo referenciais de
género, apreendidos ao longo da vida e que determinam fungdes socialmente
legitimadas (FREITAS et al., 2009). As no¢Oes apreendidas socialmente sdo levadas por
cada um dos membros e, constitui assim, uma familia com novos valores, crencas e
cultura.

No entanto, determinadas caracteristicas sdo transmitidas ndo somente pela
sociedade, mas também pelas familias na qual faziam parte, trazendo assim, imbricado
determinados pensamentos, a¢Oes e ideologias para a nova familia constituida.

Partindo disto, Freitas et al. (2009) ressaltam que a paternidade constitui uma
oportunidade de os homens ampliarem suas dimens@es internas e renovarem sua relacédo
com a vida. Assim, observa-se que nada impede o homem de manter uma dialogicidade
entre o pai provedor e o pai participativo e responsavel pelos cuidados.

A Tabela 20 indica os acompanhamentos realizados pela crianca com 0s

profissionais especializados.

Tabela 20. Acompanhamentos realizados pela crianca com profissionais especializados

Categorias Porcentagem
Atendimentos clinicos (fonoaudiologia, terapia ocupacional, 53,3%
psicologia comportamental e/ou equoterapia)
Atendimentos institucionais (APAE) 33,3%
N&o realiza nenhum atendimento 13,3%

De acordo com os relatos dos participantes, 53,3% dos pais disseram que seus
filhos fazem acompanhamento com terapeuta ocupacional, psicologo, fonoaudiélogo ou
equoterapia. Um terco dos pais afirmou que seus filhos somente realizam

acompanhamento na instituicdo, sendo esta uma, duas ou trés vezes na semana. Em
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contrapartida, dois participantes relataram que seus filhos ndo realizam nenhum tipo de
atendimento.

Segundo o Manual Diagnéstico Estatistico de Transtornos Mentais da
Associacdo Americana de Psiquiatria — DSM V, o autismo caracteriza-se por prejuizo
com graus variados, podendo ser severo e invasivo em diversas areas do funcionamento,
como: habilidades de interacdo social reciproca, de comunicacdo e atividades
estereotipadas (APA, 2013). Diante disso, os individuos que apresentam autismo
necessitam de intervencdo e acompanhamento em diferentes areas, sendo estas ja
acometidas ou que podem vir a ser.

Por consequéncia, os participantes informaram quais atendimentos a crianca
realiza. Grande parte dos pais apontou que seus filhos realizam atendimentos clinicos,
sendo estes com psicélogos comportamentais, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais

e/ou equoterapia, como mostra a fala deste participante:

P7 — “Faz, fono, t.0. (terapia ocupacional) e ele faz o

acompanhamento ABA com a psicéloga”.

Nota-se que as intervencgdes partem das necessidades apresentadas pela crianga
na area limitada, como a comunicacdo, por exemplo. Outra gama de participantes
informou que a crianca autista realiza atendimentos institucionais, como mostra a fala

ilustrativa:

P8 — “N&o, ndo ha essa necessidade. Ele s6 vai a APAE uma vez

por semana”.

Tais atendimentos sdo realizados no contraturno da escola regular, no qual se
trabalham atividades escolares fornecidas pela mesma ou entdo, que estejam de acordo
com o que ela esta trabalhando com o aluno. Diante disto, a professora atuante na
instituicdo especial, executa estas atividades individualmente, junto ao aluno. Ha ainda,
atendimentos no contraturno, em que a crianca realiza atividades de cunho
complementar, sendo realizado mais de uma vez por semana, variando conforme a
avaliacdo prévia do aluno.

Em contrapartida, dois pais apontaram que seus filhos ndo realizam nenhum

atendimento, como mostra a fala:
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P14 — “Nada, nunca fez. J& questionei bastante a psicologa da
APAE e ela disse que a L. (crianga com autismo) nunca

precisou”.

Esta crianga frequenta a instituicdo especial diariamente, enquanto que no
contraturno esta na rede comum de ensino.

Diante disso, ressalta-se que o tratamento de uma crianca autista é longo, e a
forma como cada uma dessas criancas evolui depende de varios fatores, que se
entrecruzam e que dizem respeito ao grau de comprometimento dela e & forma como
pode ser afetada pela abordagem terapéutica. Outro fator importante diz respeito a
forma como a familia se engaja no tratamento. A forma como a familia reagira ao
tratamento da crianca sera decisiva na evolucéo e na retomada do desenvolvimento dela
(RODRIGUES et al., 2008). Os profissionais precisam inserir a familia nos
atendimentos, estabelecendo assim uma relagcdo de parceria, informando-os tudo o que
se realiza e o porqué disto para a crianca. Desse modo, a familia pode auxiliar o

profissional que atende a crianca, bem como dar continuidade nos trabalhos em casa.

2. Atividades que realiza com os filhos e em casa
A Tabela 21 estabelece quem é o responsavel pelas praticas educativas para com

a crianga.

Tabela 21. Responsabilidades acerca das préticas educativas da crianga com autismo

Categorias Porcentagem
Somente o pai 53,3%
Ambos 26,7%
Somente a mée 13,3%
Na&o responderam 6,7%

As praticas educativas foram pauta de questionamento, buscando identificar
quem é o responsavel por realiza-las, como mostra a Tabela 21. De acordo com 0s
participantes, 53,3% pais afirmaram serem os responsaveis pelas praticas educativas de

seus filhos. Enquanto que, 26,7% pais disseram que, tanto eles quanto as suas esposas,
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sdo os responsaveis por tal pratica. Por outro lado, dois pais revelaram que cabem as
maes tal responsabilidade educativa e somente um participante ndo respondeu.

E possivel observar que a educacio e as praticas educativas dos filhos, a partir
das falas ilustrativas dos participantes, que para uma parcela consideravel da amostra
(53,3%), tais préticas sao de responsabilidade somente do pai, como mostra a seguinte

fala:

P15 - “SO eu. Ele ndo aceita o ndo dela. A gente ensina e

repreende quando precisa”.

Contrapondo-se a isto, tem-se que dois pais afirmaram que suas esposas Sao as

responsaveis pela educacéo efetiva da crianga:

P3 - “Ah... mais ela do que eu. Ixi eu sou bob&o. Ixi eu falei ndo

ai, mas € um absurdo. Eu falo, mas tem coisa que n&o ligo ndo”.

Porém, é possivel verificar que os pais que deixam as praticas educativas a cargo
da esposa, o fazem por ndo conseguir repreender o filho, mas quando h& a necessidade
de intervencao junto ao filho, esta ocorre sem maiores problemas.

Apenas um participante ndo soube responder a esta questdo, enguanto que,
quatro participantes disseram que realizam as praticas educativas junto as esposas, de
modo que cada um interfere quando julga ser necessario e de modo que as autoridades
no sejam minimizadas e o respeito prevaleca para ambos os pais. E 0 que nos mostra a

fala ilustrativa do seguinte participante:

P8 - “Os dois tomam a frente, ninguém tira a autoridade de

ninguem”.

Homens e mulheres inserem-se na vida familiar segundo referenciais de género,
apreendidos ao longo da vida e que determinam fungfes socialmente legitimadas
(FREITAS et al., 2009). As noc¢des apreendidas socialmente sdo levadas por cada um
dos membros e, constitui assim, uma familia com novos valores, crencas e cultura.
Freitas et al. (2009) afirmam ainda, que a formacdo familiar corresponde a situagdo

social contemporanea, e caminha de acordo com as transformaces sociais.
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Desse modo, € notavel o caminho percorrido por estas instituicdes que se
transformaram e apresentam, atualmente, uma versdo reformulada e que corresponde
com as necessidades atuais. O mesmo ocorre com 0s papéis exercidos por cada um dos
membros constituintes de uma familia, no qual exercem seu papel a partir de sua viséo e
cultura adquirida, a priori. Partindo disto, tem-se que certas responsabilidades séo
destinadas, prioritariamente, para determinados membros, quando na verdade deveriam
ser realizada por ambos os pais, como a educacdo ou as praticas educativas, que
influencia, direta e indiretamente, na vida e na formacdo da crian¢a como cidadao.

Essa divisdo de responsabilidades com a esposa torna-se importante, pois como
destacam os autores Alvarenga e Piccinini (2001) é por meio do convivio diério, que 0s
pais procuram direcionar o comportamento dos filhos no sentido de seguir certos
principios morais e adquirir uma ampla gama de comportamentos que garantam
independéncia, autonomia e responsabilidade, para que mais tarde possam desempenhar
adequadamente seu papel social.

A Tabela 22 indica o tempo de permanéncia dos pais em casa e as atividades que

0s pais realizam com seus filhos

Tabela 22. Tempo de permanéncia e atividades que os pais realizam em casa

Tempo de permanéncia do pai em casa

Categorias Porcentagem
Durante a semana a noite e aos finais de semana 60,0%
Depende dos horarios de servigo 13,3%
Durante o dia 13,3%
Pela manha 6,7%
Somente aos finais de semana 6,7%

Atividades que o pai realiza quando esta em casa

Categorias Porcentagem
Fica junto do filho 33,3%
Ajuda no que for preciso 33,3%
Descansa 20,0%
N&o responderam 13,3%
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Como mostra a Tabela 22, uma grande parte da amostra (60,0%) relatou estar
em casa somente no periodo da noite e aos finais de semana, como mostra esta fala

ilustrativa:

P1 - “Em casa? SO depois que eu chego do servico. Isso quando

eu ndo vou sair. Entdo é mais de noite e de fim de semana”.

Dois participantes disseram que horarios de permanéncia em casa dependem de

quando ha servico:

P6 - “Depende, todos os dias temos um horério diferente por
conta das aulas que damos, eu ndo tenho um horario fixo em
que fico em casa, nem a minha mulher, por isso nos revezamos

sempre”.

Enquanto que, outros pais relataram estarem presentes somente aos finais de
semana ou no periodo da manhg, e as respectivas falas apontam a opinido dos pais:

P15 — “S6 de final de semana eu fico em casa”;

P3 - “Eu entro as 14h no servi¢o e eu chego em casa quase meia
noite, eu chego 23:50/23:45, eu saio 23:20, entdo € mais pela

manha mesmo e aos finais de semana”.

Assim, o tempo de permanéncia em casa deriva da relacdo que o pai possui com
seu trabalho, sendo este flexivel ou ndo, tem-se como consequéncia a maior ou a menor
participacao na vida diaria do filho.

Contrapondo-se a isso, somente dois pais relatam permanecer em casa durante o

dia todo, como se nota na seguinte fala:
P5 — “Praticamente o dia inteiro. Como eu estou trabalhando

agora la, meu escritério é na minha casa. Eu fico 14 em tempo

integral”.
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No entanto, é possivel concluir que estes dois pais permanecem em casa porque
seu trabalho permite que isto se realize, uma vez que sé&o profissionais autdbnomos.

O pai representa a possibilidade do equilibrio pensado como regulador da
capacidade da crianca investir no mundo real. A necessidade da figura paterna ganha
contornos no processo de desenvolvimento, de acordo com a etapa da infancia
(GOMES; RESENDE, 2004). No entanto, além do pai querer se envolver, ele também
precisa ter disponibilidade de tempo e energia para investir nesta relacdo (CIA,
BARHAM, 2005), como indicaram a maioria dos pais da amostra. Ressalta-se que o
fator tempo € importante para o desenvolvimento do filho, mas o tempo que os pais
passam com seus filhos também precisa ser de qualidade.

Neste sentido, Pillegi e Munhoz (2010) apontam que a conduta paterna nao é
determinada pela quantidade de horas que o pai passa com o filho, mas sim pela
qualidade destas horas que a relacdo se estabelece entre eles (pai e filho). E uma
conduta derivada da atribuicao de valores, limites, papéis e fun¢Bes no sistema familiar.

Para Bustamante e Trad (2005) o conceito do “novo pai” se configura mediante
0 qual a paternidade é considerada uma oportunidade para expressar sentimentos,
participando ativamente no cuidado dos filhos, e tendo relacdo igualitaria e fluida com a
parceira, 0 que se expressa na divisdo de tarefas. No entanto, a fragilidade deste
discurso é advertida ndo apenas nas expectativas contraditérias em relacdo aos homens,
mas espera-se que 0s homens participem ativamente da esfera econdmica, que sejam
provedores da familia e que construam sua identidade masculina pelo papel de
trabalhadores, ao mesmo tempo em que se demanda que estejam presentes em casa,
dividindo o cuidado das criangas com a parceira.

Os pais também relataram o que fazem quando estdo em casa, com ou sem 0
filho. De acordo com um terco dos entrevistados, quando eles estdo em casa ficam junto

do filho, independente da atividade a ser realizada:
P5 — “No fim de semana a gente fica assistindo TV. Fica no
celular pendurado, no computador, o E. (crianga com autismo)

fica no tablet”.

Outro terco dos pais disse ajudar no que for preciso, seja com atividades

domeésticas ou com os cuidados com a casa e até mesmo do filho:
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P2 — “Eu fago algumas coisas desse tipo, como arrumar um fio
elétrico que esta solto, vou mexer em alguma coisa que faltar.
Mas, no demais € assistir meu esporte, meu programa de

esporte e até o horario de ir trabalhar”.

Enquanto que uma pequena parcela dos participantes afirmou descansar quando

estdo em casa:

P10 - “Eu descanso, porque trabalho a noite”.

Apenas dois pais responderam a esta quest&o.

Em meio as transformacBes que ocorrem com as familias, a presenca da figura
paterna tem sido cada vez mais frequente (TRONCHIN; TSUNECHIRO, 2006). Por
mais o0s pais exercam atividades remuneradas fora de casa, acarretando em prejuizos
com relacdo ao tempo que passa junto ao filho, ele tendem a aproveitar quando néo
estdo trabalhando para realizar atividades diversas com seus filhos e até mesmo sem
eles.

Por meio dos relatos é possivel observar que 0 momento que o0s pais estdo em
casa se destina a diferentes atividades, estas envolvem os filhos, a casa e a esposa, sendo
assim, a presenca paterna se mostra cada vez mais efetiva no ambiente familiar.

Lewis e Dessen (1999) relatam que os homens continuam sendo representados
(e representam a si proprios) por papéis fora do centro das interacGes familiares. As
pressbes centrifugas de trabalho, a falta relativa de recompensa pelo engajamento dos
pais nos cuidados das criancgas e as negociacfes sutis entre parceiros na determinacdo da
parte desempenhada pelo homem nas familias precisam, todas, ser levadas em
consideracdo se deseja obter uma compreensdo mais completa da paternidade como
uma atividade social.

A Tabela 23 indica as atividades que os pais realizam com o filho em casa.

Tabela 23. Atividades que os pais realizam com o filho quando estd em casa

Categorias Frequéncia
Brincam juntos 66,7%
Fica junto do filho 13,3%
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Cuida do filho 13,3%

N&o respondeu 6,7%

Segundo dados da Tabela 23, 66,7% dos pais afirmaram que brincam com seus

filhos quando estdo em casa, como mostra essa fala ilustrativa:

P15 — “Brinco, eu levo ele na pracinha, levo ele para andar de
moto, é que ele ndo acelera ai eu tenho que empurrar, mas eu

procuro brincar com ele”.

Um terco dos pais disse ficar junto do filho, mesmo que ndo seja interagindo.
Dois pais afirmaram realizar os cuidados necessarios com o filho, enquanto esta em casa
e um pai ndo respondeu. Outros participantes relataram ficar junto do filho ou cuidando

dele, como mostram as respectivas falas:

P6 - “E... a gente esta sempre junto. De olho, ndo pode deixar

sozinho”;

P10 — “Quando ele estava indo na escola, eu chego ai eu dou
banho e depois a mamadeira, dava remédio e levava ele ao
ponto de 6nibus. Ai agora nas férias, eu chego e dou o remédio
e a mamadeira para ele. De vez em quando ele dorme e eu
durmo com ele, quando ele ndo dorme eu deixo ele com a minha

méae e eu fico dormindo”.

Nota-se que na primeira fala, o pai se remete a um cuidado mais zeloso,
permanecendo junto ao filho para observa-lo quanto as suas a¢des. Enquanto que na
segunda fala, cuidado condiz com atividades rotineiras para com o filho. Por fim,
apenas dois participantes ndo responderam a esta questao.

Tais respostas nos mostram que hoje em dia, muitos pais dividem com a mulher
as tarefas domésticas, vao as reunides da escola, levam os filhos ao pediatra, ao dentista,
as aulas de natagdo, futebol, danca, ou ainda, ficam em casa quando os filhos estdo

doentes. Este novo pai, cada vez mais, tem participado, de forma igualitaria, nas
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atividades ludicas da crianca (BENCZIK, 2011). Assim, tem-se que a presenca e
participagdo paterna é tdo importante quanto a materna, mas com cada uma
contribuindo de formas diferentes no desenvolvimento infantil.

Cia e Barhan (2009) ressaltam que muitos pais relacionam-se com seus filhos
cotidianamente, apreciando a companhia destes e tornando-se figuras centrais em suas
vidas. Ademais, independente da atividade realizada junto ao filho, o envolvimento
paterno caracteriza-se por fortes contribui¢des na formagdo de ambos os individuos.

A Tabela 24 aponta as brincadeiras entre o pai e o filho.

Tabela 24. Brincadeiras entre pai e filho

Categorias Porcentagem
Brinca do que o filho quer 53,3%
Brinca pouco com o filho 26,7%
Somente os irmaos que brincam com a crianga 13,3%
Na&o responderam 6,7%

Segundo dados da Tabela 24, mais da metade da amostra indicou brincar com o

filho (53,3%) e do que ele quiser:

P7 - “Costumo brincar sim com ele, mas eu procuro brincar do

que ele esta fazendo no momento, ndo é nada programado”.
Contrapondo-se a eles, aproximadamente dois tercos dos pais disse brincar
pouco ou ndo brincar, sendo que a crianca brinca somente com os irméos, observe nas

seguintes falas, respectivamente:

P11 - “Brinco. As vezes, é muito dificil. Porque vocé ndo interage com ela na

brincadeira”;

P5 - “Sim, mas a minha filha do meio brinca mais com ele”.
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Sabe-se que a brincadeira é a atividade principal da infancia. Essa afirmativa se
d4 ndo apenas pela frequéncia de uso que as criancas fazem do brincar, mas
principalmente pela influéncia que esta exerce no desenvolvimento infantil
(CORDAZZO; VIEIRA, 2007).

