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Resumo

Objetivo: conhecer a experiéncia dos pais de amrepm Perturbacdo Autistica e 0 seu
impacto na dinamica familiar a luz da fenomenolodéscritiva, recorrendo a analise de
entrevistas apoiadas no método de Amedeo Giorgi.

Método: Foi realizado um estudo qualitativo, reendo a andlise de entrevistas de
investigacdo realizadas a maes e pais de criamgasPerturbacdo Autistica, baseadas no
método fenomenoldgico de fenomenologia descritvdebrgi. No inicio de cada entrevista
foi preenchida uma “Ficha de Dados Sociodemografeeclinicos” passando seguidamente
para a realizagédo das entrevistas. A entrevista gdietir uma descricdo tdo completa quanto
possivel da experiencia vivida dos participantésesam determinado fenémeno de estudo.
Resultados: Numa estrutura comum, foram encontragwso principais impactos nas
familias observadas, o comportamento manifestadcguprende com a expectativa parental,
decorrente das circunstancias da experiéncia, @erabilidade emocional, marcadamente
presente no recebimento do diagnostico, projecédsitdro baseadas nas preocupacdes dos
pais relativamente aos seus filhos, reducdo ouwarsamto social da familia, impacto
financeiro, medo da recorréncia da patologia nautitbos, repercussdes no relacionamento
do casal e percecéo dos pais da experiencia désstm

Conclusbes: existem marcadas evidéncias que coarprgue ter um filno com diagndstico
de Perturbacdo do Espectro do Autismo incita ndli@mm grande desgaste emocional e

altera em grande parte a dindmica familiar.

Palavras-chave: Autismo; Impactos; Familia; Stress



Abstract

Objective: to know the feelings and emotions ofepés of children with Autistic Disorder
and its impact on family dynamics in the light bétdescriptive phenomenology, drawing on
analysis of interviews supported the method of Aewe@iorgi.

Method: we conducted a qualitative study, usingatih@ysis of interviews conducted research
mothers and fathers of children with Autistic Dder, based on the phenomenological
method of descriptive phenomenology of Giorgi. Ae tbeginning of each interview was
completed a “Form demographic and clinical dataénthgoing to the interviews. The
interview should reflect a description as complate possible of the lived experience of
participants on a particular phenomenon of study.

Results: In a common structure, were found as migracts on families observed the
behavior manifested which relates to parental egtieas, due to the circumstances of the
experience, emotional vulnerability, markedly présm receiving the diagnosis, based on
projections of future concerns parents for theitdeen, reducing social isolation or family,
financial impact, fear of disease recurrence ireotthildren, repercussions on the couple
relationship and parent perception of the expegeaisiblings.

Conclusions: there are important evidence provmag having a child diagnosed with Autism
Spectrum Disorder in the family calls a great eowwl distress and changes in large part to

family dynamics.

Keywords: Autism; Impacts; Family; Stress
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Introducao

Poucas doencas mobilizam mais o ser humano dm dugismo. O que se Vé,
exteriormente, € uma crianga normalmente bonita siais Obvios de lesdo, que
demonstra uma falta de recetividade e interessasppkssoas, incapacidade na
comunicacao, na interacdo e na atividade imagimagivwm repertorio de atividades e
interesses restritos.

O autismo é considerado, hoje, uma PerturbacabaGlio Desenvolvimento e
tem sido definido como uma sindrome, que envolvenptometimento severo e
invasivo em trés areas do desenvolvimento: habiéidade interacdo social reciproca,
habilidades de comunicacdo, e presenca de compmrtas) interesses e atividades
estereotipadas. (DSM-IV-TR, 2000). O autismo reselaa nivel social, através de
disfuncdes que envolvem a relacdo comunicacional rével individual, através de
insuficiéncias afetivas e de jogo imaginativo, paléan da realizacdo de um numero de
atividades restritas e repetitivas. Estas pertddmccom sérias implicacbes ao nivel
individual, familiar e social, tém-se tornado umjativo importante a nivel de
investigacdo e também a nivel de intervencgdao.

O autismo por ser uma sindrome que tem como eaistota principal a
invariancia de habitos e comportamentos ritualisgge das pessoas que cuidam total
dedicacdo. Estas, no decorrer do processo vivenpadlem despersonificar-se,
perdendo caracteristicas do seu quotidiano e asdomiquotidiano do filho.

Existem manifestacdes especificas que caracterizamautismo como
comportamentos ritualistas, crises de birra, agi@ssividade, alteracbes no sono e
alimentacéo, auséncia de noc¢des de perigo, higopen reacdes a estimulos sensoriais
como luz ou sons, bem como aderéncia a datasteietérios e ainda demonstracdo de
preferéncias por objetos ou partes de objetos inosme geralmente apresentam medos
e fobias generalizadas e sem razdo. A crianca cstan ndrome nao estabelece
contatos fisicos, visuais ou auditivos e nem taocpaoafetivos. O isolamento social
também € marcante nestes individuos, sendo assimdedonstram interesse em
participacdo de jogos coletivos e cooperativos iecadeiras em grupo, no entanto,
podem surgir momentos de interacdes afetivas gsepdeecem tdo rapidamente como
aparecem. Todas estas caracteristicas podem oonstiessores em potencial para
familias e/ou cuidadores. Segundo Brofenbrenne®2)l®ada familia, e dentro desta,

cada membro da familia é afetado pelo membro awdestmaneira diferente. O impacto



que produz o autismo, além de variar nas famigasos individuos que as formam,
muda segundo a etapa em que se encontra cada uoutRs palavras, o autismo, mais
do que um problema que afeta uma pessoa, é unoimam$ncapacitante que afeta toda
a familia, sendo o cuidado da crianca autista nexigente. Os pais estdo expostos a
multiplos desafios que tém um impacto forte na famiemocional, econémico e
cultural), podendo chegar a tornar-se um cuidadoig®o e frustrante.

E dificil, para os pais, enfrentar uma situac&aleente inesperada quando s&o
confrontados com o nascimento de um filho difere@tsofrimento instala-se perante o
desconhecido e a incapacidade de resolverem g&itu@s pais passam por diferentes
fases até a aceitagdo, sendo que, na maioria das,vas reagbes traduzem-se em
choque, negacao e panico, como sentimentos denrexgoulpa e desmotivacao; raiva
e ressentimento traduzidos, muitas vezes, peleeg#ojda revolta na escola, nos
familiares ou parentes, ou até mesmo no abuso lvpdra com os profissionais;
depresséo e desanimo, caracterizada por uma indagectristeza pela perda do filho
iIdealizado; aceitacdo; entre muitas outras reagéesentimentos confusos e
contraditorios perante a condicao do filho.

Vérias investigacdes concluiram que, em comparegéooutras perturbacdes do
desenvolvimento ou dificuldades de aprendizagemutsmo é das perturbacdes que
mais dificuldades coloca aos pais (Donavan, 1988par Marques, 2000). Isto porque
estes pais tém de enfrentar problemas de compartarparticulares da crianca, tais
como: problemas de sono e alimentares, exigénciteanos de rotina, rituais e crises
de birras particularmente intensas e duradouras &am disso, o comportamento
incompreensivel e imprevisivel e a aparente inglifea em relacdo ao contato afetivo e
comunicacao provocam sentimentos de frustracaguéstia nos pais. (Aguiar, 1997).

A adaptacao dos pais a um filho com uma PertudbdQ&Espectro do Autismo €,
muitas vezes, um processo longo e penoso em qupa@tante poder contar com a
colaboracédo de individuos exteriores a familiaalagida pode assumir diversas formas
e partir de diversas fontes: apoios familiaresamégos, de outros pais com problemas
semelhantes e técnicos especializados, como dgpicou o técnico de servigo social.

Através desta investigacdo, espera-se obter elemeunie proporcionem melhor
compreensao sobre o impacto do diagndstico e damilta que ocorre entre pais e
filnos com o transtorno autista, mesmo sabendougeegte acontece de uma forma
muito particular. Através dos impactos, € possalda, investigar a melhor forma de

intervencao dos profissionais que lidam com a ceautista, em especial a intervencao
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psicolégica, baseada na linguagem e manifestac@esntéracdo social. Assim,
profissionais da area da psicologia, e demais &@earelacdo multidisciplinar poderao
discutir estratégias de atendimento a esta causaparece ser cada vez mais frequente
e complexa.

Desta forma, este trabalho tem como objetivo, agaduma entrevista
semiestruturada a trés familias de criancas asitistanpreender o autismo, identificar
0s principais impactos do autismo na familia aipad momento que este assume
contornos visiveis, ou seja, a partir do momentoge € percetivel para os pais que
algo nao esta bem, justificando-se, assim este pat@aimportancia de pesquisas que
abordem principalmente os impactos do transtorrtstauno nucleo familiar e no
desdobramento que dele advém, como as condi¢coesceras de pais e familiares de
autistas. De acordo com a metodologia propostentsvistas serdo analisadas a luz da
fenomenologia descritiva do método de Giorgi a fienconseguir uma descricdo tao
completa quanto possivel da experiencia vividapdwscipantes sobre um determinado
fendmeno de estudo” (Giorgi & Sousa, 2010). Conmside, desta forma, o assunto
relevante e digno de atencéo dos profissionaisedada psicologia.

A presente tese de mestrado comeca por enquadraapitulo |, uma descricdo da
Perturbacdo Autisticapresentada uma revisao de literatura, constipodama evolucéo
histérica do conceito de autismo, caracterizacdoicel e critérios de diagnoéstico,
prevaléncia, etiologia, entre outros. Sera tambéita fima abordagem ao impacto do
autismo na familia, no que diz respeito aos efaits relacdes familiares e mudancas
nos projetos de vida destas familias, as diferefdases que atravessam apos o
diagndstico de autismo. Evidenciaremos ainda, npstaeira parte, as “feridas”
psicolégicas que, uma vez assumido o autismo do, fie manifestam provocando um
grande impacto na dinamica afetiva da familia.

No capitulo II, esta indicada a metodologia utdizaem que serdo apresentadas
a caracterizacdo das familias, o procedimento adetuos instrumentos utilizados, bem
Como 0s respetivos aspetos éticos inerentes a dopgmcesso de participagdo num
projeto de investigacdo. Serdo apresentadas tamalgmmas nocdes basicas sobre a
investigacdo qualitativa, introduzindo-se de seguad método fenomenoldgico de
Amadeo Giorgi, que serviu de base para a pesgaga tematica.

Para o capitulo Ill reservou-se a apresentacdoedodtados das experiéncias de

ter um filho autista, sendo estas analisadas detathente e graficamente através dos
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constituintes essenciais e das variacdes empimcpkcitas nas descricdes dos trés
participantes do estudo.

No IV e ultimo capitulo serdo discutidos os residsapor meio de uma dialética
com a literatura existente e sugerem-se novaslpldades para futuras investigacoes
assim como as limitagdes encontradas no presentoes

Por fim, na seccdo dos Anexos encontra-se a asimnehtos utilizados, o termo
de consentimento livre e esclarecido, transcricétal tdas entrevistas aos trés
participantes e o correspondente tratamento dassdadransformacéao das unidades de

significado em expressoes de carater psicoloégesiratural geral de significado.
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Capitulo |
Enquadramento Teorico

Autismo

A Perturbacdo do Espectro do Autismo € um distaidd desenvolvimento
humano que tem sido estudado pela ciéncia ha maseid décadas, mas sobre o qual
ainda permanecem, dentro do préprio ambito da @érgivergéncias e grandes
questdes por resolver.

Apesar de terem existido outros autores anteriotenen introduzir o termo
Autismo com diferentes perspetivas, como Ploull&¥06) e Eugen Bleuler (1907 e
1991), que designaram o termo como um distarbicdimla esquizofrenia onde
predominantemente a vida interior se sobreponhealidade externa (Roudinesco &
Plon, 2000), foi em 1943, que foram publicadas rsgiros escritos clinicos aceites
como Autismo, por Leo Kanner intitulados como “Difios Autisticos do Contacto
Afetivo” onde descreveu o autismo como uma formasieose infantil, tendo sido esse
termo, pouco depois, substituido por “autismo itifgarecoce”. No seu estudo o autor
descreve 11 criancas (8 rapazes e 3 raparigas)pcontemas de desenvolvimento,
sendo que em comum as criancas tinham incapacidadéamental para se
relacionarem com 0s outros; incapacidade paramsatgguagem enquanto veiculo de
significados; um desejo obsessivo de imutabilidagemanutencdo do mesmo estado
das coisas; interesses obsessivos e desejo denterena isoladas; boas capacidades
para atividades motoras; boas potencialidades toagi revelando-se o inicio dos
sintomas antes dos 30 meses. (Marques, 2000).thk gesta altura, a condicdo destas
criancas passou a ser conhecida como “Sindromeadedf’, designacdo que ainda
hoje persiste.

Kanner, através do seu estudo, destacou que omautismete para uma
capacidade inata de estabelecer o contacto afeéibdual e biologicamente previsto
com as pessoas, sem, contudo, excluir a importatoga aspetos ambientais no
desenvolvimento. “Devemos pressupor que as crisangiéstas vieram ao mundo com a
incapacidade inata para construir biologicamenmomtacto afetivo habitual com as
pessoas, assim como outras criancas vém ao mundodeficiéncias fisicas ou

intelectuais inatas” (Kanner, 1943, p.264).
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Em 1944, Hans Asperger publicava também descrigieaciosas de criancas
gue apresentavam comportamentos muito parecidosedaiss por Kanner, embora
com algumas divergéncias. Asperger fez a apresentacomunidade cientifica através
de um artigo que se intitulava “Psicopatologia stati (Asperger, 1944, cit. por
Marques, 2000). Neste trabalho, foram contemplaaldisiduos com lesdes organicas
significativas e individuos com menos distanciaatastamento da realidade (Gonzéles,
1992). Tal como Kanner (1943), Asperger (1944) olme a existéncia de um
“contacto social muito pobre, estereotipias verlmisomportamentais, resisténcia a
mudanca, procura constante de isolamento e inesrespeciais referentes a objetos e
comportamentos bizarros” (Marques, 2000, p.226).

Apesar da evidente semelhangca dos estudos, edteesaudivergiam em trés
aspetos principais. Na questdo linguistica, senu® Asperger referia que 0s seus
pacientes ndo so falavam fluentemente como tinlramaerta originalidade e liberdade
de linguagem, (Hewitt, 2006) contrariamente a Kamue encontrou, na sua maioria,
pacientes ndo falavam e ndo usavam a linguagemcpananicar. Relativamente as
capacidades de aprendizagem Asperger (1944) dafgod estas criancas aprendiam
melhor se produzissem espontaneamente. Kannersysorvez, defendia que estas
criancas aprendiam mais facilmente através de a®ten mecanizacdes. Os autores
discordavam também relativamente as capacidadesrasptsendo que Aspeger
afirmava que os seus pacientes tinham pouca apgidéo atividades motoras (baixa
coordenacao da motricidade global e motricidad®) fiem oposicéo a teoria de Kanner.

No fim da década de setenta a autora Lorna Wing9)lgealizou um estudo
epidemioldgico que permitiu concluir que todas amngas diagnosticadas com
Autismo apresentavam uma triade de caracteristmago especificas, que se
agrupavam nos seguintes sintomas: limitacdo extrea@&apacidade da crianca no
convivio social ou interacdo social matua; fortmiduicdo da capacidade de utilizagdo
da expressao livre da comunicacgéo tanto recetiweocexpressiva; e reducdo do poder
de utilizacdo da capacidade imaginativa e da fent#es crianca, fazendo com que ela
adquira um limitado reportério comportamental. Isignifica que as criancas tém
dificuldade de imaginar e que 0 seu comportamentorsa repetitivo e estereotipado.

Por outras palavras, 0s principais sintomas assantano comprometimento da
interacdo social, comprometimento da capacidadeodrinicacéo e ainda em padrdes
restritos e repetitivos de comportamento, inteessatividadegRapin, 1991 A estes

trés sintomas deu-se 0 nome de “triade de LornayWiing, 1996 cit. por Marques,
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2000), sendo esta “triade de incapacidades” de Wiagatualidade, a base do
Diagnostico da Perturbagdo do Espectro do Autistegundo a autora, existia ainda
um conjunto de outras caracteristicas (patologidsis de desenvolvimento, idade
cronoldgica da crianca), que em associacdo podetesancadear uma diversidade de
sintomatologia muito especifica, que se traduarnaquadros diferentes consoante as
caracteristicas, 0s comportamentos e a severidade.

Em 1988, Wing propde a introducdo do conceito “EBpedo Autismo”, e
concebe a ideia de uma gama variada de manifestagdeomportamento do mesmo
distarbio, reforcando a hipotese da existénciardendcleo central das perturbacdes e
caracteristicas comuns a um conjunto de patolagiasuma intensidade e severidade
variavel. Por outras palavras, foi-se tornando caglamais evidente a existéncia de
outras variantes ao “autismo de Kanner”, surgindoogdo da existéncia de um
“espectro” que partilhando numerosos aspetos daulfgine central” (Marques, 2000),
nao correspondem aos critérios exigidos para @agadstico. De facto, considera-se a
existéncia de um espectro de perturbacdes, quensalgutores chamaram de
“Perturbacdes do Espectro do Autismo” (Steffenb@rgGillberg, 1989, cit. por
Marques, 2000; Ozonoff, Rogers & Hendren, 2003).

Atualmente, a caracterizagcdo mais rigorosa e cdmgke Autismo encontra-se no
DSM-IV-TR (APA, 2000). De acordo com esta fontédutismo inclui-se no grupo das
“Perturbacdes Globais do Desenvolvimento”, sendsigg@do como “Perturbacéo
Autistica”. Para além do Autismo fazem parte umjwaio de outras Perturbacfes
Globais do Desenvolvimento designadamente: Pegédiade Rett, Perturbacao
Desintegrativa da Segunda Infancia, Perturbacéasgerger e Perturbacéo Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacao.

Segundo o DSM-IV-TR (APA, 2000), as dificuldades interacdo social sao
visiveis e notérias, podendo ser percetiveis nuemtaado défice no uso de mdultiplos
comportamentos nao-verbais como por exemplo, pobrgacto ocular, indiferenca
afetiva, demonstracdes inapropriadas de afetot@ di@l empatia social ou emocional.
Uma outra manifestacao da dificuldade na interag@tal prende-se com o isolamento,
comportamento social impréprio, falta de recipradel social ou emocional. Estas
criangas geralmente tém dificuldade em participaraéividades em grupo e dispensam
as relagbes sociais com os pares, porque podenten@nocdo de necessidade dos

outros.
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A medida que esses individuos entram na idadeaadhdt em geral, uma melhora
do isolamento social, mas a pobre habilidade saxial dificuldade em estabelecer
amizades persistem (Gadia, Tuchman & Rotta, 2004).

As dificuldades na comunicacdo ou incapacidade o@rativa ocorre em
diversos graus, podendo ser muito marcada, e qilaas competéncias verbais quer
as competéncias néo-verbais. Algumas criancas m&endolvem habilidades de
comunicacdo. Outras tém uma linguagem imaturactaraada por jargdo, ecolalia,
reversdes de pronome, prosodia anormal, entonagédtona, etc. (Gadia, Tuchman &
Rotta, 2004). Em certos casos pode haver apenaatrasd ou ocorre uma auséncia
total de linguagem falada. Os individuos que passuena capacidade expressiva
adequada, normalmente apresentam grandes difi@gddexh iniciar ou manter uma
conversa apropriada. Regra geral, apresentam urastseotipado e idiossincratico da
linguagem. Quanto ao seu discurso, quando a fal@senvolve, o volume, a entoacéao,
a velocidade, o ritmo podem ser anormais. A egstwuggramatical € muitas vezes
imatura e inclui o uso de uma linguagem esteredéi@arepetitiva.

Os deficits de linguagem e de comunicacdo persistanvida adulta, e uma
proporcao significativa de autistas permanecem ve@ioais. Aqueles que adquirem
habilidades verbais podem demonstrar déficits persies em estabelecer conversagao,
tais como falta de reciprocidade, dificuldades empmgreender sutilezas de linguagem,
piadas ou sarcasmo, bem como problemas para it@rplinguagem corporal e
expressdes faciais (Gadia, Tuchman & Rotta, 2004).

Como ja foi referido, existem também perturbac@esigel do jogo imaginativo.
Este podendo estar ausente ou muito deficitarimsksiancas tendem a envolver-se em
jogos de imitacdo muito simples, ou entdo que sejatimeiros e que ocorram
normalmente fora de contextos habituais ou de wmad mecanica. Quanto ao seu
padrdo de interesses, de comportamentos e atigdadées, geralmente sdo muito
limitados, restritos repetitivos e estereotipadosmauem a resisténcia a mudancas,
insisténcia em determinadas rotinas, apego excessiwbjetos e fascinio com o
movimento de pecas (tais como rodas ou hélices).

Embora algumas criancas parecam brincar, elas esti® preocupadas em
alinhar ou manusear os brinquedos do que em ugg@alasa sua finalidade simbdlica.
Estereotipias motoras e verbais, tais como balabeser palmas repetitivamente, andar
em circulos ou repetir determinadas palavras, drase cancdes sdo também

manifestacdes frequentes em autistas.
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No adulto autista, hd uma melhora na adaptacaodamgas, mas 0s interesses
restritos persistem, e aqueles com habilidadesitbeagpadequadas tendem a concentrar
seus interesses em topicos limitados, tais coméribsr mapas ou fatos histéricos, etc.,
0s quais dominam suas vidas (Gadia, Tuchman & Rz2@4)

Ainda, de acordo com a mesma fonte, esta pertuwhaghifesta-se, geralmente,
antes dos trés anos de idade através de um awakma@onamento anormal nas trés
areas ja largamente referidas. A prevaléncia disfat tem vindo a aumentar, devido,
em parte, a uma maior sensibilidade do diagnostiesta patologia e do
desenvolvimento de instrumentos de avaliagdo masgns. Segundo Margues (2000),
cerca de 21 em cada 10.000 individuos apresentatortecdes do Espectro do
Autismo. Por sua vez o DSM-IV-TR (APA, 2000) estimae a taxa média da
Perturbacdo Autistica, em estudos epidemioldgiéosle 5 casos em cada 10.000
individuos. Quanto a distribuicdo por sexo, o Autisé bastante mais comum no sexo
masculino do que no sexo feminino, sendo relatedd®es de 5:1 no Autismo Classico.

Embora a etiologia do autismo ainda n&do estejanidefi com os avanc¢os no
dominio da neurocirurgia, algumas investigacde®mng que ndao ha dano fisico no
sistema nervoso central que desempenhe um pape&rwi no seu aparecimento.
Existem, sim, fatores genéticos e ambientais qaesasiderados como determinantes,
embora a maioria dos autores, aponte, atualmeata, @ multicausalidade. Assim,
foram surgindo diversas teorias que valorizam diftas aspetos, destacando-se por um
lado as teorias comportamentais que “[...] tentamiexpos sintomas caracteristicos
desta perturbagdo com base nos mecanismos psamddgicognitivos subjacentes [...],
por outro lado estdo as teorias neuroldgicas eldgicas que [...} tentam fornecer
informacédo acerca de uma possivel base neuroldgida (Marques, 2000:53-54;
Santos & Sousa, 2005). Dentro das teorias mais angpite conhecidas, podemos
destacar as teorias psicogenéticas, as teoriadglmas, as teorias psicologicas, as
teorias afetivas e as teorias cognitivas.

Importancia da familia
A familia é o primeiro e mais importante contextrgpo crescimento fisico e

psicologico da crianca. As familias sdo considesasgprimeiras instituicdes educativas

das criancas, visto que € no seio delas que sa miprocesso de socializacdo. Logo,
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cabe a familia integrar a crianca na sociedadesidnando, também, como meio
cultural de crescimento e bem-estar.

Brofenbrenner, em 1992, defendeu um modelo ecalégi qual existe uma
relacdo dinamica e reciproca entre o individuo esedvolvimento e 0os contextos que
se relacionam com ele (familiar, social, econénaamultural). Dai que, se houver uma
falha num dos contextos, todos os individuos dailimmao influenciados por essas
alteracoes.

Os pais e familiares das pessoas com autismo téminfluéncia decisiva no seu
desenvolvimento social e intelectual, Kauffman @9@afirma que: "a socializacdo
inicial de um bebé implica uma relagdo com a sua enéste tipo de interagdo social é,
mais tarde, estendido aos demais membros do nfzf@bar’. Dentro desta relacéo, €
muito logico que as criancas influenciem as susetévas familias e podemos perceber
como esta influéncia adquire um caracter muito rsigisificativo quando a crianca tem
deficiéncia e apesar do nivel dessa influénciar estacionada com fatores como a
gravidade e a natureza do fendémeno, qualquer inclmle de um membro de uma
familia afeta imediatamente a mesma.

Quando uma familia se depara com circunstanciascesp, promotoras de
alteracdes nas atividades da vida diéria e no dmaonento psiquico dos seus membros,
defronta-se com uma sobrecarga de tarefas e exagéespeciais que podem suscitar
condicOes potencialmente incitadoras de stresss@deemocional. O tempo e a energia
necessaria que requer viver com uma pessoa comsmauitausa grande tensdo no
nacleo familiar. No caso dos irmaos, no inicio, grmdndo compreender o porqué dos
pais de repente prestarem tanta atencdo ao seo, inm&ntanto, € util para as criangas
saber que as necessidades de outras pessoas paderais urgente do que as suas e

que podem ajudar o seu irmao ou irmé a cresceeunmaior potencial.

Impacto do autismo na familia

Relativamente as familias de criancas autistasirstthe Bosa, em 2003, referem
que estas tém sido foco de investigacdes ha guateanos. As pesquisas inicialmente
enfatizavam os efeitos dos pais sobre a crianc) ue chegou a considerar-se 0
autismo como uma reacdo a uma relacao fria e psecorizante por parte da mée
(teoria das “maes frigorifico” — Bettelheim, 19€-&cnoi e Ruttenberg (1971); Williams

e Harper (1973); King (1975)), e depois passaramvestigar o impacto da crianga
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autista na familia. De acordo com esta mudancashsgi@s atuais tém considerado
aspetos como a natureza crénica da sindrome esequente acometimento dos pais
pelo stress que decorre da prestacdo de cuidadimsiga prazo, como fatores
importantes para a compreensao do fenémeno (Sdheniidsa, 2003).