E sabido que a interagdo entre pais e filhos, por meio do brincar e da brincadeira,
é oportunidade impar de tecer conhecimentos, pois permite o repassar de experiéncias
reconhecidas como senso comum e importantes como forma de mediatizar e acrescentar
pontos de vista que merecem ser discutidos e que, muitas vezes, ndo séo incluidos nos
curriculos escolares (BORGES, 2008). Desse modo, as brincadeiras se tornam mais
ativas, ajudando a crianca a explorar o0 mundo e a relacionar-se melhor com 0s outros
(BENCZIK, 2011).

Por meio das falas € possivel verificar que os pais sempre apresentam algum
motivo concreto para justificar a auséncia em determinadas atividades, como em relacéo
as brincadeiras. Na segunda fala, o participante justifica que ndo brinca sempre devido a
falta de interacdo apresentada pela crianca autista, porém, a terceira fala aponta que o
pai brinca, mas que 0s irmaos brincam mais.

Neste sentido, é necessaria a conscientizacdo, por parte dos pais, sobre 0s
grandes beneficios adquiridos por esta nova forma de viver em consonancia com a
criatividade e alegria espontanea, capazes de estreitar lacos com os filhos em relagoes
solidarias e de igualdade (BORGES, 2008). Os pais precisam ter conhecimento dos
beneficios instituidos pelo brincar, dos ganhos apresentados pelas criancas, seja por
meio da criatividade, das trocas entre pares ou mesmo pelo ludico, devendo assim,
instigar a crianca a brincar sempre e de diferentes formas.

A Tabela 25 mostra as atividades domeésticas realizadas pelos pais.

Tabela 25. Atividades domésticas realizadas pelos pais

Categorias Porcentagem
Faz de tudo 53,3%
Né&o faz nenhuma atividade 26,7%
E dificil fazer 20,0%
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Segundo a Tabela 25, aproximadamente metade da amostra informou que realiza
todas as atividades domésticas de casa, dividindo com sua esposa, a fim de nédo
sobrecarregar a nenhum dos dois, como indica a fala deste pai:

P12 - “Tudo também, comida, lavo roupa, limpo a casa, a Unica

coisa que eu fago, mas néo gosto € a pia. Lavar louca...”.

Com a maior atuacdo profissional feminina, as mulheres vém se deparando com
o desafio de conciliar demandas familiares e profissionais, especialmente quando ndo ha
equilibrio na divisdo de tarefas domésticas entre os membros da familia ou ndo existem
formas satisfatorias de apoio familiar e profissional (VANALLI; BARHAN, 2012).
Diante disto, Dessen e Oliveira (2013) apontam que a participacdo do pai no que
concerne a distribuicdo das tarefas domésticas no lar € um dos aspectos fundamentais
para o equilibrio da familia durante todo o curso de vida familiar, tornando-se mais
relevante a partir do nascimento dos filhos.

Com o advento da paternidade, os genitores tendem a se rearranjar perante as
novas demandas, acarretando em sobrecarga de tarefas nos diferentes setores. Na
questdo doméstica ndo é diferente, com isso, espera-se uma maior participacdo dos
homens, corroborando com suas esposas, também nas tarefas referentes a casa.

Ainda de acordo com os relatos paternos, 0s mesmos ressaltaram ndo fazer

nenhuma atividade doméstica ou ser muito dificil realiza-las. Como se Vé:

P9 — “Nao fago nenhuma”;

P10 - “E raro né, mas de vez em quando... Uma vez por ano”.

Bruschini e Ricoldi (2012) afirmam que, a participacdo dos homens no trabalho
doméstico, quando ha mulheres na familia disponiveis para executa-lo, consubstancia-se
nesse auxilio periférico e ndo obrigatdrio.

No entanto, h& que se ressaltar que a presenca de uma crianca com deficiéncia
no cerne familiar, acarreta em novas exigéncias, sobrecarregando ainda mais a mée,
devido a isso, a colaboracdo paterna frente as tarefas domésticas sdo imprescindiveis,

minimizando possiveis estresses e sobrecarga fisica e emocional das maes, além de
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disponibilizar maior tempo voltado para os cuidados para com a crianca e/ou 0s demais
filhos.

Dessa forma, quando a mae trabalha fora [ou mesmo quando abdica de sua
carreira para somente cuidar de seu filho, & importante que o pai também assuma o
cuidado dos filhos e as tarefas domésticas. Quando a divisao de tarefas ocorre, homens e
mulheres sdo beneficiados: a mae fica menos sobrecarregada pelas atividades da casa,
podendo executar suas atividades sem tantas interrupcGes e o pai tem a possibilidade de
envolver-se de forma ativa no desenvolvimento de seus filhos, o que pode ser uma
oportunidade de fortalecer vinculos afetivos, de aprender como atender as necessidades
infantis e uma fonte importante de realizacéo pessoal (VANALLI; BARHAN, 2012).

A Tabela 26 indica os comportamentos apresentados pela crianga que 0s pais

desaprovam e suas atitudes frente a tais comportamentos.

Tabela 26. Comportamentos apresentados pela crianga que os pais desaprovam e suas atitudes frente a
tais comportamentos

Categoria | Porcentagem
Comportamentos dos filhos que os pais desaprovam

Comportamentos inadequados 46,7%
Desobediéncia 33,3%
Agitacdo excessiva 13,3%
Né&o controlar as necessidades fisiologicas 6,7%

Atitudes dos pais quando o filho faz algo que desaprova

Repreendendo 46,7%
Punindo 20,0%
Colocando para pensar 13,3%
Ameacando com o chinelo 6,7%
N&o responderam 13,3%

Como mostram os dados da Tabela 26, 46,7% dos pais afirmaram ndo gostar dos
comportamentos inadequados que o filho realiza, como apego ao sabonete, lamber a
mde, fazer birra, dentre outros. A desobediéncia também foi um fator predominante nas

respostas, sendo apontado por 33,3% dos pais. Dois participantes disseram que a
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agitacdo excessiva do filho o incomoda, enquanto que um pai disse que a falta de
controle do filho com relagdo ao esfincter, o incomoda.

Os padrdes repetitivos e estereotipados de comportamento caracteristicos do
autismo incluem resisténcia a mudancas, insisténcia em determinadas rotinas, apego
excessivo a objetos e fascinio com o movimento de pecas (tais como rodas ou hélices)
(GADIA et al., 2004). A ndo compreensdo por parte dos pais de tais comportamentos
apresentados pelos individuos autistas podem prejudicar a relagdo e interacao pais-filho.
De fato, para Cia e Barhan (2009), afirmam que além da relacdo maée-filho, o
relacionamento pai-filho também deve exercer uma influéncia muito significativa no
desenvolvimento dos padrées de comportamento da crianga, 0S quais, por sua vez,
influenciardo na qualidade das suas relagdes interpessoais subsequentes.

Desse modo, a presenca paterna configura-se como fundamental para o
desenvolvimento de comportamentos considerados adequados perante a sociedade, no
entanto, € comum encontrar individuos autistas que apresentam comportamentos

diferenciados, como mostra a fala do seguinte pai:

P14 - “Uma atitude que eu ndo gosto nela é por causa desse
bendito sabonete quando eu estou na casa de alguém, isso me
deixa muito chateado porque acaba sendo desagradavel. Se ela
nao consegue, ela quer dar um pequeno escandalo me fazendo

ir comprar um sabonete para ela”.

Nota-se, que o comportamento citado pelo pai € recorrente e, em sua opinido,
desagradavel, porém, o comportamento encontra-se instaurado e reforcado pelo proprio
pai, uma vez que este compra inimeros sabonetes por semana, a fim de evitar um
“escandalo” da filha.

Desse modo, mesmo comportamentos considerados desajustados, como 0s
apresentados por individuos autistas, sdo provocados por eventos especificos e sdo
mantidos por suas consequéncias. Muitas vezes, tais consequéncias controladoras nao
sdo percebidas facilmente, porque é comum postular causa internas e mentais para as
acOes. Quaisquer intervencbes que ignorem as consequéncias enguanto variaveis
controladoras dos comportamentos (considerando apenas a topografia do
comportamento, por exemplo) tendem a ndo ser bem-sucedidas, seja na eliminagéo de

comportamentos-problema ou no estabelecimento de novas habilidades (GOULART;
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ASSIS, 2002). Portanto, para erradicar um comportamento € preciso ter consciéncia de
que outros podem ser instaurados indiretamente quando ndo capacitacdo adequada para
tal exercicio.

Outra parcela de entrevistados relatou que o comportamento que mais 0s

desagradam é a desobediéncia, como:

P4 — “S6 quando ele desobedece muito a gente né? Tem hora

que ele ndo quer obedecer e ele ndo obedece mesmo™.

A agitacdo excessiva também foi indicada por alguns pais como um
comportamento que os desagrade:

P8 - “Tém momentos que ele fica muito agitado, entdo as vezes

vocé estd concentrado, precisando fazer alguma coisa ou a

gente quer assistir um filme, e ele ndo deixa. Ai ele comega a

pular em cima”.

Para minimizar ou erradicar determinados comportamentos, muitos pais
recorrem a profissionais que trabalhem com questbes comportamentais, como
psicologos. Goulart e Assis (2002) afirmam que a intervengdo com pessoas
diagnosticadas com autismo visa desenvolver repertérios de habilidades sociais
relevantes e reduzir repertorios inadequados, servindo-se, para isso, de métodos
baseados em principios comportamentais.

Apenas um pai relatou que o ndo controle das necessidades fisioldgicas da filha

se torna um comportamento desagradavel para ele, como mostra a fala seguinte:

P2 — “Me deixa mesmo chateado sdo as necessidades
fisiolégicas dela que as vezes ela faz em qualquer lugar, me

deixa um pouco chateado”.

Porém, assim como os demais comportamentos citados acima que desagradam
0s participantes, este também pode ser um comportamento erradicado, no entanto, €
preciso muita paciéncia e ter consciéncia de que a resposta por se dar a longo prazo.

Por conseguinte, dentre outros fatores ligados ao desenvolvimento infantil, os

problemas de comportamento tém sido enfatizados como uma das variaveis
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relacionadas as praticas educativas parentais (ALVARENGA; PICCININI, 2001). No
entanto, no caso de criangas autistas determinados comportamentos vao além das
praticas parentais, caracterizando-se como parte do transtorno e sendo, portanto,
necessario auxilio e acompanhamento profissional em muitos casos.

Os participantes também informaram quais atitudes apresentam perante o
comportamento que desaprovam do filho. Para uma grande parte da amostra (46,7%), a
repreensdo foi indicada como o método aplicado ao filho:

P13 - “Eu repreendo, falo varias vezes, quando ele ndo obedece

eu ameaco e ele ja vira o bumbum para eu bater! Ele ¢ uma

peca”.

Enquanto que para uma parcela pequena de participantes (20,0%), a punicao foi
0 meio encontrado pelos pais para eliminar ou minimizar o comportamento que

desaprovam:

P1 - “Corrigindo. Tirando o que ele gosta”.

Dois pais afirmaram que colocam o filho para pensa na atitude que teve como

mostra a fala:

P9 - “Colocamos para pensar, a psicologa ensinou”.

Apenas um participante disse que ameaca o filho quando este apresenta algum

comportamento que ndo gosta:

P4 - “Fu ndo bato nele, eu so ameago. Eu falo: “oh...”. Eu

pego o chinelo e mostro pra ele. E ele entende”.

E apenas dois pais ndo responderam a esta questdo. O ambiente familiar é
propicio para oferecer indmeras atividades que envolvem a crianga em acOes
intencionais, numa situacdo de trocas intersubjetivas, que vao se tornando mais
complexas ou envolvendo mais intencionalidades, em uma perspectiva temporal

(SZYMANSKI, 2004). Dessa forma, o ambiente familiar possui reflexos diretos no
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desenvolvimento da crianca, inclusive em seu comportamento. Assim, a presenca
parental se faz necesséria quando h& a necessidade de corre¢cdo comportamental e do
ensinamento de novas préaticas educativas.

Por meio dos relatos € possivel identificar que a punicéo fisica ndo ocorre entre
0S participantes, em contrapartida, a ameaca estd presente. No entanto, alguns
participantes apresentam atitudes indicadas por profissionais, como colocar o filho para
pensar na atitude ou comportamento apresentado, 0 que nos mostra novamente que o
suporte profissional e, principalmente, na questdo comportamental para criangas autistas
retratando grande relevancia para o desenvolvimento de comportamentos adequados.

Neste sentido, para Szymanski (2004) ao se pensar em familias como lécus de
desenvolvimento, deve-se lembrar de que elas divergem quanto a concepg¢do de infancia
e, em consequéncia, irdo possibilitar diferentes oportunidades a crianca. Além do mais,
podem ndo ocorrer as condicdes de desenvolvimento que ela poderia, saberia ou
gostaria de oferecer, por razdes internas e externas, ligadas a sistemas sociais mais
proximos ou mais amplos. Ao levar-se em conta a familia como um contexto de
desenvolvimento, ndo se pode olhad-la como atuando isoladamente das demais
instituicBes sociais.

Partindo disto, devem-se considerar todos os ambientes no qual a crianga esta
inserido, de modo a encontrar o cerne do problema comportamental e buscando assim,
erradica-los.

A Tabela 27 indica os comportamentos realizados pela crianca que o pai gosta.

Tabela 27. Comportamentos apresentados pela crian¢a que o pai gosta

Categorias Porcentagem
Ser afetivo 53,3%
Evoluir quanto ao desenvolvimento 26,7%
Ser inteligente 6,7%
Alimentar-se adequadamente 6,7%
Ser organizado 6,7%

De acordo com os dados da Tabela 27, os pais foram questionados a respeito de

quais comportamentos apresentados por seus filhos autistas mais lhes agradam. As
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respostas obtidas foram variadas, porém, predominou o carater afetivo como o mais

indicado pelos participantes, como se nota na fala ilustrativa:

P4 — “Ele é carinhoso, ele abracga a gente, tem hora que fala eu

te amo, ele beija a gente, ele tem essas qualidades”.

O conceito de autismo ¢ ainda nos dias de hoje, de contorno bastante impreciso,
imprecisdo esta que pode se dar em diferentes niveis. Quanto as caracteristicas
comportamentais, pode-se encontrar diagnosticadas como autistas criangas que falam e
outras que ndo falam; criangcas com pouco ou nenhum tipo de contato social e outras
com um tipo bizarro de relacionamento; criangcas com deficiéncia intelectual e outras
com um nivel de desenvolvimento adequado para sua idade (LAMPREIA, 2004).
Assim, tem-se que a individualidade é uma caracteristica presente no individuo autista,
sendo mais complexo de defini-lo e caracteriza-lo.

De acordo com a teoria afetiva, o autismo se origina de uma disfuncéo primaria
no sistema afetivo, qual seja uma inabilidade inata basica de interagir emocionalmente
com 0s outros, o que levaria a uma falha no reconhecimento de estados mentais e a um
prejuizo na habilidade para abstrair e simbolizar. Os déficits no reconhecimento da
emocao e na habilidade de utilizar a linguagem de acordo com o contexto social, seriam
entdo, consequéncias da disfuncdo afetiva basica, a qual impedira a crianca de viver a
experiéncia social e intersubjetiva. Tal experiéncia esta associada a capacidade (inata)
de perceber e responder a linguagem corporal e de inferir emogdes a partir dessa
linguagem (BOSA; CALLIAS, 2000). Partindo disto, é possivel observar que tal teoria
ndo pode ser generalizada para todos 0s casos de pessoas com autismo, uma vez que 0S
préprios relatos dos participantes inferem que seus filhos apresentam e demonstram
comportamentos afetivos e de modo recorrente.

Uma parcela dos participantes afirmou que o comportamento apresentado pelo

filho que mais Ihes agradam é a evolucéo e a resposta clinica da crianca:

P9 - “Ah, que ele me deixa contente, € que cada evolucéo dele

pra mim é uma conquista”.
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Enquanto que para trés pais, 0 que mais os deixa contente € o filho ser
inteligente, alimentar-se adequadamente e ser organizado, como mostram as falas

respectivamente:

P2 — “A inteligéncia dela, ela é muito esperta, dificil passar ela

para trés”;

P3 — “O que a gente mais gosta mesmo é ver ele comer né? Eu

ja estou controlando ja. Esta até comendo demais”.

P7 — “Ele acostuma arrumar tudo... Ele arruma as coisas. Ndo

deixa tudo jogado”.

Por meio das falas é possivel verificar que para cada participante ha uma
caracteristica do filho diferenciada que o deixa contente. Com relacdo ao participante
namero trés, que ressalta a alimentacdo adequada do filho como algo que o agrada, isto
se deve a um esforco mutuo entre pais e profissionais comportamentais que trabalharam
conjuntamente, visando adequar a alimentacdo da crianga que s6 comia batata frita e
coxinha. Com auxilio e gradativamente, os pais foram inserindo uma alimentacdo
voltada para o desenvolvimento da crianca, que por meio de um processo lento comecou
a apresentar respostas positivas e atualmente se alimenta adequadamente.

Para Gadia et al. (2004), o manejo com individuos autistas requer uma
intervencdo multidisciplinar. As bases do tratamento envolvem técnicas de mudanca de
comportamento, programas educacionais ou de trabalho e terapias de
linguagem/comunicacdo, ou em quaisquer areas afetadas. Para que as técnicas
comportamentais sejam efetivas, 0s pais precisam ser agentes participativos, tanto no
ambiente familiar, quando nos demais ambientes onde a criancas frequenta, por
exemplo, ao transmitir informac6es para professores e agentes escolares de como devem
se portar diante dos comportamentos do filho.

Portanto, para modificar um comportamento inadequado ou que desagradem os
pais, € preciso muita vez recorrer a profissionais especializados em condutas
comportamentais, a fim de ndo instalar novos comportamentos e sim erradicar 0s

inadequados e inserir novos comportamentos assertivos.
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3. Escolarizagdo da crianga com autismo e participacdo paterna

A Tabela 28 informa a escola que a crianca frequenta.

Tabela 28. Escola que a crianca frequenta

Categorias Porcentagem
Instituicdo especial 46,7%
Escola Regular e Instituicdo Especial 26,7%
CEMEI/Creche e Instituicdo Especial 26,7%

Na Tabela 28, os pais relataram qual escola o filho frequenta, sendo que um

pouco menos da metade das criangas frequenta somente a instituicao especial:

P3 - “Ele s6 vai a APAE. A gente optou por isso dai, pelo

trabalho que todos falavam que teria necessidade e tudo”.

Enquanto que as demais criangas frequentam a escola regular e a instituicéo
especial (26,7%) ou a CEMEI/creche e a também a instituicdo especial (26,7%), como

observam-se nas seguintes falas:

P5 - “Ele vai a escolinha particular e também nos atendimentos
da APAE”;

P15 - “Vai a creche aqui perto e vai também na APAE agora”.

Diversos documentos legais asseguram o direito a educacdo na rede publica de
ensino. Desde a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo n° 9.394/96, postula-se que o
educando  publico-alvo da educagdo especial deverd ser matriculado
“preferencialmente” na rede comum de ensino. A partir disto, nota-se 0 crescente
namero de matriculas deste pablico no ensino regular. Em contrapartida, a instituicdo
especial de ensino, continua a ser o l6cus educacional mais procurado para ensino
dependendo da necessidade apresentada pela crianca, como se vé nos resultados
apontados pela amostra, no qual uma parcela consideravel das criangas autistas

frequenta somente a instituicdo especial.  No entanto, mesmo as criangas que
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frequentam a rede comum de ensino, estdo no contraturno, na instituicdo especial para
receber atendimento educacional especializado.

Isto ocorre, devido inGmeros fatores que estdo intrinsecos ao processo de
incluséo brasileiro. O documento legal N° 13.146, de 06 de julho de 2015, aponta 0s
direitos assegurados ao individuo com deficiéncia. No capitulo IV, sendo mais
precisamente no artigo 28, admite-se que se deve garantir ao alunado publico-alvo da
educacéo especial:

“sistema educacional inclusivo em todos os niveis ¢ modalidades, bem
como o aprendizado ao longo de toda a vida; aprimoramento dos
sistemas educacionais, visando a garantir condicGes de acesso,
permanéncia, participacdo e aprendizagem, por meio da oferta de
servigos e de recursos de acessibilidade que eliminem as barreiras e
promovam a inclusédo plena; (...); ado¢do de medidas individualizadas
e coletivas em ambientes que maximizem o desenvolvimento
académico e social dos estudantes com deficiéncia, favorecendo o
acesso, a permanéncia, a participacdo e a aprendizagem em
instituicdes de ensino, (...)” (BRASIL, 2015).

Diante dito, tem-se que o aluno com autismo, mediante suas singularidades e
especificidades muito préprias, necessita de intervencGes educacionais muito
especificas, estando sempre voltadas para minimizar suas dificuldades, buscando nédo
enfatizar sua diferenca perante os demais pares. Portanto, a escolha do ldcus
educacional é um dos momentos mais criticos para pais de criancas com autismo. Tal
momento se configura pela ddvida excessiva envolvendo a estrutura pedagdgica mais
adequada e condizente com as limitagdes da crianga.

Para Boettger et al. (2013) apesar da triade de comprometimentos do aluno com
autismo, sua escolarizacdo € possivel. O aluno com autismo pode ser escolarizado
quando lhe sdo oferecidas oportunidades para que esse Processo ocorra, com um
professor que tenha conhecimento sobre os aspectos do autismo e sobre 0s programas e
métodos educacionais mais adequados para ensina-lo. Embora se discuta muito sobre o
processo de inclusdo do aluno com deficiéncia, ainda ha um grande contingente de
alunos que frequentam apenas a escola de Educagdo Especial, como o caso de alunos
com autismo.

E assim, por meio dos relatos correlacionados com a literatura, conclui-se que a
instituicdo especial ainda é o l6cus mais compativel com as particularidades
apresentadas pela crianga com autismo. Desse modo, a inclusdo educacional para

criancas autistas ainda se restringe a poucos e, principalmente, ao nivel de
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comprometimento que a crianca apresenta, sendo muitas vezes incluida somente para
socializar, ndo ocorrendo a aprendizagem efetiva.

A inclusdo escolar de criangas com autismo surge como uma alternativa que
pode fornecer esses contatos sociais e favorecer ndo s6 o seu desenvolvimento, mas o
das outras criancas, na medida em que aprendem com as diferencas. Proporcionar as
criangas com autismo oportunidades de conviver com outras criangas da mesma faixa
etaria possibilita o estimulo as suas capacidades interativas e o desenvolvimento da
competéncia social, fornecendo modelos de interacdo e evitando o isolamento continuo
(CAMARGO; BOSA, 2012). Portanto, independente da classificacdo escolar, a crianga
com autismo precisa conviver com outras criangas, visando melhorar &reas
comprometidas como a interagéo social.

De fato, a interacdo com outras criancas da mesma faixa etaria proporciona
contextos sociais que permitem vivenciar experiéncias que dao origem a troca de ideias,
de papéis e o compartilhamento de atividades que exigem negociacdo interpessoal e
discussdo para a resolucdo de conflitos. No grupo de pares emergem as regras que
estruturam as atividades de cooperacdo e competicdo. Desse modo, a qualidade das
interacBes com iguais e a competéncia social influenciam-se mutuamente (CAMARGO;
BOSA, 2009). A convivéncia com pares possibilita o desenvolvimento e contribui para
areas comprometidas, como no caso do autismo.

A Tabela 29 vai apontar 0s motivos que levaram os pais a selecionar a escola do
filho.

Tabela 29. Motivo dos pais ao selecionarem a escola para o filho

Categorias Porcentagem
Na&o responderam 40,0%
Porgue a Instituicio tem todos os atendimentos 13,3%
Porgue os irmdos estudaram na mesma escola 13,3%
Porque foi indicacao 6,7%
Porgue a rede publica ndo tem estrutura 6,7%
Porgue ele acompanha na rede regular 6,7%
Porque € perto de casa 6,7%
Porque é referéncia na Educacédo Especial 6,7%
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Na Tabela 29, os participantes informaram o motivo que os levaram a selecionar
a escola que o filho frequenta. Grande parte dos pais ndo soube responder a esta
questdo. Em contrapartida, dois pais ressaltaram que o filho frequenta a instituicdo
especial porque além do ensino, ela proporciona ao filho atendimentos
multidisciplinares, como terapeutas, fonoaudidlogos, psicélogos e meédicos, como

mostra a fala:

P3 - “Ele s6 vai na APAE. A gente optou por isso dai, pelo trabalho que todos

falavam que teria necessidade e tudo™.

Para outros dois pais, a escola foi selecionada porque os outros irmdos ja
estudaram na mesma escola, apresentando assim, confianca no ensino e no cuidado da

crianca:

P5 - “Ele vai na escolinha particular e também nos
atendimentos da APAE, escolhemos porque as nossas duas

filhas também estudaram 1&”.

Dentre os participantes, apenas um relatou que seu filho frequenta a escola
comum e a instituicdo especial, no contraturno, devido a indicacdo de profissionais que

atendem a crianca na proépria instituicdo:

P14 - “Ela vai de manhd ao Cecilia Meirelles e de tarde na
APAE. Eu escolhi, na verdade a N. (psicologa) me indicou,
porque eu ja queria mudar e conversei com a psicologa da

APAE, foi ai que ela indicou”.

Apenas um pai relatou que o filho frequenta a instituicdo especial devido a falta

de estrutura da rede pablica de ensino comum, como mostra a seguinte fala:
P13 - “Somente a APAE, porque nas outras ele ia acabar

morrendo. Na escola do governo ndo quiseram pegar, mesmo

falando que ele tem condigdes e tudo, a D. (esposa) foi para
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uma entrevista com a mulher, tem estagiaria? N&o, ndo tem
mesmo, mas se vVocé quiser largar ai. Larga ai. Ai eu desisti”.
Nota-se por meio desta fala, que a inclusdo € um processo que ainda ndo
conseguiu atingir a todos, estando aquém do esperado por muitos pais, sendo assim,
optam pela instituicdo especial acreditando que esta possui 0S recursos necessarios
destinados a seu filho.
Suplino (2005) afirma que para estar apta a promover uma educacdo inclusiva a
Escola brasileira precisaria romper com valores anteriores, repensar categorias, criar
novos paradigmas. Seria necessario rever categorias como normalidade, comportamento
socialmente aceito, ensino e aprendizagem, entre outras.
Entretanto, um pai afirmou que a preferéncia pela escola do filho partiu do

desenvolvimento do filho, que consegue acompanhar o ensino na rede comum:

P1 - “Agora ele estd no parque. No parquinho. Agora ele esta
no prezinho. Ele frequentou a creche quando ele tinha uns dois
aninhos. Ai a partir de quatro ele entrou no prezinho, mas ele

acompanha, por isso ele vai também na escola normal”.

J& para outro participante, a escolha se deve ao fato da escola ser perto da

residéncia dos pais:

P4 - “Sim, aqui é particular. Ele fica meio periodo, nds
pegamos essa porque € mais facil, é mais perto de casa”.

Por fim, um participante indicou que escolha procede do fato de a escola ser
considerada referéncia na inclusdo de alunos publico-alvo da educacdo especial, como

mostra a seguinte fala ilustrativa:

P8 — “N&o € gue escolhemos, a gente mora aqui, € a escola que
ele estudava era o Rondon, e o Rondon estava distribuindo as
criancas em duas escolas o Morusi ou 0 Arquimedes, s6 que 0
Arquimedes é do Estado. O Morusi é da prefeitura. E o estado

ndo tem a assisténcia especial. E a professora de educacéo
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especial aqui do Rondon me falou que da cidade em relagdo a
educacao especial o Morusi era um destaque”.

Tais falas apontam que apesar de algumas escolas ainda terem dificuldades para
incluir a criangca com autismo, outras conseguem oportunizar contextos favoraveis para
a aprendizagem do seu alunado.

Dentre os contextos de desenvolvimento que marcam a vida da pessoa com
autismo, a escola é um espaco que se destaca, tanto para eles como para seus familiares
(MINATEL; MATSKURA, 2015). Neste sentido, nota se que a atitude dos pais em
relacdo a inclusdo dos seus filhos, parece ser mais desfavoravel, consoante o grau de
problemética mais severa. As percep¢fes mais positivas vém dos pais cujas criangas
tém maior capacidade cognitiva e menos problemas de comportamento (NOGUEIRA;
RODRIGUES, 2006). O fato de existirem poucos estudos sobre inclusdo de criancas
autistas na rede comum de ensino parece refletir esta realidade, isto €, a de que existem
poucas criangas incluidas, se comparadas aquelas com outras deficiéncias (CAMARGO;
BOSA, 2009).

A legislacdo brasileira, por meio da Lei n.12.764, de 27 de dezembro de 2012,
que visa garantir os direitos da pessoa com transtorno do espectro autista aponta no Art.
7° que, “o gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno
com transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, serd punido
com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos” (BRASIL, 2012).

Assim sendo, tem-se que a inclusdo de individuos autistas na rede regular de
ensino vem se tornando mais frequente, com um notavel crescimento no nimero de
matriculas, porém, ainda ha muito que se fazer além da oferta de matricula, é preciso
proporcionar recursos condizentes com as suas necessidades e peculiaridade. Desse
modo, independente do tipo de instituicdo, o que realmente importa, é transpor o foco
para a aprendizagem, possibilitando bem-estar social e estrutural.

A Tabela 30 mostra as atividades extracurriculares realizadas pela crianga.

Tabela 30. Atividades extraescolares realizadas pela crianca

Categorias Porcentagem
Né&o faz nenhuma atividade 86,7%
Faz natagéo 13,3%
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De acordo com relatos dos participantes, somente dois pais relataram que o filho
realiza atividades extraescolares, como mostra a fala ilustrativa:
P1 — “Natacdo faz. S6. Nao precisa fazer mais atividade ja pula

o dia inteiro”.

Contrapondo-se a estes participantes, tem-se que a maioria dos pais indicou que

seus filhos ndo realizam nenhuma atividade fora da escola:

P11 - “Nao faz nenhuma”.

Além de professores, a escola inclusiva (e mesmo a instituicdo especial)
demanda o apoio interno e externo de outros profissionais (BARBOSA; CONTI, 2011).
Desse modo, as atividades extraescolares e mesmo os atendimentos multidisciplinar
auxiliam o aluno com autismo em seu desenvolvimento pleno.

O incentivo a atividades extracurriculares acarreta em melhorias para a crianga
em desenvolvimento. De acordo com Marta et al., (2015) trata-se de uma um periodo
sensivel do desenvolvimento no qual a crianga, quando submetida a estimulos 6timos,
reage adaptando-se com muito mais intensidade do que em qualquer outro periodo.
Assim, criam-se condicdes favordveis para a assimilacdo, aperfeicoamento e
consolidacdo das capacidades e habilidades motoras.

Apesar da importancia da realizacdo de atividades extraescolares, deve-se
ponderar que muitas criancas com deficiéncia ndo tém tempo para desenvolver, pois ja
tem uma agenda de compromissos exaustiva. Por exemplo, as criangas que ficam dois
turnos em escolas diferentes, ou mesmo, que precisa ser atendida por diferentes
profissionais (PANIAGUA, 2004; PANIAGUA; PALACIOS, 2007).

A Tabela 31 discorre acerca da participacdo dos pais referente as decisGes
escolares do filho.

Tabela 31. Participacéo dos pais nas decisdes escolares do filho

Categorias Porcentagem
Somente a mée 60,0%
Somente o pai 26,7%
Somente quando necessario 13,3%
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Como mostra a Tabela 31, os participantes indicaram quem é o responsavel
pelas decisdes escolares dos filhos. Mais da metade dos pais (60,0%) ressaltou que é a
esposa a responsavel por tais decisoes:

P2 - “Ela. Eu comento, mas ela vai resolver”.

Enquanto que quatro pais disse serem os responsaveis pelas decisdes escolares:

P11 - “Sim. A palavra final é sempre minha, eu converso com

ela, mas a decisao final é minha”.

Apenas dois pais disseram serem 0s responsaveis somente quando ha a
necessidade, do contrario é somente a esposa:

P1 - “Uhum, se precisar eu vou. Normal”.

Educar os filhos sempre foi uma tarefa complexa para os pais, embora isso néo
signifique que tais responsabilidades sejam compartilhadas de forma igualitaria entre o
casal. Em contrapartida, observa-se um nudmero crescente de pais que também
compartilham com a mulher ou até mesmo assumem as tarefas educativas, incluindo
participacdo nas tarefas escolares do filho e a responsabilidade de educar os filhos,
buscando adequarem-se as demandas da realidade atual (WAGNER et al., 2005).

Para Cia et al., (2012), o envolvimento paterno positivo pode influenciar o
desempenho académico do filho, agindo como um fator de protecdo sobre os possiveis
fatores de risco e de maximizacdo do desenvolvimento infantil, assim como
contribuindo nas futuras etapas desenvolvimentais.

No entanto, apesar do estudo apontar que existe envolvimento paterno nas
questdes escolares do filho, este ainda se caracteriza minimamente, sobressaindo a
participacdo materna.

A Tabela 32 informa as atividades escolares realizadas pelos pais juntamente

com a crian(;a em casa.

Tabela 32. Atividades escolares realizadas pelo pai junto com a crian¢a em casa

107



Categorias Porcentagem

A escola ndo manda atividades 93,3%

A mae que faz a atividade com a crianga 6,7%

A partir da Tabela 32, nota-se que a grande maioria dos pais relatou que a escola

nao manda tarefa de casa, como mostra a fala ilustrativa:

P5 — “Ainda n&o. Nao, porque ele esta no infantil I. N&o sei se a
partir do ano que vem, talvez tenha alguma coisa, mas por

enquanto ndo”.

No entanto, isto se deve a crianca frequentar a educacdo infantil ou a institui¢éo
especial. A primeira caracteriza-se por trabalhar o desenvolvimento da crianca,
inserindo-a pouco a pouco no contexto rotineiro escolar, trabalhando os conteudos
formais de modo ludico e estimulante, ndo cabendo a esta etapa educacional alfabetizar
e enviar tarefas para casa. Em contrapartida, a instituicdo especial trabalha os contetidos
escolares de acordo com as necessidades de cada crianga, sendo a tarefa de casa enviada
para criancas que ja estdo em fase de alfabetizacdo ou estdo em situacdo de
atendimentos, no contraturno escolar.

Contrapondo-se a isto, tem-se que um participante relatou ser a mae quem

acompanha e auxilia a realizacdo da tarefa de casa do filho:

P8 - “Vem, vem sim, ndo todos os dias, s de sexta-feira. Ele faz
quando ele quer, porgue a professora passa uma atividade que €
comum a todos da sala, e as vezes é uma atividade fora da
realidade dele, entdo ou ela (mae) vé que esta fora que ele ndo
quer e nos ndo exigimos. Ou a mae dele adapta a atividade para

ele”.

Nota-se que neste caso, a escola manda tarefa para casa, uma vez que o aluno
estd matriculado na rede comum de ensino e consegue acompanhar (sendo que muitas
vezes ndo é necessaria adaptagdo curricular), porém, muitas atividades fogem da sua
realidade e a mée, neste caso, precisa intervir, adaptando o material de modo que o filho

compreenda e realize a atividade.
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Embora pouco estudado, ou problematizado, o dever de casa é uma pratica
cultural que hd muito integra as relagdes familia—escola e a divisdo de trabalho
educacional entre estas institui¢cdes. Pode ser visto como uma necessidade educacional,
reconhecida por pais e professores, sendo concebido como uma ocupacdo adequada para
0s estudantes em casa; pode ser considerado um componente importante do processo
ensino—aprendizagem e do curriculo escolar; e pode ser concebido como uma politica
tanto da escola, quanto do sistema de ensino, objetivando ampliar a aprendizagem em
quantidade e qualidade, para além do tempo/espaco escolar, quanto da familia, visando
estimular o progresso educacional e social dos descendentes (CARVALHO, 2004).
Assim, as atividades para casa se caracterizam como uma extensao da escola, no sentido
de promover a revisdo dos contetdos ensinados na escola, trabalhando conjuntamente

com a familia, visando a apreensdo efetiva dos contetidos escolares.

4. Relacionamento com os demais filhos
A Tabela 33 indica a partir da 6tica dos pais 0s aspectos negativos e positivos da

deficiéncia do filho com autismo que refletem diretamente no irméo sem deficiéncia.