Tal como foi referido, o autismo é considerado upmaturbacdo grave do
desenvolvimento e do comportamento, extremameg#gpatitante, cronica, incuravel,
nao raras vezes com poucas expectativas de evolpgsitiva (Marques, 2000;
Ozonoff, Rogers & Hendren, 2003), e que pelas sarcteristicas e pelo seu alto nivel
de complexidade, provoca um grande impacto nadiéanaumentando a necessidade
de cuidados e, consequentemente o nivel de depeadis pais ou cuidadores. Pelas
suas especificidades Unicas o autismo é consideedperturbacdo que mais
dificuldades coloca aos pais, sendo por isso amfrtdo mental que maior impacto
negativo causa nas familias (Marshal, 2004).

Segundo a abordagem ecoldgica, referida anterideaneada membro da familia
influencia e é influenciado pelos outros membrossif, o processo de adaptacao
familiar frente a realidade dos cuidados de umanca com necessidades especiais €
permeado de variaveis individuais e das relacOesributos existentes no grupo
familiar. Spovieri e Assumpcéo (2001) relataram d¢aeautismo leva o contexto
familiar a viver ruturas por interromper as suasvidddes sociais normais,
transformando o clima emocional no qual vive. A ileanune-se a disfuncédo da sua
crianca, sendo tal fator determinante no inicisuadaptacao” (p.231). A limitacdo da
crianca ndo afeta apenas os relacionamentos éateeos demais, mas também entre os
elementos do grupo. Para os pais, 0 contacto diémim a crianca autista é
extremamente desgastante. A familia esta, destaf@xposta a um stress crénico, sem
expectativas de alivio a curto ou médio prazo (KyselcDonald, Reddon & Gobeil-
Dwyer, 1998; Marques, 2000; Marshal, 2004; Ozoeb#l. 2003).

Embora os estudos refiram que o impacto recai doddeo seio familiar, existem
evidéncias que o autismo, e sobretudo a sobrecdegauidados, tenha impacto
principalmente nas maes (DeMyer, 1979 cit por Sdhrei Bosa, 2003). Este autor,
denota a maior presenca de tensdo fisica e psical@n maes de criangcas com
autismo, culpa em 66% destas e incertezas quartabélfdades maternas em 33%. No
mesmo estudo, os pais também se mostraram afetadssge modo indireto, isto €,
reagiram ao sofrimento das suas esposas. A pasia daltura comecaram a surgir

estudos respeitantes a possiveis diferencas ness nie stress entre maes e pais.
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Atualmente, existem estudos que comprovam exat@nemsa teoria, alegando que o0s
niveis de stress mais elevados nas méaes podenn sorgionsequéncia das diferentes
responsabilidades atribuidas a cada progenitoesenolvimento da crianca.

Segundo Koegel (1992 in Ellis et al., 2002), no estwdo, as fontes de stress das
familias prendiam-se essencialmente com cinco @speesenvolvimento cognitivo
inconsistente, dependéncia cronica ao longo da, wdaportamentos disruptivos de
dificil controlo, restricdes a que a familia ficajesta, e por Gltimo, mas ndo menos
importante, os encargos financeiros ao longo da. \@ditros estudos no mesmo sentido
revelam, ainda, que o facto de as maes abdicarersude carreiras profissionais para
cuidarem dos filhos pode aumentar a sobrecargs@amento social, a diminuigdo da
autorrealizacdo, a autoeficécia, e as consequéifimddades financeiras.

Reportando-nos aos sentimentos vividos no seiolitampodemos comecar por
destacar o primeiro e mais intenso acontecimentéamlia. O nascimento de uma
crianca autista precipita, automaticamente, nali@aaideia de que a “crian¢ga sonhada”
ja ndo existe e que surgiu, no seu lugar, uma gaiatiferente (Marques, 2000),
assistindo-se assim, depois da confirmacdo do dsiigo, a um choque e depresséo,
traduzidos por uma nitida consciéncia de perda @ agentuada diminuicdo da
autoestima, surgindo, ndo raramente, sentimentosedgcdo. A perda do bebé
idealizado e 0 nascimento de um bebé diferentestamauma sequéncia de fases de
comportamento parental que habitualmente se inman atitudes de apatia,
incredulidade, sensacdo de desapontamento e detémop alteracOes fisicas e
emocionais e, numa Uultima fase, ainda doloroseexpectativas vao desaparecendo
gradualmente. Assiste-se, também, a uma “chuvamtinentos” como a desiluséo, a
raiva, o protesto, a desconfianca, a culpa, entteo®, até que, progressivamente,
procede-se ao ajustamento familiar do novo membro.

Do ponto de vista da dindmica familiar, € imporaperceber que existe um
processo de luto subjacente, aquando do nascimentona crianga disfuncional, seja
ela fisica, emocional ou intelectual; ou ainda mlomacéo de todos esses aspetos. Este
processo nem sempre € bem aceite pela familia eagq@aea o quadro ja existente.
Muitas vezes estas familias tém dificuldade enr laten as "perdas” que este tipo de
situacao impde: expectativas frustradas; impogs#ule de realizar desejos destinados a
crianga; a sobrecarga que recai sobre um dos gpaasido sozinho deve dar conta da
funcdo parental e da desorganizacdo da crianca,Eswe conjunto de situacoes

frequentemente, leva a que a familia se isole d@setexto social, tenha relutancia em
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pedir ajuda, ndo visite amigos nem parentes, regel&la mesma um comportamento
autocentrado e com baixa qualidade na comunicéSamgel, 2008)

A nascenca, o bebé com Autismo é visto como sendunal, nada existindo que
indicie o contrario. S6 mais tarde, com determisadomportamentos da crianca,
comeca a surgir a preocupacdo de que o bebé, te fanha um qualquer tipo de
problema. No inicio, todos os pais sentem um @gda de preocupacao subconsciente,
até que notam algo no comportamento do seu filleoogueva a preocuparem-se com a
crianca. A dada altura, pai e mae podem descobeiagnbos estdo preocupados com as
mesmas coisas, 0 que tende a tornar a preocupagidarenl. Por vezes, uma tia, ou
uma avo, podem fazer uma observagdo espontaneaifjca) que subitamente leva a
que a preocupacdo subconsciente dos pais se tonseienteNesta fase, para além de
gerir 0os seus proprios sentimentos relativamenteeasssidades especiais da crianca, a maior
parte dos pais esta também a tentar comunicar omoaoutro, tentando perceber se partilham,
ou ndo, a mesma percecao dos problemas da crianca.

Quando surge a confirmacdo do diagndstico, a alagdisina-se inevitavel.
Segue-se o receio e 0 medo face a dificuldadedan dom essa situagédo. Desta forma,
o autismo do filho coloca os pais frente a emogdeduto pela perda da crianca
saudavel que esperavam, apresentando, por issimeetos de desvalorizacdo por
terem sido escolhidos para viver essa experiémtaaaba.

A reacdo emocional ao autismo estende-se por teitdaada familia, sendo que
algumas fases da vida sdo mais propicias a reag@@sonais constrangedoras, como a
fase do diagndstico inicial, a fase da idade escaladolescéncia e a idade adulta.

Vérios estudos tém confirmado que a resposta dogepitores a rececdo do
diagndstico de autismo assemelha-se a uma regpo4ido, com 0s seus momentos de
choque, tristeza, depressao, revolta, negacaogdasole, eventualmente, aceitacéo
(Gayhardt, Peerenboom & Campbell, 1996; MacKeitB73l in Marques, 2000;
McGoldrick, 1991). S&o habituais, por parte da famisentimentos de negacao,
ambivaléncia (amor pela crian¢ca associado a dedajssia morte), angustia, vergonha
(Sequeira, Costa & Tavares, 1981), encobrimentmaliires ou estranhos e temor de
recorréncia da patologia noutros filhos (Marqu&f)®@ Pereira, 1996). A existéncia de
autismo na familia da origem a sentimentos de ipedémcia, seja no momento do
conhecimento do diagndstico, seja nas vicissitulisas de cuidar da crianca autista
(Aguiar, 1997; Simeonsson & Rosenthal, 2001; Masqu®9H00). O autismo é uma
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ameaca constante a autoestima dos progenitoresfamdiia como sistema (Leitao,
1992).

Por norma, ha um periodo em que os pais se isotamas filhos, evitando
contactos sociais, como gque se envergonhando dpartamento da crianca e receando
a incompreensao dos outros. Acrescenta-se a ig&nico que decorre de uma sensacao
de desorientacéo, perante a incapacidade de bdamcsituacadPorqué eu?”. E uma
pergunta sem resposta, reflexo da revolta e da dingidas contra si mesmo, contra a
crianca ou contra o destino, a ma sorte ou atélads de ordem transcendental. Ou
seja, o isolamento social € outra consequénciduabia familia. Os comportamentos
estereotipados ou estranhos das criangas com autisomodam ou assustam as outras
pessoas, comportamentos esses que podem inclugsé&mde sons estridentes e
agressividade contra estranhos. De forma a ewtgdes publicas ou ter de justificar
estes comportamentos, a familia da crianca augstange as suas saidas e atividades
em publico (Jarbrink, Fombonne & Knapp, 2003).

Autismo e Luto

Esta fase da aceitacdo do diagndstico é pautadadperessao, sentimentos de
culpa, raiva, por um profundo conflito interno depkita para encontrar uma solucgéo.
Na base de todas as outras emocdes, encontra-ggofumdo sentimento de perda.
Perde-se a crianca ideal e perfeita que ja seitmrader, e com ela, muitas esperancas
e sonhos que rodeavam o seu futuro. Para muitdBafsna aceitacdo da perturbacéo da
crianca € um processo gradual, nunca concluido.

Processo de Ajustamento

Segundo Siegel (2008), o processo de ajustamerdgeappela dissociacao,
incredulidade, como forma dos nossos mecanismdgf@sa manterem as mas noticias
a uma distancia emocional, embotamento e satur&g&aito dificil e doloroso, para os
pais, ouvir a explicacdo do diagnostico. Para agpais ouvir falar acerca das
dificuldades do seu filho, pode desenvolver semitoge de incredulidade, ou de
dissociacdo daquilo que esta a ser dito. Para ssureexplicacdo do diagnostico é
necessaria para sentirem que todos os aspetos mpodamento do seu filho se
articulam e constituem algo de real.

Em algumas situagdes, as informacdes iniciais sololiagnostico constituem um
tal choque que sdo sentidas de uma forma quasa fésiproduzem um tipo de

embotamento. A nova informacdo deixa de entrar i@adde ser possivel fazer
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perguntas. E como se a capacidade para compreengee esta a ser dito tivesse
atingido um ponto de saturagéo.
Raiva e Desamparo

Quando o diagndstico de autismo € confirmado, ragira reacao €, muitas vezes,
a raiva” Porqué eu? Porqué o meu filho?” Infelizmenteaotismo é uma perturbacao
gue nao permite responder facilmente a essas eeEsiiegel 2008: 168). De modo
geral, a pessoa sente-se azarada, desamparadatadiepelas probabilidades. Fica a
sensacao de que uma tal infelicidade a tenha dtingpesar de nada ter feito de errado,
e pode leva-la a ter medo, que quaisquer acOesasuppssam, de alguma forma,
provocar ainda mais infelicidade. Apesar de mugass, conscientemente, encararem
este tipo de pensamento como irracional, ele pade) certeza, reforgcar uma
perspectiva pessimista do futuro.

Uma forma de contrariar sentimentos de desampare &0 diagndstico €
compreender o melhor possivel o que pode causacasm particular de autismo. E
benéfico para os pais compreenderem a etiologautismo.

Culpa

Todas as mulheres gravidas, tém em algum momentoedo, manifesto ou
latente, a preocupacao de que o seu bebé ndmsejadl’ ou “saudavel’. Nas mées de
criangas autistas este pesadelo torna-se real@dadege a ideia de que fizeram algo de
errado antes ou durante a gravidez, que possalfsgeste para explicar o porqué da
crianca estar doente, e quem € a/o culpado. Enadguas pais, numa primeira fase,
ainda possam manter a ideia de que o autismo passalo causado por uma relagao
inadequada com os pais (particularmente as maeaptdua primeira infancia, nao
existe nada na conducdo dos pais que possa caus#ismo do seu filho. Mesmo
quando se pode encontrar uma causa genética, abwianela foi transmitida
inadvertidamente, e se houvesse conhecimento deuatéao, ter-se-ia evitado.

Por vezes, quando a sensacdo de desamparo dezodentiagnostico se
transforma em raiva exteriorizada, aparece a culfg.uma tendéncia dos pais,
principalmente as mées, em se sentirem culpadagagm pelo facto de ndo haver uma
razao direta que justifigue o problema do autis@anecanismo de culpabilizacdo e
autoatribuicdo das causas da patologia do filhce ppdsteriormente, conduzir a uma
espécie de superprotecdo, decorrente da subvag@oizias capacidades da crianca.

Negacao
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Uma caracteristica marcante do autismo, é queatéaoih familia e nos pais, em
particular, a negagédo do problema. Segundo. (SEGfi), a negacdo € um mecanismo
de defesa que nos protege de aspetos dolorosealdiade. Embora a negacdo néo seja
algo mau ou errado, quando impede os pais de teogdo da necessidade de procurar
ajuda para o seu filho, entdo esta pode ter coBge@s prejudiciais. A negacdo pode
ser expressa sob a forma de sentimentos dos paueleas pessoas que fazem
comentarios acerca dos problemas da crianca satosaal em oposicdo a admitir que
pode, na realidade, existir algo de errado comianga. Outra forma de negacao
consiste em acreditar que as diferencas no desémenito sdo uma expressao de
individualidade. Alguns pais acreditam que a readaseus filhos em se adaptarem é
uma expressdo precoce de uma personalidade fartatva que necessita fazer as
coisas a sua maneira.

Impoténcia

E comum que os pais se sintam incapazes, derrotapasalisados, mesmo antes
de comecar. Ter um filho autista pode ser um duotpey & autoestima e a
autoconfianga, por varias razdes: porque nao sabam € ser pais de um filho autista -
enfrentam normalmente comportamentos estranhosxelioaveis, reacdes imprevistas
e necessidades para as quais nenhum pai estaguepado se podendo apoiar em
regras especificas ou modelos, que ajudem a saher devem fazer; a necessidade de
ajuda especializada no cuidado e educacao do fijbe, pode fazé-los sentirem-se
pouco aptos como pais; e por ultimo, a falta dermacédo que tém no que respeita ao
autismo e o medo do desconhecido: ndo saber ogpsae e se vao ser capazes de

lidar com o que o futuro Ihes trard.

Negacao, impoténcia, culpa, raiva, desamparo, éutdepressao sao reacdes
normais ao autismo. Embora muitas vezes sejam m#&ssas no momento do
diagnéstico, estdo frequentemente presentes, mesiaado 0S pais pensam que ja
aceitaram a condicao dos seus filhos. Estes pi@is ssmpre sujeitos a um maior stress
do que os outros pais e deverdo constantemente ls&ddrecom emocodes intensas e
contraditérias.

Se por um lado essas emoc¢fes dentro da familiarpede uma ameaca, por
outro, ser consciente delas pode também encomajandlias a procurar ajuda precoce,
ajudando dessa forma também a unidade familiaescer e a amadurecer, permitindo

aos individuos adquirir um desenvolvimento plens slzas capacidades. Com o tempo,
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0S pais vao interiorizar a situacao e aquilo queega por parecer uma esperanca
razoavel de cura pode, mais tarde, evoluir no dentla participacdo social, de
autodeterminacao e da autoestima.

Instabilidade e Interacdes familiares

Instabilidade financeira

Uma das questbes importantes quando se fala nemaytireferentes as
necessidades da familia, prende-se com os custascéiros, sendo estes trés vezes
mais no que diz respeito ao cuidado de um filho eatrsmo, relativamente ao cuidado
de uma crianc¢a “normal” (Dobson & Middleton, 1998uitas familias sdo obrigadas a
mudar de local de residéncia para poderem acedgularenente a servicos
especializados existentes nos grandes centrosaghbArexisténcia de uma crianga com
autismo exige a presenca habitual no lar de unpdugenitores (habitualmente a mae),
obrigando-a a desistir de um eventual emprego Piirret al., 1986). As perdas de
rendimento familiar tornam-se inevitaveis, compl&s pelo aumento de despesas
especificas tal como transportes, assisténcia méskevicos educativos especializados
(Booth-LaForce & Kelly, 2004).

A presenca de uma crian¢ca com deficiéncia ndoetd afquantidade de dinheiro
que a familia tem de despender como afeta negaivi@no rendimento resultante da
capacidade de trabalho. Isto pode ser confirmadwes de estudos que confirmam que
algumas familias sacrificaram a sua carreira @il para tomar conta do filho
(Turnbull et al., 1986).

Todas estas situacdes sdo, obviamente, causadotasal grande instabilidade.
As criancas autistas com todos o0s seus problemkgiomais, cognitivos e
comportamentais acabam por dificultar imenso anaotiliaria de qualquer casal,
provocando um grande desgaste e conflitos. “Os odmupentos bizarros e perigosos,
as manias, as birras, o isolamento, a ausénciended, entre outros, causam grandes
dificuldades na educacéo, criando um desgaste efusi@acio excessivas, que vao
degradando a qualidade de vida familiar” (Martin®iges, 2001, p.265).

A presenca de uma crianga autista pode influemzgativamente o casamento.
Featherstone (1980, cit. por Pereira, 1996) rajere a perturbacdo da crianca ataca a

estrutura do casamento de quatro formas: suscibg@sa poderosas em ambos 0s pais;
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atua como um fator de desénimo e sentimentos dasia; modifica a organizacdo da

familia e cria um campo propicio para o conflito.

Interacdo entre o casal

O aparecimento de uma crianca com deficiénciamditavai desencadear no seu
seio uma série de reacdes, como tem sido amplamefietédo. No caso do autismo,
sendo uma perturbagdo grave, a angustia do agrégailar, especialmente dos pais,
perante uma situacdo nova, inesperada, desconheqguaturbadora (Kastner et al.,
2004; Pereira, 1996) torna-se, tantas vezes ingymsbr Tal como vimos, um
acontecimento que afeta qualquer um dos membrésnuitia tem impacto sobre todos
0s outros, pelo que a presenca de uma crianca edficiédcia altera a natureza e a
dindmica das interacdes familiares.

Perante os problemas que a crianca vai aos pootmsando, o agregado familiar
€ obrigado a iniciar todo um conjunto de ajustam®nis suas relagdes intrafamiliares,
no sentido de se adaptarem ao novo membro (Pefé€@f). Enquanto subsistema
conjugal, marido e mulher, tém necessidades e amdderentes e a presenca de uma
criangca com autismo pode influenciar as suas ipde Alguns estudos indicam que
uma crianga com autismo pode influenciar negativaene casamento, defendendo um
elevado numero de divoércio, desarmonia familiarbandono por parte do marido
(Gath, 1977, Murphy, 1982, Reed & Reed, 1965 ait.Rereira, 1996). DeMyer (1979)
e DeMyer e Goldberg (1983) (cit por Martins e Rir2801) concluiram também nos
seus estudos que as méaes das criancas autistasaelaum decréscimo da satisfacdo
matrimonial e um aumento do conflito marital resnate das tensdes diarias associadas
com o “criar” uma crianca autista.

Tal como refere Siegel (2008:183):

“Antes de os pais de uma crianga com autismo sqyais dessa crianca, eram
um casal. Antes de se conhecerem, eram pessoaasceuas identidades proprias. No
processo de dar respostas as multiplas exigénatagdlicar uma crianca autista, é
muito possivel que marido e mulher se percam unowt e que cada um deles
comece a perder a sua identidade separada da aiang

Allen (1992, cit. por Correia, 1997) acrescenta qQgepais com necessidades
educativas especiais podem vivenciar problemasugai§y que podem surgir de
questdes financeiras, da fadiga, de divergéncidernza de lidar com as necessidades

especiais do seu filho, ou ainda de sentimento®jeegcdo que quer o homem quer a
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mulher podem vivenciar, por sentirem que a crigsta a ter mais atencédo do que eles
préprios. Perante o sofrimento dos filhos, os pa@uem para uma vida de casal e uma
vida social arruinadas, ou completamente sujeitaeia de que vivem uma desgraca,
ou mesmo uma punicdo. Daqui provém sentimentosiigatulidade, aumentando o seu
sofrimento.

No entanto, estudos ndo concordantes com os aetergugerem que, em alguns
casos, a presenca de uma criangca com deficiénd@ gercer um impacto positivo no
casamento, havendo casais que sentem que o senecasase fortaleceu (Summers,
1987 cit. por Pereira, 1996).

Tal como refere o modelo de Brofenbrenner (199&)anca autista para além do
impacto negativo na familia, tem também impacto nascdes familiares, no
relacionamento conjugal e na relacdo dos pais comestantes filhos (Harris, 1994;
McGoldrick, 1991; Gray, 2003). O caso dos irmaamk@&m merece uma mencao
especial havendo muitos autores que se dedicanpecitsamente a este tema, sendo
que, ao longo dos anos os estudos também descobgua a crianca autista tem
também impacto nos seus irmaos, sendo que, numdegnaaioria das vezes, 0S irmaos
sentem-se preteridos ou ignorados pelos pais teljgg@o € constantemente dirigida a
crianga autista (Sandra & Glasberg, 2003). Powvszaos progenitores frequentemente
esperam que estes irmaos assumam o cuidado doidumadlivautista no futuro
(McCullought, 1981, cit por Pereira, 1996).

Interacdo entre irmaos

O subsistema dos irméos é constituido pelas irtesagntre irméos e ou/irmas.
Powel e Ogle (1985), citados por Pereira, (1996ckvem os irmdos como “agentes
de socializagdo” que favorecem a primeira e, prelagnte, a mais intensa experiéncia
da relacdo da crianca deficiente com 0s seus plies. vez que proporcionam a
criangca um contexto para o desenvolvimento de ctinpis sociais, estas interacoes
dao-lhe a oportunidade de experienciar a partth@ompanheirismo, a lealdade, a
rivalidade e a manifestacdo dos sentimentos (P&wagle, 1985, citados por Pereira,
1996). Estes mesmos estudos sugerem que 0s irrm@eseaciam o impacto de um
irmao/irma com deficiéncia de formas diferentes e @ afeto entre irmaos é

condicionado por diferentes fatores, entre os gsaisncluem as atitudes e expectativas

26



dos pais, o tipo de familia, os recursos da famdaiareligido, a complexidade e
severidade da deficiéncia e o tipo de interaca@ @mhaos.

Pode acontecer que os pais perfeitamente absorpElos cuidados a prestar a
crianca com deficiéncia, negligenciem os outrosofl fazendo com que estes, com
frequéncia interiorizem os seus problemas e tast€kichale & Gamble, 1987, citado
por Pereira, 1996). Embora os irmaos, nem sempedera as mesmas necessidades, a
Investigacdo recente em interacdo entre irmaosrsuges estes podem ter atitudes e
comportamentos especiais em resultado de teremrm&o icom deficiéncia, tudo isto,
sem esquecer o possivel aumento do risco de prablemocionais resultantes do facto
de terem de cuidar diariamente do irm&o/irméa camblpmas.

Os irmdos também expressam atitudes e preocupagd@sto as futuras
responsabilidades para com o seu irmao/irma defeie/arios estudos demonstram
que o impacto de ter um irmao/irma é particularmentenso no caso do autismo. Isto
podera dever-se ao facto do autismo ser a margéestaais severa de um continuo de
perturbacdes. Os estudos indicam que a conviv&mia um irmao com autismo
provoca dificuldades no funcionamento cognitivoadsmico, emocional e social dos
irmaos (Bauminger & Yirmiya, 2001). Schreibman, ®iNe Koegel (1983), citados por
Newsom, (1998), sublinham que os profissionais mheestar sensibilizados para as
tematicas que envolvem os irmdos das criancas otisme. E necessario ensinar aos

irmaos, das criancas portadoras de autismo, técaieatratégias para o relacionamento.

Interacdo com a familia alargada

O subsistema da familia alargada é constituidospet@racdes com a restante
familia, vizinhos e amigos. Cada familia varia derdo com a dimensao do subsistema
da familia alargada e de acordo com o grau de dépeia que com ela mantém. A
interacdo com a familia alargada pode contribuia pan aumento da qualidade de vida
da criangca com deficiéncia na medida em que cairétitm recurso importante para os
pais (Pereira, 1996).

Os parentes, amigos e vizinhos experienciam algutassnesmas reacdes face a
deficiéncia que as pessoas em geral. Com frequémescassez e falta de informacéo
levam a atitudes de medo, inseguranca, afastarentondescendéncia. A aliar a tudo
isto, estes potenciais prestadores de apoio fantdian de gerir os seus proprios
sentimentos de sofrimento, de choque, raiva ouotésctamento (Meyer & Vadasy,
1986 citados por Pereira, 1996).
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Os autores acima referidos concluiram que as avéantram na primeira linha
dos recursos de que a familia dispde. Desta foamavos das criancas com autismo
necessitam de informagdo que as ajude a gerir oS pBprios sentimentos e,
simultaneamente, a desempenharem uma funcdo detes@ptamilia (George, 1988;
Meyer & Vadasy, 1986; Urwin, 1988, citados por Herel996). Para além das avos,
importa dar a toda a familia alargada informacaaarosa sobre os problemas
associados a deficiéncia, sobre o "stress" emdgifis®@o, social e financeiro que as
familias sentem, uma vez que essa informacéo @udam certeza, todos os membros
da familia a gerir de forma mais efetiva as suapmas necessidades e a favorecer a

entreajuda.

O tempo, a luta e a convivéncia, trazem consigoe#tagdo. Os pais, atraves de
um diversificado namero de canais, tendem a percgbe a sobrevivéncia de uma
familia com uma pessoa com autismo é possivel, emdificil. Para que os pais
possam assumir com eficacia um papel ativo na edocalos seus filhos com
Perturbacbes do Espectro do Autismo, € essencaltepnham conseguido superar a
situacao de crise inicial causada pelo nascimergqaeesejam capazes de estabelecer
com as criangas um relacionamento tdo normal queogsivel. A adaptacdo dos pais a
um filho com uma Perturbacdo do Espectro do Autiémaéo raramente, um processo
longo e penoso em que € importante poder contar &awolaboracdo de individuos
exteriores a familia. Esta ajuda pode assumir siageformas e partir de diversas fontes:
apoios familiares, de amigos, de outros pais cooblpmas semelhantes e técnicos
especializados, como os psicélogos ou o técniceseneico social. Uma vez que a
familia apoia as necessidades da pessoa com apgstaoadquire conhecimentos de
que existem algumas estratégias que podem usar tprar melhor o impacto
emocional, fisico e intelectual que o autismo aatarr

Vérias investigacfes tém também descrito os ma#ipeneficios da colaboragéo
entre familias e profissionais. Esta colaborac@&fichz para a familia, para o membro
da familia com deficiéncia e também para os priofisss (Bailey & Simeonsson,
1988). Os beneficios para as familias incluemeentitras, oportunidades para receber
informacé&o acerca dos direitos e responsabilidddepais, acerca da deficiéncia, sobre
outros recursos importantes de que a crianga colici&teia pode beneficiar, e
aprender como realizar atividades positivas em. dasiasua vez, os beneficios para o

membro da familia com autismo incluem a oporturedpdra aprender a crescer num
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envolvimento consistente e seqguro, nomeadamente Nn@spacos
familia/escola/instituicio bem como usufruir de rosit recursos e servigos da

comunidade.
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Capitulo II

Metodologia

Para a realizacdo deste trabalho — O impacto denawtnas familias — foi
utilizada a pesquisa qualitativa. Em meio a divade dos métodos qualitativos em
Psicologia, optou-se pelo fenomenolégico como undetmcompreensivo e, dentre 0s
modelos conhecidos, escolheu-se a proposta de Am@aegi (1985) uma vez que
existe a preocupacao de observar, descrever, rietargg apreciar o meio e o fenémeno
sem procurar controlar.