Tabela 33. Aspectos positivos e negativos da deficiéncia do filho que refletem diretamente nos irméaos

Aspecto Negativo

Categorias Porcentagem
Né&o tem mais irmaos 46,7%
Eles se irritam 26,7%
Dificuldade de comunicagdo 6,7%
A crianga com autismo gera no irmdo uma necessidade de ajudar 6,7%
A crianga com autismo demanda muita atencao dos pais 6,7%
Pouco contato 6,7%

Aspecto positivo

Categorias Porcentagem
N&o tem mais irmaos 46,7%
E carinhoso com o irmao 26,7%
Ajuda a cuidar do irméo 20,0%
Outros (irmdo ndo reside na mesma casa) 6,7%
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A Tabela 33 indica os aspectos positivos e negativos a partir de relatos dos pais
que refletem no irmdo da crianga sem deficiéncia. Verificou-se que 46,7% dos pais tem
apenas um filho, ndo respondendo esta questdo. Dentre 0s aspectos negativos,
primeiramente, 26,7% dos pais afirmaram que os irm&os se irritam entre si. Os demais
aspectos negativos foram relatados com a frequéncia de um pai, sendo eles: (a)
dificuldade com relacdo a comunicacdo, na qual os demais filhos querem se comunicar
com o irm&o autista, e ndo conseguem; o irmao sem deficiéncia sente a necessidade de
ajudar nos cuidados e educacdo referentes ao irmdo com autismo; (c) a crianca com
autismo demanda muita atencdo, comprometendo a atencdo que deveria ser dada ao
irmao; (d) os filhos possuem pouco contato, devido ao irméo sem deficiéncia ndo morar
na mesma cidade que a crianga autista.

A relacdo fraterna € o relacionamento que se estabelece entre irmédos. Quando a
relacdo envolve um irmdo com deficiéncia, toda a relacdo pode ficar vulneravel aos
sentimentos que surgem do contato com a deficiéncia. O impacto da deficiéncia nos
irmaos parece ecoar na esfera de sentimentos, emocgfes e comportamentos (MESSA,
FIAMENGHI JR, 2010). Deste modo, o impacto da deficiéncia atinge ndo somente 0s
pais, mas também irm&os e quaisquer outros parentes proximos e que irdo conviver com
tal individuo.

Como foi apontado nos dados, uma parcela pequena de pais relatou que o filho

com autismo irrita o filho com desenvolvimento tipico:

P6 — “Ele briga muito com o I. (irm&o sem deficiéncia), porque
o0 |. gosta muito de irritar ele. Ele fala uma coisa, ai ele o (I.)

fala ndo, ndo. O irmé&o fala ndo so pra irritar ele”.

Para Fiamenghi Jr e Messa (2007), o estresse é parte natural de qualquer
ambiente familiar, e os irmdos de deficientes podem estar expostos a demandas
excessivas que se propagam por outros setores de suas vidas. Enquanto que Silva e
Dessen (2004) ressaltam o temperamento das criancas é considerado um fator de risco
para relacionamentos conflituosos entre os irmdos. No entanto, essa determinacao
dependerd do contexto de criacdo da crianca, pois ha uma associacdo entre 0
temperamento da crianca e as caracteristicas do contexto familiar. Criangas com
temperamentos dificeis colocam em risco o relacionamento com seu irmdo, mas 0s

genitores podem amenizar este risco na medida em que estabelecem e desenvolvem
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relacionamentos genitores-crianga mais positivos. Esta perspectiva amplia 0 nosso
conhecimento e reforca a nocéo de interdependéncia entre os varios sistemas familiares,
que deve ser considerada na anélise da dindmica e do funcionamento familiar. Assim, os
pais devem intervir de modo a estabelecer um ambiente harmonioso para o0
desenvolvimento dos filhos, bem como do estreitamento de suas relacdes pessoais.

Para outro participante, 0 aspecto negativo citado com relagdo a deficiéncia do
filho se remete a falta de comunicacéo ou a dificuldade desta, o qual relata que as irmés
gostariam de se comunicar melhor com o irmdo que apresenta autismo, nao obtendo
respostas positivas e muitas vezes ndo compreendendo o porqué disto ocorrer. A fala

ilustra o relato paterno:

P5 - “Ah, as vezes as meninas ficam chateadas porque ele nédo
conversa. As vezes elas queriam saber mais dele, o que passa na
cabecinha dele, ou uma determinada brincadeira para
satisfazer o desejo dele”.

Ainda com relacdo aos aspectos negativos, um participante relatou que o irméo

sem deficiéncia se sente na obrigacdo de auxiliar e de cuidar do irmdo com autismo:

P8 — “Essa ansia de querer ajudar, que eu nem sei bem se é
negativo, ele faz o papel de mée e pai, ou ele superprotege o E.
(crianca com autismo), coisa que é para deixar ou ele mesmo
tomar a iniciativa de colocar de castigo, ai “eu vou desligar o
video game, eu vou...”. Entendeu? Eu falei para ele que esse
nao é o seu papel, ndo que eu ndo queira, eu pe¢o a ajuda do D.
(irmdo sem deficiéncia), a gente ndo obriga ele a cuidar do E.

(crianca com autismo), ndo €é obrigacao dele”.

Os irmdos com desenvolvimento tipico atentam-se a conflitos familiares e
assumem mais responsabilidades diante disso (GOITEIN; CIA, 2011). Desse modo, as
autoras Silva e Dessen (2004) afirmam que a qualidade do relacionamento entre 0s
irmaos influencia e é influenciada ndo so pelas relagcBes que 0s genitores mantém como
marido-esposa, mas também pelas relagcdes que cada um dos genitores mantém com 0s

filhos, em suas fungdes de pai e mae.
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E importante pai e mae conseguirem equilibrar o maximo possivel a atencéo que
dao para os filhos, independente de terem deficiéncia ou ndo e até mesmo se atentarem
para as necessidades dos filhos com desenvolvimento tipico, pois muitas vezes, os pais
ficam focados e passam a maior parte do tempo apenas com seu filho que apresenta

alguma deficiéncia. E o que mostra a seguinte fala ilustrativa:

P11 — “A G. (irm& sem deficiéncia) sempre sai perdendo, muito
em relacdo a convivéncia, atencéo, tanto que ela finge que néo

sabe algo de escola, para eu sentar juntamente dela e ensinar”.

Em contrapartida, para outro pai, 0 aspecto negativo da relacdo fraterna é a falta

de contato entre os filhos, devido a distancia:

P3 — “Ah, na verdade, a gente tem contato sim, mas ndo é
aquela relacdo vamos falar assim de muita afinidade né?
Presente. Primeiro que ela (irma sem deficiéncia) mora muito
longe, ela foi pra muito longe. Mora em Santa Catarina, acaba

por isso, ndo participando da vida do F. (irmdo com autismo)”.

Por meio das falas, pode-se identificar dois paradoxos. De um lado, 0s irmdos
que convivem diariamente e que devido as exigéncias e necessidades da deficiéncia do
irmdo, acarretam em um déficit de atencdo e disposicdo de tempo para o filho com
desenvolvimento tipico. Por outro lado, tém-se dois irmdos que ndo possuem
convivéncia e ndo estabeleceram relagdo por serem de maes diferentes e por morarem
longe, neste caso, 0 aspecto negativo observado pelo pai se volta para a ndo relacao
existente entre os filhos.

Nota-se pelos dados da presente pesquisa, que o irmdo é afetado diretamente,
pois precisa adaptar-se e enfrentar os problemas apresentados pela crianga com autismo.
Muitas vezes, observa-se que o irmdo cuida, brinca, alimenta, veste, auxilia na higiene e
ainda se responsabiliza pela medicacdo da pessoa com autismo, na auséncia (ou
presenca) dos pais. Além desses aspectos, 0s irmdos também apresentam preocupacdes
referentes ao futuro deste individuo e ainda temem pela aceitacdo da condicdo do seu

irmdo pela comunidade. Sobretudo, necessitam lidar com as demandas presentes no
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cotidiano como, por exemplo, 0 manejo de comportamentos disfuncionais e outros
aspectos mais indiretos como a auséncia dos pais devido a agenda repleta de frequentes
contatos com profissionais de saude, e ainda com as alteracbes nos padres de
relacionamento familiar, resultantes da presenca de um membro familiar com
necessidades especiais (GOMES; BOSA, 2004).

A estrutura familiar, a partir de seu rearranjo, precisa considerar que o filho sem
deficiéncia € um membro afetado também e sofrerd impactos notérios decorrentes da
deficiéncia do irmdo. Assim, 0s genitores precisam ter a sensibilidade de olhar para o
filho com desenvolvimento tipico e perceber possiveis aspectos que sao inerentes ao seu
desenvolvimento, como comportamentos diferenciados, introspec¢do ou até mesmo
responsabilidades extrinsecas a sua al¢ada.

Os participantes também indicaram quais os aspectos positivos da relacdo entre
0 irmdo com autismo e o irmdo com desenvolvimento tipico. Grande parte da amostra
possui somente um filho e este com autismo. Apenas um participante disse que os filhos
ndo possuem muito contato, devido ao filho mais velho e com desenvolvimento tipico

morar em outra cidade:

P3 — “N4&o tem contato, a irma mora muito longe”.

Quatro pais relataram que o filho com autismo € muito carinhoso com o irméo

sem deficiéncia:

P6 - “Aspecto positivo € que ele é carinhoso, apesar de ele
sempre achar que por ele ser o mais velho, ndo aceita ouvir ndo
do outro irméo, teve essa fase do ciume e tal. Mas ele (crianca

com autismo) € super carinhoso com eles (irmaos)”.

Para outros trés participantes, o aspecto positivo se remete ao auxilio nos

cuidados do irmdo com autismo, apresentado pelo filho com desenvolvimento tipico:

P8 — “O D. (irmdo sem deficiéncia) € uma riqueza, o D.
recebeu o irmdo dele e trata o irmdo de igual e tem uma
paciéncia que um adolescente de forma alguma teria, porque o

E. (irm&o com deficiéncia) provoca o irm&o viu”.
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A experiéncia de ter um irmdo pode ser muito saudavel, porque oportuniza a
crianga ou jovem vivenciar dentro de casa questfes que sdo importantes para toda a
vida, como saber dividir, se posicionar diante de situacGes dificeis, brincar e cultivar o
amor, em instantes de cumplicidade e de carinho, como se um irmao fosse o espelho do
outro (MOLON; SMEHA, 2006). Os irméos fornecem oportunidades para que
experiéncias sejam compartilhadas e para que ocorra desenvolvimento e aprendizagem
(MONTEIRO; BAGAROLLO, 2004).

A Tabela 34 mostra como € o relacionamento dos pais com seus filhos e como €

o relacionamento entre os filhos, segundo a opinido dos pais.

Tabela 34. Caracteristicas do relacionamento dos pais e seu(s) filho (s) e entre os filhos, segundo a
opinido dos pais

Caracteristicas do relacionamento do pai com seus filhos

Categorias Porcentagem
Bom 53,3%
Igual com todos os filhos 20,0%
Normal 13,3%
Otimo 6,7%
Pai/filho sdo parecidos 6,7%

Caracteristicas do relacionamento entre os irméaos, na visao do pai

Categorias Porcentagem
O pai tem somente um filho 40,0%
Bom 33,3%
Otimo 20,0%
Nao tem contato 6,7%

Como mostra a Tabela 34, os participantes apontaram elementos que definiram
ou configuraram o seu relacionamento com o filho autista. Um pouco mais da metade

da amostra informou que o relacionamento é bom:

P10 - “E bom, eu faco de tudo com ele, entdo a gente se da

bem”.
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Enquanto que uma parcela consideravel dos pais ressaltou que o relacionamento

é igual para com todos os filhos, independente deste apresentar deficiéncia ou n&o:

P6 - “Ai ndo sei... Meio que é do momento eu acho. Eu creio que
é meio igual. Porque as vezes a gente acha que é mais duro com
0 J.(crianga autista), por ele ser maior. Quando eles brigam

acaba sobrando para o maior mesmo. Que é briga desigual”.

No mesmo sentido, dois pais alegaram que o relacionamento é considerado

normal, como aponta a fala ilustrativa:

P8 - “E um relacionamento normal de pai, Mas é uma relag&o
normal de pai e mée, digo, pai e filho, tento ajudar ele em
alguma coisa que ele precisa, e € um relacionamento normal de

pai e filho”.

Apenas um participante alegou gque a relacdo com seu filho autista é 6tima:

P14 - “E 6tima nossa relagdo, falam que eu mimo, mas eu n&o

acho nao”.

E também para um participante, a relacdo é boa porque pai e filho sdo parecidos:

P1 —“Ele é parecido comigo que quando ele quer fazer algo eu

quero e vou ate fazer. Ele é assim também”.

Os vinculos afetivos entre pais e filhos normalmente sdo tdo intensos como as
emocdes que se pdem em jogo. Um filho é sempre fonte de ilusdes ou medos. O fato de
que ser pai seja algo habitual ndo significa que seja facil, pois quando o filho tem
alguma dificuldade, tudo pode se tornar muito dificil (PANIAGUA, 2004). A

paternidade € construida diariamente e ocorre por meio das praticas e das relagOes
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sociais estabelecidas entre pai e filho, acarretando em crescimento para ambos 0s
envolvidos.

As interagdes estabelecidas no contexto familiar s&o influenciadas por diversos
fatores, que podem tanto contribuir para uma boa relagdo entre seus membros, como
provocar prejuizos na mesma (FANTINATO; CIA, 2015). Partindo disto, a relacdo pai-
filho apresenta-se como reflexo da disposicdo dos mesmos para estabelecer tal relacao,
sendo fundamental, tanto para o desenvolvimento do filho, quanto para o crescimento
paterno.

Os participantes também apontaram suas impressfes a respeito do seu
relacionamento com seus filhos. Grande parte dos pais, possui apenas um filho, ndo
tendo respondido a esta questdo. Porém, de acordo com os relatos apresentados por um
terco dos participantes, a relacdo entre os filhos, a partir de suas perspectivas, é boa,

como mostra a seguinte fala ilustrativa:

P13 - “E boa, a J. (irma sem deficiéncia) cuida muito dele e ele

idolatra ela”.

Para 20,0% dos pais, a relagdo entre os irméos é 6tima:

P5 - “E 6tima, elas aceitam ele. E boa! Eles ndo brigam nada
além do normal. As vezes tem uma briguinha por causa de
brinquedo, a irm& mais velha vai e ele quer aquilo que a irma
mais velha tem, mas isso € comum, acontece com qualquer

crianca. E da idade. Nunca brigaram feio, se bateram”.

Entretanto, um pai relatou que os filhos ndo possuem muito contato, devido a

distancia:

P3 - “Na verdade, como ela mora longe, ndo temos muito

contato”.

O relacionamento fraterno traz consigo diversos desafios aos irmaos, incluindo o
de dividir e compartilhar os espacos fisicos da casa, as posses e brinquedos de cada um

e, mais do que isto, o de dividir a atencdo, a admiracdo e o afeto dos progenitores
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(PEREIRA; LOPES, 2013). No entanto, a presenca paterna e o estabelecimento de
relagbes harmoniosas, permitem que os irm&os cresgam e se respeitem, independente da
condic&o de vida de cada um deles.

O vinculo entre os irmdos pode desempenhar um papel importante como
sustentaculo do equilibrio familiar. A importancia marcante da comunhéo de interesses
e experiéncias partilhadas por eles aponta para uma maior aproximacdo de
desenvolvimento entre eles e uma maior distdncia no desenvolvimento entre pais e
filhos, que se refere a uma ampla gama de tolerancias e capacidades, incluindo niveis de
excitacdo, frustracdo, conflitos, assim como capacidade para regulacdo, antecipacéo,
planejamento e adaptacdo. A proximidade no desenvolvimento entre irm&os os capacita
a brincar, lutar, amar e competir de um modo geralmente protetor, pois as suas forgas e
fraquezas intelectuais, emocionais e fisicas estdo mais alinhadas entre eles do que
estariam entre pais e filhos (GOLDSMIND; FERES-CARNEIRO, 2011). No entanto,
quando ndo ha essa relacdo fraterna, por quaisquer que sejam os motivos, os filhos
tendem a se unir diretamente aos pais, suprindo tal falta.

A Tabela 35 mostra as atividades de lazer realizadas em familia.

Tabela 35. Atividades de lazer em familia

Categorias Porcentagem
Viajar 33,3%
Ir ao shopping 20,0%
Zoolégico 13,3%
Né&o fazem nada 13,3%
Ir ao teatro 6,7%
Casa de amigos dos pais 6,7%
Sair para almocar/jantar fora 6,7%

Segundo a Tabela 35, um terco dos participantes indicou viajar com a familia:
P5 - “Bastante, a gente viaja até demais, eu tenho que falar

para a V. (esposa) para, diminuir por conta da escola, porque

sendo...”.
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Para 20,0% dos participantes, a atividade de lazer mais realizada é o passeio ao

shopping, como mostra a fala ilustrativa:

P9 — “Sempre gostei, sempre gostei de pegar o D. (irmdo sem
deficiéncia) e o E. (crianca autista), e ir passear em algum

lugar, a gente sempre vai no shopping...”.

Dois pais indicaram que véo regularmente ao zooldgico:

P12 — “Demais, é dificil a gente ndo passear. Passeamos assim,
sempre vamos ao zooldgico, s6 ndo passeamos quando ndo
temos combustivel”. Em contrapartida, dois pais alegaram ndo
realizar atividades de lazer em familia: P2 - “N&o... A gente ndo

passeia...”.

Trés pais indicaram, respectivamente, qual atividade mais realizam em familia:

P6 — “Na ltima vez eu fui 14 para o SESC em um teatrinho ele
ficou tranquilo. Que eram aqueles em que eles participavam ne?

Entéo eu acho que ele gosta mais”;

P10 - “Saimos de vez em quando, vou a casa de algum colega e

levo-0, na casa do meu irmao também vamos sempre” e;

P3 — “Quando a gente quer ir a gente vai, quase todo final de

semana vamos comer fora, em restaurantes”.

Apesar da maioria dos pais desta amostra apontar que realiza atividades de lazer
em familia, alguns pais podem ndo desenvolver com maior frequéncia devido as
caracteristicas da crianca com autismo ou mesmo a pouca habilidade em lidar com
comportamentos do filho. De fato, Zanatta et al. (2014) afirmam que além das
dificuldades, os cuidados com a crianga autista e seus comportamentos podem gerar um
problema de cunho maior para as familias — o isolamento social —, pois, em uma

tentativa de poupar os filhos dos olhares discriminatérios ou mesmo da falta da
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compreensdo por parte das outras pessoas, acabam por restringir-se a ficar em casa.
Desse modo, torna-se corriqueiro que muitos pais prefiram se isolar dentro de suas
casas, isolando consequentemente, o filho com autismo e os demais membros
familiares, do que enfrentar a exclusdo imposta pela sociedade.

As atividades recreativas e de lazer podem atender as necessidades desses
individuos, seja para descansar, se divertir e também para garantir a sua inclusdo no
contexto social. O lazer pode também constituir um espaco de oportunidades para a
generalizacdo de conceitos e abstracdes. Frequentar uma praca, praticar algum esporte,
curtir um cinema no fim de semana, passear por um parque, frequentar restaurantes,
visitar exposicdes de artes, ir a um estadio de futebol, assistir uma peca de teatro ou a
um concerto musical sdo algumas atividades de lazer que oportunizam alegria e prazer a
todos os individuos que delas fazem uso (ALMEIDA et al., 2012). Além disto, tais

atividades quando realizadas em familia tende a uni-los ainda mais.

5. Experiéncia de ser pai de uma crianga com autismo

A Tabela 36 mostra a opinido dos pais a respeito do que € ser bom pai.

Tabela 36. Definicdo do que é ser bom pai sob a perspectiva dos participantes

Categorias Porcentagem
N&o souberam responder 26,7%
Dar atencéo 20,0%
Ser participativo 13,3%
Fazer de tudo para o filho 13,3%
Cuidar do filho 13,3%
Ter paciéncia 6,7%
Ser o provedor financeiro 6,7%

Segundo a Tabela 36, 26,7% dos pais nao souberam definir o que é ser um bom
pai, 20,0% disseram que dar a atencdo necessaria aos filhos se remete a um bom pai.
Além disso, 13,3% dos pais afirmaram que um bom pai tem que ser participativo,
enquanto que outros 13,3% disseram que um bom pai deve cuidar do filho. Apenas um
participante definiu que para ser bom pai é preciso ter paciéncia, além de outro

participante ter definido bom pai como o provedor financeiro.
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Ser pai era considerado, até pouco tempo, algo da ordem do natural e a ciéncia,
assim como a crenca popular, afirmava a importancia do pai para o desenvolvimento da
crianca, em funcdo dessa naturalizagdo, estudos mais aprofundados a respeito da relagéo
pai-filhos/as e sobre os caminhos da paternidade para o0 homem ndo eram empreendidos
(HENNIGEN; GUARESCHI, 2002). Com as transformacdes, a paternidade foi se
transformando e ainda se encontra em transformacdo, uma vez que este ato se realiza
conforme a vivéncia com o filho.

Foram inimeras as respostas apresentadas pelos pais visando definir o que é ser
um bom pai, isto contribui para a constatacdo de que muita coisa mudou, mas que
muitas coisas ainda continuam iguais. Uma parcela consideravel da amostra ndo soube

responder a este questionamento, como mostra a seguinte fala:

P1 - “Vixe, agora vocé me pegou viu, ndo sei ndo”.

Contrapondo-se a isto, tém-se as mais diferentes definicbes, mas todas
condizentes com a visdo de cada pai frente a paternidade e suas vivéncias.
Os participantes definiram um bom pai como aquele que da atencdo aos filhos

constantemente:

P5 - “Ah, eu acho que principalmente dar atencdo, carinho,

amor, né?”.

Ser participativo também foi indicado por alguns pais como fundamental para a

relacdo pai e filho:

P13 - “Independente do quadro, do jeito que € o filho, é ter
participacdo. E participar, tentar ao maximo. O meu pai, eu
achava que ele era um bom pai, tudo o que eu queria ele
comprava, mas ele nunca sentou e perguntou sobre mim, sobre
0 que eu gostava. Ele ndo passou um minuto conversando
comigo. Eu acho que suprir financeiramente é bom, mas néo é

tudo, ndo tem nada a vé. Eu tento fazer tudo com eles o que eu
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nao tive dar atencdo, viajar juntos, estar juntos. Eu tento fazer o

(UEe eu POSso e 0 que eu NA0 Posso”.

Ha aqueles que disseram que fazer tudo o que o filho quer é a defini¢cdo de bom

pai:

P3 - “Para mim seria... 0 tempo todo estar fazendo as coisas,
estar podendo... Foi 0 que eu te falei meu tempo € curto de ficar

com ele, ficar mais com ele”.

Outra parte da amostra relatou que bom pai € aquele que cuida do filho:

P10 - “Ah, ser um bom pai é cuidar dele para que amanha ele
possa se virar sozinho. Porque a gente nao vai estar aqui a vida
inteira, porque amanh& ou depois eu vou ficar velho e ele ainda

vai estar novo”.

Nota-se, que este pai se refere a um cuidar voltado para a autonomia do filho,
visando o futuro dele. Ter paciéncia foi ressaltado por dois pais como caracteristica

fundamental de um bom pai:

P14 - “Olha no meu modo de ver com a minha experiéncia, €
ter paciéncia, se desligar um pouco das nossas proprias
vontades, nos colocar um pouco em segundo plano, acho que
também nao ser tdo meloso, ser rigido quando precisa ser e ser
bob&o quando precisa ser, mas eu acho que o principal é vocé
deixar as suas proprias vontades de lado, desde que ndo afete a

crianca”.

A paternidade, por si s0, j& corresponde a um periodo de transformagdes na vida
de um homem, porém, quando exercida num tempo em que as fun¢des atribuidas ao pai
parecem néo estar tdo bem delineadas como em epocas anteriores, pode se tornar ainda
mais inquietante (OLIVEIRA; SILVA, 2011). Contudo, mesmo que a caracteriza¢do do

novo pai incluisse papéis mais participativos em relacdo ao envolvimento masculino no
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cuidado dos filhos, também subsistiam no imaginario social marcas da estrutura
tradicional do pai provedor (SOUZA; BENETT]I, 2009). O papel de provedor financeiro
permanece intrinsecamente em muitos ambientes familiares, por mais que esteja
mudando, tal visdo ainda perpetua.

Corroborando com tais afirmacdes ha quem defina um bom pai como o provedor
financeiro, aquele que provém de todos os recursos econdmicos visando o bem-estar do
filho:

P2 - “Ah... Em minha opinido eu sempre achei assim, que eu
falto muito com as criancas para ser um bom pai deles,
principalmente parte financeira. Financeiramente eu ndo pude,
nao posso ainda dar o que exatamente eles merecem, no caso
seria a alimentacdo, né? Um bom pai tem que fazer o possivel
para alimentar os filhos, isso é o legal. Ser um bom pai é isso.
Poder ajuda-los em roupas, calgados que tem bastante

necessidade disso ai”.

Oliveira e Silva (2011) ressaltam que algumas tarefas exigidas anteriormente
ndo perderam o seu valor, como é o caso do sustento da familia. No entanto, outras
funcBes foram acrescentadas, como a aproximacao afetiva e o dialogo. Ao ser chamado
em sua prépria casa, 0 homem teve a possibilidade de ampliar o contato com seus filhos
e a participar mais no processo formativo. Além disso, aquele pai autoritario deu lugar a
um pai mais flexivel e sensivel as diversas situa¢fes cotidianas. Pode-se dizer, entdo,
que dentro da nova perspectiva de paternidade, 0 homem se constréi enquanto pai na
sua relacdo com o filho. A medida que convivem, trocam experiéncias, aprendem coisas
novas e abandonam opinides ja formadas.

Partindo disto, se configura de forma notéria as mudancas ocorridas com o
homem e paternidade, porém, muitos ainda se encontram confusos com relacdo ao
exercicio da mesma, uma vez que atualmente ndo exista uma regra como em tempos
anteriores.

A Tabela 37 apresenta a analise dos participantes com relacdo ao exercicio da
paternidade e as influéncias decorrentes da paternidade.

Tabela 37. Autoanalise dos pais referente ao seu exercicio de paternidade e as influéncias da paternidade
em suas vidas
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Exercicio da Paternidade

Categorias Porcentagem
Considera-se um bom pai 60,0%
Poderia ser melhor 33,3%
Né&o se considera um bom pai 6,7%

Influéncias da paternidade na vida

Categorias Porcentagem
Mais responsabilidade 40,0%
Modificou tudo 20,0%
N&o responderam 20,0%
Amadurecimento 13,3%
Mais tranquilidade 6,7%
Diminuicdo das atividades de lazer 6,7%

Como mostra a Tabela 37, os participantes realizaram uma autoanalise com
relacdo ao seu exercicio da paternidade e 60,0% da amostra indicaram que se

consideram um bom pai, como mostra a seguinte fala ilustrativa:

P1 - “Sim. Eu sou um bom pai sim. Um pai presente. Um pai
enérgico, corrigir, quando tem que corrigir, chamar atencéo.

Eu fago a minha parte”.

Muitas caracteristicas estdo presentes na fala e apontam para a visdo ou para a
definicdo do que um bom pai tem que apresentar, como ser presente e/ou repreender
guando necessario. Um terco dos participantes relatou que poderia ser um pai melhor,

como mostra este pai:

P13 - “Acho que eu poderia ser mais, mas eu ndo tenho tempo
para isso. Eu teria que me organizar melhor, eu acho que eu
Sou muito aventureiro, eu tenho essa empresa, eu tenho aquela
empresa”.

A fala deste pai, nos leva a concluir que a falta de tempo ocorre perante seus

negdcios, exigindo muita dedicagdo e tendo como consequéncia, a sua auséncia em
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determinados momentos da vida do filho. Somente um pai disse ndo se considerar um

bom pai:

P11 — “N&o, sou muito ausente. Eu poderia ser mais presente.
Melhor eu néo sei, porque eu ndo vou mudar. Eu posso fazer
mais, mas eu ndo faco mais porque eu quero um tempo para
mim, porque eu gosto de beber cerveja, jogar truco e conversa

fora”.

Contrapondo-se a todos os demais participantes, este pai ao realizar a
autoanalise se julga ausente, porém, sua auséncia ndo se remete a falta de tempo, como
relatou o participante anterior, mas sim, a sua necessidade de tempo sozinho para
conversar com amigos, beber cerveja e etc.

O exercicio da paternidade/maternidade envolve diferentes dimensdes. Estudos
tém focalizado, entre outros aspectos, a percepcdo dos pais sobre 0 seu proprio
desempenho quanto a sua competéncia, satisfacdo, integracdo e investimento no
exercicio deste papel; formas como os pais interagem com seus filhos; estilos de
punicdo e medidas disciplinares empregadas; confianca no proprio conhecimento sobre
a criacdo de filhos; e avaliacdo do nivel de dificuldade vivenciada para lidar com eles
(RIBAS et al., 2006). Assim, a autoanalise perante o exercicio paterno torna-se
fundamental, uma vez que a reflexdo auxilia 0 homem a modificar ou mesmo repensar,
determinadas praticas exercidas com os filhos.

Nota-se assim, que os relatos paternos conduziram a resultados reversos, na qual
0s pais acreditam fazer o possivel para estar presente e participar da vida do filho,
enguanto que, outros pais sabem que poderiam melhorar sua pratica paterna, mas que
devido a fatores externos néo o realizam.

Em vista disto, para buscar problematizar a paternidade na contemporaneidade, é
preciso ter um olhar cuidadoso sobre os diversos aspectos que permeiam este fenémeno.
O primeiro deles é a identificagdo das nuances desta contemporaneidade, que tornam as
relacfes cada vez menos generalizaveis, principalmente se considerar que cada vivéncia
humana pertence a um contexto sdcio-historico-cultural determinado. Sob uma viséo
relacional-contextual, todos os aspectos implicados em determinado fendmeno possuem
grande relevancia na sua construcdo (STAUDT; WAGNER, 2008).
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Alguns pesquisadores afirmam que o aumento da participacdo do pai, nas
atividades diéarias relacionadas com as criancas, fortalece a relagdo de base segura com o
progenitor, indicando que a experiéncia nos cuidados podera facilitar o modo como os
pais interpretam e respondem aos sinais das criancas (DESSEN; BRAZ, 2000; KANE;
GABER, 2004; SILVA; AIELLO, 2009). Diante disto, tem-se que o exercicio da
paternidade se faz diariamente com a convivéncia junto ao filho, e que tal relagéo ira
indicar o papel que o pai tera futuramente na vida do filho.

Neste sentindo, aponta-se a paternidade como passivel de transformacoes,
ocasionando mudancas significativas na vida do homem. Tais mudancas e influéncias
ocorreram na vida destes pais, e eles relataram sobre tais acontecimentos. Segundo
40,0% dos pais, a paternidade trouxe mais responsabilidade, como confirma a seguinte

fala:
P9 - “Ah, a responsabilidade aumentou. Tem que aumentar,
ndo pode ficar mais... a responsabilidade aumentou bastante, o

peso da responsabilidade. SO”.

Para outra parte da amostra, a paternidade modificou tudo, como podemos

observar na fala abaixo:
P4 - “Ah... muda tudo né? Muda muita coisa”.
Para dois pais, a paternidade colaborou para eles amadurecessem:
P14 - “Olha, na verdade me fez amadurecer como ser humano,
ndo s6 como homem, mudou minha visdo de mundo. Hoje eu me

emociono mais facil, coisa que ndo tinha”.

Neste mesmo sentido, apenas um pai disse que a paternidade o deixou mais

tranquilo:

P11 - “Eu era muito mais intolerante antes. Agora eu sou mais

tranquilo”.

125



Entretanto, 20,0% dos pais ndo souberam responder, enquanto que um pai disse

que a paternidade acarretou em uma diminuicdo das atividades de lazer:

P1 — “No comeco até algumas coisas mudaram, até ele
melhorar. Alguns passeios, algumas coisas a gente teve que

deixar de ir”.

Partindo das falas ilustrativas pode-se considerar que muitas sdo as mudancas
que ocorrem com o homem ao se tornar pai. No entanto isto vem a confirmar o que
Wagner et al. (2005) afirmam ao dizer que a paternidade ndo é uma esséncia inerente
aos homens em forma concreta. Para que os homens sejam efetivamente inseridos na
paternidade é necessaria uma série de operacfes complexas por meio das quais eles se
encontram vinculados aos dispositivos de producdo nos diferentes e multiplos modelos
de paternidade.

Para além da percepcao dos pais sobre a paternidade, tem-se que a paternidade
surge por meio das experiéncias vividas pelo homem, e trazem imbricadas na sua nova
caracteristica de pai, herancas passadas de quando era filho. Para Gabriel e Dias (2011)
ao reconhecer os proprios sentimentos a respeito do pai, indo mais além do que ser
contrario ao seu modelo, 0 homem se permite ter uma vivéncia mais intima com o filho,
tornando-se ator de uma importante mudanca nas relagdes pai-filho. Deste modo, ter a
percepcdo da paternidade exercida pelo pai sobre si colabora para o sujeito reformular
seus valores quanto ao modelo de pai que teve e o pai que considera ideal (GOMES;
RESENDE, 2004).

A Tabela 38 mostra 0s sentimentos expressos pelos pais frente a deficiéncia do
filho e como se sente comparando com outros pais de criangas com desenvolvimento

tipico.

Tabela 38. Sentimentos dos pais frente & deficiéncia do filho e como se sente ao comparar com outros
pais de criancas com desenvolvimento tipico

Sentimentos frente a deficiéncia dos filhos

Categorias Porcentagem
E normal 60,0%
N&o souberam responder 20,0%
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Se sente prejudicado 6,7%

Se sente orgulhoso 6,7%

Se sente frustrado 6,7%

A perspectiva dos participantes quando comparados com outros pais de criangas com
desenvolvimento tipico

Categorias Porcentagem
Se sente igual aos demais pais 80,0%
Se sente diferente sempre 13,3%
Se sente diferente as vezes 6,7%

Como mostram os dados da Tabela 38, 60,0% dos pais disseram se sentir
normal, ndo vendo maiores problemas com relacéo a deficiéncia do filho e 20,0% néo
souberam responder. Um pai afirmou se sentir orgulhoso. Dois pais disseram se sentir
prejudicado e frustrado, respectivamente, por ser pai de uma crianga com autismo.

O conhecimento da deficiéncia da crianca € uma experiéncia muitas vezes
traumatica, que pode alterar o estado emocional dos membros da familia. Quando a
deficiéncia é revelada, a familia inteira comeca uma batalha adaptativa para recuperar o
equilibrio, e embora somente um membro da familia seja deficiente, todos os demais
sdo afetados e, até certo ponto, incapacitados por ela (BARBOSA et al., 2008). Assim, 0
impacto da deficiéncia pode acarretar em desestabilizacdo em todo o cenario familiar,
porém, muitas familias sobressaem e encaram a deficiéncia, empoderando-se, mantendo
assim, a harmonia e o suporte social dentre os membros familiares (AZEVEDO, 2014).

Partindo disto, os participantes apresentaram seus sentimentos frente a
deficiéncia do filho. De acordo com uma parcela consideravel da amostra, o sentimento
apresentado foi de normalidade, sendo que os pais se sentem normais perante o autismo

do filho, como mostra a seguinte fala ilustrativa:

P4 — “Ah é... Nao tem problema néo, para mim é normal. A vida

é normal”.

Um participante relatou se sentir orgulhoso do filho e de sua condi¢do, como

mostra a sua fala:
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P2 - “Ah... Eu ainda sinto orgulho, eu sinto orgulho de ser pai
dela. Mesmo que ela tenha autismo, porque ela é muito
inteligente, é saudavel apesar disso ai ela é saudavel,

fisicamente ela é saudavel, muito forte”.

Mas, em contrapartida, um participante relatou se sentir prejudicado:

P11 - “N&o sei, como eu me sinto? Eu me sinto prejudicado,
primeiro porque a gravidez dela ndo deveria ter ocorrido, nao
foi planejada e ndo deveria ter ocorrido, porque ja bastava a G.
(filha sem deficiéncia). Na minha cabega, a minha
aposentadoria teria ja comecado, o trabalho se prolonga
porque eu ndo posso me dispor de alguns valores que eu teria...
Eu perderia por conta da aposentadoria, mas com as despesas
da G. (filha sem deficiéncia) e da L. (filha com autismo) eu vou
ter que trabalhar até os 62 anos, 63 anos, isso vai encurtar meu

tempo de dcio. Por causa disso eu me sinto prejudicado”.

Nota-se, por meio da fala, que o prejuizo alegado por este pai se remete a
necessidade de continuar trabalhando quando poderia ja estar aposentado, mas devido as
demandas do filho autista, ele terd de continuar trabalhando. Do mesmo modo apenas

um pai disse sentir-se frustrado, como mostra a fala ilustrativa:

P13 - “As vezes frustrado, porque eu acho que por mais que a
gente vai correr... eu tento assim, na minha cabeca o que eu
penso o0 que eu queria para o R.(filho com autismo), € que ele
fosse independente. Que ele tenha um apartamento, que ele faca
a comida dele, ir ao banheiro, se cuidar sabe. Eu acho que ele

n&o vai conseguir isso. E meio frustrante eu acho”.

A frustracdo apresentada por este pai se deve as limitacGes apresentadas pelo
filho, decorrentes do autismo. As insegurancas com relacdo a independéncia da crianca
sdo tdo presentes que acabam instaurando sentimentos ambiguos neste pai, em

contrapartida, na prépria fala o participante apresenta convicgdo de que o filho nédo
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conseguira ser independente, tal constatacdo acaba por prejudicar no proprio incentivo a
independéncia da crianca, se conformando com tal situacéo.