“O método fenomenoldgico de investigacdo em psigal@ uma metodologia
qualitativa, adequada e rigorosa, para estudar atgm da experiéncia humana, nas
mais diversas relacdes que estabelece com o muf@mfgi & Sousa, 2010).

O termo Fenomenologia deriva das palavras degr@gaphainomenor(aquilo
gue se mostra com base em si mesmd)ges (ciéncia ouestudo). Nesse sentido,
etimologicamente, a Fenomenologia € o0 estudo ouéacia do fendmeno. Por
fendmeno, no seu sentido mais geneérico, entendedi® 0 que aparece, quee
manifesta ou se revela por si mesmo. Assim a fenologia apresenta-se como sendo
o fendbmeno naquilo que se mostra, que se revefgermite captar os fendmenos
humanos no seu teor vivido.

Edmund Husserl, fundador da Fenomenologia, delh@e@omo sendo uma
filosofia, cuja primeira tarefa consistia na deg@oi das estruturas da experiéncia, tal
como surgiam a consciéncia intencional dos sujeibsutor, definiu, assim, como
objeto de estudo da Psicologia Fenomenoldgica,vantia intencional, sentido da
experiencia humana.

Dentre as trés escolas mais conhecidas com ditssen@a abordagem do
fendbmeno em estudo, podemos destacar a “Escola uipieBne”, que segue a
orientacao filosofica descritiva ou eidética de $&uk em que a principal finalidade é
obter conhecimento da estrutura essencial/eiddosfendmenos em estudo, sendo 0s
principais investigadores citados da area do sebemsicologia, autores como van
Kaam (1959), Giorgi (1997) e Colaizzi (1978). Dsstes autores, o que aprofundou
mais sobre esta tematica e continua a escreveentwa de clarificar e demonstrar a
importancia da fenomenologia descritiva e 0 seuwod®@i{ara o enriquecimento das

ciéncias humanas em geral, e da saude em partiemarsido o professor Amedeo
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Giorgi (1997, 2003, 2010). O método fenomenologiemtifico que desenvolveu, tem
0 seu background na fenomenologia de Husserl (1888¢ Merleau-Ponty (1964)
tendo conseguido com este a forma metodologicarasa e sistematica de analisar as
experiencias vividas no contexto da investigacaditiva.

Segundo Merleau-Ponty (1956) citado por Trivind@3(@, p.43) a fenomenologia
para Husserl tinha como primado o retofas coisas mesmas”...tudo 0 que sei no
mundo, mesmo devido a ciéncia, sei-o a partir dahaivisdo pessoal ou de uma
experiencia do mundo sem a qual os simbolos daiei@rada significariam. Todo o
universo da ciéncia € construido sobre o mundodeivw, se quisermos pensar na
prépria vivéncia em rigor, apreciar exatamente o sentido e o seu alcance, convém
despertarmos primeiramente esta experiencia do mutha qual ela é expressao
segunda”.

Segundo Husserl, a fenomenologia baseava-se emo coaracteristicas
fundamentais e que devem, ao ser aplicadas emuguatyestigacéo, ser tomadas em
consideracdo. Sado eles: (1) Epoché, que se refees@ensdo da atitude natural e
conhecimentos prévios; (2) Reducdo fenomenoldgieasg traduz no centramento no
objeto, tal como surge a consciéncia e na subjieiild do sujeito que experiencia o
objeto intencional; (3) Andlise eidética, que péemiatravés da variacdo livre
imaginativa, alcancar estruturas invariantes, a€rgsas, do objeto de estudo; (4)
Descritivo, visto que a analise fenomenologica iogpuma descricdo dos fendmenos,
tal como sdo visados pela consciéncia intencioftgl;Intersubjetivo, por ter como
objetivo alcangar conhecimentos generalizaveissipeis de criticas entre pares.

A fenomenologia tem como objeto de estudo a vivemadencional, ou seja, 0
vivido da experiencia humana. O objeto intenci@#a os atos de consciéncia, como a

percecdo, a imaginacéo, a recordacdo que saoimeaiy; visto que visam um objeto.

O referencial tedrico de analise: método fenomenajico segundo Giorgi

Amedeo Giorgi (1997, 2003, 2010), psicologo cujeaarde interesse de
investigacdo € o fendmeno humano enquanto exp&tne vivenciado, € um dos
principais interpretes do pensamento fenomenolégara as ciéncias humanas e um
dos pioneiros no desenvolvimento de metodologiaditgtivas para a investigagcao em
psicologia (Roseth & Brendryen, 1998, cit. por Wigt 2001).
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O método fenomenoldgico desenvolvido por Giorgi9)9%tem as suas raizes na
fenomenologia de Husserl (1983) e Merleau-Ponty419Giorgi (1997) € da opinido
de que o método fenomenolbgico permite aos inwebbiges estudar, duma forma
cientifica, o complexo processo do fendmeno darexpea humana, uma vez que esta
orientada para a experiencia e o significado qu& t&s$n para com a pessoa que a
vivenciou. Dando énfase em como € gue “a vida-noeunlé percecionada e descrita
pelos proprios participantes. Desta feita, 0 méfedomenologico proposto por Giorgi
(1985) parte das descricbes ou entrevistas tramscdos participantes sobre suas
experiéncias vividas em relacdo a um fenomenao.

Por outras palavras, segundo Giorgi este é um méod que nos servimos da
entrevista para a recolha de dados. “O objetivairda entrevista de investigacao, no
dominio da investigacdo fenomenologica, € uma ag&ctdo completa quanto possivel
da experiencia vivida dos participantes sobre uterdenado fendmeno de estudo”
(Giorgi & Sousa, 2010). Foi escolhida esta metogialpor considerarmos que € a mais
adequada face ao assunto em estudo: autismo e actonguma crianga autista na
familia. Desta forma, e de acordo com o métodorfemmldgico, os participantes de
um estudo com estas caracteristicas descrevem a&xq@iencia a partir do que
pensaram ou refletiram sobre as vivéncias, neste @ancreto sobre ser mée ou pai de
um filho/a com Perturbacdo Autistica e as transém@es que desencadeou esta
mudanca no seio familiar, quer as mudancas pralicaa-a-dia quer as emocionais.

Apos a recolha dos dados de investigacdo e daauscticdo, o protocolo deve
ser analisado, sendo essa analise dividida emsbgatapas: (1) estabelecer o sentido
geral (o sentido do todo); (2) determinagdo dadepardivisdo das unidades de
significado; (3) transformacédo das unidades deifgigdo em expressdes de caracter
psicolégico; e por fim, (4) determinacéo da estautyeral de significados psicoldgicos.

Seguidamente, exploraremos cada uma destas etapasjaior detalhe.

Etapas processuais do método de andlise de Gi&@r (2003, 2010):

1 — Leitura da Transcricdo Completa das Entrevistas @bter o Sentido Geral:

A abordagem fenomenolégica focaliza-se no contdwtal da experiencia
vivenciada, e como tal o investigador deve fazea latiura de todos os dados antes de
iniciar a analise dos mesmos (Giorgi, 1997, p.2Mgkta fase, o objetivo é apreender o
sentido do todo, isto é, ndo envolve ainda umasmalstematica mas sim reflete uma

ideia geral da experiencia vivida de cada partidp.aGiorgi (1997, p.245) recomenda
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gue nesta etapa ndo se deve tentar tematizar guaspeto da descricdo baseada nesta
leitura global, pois essa faz parte da etapa seguResumindo, o investigador tendo
presente a atitude de reducdo fenomenoldgica ftentfaz a leitura de todas as
descricbes para obter o sentido global; isto é itapte para determinar como as partes
se constituem, no sentido de destacar o que érdkepara a analise.

2 — Determinacado das Partes: Divisdo das UnidadesgiefiS§ado — nesta etapa, e

depois de apreendido o sentido geral (primeiro@assinvestigador retorna a leitura
do protocolo, com um segundo objetivo: dividi-lo grartes mais pequenas. Esta
divisdo tem um intuito sobretudo pratico. A divisg&to partes, denominadas unidades
de significado, permite uma andlise mais aprofuadadando critérios relevantes para
uma perspetiva psicologica e, como a finalidadémaltda analise é explicitar
significados, usa-se como critéridransicao de sentidpara a constituicdo das partes
(unidades de significado). Este passo resulta igoirse procedimento: ao reler o
protocolo desde o inicio, dentro da atitude deg&ddenomenoldgica, e mantendo uma
perspetiva psicolégica sobre o tema em estudoyesiigador coloca uma marca (um
traco na vertical) no protocolo sempre que iderg#ifiuma mudanca de sentido nas
descricbes dos sujeitos. Este procedimento margémtés ao final do protocolo,
obtendo-se, como resultado final, a divisdo e d@gfo1das unidades de dignificado.
Trata-se de um procedimento descritivo, que corsidee significados importantes
para o tema de estudo estdo concentrados naquettade”, carecendo de um maior
aprofundamento e clarificacdo nos passos subsexpugnimétodo.

No método fenomenoldgico, ao estar basicamentetade para csentido da
experiéncia a divisdo em partes do protocolo realiza-se satitério de sentido e,
assim, as partes sdo chamadas unidades de sidojfieatabelecidas de acordo com
critérios psicologicos. O final do passo dois tda na divisdo em partes do protocolo,
gue se mantém, exclusivamente, com a linguageraratoscomum dos sujeitos.

Neste segundo passo, o investigador entra na redi@gg@menoldgica. Sdo os
objetos que passam pela reducédo e ndo os atosndei@wia dos sujeitos. Isto quer
dizer que os objetos e as situacdes sdo considesa@bamente como se apresentam,
nao se realizando, no entanto, qualquer tipo dsideracdo quanto a sua existéncia ou
ndo, quanto a sua realidade ou ndo. Por outrawrpslano ambito da reducédo
fenomenoldgica, ha uma distin¢do clara entre o noodeo um fendmeno se apresenta
e como existe enquanto facto, o que podera semaetxlo, eventualmente, por varios

atos de consciéncia. Assim, fazendo uso da redigg@mmenoldgica, o investigador
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aceita 0 que surge a consciéncia dos sujeitos, csendo fenOmeno, embora nao
mantenha qualquer tipo de certeza quanto a sudaeel

3 - Transformacdo das Unidades de Significado em EsPessde Caracter
Psicologico

O terceiro passo é um momento crucial no métodste\a linguagem quaitidiana da

atitude natural dos sujeitos é transformada. Capligacdo da reducdo fenomenolégica-
psicolégica e da analise eidética a linguagem decseomum € entdo transformada em
expressbes que tém como intuito clarificar e eitplico significado psicolégico das
descricdes dadas pelos sujeitos. O objetivo do doéto desvelar a articular o sentido
psicolégico vivido pelos participantes, em relagambjeto de estudo da investigacao.

Os sentidos retirados das descricdes, por parteindestigador, devem ser
revelatorios, psicologicamente explicitos, ndo etagdo a existéncia do participante, mas
em conexdo ao tema em estudo. Este terceiro passace¥ne do meétodo porque o
investigador ir4 descrever as intencfes psicolégicee estdo contidas em cada unidade de
significado. Por outras palavras, cabe agora asstigador, a tarefa de intuir e de descrever
essencialmente os significados psicologicos costinlms descricbes dos sujeitos, com a
ajuda da reducgédo fenomenoldgica-psicoldgica e dagém livre imaginativa

4 - Determinacdo da Estrutura Geral de SignificadsisdRdgicos

No ultimo momento do método, o investigador fazendo da variacdo livre
imaginativa, transforma as unidades de significadma estrutura descritiva geral. A
descricdo dos sentidos mais invariantes, denomsnadonstituintes essenciais da
experiencia, contidos nas vérias unidades de &igdi, assim como das relacbes que
existem entre estes Ultimos, resulta na elaborde&ama estrutura geral. Esta engloba os
sentidos mais invariantes que pertencem as uniddeesignificado transformadas em
linguagem psicolégica. E possivel que o investigddoa uso de termos que nio estio
incluidos nas unidades de significado, de moddieudar e descrever a estrutura formal.
Resumidamente, o passo final do método envolve sintase das unidades de significado

psicologico.
Justificacdo e objetivos do estudo
O presente estudo tem como objetivo geral conhesc@mplicacbes do Espectro

do Autismo nas suas familias, sendo o objetivo msjiecifico: conhecer a experiéncia

(sentimentos e emocdes) dos pais de criancas coturlizgdo Autistica e o seu
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impacto na dinamica familiar a luz da fenomenolatgacritiva, recorrendo a analise de
entrevistas apoiadas no método de Amedeo Giorgi.

Segundo Giorgi & Sousa (2010) o objetivo de umaesmdta de investigagédo, no
dominio da investigacdo fenomenologica, € uma a@&ctdo completa quanto possivel
da experiéncia vivida dos participantes sobre uterognado fendmeno em estudo,
sendo neste caso 0 “Impacto do Autismo nas Farhilesta forma, e recorrendo a
entrevistas para respondé-la, a minha perguntawstigacdo € quais 0s sentimentos
experienciados pelos pais no processo de descaleettma Perturbacao Autistica num
filho e quais as implicacBes na dinamica familiessh perturbacéo.

Pareceu-me pertinente o estudo desta teméatica qiséo apesar da imensa
literatura dedicada a esta patologia, sdo poucossbsdos direcionados para o
comportamento parental e a repercussao que asasiantistas tém no seio da familia,
logo, foi com o intuito de conhecer melhor as difiades que enfrentam e os
sentimentos e comportamentos inerentes a elas quepropds desenvolver este
trabalho. Este fator revelou-se de extrema imporansendo ele o que mais
impulsionou pela busca do presente tema, vistomtes@glo encontradas poucas
publicacbes cientificas atuais sobre o que se progste trabalho de conclusdo de
curso.

Através desta investigacao, espera-se, tambént, @bteentos que proporcionem
uma melhor compreensao sobre o impacto do diagoostida dinamica que ocorre
entre pais e filhos com o transtorno autista, mesatendo-se que este acontece de
uma forma muito particular. Através dos impactospossivel, ainda, investigar a
melhor forma de intervengéo dos profissionais gdant com a crianga autista, em
especial a intervencao psicologica, baseada nadgem e manifestacdes de interacéo
social. Assim, profissionais da area da psicologiademais areas em relacéo
multidisciplinar poderéo discutir estratégias dendtmento a esta causa, que parece ser
cada vez mais frequente e complexa.

Por fim, penso que esta pesquisa pode também reeeldil, no sentido de poder
contribuir para a comunidade académica, em espdeiahirea de saude mental, na
medida em que traz elementos para a reflexdo e reemgfo acerca do transtorno
autista e seus impactos no nucleo familiar.

Sendo uma amostra uma representacdo de um detdominaverso, a amostra
patente neste estudo serdo trés familias, comsfithee apresentem diagndstico de

Perturbacdo Autistica, a quem sera realizada unmavesia semiestruturada a fim de
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obter dados que nos permitam, mais tarde resp@ngergunta de investigacdo e aos

objetivos do trabalho.

Participantes

Participaram neste estudo 2 mées e um pai cufassfadpresentam diagndstico de
Autismo (APA, 2002). As criangas encontravam-sdaiea etaria dos 7 aos 11 anos.
Como critério de inclusédo foi apenas definido qaec@ancas das familias em causa
apresentassem um diagndstico de Perturbacao dardsipeAutismo, nomeadamente,
Perturbacdo Autistica. Os casos de autismo forasaridos independentemente de
diferengas no comportamento, na linguagem verlpée de deficiéncia mental, entre
outras caracteristicas clinicas. Esses dados fdevantados e, posteriormente,
utilizados na descricdo dos participantes. As fasiiforam recrutadas através de
conhecimentos previamente adquiridos de que aqgdefagias se enquadravam no
estudo proposto e pertencem a area metropolitageadde lisboa.

Dados sociodemograficos

Participaram nesta investigagdo um representantegota familia cujos filhos
apresentam autismo (APA, 2002), nomeadamente dédas @ um pai. As criancas
tinham entre 7 e 11 anos. A idade das mées vanine es 36 e 0s 42 anos e a idade dos
pais entre os 39 e os 46 anos. Relativamente gmo@es profissionais foram muito
diversificadas. Na tabela abaixo (Tabela 1) est@presentados os dados
sociodemograficos dos participantes.

No que se refere aos dados da pessoa com autisnseja das criangas-alvo do
estudo, importa ter em conta com que residem aaméne que tipo de
atendimentos/servicos frequentam. Na generalidades vivem com os pais e irmaos

e todos frequentam algum tipo de servico (Tabela 2)

Tabela 1: Dados Sociodemograficos dos Participantes
Idade Profissao Tempo Escolaridade Localidade Situacéo

de (morada)  Conjugal

Trabalho
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Méae 37 Assistente 7 Horas Secundéario Forte da
Familia técnica Casa
A Pai 40 Impressor 9 Horas 3ciclodo Angola Divorciados
Offset E.B.
Méae 42 Agente de (sem Ensino Lisboa
viagens horario) superior
Familia “pai 46 Criadorde  (sem Ensino Lisboa  Divorciados
B Moda horario)  superior
Méae 36 Assistente 6,30 32 Ciclo E.B. Lisboa
Familia Operacional Horas
C Pai 39 Cortador +/-12 22 Ciclo do Lisboa Casados
Horas E.B.

Tabela 2: Dados da pessoa com autismo

Com quem reside Servigos que frequenta
Familia A M3e e avo 0 ~ Psicdlogo |
Familia B Mae e Pai 1 (mais novo) Ensino Especial
(alternadamente)
Mae, Pai e irma 1 (mais velha) Terapeuta Ocupakiona
Familia C Terapeuta da Fala e
Ensino Especial

Perfil das Familias

A seguir sdo apresentados 0s resumos dos casastigad®s. Sa0 apontadas
caracteristicas da familia, da pessoa com autisméoenacdes clinicas das criancas-
alvo deste estudo.

Participante 1

O casal da Familia A esta neste momento divorcaaipenas tém um filho com 8
anos de idade. O diagnostico de autismo desteffiih@cebido quando o C tinha entre
15 a 19 meses. A mae tem 37 anos e trabalha pratnta a tempo inteiro (7 horas). O
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C vive com a mae e com a avo materna e, esporagitajrtem contato com o pai que
esta atualmente a residir e trabalhar no estrandg®ipai tem 40 anos de idade.

O C consegue expressar-se através da fala, na@etarsegue expressar 0s seus
desejos/necessidades aos outros apenas parcialnsengo que fa-lo com maior
frequéncia apenas com a mae. O C sabe ler e gpsei@mente de contos infantis e de
pesquisar na internet e consegue escrever o nomee @eC consegue perceber
instrugdes dadas por um familiar, consegue vestpascialmente sozinho, embora n&o
consiga fazer a higiene diaria sozinho e consegme; também, sozinho. O C néo sai
a rua sozinho e faz medicacdo de uso continudzamdo o Risperdal, desde os trés
anos e o Rubifen, durante a época escolar.

Relativamente ao comportamento do C, e segundoea anéeu filho apresenta
agitacao frequente, ocasionalmente demonstra caoampentos repetitivos e rituais e,
também ocasionalmente, apresenta comportamentolesiuds. O C apenas frequenta

um psicélogo.

Participante 2

O casal da Familia B, atualmente, também estadadw e tém dois filhos, sendo
0 mais velho quem apresenta o diagnéstico de Bag#io Autistica. Este diagnostico
foi feito quando o M tinha cerca de dois anos es@ntemente, tem 11. A mée tem 42
anos e o pai 48, sendo que a partilha do M é aliamente dividida entre a casa da
mae e a casa do pai a cada duas semanas. O irmginava tem cerca de 10 anos. Os
pais do M, por serem trabalhadores independenges,tém um horario de trabalho
estipulado, tendo, as vezes, de trabalhar muitass lrFomais que o habitual. Os pais tém
tido uma grande ajuda dos avos.

O M néo consegue expressar-se atraves da falaremiasiga expressar 0s seus
desejos/necessidades aos outros e consiga pesaseinstrucoes dadas por um familiar.
N&o sabe ler, nem escrever o nome dele. Ndo comseggiir-se totalmente sozinho,
nao consegue fazer a higiene diaria totalmentenBoz também ndo consegue comer
totalmente sozinho. O M néo sai sozinho e toma cagéib de uso continuo, sendo ela:
Keppra (para a epilepsia) desde ha 2 meses e @rBap Catapresan, Rivotril e
Circadin, desde os 9 anos.

O M apresenta frequentemente agitacdo, devido écagém raramente apresenta
comportamentos repetitivos ou rituais e tambénmarde demonstra comportamentos

autolesivos. O M frequenta o Ensino Especial.
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Participante 3

O casal da Familia C é casado e tém dois filhasjs® mais novo o que
apresenta o diagnostico de Perturbacdo Autisticendd tem 35 anos e trabalha seis
horas e meia por dia, 0 pai tem 38 anos e tralz@ita de 12 horas. Moram os quatro
juntos, na zona da grande lisboa. O G tem atuakmérmnos e foi diagnosticado com
cerca de dois anos e meio. A irma do G tem 13 anos.

O G consegue expressar-se parcialmente atravéslajacbnsegue expressar 0s
seus desejos/necessidades aos outros e consegebepeinstrucdes dadas por um
familiar, sabe ler e sabe escrever o nome delesegue vestir-se parcialmente sozinho
e consegue fazer a higiene diaria parcialmentenkoziNao sai sozinho e consegue
comer totalmente sem ajuda. O G faz medicacao dea#inuo desde os trés anos —
Risperidona — e frequenta um Terapeuta OcupacidreaBpeuta da Fala e Ensino
Especial.

Ocasionalmente o G apresenta alguma agitacdo, lbeno comportamentos

repetitivos/rituais, no entanto, 0s comportameantdslesivos sao raros.

Instrumentos

A Ficha de Dados Sociodemogréficos e Clinicos (MMBP2001; NIEPED, 2002)
visa obter dados como a idade, o estado civiljssab e escolaridade. Este instrumento
tem ainda como objetivo recolher dados referentesdmgnéstico do filho e
informacdes clinicas. Este instrumento encontr@as@nexo (anexo A).

A entrevista sobre os impactos do autismo nas iffibi desenvolvida para este
estudo, tendo um carater semiestruturado. Iniciiejeatravés de instrumentos
utilizados em pesquisas quantitativas, buscou-shem@r como o constructo tem sido
investigado. Posteriormente, criou-se um guido pagatrevista com base nos tépicos
recorrentes da literatura. A entrevista abrangerinécdes como a experiencia de ter
um filho autista, 0s momentos anteriores ao didgpwso durante e 0s momentos
posteriores. Abrange ainda questdes como os ingpaetainamica familiar, quer seja
na carreira ou na prépria vida social do casahcé® com o conjugue, com 0S irmaos
ou ainda com a familia alargada. A entrevista sutheise em dois eixos, a saber, 0
primeiro investiga a experiencia do diagnostico gimas emocdes e sentimentos

experienciados nessa fase. Por sua vez, o seginujdreestiga possiveis mudancas
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ocorridas na dinamica familiar em funcéo do fillpesentar Transtorno Autistico. O
segundo eixo desta entrevista foi basead&migevista sobre Impacto dos TGD’s na
Familia (Schmidt, 2002). A copia do Guido de Entrevisteositra-se em anexo (Anexo
B).

Procedimento

O processo da busca pela amostra iniciou-se comvisita a APPDA Lisboa —
Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do Vobkgemrento e Autismo. Esta
instituicdo visa prestar servicos as pessoas camurBacdes do Desenvolvimento do
Espectro do Autismo (PEA) e as pessoas com elasfisggivamente relacionadas,
promovendo a defesa e o exercicio dos respetiveggadi e a aquisicdo e melhoria de
qualidade de vida. Depois de alguns telefonemagj-die a instituicio onde entrei em
contacto com o Dr. Paulo Ferreira. Apesar da amdabié com que fui recebida o Dr.
Paulo, assim que percebeu o teor do meu pedidajuehe que todos os anos tinham
muitos pedidos do género e que ndo podiam aced®ureea eles, tendo a propria
instituicdo deixado de transmitir esses pedidospatss que anteriormente ja se tinham
mostrado desinteressados em colaborar. Foi-me tdittoém que os utentes da
Associacdo eram maioritariamente adultos, logo eas pais seriam mais velhos e
perderam o interesse em participar neste tipo deiivas. O Dr. Paulo referiu-me
também que os pais ja tinham demonstrado, embaraerglicitamente, que nao
estavam interessados em investigacdes do género.

No entanto, o Dr. Paulo ajudou-me dando-me indescde escolas a que
poderiam recorrer visto que desde a entrada enn deytei do Ministério da Educacéo
que promove a integracao de criancas com defi@énem escolas regulares, alguns
alunos com estas caracteristicas poderiam ser tados ai.

Posteriormente contatei a Cerci Povoa, perto ddhanéarea de residéncia onde
expliquei exatamente o proposito e o teor da mintkiestigacdo. Foi-me pedido para
aguardar uma resposta, no entanto, esta, nuncawcheg

Percebi, entdo, que estava a ser muito dificil @rcad familias através de escolas
e instituicdbes do que recorrendo as familias dimetde. As escolas e as instituicfes
demonstram sempre uma certa relutancia em fazecheggar as familias e necessitam
de fazer cumprir uma série de formalidades, qu®idepm interacdo direta ja com a
familia, se percebe, que muitas vezes seria dess@® visto que algumas familias até

estdo dispostas a colaborar.

40



Desta forma, através de conhecimentos na minha deeasidéncia consegui
aceder a duas familias cujas caracteristicas esajneaeu procurava. Entrei em contato
com essas familias e fui levada, através delascomtacto com outras, dos seus
conhecimentos que se revelaram também muito istelas e prestaveis. Os
participantes foram contactados telefonicamente gelor, tendo-lhes sido apresentada
a finalidade da investigacdo, assim como o pedata p consentimento informado em
relagao aos procedimentos do estudo. Posteriornmfenmbinado, com cada um dos
sujeitos, um encontro num local apropriado e fawerfpara ambas as partes, para a
realizacdo da respetiva entrevista, tendo sido egjstada num gravador audio e
transcrita integralmente para um documento digial. entrevistas, ocorridas entre
Marco e Abril de 2011, obtiveram uma duracdo médid0 minutos.

Durante a sua realizacdo, foi criado, primeiramenta ambiente empatico e
informal com os participantes, em que se agradecsua disponibilidade, para, de
seguida, se esclarecerem novamente os objetivestddo. A entrevista foi baseada no
guido proposto, tendo o investigador adotado urhadatfenomenoldgica.

Depois do registo audio das entrevistas e a trg@scdas mesmas, a informacao
recolhida foi sujeita aos procedimentos deste neetedomenoldgico, que consiste em
quatro passos fundamentais: 1. Estabelecer o $gaédal; 2. Determinacéo das Partes:
Divisdo das Unidades de Significado; 3. Transfo@madas Unidades de Significado

em ExpressOes de Caracter Psicoldgico; 4. Estr@aral de Significados Psicologicos.

Aspetos Eticos

Os principios éticos concernentes as investigagdssam garantir a protecéo dos
direitos, bem-estar e dignidade dos participanBga que esta pesquisa fosse de
encontra aos principios éticos foi aplicado o Terg® Consentimento Livre e
Esclarecido a fim de informar os participantes exeato objetivo e procedimentos de
pesquisa, bem como para garantir a confidenciadidid dados e o livre decisdo de
participacdo no estudo. Em anexo encontra-se o d'aten Consentimento Livre e

Esclarecido utilizado nesta investigacdo (Anexo C).
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Capitulo IlI

Apresentacéo e Descricdo dos Resultados

A andlise dos resultados, tal como ja foi referide inicio com uma leitura da
totalidade da entrevista com 0 objetivo Unico dee@pder o sentido geral da mesma
sem realizar qualquer outra tarefa. Em anexo (AnBxoencontra-se a transcricdo
global das entrevistas. Procedeu-se, seguidantenligisdo da entrevista em unidades
de significado, tendo o investigador colocado unaacan no protocolo sempre que se
identificou uma mudanca de sentido nas descricogesudeitos. No que diz respeito ao
passo 3, a transformacédo das unidades de sigraficaehtrevistador teve como tarefa a
transformacao da linguagem do dia-a-dia expresiss participantes numa linguagem
mais rigorosa para o discurso cientifico de aca@n o contexto disciplinar e com a
perspetiva fenomenoldégica. Em anexo (Anexo E) enaese o passo 3 da analise de
entrevistas - Transformacdo das Unidades de Sigdidi em Carater Psicoldgico. O
tratamento da informacédo bruta das entrevistatizada até ao passo 3, em cada um
dos sujeitos, permitiu identificar o passo 4, Hstma Geral de Significados
Psicolégicos, que é comum aos trés sujeitos e gamsrhite aquilo que é
verdadeiramente essencial, a nivel psicolégicotanesperiéncia, independentemente
dos detalhes e das particularidades que Ihe posstamassociados. Dela fazem parte os
Constituintes Essenciais identificados, que, nodduncategorizam os significados
invariantes ou elementos-chave encontrados no mn@iestas transcrigcdes. Por outras
palavras, para terminar a analise, recorrendoratest essencial é possivel descrever

rigorosamente o significado atribuido ao fenOmencestudo.

Impactos do Autismo nas Familias

Quadro 1. Determinacéo da Estrutura relativa agattos do Autismo nas Familias

A tomada de consciéncia da perturbacédo deu-setia ¢gh@ uma contingéncis

>

que nao foi propriamente escolhida ou procuradaspdéamilias, sendo ela |0
Comportamento Manifestad@ que esta inerente a patologia abordada. [Este
comportamento desencadeia todo o processo de ionpastfamilias, visto que é ele

que determina a existéncia da perturbagao.
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\174

A partir desta contingéncia, € construido um $icgdo sobre o qud
representa, e qual a experiéncia de ser mae/paimde crianca com Perturbaca

5o
o

Autistica, com o0 seguimento da busca por respospas justifiquem taig
comportamentos, ou seja, a experiéncia do momemtdiagnostico, traduzido np
estudo comdv/ulnerabilidade EmocionalSeguidamente surgem todas as angustias,
preocupacdes e percecdes dos pais relativamergduatacdo. Surge Rrojecdo do
Futuro baseada na apreensdo acerca dos cuidados futasoseds filhos, na
autonomia que conseguirdo ou nao adquirir, e nporessvel pela sua continuidage
quando os pais falecerem. Surge ainda uma outogygracao no que diz respeito g0s
filnos referente adMledo da Recorréncia da Patologia noutros Filheg porque,
indiscutivelmente os pais acabam por ter algumioeqge outros filhos possam vir|a

apresentar a mesma patologia.

=)

Na vivéncia de ser mae/pai de uma crianca consraatisurgem tamber
como questdes importantes associadas a esta exq@r@mo &Reducao Socialue
se prende essencialmente com o aumento da distdei@éncias em situacdes que
impliqguem relacionamentos sociais, quer por vonte proprios, ou em situacoes
impostas por terceiros; e ainddnopacto Financeirpem que a familia se confronta
com um paradoxo. Se por um lado existe uma cresceatessidade de uma
acompanhamento permanente, o que implicaria abdeaarreira, por outro, ha um
aumento da necessidade de bases financeiras estfvei possam assegurar |as
terapias e acompanhamentos necessarios aos des diltistas. Esta dificuldade
financeira traduz-se em sentimentos de angustialtaee impoténcia.

Por fim, surgem ainda alguns impactos nos relaci@ntos como Bercecao
dos Pais da Experiéncia dos Irmaapie tem a ver com a crenca dos pais

relativamente a experiéncia de ter um irméo aytigeador, na familia, de angustia e

=

impoténcia e asRepercussfes no Relacionamento do Cagak se traduzen
normalmente em falta de disponibilidade, autonampaivacidade para o casal.

Os constituintes essenciais identificados na éper de ter um filho autista
foram oito, sendo que um deles se aplica ao cantxt que surge esta experiéngia
(Comportamento Manifestade)os outros sete referem-se a construgéo doisaptif
associado a experiéndulnerabilidade Emocional; Projecdo do Futuro; Redo
Social; Impacto Financeiro; Medo da Recorréncia Batologia noutros Filhos;
Percecédo dos Pais da Experiéncia dos Irma&@Rgpercussdes no Relacionamento do

Casa).
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Constituintes essenciais

Nesta vivéncia foram identificados e selecionadts anstituintes essenciais,
estando um delesEgpectativa Parentdl relacionado com as circunstancias da
experiéncia, que nao sao escolhidos ou procuraglos pujeitos, mas nas quais eles se
deparam forcosamente, sendo a partir dai que adtorda consciéncia de que o
desenvolvimento do filho podera ter alguma pat@logerente. Em relacdo aos outros
sete constituintesViinerabilidade Emocional; Projecdo do Futuro; Reda Social;
Impacto Financeiro; Medo da Recorréncia da Patotogoutros Filhos; Percecéo dos
Pais da Experiéncia dos Irmaos; Repercussdes nackelamento do Casplestes
também remetem para um ato de construcéo de siphifj em relacdo a experiencia de

ter um filho autista, que contudo néo esta compietde dependente das circunstancias.

Fig. 1: Relacédo dos Constituintes Essenciais da Eeqencia de ter um Filho Autista

[ Constituintes da Estrutura de Significado ]
Vulnerabilidade Projecbes Reducao Impacto
Emocional do Futuro Social Financeiro
Medo da Percecdo dos Repercussées no
Recorréncia da Pais da relacionamento
Patologia outros Experiencia dos do Casal
Filhos Irmaos Patologia
Experiéncia
de ter um
filho autista
Expectativa
Parentz
[ Constituintes da Circunstancia ]
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CitacOes Diretas Correspondentes a cada ConstitumtEssencial

Expectativa Parental

A experiéncia que, nestes trés participantes, pcopmu a tomada de
consciéncia de que poderia existir algum probleoma os seus filhos, emerge a partir
de comportamentos que, numa altura especificairaorgsem que 0s sujeitos tivessem
escolhido ou procurado. O primeiro constituintegsuguando, a partir de cerca de um
ano e meio dos seus respetivos filhos, estes teremecado a apresentar um
comportamento inadequado, divergente do que apessen até entdo e pouco
expectavel relativamente ao seu desenvolvimento.

Para P1, a consciéncia da possibilidade de algofrigma surgiu quando o seu
filho tinha entre 15 a 19 meses. Até essa idadeapr€sentava um desenvolvimento

normal, com todas as aquisicoes realizadas em tétiipg..)

“15/19 meses. Até um ano de idade o boletim deesdddC dava, e tenho 14 o registo,
desenvolvimento todo normal. As gracinhas, os hissn os olhares, as risadas...tudo...tudo

normal....”

“Eu naquela altura...o que eu me lembro que noted fahar, ele deixou de olhar para
as pessoas... e deixou de responder também. Quamdstal/a, por exemplo, a ver televiséo,
eu chamava-o, ou o pai, e ele ndo respondia, er® @ ndo estivesse a ouvir, € por isso
também foram feitos os testes auditivos. Ele tamj@édizia algumas palavras como mae, pai,
carro...e outras, e ele deixou de dizé-las. Com egoado tempo, comecei a notar que ele se
isolava e que ndo se importava de ficar sozinhanbEan na rua... Uma vez fomos ao
café...estava cheio... e ele assim que entrou ficouonagitado, fechou os olhos e gritou
imenso, imenso, imenso...berrava... com os olhos fexhade batia na cabeca...tivemos de

sair dali...”

No Participante 2 (P2) o contexto da ocorréncigisem situacdes semelhantes,
qguando, até cerca de um ano e meio, o0 M era, labaw P2 descreve uma “crianca
normal (...) que fazia tudo o que as outras criarfigagm”. A partir desta idade o
comportamento do M comecou a alterar-se substamemé. Segundo P2 o M deixou
de manter o contato ocular com as pessoas, nawaol@m respondia quando o
chamavam, deixou de ter uma alimentacdo variadatinlea comportamentos

desadequados em publico.
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“Chegou ali uma altura, a partir de um ano e meiis ou menos por ai, que ele deixou
de olhar para nés, comecou a desviar o olhar. Begstava a ver televisdo, a gente chamava-o,
gritava com ele era 0 mesmo que nada...ndo olhawatges, ndo...ndo fazia nada... Depois
comecou a deixar de ter uma ementa variada, delrooomer de tudo, passou sé a comer
sistematicamente a mesma coisa, ao principio eras® com arroz ou carne com massa,
nunca mais comeu mais nada. Agua deixou de bebdrelsa sumos e com gas, se ndo, nao
bebia...os comportamentos comecaram-se a agravade das1 miudo que fazia tudo,
completamente normal, a deixar de fazer tudo. Cawzese a meter debaixo das mesas, se
iamos a um restaurante, punha-se debaixo das noesdsspia-se no restaurante, comecgava-se

a despir, a tirar as cal¢cas e ndo se qué, despiesgia-se todo (...)"

Finalmente, o Participante 3 (P3) refere, no querespeito ao comportamento
do seu filho, que o G, por volta dos 18 meses,adede falar as poucas palavras que ja
tinha adquirido, comegou a isolar-se, brincava o@seus brinquedos de uma forma
muito ritualizada e estereotipada, sempre da mésma, enfileirando os brinquedos,
girava sobre si mesmo, ndo brincava com outrasgase deixou de responder quando
chamavam por ele. Até entdo, o G teve um desemeito dentro do esperado, com

todas as aquisicdes realizadas em tempo util.

“Ele nasceu, correu tudo bem e nos primeiros megesida parecia desenvolver-se
normalmente, comecgou a adquirir a linguagem naaattarta. Dizia poucas palavras, talvez um
conjunto de umas 5 palavras, que eram sempre tslthati a medida que ia aprendendo outras.
Depois quando ele tinha um ano e meio ele fez tmaoesso...com cerca de 18 meses todas as
palavras desapareceram, passou a isolar-se, naatiangado quando o chamavamos...depois o
G passou a ter comportamentos diferentes, enfikeicanstantemente os brinquedos, girava a
volta de si mesmo...constantemente... perdeu o ineeRFasbrincar com outras criancas...O G
tinha um ano e meio, fazia adeus, batia palmirjhgslrava e de repente perdeu isso tudo (...)

a minha sogra até pensava que ele nao ouvia bem.”

Vulnerabilidade Emocional

A partir do primeiro constituinte surge entdo aoprgacao dos pais na busca
por respostas que expliguem o comportamento desadeqlos seus filhos. E nesse
contexto que surge, para estes pais, a confirmdgaona Perturbacdo do Espectro do
Autismo, ou Perturbacdo Autistica.
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De acordo com a experiencia descrita por Pl, exta fla descoberta do
diagnédstico é pautada essencialmente por sentimemgistia, de incapacidade para
lidar com a situacéo, revolta, raiva, refletida peagunta “porqué nos?”, procura de

culpados ou de parecencas com algum familiar,daainlpabilizacéo.

“o casal fica a perguntar porque € que nos acamtec@0s?... O que é que tera

acontecido?... Sera genético? Nao sera?...”

“Depois vai-se tentar perceber ou tentar arranjarculpado, nem que seja nos tiques
que tem o pai, ou nos tiques que tem a mae...ou uomlida distante que tem uma crianca

parecida...”

“Quando eu soube depois...fiquei a pensar...depoisevdiuscar tudo, a prima que
falou tarde, o tio que era nervoso, o tio que qaard pequeno...porque depois...anda ali toda
a gente a procura de um culpado...e depois porque éap se fez o teste “xpto”, porque € que
nao se fez a amniocentese, porque isto, porquéoagairque aquele outro, e jA ndo vale a

pena...”

“é duma profunda tristeza, nos traziamos o bebé&asmo...porque € assim... o pai
chorou muito nesse dia...o pai chorou muito...era unfupido pesar...nés traziamos o bebé, o

bebé era tdo querido...mas parecia uma sentenca...”

P2, por sua vez, aquando da pergunta sobre quieneatds experienciou no
recebimento do diagndstico demonstrou alguma difemle em descrever a sua
experiencia acabando por descrevé-la apenas camnie™fNo entanto, ao longo da
entrevista P2 foi descrevendo um pouco mais sobtaaxperiencia que denotam que

P2 experienciou angustia revolta e grande confiierno.

“Poais, é forte...embora a gente soubesse que adginl@stava bem...”

“Ao principio, ao principio, a mae andou muito ceha para a frente e para tras, eu tinha
alguma dificuldade... pronto... para mim foi um bocadwonto...mas aquilo passou...e agora

ndo tenho problema...mas reconheco que ao principamim foi doloroso...”

“Néo foi negacdo porgue eu continuei sempre a fazeoisas mas chateava-me...”
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Relativamente a P3, faz uma descricdo da sua exgé&ri que denotam um

grande choque, sensacédo de desorientacao, desampexdulidade e raiva.

“senti-me muito triste.... (a mde emociona-se) naralfoi um grande choque...fiquei de
rastos... acho que... durante uns dias nem queriaitaeratbs primeiros dias perdi o chdo, ndo
sabia o0 que havia de fazer... procurei justificagdamz0Oes para o que estava acontecer...

porque connosco?... depois arregacei as mangeas,que ter forca...”
“A noite quando eu adormecia o G e ia para a caoa/ersavamos, ndo sabiamos o que

haviamos de fazer... procuravamos um motivo para ® mps estava a acontecer...foi

angustiante...mas ja passou...”

Projecdo do Futuro

Este constituinte essencial prende-se fundamem#dmesom a descricdo das
preocupacdes da familia relativamente ao futuro siass filhos a médio e a longo
prazo. Este impacto na familia pode leva-la a vo@arstantemente preocupada, sob
tenséo e ansiosa.

P1, refere a sua preocupacdo no que diz respeifata® do filho e de que
forma ele conseguira, quando os pais ndo estiveresentes para ajudar, autonomia

suficiente e uma ocupagéo profissional.

“Eu ainda tenho e tenho muita fé que ele...eu ndboters expectativas maximas, mas
também ndo tenho as minimas, ou seja, 0 meu soghe guando eu...ainda tenho este sonho,
€ gue quando eu ndo esteja ja presente, que ale tema ocupacdo, que seja independente se

possivel...”

P2 também expressou o seu dilema relativamentéeacesstituinte essencial,
no entanto, quando a familia tem outro filho coescializa os filhos saudaveis no
sentido de eles apoiarem o irmdo quando os paecedia@m. P2 expressa uma
preocupacao sua mais atual que se prende comamdaad seu filho ndo demonstrar
gualquer interesse na escola e consequéncia &2smecessita de arranjar um local, a
médio prazo, que possa ficar com o filho enquastpais estdo a trabalha
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“...Portanto, no que se prende com a gente € questdmarranjar lugares para ele ficar
enquanto a gente trabalha, porque a gente se aidalhar ninguém come, temos de arranjar
lugares onde o tratem bem...e depois a outra preg@&apé mais tarde, quando a gente

morrer...nao sei...”

“...terd que ser o irmdo a ir tratando do que conseatar, mas eu iSSo ai eu ja ndo

consigo fazer nada”

P3, tal como os outros participantes, também egptea sua inquietacdo no que
diz respeito a este constituinte essencial. Nonémtao facto de P3 ter outro filho,
tranquiliza a familia no sentido em que os paissimgitem o seu papel aos outros filhos,
assegurando dessa forma a implicagéo dos irmafmguro das criangas autistas.

“Conto com ela para um dia mais tarde, se o irm&aigar, ela ser um apoio para
ele...uma das minhas grandes preocupacdes € sabeficar G...ele jA melhorou imenso...e
sei que ainda vai melhorar mais...mas ha coisas enelgwai precisar sempre que apoio...ele
precisa de alguém que o entenda e que saiba hdarete...eles crescem e nds caminhamos
para velhos, infelizmente ndo vamos poder estar co@mpo com eles...Confio na Marta para

continuar o nosso papel...”

Reducéao Social

O constituinte “reducao social” refere-se no casstes participantes ao impacto
gue estas familias sentiram no que diz respeit@&isla social. Os pais, por uma razao,
ou por outra, adotam estratégias que tém comoiwbjptoteger os filhos de olhares
indelicados e incompreenséo da parte dos outrogaZ®lo a familia vai deixando de
frequentar alguns locais que possam ser suscetieeigequietude e desorganizacéo
para os filhos. Relativamente a P1, a mae para éténtocais publicos evitados por ela
prépria, sentiu o isolamento social de uma forma& meentuada visto que a sua familia

negou a situacéo, nao apoiando nem auxiliando qQuaeckssario.

“A crianca era sempre dependente, e como os faesliadevido a problematica,
deixaram de nos ajudar aquilo que nds estdvamosaginar que nos iam ajudar, ficamos

fechados, a nossa familia ficou um ndcleo de 3opss® bebé, o pai e a mae”
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“Comecou a ser uma vida muito dura no sentido den.ha&ia um bocadinho para nos
sairmos porque ninguém ficava com o bebé, ndo padiar ao restaurante porque ele mexia
nas manteigas das pessoas, ele levantava-se,z@ebferas por tudo e por nada, naquela

altura...”

“Deixou-se de se convidar o casal. Porqué? Depois @ menino, desarruma as coisas,
ou porque depois ele ndo se vai dar bem, ou pafepeis 0 menino esté farto de ca estar e eles

ndo tém onde deixar o menino...”

“Houve ali um bocadinho, que nés sentimos mesnwida®...”

No que diz respeito a P2, esta familia, embora setepha tido apoio por parte
da familia e amigos, refere que deixaram de istaveantes, cinema, e a alguns locais

que, anteriormente, frequentavam.

“ndo se podia ir comer fora porque ele ndo estaneta partia os copos, punha-se

debaixo das mesas dos restaurantes, ndo se pad&d nenhum...”

“é muito trabalhoso sempre, € muito complicado semmao ha tempo livre quando a
gente esta com ele...efetivamente deixou-se de im,aalids, deixou-se e ainda agora ndo se

pode ir. Ou se tem alguém para ficar com ele, ¢t&oen”

P3, por sua vez, e no seguimento da questdo danrisato social, refere que,
efetivamente, também sentiram necessidade de déexdrequentar alguns locais e,
neste caso, essa diminuicdo do relacionamentol stamabém se deveu, tal como no
primeiro caso a diminuicdo do relacionamento conarmgyos, que revelaram alguma

incompreensao.

“...mas a verdade é que consequéncia ou ndo disganues de nos frequentar tantas

vezes...”
“Realmente, eu e o Pedro (marido) chegdmos a camepte nos sentiamos mais

sozinhos, mais afastados das pessoas, mas tambassituacdes que se proporcionaram para

gque assim acontecesse...”
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“Todo o comportamento dele foi levando a que ndssdmos tantas vezes a um
restaurante...ou evitivamos ir as compras juntos...pegava em tudo, metia tudo dentro do
carrinho, fazia birras porque queria as coisas danse para o chao...era impossivel... assim

0 meu marido ficava em casa com ele eu ia ao s@peadho com a Marta.”

“...Sinto que deixamos de sair tanto, deixamos deriestaurantes, ao cinema, a casa

dos amigos e até a sitios tao simples como o sepeaan”.

Impacto Financeiro

Quando os pais optam por recorrer a ajudas queawsuportadas pelo Estado,
a familia vé-se frente a situacdes de alguma tereddtvamente a forma de gerir 0s
seus recursos econdémicos. Esta situacdo, € dempmlgor um lado, pela necessidade
de um maior e melhor apoio para os filhos, que itaplo pagamento de
acompanhamentos e terapias necessarias aos $@ss élpor outro, a necessidade de
um acompanhamento a tempo inteiro, o que implicGlgam dos progenitores abdicar
da sua carreira profissional, e consequentemem diminuicdo dos rendimentos.

No que diz respeito ao primeiro participante, eldscreve a sua preocupacao
expressando angustia e impoténcia face a situaf@imando que viveram momentos

de tensao e tiveram mesmo de contrair dividas.

“Depois veio aquela fase em que nés comecamosaa 0@b s6 pela ajuda do Estado
mas pelas terapias fora do Estado, e os vencimenams curtos e as dividas comecaram a

aparecer, e as ajudas da familia ndo eram nenharnasgsamento sempre a afundar mais...”

“...Naqguela situacdo, a gente sente mesmo € impatéporque queremos fazer as
coisas...o melhor para o C, mas ndo estamos a cansegtam momentos complicados,

tinhamos de esticar o dinheiro mas mesmo assirdand

P2, por sua vez, foi a familia que menos impactanftceiro sentiu. Isto porque a
grande preocupacao desta familia prendia-se eaf@pate com a necessidade sentida
pela mde de acompanhar o M a tempo inteiro. Casmmade da mae fosse
concretizavel os rendimentos da familia diminuiri@mai os pais sentiriam algum
constrangimento financeiro. Desta forma, os paigli@am essa possibilidade, no

entanto chegaram a conclusédo que nao era podsstelacontecimento despoletou nos
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pais alguma insatisfacdo e angustia, geradoresendsdd com o sucedido e um
reajustamento da divisdo das tarefas que passopli@ar os avds paternos do dia-a-dia
do M.

“Houve uma altura, logo apés a descoberta do d&tgadque colocamos a hipétese da
méae do M deixar de trabalhar para poder estar teaipo com ele e leva-lo as terapias,

mas...fizemos as contas e percebemos que néo efaghoss

“...na altura tivemos pena que nado pudesse haveriraadgemae ficar em casa, mas 0s
meus pais ajudaram muito também para controlar #8s2¢80...mas ficAmos tristes por isso

ndo puder acontecer...”

O dultimo participante, referiu tanto a dificuldaden aceder as terapias
necessarias ao melhor desenvolvimento possivelopsea filho bem como a frustracéo
por, tal como os outros participantes, ndo poddicabda sua carreira para acompanhar
o filho a tempo inteiro. Segundo P3, esta situaggitou alguns momentos de tenséo,

traduzidos em angustia, revolta, frustragcéo e rsemios de impoténcia.

“ndo, quando me referi a isso (falta de apoio)awesta pensar na falta de dinheiro...as
terapias, pagar as terapias, é muito complicadést@do ajuda quem nao faz nada em vez de
ajudar quem precisa...isto é...mal de quem tem asoiéassim, nesse aspeto €... eu cheguei
a ponderar com 0 meu marido ficar em casa parar @pumpanhar mais o G, estudamos a

situacdo, mas tendo tantas coisas para pagampoasivel...”

“Gostava de poder estar mais tempo em casa emgaigtempo com o meu filho...mas se

eu ndo trabalhar, vou poder apoia-lo ainda menosiew marido ndo conseguiria sozinho...ja

falamos acerca disso mas néo € possivel...”
“Lembro-me perfeitamente de ter sentido uma grardelta. Para além do meu filho ter

uma doenca, eu tinha poucas condi¢des financesrasgpuda-lo no que ele precisava. Era um

sentimento de impoténcia muito grande...por ndo @uisézer nada...e revolta.”

Medo da recorréncia da patologia noutros filhos
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Este constituinte essencial refere-se muito a ungaietacdo demonstrada por
todos os participantes num sentido geral referantéemor da recorréncia da mesma
patologia noutros filhos. No caso do Participantes@ questdo nédo se colocou visto
que a familia ja tinha uma filha mais velha e nusea@olocou a hipotese de voltar a ter
outro filho.

No que diz respeito a P1, embora n&do haja outhossf na descoberta do
diagnéstico do C, os pais foram confrontados cdmpétese de posteriormente virem

ter outra criancga, e portanto foi nesta condicdajtamilia demonstrou este receio.

“E vamos ter mais filhos, ndo vamos ter mais fi/levgdo e se a gente mandasse vir um
irmao, porque depois sempre ha hipétese do irmémpanhar sempre...entdo, mas e depois
ndo vai ser cruel para o irmdo também porque vairte vida dificil...Colocamos sempre estas
hipéteses todas porque nos vamos dar sempre éateyda ao C e ndo vamos dar ao outro

bebé...e se o segundo bebé também vem assim? Esétig.”