N&o é raro observar nos pais manifestacGes de comportamento indicadoras das
dificuldades que eles enfrentam para expressar e/ou compartilhar seus sentimentos,
contrariando o que a sociedade deseja do homem, como esperanca e apoio a sua esposa
e a outros familiares (TRONCHIN; TSUNECHIRO, 2006). Assim como as maes, 0S
pais sentem e sofrem com a deficiéncia do filho, sua reagdo perante a situacdo indicara
muito do desenvolvimento do filho e da propria familia. Dessa forma, escutar os pais,
sem qualquer tipo de julgamento, se torna fundamental uma vez que, a expectativa em
torno de suas acOes é tdo alta quanto as expectativas em torno do desenvolvimento do
filho deficiente.

Os pais também apresentaram sua opinido quando comparados com pais que nao
possuem filho com autismo. Para a maior parte da amostra (80,0%) prevaleceu a visdo
de igualdade, na qual os pais de filhos autistas se sentem iguais aos demais pais que néo

possuem um filho com deficiéncia, como mostra a seguinte fala ilustrativa:

P8 - “Nao, acho que é igual. A gente procura fazer com que

seja igual”.

Dois pais relataram que ndo ha como comparar, sendo e se sentindo, portanto,

totalmente diferentes:
P13- “Ah sim né, ndo tem nem como comparar”.
Apenas um participante indicou se sentir diferente as vezes, como mostra a fala:
P3 - “Ah ndo, as vezes a gente fica né, vamos falar assim, até
com uma invejinha da situacdo. Vocé vé um filho falar pai,
chamar de pai, aquelas coisas que meus amigos dizem, ah meu

filho falou isso, meu filho ndo sei o que... Falou isso, falou

aquilo. E 0 meu néo falar”.
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Dessen e Silva (2014) verificaram em um estudo de relacBes familiares que
quando ha uma crianga com deficiéncia no seu cerne, busca-se estabelecer padrfes
comunicativos, harmonicos, além de compartilhar tarefas de cuidados para com o0s
filhos, evitando assim, discussdes e conflitos, unindo ainda mais a familia.

Decorrente disto tem-se que, a visdo do senso comum de que uma crianga
deficiente ird, necessariamente, produzir conflitos na familia ndo tem comprovacgdo em
pesquisas. Familias com criancas deficientes sdo uma populacéo de risco, mas isso ndo
quer dizer que esse risco ira concretizar-se (FIAMENGHI JR; MESSA, 2007).
Enfrentar a deficiéncia do filho € um momento de davidas e incertezas para 0s pais, no
entanto, h4 quem n&o aceite o rotulo e estigma que envolvem o individuo deficiente e
sua familia, apresentando empoderamento e resiliéncia para 0s momentos de
adversidades.

Com isso, alguns autores afirmam que a relacdo familiar norteia todo o percurso
que leva a superacdo da crenca que envolve a perspectiva de diferenga. Assim, a
dindmica estabelecida entre os membros da familia ird corresponder, diretamente, com o
enfrentamento diante dos momentos de crise e adversidades vividas pela familia, ao
longo das etapas evolutivas do desenvolvimento da crianca (GOMES; BOSSA, 2004;
GRISANTE; AIELLO, 2012). A diferenca existe, no entanto, 0s genitores buscam
meios de minimizar tais diferencas, propiciando um ambiente adequado para o
desenvolvimento do filho, independente de suas limitacdes.

A Tabela 39 indica as atitudes consideradas importantes para o desenvolvimento

do filho e a importancia da figura paterna, a partir da visdo dos pais.

Tabela 39. Atitudes consideradas importantes para o desenvolvimento do filho e importéancia da figura
paterna, na visdo dos pais

Atitudes que considera importante para o desenvolvimento dos filhos
Categorias Porcentagem
N&o responderam 40,0%
Trabalhar para proporcionar de tudo ao filho 33,3%
Dar atengdo ao filho 13,3%
Ter mudando para Sao Carlos 6,7%
Ter tirado o filho da mée 6,7%
A importancia da figura paterna na vida dos filhos
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Categorias Porcentagem

Sim 93,3%

Essencial 6,7%

Como mostram os dados da Tabela 39, quando os participantes foram
questionados a respeito das suas atitudes que sdo importantes para o desenvolvimento
de seus filhos, 40,0% ndo souberam responder, 33,3% disseram trabalhar muito para
oferecer de tudo para os filhos, 13,3% afirmaram que a atencdo destinada aos filhos ¢ a
atitude mais relevante. Um participante disse que a mudanca para a cidade que mora
atualmente, foi a melhor atitude que o pai poderia ter tomado para o desenvolvimento
do filho, e um pai disse que ter tirado o filho dos cuidados da mae foi a sua melhor
contribuicéo.

A conduta do homem em relacdo aos filhos muda com o tempo e cada vez
assume maior importancia, devido as mudancas socioeconémicas, politicas e culturais
que temos vivido ao focalizarmos a realidade atual (PILLEGI; MUNHOZ, 2010).
Conforme as demandas véao surgindo e o desenvolvimento da crianca ocorrendo, 0s pais
vao se organizando e se equilibrando perante tal responsabilidade. Desse modo, suas
vivéncias como pai, bem como suas atitudes influenciam diretamente no
desenvolvimento da crianca, seja fisico, cognitivo ou social.

Partindo disto, os participantes indicaram atitudes realizadas que consideram
relevantes para o desenvolvimento do filho com autismo. Grande parte da amostra ndo
soube responder a esta questdo. Porém, um terco ressaltou que trabalhar para oferecer
de tudo ao filho é a sua atitude mais importante, como mostra a fala seguinte:

P7 - “Ah tudo o que a gente faz é voltado pra ele. Por esse fato

de ser filho Gnico também, a gente hoje trabalha praele...”.

Dois pais relataram que a atencdo destinada ao filho é a atitude que mais

considera importante:

P9 - “Da um pouco mais da minha atengdo pra ele. Sempre foi

bom”.

131



Um participante revelou que sua atitude mais significativa foi ter se mudado

para o interior de S0 Paulo, como mostra a fala posterior:

P8 — “Essa mudanca para ca... Essa mudanca. Ele avancou...

Foi um avanco enorme...”.

A mudanga indicada pelo pai acarretou na confirmacdo do diagnéstico de
autismo do filho, que devido a inumeras intercorréncias so foi possivel por volta dos
seis anos de idade.

Ainda para um participante, a atitude mais contribuiu para o desenvolvimento do

filho foi a retirada deste da mée, estando o pai com a guarda definitiva:

P10 — “Ter tirado ele da mae dele”.

Durante a entrevista, o participante relatou que a mée nao ofertava ao filho os
cuidados necessarios, que contribuissem para minimizar possiveis limitagdes oriundas
do autismo, e foi isto que o fez requerer a guarda definitiva do filho.

Assim, tem-se que ha diferentes agdes indicadas pelos participantes que
contribuiram para o desenvolvimento filho, direta ou indiretamente. Contudo, Moreira e
Tonelli (2013) afirmam que pensar em paternidade hoje, para além de simplesmente
descrever uma realidade, como se ela estivesse dada como um progresso demanda
problematizar as marcas que as paternidades carregam, e 0os caminhos que tornaram
possivel uma maior atencao a essa pratica.

Lamb (2010) aponta que os pais desempenham um papel multifacetado na vida
de seus filhos, influenciando-os de diversas formas que variam de familia para familia,
dependendo das aspiracdes e expectativas individuais dos pais, bem como da cultura
onde estdo inseridos.

Partindo disto, os pais também foram questionados a respeito da importancia da
figura paterna para a vida dos filhos. A maioria da amostra indicou que seu papel sera

importante futuramente:

P14 - “N&o s6 dito por mim, mas pela avo dela também, eu me

vejo sim como importante”.

132



Neste mesmo sentido, apenas um participante ressaltou que seu papel paterno

sera essencial futuramente, na vida do filho, como mostra a seguinte fala ilustrativa:

P13 — “Ah eu acho que praticamente essencial. Tudo. Nao tem...
Da minha mé&o sai o sustento, eu tento ajudar o maximo que eu

POSS0”.

O homem influencia diretamente na vida do filho. Desse modo, a principal
influéncia esta no desenvolvimento fisico e emocional. O pai costuma fazer brincadeiras
que excitam mais a crianga, sabe impor melhor os limites e determinar a hora de parar
com a brincadeira. Isso faz com que mais tarde, a crianga desenvolva melhor a
habilidade de lidar com sentimentos como perda. Essa ligacdo entre pai e filhos é
construida com a dedicacao e atencao dispensada aos pequenos desde o comeco. Hoje,
ja ndo é dificil encontrar o pai que passa as noites em claro cuidando de um filho doente
ou que falta ao trabalho para leva-lo ao pediatra (PILLEGI; MUNHOZ, 2010).

Ainda assim, tem-se que o conhecimento acerca de sua importancia para o
desenvolvimento e bem-estar do outro, possibilita ao pai repensar a sua propria vida,
“experienciar” seus afetos e reavaliar os valores que pautam sua vida. Dessa forma, o
convivio entre pais e filhos deve ser entendido como benéfico ndo apenas para as
criancas, mas, sobretudo, para 0 homem empenhado no exercicio da funcdo paterna.
Esta atitude ndo é apenas um dever, mas, antes, um direito do homem (SANTOS et al.,
2013).

A Tabela 40 indica como é a experiéncia de ter um filho com autismo a partir

dos relatos dos participantes.

Tabela 40. Analise dos pais a respeito da experiéncia de ter um filho com autismo

Categorias Porcentagem
E uma experiéncia boa/positiva 26,7%
N&o responderam 20,0%
Né&o ter certeza do diagndstico 6,7%
Ter muita paciéncia 6,7%
E uma experiéncia Unica 6,7%
E uma experiéncia complicada 6,7%
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Era o que faltava 6,7%
Foi mandado por Deus 6,7%
Como um aprendizado 6,7%
Mudanca de visdo sobre deficiéncia 6,7%

Como mostram os dados da Tabela 40, 26,7% dois pais consideram positiva a

experiéncia que tém de terem um filho com autismo, como mostra a fala ilustrativa:

P12 - “E uma experiéncia boa, todo dia a gente aprende uma

coisa nova. Todo dia ela nos surpreende”.

A chegada de um novo membro na familia é permeada por anseios e
expectativas dos pais que sonham com uma crian¢a perfeita e saudavel, pois deposita
nos filhos a possibilidade da realiza¢do dos seus sonhos e ideais. Quando a familia toma
conhecimento de que a crianca idealizada possui autismo, 0s sonhos e as expectativas
criados podem tornar-se frageis; os pais tomam ciéncia de que o filho poderd nédo
corresponder as expectativas criadas em torno dele e sabem que, a partir daquele
momento, a dindmica de suas vidas sera modificada (SMEHA; CEZAR, 2011). Assim,
0 rompimento das expectativas apresentadas pelos genitores precisa ser superado, pois
precisam ter em mente que muitas delas ndo poderéo ser correspondidas, no entanto, 0s
pais precisam se conscientizar da responsabilidade imersa em seus papéis para com 0
desenvolvimento e acolhimento ofertado ao filho autista.

No entanto, por meio do primeiro relato, o pai aponta que se surpreende
diariamente com os avancos apresentados pela filha autista. E o que confirma Silva e
Silva (2012), ao relatar que quando comparamos o progresso de qualquer natureza de
uma crianga com necessidades especiais, com 0 progresso de uma crianga considerada
“normal”, sempre parece que nada aconteceu e ndo houve progresso. Mas as
necessidades especiais sdo assim chamadas exatamente porque o deficiente precisa
travar uma batalha por dia, para atingir progressos muitas vezes quase imperceptiveis,
mas que para os pais, por exemplo, sdo avancos significativos. Um participante disse
gue durante o periodo em que ndo havia o diagnéstico a confusdo pairou sobre os pais,
porém, com a confirmacdo e posteriores esclarecimentos, tudo ficou melhor, como

mostra a fala:
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P1 — “Até o momento de ndo saber o que ele era, se era o
comportamento dele ou ndo, ndo ter um diagndstico sabe? Foi
bem dificil, mas depois nds procuramos ajuda e tudo se

encaixou”.

Com a revelacdo do diagndstico, a familia também passa por um processo
doloroso de perda, seguido por um processo de aceitacdo de uma sindrome que ndo tem
cura. A familia perde, nesse momento, o sonho de ter um filho que possa crescer,
desenvolver-se e tornar-se um adulto saudavel, independente e realizado. Assim, para a
familia, deparar-se com as limitagdes da crianca autista, por menor que seja, significa
um encontro com o desconhecido. Enfrentar esta nova e inesperada realidade causa
sofrimento, confusdo, frustracdo e medo (ZANATTA et al., 2014). Por mais dificil que
seja 0 momento, € preciso que 0s genitores se apoiem e busquem o melhor para o filho
autista, em todos 0s aspectos.

Outro pai disse que é preciso ter muita paciéncia para ser pai de uma crianga

com autismo:

P2 - “No aspecto negativo é que vocé tem que ter muita
paciéncia. Com eles € diferente, apesar de que tem crianca que
ndo tem nada disso e também d& um trabalho danado, mas vocé
tem muita paciéncia”.

Em contrapartida, um participante afirmou ser uma experiéncia Unica:

P13 - “E uma experiéncia Unica, por que... COmo eu posso
explicar? Sabe quando vocé acha que vocé pode tudo, que tudo
0 que vocé da certo, eu sempre pude tudo... Eu sempre dava tiro
no escuro, eu sempre fiz sem pensar, eu sempre pude tudo, hoje
ja ndo é mais assim, eu penso eu posso fazer isso? Eu tenho que
fazer alguma coisa que eu consiga encaixar o R. (filho com
autismo) na jogada, até por conta tambem de preocupacgdo com
a D. (esposa), entendeu? Mas tudo que eu vou fazer eu penso

nele antes”.
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Por outro lado, um pai relatou ser uma experiéncia complicada, como mostra a

sua fala:

P3 - “Ah... Experiéncia complicada né? Vocé... foi uma licdo de
vida pra mim, licdo de vida. Aprendi muita coisa, a valorizar
mais a vida, ndo ver as situacdes que a gente vé em casa, vamos
dizer assim, talvez até com muita ignorancia certas coisas,

vamos por assim no geral, parte de Deus de ver a vida assim”.

Ainda de acordo com os relatos dos participantes, um pai indicou que 0
nascimento do filho com autismo era o que faltava para a sua vida, como mostra a fala

ilustrativa:

P11 — “Ah... Era o que faltava. Era o que faltava para mim,
acontecer comigo. Ir e voltar varias vezes na minha vida. Eu
nao vejo nada de ruim com relacdo a esse acontecido, era para
a G. (filha sem deficiéncia) ter sido a ultima, foi uma burrada, é

estranho isso”.

No mesmo sentido, apenas um participante disse que o filho com autismo foi
enviado por Deus:

P10 - “Ah... E mandado por Deus. Eu acho que é né?”.

Enquanto que outro participante disse ser um aprendizado tanto para ele quanto

para a sua familia, como se nota na seguinte fala:
P14 — “Entdo eu acho que é tudo um aprendizado para mim,
para minha familia, para quem conviver comigo, até amigos que
sao proximos, todos eles estdo aprendendo juntos”.
Contudo, um pai disse que o autismo do filho mudou sua viséo a respeito da

deficiéncia;
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P8 — “Eu acho que s6 uma questéo de ponto de vista, no meu me
fez enxergar o mundo da deficiéncia, eu ndo sabia 0 que era
uma APAE...nunca tinha reparado muito, ndo era uma pessoa
preconceituosa, mas nunca me preocupei. Nunca me preocupei.
E hoje eu enxergo, abriu meus horizontes. Meu horizonte para

iSs0...”.

Partindo dos relatos, tém-se diferentes perspectivas e experiéncias apontadas por
cada participante. Estas se diferem de acordo com o grau de comprometimento da
crianga, com as caracteristicas familiares (convivéncia harmonica, presenca dos
genitores, envolvimento familiar efetivo, etc.), bem como a aceitagéo da crianca.

As transformacdes familiares e nos proprios individuos, decorrentes da
deficiéncia, sdo notorias e acabam por influenciar e modificar diferentes aspectos de
vida, bem como as perspectivas dos genitores e dos membros familiares envolvidos com

a crianga autista.

6) Expectativas em relacdo ao filho com autismo
A Tabela 41 mostra a opinido dos pais a respeito do papel que terdo na vida do
filho futuramente, além das expectativas deles para com o futuro do filho.

Tabela 41. A opinido dos pais a respeito do papel que eles terdo futuramente na vida de seus filhos e suas
expectativas em relacdo aos mesmos

Papel que terdo futuramente na vida dos filhos com autismo

Categorias Porcentagem
Papel fundamental 33,3%
Papel de bom pai 20,0%
Papel de amigo 13,3%
Um pai que fez de tudo 13,3%
Que vai ser um dos pilares do filho 13,3%

A expectativa dos pais com relacéo ao futuro dos filhos com autismo

Categorias Porcentagem
Seja independente 33,3%
Tenha uma vida normal 20,0%
Volte a falar 13,3%
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Estude 13,3%

Coisas boas 13,3%

Tenha uma familia 6,7%

Quando questionados a respeito do papel que terdo na vida de seus filhos
futuramente, um terco dos pais disse que terd papel fundamental, como aponta a

seguinte fala ilustrativa:

P13 - “Eu acho que o mesmo que eu tenho hoje, fundamental,
eu sé espero que o negdcio seja diferente, seja mais brando,
porque ele vai virar um homem, forte. A gente vai ter que

ponderar isso dai”.

Trés pais esperam que o filho, posteriormente, o veja como um bom pai:

P14 - “Sendo o que eu sou para ela hoje, sou um bom pai, e com
a L. (filha com autismo) evoluindo a ponto de se tornar uma
pessoa ‘“‘normal”, ter suas proprias atitudes, sua propria
visdo...”.

Dois pais apontaram o papel de amigo para a vida do filho:
P6 - “Papel? N&o sei. Espero que um de amigo.

Outros dois pais indicaram esperar ser visto como um pai que fez de tudo:
P3 — “Ah... Eu acredito que ele me enxergue como um pai
mesmo, de verdade. Me ver como um bom pai. Cuidou de mim,
meu pai que me ajudou a se desenvolver... Fez de tudo por mim.
E isso ai”.

Enquanto que outros dois pais desejam ser os pilares da vida do filho:

P9 — “Eu acho que eu vou ser um dos pilares da vida dele.