Na familia de P2, o segundo filho nasceu quando esMva a comecar a revelar os

sintomas da perturbacdo. Com a confirmacéo do @&igio o receio dos pais intensificou-se:

“o irmao acabou por nascer quando isto se comeguercgeber...portanto, houve ali,
efetivamente, um bocado de medo. Na altura, beeregwer que este agora, também...este
ultimo que nasceu, foi quando este aos 6 mesesadonovo, o0 outro ja estava completamente

diagnosticado, de maneira que até...”

Tal como referido, no caso de P3 o receio ndo pésmisto que nunca foi colocada a

possibilidade da familia ter um outro filho.

Repercussdes no relacionamento do casal

Se ter crianca saudavel implica nos pais uma gragidponibilidade e
dedicacdo, com uma crian¢a autista as familiastééméncia a focalizar toda a sua
atencéo na crianca em detrimento do casal propni@nito. Nos trés participantes, as
familias referem exatamente esse aspeto, afirmgodosentiram que sobrava pouco
tempo para o casal em si, para namorar e até mpsota disponibilidade para as

relacdes sexuais.
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Em P1 as repercussdes para o casal foram as rtexisas possiveis no sentido

em gque houve uma rutura definitiva do casal.

“As pessoas negavam-se a ajudar... dizer assim,,"elit@s hoje, nds ficamos com o
bebé, vao jantar, vao desanuviar, vao...” acabounmr@ acabou ...tudo...tenho de dizer...era

tudo focalizado no C.”

“s0 responsabilidades, s6 problemas e o0 espaco @acasal ndo existia...tudo

focalizado no bebé...”

Para P2, também divorciado da mde do M, os impasioelacionamento do

casal basearam-se apenas na falta de tempo pasalo c

“é assim, com filhos, h4 sempre falta de tempo. Gitlhhos com estes problemas ha
mais falta de tempo...Efetivamente sentimos uma diipiio de disponibilidade para nés dois

mas néo foi 0 M que ditou o fim do nosso casaménto.

Por fim, P3 descreve as repercussdes no casal defanma mais intensa,

embora estes pais continuem casados.

“...Perdemos se calhar mais tempo sO para nés da@sgjemos autonomia e
privacidade...dois filhos ocupam-nos muito e aindagdma com o G...deixdmos se calhar de
ir ao cinema, de...la esta...de ter tempo para namagara até ja nem se pode ficar muito

tempo...é uma rapidinha e pronto... também, é semppertante manter a paixao e tal...”

Percecdo dos Pais da Experiéncia dos Irmaos

Este constituinte essencial refere-se a percegégdis no que diz respeito a
experiéncia dos irmados em consequéncia da perolde um dos filhos. Excetuando
no primeiro participante (P1), que por nao terado butros filhos, ndo pdde responder
a esta questdo, de uma forma geral, as familisguenexiste mais do que um irmao tém
uma percecao negativa da experiéncia. Isto pofgueomum os pais referirem que
sentem que, de alguma forma, o irmao saudavelédprado em relacdo ao outro, visto
que ha uma necessidade dos pais dedicarem uma awan@ao a crianca autista. Esta

situacao, em todos os caos gerou tensdo, tradpaidengustia e impoténcia.
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P2 afirma, referente a este constituinte essencial:

“E, é. Acaba por...Eu n&o digo esquecido, prejudigadempre, acaba por ser sempre.”

“O M nédo consegue estar muito tempo em casa coseeaadesorientar e a partir coisas e
nao sei quantos...de maneira que a Unica forma épard a rua. O outro, COmo 0S meus pais
conseguem, porgue tem um comportamento normalnfigalaystation, sai da playstation vai a
qualquer lado...acaba por ndo... acaba por ndo pagsangm que devia passar... porque eu

digo-lhe sempre para vir mas ele é que nao estégpalar numa correria destas o dia todo...”

“é assim...ndo sei... eu fico triste por ter conscig@mi$so...ndo sei se ele também tem...
tentamos fazer de tudo para que a diferenca sejan@r possivel, mas nao é facil porque o
irmao é o préprio a dizer que ndo quer ir connosgoando vamos passear... sinto-me triste

por isso...”

Relativamente a P3, esta afirma que a irma expodsssEmente necessidade de atengao por

parte da mée e que o verbaliza quando se senteanaige.

“Acho que sim, ela quando faz birras, as vezesadescapar que eu dou mais atencédo ao
irmao, que ndo quero saber dela e que ndo me peemm ela... Quando estd mais carente
tenta chamar também a minha atencdo...de forma maies. chama-me constantemente
enguanto estou a tratar do irmao, diz que tambémlagijinhos e miminhos antes de dormir...
eu peco-lhe para ela ter paciéncia e esperar, eiague muitas vezes ela deve sentir-se um

bocadinho inferiorizada em relacdo ao G...mas eltagtsirmao...”

“ndo sei bem...talvez impoténcia...porque eu ndo quigigar ninguém de lado, mas a
verdade é que o G inspira mais cuidados e atefgAado quero, nem gosto que ela se sinta
assim, mas acho que nao posso fazer nada...a nfaasezom ela e tentar explicar-lhe...mas

isso também ja fiz inUmeras vezes... sinto-me muitistet por isso acontecer...”
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Tabela 3: Analise dos Constituintes Essenciais eslauas Variacbes Empiricas

Variagcdes Empiricas

Constituintes Essenciais

P1

P2

P3

Expetativa Parental

Deixou de manter o contac
ocular, ndo olhava nem respon

guando era chamado, deixou

usar as palavras que tin
adquirido, isolava-se, e ficav
muito agitado em locais co

muitas pessoas

o Deixou de manter o contac
diacular, ndo olhava nem respon

dguando era chamado, alimentag

henuito seletiva, comportamen
alesadequado em publico.
m

to Deixou de usar as palavras g

r&espondia quando o chamava
tdorma ritualizada de brinca

rodava sobre si proprio, na

0 interesse nos pares.

dicnha adquirido, isolava-se, n&

ue

m,

-

R0

mantinha o contato ocular, perdeu

Vulnerabilidade Emocional

Profunda tristeza, Incapacida
em lidar com a situacao, raiv
busca por um culpado, busca |
parecencas nos familiares, cul

luto.

de “forte”, “doloroso”, angustia
anegacao
DOr

DA,

Angustia, choque, sensacao
desorientacéo, desampa
incredulidade, raiva, revolts

busca por parecencas n

familiares, luto

de

ro,

0s

Projecao do Futuro

Falta de autonomia no futur
dependéncia de alguém aquar
do

falecimento dos pais,

D, Locais apropriados para deix

\aofilho enquanto estao a trabalh
pa
falecerem, falta de autonomia.

duturamente quando o0s

ar Futuramente, quando 0s ps
afalecerem, falta de autonomia.
ipapel da irma.

O

AiS
@)

ocupacgao
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papel do irméao.

Afastamento da familia Evitamento de locais publicos Afastamento dos amigo

172

. . negacao; afastamento dos amigostestaurantes, cinema) evitamento de locais pubicos| -
Reducéo Social _ _ . |
evitamento de locais pubicos| - restaurantes, espagos comercigis,
restaurantes, espacos comercials cinema

Optaram por terapias n&o Impossibilidade de deixar o Optaram por terapias néo

suportadas pelo Estado |-emprego; Angustia e impoténcia suportadas pelo Estado |-

_ _ dificuldades econdmicas, dificuldades econOmicas,
Impacto Financeiro _ o ) ) o _
impossibilidade de deixar [0 impossibilidade de deixar |0
emprego, dividas, atritos no casal; emprego; Angustia, revolta |e
Angustia, revolta e impoténcia impoténcia

Embora ndo haja outros filhos, Medo da recorréncia da (A situacdo ndo se colocou
Medo da Recorréncia da Patologiguando se p6s essa hipbtese| Patologia visto que P3 nunca colocou|a
noutros Filhos temeu a possibilidade da hipétese de ter outro filho)

recorréncia da patologia

Falta de apoio, pouga Faltade tempo para o casal Pouca disponibilideal@a
. _ disponibilidade @ para  sairem casal, pouca autonomia |e
Repercussdes no Relacionamento . o
do Casal apenas os dois, pouco tempo para privacidade, pouco tempo para
o Casa
namorar, pouca disponibilidade namorar, pouca disponibilidade
para o casal, rutura do casamento. para relagoes sexuais
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Percecéo dos Pais da Experién

dos Irméaos

cia (ndo existem irmaos)

O irmao saudavel
prejudicado — fica com os avd
Nao quer sair com o0 pai e irma

Angustia e impoténcia

€ A irma saudavel é prejudicad
s; refere que P3 ndo se preocup:
i\Gcom ela e sO da atencao ao irmé
caréncia, chamadas de atencéo

Angustia e impoténcia

D

10,
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Anélise P6s-Estrutural

Para uma familia que tenha um filho com o diagndstie Perturbagdo do
Espectro do Autismo a experiéncia tem 0 seu imei@xpectativa dos pais acerca do
desenvolvimento da crianca, isto porque € expekctgue a crianca tenha um
desenvolvimento normal e harmonioso. Quando arpdetuma determinada idade da
crianga, 0os pais comegam a dar-se conta de sismi&gemportamentos inadequados
relativamente a fase de desenvolvimento em quesws fihos se encontram surge a
davida, a ansiedade e a busca por respostas. tomasique os seus filhos passam a
apresentar, como o0 desaparecimento da linguagenantgriormente adquirida, o
evitamento do contato ocular, a necessidade damswito, a falta de interesse nos
pares, ou formas ritualizadas e estereotipadas riealy precipita nos pais uma
preocupacdo e consequente frustracdo de expestajiv@ tornam todo o processo
bastante aflitivo e doloroso para os pais.

No processo de obtencédo de respostas para os amapresentados pelos seus
filhos, a familia depara-se com uma situacdo dedgrasofrimento, traduzida pela
devolucdo aos pais do diagnoéstico realizado peloBspionais. Esta fase, comum a
todos os participantes € pautada por sentimentaso ntlelorosos, causadores de
bastante sofrimento para os pais. Os pais descravexperiéncia desta descoberta
como uma grande angustia, choque, sensacdo deietdspiio e desamparo,
incredulidade, raiva, incapacidade para lidar cosit@acdo, culpa, luto, e por uma
busca de culpados ou parecencas que possam arstifecontecimento.

ApoOs esta informacgéo, e perante a possibilidadéanfdlia voltar a ter outro
filho, todos os pais, numa estrutura comum, demamsalgum receio da recorréncia da
mesma patologia num outro filho mais novo. Possieelte, esta situacdo prende-se
com o facto de ndo haver uma etiologia definida qusifique claramente o
aparecimento duma perturbacéo deste género nagsasiaNo caso de P3 esta situacéo
nao se colocou, visto que os pais ja tinham tiddillma antes deste e ndo colocaram a
hipotese de ter outro.

Toda a manifestacdo dos sintomas da Perturbacadstidat embora seja
expressa de forma diferente, acarreta para a tamitia situacdo de reducdo, ou até
mesmo isolamento social, que ao longo do tempoafetando toda a familia. Isto
porque alguns pais deixam de ter o apoio da famitia dos amigos e passam a evitar

locais publicos como forma de proteger a familexposi¢cdes que podem ser alvo de
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incompreensao por parte dos outros, evitando dests a necessidade de explicar a
razao de algum tipo de comportamento menos adeqRelante a situacdo e a
necessidade de apoio os pais vém-se frente atosrifiternos que passam também pelo
impacto financeiro que a perturbacdo acarreta. petmue a familia é obrigada a
disponibilizar parte dos seus rendimentos para paolmamentos e terapias que
promovam a adaptacdo, o bem-estar e o desenvoldn@rgnitivo e emocional) dos
seus filhos. Esta situacdo, tantas vezes aliadecassidade de um acompanhamento
permanente de um dos progenitores, e consequertee@eatiminuicdo de um salario,
gera um grande dilema e preocupacdo para os pasntioo de aprenderem a gerir as
suas situacgoes financeiras.

Estes pais, que ao longo do tempo se deparam catenaais competéncias e
limitacbes dos seus filhos, ao mesmo tempo, mdaifesgrandes preocupacdes
centradas no futuro destas criancas. Conscientssliggtacbes dos seus filhos,
demonstram uma grande apreensdo com a falta decauoque os seus filhos possam
apresentar e que, consequentemente, necessitegpoideparmanente até ao fim da sua
vida, apoio esse que 0s pais tém consciéncia cuis,tarde, ndo vao poder dar. De uma
forma geral, a preocupacdo prende-se essencialreme questdao de como e quem
assegurara a continuidade dos filhos quando estesestiverem presentes. Quando
existem outros irmaos os pais depositam essa regpitidade nos irmaos.

Relativamente aos impactos nas interacdes soeaagstrutura demonstra que
estes sdo visiveis a dois niveis, na percecédo alesaperca de experiéncia dos irmaos
perante a situacdo, sendo que esta € vista conm parativo para os irmaos
saudaveis, visto que a atencdo recai essencialreebte a crianca autista, e ainda nos
impactos para o relacionamento do casal. Este alltispeto, precipita nos pais a
consciéncia da falta de tempo para o casal nameragstar junto, a pouca
disponibilidade para o outro que néo seja o filholuindo a nivel sexual e a limitacao
da autonomia e privacidade.
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Capitulo IV
Discussao dos Resultados

Neste capitulo, realizamos uma discussao dos aesgltisto € dos significados
das atribuidos pelos pais participantes no estudxperiencia de terem um filho com
uma Perturbacdo do Espectro do Autismo. Postoasbbjetivo principal deste capitulo
€ dar seguimento as questbes emergentes destatigagags fenomenoldgica,
estabelecendo-se para isso uma correlacdo enteswuisados do estudo e a literatura
apresentada no enquadramento tedrico.

O que se pretende nesta sec¢do passa por validaregperiéncias subjetivas a luz das
referéncias fenomenoldgicas e das perspetivasi@ntente apresentadas sobre o impacto que
um filho autista implica na familia, no sentido geimeiramente, fundamentar esta tese e na
tentativa de promover a compreensao do impactodkadistica que a construcdo de significado
sobre ter um filho autista possui.

Sera através da estrutura geral de significado ooams trés participantes, que se vai
estabelecer a leitura da relacdo desta vivéncia @®rimpactos que a experiencia tem nas
familias, bem como com o seu respetivo refererteidtico. Importa ainda ressaltar que a
estrutura geral de significado vai ser consideradalusivamente em funcdo dos seus

constituintes essenciais.

Didlogo com a literatura

Os resultados desta investigagcdo encontram-se Btonisi com as ideias
principais da literatura apresentada. Podemos afirgategoricamente que a o
nascimento de um filho autista e as consequentgcagdes no seu desenvolvimento
tém uma intima relagdo com alguns impactos sentidetes pais que ndo sdo comuns
aos impactos do nascimento de uma crianc¢a “saudavel

De facto, o constituinte essencial ligado a cirtimsa da experiéncia
(expetativa parenty] € apontado pelos pais como a causa principedsigetiva tomada
de consciéncia de que se tem um filho “diferenwl, seja, estas familias néo
escolheram refletir sobre a possibilidade do s#éwo fiter alguma perturbacédo, mas
porque as circunstancias ou facticidades do proagssiesenvolvimento, impeliram a
necessidade de procurar ajudas e receber respdataslinha com a literatura
apresentada, o estudo constatou que o autismo @entuabacdo que tem repercussdes
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ao nivel da interacdo social, da capacidade de mioagéo e ainda em padrdes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses e atieisl (Wing, 1996 cit. por Marques,
2000). Tal como a literatura refere, os principaistomas observados pelos trés
participantes centram-se na dificuldade em manteordacto ocular, dificuldade na
interacdo com os pares, incomodo com manifestacogsorais de carinho, nao
responder aos chamamentos, frequente agitacdo deamdo por vezes extrema
aflicdo sem razado aparente, dificuldade, inexisé€me retrocesso da utilizacdo da
linguagem verbal, ou ndo verbal, como veiculo dgnicados, dificuldade em
expressar desejos ou necessidades, estereotig@snas ritualizadas de manipular
objetos, resisténcia a mudancas, entre outras rfRd&®91; APA, 2000; Gadia,
Tuchman e Rotta 2004).

Estas dificuldades comportamentais das criancasecam por ser 0 primeiro
momento de tensdo para os pais, e tal como refeineelNal (1981, cit. por Marques,
2000) o nivel de ansiedade dos pais estd muitassvagsociado aos problemas de
comportamento das criancas. Segundo estes autaras,fator potencialmente
ansiogénico prende-se com o comportamento inadegdestas criancas em publico.
Neste estudo, algumas expressdes dos pais vaonexdéade encontro a esta situacao
relata pelos autores: “Também na rua... Uma vez fomoosafé...estava cheio... e ele
assim que entrou ficou muito agitado, fechou oso®lle gritou imenso, imenso,
imenso...berrava... com os olhos fechados... e batiaabaca... Tivemos de sair
dali...” (P1), “Comecava-se a meter debaixo das mesadamos a um restaurante,
punha-se debaixo das mesas, ou despia-se no egggguzomecava-se a despir, a tirar
as calcas e néo se qué, despia-se, despia-sele@neira que, pronto, foi...” (P2).

Enquadrado ainda nas circunstancias desta experiéenotou-se como o
momento exato em que as familias se apercebemealesies comportamentos eram
desajustados e desadequados estdo relacionados tmsca por respostas que, de
alguma forma, justifiquem os comportamentos queens filhos, a partir de cerca de
um ano e meio de idade vao apresentando.

Os pais entram entdo numa nova etapa das suas eesada, a partir daqui,
exclusivamente no seu filho autista. Tal como nasadliteratura, as familias, muitas
vezes, relatam as suas primeiras dividas com opardmiros e posteriormente com 0s
seus médicos de familia ou pediatras, que, nunmaepa abordagem, na maioria das
vezes, acabam por desvalorizar o problema, ndostigggdo a origem de tais

comportamentos e dificultando, assim, um diagnogpiecoce. No nosso estudo, P1
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refere exatamente esta situacdo: “mas o0 pai diz@pee "estas a ver coisas
mal”...comecgou ai as primeiras ...as primeiras diver@én..”tu estds a ver coisas
onde elas nao existem”...”eu vou levar o menino adioeé...”0 menino nao ha-de ter

nada”...”tu estas louca...”; “Eu fui falar com a pedsatA pediatra, primeiro, ainda

ignorou a primeira vez”. P2 também descreve umeagito idéntica, em que tentou
alertar a pediatra para o comportamento do M, taném esta, numa primeira fase, ndo
Ihe prestou a devida atencédo: “a medida que o cdampento se ia agravando em
termos de fugir a normalidade, fomos ao pediat@ aghou que ndo, que ndo havia
nada de diferente, que pronto, que era normal dex|@turas e ndo sei qué, pronto,
viemo-nos embora mas a verdade é que o comportapmgahto, ndo era normal”.

Aquando se comprova a existéncia de uma perturbag@® ditara o
desenvolvimento dos filhos por toda a sua vidapais, tal como os do nosso estudo
iniciam um processo de Iluto, constituido por diasrsfases Mulnerabilidade
emociona).

Quando a crianca nasce e aparentemente é norrpe@sipacoes dissipam-se,
porém o bebé com autismo é quase sempre visto cmrmoal, uma vez que, 0S
sintomas relevam-se aquando o seu desenvolvimerdod&gndstico surge quase
sempre antes dos trés anos de idade.

Segundo Pereira (2006) depois dos pais saberem gae tdo esperado filho tem
uma perturbacdo o choque € doloroso e a adaptag@mamente dificil. Assim sendo,
tudo se vai repercutir ndo sé no plano psicolége@strutura familiar, mas também ao
nivel do desenvolvimento pessoal e social da ciaRpr um lado vai existir um
sentimento de perda do bebé idealizado, por oatto, lo nhascimento de uma crianca
deficiente vai suscitar sentimentos negativos, c@ndesilusdo (“é duma profunda
tristeza, nos traziamos o bebé connosco...porqueid.aso pai chorou muito nesse
dia...o pai chorou muito...era um profundo pesar...n@&amos o bebé, o bebé era tao
querido...mas parecia uma sentenca...” — P1), a rdRaad o pai foi mais chocante...o
pai acreditou até ao fim que podia haver um vato,fedo sei onde € que ele ia buscar
a ideia, que vinha Deus Salva-lo... ele era muiate, ele deixou de rezar a Deus...” —
P1), a angustia, o protesto, a negacao (“A minha (nd queria tudo menos assumir
que o0 menino tinha autismo...mesmo depois de a gkree...olha méae, infelizmente
tem... “ah ndo, o menino vai melhorar, o menino valhorar, 0 menino vai
melhorar”... Mae, tem...mete na cabeca... “ai, mas elbong” Mas eu nao estou a

dizer que ele ndo melhora, mas vai ter este prableana toda a vida. “la estas tu, la
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estas tu, 14 estés tu. Depois isso ndo se nota. fiad®1; “eu continuei sempre a fazer
as coisas mas chateava-me...” - P2), a depressadohoque& sentimentos de
desorientacédo, incredulidade e desamparo, entrespwté que pouco a pouco se vai
procedendo ao ajustamento familiar do novo membro.

Os pais de uma crianga diagnosticada com espegtautismo ndo sao excecao,

pois também expressam uma nitida sensacao de perda:

“O processo de adaptacdo psicoldgica ao autisman@a outras situacdes
patoldgicas) traduz-se pela aceitacéo de que aditga sonhada” ja ndo existe e
que surgiu, no seu lugar, uma crianca diferente.dedade, o nascimento de
uma crianca autista precipita, automaticamente amifia, uma reorganizacao
do funcionamento psiquico, de forma a adaptar-seexessidades especiais da

sua crianca.” (Marques, 2000 cit in Pereira & Sefi2006)

Posteriormente a esta fase, a angustia é inevitiyehdo surgem os primeiros
sintomas de autismo, confirmados por um diagnasficeeguir vem o receio e 0 medo
de lidar com esta situacéo.

Por outras palavras, todos participantes da nasgsstigacdo afirmaram que o
momento do diagndstico foi um choque e muito dadord?1 refere “uma profunda
tristeza” e um choque muito grande, principalmeydea o pai. A palavra usada pela
mae para descrever esta experiencia (“sentencatalaima grande angustia e uma
dificuldade em lidar com a situacéo, traduzidasrewolta (“porqué a nés?”), raiva,
culpabilizacéo — por néo terem sido realizados me@snes que permitissem identificar
algum problema durante a gravidez -, busca poradeig/parecencas tanto nos pais
como na familia, etc.

Conforme Parkes (1975 cit. por Sprovieri, 1995) familia vive angustias e
desesperancas quando Ihe é fornecido o diagnddticblho”. A familia ndo esta
preparada para receber o diagnostico do seu fikw. frustracdes, o stress e
desequilibrio emocional fazem parte no momento ajemilia recebe o tdo esperado
diagnéstico.

P2, por sua vez, nesta fase, demonstrou uma gramgi@stia e um profundo
conflito interno traduzido na incapacidade em lidam a situagao, experienciando
sentimentos de revolta. “Ao principio, ao princiomae andou muito com ele para a

frente e para tras, eu tinha alguma dificuldade.onfa... para mim foi um
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bocado...pronto...mas aquilo passou...e agora nao tergimema...mas reconheco
gue ao principio para mim foi doloroso...”, “(...) eontinuei sempre a fazer as coisas
mas chateava-me...”

P3, pela descri¢ao realizada da sua experienciarssmn que viveram sentimentos
de muita angustia, choque, sensacao de desorientigsgamparo, incredulidade e raiva.
O facto de P3 afirmar “senti-me muito triste.... (Aeremociona-se) na altura foi um
grande choque...figuei de rastos... acho que... duramedias nem queria acreditar,
nos primeiros dias perdi o chdo, ndo sabia o que e fazer...” denota uma sensacéo
de desorientacdo, desamparo e incredulidade. Foiimdambém a raiva e a busca, tal
como em P1, por parecencas nos familiares que pemegistificar a situacdo e uma
revolta traduzidas pelas afirmacdes: “procureiffast0es e razbes para 0 que estava a
acontecer... porque conncosco?...”.

Tal como os participantes da nossa investigacagerReCortez e Ardore (2009)
afirmam: “Muitos pais ap0s o recebimento do diagndgo filho, buscam um culpado,
choram e negam a doenca do filho. HA& um choquetefram inesperado, ao
desconhecido, ao futuro imprevisivel desta criaacda familia. Algumas sentem
dificuldades em interagir com o bebé, fecham-sesusa dor, acabam por negar-se a
manter contato com a sociedade, voltando a sug&atqrara a familia, evitando julgar
ou criticar”.

Segundo Pereira (2006) a maioria dos autores saumpidéo de que existe um
conjunto de padrdes emocionais tipicos destes @aigo vivenciando diversos

sentimentos, como se podemos visualizar na figura 2

Depressao » Negacao

Choque Culpabilidade

Diagnéstico Vergonha
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Aceitagdo

r
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Figura 2: Ciclo do Sofrimento e da Dor-Padra
(Gayhardt, 1996 cit. in Pereira & Serra, 2006)
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Negociagdo “
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Este trata-se de um processo muito complexo, paispéescindivel a adaptacdo a uma
nova realidade. E um processo dificil, pois tratade uma adaptacdo ao nivel das areas de
comunicacao, socializagédo ou resolucéo de problemas

Mas independentemente de todas estas dificuldadadyéncia quotidiana com estas
criangas torna-se num constante desafio, poternciddograndes e continuos niveis de
ansiedade. Como o autismo ndo tem cura’(...) a amd@gbarental acentua-se perante as
dificuldades decorrentes de uma coabitacdo didpierante as diferentes etapas da vida que a
crianca tem de percorrer” (Pereira, 2006).

O constituinte essenciplojecao do futureencontrado ao longo desta investigacéo revela
também uma das principais preocupacdes dos patg@aoncerne ao futuro dos filhos. A
preocupacdo com o futuro do filho autista resudtanecessidade de saber quais 0s recursos que
estdo disponiveis e quem os pode ajudar a obt®&tosealidade, ndo ha muitos recursos, pelo
menos, servicos subsidiados pelo estado, que garaats pais um apoio ao seu filho quando
estes j4 ndo tiverem condi¢Bes para Ihe prest@oim amecessario, quando a crianca atingir a
fase adulta.