Espero também que seja. Quero sempre estar presente”’.
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Os papéis que os pais desempenham na vida de seus filhos mudaram nas ultimas
décadas e continuam em constante transformacdo (HWANG; LAMB, 2002). Desse
modo, o papel que o pai terd na vida de seu filho condiz muito com suas acbes
presentes. Assim, 0 genitor passa a ser um referencial para a crianca em
desenvolvimento, influenciando diretamente na formagéo da mesma.

Freitas et al. (2009) afirmam que alguns homens comegam a se preocupar em
paternar o filho, acompanhando seu crescimento e desenvolvimento de modo mais
préximo, realizando cuidados socialmente considerados femininos de modo que o
provedor afetivo vem emergindo no provedor material. As relagcbes de autoridade vao
dando espaco a relagdes permeadas por afeto e negociagdes, possibilitando que pais e
mées compartilhnem os cuidados e estreitem os vinculos afetivos com os filhos, de forma
que a paternagem colabora para a ruptura de esteredtipos de uma masculinidade
insensivel e intocavel.

Por meio dos relatos, é possivel verificar que os pais esperam ter um papel
relevante na vida de seus filhos, em todos os sentidos, buscando continuar presente,
auxiliando no que for necessario, visando também o futuro de seu filho.

Com relagdo as expectativas para com o futuro do filho, um terco dos pais disse
esperar que o filho seja independente:

P14 - “O principal € o fato de ela ser independente e por
completo. Com seus préprios objetivos, sua prépria visao. Que
ela consiga estudar, trabalhar. Essa seria minha maior vitdria.
Mas, s6 dela caminhar sozinha, tomar suas opinides ja é

gratificante para mim”.

Enquanto que trés pais indicaram como expectativa para o filho uma vida

normal:

P5 - “Que ele seja.. que ele tenha uma vida normal.
Principalmente. Eu acho que vai ser isso. Eu tenho comigo que

ele vai ter uma vida normal. Porque ele ja tem tudo”.

Dois pais esperam que o filho volte a falar, como mostra a fala ilustrativa:
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P2 - “Espero que ela, em primeiro lugar que ela volte a falar,
ser uma pessoa independente. Que ela passe a depender dela
mesma, fazer as coisas dela, entdo eu espero para o futuro dela
isso ai, estudar ldégico tirar notas boas, estudar normalmente, eu

espero sinceramente que ela seja isso”.

Dois participantes esperam que o filho estude:
P1 —“Na verdade, o que eu espero é que ele seja melhor que eu.
Estude. Termine os estudos. Se ele quiser e eu tiver condicéo, eu
quero que ele faca uma faculdade”.

E outros dois pais disseram esperar somente coisas boas para o filho autista:
P4 - “Oh eu... S6 quero coisa boa viu. SO quero coisa boa,
porque eu até penso um dia que a gente for ter que contar os
problemas que ele tem pra ele, eu até penso como é que vai ser
1SS0

Por fim, apenas um pai relatou que espera que o filho constitua uma familia:

P10 - “Ah, melhorar né? Que amanha ele tenha uma familia”.

Os pais também sofrem por ndo conseguir visualizar o filho conquistando o

mundo (ZANATTA et al., 2014). Smeha (2010) afirma ainda que a sobrecarga adicional

de cuidados da familia com a crianca autista estara presente durante toda a vida. Fases

consideradas transitorias em outras familias sdo permanentes nas familias, nas quais ha

um filho com deficiéncia, isto é, sdo cuidados especiais que envolvem habitos de

toalete, alimentacdo, sono, higiene, medicacdo e ainda, uma vigilancia com supervisao

ininterrupta para evitar acidentes e promover o bem-estar da crianga. Ha uma

sobrecarga, determinando um desgaste fisico e psiquico para a mée e o pai.

Dessa forma, o nascimento de uma crianca com deficiéncia ou a descoberta mais

tardia, como ocorre com 0 autismo, confronta toda a expectativa dos pais, e a familia é
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acometida por uma situacdo inesperada. Os planos de futuro para essa crianga sdo
abdicados, e a experiéncia de parentalidade deve ser ressignificada (FIAMENGHI JR;
MESSA, 2007). Com isso, 0s pais passam a ndo mais criar expectativas, mas sim buscar
recursos que possibilitem futuramente possiveis melhorias para o desenvolvimento da

criangca, como mostraram os dados da presente pesquisa.

7. Necessidades familiares

O Questionério sobre as Necessidades Familiares foi aplicado junto aos pais com
o intuito de responder a um dos objetivos estabelecidos na presente pesquisa, que € o de
identificar quais as necessidades existentes sob a Otica dos pais/homens. Tal
instrumento tem relacdo direta com o primeiro material analisado acima, o roteiro de
entrevista semiestruturada. Com isso, seguem os dados obtidos e posteriormente,
analisados dos resultados apresentados pelos pais sobre as necessidades familiares.

A Tabela 42 mostra os valores médios de necessidades que 0s pais possuem.

Tabela 42. Necessidades apresentadas pelos pais

Escala de Necessidades das Familias Meédia
Fator 1- Necessidades de informacao

Necessito de maior informacao sobre a maneira de ensinar 0 meu filho 2,80
Necessito de maior informagéo sobre a deficiéncia e as necessidades especificas do meu filho 2,73

Necessito de maior informagao sobre o0s servigos e 0s apoios de que meu filho podera beneficiar no 2,60
futuro

Necessito de maior informagao sobre a maneira como a crianga cresce e se desenvolve 2,53
Necessito de maior informagao sobre a maneira de falar com meu filho 2,40
Necessito de maior informag8o sobre a maneira de lidar com meu filho. 2,33

Necessito de maior informagao sobre os servicos e os apoios de que meu filho podera beneficiar no 2,33
futuro.

Total da subescala 2,53

Fator 2 — Necessidade de Apoio

Gostaria de me encontrar regularmente com um conselheiro (médico, psicologo, assistente social) 2,70
com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho coloca.

Necessito de mais oportunidade para me encontrar e falar com os pais de outras criancas 2,26
deficientes

Necessito de ter mais amigos com quem conversar 2,00

Necessito de ter alguém da minha familia com quem eu possa falar mais sobre os problemas que a 1,80
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deficiéncia do meu filho coloca.

Necessito de informacGes escritas sobre os pais das criancas que tem os mesmos problemas com 1,80
meu filho

Necessito de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do meu filho 1,66
Necessito de mais tempo para mim préprio 1,53
Total da subescala 1,96
Fator 3- Explicar a outros

Necessito de ajuda para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou estranhos, me facam 1,73
perguntas sobre a situacdo do meu filho.

Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situacdo do meu filho aos amigos 1,46
Necessito de ajuda para explicar a situacdo do meu filho a outras criancas. 1,33
Meu marido (ou minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor a situagdo do 1,06
nosso filho.

Total da subescala 1,39
Fator 4- Servicos da comunidade

Necessito de ajuda para encontrar um servico que quando eu tiver necessidade (descansar, ir ao 1,66
cinema, a uma festa, etc.) fiqgue com meu filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado para

assumir essa responsabilidade.

Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e compreenda as necessidades 1,53
do meu filho

Necessito de ajuda para encontrar um servi¢o de apoio social e educativo para o meu filho. 1,26
Total da subescala 1,48
Fator 5- Necessidades financeiras

Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentacdo, cuidados médicos, 1,80
transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, prétese auditiva, maquina Braille, etc.).

Necessito de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimento de educacéo 1,46
especial ou outros servicos de que o meu filho necessita.

Necessito de maior ajuda para pagar a servi¢os de colocacao temporéria (os referidos no ponto 20). 1,40
Necessito de maior ajuda para obter o material ou equipamento especial de que meu filho 1,40
necessita.

Total da subescala 1,51
Fator 6- Funcionamento da vida familiar

A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e encontrar solugdes 1,26
A nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos momentos dificeis, nos apoiarmos 1,13
mutuamente.

A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem fara as tarefas domésticas, quem tomara conta 1,13
das criangas e outras tarefas familiares

Total da subescala 1,17
Total da escala 1,67

Nota: 1 ‘Nao necessita do tipo de ajuda’; 2 ‘Nao tem certeza se necessita do tipo de ajuda’ e 3 “Necessita

do tipo de ajuda’.

A Tabela 42 aponta as necessidades familiares na opinido dos participantes. E

possivel verificar no Fator 1, as maiores necessidades dos pais estavam em relacdo a

maneira de como ensinar o filho, maiores informagdes sobre a deficiéncia e as

necessidades especificas do filho, além de maiores informacdes sobre o0s servigos e

apoios que sao indicados para os filhos.
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O momento do diagndstico tende a deixar os pais confusos e sem orientacdo
adequada, interferindo em sua vinculagdo com o filho deficiente e, sobretudo, no que
diz respeito as expectativas interrompidas, influenciando o processo de aceitacdo ou
rejeicdo do filho real (HOHER; WAGNER, 2006). Nesta mesma perspectiva, Silva e
Dessen (2001) afirmam que é a partir deste momento que, a procura por informacoes
sobre a deficiéncia e sobre como seria o progresso no desenvolvimento da crianga torna-
se a estratégia mais utilizada pelas familias para enfrentar as necessidades de seu filho.

No entanto, as informacgdes nem sempre sdo precisas ou faceis de conseguir,
uma vez que muitos profissionais ndo sabem como conduzir ou mesmo indicar
profissionais adequados para cada tipo de deficiéncia, ocasionando entdo, no atraso
estimulatdrio da crianca.

Desde muito cedo, a crianga com deficiéncia e sua familia entram em contato
com diversos profissionais ligados a saude e a educacdo, que, por sua vez, de acordo
com o tipo de deficiéncia, oferecem orientagdes quanto aos cuidados necessarios.
Dentre eles, destacam-se como oferecer estimulos adequados, como higieniza-la,
alimenta-la, carrega-la e, acima de tudo, como realizar as adaptacdes que irdo facilitar o
dia-a-dia dessa familia (LOPES et al., 2002). No entanto, por meio do instrumento de
pesquisa, foi possivel observar que os pais possuem muitas ddvidas e necessidades de
informacdo, e que muitos profissionais até sabem informar qual o melhor recurso,
remédio ou método de ensino, mas ndo sabem fornecer informacdes precisas a respeito
de qual caminho trilhar para chegar a tais recursos.

Lopes et al. (2002) afirmam ainda que a eficacia da orientacdo (profissional) esta
relacionada concomitantemente a orientacdo técnica com a capacidade de reconhecer as
condi¢des emocionais de quem a ouve (pais). Desse modo, a informacéo precisa acerca
da deficiéncia e dos possiveis apoios e recursos disponiveis ao individuo com autismo
devem ser fornecidas de prontiddo para os genitores, visando minimizar possiveis
davidas.

Correlacionando os dados, € possivel identificar que os pais reafirmam por meio
deste questionario a necessidade de informagdes, englobando quaisquer tipos de
informacdo, dado que também foi identificado no primeiro instrumento aplicado e que
corrobora com a literatura ao ressaltar a falta de informagfes ofertadas aos genitores no
momento do nascimento, do diagnostico ou mesmo do decorrer do desenvolvimento da

crianca.
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Contudo, as necessidades apresentadas variam, aparecendo também duavidas
referentes ao futuro e ao processo escolar da crianca, 0s pais apontaram necessidade de
saber como ensinar o filho, além de como encontrar o melhor servico de apoio a ele.

No fator 2, os pais apontaram a necessidade com relacdo a se encontrar com
maior frequéncia com profissionais com quem possam conversar sobre seu filho.
Indicaram também, a necessidade de se encontrar com pais de criangas com autismo, a
fim de trocar experiéncias e duvidas, além da necessidade de ter mais amigos com quem
possam conversar.

O ambiente familiar se constitui o primeiro espaco de socializacdo da crianga e €
0 que sofre as alteracGes com o nascimento de uma crianca deficiente, ndo s6 em termos
de reacBes e sentimentos de seus membros, como também da sua estrutura e
funcionamento (BARBOSA et al., 2009). Para Sprovieri e Assumpcdo Jr (2001), os
recursos da familia ficam diluidos pela vivéncia de perda de outros projetos familiares
que a deficiéncia inviabiliza ou posterga. As vivéncias de perda se repetem ao longo do
ciclo vital, dificultando a interacdo familiar. O fracasso devido a uma perda, as
necessidades de adaptacdo constante e de mudanca de papel estdo implicitas, nos
problemas advindos da crianca deficiente. A familia ndo consegue lidar com essas
situacbes o0 que a leva a disfuncdes. Dificulta assim, o desenvolvimento emocional
saudavel de seus membros.

Assim, temos que, o impacto oriundo da deficiéncia do filho ocasiona mudancas
consideraveis na estrutura familiar e em cada um de seus membros, rompendo com
todas as expectativas. E neste momento, que o apoio e o suporte social devem ser
ofertados a familia.

Desse modo, a familia de uma crianca deficiente precisa de ajuda para a
reconstrucdo de metas e objetivos e para lidar com os sentimentos que surgem no
cotidiano de vivéncias familiares com essa crian¢a. Apresenta uma sobrecarga adicional
nas dimensdes social, psicoldgica, financeira e na demanda de cuidados exigidos pela
crianca, pois se vé despreparada para enfrentar ou lidar com esse novo modo de ser
familia, ja que o filho deficiente representa a quebra de expectativas, a alteracdo de
papéis e a ndo-continuidade da familia (BARBOSA et al., 2009). O suporte social surge,
entdo, como mediador entre criancga deficiente e seus familiares, visando contribuir para
a aceitacdo e nova estruturacdo familiar, bem como para o desenvolvimento efetivo da

crianca.
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Para Glat (2012) ndo se pode, também, deixar de assinalar, a importancia dos
grupos de autoajuda e associagdes de pais e familiares, que podem proporcionar,
sobretudo as “novas familias especiais”, uma rede de apoio, troca de experiéncias e
ajuda matua de valor inestimavel, e que deve ser incentivado pelos profissionais. Sendo,
portanto, uma forma de ajudar os genitores e os demais membros em lidar e ver que ha
mais pessoas passando pelo mesmo.

Todavia no Fator 3, houve o predominio da necessidade de ajuda para responder
a amigos, vizinhos e estranhos, a respeito da deficiéncia do filho e a necessidade de
explicar também a situacao para outras criangas.

O autismo caracteriza-se de modo complexo e individual, sendo apresentado
diferentemente em cada individuo, tornando assim, dificil simplificar e definir tal
patologia. No entanto, mesmo com uma definicdo abrangente para os diferentes tipos,
0s pais ndo se sentem aptos para transmitir e informar as pessoas quando sdo
questionados a respeito do autismo, muitas vezes pela propria falta de informacéo dos
genitores.

Moura e Valério (2003) afirmam que além das pressfes internas com as quais a
familia tera que lidar com o nascimento de uma crianca deficiente, esta também tera de
enfrentar as pressdes exercidas pelas forgas sociais externas, uma vez que a sociedade
tem dificuldade em conviver com as diferencas, sendo este talvez um dos principais
conflitos vividos pelas familias. Diante disto, a destreza familiar para lidar com tais
pressdes externas se faz necessario e primordial para a aceitacdo da crianca no meio
social.

O Fator 4 apontou as necessidades de ajuda para encontrar um servico que fique
com a criang¢a, quando os pais tiverem um compromisso, € médicos que compreendam
as necessidades do filho.

O cotidiano da familia e suas relagbes sociais, em especial da mae, sdo
modificados pelo tempo dedicado ao filho deficiente. Em geral, a mae toma para si, a
maior carga de responsabilidade na criacdo do filho. Ocorre, assim, uma relacdo de
dependéncia mutua entre mée e filho (BARBOSA et al., 2009). A vista disto, torna-se
dificil para os pais e principalmente as méaes, deixarem alguém encarregado de cuidar de
seu filho, sendo que muitos ndo conseguem nem encontrar pessoas que se
disponibilizem a realizar tal servico, ocasionando na diminui¢do do convivio social dos

genitores.
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Dessa forma, salienta-se a necessidade de aumentarem os servicos de apoio
ofertados as familias, como espacos onde os pais podem deixar os filhos quando tem
algum compromisso ou mesmo quando precisam fazer algo para si. Tais servigos seriam
importantes para diminuir as demandas parentais e, por consequéncia, diminuir o
estresse enfrentado (SPINAZOLA, 2014).

Porém, no fator 5, sobressaiu a necessidade de auxilio para pagamento de
despesas como: alimentagdo, cuidados médicos, dentre outras. Seguido da necessidade
de ajuda para pagar despesas como terapeutas e estabelecimentos de educacéao especial.

Dependendo do tipo de deficiéncia e da condigcdo de saude da crianca, a familia
muitas vezes tem de arcar financeiramente com a maioria dos atendimentos ao filho,
incluindo aquisicdo de instrumentos, terapia de reabilitacdo e estimulacdo,
acompanhamento educativo especial e acompanhamento médico especializado,
intervencdes cirdrgicas e recursos tecnoldgicos, transportes adaptados e outros servicos,
pois 0 sistema ndo atende a todas essas demandas (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012). Com isso, muitos pais buscam recursos gratuitos, porém, nem
sempre estes sdo disponiveis de imediato, levando os pais a esperar muitas vezes por
vagas, atrasando a intervencdo junto a crianca.

Para Correia (2008), um elemento que corrobora para 0 aumento de despesas no
cerne familiar, é a desisténcia do emprego por parte de um dos genitores, sendo
recorrente entre as mées, uma vez que a crianca com deficiéncia possui o diagnostico,
levando a uma defasagem na renda total da familia.

Por fim, no fator 6, prevaleceu a necessidade de ajuda para discutir os problemas
e encontrar solucGes entre os membros familiares.

Sé e Rabinovitch (2006) afirmam que o impacto da deficiéncia altera a dindmica
familiar, cada membro da familia vivencia de maneira particular, podendo frustrar ou
adiar projetos familiares e/ ou pessoais e perspectivas de estudo ou de trabalho. Ir&
ainda exigir mudancas de papéis e buscas de estratégias para enfrentar o problema. Com
iss0, 0 estresse é recorrente dentre os membros da familia, bem como o surgimento de
novos problemas nas diferentes ordens, sejam estes financeiros, emocionais, dentre
outros, diante disto, muitos pais precisam recorrer a ajuda profissional para estruturar e
resolver os problemas.

O profissional precisa perceber que muitas familias cujas criangas sao
deficientes ndo conhecem o0s aspectos técnicos referentes a deficiéncia, e, por isso,

precisam ser tratadas de forma sensivel e respeitosa pelos profissionais (FIAMENGHI
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JR; MESSA, 2007). Auxiliar os pais perante o enfrentamento da deficiéncia promovera
0 aparato necessario para que a crianga se desenvolva e que 0s pais se empoderem, a

fim de resolver e se apoiar mutuamente.