Na generalidade, os trés participantes evidencigrencupacdes acerca do futuro dos
filnos aquando os pais ndo puderem assegurar @stiauidade, o que gera tensédo, ansiedade,
e um constante nervosismo. Koegel et al (1992)nafin no seu estudo que as familias de
autistas revelam um nivel geral alto de preocupag&mnmto ao bem-estar das suas criancas
depois dos pais nédo Ihes poderem providenciar roaidados. Segundo o autor, estas
preocupacgdes subdividem-se em: preocupacdo comtuvo fde seu filho; dificuldades
cognitivas e habilidades de funcionamento indepetedda crianca; e aceitacdo por parte da
comunidade.P1 relatou essa preocupacdo afirmaedoaitida tenho e tenho muita fé que ele
(...) quando eu ndo esteja ja presente, que ele t@mhaocupacao, que seja independente se
possivel”. Esta preocupa¢do com a autonomia dasfileos autista tem vindo a ser estudada e
Howlin (1997) corrobora essas mesmas preocupagesntpis em estudos longitudinais em
que afirma queapenas uma pequena parte dos individuos adultos aaimmo
conseguem trabalhar, viver independentemente andelyer relacdes interpessoais, 0
que explica a preocupacdo das mées quanto a rEmEsgie autonomia. O mesmo
autor continua afirmando que a maior parte dosagores de transtornos globais do
desenvolvimento encontra trabalho somente se coataro apoio da familia, vivendo
sempre dependente, com o0 auxilio da comunidade hamie e dependente
continuamente da assisténcia por parte de fansliascolas ou outros sistemas de
suportes (Howlin, Goode, Hutton & Rutter, 2004).

No nosso estudo, também os outros dois participad@monstraram uma

preocupacdo com o futuro, embora estes de uma faraia geral, sem abordarem
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guestbes como a autonomia e a possibilidade dertarocupacéo, contrariamente a P1.
P2 refere como uma preocupacédo mais atual a neadssde arranjar um local onde
deixa-lo atualmente enquanto os pais estao a babgtemos de arranjar lugares para
ele ficar enquanto a gente trabalha, porque a gentedo trabalhar ninguém come,
temos de arranjar lugares onde o tratem bem”)wrdotente quando os pais falecerem.
P3, refere também a mesma preocupacao (“eles oreso@s caminhamos para velhos,
infelizmente ndo vamos poder estar todo o tempo @&wes’) no entanto, este
participante reforca de uma forma mais notoria spoasabilidade que coloca nos
irmaos para continuarem a assegurar o pleno ddseaneato dos irmaos — “mas ha
coisas em que ele vai precisar sempre que apoiopretésa de alguém que o entenda e
gue saiba lidar com ele...eles crescem e nés camoshpara velhos, infelizmente ndo
vamos poder estar todo o tempo com eles...Confio agdvpara continuar 0 N0Sso
papel...”.

Num estudo de Macks & Reeve (2007) os pais de snd&ocriangas com autismo
percebiam a adaptacdo emocional e psicossociaigefghos de forma mais negativa
do que os pais de filhos considerados normais. Bedegue os pais dediquem tanto
tempo as necessidades da crianca com autismo gimeerde ndo tenham uma visao
apurada do funcionamento social e emocional dos eatros filhos. Ou também os
pais, por passarem por periodos de bastante stedgsz pensem que seus filhos
saudaveis experienciam o mesmo.

Relativamente &educéo socigleste é um constituinte essencial comum aos trés
participantes desta investigagao. Este constitutatecomo foi referido anteriormente,
refere-se ao afastamento social experienciado felaslias em consequéncia da
perturbacdo autistica dos filhos. Este afastameoimal, tal como revelaram os
participantes pode acontecer por vontade da fangiliando deixam de ir ao cinema ou
aos restaurantes ou locais publicos ou por afastam#da prépria familia alargada
perante a familia nuclear que se vé perante arpag#io do filho.

Alguns estudos (Britol, 1984; Donavan, 1988; Hoftog Mc Artur, 1976;
Konstantareas & Homatidies, 1992, citados por Mesqw000) sugerem de forma
consistente que, em comparacao com outras pertigbag Autismo é das perturbacgdes
que mais dificuldades coloca aos pais. Os paiscdascas com autismo enfrentam
desafios muito especificos ao longo do processdedenvolvimento do filho. Estas

diferencas devem-se especialmente ao facto dens@merturbacédo da relagdo social,
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da comunicacéo, sendo que a relacao pais-filheseqdilibra mais do que em qualquer
outra perturbacdo da saude e/ou desenvolvimentm (s, 2000).

No caso de P1, este refere que sentiu tanto caafasto da familia e amigos -
“a crianca era sempre dependente, e como os faesilialevido a problemética,
deixaram de nos ajudar aquilo que nos estdvamasaginar que nos iam ajudar,
ficamos fechados, a nossa familia ficou um nlucke8 gessoas, o bebé, o pai e a mae”;
“Deixou-se de se convidar o casal. Porqué? Depais @ menino, desarruma as coisas,
ou porque depois ele ndo se vai dar bem, ou patgpeis 0 menino esta farto de ca
estar e eles ndo tém onde deixar o menino...” - comwitamento de locais publicos
(“Comecou a ser uma vida muito dura no sentido d&o.havia um bocadinho para nos
sairmos porque ninguém ficava com o bebé, ndo pudiar ao restaurante porque ele
mexia nas manteigas das pessoas, ele levantagkedazia birras por tudo e por nada,
naquela altura...”). Estas respostas, reveladorasrdeentimento de extrema falta de
apoio por parte dos familiares, vao de encontripatése de Pereira (1996) que refere
que a interacdo com a familia alargada pode prapwcum aumento da qualidade de
vida da crianca com deficiéncia na medida em quers@ um recurso importante para
os pais. Dai a importancia dos apoios dos famdjaeenigos, professores (escola),
amigos, etc. No entanto, os parentes, amigos @hdgi experienciam algumas das
mesmas reacdes face a deficiéncia que as pessoagram Por esta razdo, com
frequéncia, e escassez e a falta de informacaapeod atitudes de medo, inseguranca,
afastamento ou condescendéncia.

As respostas dos participantes vao de encontrgumslestudos, sendo notdria
uma necessidade, por parte da familia, de fazamalg adaptacdes na sua vida, entre as
quais as saidas para lugares publicos (restaurpotesx.), para nao terem que passar
por situacbes embaracosas, devido aos comportasne@ioos aceitaveis que a crianca
possa ter. Este facto remete-nos para Bristol S8ofleln (1983), quando referem: que
uma crianga ou jovem com autismo pode ter casofliiie e atitudes agressivas,
frequentes e muitas vezes graves. Este facto termmypacto enorme sobre a familia
que, por vezes, evita ir a lugares publicos porpeeiam que acontecam destes
episédios. Esta realidade exige por parte da famailiaptaces e alteracdes nos seus
planos de vida. E uma adaptacdo da vida familiaeasssidades da crianca, e ao que se
pensa ser o melhor para ela.

Também P2 afirmou ter havido uma reducdo nas saédasativas da familia:

“ndo se podia ir comer fora porque ele ndo estaiet@ partia 0s copos, punha-se debaixo das

68



mesas dos restaurantes, ndo se podia ir a ladomenhe P3 enfatizando tantoecessidade
de deixar de frequentar alguns locais publicos ¢ot@mocomo no primeiro caso, a
diminuicao do relacionamento com os amigos, quelaeam alguma incompreensao.

Mc Andrew (1976, cit por Pereira, 1996) corroboraxperiencia de P1 e P3
relativamente ao afastamento da familia e dos anigendo que num estudo que
envolveu 116 mées, este autor referiu que “cercd/8esente que a relacdo com os
amigos foi afetada desfavoravelmente e indica quemigos ficaram assustados e
embaracados” (p.229). Estas mées também referiteenaqdeficiéncia do seu filho
colocou restricbes nas proprias oportunidades dmlsacdo, principalmente porque
nao tém uma pessoa que fiqgue com ele em casaqudeeem sair.

No que se refere amnpacto financeirp todos os participantes do nosso estudo
manifestaram essa dificuldade sentida pela fam#egundo Tunbull et al. (1986) a
presenca de um membro com deficiéncia pode criéaméia necessidades financeiras
adicionais resultantes do aumento do consumo e igenuwdcdo da capacidade
produtiva. Dobson e Middleton (1998) estimaram gueisto de criar uma crianga com
uma perturbacéo grave do desenvolvimento € tréssveaior do que criar uma crianca
com um desenvolvimento normal. Tal como vem senoad longo esta investigacao
0S impactos financeiros sado entendidos num paraddxpresenca de uma crianca
autista ndo soO afeta a quantidade de dinheiro damidia tem de despender como afeta
negativamente o rendimento resultante da capacidedmbalho. Desta forma, se por
um lado h4 uma necessidade de mobilizar todoscnssEs existentes e possivel para
assegurar ao filho autista as terapias e acompaartias necessarios, medicacgéo,
servicos especiais e atividade, que promovam ongiebémento dos seus filhos,
transportes, (Gunn & Berry, 1987 cit. por Booth-bede & Kelly, 2004), etc, por outro
lado, existe também uma crescente necessidadengachamento permanente de um
dos progenitores, o que implica, a abdicacdo dareicar profissional e
consequentemente menos entrada de rendimentos b(Murat al., 1986). As
necessidades econdémicas séo frequentemente intemsdamilias de criangcas com
perturbacdes do espectro do autismo e essas desgmBsm®nais podem ser altamente
problematicas para as familias, particularmenta pguelas que tém um baixo salario
(Bennett & Guralnick, 1991).

Tal como acontece em familias de criancas portaddeaoutras deficiéncias, as
familias de criancas autistas tém custos que padduir: perda do emprego e salério,

perda do tempo livre e outras despesas adiciodgibrink, Fombonne & Knapp, 2003).
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No presente estudo, P1 e P3 afirmaram que essetong@atraduzia na dificuldade
em pagar as terapias e acompanhamentos necess@nosiocdo do desenvolvimento
dos seus filhos e na impossibilidade de abdicarcaaeira para acompanharem
permanentemente os seus filhos: “ veio aqueladasgue N0s comecamos a optar nao
s6 pela ajuda do Estado mas pelas terapias fdestddo, e 0s vencimentos eram curtos
e as dividas comecaram a aparecer (...)” (Pd)arido me referi a isso (falta de apoio),

estava a pensar na falta de dinheiro...as terap@mrms terapias, € muito complicado. O
Estado ajuda quem néo faz nada em vez de ajudar preeisd’ (P3); “Gostava de poder estar
mais tempo em casa e estar mais tempo com o nmeu. fihas se eu néo trabalhar, vou poder
apoia-lo ainda menos...0 meu marido ndo conseguidaiso...ja falamos acerca disso mas
ndo é possivel...”Ja no caso de P2 o impacto econdmico foi evideptmas na
impossibilidade da mée deixar o emprego para tamoata do seu filho: Houve uma
altura, logo apés a descoberta do diagndstico gloedmos a hipétese da mae do M deixar de
trabalhar para poder estar mais tempo com ele&ldesas terapias, mas...fizemos as contas e
percebemos que ndo era possivel...”.

Perante esta situacdo, 0s pais relatam momentoserd&io essencialmente
traduzidos em revolta, frustracdo e sentimentam@eténcia: Naquela situagédo, a gente
sente mesmo é impoténcia, porque queremos fazeoisas...o melhor para o C, mas nao
estamos a conseguir.” (P1); “Lembro-me perfeitameig ter sentido uma grande revolta (...)
Era um sentimento de impoténcia muito grande...porco@iseguir fazer nada...e revolta.”

Outro dos constituintes essenciais encontradosossannvestigagdo prende-se com o
medo da recorréncia da patologia noutros filhd@ste impacto refere-se a uma inquietacao
demonstrada pelos pais que se prende com a pimsgieil de outros irm&os poderem
demonstrar a mesma perturbacdo. Tal como foi defeainteriormente, no caso de P3 esta
hipétese ndo se colocou visto que, em circunstélgiama, foi colocada a hipétese dos pais
terem outros filhos, no caso de P1 e P2 essa tagdie ficou bem patente (“E vamos ter mais
filhos, ndo vamos ter mais filhos, entdo e se degarandasse vir um irmdo, porque depois
sempre ha hipétese do irmédo acompanhar sempre...em&ce depois n&o vai ser cruel para o
irmao também porque vai ter uma vida dificil... Colmos sempre estas hipoteses todas porque
nds vamos dar sempre a atencdo toda ao C e nas d@mmao outro bebé...e se 0 segundo bebé
também vem assim? E se € genético.” — P2; “o irac@bou por nascer quando isto se comecgou
a perceber...portanto, houve ali, efetivamente, uoatho de medo. Na altura, bem, queres ver
gue este agora, também...este ultimo que nascegu#émido este aos 6 meses do mais novo, 0
outro ja estava completamente diagnosticado, deingaque até...” — P3). Embora a literatura
ndo tenha ainda abordado esta questdo de formiitxpbarece-nos normal e evidente esta

preocupacgéo em relacdo a outros filhos que poseagir snais tarde. Tal como em qualquer
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familia, os pais desejam sempre que os filhos segrdaveis e que ndo apresentem qualquer
sinal que possa de alguma forma trazer a duvidagentro do seio familiar. Quando os pais ja
tém um filho que ndo corresponde a essas expexdai®o desejadas, parece-nos evidente a
preocupacéo e a inquietagao suscitadas.

Segundo a literatura, ter um filho autista, poaett@m trazer algumaspercussoes
no relacionamento do casadlNa nossa investigacdo, os pais relataram essewecitd
falta de tempo para o casal, pouca disponibilidzata namorar e para terem relacdes
sexuais. No caso de P1 ocorreu um rompimento tebnilo casal, causado, segundo
P1 pela falta de apoio familiar e dos amigos, felia de tempo para o casal, pelos
problemas financeiros decorrentes da perturbac&dhdo entre outros aspetos “s6
responsabilidades, s6 problemas e 0 espaco pamsal ndo existia...tudo focalizado no
bebé..." Esta repercussao na familia de P1 foi descritaFpatherstone (1980, cit por
Pereira, 1996) quando afirmou que a presenca de cmaaca deficiente pode
influenciar negativamente o casamento. Alguns astafirmam que os pais de criangas
com necessidades educativas especiais podem \aveppbblemas conjugais que
podem surgir de questdes financeiras, de fadigdjv#egéncias na forma de lidar com
as necessidades educativas especiais do seudiuhainda de sentimentos de rejeicao
que, quer o homem quer a mulher, podem vivenc@rsentirem que a crianca esta a
ter mais atencdo do que eles proprios (Allen 1992 por Correia, 1997). Mais
especificamente, alguns estudos demonstram quiagioeconjugal é particularmente
afetada quando existe uma crianca autista. Ha9i84() afirma que os pais das criangas
portadoras de autismo enfrentam inimeros fatorestass, tais como: problemas
conjugais, problemas no emprego, etc. Estes praslesurgem devido a exigéncias e
solicitacdes constantes a nivel emocional, assimocalos recursos que estas criancas
exigem.

Na nossa investigacdo, tal como ja foi referidogna@gs um participante (P1)
refere que todo o conjunto de circunstancias prem@rutura do casamento. Os outros
dois participantes evidenciaram apenas como impawgproprio casal a limitagdo de
tempo e disponibilidade para o conjuge, eviden@aiguma dificuldade em dedicarem
tempo apenas um ao outr@ ssim, com filhos, ha sempre falta de tempo. @lbos com
estes problemas ha mais falta de tempo...Efetivamaet@imos uma diminuicdo de
disponibilidade para nés dois mas néo foi o M giteudo fim do nosso casamento.” — P2;

“...perdemos se calhar mais tempo s6 para nés deidemos autonomia e privacidade...dois

filhos ocupam-nos muito e ainda por cima com o Gixateos se calhar de ir ao cinema,
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de...la esta...de ter tempo para namorar, agora aténjase pode ficar muito tempo...é uma
rapidinha e pronto... também, &€ sempre importantéenanpaixao e tal...” — P3No entanto,

e apesar do verificado, ainda muito ha a ser fet@mbito das repercussées que um
filho autista pode trazer para a manutencdo dontas®, isto porque nao foram
encontradas na literatura referencias que pernstamprovar a situacao relatada pelos
pais em estudo.

Por fim, e no que diz respeitoercecdo dos pais da experiencia dos irmaos
alguns autores vém comprovar o que foi evidencigelos pais. De acordo com 0s
participantes do nosso estudo, na generalidadaissgieriram que sentem que o0 irmao
saudavel é, de alguma forma, mais esquecido ojutcado” ndo participando mesmo
em atividades realizadas em fungéo do irméo aut®®® e que os irmaos saudaveis,
em alguns momentos, manifestam sentimentos dedialsiencédo e dedicacao (P3).

Pode acontecer que os pais perfeitamente absorpelos cuidados a prestar a
criangca com deficiéncia, negligenciem os outrosofil fazendo com que estes, com
frequéncia interiorizem 0s seus problemas e tastékichale & Gamble, 1987, citado
por Pereira, 1996). Embora os irméaos, nem sempetera as mesmas necessidades, a
investigacao recente em interacdo entre irmaosresupe estes podem ter atitudes e
comportamentos especiais em resultado de teremnuo icom deficiéncia.

A auto-imagem que os irméos das criangcas com awmitisomstroem pode ser
significativamente influenciada pelo facto de todas atividades da familia se
desenvolverem a volta da deficiéncia. Tal como congalo na nossa investigacao,
Kronick (1976, cit por Pereira, 1996) sugere qu&msos da crianga autista se podem
sentir menos importantes e menos amados devidergdat exclusiva que os pais
dedicam ao irmdo com deficiéncia. Segundo o audsr,irmdos podem chegar a
desenvolver processos somaticos para chamar adatelos pais (Luterman, 1979;
Marion, 1981; Sourkes, 1987, citados por PereRaplL

No caso de P3, a mée refere que claramente quamaasaudavel sente muita
caréncia e falta de atencéo relativamente ao irfrfé@:quando faz birras, as vezes, deixa
escapar que eu dou mais atencdo ao irmao, queusdio saber dela e que ndo me preocupo
com ela... Quando estd mais carente tenta chamaétarabminha atencéo...de forma mais
suave... chama-me constantemente enquanto estotiaa doairmao, diz que também quer
beijinhos e miminhos antes de dormir... eu peco-kuea la ter paciéncia e esperar, mas sei
que muitas vezes ela deve sentir-se um bocadifdigonzada em relacdo ao G”. Feinberg et al

(2000), mostraram, no seu estudo, que a sensaca tlatado de maneira diferente pelos pais
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pode gerar, numa intensidade moderada, problemasi@mis e de autoestima para o filho que
se sente preterido. Igualmente, num estudo de Satweet al. (2010) observou-se também que
os filhos maiores tendem a ser vistos como bonsiaes no cuidado do filho com autismo e
gue h& percecdo de menor atencao ao irmao comvaéserento tipico. Outros estudos vém
demonstrando essa tendéncia dos pais em terem ewpiectativa e menos atencdo e
disponibilidade em relagdo aos demais filhos (Braift997; Gomes & Bosa, 2004; McHale,
Simeonsson & Sloan, 1984).

Geralmente os pais percebem que os outros filhése esser deixados de lado e, mesmo
que facam de tudo para ndo deixar que isso acomt@gaconseguem dividir o seu tempo com
os outros filhos, o que provoca sentimentos de acwpressentimento. (Ribeiro, Revista
Autismo). Heiney et al (1990) afirmaram que os mdle criancas com doencgas cronicas
precisam lidar com uma gama de emoc¢des, com anisol® social da familia e com vérias
mudancas no dia-a-dia familiar e, por isso, precisar acompanhados e auxiliados a passar por
essa experiencia. Gallo et al. (1991) citaram amdacessidade de esses irmaos lidarem com o

estigma de terem um doente crénico na familia.
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Capitulo V

Consideracdes finais

O objetivo primordial desta investigacdo prendiaessencialmente com a
descoberta de impactos que um filho com diagnostederturbacdo do Espetro do
Autismo pudesse acarretar para a sua familia. Caenfen foi feita uma anélise das
trés entrevistas que constituiram a amostra desgéstigacdo, a luz da fenomenologia
descritiva de Giorgi.

Tal como temos vindo a referir ao longo desta psagw Autismo, também
conhecido como Perturbacdo Autistica ou Sindrom&a®ner, € uma perturbacéo
mental inata, cronica, cada vez mais comum, ca@atex por défices graves nas
competéncias sociais, na comunicagdo verbal e réibaly com existéncia de
comportamentos e interesses restritos, repetigvestereotipados. O Autismo é assim
considerado uma Perturbacdo Global do Desenvoltoneincomparavel no seu
impacto com outras perturbacdes especificas.

As manifestagbes comportamentais que definem cmatincluem deficits
qualitativos na interacdo social e na comunicagdadroes de comportamento
repetitivos e estereotipados e um repertorio testte interesses e atividades. Tais
caracteristicas clinicas ndo séo isentas de regsgres familiares, existindo uma vasta
literatura que busca investigar os reflexos noedotfamiliar decorrentes do facto de
um membro apresentar transtornos do desenvolvimento

De uma forma geral, muitos foram os impactos emadots tanto na literatura
como nesta investigacdo, que afetam de forma dgedu, o funcionamento da familia,
no entanto, muito caminho ainda ha a percorreerssitido.

Na verdade, “quando um sistema familiar inclui umnmro com necessidades
especiais, as expectativas e a realidade do cielovida da familia podem ser
diferentes”. Efetivamente, o impacto do nascimetgouma crianca com deficiéncia
numa familia, altera, quase sempre, o percursoedocglo vital. Normalmente, o
processo de autonomizacédo do individuo culmina @admicio de um novo ciclo, com a
formacdo de uma nova familia. Por outro lado, pararogenitores, as suas funcdes de
prestadores de cuidados, tais como os de higienalidentacdo de estimulacdo para a
aprendizagem prolongam-se para 0 resto da vidaocque se 0 tempo tivesse
estagnado. Estas func¢des constituem para a mater ¢gs familias, apenas uma fase
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do seu ciclo de vida. Parece que na ocorrénciantg crise acidental, tal como o
nascimento de uma crianca com deficiéncia, tradugra consequéncias varias que
poderdo ser multidimensionais.

Perante a investigacao realizada ficou esclaregisioos sujeitos autistas tém,
como caracteristica da sua prépria problematiclicuttiade na interacdo social
manifestada pela incapacidade em relacionar-se @waatro, caracteristica que traz
também problemas de conduta. Esse fator refletasxge ambiente familiar,
desorganizando-o e impedindo-o0 de ultrapassar deonsatisfatorio as suas fases
evolutivas. Assim, a familia passa a viver em fongé doente e das suas exigéncias,
pela sua dificuldade em adquirir autonomia e pel@eddéncia permanente. O facto de
0s pais de criancas, com “autismo”, s6 tomarem ecintento do problema quando o
seu filho é diagnosticado, habitualmente alguns @p®s 0 nascimento, constitui uma
dificuldade acrescida para o processo de adaptasé® facto desencadeia sentimentos
de inseguranca, duvida e angustia.

De acordo com as evidencias, as familias passavanapas fases de adaptacao
ao diagnéstico de autismo, entre as quais: o chaguegacado, culpa, tristeza, dor,
incerteza e a aceitagao. Fizeram alteracdes acs mejetos de vida e todos os
elementos do agregado familiar sofreram e passpetas diferentes fases de adaptacéo
ao diagnostico, sentindo o peso da responsabilidajeda a esta crianca. Tiveram que
se privar de algumas coisas, incluindo saidas acesgpublicos, como restaurantes, por
exemplo, para evitar passar por situacdes desagiadaprovocadas por
comportamentos desajustados préprios do autista.

Embora as relacbes com os irmdos observadas mesistigacdo ndo tenham
sido as melhores, visto que foi notério algum disi@mento dos irmaos e um clima de
caréncia, pautado por manifestacdes de falta deaieor parte dos pais, considera-se
que a relacdo entre os irmaos € muito benéfica @asacializacdo e integracdo da
crianca autista, uma vez que proporcionam a criaoga contexto para o
desenvolvimento de competéncias sociais, sendo egias interacdes dao-lhe
oportunidade de partilha, companheirismo, a le@dad manifestacdo de sentimentos.

Apds a analise e a discussdo dos resultados desvista#ts as familias em
estudo, podemos confirmar o vasto leque de conae@segque acarreta para a familia o
nascimento de um filho autista, desde os sintomamis manifestados pela crianca, a
confirmacédo do diagnostico, bem como as conseguémigicacées psicologicas para

0S pais, as preocupacdes com o futuro dos seuss,filln isolamento social a que
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algumas familias ficam sujeitas em consequénciaddaaceitacdo da familia alargada,
0s impactos financeiros, as repercussfes no rakuviento do préprio casal e a
ambiguidade de sentimentos traduzida dificuldadtadeitacdo” dos irmaos perante as
exigéncias associadas a esta perturbacdo sdo,aléouma geral, os grandes impactos
percebidos ao longo da investigagao.

Consideramos que, de uma forma, geral, este esitidgiu os objetivos
inicialmente propostos. Os resultados obtidos @mdéacilitar a intervencédo junto dos
pais, alertando-os para a dificuldade de todo oga®p até que a aceitacao seja possivel
e a clarificacdo das suas necessidades enquarit@fam

No que diz respeito a futuras investigacdes, peasduturamente uma amostra
mais abrangente e um estudo do mesmo tipo — fermareco - seja possivel coletar
dados referentes a toda a estrutura familiar, atelg a investigacdo a todos os
familiares que se envolvam com a crianga no seta-dia poderdo dar um maior
contributo para a compreensdo do que e ser paieedm@ima crianga ou jovem com
autismo. Mesmo ndo alargando a investigacdo a uddnmiliares, seria de extrema
importancia realizarem-se estudos baseados nosctiogpa@ssenciais generalizados
encontrados na nossa investigagao.

Este estudo evidencia a necessidade de mais maeSti nas ligacdes entre as
necessidades especificas dos pais de criancaelesjeom autismo e as implicacdes
psicolégicas, familiares e sociais desses paiselStge que se providenciem recursos
nas vertentes social, educativa e de salde nodsedd criar, de forma planeada e
abrangente, servicos que respondam as necessefgubesficas dessas familias.

Futuramente, considera-se necessaria também unestigacdo focada nas
diferencas entre maes e pais de uma mesma familiaim filho com autismo a fim de
ser realizada uma comparacao entre a mesma expanenpapel da mae e no papel do
pai. Justifica-se também fazer estudos com outreas&undamentais tais como 0s
irméos de criangas com Perturbacdo Autistica, bemocoutros prestadores de
cuidados como avaos, tios, etc.