5. Consideracdes finais

O presente estudo buscou caracterizar e compreender a relagdo entre o pai e seus
filhos diagnosticados com transtorno do espectro autista, bem como identificar as
necessidades apresentadas por esses genitores. Partindo disto, a pesquisa apresentou
ricos resultados, que nos levam a considerar um periodo de transi¢do para o homem.
Trata-se de um novo papel exercido por esses homens, com diferentes demandas e que
culminam em uma nova postura frente a paternidade. No entanto, hd que se ponderar
que a transformacdo ainda estd em processo, sendo que muitos pais ainda se pegam
arraigados as velhas concepcdes.

De acordo com os resultados apresentados, pode-se considerar que grande parte
dos pais ndo esperava a gestacdo, sendo esta recebida como surpresa para eles. Apds a
descoberta da gestacdo, a maioria dos participantes afirmou ter participado do periodo
de pré-natal, acompanhando a esposa durante as consultas.

Os resultados também nos levam a ponderar que o diagnostico de autismo esta
sendo adquirido cada vez mais cedo, como destacou um terco dos pais que o descobriu
por volta dos dois anos de idade do filho. Os participantes também afirmaram que a
suspeita partiu de diferentes aspectos, como o atraso na fala, no desenvolvimento
global, além da alteracdo comportamental. Do mesmo modo, a maioria dos pais
ressaltou que o filho apresentava desenvolvimento normal e ocorreu uma ruptura em tal
desenvolvimento, levando-os a suspeitar de uma possivel deficiéncia.

Deste modo, a descoberta do autismo apontou em grande parte dos pais,
sentimentos que até entdo ndo eram existentes neles, uma vez que se rompe com a
idealizacdo do filho perfeito. Neste sentido, o autismo acarretou em sentimentos
ambiguos que se confundiam constantemente. Os sentimentos apontados por grande
parte dos pais foram choque, negacdo e preocupacdo. Porém, para um ter¢co dos
participantes o sentimento frente ao diagndstico foi normal, além de afirmar que nada

mudou com a confirmacdo da deficiéncia.
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Com relacdo a participacdo dos pais na vida do filho, nota-se que metade dos
participantes busca participar de forma efetiva, em todos os aspectos, enquanto que, 0S
demais pais procuram fazer o que esta ao seu alcance ou o que o filho gosta.

No quesito responsabilidade, conclui-se que grande parte dos participantes
afirmou ser responsavel por cuidados basicos diarios com os filhos, como colocar para
dormir, dar banho e alimentar. No entanto, os resultados também nos levam a
considerar que determinadas responsabilidades continuam ainda sob a regéncia do papel
feminino, exercidos neste caso pela made, como a responsabilidade relacionada a
questdes escolares. Exceto nos dois casos em que ndo havia a presenca materna, os pais
eram 0s responsaveis por todas as atividades que envolviam o filho.

Contata-se ainda, que no tempo em que permanecem em casa, 0s pais buscam
realizar atividades junto ao filho. As atividades de lazer foram ressaltadas por grande
parte dos pais como frequentes, apresentando as viagens e idas ao shopping e ao
zooldgico como as mais citadas.

Os participantes que possuem mais de um filho relataram ter uma relagéo normal
com eles, porém, afirmaram que o filho com autismo apresenta maiores demandas que
acarretam na auséncia de tempo destinado aos demais filhos.

A partir da autoandlise realizada pelos participantes com relacdo ao exercicio da
paternidade, grande parte dos pais se considera como um bom pai, enquanto que, 0sS
demais acreditam que poderiam ser melhor ou ndo se consideram um bom pai. Os
participantes apontaram ainda seus sentimentos referentes a experiéncia de ser pai de
uma crianga com deficiéncia, nota-se que grande parte dos participantes ndo soube
responder, enquanto que alguns pais afirmaram se sentir prejudicado ou frustrado com
relacdo ao autismo do filho. Foi possivel notar também a expectativa existente entre a
maioria dos pais para que o filho adquira uma vida normal, seja independente, e se
possivel, volte a falar.

Quanto as necessidades, os pais apontaram as de informacdo e de apoio como
sendo as principais. Partindo do que foi exposto nesta pesquisa, mostra-se a relevancia
deste trabalho, na qual contribui para assuntos ainda pouco pesquisados na literatura
brasileira, como o papel paterno e o autismo, sendo que este Gltimo, indubitavelmente,
ainda intriga a muitos. Ressalta-se assim, a necessidade dos pais em expor seus
sentimentos, suas angustias e alegrias relacionados ao filho com autismo. Acredita-se
que o trabalho contribuiu com o assunto abordado, apresentando uma Visdo

diversificada do papel paterno quando em contato com um filho autista.
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Este estudo aponta para diretrizes de intervencdo com pai de criangas com
autismo, a fim de auxilia-los nas suas reais necessidades. Estudos futuros sdo indicados,
com diferentes populagdes, incluindo criangas com autismo de diferentes faixas etérias,

assim como comparacdes entre o papel paterno e materno.
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(APENDICE A)

TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Para os pais)
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa RELACAO PARENTAL:
RELATOS DE PAIS DE CRIANCAS COM DEFICENCIA, sob responsabilidade da
pesquisadora Aline Cristina de Souza. O motivo que nos leva a estudar este tema é a
importancia da relagdo entre pai e filho, no entanto, pais de criangas com deficiéncia
ainda é um tema pouco estudado, dando-se maior énfase nas mées. Parte-se da
relevancia do pai para o desenvolvimento do filho nos mais diferentes ambitos, seja ele
pessoal, afetivo ou educacional. Assim, o objetivo da pesquisa serd o de descrever a
relacdo de pais que possuam filhos com deficiéncia e identificar as necessidades que tais
pais possam vir a apresentar, decorrente da deficiéncia do filho.

Vocé foi selecionado porque atende aos seguintes critérios de selecdo dos participantes
da pesquisa: ter pelo menos um filho com deficiéncia em idade pré-escolar; ser casado
ou manter uma unido estavel; ter contato direto com o filho e aceitar participar da
pesquisa. Sua participacdo ndo € obrigatoria e a qualquer momento vocé podera desistir
de participar e retirar seu consentimento. A sua recusa na participacdo ndo trard nenhum
prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora.

Sua participacdo consistird em responder, por meio de aplicacdo de questionario, sendo
questdes voltadas para a relacé@o existente entre vocé e seu filho com deficiéncia. Todas
as informaces obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias, sendo assegurado o
sigilo sobre sua participacdo em todas as etapas previstas no estudo.

O estudo implica em beneficios aos participantes e demais envolvidos com a area da
educacdo especial, pois busca a compreensdo acerca da relacdo parental, mais
precisamente, entre pais e seus filhos com deficiéncia. Os resultados da pesquisa serdo
enviados para vocé e permanecerdo confidenciais. Os dados coletados durante o estudo
serdo analisados e apresentados sob a forma de relatérios e serdo divulgados por meio
de reunides cientificas, congressos e/ou publicacdes, com a garantia de seu anonimato.
A participacdo no estudo ndo acarretara custos para vocé e ndo sera disponivel nenhuma
compensacao financeira adicional.

Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e a participacdo, agora ou a
qualquer momento.

Aline Cristina de Souza

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pds-
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Graduagdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos-SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Eu, , declaro que entendi os
objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar.

Sao Carlos, de de

Assinatura do Sujeito de Pesquisa

Aline Cristina de Souza

Pesquisadora responsavel pelo projeto

Programa de Pds-Graduagdo em Educacdo Especial — UFSCar

Contato: Rod. Washington Luis, Km 235, - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Séo
Carlos - SP — Brasil

Telefone: (16) 3397-1994/ (16) 99146-5822

E-mail: alinezenaro@hotmail.com
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(APENDICE B)

ENTREVISTA PARA PAIS

CONSTITUICAO FAMILIAR

Nome do pai:

Data de nascimento: Idade:
Profissao: Cidade:
Nome da mée:

Data de nascimento: Idade:
Profissao: Cidade:

Nome da crianca:

Data de nascimento: Idade:

Sexo:

Nome do (a) irméo (a):

Data de nascimento: Idade:

Sexo:

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DA FAMILIA

Nudmero de filhos:

Nome: Idade:
Nome: Idade:
Nome: Idade:

Pessoas que vivem na casa:

Quantas pessoas trabalham:

Quem sdo essas pessoas que trabalham:

Qual a profisséo:

Até que série/nivel estudaram:

Renda familiar:

Quem contribui para a renda familiar:

Vocés recebem ajuda de alguém? De quem?

Que tipo de ajuda?
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Roteiro de questbes para o pai

A. Caracterizacao do trabalho do pai
1. Vocé trabalha? () Sim () Néo.
2. Local:
3. Periodo:

4. Horas semanais:

B. Participacédo na gestacao e apos o parto
1. Como era a sua vida (familiar, social, escolar, sexual, trabalho) antes da
paternidade?

2. Como vocés descobriram que estavam esperando um filho?

3. Como vocé define a sua vida ap06s o nascimento do seu filho?

4. Vocé participou do pré-natal? ( ) Sim ( ) N&o. Se ndo: Por qué? Se sim,
como?

5. Com quanto tempo descobriu sobre a deficiéncia do seu filho? Ou

guantos anos a crianca tinha?
6. Como foi quando descobriu que seria pai de uma crianga com
deficiéncia? Qual foi a sua reagéo?

7. Quem deu a noticia do autismo? Como foi a partir deste momento?
8. Como procurou ajudar nessa época a sua esposa?
9. Foi preciso realizar mudancas na estrutura (fisica) da casa? Quais?

10. Como vocé buscou se informar sobre a deficiéncia?

11.  Que tipo de apoio recebeu em relacdo ao cuidado do seu filho que lhe
parece importante? Quem deu esse apoio?

12.  Recebe algum tipo de atendimento relacionado a deficiéncia do seu filho
(@? () Sim () Nao. Se sim, qual?

13. Convive com outros pais de criancas com autismo ou outras
deficiéncias? Recebe algum tipo de apoio dessa convivéncia?

14.  Como € cuidar do seu filho para vocé?

15.  Como vocé participa da vida do seu filho?

16.  Vocé é responsavel na maioria das vezes por algum tipo de cuidado com
a crianga (alimentagdo, banho, colocar para dormir, etc.)? () Sim () N&o. Se

sim, quais?
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17.  Quem leva a crianga ao médico?

18.  Accrianca fez ou faz algum acompanhamento? Qual?

C. Atividades que realiza com o filho.
1. Vocé toma parte nas préaticas educativas da crianca? Como? O que vocé faz
para ensinar o que € certo e errado ou o que pode fazer e o que ndo pode fazer?
2. Quantas horas por dia vocé fica em casa?
3. Durante esse tempo, 0 que voceé faz?
4. Quanto do tempo que vocé esta em casa, vVocé passa com seu filho? O que
voceé faz quando esta com o seu filho?
5. Vocé brinca com seu filho? () Sim () Nao. Com qual frequéncia? () todos os
dias () duas ou trés vezes por semana () uma vez por semana () uma vez a cada
15 dias () uma vez por més.
5. Que atividade doméstica faz com a crianga?
6. Que tipo de atitude/comportamento que a crianca faz que o deixa contente? E
0 que vocé ndo gosta?

7. Como procura mudar o que ela faz que vocé ndo goste?

D. Participacdo na vida escolar do filho
1. Acrianca frequenta a escola? Qual? Por que vocés escolheram esta?
2. Quais atividades extraclasses a crianca realiza?
3. Vocé toma parte nas decisdes escolares da criangca? Como?

4. Que atividade escolar faz com a crianga?

E. Relacionamento com os demais filhos
1. (Em caso de ter mais de um filho). Quais s&o 0s aspectos positivos e negativos
da relagéo com seu filho com autismo?
2. Como ¢€ seu relacionamento com seus filhos? Descreva as semelhancas e as
diferencas na sua relagdo com eles?
3. Como ¢ a relagdo entre os seus filhos?
4. \Jocé passeia, viaja ou realiza atividades de lazer juntamente com 0s Seus

filhos? Como séo estas experiéncias? Se ndo, por qué?

F. Experiéncia de ser pai de uma crianga com autismo.
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1. Em sua opinido, o que e como é ser um bom pai?

2. Vocé se considera um bom pai? () Sim ( )Nao. Por qué?

3. Como vocé se sente sendo o pai dessa crianga?

4. Como a paternidade influenciou na sua vida (trabalho/ estudo/ rotina/
expectativas com relagéo ao futuro)?

5. Vocé se sente diferente dos pais cujos filhos ndo tém autismo ou outra
deficiéncia? ()Sim () N&o. Por qué?

6. O que voceé acha que ja fez para seu filho que foi bom para ele?

7. Voceé se considera uma figura importante na vida do seu filho? () Sim () Nao
Por qué?

8. Qual papel vocé acha que teré na vida do seu filho no futuro?

9. Como vocé analisa a experiéncia de ter tido um filho com autismo? Quais sdo

0s aspectos positivos e negativos?

G. Expectativas em relagéo ao filho com autismo

1. Quais as suas expectativas em relacdo ao futuro de seu filho (a)?
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(ANEXO A)

PARECER CONSUBISTANCIADO DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Ploboforma
SAO CARLOS/UFSCAR %cvl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Relagdo parental: relatos de pais de criangas com deficiéncia
Pesquisador: Aline Cristina de Souza

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 35833014_2.0000.5504

Instituigio Proponente: CECH - Centro de Educagdo e Ciéncias Humanas
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 560616
Data da Relatoria: 30/02/2014

Apresentagio do Projeto:

O presente trabalho tem por objetivos caracterizar a relagéic parental entre pais e criangas com deficiéncia e
identificar as necessidades do pai de individuos com deficiéncia. Pretende-se realizar a pesquisa com
aproximadamente 20 pais (homem), que tenham um filho com deficiéncia, na faixa etaria de zero a cinco
anos de idade. A coleta de dados ocomera junto aos pais em instituigbes de ensino especial efou escolas de
educagdo infantil, localizadas em um municipio de médio porte do interior do estado de Sdo Paulo. Serdo
realizadas entrevistas com os pais, seguindo um roteiro de entrevista semiestruturada, além de um
questionario de classificagio econdmica social. Os dados obtidos sero gualitatives em que sera realizada
andlise de conteddo.

Objetivo da Pesquisa:

O presente trabalho tem por objetivos: (a) caracterizar a relagéio parental entre pais e criangas com
deficiéncia e (b) identificar as necessidades do pai de individuos com deficiéncia.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

(= fiscos e beneficios foram expostos adeguadamente.

Em relagdo aos riscos, o projeto menciona a provaveis dividas sobre as questdes do instrumento, possivel
desconforto & constrangimentos. Caso isso ocorra, a pesquisadora menciona gue poderd esclarecer as
dividas & minimizar o desconforto.

Se o participante ndo quiser responder & determinada pergunta ou ainda, se desejar desistir de

Enderego:  WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUAMNABARA CEP: 12.585-805
UF: 5P Municipio:  SAD CARLOS
Telefone:  (18)3351-9663 E-mail:  cephumanos@ufscar br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SAO CARLOS/UFSCAR %fwl

Caontinuacio do Parecer. 60615

participar da pesquisa esta sera interrompida imediatamente e ¢ mesmo nio terd prejuizo na relagio com a
pesquisadora, nem com a escola que o filho estuda.

Cuanto aos beneficios, menciona que o estudo implica em beneficios para os participantes e demais
envelvides com a area da educag@o especial, pois busca a compreensio acerca das relagdes entre pai e
filho com deficiéncia. Além disso, os paricipantes poderdo se sensibilizar diante da importéncia de terem
uma relagio afetucsa e presente com seus filhos. Da mesma forma, acredita-se que o estudo implicara em
beneficios para a comunidade como um todo, uma vez que oz dados resultantes irdo fornecer
embasamentos para futuras intervengées.

Comentarios e Congideragdes sobre a Pesquisa:

- Trata-se de uma pesguisa com relevancia cientifica & social & respeita os preceitos élicos estabelecidos
pela Resolugio CNS 466/2012 e suas complementares.

- O projeto de pesquisa & pertinente & tem carater cientifico.

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

- Foram anexados os seguintes documentos cbrigatérios: folha de rosto assinada, autorizagio do
responzdvel legal pelo local onde a pesgquisa serd realizada (carimbada 2 assinada), TCLE do parficipante,
projeto de pesguisa e Informagdes basicas.

Recomendagoes:

- Nada a acrescentar.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:

Projeto Aprovado

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mao

Congideragdes Finais a critério do CEP:

Enderego:  WASHINGTOMN LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA, CEP: 13.555-005
UF: 5P Municipio:  SA0 CARLOS
Telefone:  [18)3351-0683 E-mail:  cephumanos@ufscar br
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Caontinusglo do Parecer. 360.615

SAQ CARLOS, 06 de Novembro de 2014

Assinado por:
Ricardo Carneiro Borra
{Coordenador)
Enderego: WASHINGTOM LUIZ KM 235
Baimo: JARDIM GUAMABARA CEP: 13.585-005
UF: 5P Municipic: SAD CARLOS
Telefone: [18)3351-2682 E-mail: cephumanosgufscar br
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(ANEXO B)

QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO

4

; ? ECEJHJCEEENLQ A B E P

asseciagdn hrasileira de empresas de pesquisa

0 Critério de Classificacio Econdmica Brasil, enfatiza sua fungao de estimar o poder de compra das pessoas e
familias urbanas, abandonando a pretensio de cassificar a populagio em termos de “classes sociais”. A divisao de
mercado definida abaixo é de classes econdmicas.

SISTEMA DE PONTOS
Posse de itens
Quantidade de ltens

Televisao em cores 0 1 2 3 4
Radio 0 1 2 3 4
Banheirg 0 4 5 6 7
Automdvel 0 4 T 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
M aguina de lavar 0 2 2 2 2
Wideocassete efou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira a 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira duplex) 0 2 2 2 2
Grau de Instrucao do chefe de familia
Analfabeto / Primario incompleto Analfabeto / Até 3°. Série Fundamental 0
Primério completo / Ginasial incompleto Até 4%, Série Fundamental 1
Ginasial completo f Colegial incompleto Fundamental completo 2
Colegial completo | Superior incompleto M édio complete 4
Superior completo Superior completo 8
CORTESDO CRITERIO BRASIL

Al 42 - 46

A2 35-41

El 29-34

B2 23-28

(=] 18- 22

o 14-17

D g-13

E 0-7
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