Para finalizar, constatamos que embora continuser aelebrados dias como o
“Dia Internacional das Pessoas com Deficiénciaagstriangas, jovens, adultos e
familiares continuam a ser afastados das possbi#isl que os outros “sujeitos ditos

normais” possuem, mantendo-se estigmatizados peiledade, ou pior, esquecidos.
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Anexo A
Ficha de Dados Sociodemograficos e Clinicos (NIEPED1; NIEPED, 2002)

1. Dados Sociodemograficos

Mée
Nome: Idade:
Profisséo: Ocopaciaal:
Exerce? ( ) Sim( )Nao Tempo de trabalho: horas

Escolaridade:
( ) 1°ciclo do Ensino Basico () Completo ) (ncompleto

( ) 2°ciclo do Ensino Basico
( ) Ensino Secundario

( ) Ensino Superior

Pai
Nome: Idade:
Profissao: Ocupacéb atua
Exerce? ( ) Sim( )Nao Tempo de trabalho: horas

Escolaridade:
( ) 1°ciclo do Ensino Basico () Completo ) (ncompleto

() 2°ciclo do Ensino Basico
( ) 3°ciclo do Ensino Basico
( ) Ensino Secundéario

() Ensino Superior

Morada:
Situagdo Conjugal:

2. Dados da pessoa com autismo

Com quem reside atualmente: ( ) Mag Rai ( ) Irm&o, quantos:

( ) Empregada ( ) Parentes, quais:

() Outros, quem:
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Que atendimentos o seu filho frequenta: ( ) Fsgwd ( ) Terapeuta da Fala
( ) Fisioterapeuta ( ) Ensino Especial
() Psiquiatra ( ) Outros, quais:
3. Capacidades da pessoa com autismo
Consegue expressar-se atraves da fala ( )Sim ( )Nao ( ) Parcialmente

Consegue expressar os seus desejos/necessidadesrasg ) Sim () Nao ( )
Parcialmente

Sabe ler ( ) Sim ( ) Nao )Parcialmente

Em caso afirmativo, qual o tipo de leitura habitual

Sabe escrever o nome dele ( )Sim ( )Nao ( ) Parcialnen

Consegue perceber instrucdes dadas por um farilla®im ( ) Nao ( )
Parcialmente

Consegue vestir-se totalmente sozinho ( )Sim ( )Nao ( ) Parcialmente
Consegue fazer a higiene diaria totalmente soZinh&im ( ) Nao ( ) Parcialmente
Consegue apertar os atacadores totalmente sotinp8im ( ) Ndo ( ) Parcialmente
Consegue comer totalmente sozinho ( )Sim ( )N&o ( ) Parcialmente
O seu filho sai sozinho ( )Sim ( )Néao ( ) Paraomnte

O seu filho faz medicacédo de uso continuo () Sim ( ) Nao ( ) Parcialmente

Em caso afirmativo, quais: guddnto tempo:

4. Comportamento manifestado pela pessoa com autismo
Agitagéo ( ) Raente ( ) Ocasionalmente ( ) Frequentemente

Comportamentos repetitivos/rituais ( ) RaraménteOcasionalmente ( )
Frequentemente

Comportamentos auto-lesivos () Raramente (cgs@nalmente ( )Frequentemente
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Anexo B
Guiao da Entrevista

Esta entrevista tem como objetivo investigar odisemtos e emocdes dos pais de
criancas com Perturbacdo Autistica ao longo dogssix e 0 seu impacto na dinamica
familiar. Para isso serdo entrevistadas quatroli@nie criancas com diagndstico de
Perturbacéo Autistica.

1. Identificacdo dos entrevistados e do filho (preégnehto da Ficha sobre Dados
Demogréficos e Clinicos)
1.1. Nome; Idade; Profissdo; Escolaridade; Alguadog relativos ao filho
2. Sentimentos e emocdes
2.1. Antes, durante e depois do diagndstico
» Algo de errado sem saber o nome antes do diagaostic
* Quando percebeu que existia algum problema
* O que pensou que poderia ser
* O que fez para resolver a situacao
* Momento do diagnostico
» Como se sentiu — (alguma vez sentiu culpa)
» Dias seguintes ao diagnostico
* Os dois pais estavam juntos (se nao, reacéo dodjuestava)
* Reacdo dos irmaos
* Reacdo da familia alargada (como a mée pensa Gamiba
alargada reagiu)
» Sentiram-se apoiados
» QOutros apoios (vizinhos, amigos, etc)
2.2. Fases marcantes para os pais
3. Impactos na dindmica familiar
3.1. Alteracdes de rotinas e projetos de vida
* Emprego, carreira
» Alteracao de residéncia
3.2. Interag&o entre irméaos
» Filho saudavel — esquecido ou prejudicado
3.3. Interacdo/Mudancas entre casal
* Relacao afetada
3.4. Interacbes com familia alargada e vizinhos
4. Quais foram as maiores dificuldades sentidas rfaaiiliar perante a situacao?
5. Se tivesse que o descrever a alguém que nao ocasdeecomo o faria?

Obrigada pela colaboragao prestada.
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Anexo C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Esta pesquisa é sobre “O Autismo e 0 seu ImpactBangilia” realizada pela
aluna do 5° ano do Mestrado Integrado em PsicolQdjiaica, para a sua tese de
Mestrado no Instituto Superior de Psicologia Agleasob a orientagdo do Prof. José
Amorim Rodrigues. Este estudo tem como objetivalgeonhecer as implicacbes do
Espectro do Autismo nas suas familias, com o olgjetispecifico de conhecer os
sentimentos e emocgdes dos pais de criangas conrliRexdo Autistica e 0 seu impacto
na dindmica familiar, recorrendo a quatro familias.

A pesquisa consta do preenchimento de uma “Ficheedoados Demograficos
e Clinicos” a fim de recolher dados informativosraa dos pais e da crianca e, por fim,
uma entrevista semiestruturada em que o0s paisamelas suas vivéncias sob a
perspetiva de pais de criangas com o diagnésticdPetéurbacdo do Espectro do
Autismo, que sera realizada individualmente e gtava

N&o ha indicios de que esta pesquisa possa caasas de qualquer natureza
aos seus participantes. Asseguramos a liberdadpadipante desta pesquisa em
retirar-se da mesma, em qualguer momento, se asgi@sejar. Garantimos, ainda,
sigilo acerca da identificacdo do participante ecanfidencialidade das suas

informacdes, isto €, somente o pesquisador tessa@eestas informacodes.

Pesquisador: Catarina Simdes (telemovel: 939467595)

Pai

Nome: Assinatura:
Mée

Nome: Assinatura:
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Anexo D
Transcricdo das Entrevistas

Participante 1

Investigador: Gostava que me falasse um bocadinho sobre osmestis e emocgdes desde o

principio do processo, desde que vocés percebemmy pais, que alguma coisa ndo estava bem, mesmo
ndo sabendo o nome. Portanto, foram percebendosatgumportamentos...

Mae: é assim...os comportamentos eram varios, e na géunavia...0o Google ajuda muito, e havia
uma enciclopédia infantil que falava que quando em@nca a partir de uma determinada idade néo
respondia a determinadas coisas, eu acho queainbacom a fala, podiamos estar na presencga... dinha
ver com a fala e com a audic¢éo, podiamos estaresemga de uma crianga autista e foi a partir dai g

eu fui pesquisar. Mas os sintomas, 0s primeirdsisias...
Investigador: Mas partiram logo para um diagndstico de autismo...

Mae: eu fui falar com a pediatra. A pediatra, primeaimda ignorou a primeira vez, mas a segunda vez
mandou o menino fazer um recado, ele ja tinha igeda isso, disse-lhe s6 assim: olha...pegou num
papel e disse assim da isto a tua mae e ele \nmwdstas. E ela disse muito bem. Agarrou numa
cartinha, hospital dona Estefania, a pediatra derdelvimento foi a Doutora Mdnica Pinto e ela eliss

eu estou com esta crianga ha meia hora, ndo vastexsoem panos quentes”. E foi ali, assim, mesmo a

frio.... “Esta crianca tem autismo”.
Investigador: Foi nessa altura logo que foi diagnosticado, asesonsulta...

Mae: sim, e ao mesmo tempo, porque nds tentamos wauas sitios, tanto conseguimos esta consulta
no Hospital Dona Estefania, na parte do desenvelrio) como a Pedopsiquiatra, que também é na
Estefania, mas funciona na Encarnacéo, onde etté erDoutor Pedro Caldeira, na altura foi uma das
colegas do Dr. Pedro, ndo foi o Dr. Pedro, fizebaenum processo de diagnéstico, ndo nos disseram
logo, diziam-nos que o menino tinha...davam-lhe oatsme...um problema de relacdo, qualquer coisa
com um nome diferente, ndo lhe davam o nome dsmantdliretamente e diziam: “estamos num processo
de avaliacdo, estamos num processo de avaliacéaieiRo tentaram perceber o que é que se passava
com a crianga, muitas...algumas sessdes para tegteel@r os pontos fortes da crianca, os pontos
fracos...tudo... e s6 mais tarde é que nos disseramraaNDinica Pinto disse-nos logo, fizeram testes
para despiste de problemas auditivos também, nélemiero se foi a pediatra... eu tenho a impressao
gue...ndo sei se foi o Dr....a pediatra do desenvolimmgue mandaram-lhe fazer...e que era possivel
fazer um audiograma...ndo sei se foi um audiogramaeotioi outro, porque ha uns que eles nao

colaboram com aquela idade e ndo vale a pena miege..
Investigador: exato....

Ma&e: ...percebeu-se que a crianca ouvia bem...
Investigador: ...e dai passaram para o diagnostico...

Mae: tudo junto, em conjunto...
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Investigador: mas que idade é que tinha o C quando se comegaaperceber de alguma coisa...
Mae: 15/19 meses. Até um ano de idade o boletim deesalod C dava, e tenho |4 o registo,
desenvolvimento todo normal. As gracinhas, oshissn os olhares, as risadas...tudo...tudo normal....

Investigador: tudo normal até essa fase em que comegaram épeeomportamento estranho...
Mae: porém uma coisa... que eu sou obrigada a dizer..mdipge uma crianga com autismo, desde
recém-nascida ndo gosta muito de sentir o acolliomen

Investigador: ...o afeto....

Mae: ...o afeto no corpo... e realmente aquele bebé eatisaymuito, mas eu atribuia sempre as cdlicas
Investigador: hum-hum...

Mae: ...porque ele teve colicas até muito tarde, e depoisio comecou a haver uma fase posterior eu
dizia “ oh méde, o meu bebé nédo gosta muito dertheii”... porque ao principio....ele hoje é meigo...mas
ele ndo era... o contacto fisico néo...

Investigador: ...ele ndo gostava....

Mae: nido. E ja recém-nascido gostava mais de estait@obam ao alto...quer dizer eu afaga-lo e
acalma-lo, tentar acalma-lo de maneira posiciondo. surtia...

Investigador: n&o surtia efeito... Portanto vocés pensavam querjzoser...

Mae: era eu...mas o pai dizia sempre que...”estas a veaganal’...comegou ai as primeiras ...as
primeiras divergéncias..."tu estds a ver coisas aglds ndo existem”...”eu vou levar o menino ao
medido”...”0 menino ndo ha-de ter nada”..."tu estac#ylestas maluca, estas louca, estas maluca, estas
louca, estds maluca”...mas infelizmente...as marcasavast |4 todas...infelizmente para

mim...felizmente para o bebé... e para o pai
Investigador: e o pai esteve muito tempo nessa fase de negagéo?

Mae: o pai esteve mais tempo em fase de negacéo doug@ieo ultimo a acreditar. Depois 0s meus
pais também lhes custou... custou muito. A minha aiéda ouviu falar em criangas indigo... sei la
onde é que ela se agarrou...0 que é que ela pensaedia.qudo menos assumir que o menino tinha
autismo...mesmo depois de a gente dizer...olha madizimente tem... “ah ndo, o menino vai melhorar,
0 menino vai melhorar, 0 menino vai melhorar”... M#@&m...mete na cabeca... “ai, mas ele melhora!”
Mas eu nado estou a dizer que ele ndo melhora, aideneste problema para toda a vida. “la estaatu
estas tu, la estas tu. Depois isso nao se nota..flads@ie, ndo € assim...é assim, e assim, e
assim...melhora mas tem.

Investigador: portanto, a mée notava que existiam comportamessivanhos, falava com o pai, e o
pai ndo...desvalorizava...

Ma&e: nzo ligava...mas havia coisas que ele via como eunda é... porque depois aquela parte de
levar o0 menino ao infantario, aquelas meninas quemecam a falar muito...era
gritante...porqué...porque ndo era sO falar...ele iset®yaele ndo ia para a rodinha para ouvir as

histérias, ele isolava-se dos outros meninos, fabheuve um dia, que me deu uma vontade de chorar

grande (isto nem se deve dizer, isto é muito tdetese dizer, mas é assim) havia uma menina muito
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bonita que era a Diana, linda, era uma princesa, lhomeca, e ela gostava muito do meu filho e entéo
qguando chegava ao pé dela...ai querido, j4 falaveacaba-o, beijava-o e ela estava completamente
apatico...aquilo cortava o coracdo, ndo era pometsenvolvimento da menina, era bonita, toda tegen
diziam que ela era muito inteligente, mas ndés,, gikamos o problema, a nossa cara, toda a crianca
estava a passar por aquela fase de desenv...e on&msgdesenvolvia nada...

Investigador: pois, vocés notavam uma grande diferenca entre abeoutras criangas na escola.

Ma&e: Todos os dias. Todos os dias. Veio a fase de derencomer sozinho com a colher, que foi mais
dificil, a fase do chichi, controlar os esfinctergsuito tarde...uma data de coisas que 0s outros iam
adquirindo e 0 nosso nao...

Investigador: e custava-vos muito...

Mae: a mim, cortou-me o coragéo...

Investigador: e a mie consegue identificar sentimentos propessa altura?

Mae: sim, o casal fica a perguntar porque é que nosteceu a nés? ... O que € que tera acontecido? ...
Seréa genético? Nao sera? ...

Investigador: ¢ a questéo da culpa, ndo é?

Mae: é a questdo da culpa. Depois vai-se tentar parcebtentar arranjar um culpado, nem que seja
nos tiques que tem o pai, ou nos tiques que tende.mu um familiar distante que tem uma crianca
parecida... ndo tenho vergonha nenhuma de dizer..if,as8 tinha uma prima minha que esta em
Luanda, que s6 quando eu disse abertamente quai dilheetinha autismo, quando falei abertamente,
soube que o Rodrigo, que é mais velho que o Cl@oanos ainda ndo falava, s6 porque estava em
Luanda, onde n&do ha tratamento nenhum para o ayt@rde ndo ha nada, mas ninguém tinha a coragem
de dizer abertamente o nome...entdo o menino vinha wem por ano a Portugal, ao Cadin, ali em
Cascais, que tem a ver com o Autismo, com terapas, tudo, varios, varios problemas, e fazia sessée

ali seguidas...dinheiro muito mal empregue, porqué s& durante o ano...
Investigador: ...n&o ajuda....

Mae: nio vai ajudar...0 menino precisa de ser estimuadapre...e quanto mais pequenino melhor. Se
temos de investir, vamos de investir ja, vamosrf@e.vamos atuar o mais rapido possivel... E é do
meu lado. Mas no principio...e € do meu lado, pootéstb, pelo menos o caso de autismo que eu tenho

conhecimento...
Investigador: e a mie achou que poderia, o Autismo do C, podsti relacionado com esse caso...

Mae: Podia! Podia! Quando eu soube depois...fiquei agrendepois vai-se buscar tudo, a prima que
falou tarde, o tio que era nervoso, o tio que qaard pequeno...porque depois...anda ali toda a gente a
procura de um culpado...e depois porque é que ndezse teste “xpto”, porque € que ndo se fez a
amniocentese, porque isto, porque aquilo, porquelagutro, e ja ndo vale a pena...mas isso depois
passa...depois é aquela fase de perceber, tantoocomai a mae, que enquanto 0s outros pais, € vamos
supor, a crianca usa fraldas, ou a crianca tenbesdes, mas depois chega uma altura em que os pais
véo-se libertando, e vdo tendo uma autonomia c&iamaior, ndo é...e No0 NOSSO caso iSSO Nao

aconteceu. A crianca era sempre dependente, e gsrfamiliares, devido a problematica, deixaram de
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nos ajudar aquilo que nos estavamos a imaginangseam ajudar, ficAmos fechados, a nossa familia
ficou um ndcleo de 3 pessoas, o bebé, o pai e agndes meus sogros ja tinham falecido na altuna, be
falta me fizeram...comecou a ser uma vida muito daraentido de...ndo havia um bocadinho para nés
sairmos porque ninguém ficava com o bebé, ndo pwdiar ao restaurante porque ele mexia nas
manteigas das pessoas, ele levantava-se, elebfazia por tudo e por nada, naquela altura...hojelieam

é perfeitamente possivel leva-lo a jantar a qualtpdo, eu levo o meu filho ao pingo doce, hojeles
ajuda-me a fazer as compras, até me ajuda a passato, faz tudo, ndo é o fim do mundo. Mas naquel
altura eu ndo podia fazer nada, e isso...as pessgavam-se a ajudar... dizer assim, “olha, vocés hoje,
nés ficamos com o bebé, vao jantar, vao desanuadar,.” acabou o namoro, acabou ...tudo...tenho de
dizer...era tudo focalizado no C. Depois disserameumsnos tinhamos de estimular o bebé, ensinaram-
nos a fazer floortime com o bebé, na altura e nds@s uns pais, ao inicio, como é que eu hei-dar,diz
muito aplicados. Ao inicio éramos muito aplicada®io sabiamos que 20 minutos por dia aquela eriang
tinha de ser estimulada daquela maneira. Um vair fazantar, o outro fica a tomar conta do C, uma

equipa, e o casamento foi...mesmo, ndo valeu a e (A mée emociona-se)

Investigador: (quer parar um bocadinho?)

Mae: (acena que ndo com a cabeca)

Investigador: Na altura do diagnostico o pai estava junto conés®

Mae: estava, sim, estava, todos juntos.

Investigador: E o que é que vocés sentiram? Conversaram depois?

Mae: naquele dia, quando saimos da Estefania, a mgd&aos deu o diagndstico passou por nos...é
duma profunda tristeza, nés traziamos o bebé coonogorque é assim... 0 pai chorou muito nesse
dia...o pai chorou muito...era um profundo pesar...nasi&imos o bebé, o bebé era tdo querido...mas

parecia uma sentenca...parece que estdvamos...ewesed dundo eu sabia que a crianga tinha qualquer
coisa e gque tudo apontava para aquilo, mas tinhaempre aquela esperanca...

Investigador: ...que n&o fosse...

Mae: tinha-mos sempre aquela esperanca que n&o fosses. masmo assim... eu naquele dia estava...
mais conformada do que ele...para o pai foi mais afi@c..0 pai acreditou até ao fim que podia haver
um voto feito, ndo sei onde é que ele ia buscdeia,i que vinha Deus Salva-lo... ele era muitoterazie
deixou de rezar a Deus...porqué...porque lhe morreide eno pai de cancro, o Ultimo que morreu de
cancro estava eu gravida, portanto morreu-lhe a endepois a seguir foi o pai, ele ficou...a familia

direta ficou confinada a um irmé&o e ele projetalotpara o C...
Investigador: as expectativas dele...
Mae: as expectativas todas como pai, um pai super asimesuper.... ele ajudava-me em tudo...

Investigador: Ele tinha muitos ideais e expectativas para @ féhdepois foi percebendo que nio
iriam ser concretizaveis

Mae: Sim, custou-lhe muito.

Investigador: e isso tem a ver com a fase do luto, ndo é? \&maétiram que tinham de fazer um luto

para deixar de pensar a crianca idealizada queasaimh para uma crianga com diagndéstico de autismo...
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Mae: sim, sim, sim. E certos comportamentos que ewatitdmo mée, dentro de casa, as vezes, eu
observava-os e via-0s no pai igual. Havia cois@segufazia...ou seja, eu tinha necessidade, as \azes,
me abstrair das coisas que se estavam a passaomento, tinha necessidade, por momentos de me
abstrair...porque ao principio é tudo muito envoleent criangca quando é pequenina requer muita
atencdo...uma crianca com autismo requer atencdo, qualsuer criangca muito pequenina requer
atencdo, mas havia uma necessidade que eu comeeatia..porqué, porque eu olhava para o pai e
sentia também a necessidade de me abstrair...istevimilo ao extremo porque depois veio aquela fase
em que nés comecamos a optar ndo sé pela ajudatddoEmas pelas terapias fora do Estado, e os
vencimentos eram curtos e as dividas comecarararacgy, e as ajudas da familia ndo eram nenhumas, e
0 casamento sempre a afundar mais...portanto sonsspitidades, s problemas e o espaco para o casal
ndo existia...tudo focalizado no bebé....o que é queecou a acontecer?! Eu comecei a ter depressoes,
juntamente com isto, depressdes, depressdes, sépsee 0 pai a tentar...uma mulher doente, e um filh
autista, ele comecou a ter...eu ndo o estou a descufde comecou a ir sair sozinho...ele comecou a
sair a noite...comecou a sair a noite e comecou gache casa de manha...nés separamos de camas,
houve uma altura em que nos separdmos camas, pmrgeea sentimento era que ja ndo estamos a fazer
nada como casal, entdo ele ia sair... ele ajudavanthuro dia com o menino, como sempre fez,
funcionavamos a nivel de contas, a nivel de... tudds. funcionavamos... mas o casal morreu...e
mantivemos esta fachada as pessoas durante 7 adsa.yente nos via na rua, onde estava um estava
outro e o menino também...ainda hoje..."entdo, o seidmaem ai?” eu agora ja comeco a dizer “olhe,
ele ja ndo é meu marido”, porque as pessoas de@wisme com outras pessoas e dizem assim: olha, o
marido esta emigrado e ela anda ai....mas ele comeadepois ele comecou...ele teve mesmo
necessidade de dar fuga completa, no sentido densesmo de extravasar, eu tinha de ficar com o
menino, porque enquanto o meu pai....0 meu pai faléleerepente, portanto o avd materno faleceu de
repente, em 2010...mas 0 meu pai, mesmo antes decabe C tinha autismo, achava que 0os meninos
durante o dia ainda eram com os avés, mas a raiteoen 0s pais, mas na verdade, nem de dia nem de
noite...eu acho que...eu ndo devo uma noite aos mésis.pgora, depois de o meu pai morrer, atencéo,
a minha mae fica-me com o menino, agora...com o roej@ircrescidinho, mas naquela altura eu néo
devo nada...ndo houve uma noite, nada...ndo houve juda.ae eu tinha de ficar com o menino, o
casamento acabou mesmo, eu cada vez a fixar n@assdeva...a perder os objetivos a nivel profissional

deixei....ninguém consegue fazer tudo bem...
Investigador: Foi nessa altura que Ihe foi diagnosticada a hijptade?

Ma&e: Foi. Foi. Foi. Porque depois, chegou a uma altugue a nivel profissional, eu dei o colapso,
também. Deixei de ter rendimento, devido a medagdive que parar. A varios niveis, houve ali, da
minha parte, eu como pessoa, houve ali um colagsb..ta pessoa que eu era...a pessoa que eu era
assim a nivel de... motivacédo, objetivos bem tracadssas coisas todas...passou a ser o essencial...e
tudo aquilo que é supérfluo comecei a eliminar...c@na eliminar para qué? Para tentar fazer a minha
vida... mais leve e encarar de outra maneira, pongoeera possivel continuar a ter aquele ritmo...alias
nem nunca vou ter, porque perdi... perdi rapidez atgocinio com a medicacdo, perdi entusiasmo,
motivacao, forca...que é necessario nestes casfispeuperguntar, eu, sera que as outras maeséque

depresséo, algumas terdo, outras néo terdo, sestemmomentos de fraqueza?! N&o sei...
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Investigador: Devem sentir, certamente que sim.

Mae: eu néo sei, mas eu vejo...n6s numa sala, por exemyioa sala de espera, onde estdo n maes
com... vamos fazer floortime, estdo n maes, eu néa &e observo-as, para ver até que ponto vai a

garra...

Investigador: algumas poderao reagir de maneira diferente...

Mae: mas também a estrutura da mulher, e o apoio aqoellzer tem, e o apoio da familia, eu n&o sei,
mas se calhar é determinante...tudo isso, ajuda...

Investigador: a mae sentiu que nio teve o apoio da familia?

Ma&e: n&o tivemos os dois, nem um, nem outro. Nem o deé&oeu. O Jodo ja nio tinha pais, ndo tinha
onde ir buscar, mas por exemplo, a madrinha do &nénha irmd e a minha irmad também nunca
colaborou, até ao dia de hoje ndo colabora, oy sigjdem uma maneira muito propria de gostar delaC,

gosta do C aos bocadinhos, desde que....eu ndojtheorao madrinha, eu ndo Ihe vejo um gosto...
Investigador: ...vontade de estar com o menino...

Mae: dizer assim, olha o menino, agora vou leva-lo @gpe, agora vou...n&o...mas isto se calhar ndo
se passa s6 com a minha irma...é triste...

Investigador: em relagéo aos vizinhos, amigos, sentiu isso tar@bé

Mae: ¢é assim...aos amigos, alguns amigos, casais da itz o que € que aconteceu? Aconteceu
que ao principio, mais criangcas com essa idadesadasxa etaria, havia sempre ali umas birras, ymrq

por exemplo, depois era porque mexiam nos brincgjeglalepois era porque o C ndo percebia que nao
podia mexer naquilo que era dos outros, ou estiegalo que era dos outros...0 meu cunhado uma vez,
irmdo do meu marido, chegou a bater no C, aindavasi C....0 C devia ter para ai um ano e picos, e
aquilo caiu-me muito mal, porque ele pensava qeetitava a dar educagéo e o que estava a acofatecer
gque o C nem estava a perceber porque é que estpanhar...0 menino nem estava perceber porque é
que estava a apanhar, mas que estava, estava.diS d®pneca a haver estas coisas e as pessoas
comecam-se a separar. Quem diz 0 meu cunhadorfzeutima bebé daquela idade também, diz outras
pessoas, deixou-se de se convidar o casal. Poip@is vem 0 menino, desarruma as coisas, ou porque
depois ele ndo se vai dar bem, ou porque depomsninmestéa farto de cé estar e eles ndo tém orxkr de

0 menino...as vezes havia aqueles casais que iaar @mipssa casa, esse tipo de coisas ainda havia um
bocadinho, mas a tendéncia... houve ali um bocadighe,n6s sentimos mesmo a soliddo... houve a
necessidade do pai ter o escape na altura, eultmgn,logo que tive o apoio da minha méae apds remo

do meu pai, ja sozinha, ja com o0 meu marido em@riedmbém tive necessidade que a minha mée ficasse
com o meu filho, também fui extravasar, também @sjzairecer... pode ficar registado...também quis
espairecer, também quis viver aquilo que ndo W@mbém quis dancar, também quis brincar...porqué?
Eu durante 5 anos...nunca fui jantar, nunca fui aerom, nada, eu néo fiz nada...isso também aconteceu
tudo. Mas porém, agora, é possivel fazer uma dateoisas, h4 uma data de sentimentos que agora,
estdo-me a chamar a atengdo porque ja € posséveparece que ndo me dou conta. Eu parece que nédo
me dou conta, por exemplo, aconteceu agora istodito pouco tempo. Eu ja tive um relacionamento

falhado depois do meu casamento, ha cerca de ura paoco com um homem que nédo gostava do meu
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filho, entdo o que é que ele comecgou a fazer, stogauito de ti, mas é para estares comigo e quando
estas comigo, ndo estas com o menino, portantasieiteu filho onde tu quiseres...e pronto...ndo deu
bem... Mais tarde, houve uma altura, em que o pahithha afilhada quis-me apresentar uma pessoa
também divorciada, e 0 que é que eu pensei?! Comdalar com essa pessoa, uma vez, duas vezes, mas
depois comecei a falar pelo telefone todos os diagalava de tudo, falou-se da filha dele comridsa

nés falamos, falamos, falamos e eu pela primeimas@sconder, com medo da reacao. Até que um
dia...eu no facebook... ndo sei se ja |4 foi pesquidancer Autismo”...0 que é que eu fiz? Aproveitei,
ele ja era meu amigo e partilhei uma coisa na paggsim bem grande: autismo. Pensei: € hoje, awvai
racha, ou tu és meu amigo, ou tu entendes, ouix@rele de me telefonar, eu vou ver como é que.t@és
que é que fiz? Fiz aquilo que achava que estaeaex bem....é assim...h4 uma coisa que eu te quero
dizer e ainda néo te disse...é assim, o meu filho8@amos, tentei-lhe explicar ao maximo, ele nde sab
que é autismo, de certeza...o meu filho tem 8 arlesamda numa escola publica, tem apoio, € uma
crianca muito meiga, mas tem autismo...assim chapas.tem autismo...oh, e o que ouviu foi siléncio
do outro lado, e eu apercebi-me do silencio fatdisse assim, eu ndo sei se isto muda alguma coisa,
porque havia um interesse muito grande, haviacedshas duas vezes ao dia, havia um café ou um

almoco, havia varias coisas, havia ali uma empélgac
Investigador: ...e terminou...

Mae: ...praticamente...porque a pessoa desligou durant ués dias, e eu fiquei sozinha, ja com o
desgosto do outro relacionamento anterior e de@diar de ir atras da pessoa, depois de me ter feit
isso, ndo. Durante o fim-de-semana, aconteceu westese com 0 meu compadre, o pai da Luna, e esse
rapaz estava l4 também e levou a filha para jasidire outras pessoas, levou a filha para jansanios

a acabar de jantar, entre outras pessoas e eu poalw®nhecer a filha dele que gostou bastantmide

O que é que ele fez? Esta semana volta a telefotia vez. Bem, fui ter a reunido ali de ensineeisp

com a professora do C e elas fizeram tudo e nadfimeunido “Entdo Lena, como é que esta o pai do
menino? Ah, o pai do menino esta assim, esta assdHatéo e agora a Lena, como é que esta?” Eu, eu
ndo estou muito bem, mas posso estar, ou espeaoegtar. “Entdo mas diga la...” Passa-se isto assim,
assim, e quem ndo gosta do meu filho ndo gostaigteeneu fiz isto e isto. E a professora de Ensino
Especial disse “ndo, Lena” e eu comecei a chorao, ¥ verdade, as pessoas sdo muito cruéis, eu vou
acabar por ficar sozinha e isto é o sentimentayyeeu digo que tenho um filho assim e as pessoas s
me querem para sair ou para a diversdo, mas ninguénter um relacionamento sério com uma mulher
com um filho com autismo. E ela diz-me “Lena, vée£tudo mal, nem o 8 da outra vez, nem o 80 desta.
Vocé fez tudo mal. O que vocé fez foi...” isto € umagem muito feia, a imagem que ela fez, mas isto o
que vocé fez foi...(isso esta a gravar?) A mesmaapue vocé faz quando uma pessoa nao tem autismo
€ a mesma coisa que dizer eu tenho uma pessoaaraiisip cerebral em casa, ou eu tenho um pitbull
(foi assim que ela disse). Eu tenho um pitbull ourottweiler em casa. Vocé assustou-o e ele né@sab
gue é que é o autismo. A sua reagdo devia ter sidmos tomar um café, dizia...nem dizia
nada...agarrava....0o menino, € um menino que sabeeastqualquer lado, pode levar o C para qualquer
sitio...dizia-lhe assim... porreiro, olha este € o thaQo C é assim... e era assim que funcionava e a
Lena ndo tinha metade dos problemas porque elevieencrianga e quem o julgou e quem catalogou a

crianca foi a Lena. A Lena catalogou o seu filhortanto quem esta a fazer isso € vocé prépria, €
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vocé...porque eu cheguei a dizer...pois, porque a@aneu filho ja tem companheira e a companheira
aceita-o bem. Porqué? Porque o C nado estd presenfe.sé vai estar presente as vezes, nas férias
grandes, as vezes, € muito giro, uma tarde. Masdguaém uma mae com uma crian¢a assim pensam
diferente. Elas ensinaram-me a ver de maneiraedifer Elas disseram assim, a partir de agora, e de
agora para a frente, ele cada vez esta melhorehpristo, jA& se pode fazer tudo com ele, esta a
desenvolver muito bem, portanto faca tudo, levex@a pé das suas amigas, leve-o0 para o pé do seu
circulo de amizades, faca tudo, partilhe tudo comsew filho e...esqueca, esqueca, esqueca
completamente o autismo. E é verdade que ele fazempanhia e tudo. O mitudo faz-me companhia, o
miudo é amoroso, responde bem, é meigo, € umagariaoravel. Quer dizer, eu acho que se eu tivesse
feito ao contrario neste momento, eu ndo tinha pidid...eu propria fui estlpida, fui parva, 0 menino
faz...ele faz tudo, ele gosta de estar connoscaaa de brincar connosco, ele gosta de brincarasom
outras criancas, ele interage bem, tudo, tudo,. tNdo tem nada a ver com o diagnéstico inicialngoa
aparece, aquilo que fica depois e aquilo que esk®. tam nada a ver...

Investigador: vocés tém-no acompanhado, a medicagio também aejettss acabam por tornar-se
quase uma crianca normal, ndo é...

Ma&e: sim, mas na altura ndo acreditamos, pensamosaué possivel, fazemos o pior drama, o pior
filme. Nada como o tempo para nos mostrar que i@a£0ao sao assim tdo mas. Eu ainda tenho e tenho
muita fé que ele...eu ndo tenho as expectativas naéximas também néo tenho as minimas, ou seja, 0
meu sonho é que quando eu...ainda tenho este sorth@ uando eu nao esteja ja presente, que ele
tenha uma ocupacao, que seja independente seglassiv

Investigador: ... autonomia suficiente. Essa € uma das grandesypeacdes da mae?

Mae: é o que a gente pensa logo, logo na altura dmésigo. E vamos ter mais filhos, ndo vamos ter
mais filhos, entdo e se a gente mandasse vir uoirmorque depois sempre ha hipétese do irmao
acompanhar sempre...entdo, mas e depois nao vaustipara o irméo também porque vai ter uma vida
dificil... colocamos sempre estas hipéteses todagugonds vamos dar sempre a atencao toda ao C e nédo
vamos dar ao outro bebé...e se o segundo bebé tamgrassim? E se € genético. Porque nés fomos a
uma consulta de genética no Hospital Dona Estefniajue nos disseram na altura foi: “Vocés querem
ter outro filho?” e nés estavamos a fazer o lutaesposta foi ndo. Entdo se ndo, ndo vamos sacrific
esta criangca com testes, ndo vamos fazer naddisiei@mente ndo tem... estiveram a olhar para ele,
tiraram-lhe uma fotografia ou duas, tiveram-lheeg, para ver se ele era parecido com o pai ou com a
mae, os tracos...morfologicamente ele é uma pessoaemesei se ha alguma relacdo no .... acho que

ndo ha, no caso do autismo acho que nem ha. Nemaeana ver pois ndo?

Investigador: penso que néo

Mae: ...e entdo nio vamos sacrificar o0 menino, prontm Wéinos sacrificar o0 menino. Se algum dia
destes pensar em engravidar, venha ca...nem fizesgioenenhum, nada, ficamos sem saber nada...
Investigador: Agora diga-me...fases marcantes para vocés, porpaementrada na escola...

Mae: sim, é complicado. Foi complicado porque...é assisia.€u ndo sei se tem a ver propriamente

com o autismo, mas ele ja na ama, portanto elgeeseama até aos 15 meses, ndo perto de umaeano el

esteve na ama, e aquela ama tinha muitos bebépwnbad o meu filho deitado, e o meu filho j4 tinha
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estado...eu ndo atribuo ao autismo...eu ndo atribuoriaaga ndo era estimulada...sei la...custou-me
muito a fase que deixei o C |4, custou-me muitcei®er que o menino chorava muito, notava-se que
havia sofrimento na cara do menino, tirei-o dg@l&emo-lo num infantario ao pé do trabalho dogiga
diferente...ele nunca chorou muito para ficar nomsitachamos muito estranho, mas ele nunca se
manifestou muito, na altura, era capaz, se cattechorar depois ou fazer birras no outro dia, nmas
momento que a gente o deixa ele ndo chorou muiteesfenarcantes...os dias de festa no final de néo...é
assim, a entrada para o pré-escolar fui eu que @aumei mais sozinha, o pai ndo estava cé, masdinha
apoio da Evelina, da terapeuta do Diferencas, ereugse com éxito. A professora dele também estava
com receio, nunca tinha tido nenhum menino consieatj mas ele reagiu bem, o que me marcou durante
toda....uma das coisas que me marcou bastante faalia® de festa. O C nunca fez, nunca participou
numa festa da escola, mesmo que seja, fazer agecafieode uma danca, ele quando vir o palco cheio d
gente, ele ndo vai fazer nunca. Quando foi o fileapré-escolar, todos tiveram esse dia, esse dtawcu

me bastante, portanto eles tiveram uma capa, uengaa acabar, como se fosse uma capa universitaria
eu fui a uma lojinha buscar os emblemas para eledeno os outros meninos, escreveram-lhe nas fitas
fizemos isso tudo, como os outros pais, 0 que acenrgé que ele ndo foi a ceriménia, ndo quis vastir
capa, ndo quis tirar fotografias, entdo, a Unidsacque ele quis fazer, a minha mée teve de lep@ia
casa que ele nem quis estar la...ndo consegui qasséiquieto...foi duro, porque acabava o periodo e ia
comecar a escola e estavam todos os pais muito vidosoporque 0s seus rebentos...(s6 a minha
maneira de falar ja se nota 0 que eu estou a d&®fa...)porque os seus rebentos acabaram, fedjaes,
bonitos, e 0 meu filho estava...ele nem quis tirdodrafias, fui eu que tive de receber as fitas, fui

eu...isso déi...d6i mas depois passa, ndo ha problmguando quiser tem la a capa...

Investigador: ao fim ao cabo ele acabou...isso é que interessa...

Ma&e: ele acabou...quando comegou a escola, agora napep@r ha alteracdes curriculares, porque vai
complicando, ele esta a ter adaptac6es curricuband® esta a ser muito facil, mas quando comedsSu o
ano, o C entrou a saber ler e escrever, porques@bia antes, portanto eu tinha que ter, e erada@m
assim acontecesse, porque dizia a Evelina quenka tjue ter bases pelo menos para o primeiro period
todo para que se o C ndo se adaptasse bem, napatdwasse, ele, aquela primeira fase tinha-a de
avango que era....os outros ndo precisam disso, togsoBo aprender a ler de outra maneira que ele
nunca aprendeu. Ele ndo aprendeu da mesma maneirasgoutros, nem foi ela que lhe ensinou mas

pronto...

Investigador: Que impactos € que nota, como os grandes impaatdsamica familiar, para além do
casamento, que sente que foi consequéncia do autisifilho, ou ndo?

Mae: também. Falta de apoio...€ assim, eu conheco, col@zaepessoas... umas mais pobres, ainda
COM mMenos recursos, outras com mais, eu acho go@ia das pessoas, faz a diferenca. Eu acho que nés
ficamos muito sozinhos, culpa ndo...eu ndo estouilBuata culpa ao autismo... caiu-nos foi tudo em
cima ao mesmo tempo, quer dizer, é diferente. Bitquam casal que tem filhos, sem este tipo de
problematica, ndo posso falar pelas outras mas.unt@altura em que ha ali maior empenho e tém que
estar mais centrados, mas depois, a crianca V@0 tema autonomia que vai permitindo aos pais terem
um bocadinho mais de folga, no caso do autismo ng&p acontece...se ndo nos derem a folga. Por

exemplo, eu agora tenho folga, porqué, porque aaninde me ajuda, na altura ndo podia porque o meu
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pai ndo deixava. Ora, se ninguém nos dava a felgainguém nos dizia, nés ficamos com o menino, véo
la os dois sair, 0 que é que acontece...se noés fieamaali s6...nao houve ali ninguém que nos ajudasse
ali muito perto, ndo houve. No meu caso ndo houve.

Investigador: Para além disso, v&é mais mudancas... estou a pposaxemplo, no emprego...

Mae: no emprego era dificil... houve uma altura em quepetia todas as semanas porque todas as
semanas havia uma terapia todas as semanas conPeddo Caldeira, pelo menos com a equipa do Dr.
Pedro Caldeira, que néo foi logo o Dr. Pedro qoeuficom ele. Ele teve varias médicas... estagiarias,
nao sei, até que realmente lhe tocou o Dr. Pedadda bem que lhe tocou o Dr. Pedro, gracas a.Deus
Era dificil, porque comecaram os problemas porgua ® pai ndo ia a mée, se ia a mae ndo ia @ pai,

NOSSO caso era preciso ir o pai e a mde que eaagsadois aprendermos a lidar com o menino. Era

complicado

Investigador: e a mie perdeu o emprego ou conseguiu manté-lo?

Mae: ndo, nunca. Porque é um emprego do Estado, ndo @ordiie ainda...eu ainda sou do
tempo...ainda sou daquelas que passaram aos quakljosa neste momento é tudo por tempo
indeterminado e a minha nomeacéo acho que ja démada...porque houve ai...acho que o governo
anterior acabou com isso mas...é tudo por tempoénaéatado, mas eu ainda sou daquela de nomeacéo,
portanto isso era dificil que me acontecesse algquoisa.

Investigador: Diga-me agora, de uma forma resumida, quais faamdificuldades sentidas no seio
familiar?

M&e: nunca houve assim muita curiosidade...nunca tiveudinmgque me dissesse assim olha, traz o teu
filho este fim-de-semana para o pé de nés. Olha&s/odo querem ca deixar...? Nunca houve nada disso.
Nunca houve olha, querem vir jantar aqui e tragardsso menino. Nao ha nada disso...

Investigador: para terminar, se a mae tivesse que descrever algliém que ndo o conhecesse, como
€ que o faria?

Ma&e: o C é meigo, o C é inteligente. Ndo vou catalog@r por ser...por ter autismo. O C é meigo, é
inteligente, é teimoso, muito teimoso, mas é igegite, € meigo, até é facil, até é facil ele gostar
atualmente, até é facil atualmente ele gostar @éasoas, € muito bonito, muito bonito, uma crianca
muito, muito...olha-se para a crian¢a gosta-se le@gordnca. O resto ndo vou catalogar.

Investigador: obrigada pela colaborag&o.
Mae: de nada.

Investigador: muito obrigada.

Participante 2

Investigador: gostava que comegasse por me falar um bocadinhtiuta em que vocés, como pais,

comecaram a perceber que alguma coisa ndo estavartesmo ndo sabendo qual o0 nome exato.
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Pai: entdo, o M comegou a ter alguns problemas que reio rormais a volta de um ano e meio. Ao
ano e meio nds comecamos... ele até um ano e maion@icrianga normal, quando eu digo normal, faz
tudo...fazia tudo o que os outros mildos faziam e @uendo mais novo depois também fez ndo é
mas...portanto ele comia tudo, ele, pronto...ja dizizas palavras, pronto...falava...chegou ali uma
altura, a partir de um ano e meio, mais ou menosafjoque ele comecou...deixou de olhar para nos,
comecou a desviar o olhar, deixou de olhar para Dépois estava a ver televisdo, a gente chamava-o,
gritava com ele era 0 mesmo que nada...ndo olhawat@, ndo...ndo fazia nada... Depois comecou a
deixar de ter uma ementa variada, deixou de coméudb, passou s6 a comer sistematicamente a mesma
coisa, ao principio era s6 carne com arroz ou caome massa, nunca mais comeu mais nada. Agua
deixou de beber, s6 bebia sumos e com gas, sendddyebia, pronto e foi todo...os comportamentos
comecaram-se a agravar, desde um miudo que faloa campletamente normal, a deixar de fazer tudo.
Comecava-se a meter debaixo das mesas, se ianmsrestaurante, punha-se debaixo das mesas, ou
despia-se no restaurante, comecava-se a desipa;, astcalcas e ndo se qué, despia-se, despdaede

maneira que, pronto, foi...

Investigador: e os pais falaram sobre isso, entre vocés?

Pai: Ao principio, pronto, isto ndo foi um processo...fgonagora faz e depois deixa de fazer. N&o.
Isto foi um processo gradual, que demorou pararaé$es, 7 meses a acontecer. Ao principio, achamos
aquilo estranho mas néo levanta-mos muita...mas siefponedida que o comportamento se ia agravando
em termos de fugir a normalidade, fomos ao hospitainto, 14 marcou uma consulta e de facto a
médica...alias primeiro fomos ao pediatra que achegl mio, que ndo havia nada de diferente, que
pronto, que era normal daquelas alturas e naouggipgonto, viemo-nos embora mas a verdade é que o
comportamento, pronto, ndo era normal, depois peslinma consulta no Hospital Francisco Xavier, ele
foi visto por uma avaliadora, uma médica, e disge de facto havia alguma necessidade...havia razdes
para estar preocupado...portanto ndo deu um diagopsto ndo é assim ele tem isto ou tem aquilo.
Nao. Depois fomos para a UPI que é a Unidade deefa Infancia que é ali....(como é que chama

aquilo)... ali ao pé do aeroporto...

Investigador: Portela?

Pai: Ndo. E na...no bairro da Encarnag&o...que no funddaguum polo que pertence ao Hospital

Dona Estefania mas é s6 para casos de autismaoPtiwemos la...acho que o responsavel até é o Dr.

Pedro Caldeira...

Investigador: Pois, o Dr. Pedro Caldeira. Em Entrevistas antesitambém me falaram do Dr. Pedro

Caldeira

Pai: pois, e andou 4 para ai mais 6 ou 7 meses, pratét@ue |lhe diagnosticaram que de facto, pronto,
era autismo, agora, pronto, ja se sabe que o autemvarias, aquilo € um espectro...

Investigador: ...é um espectro, que tem uma gama variada de ratagées e sintomas

Pai: ...uns tém mais...pronto, ttm comportamentos mais. s diferentes...eu ja tive com miados

com autismo, uns que praticamente nem se mexende asolhar para os vidros, outros que falam

completamente e parece que ndo tém nada...aquilgsddgmende muito do grau e como estéo...
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Investigador: Claro. Mas portanto os pais ndo tinham uma dldolacreta sobre...Sabiam que
agueles comportamentos ndo eram normais mas n&otjmao acharam que podia ser qualquer coisa,
antes de vos ser dado o diagndstico, ndo pensasam .n

Pai: ndo, a gente via que de facto que o miudo deixolazir tudo. Ele falava, deixou de falar, comia,
deixou de comer...ndo me respondia, ndo olhava pasa escondia-se debaixo das mesas, sO fazia
asneira, ia para os frigorificos, abria as podaspejava a coca-cola para o chao, era s6 astwsa,que

ele ainda o faz. Hoje em dia se nao tiver os fifpms fechados, tanto bebe como depois esta a bebe
depois e faz assim, manda para o chao...pronto gb@emuilo ndo tem....

Investigador: e no momento do diagndstico. O que é que sentiutinsemos e emogdes que me
possa descrever...

Pai: pois...é um bocado...é...

Investigador: ¢ doloroso...

Pai: Pois, ¢ forte...embora a gente soubesse que aquilestdva bem...depois foi explicado tudo...é

um caso grave que vai acontecendo com mais fre@uénel, pelo menos, se calhar a frequéncia é a
mesma sé que antes 0os meninos eram maluquinhospaeos Hospitais dos malucos. Agora nao vao
para o0 hospital, as familias tém menos vergonhasodisandam com os mildos

normalmente...pronto...e...

Investigador: os pais estavam juntos no momento?

Pai: sim, sim.

Investigador: e em relagéo ao irmao, qual foi a reagéo...

Pai: o irméo, o irm&o...hum...o irm&o acabou por nascendpidsto se comecou a perceber...portanto,
houve ali, efetivamente, um bocado de medo. Naaglhem, queres ver que este agora, também...este

ultimo que nasceu, foi quando este aos 6 meses a® novo, 0 outro ja estava completamente
diagnosticado, de maneira que até...

Investigador: ele foi diagnosticado com que idade?

Pai: o M comecou nisto ao ano e meio, aos dois andsos,pdois anos e dois meses ou trés meses ja
estava...ja, pronto....ja sabiamos o que era...fomosgsEstados Unidos, andamos nos Estados Unidos
para ai uns trés ou 4 anos...ele fazia um tratantamoumas inje¢des...epah...eu ja ndo sei bem o que
era...mas todos os dias nés tinhamos de o injetaaquiito...depois iamos 14 ir fazer o feedback...l4 aos

Estados Unidos...mas a verdade é que aquilo nuncacanun

Investigador: ...nunca surtiu muito efeito...

Pai: nunca resultou...nada do que se fez...tanto |4 comocoéo, pronto...nada, nada, ndo houve
nada, pronto...aquilo a gente...ia para o médico, vithanédico, levava injecdes, tirava injecdes, mas
ndo ha....o comportamento mantém-se mais ou mer®se€stao ha nada a fazer...

Investigador: o pai falou ai em receio de que o segundo filssédambém autista...
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Pai: Claro, porque na altura....aquilo até ele ter...porgealmente....portanto isto acontece
geralmente aos mitdos entre um ano e os dois daissanos e meio, portanto até essa altura houve um
bocado de...bem, deixa ver o que é gque este agotervai

Investigador: para além disso sentiram em algum momento, calpa,

Pai: ndo...

Investigador: n&o, foi um processo normal...

Pai: sim, sim...foi explicado logo desde o inicio queisio era por isto nem por aquilo, que ninguém
sabia ao certo porque era, mas que...se sente...

Investigador: sentiu que o processo de aceitag&o, foi um processnal?

Pai: Ao principio, ao principio, a mie andou muito cel@ para a frente e para tras, eu tinha alguma
dificuldade...pronto...para mim foi um bocado...pronto..smaquilo passou...e agora ndo tenho
problema...mas reconhe¢o que ao principio para mioloroso...

Investigador: sentiu que houve ali alguma negacéo...

Pai: hum...n&o foi negagio porque eu continuei sempagex fis coisas mas chateava-me...
Investigador: sim, a negagdo pode ir até ao facto de ndo aveisacomentarios dos outros

Pai: ...ndo havia um minuto de descanso...ndo havia umtminele levantava-se as 4 da manha, as 5,
ndo dormia mais, sO fazia asneira, partia tudo..az@af..ndo se podia ir comer fora porque ele nao
estava quieto, partia 0s copos, punha-se debaigonsmas dos restaurantes, ndo se podia ir a lado
nenhum...para ir a qualquer lado eu tinha de o paaealitas, pronto e andava sempre as cavalitas, em
Nova lorque, em Londres, onde quer que fossemosfédas...pronto...iamos comer ele punha
esparguetes na cabeca...sujava-se todo...aquilo grarséria por todo o lado...foi complicado...esses

comportamento agora estdo muito mais atenuados uth@saue nao...

Investigador: a medicagio também ajuda a isso nio é...

Pai: sim, mas continua muito agitado...ele se for preciscé.com sorte, levanta-se as trés da manha,
ndo dorme mais...depois anda em casa...mete-se na damiamédo...depois mete-se na minha

cama...depois vai para a cozinha...depois eu ndo mstapsentado, tenho que andar com ele, se ele se
levanta as trés tenho de andar atras dele atéairmpascola...

Investigador: e em relagio a reacdo da familia alargada, sentilguma reagdo menos positiva,
alguma negacdao por parte da familia?

Pai: nao, senti...o que se sente é que as pessoas fiventon pena que fosse assim...mas, pronto...
Investigador: mas até aceitaram bem...

Pai: choraram e n&o sei quantos...toda a gente choroto mwido sei qué...mas, epa, pronto, ndo ha
nada a fazer...

Investigador: houve uma aceitagdo... Vocés sentiram-se...Como geitiram-se apoiados, por parte
da familia alargada, vizinhos...se sentiram apoiofumulo, das pessoas com que vocés lidavam mais

diariamente...
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Pai: é assim...da familia eu nio tenho irméos, eu ndmténidos, da minha familia, pronto...mais
chegada, que esta mais tempo é a minha mae e panquonto, e sempre andaram com ele, iam busca-
lo & escola, iam...davam-lhe de comer, iam passeargprdim. Da familia a minha mulher tinha mais

dois irmédos, um ja faleceu, o outro ainda esta,vivas nunca houve grande...grande...contacto...mas...
Investigador: portanto ja era assim antes e manteve-se assinhouire diferenca...

Pai: n3o, ndo. N&o foi por isso, ndo, pronto...ndo hagerte via-se, sei |4, quando calhava, mas n&o

era visita de casa, ndo havia...ndo havia isso. Bi @gla também ja tinha morrido e a mde também
nunca foi muito...pronto...a gente ia |4 a casa almdearez em quando, mas...mais nada...
Investigador: e o pai consegue-me identificar fases marcanteguenham sensibilizado mais, ou
gue os tenha deixado assim um bocadinho mais p&te, por exemplo, a fase escolar, a entrada para a
escola pode ser um periodo mais dificil, porquelaptacdo é sempre mais complicada. Ndo sentiram
iss0?

Pai: ndo, ndo. E assim, ele até aos 2 ou trés anoseste Sintra, portanto, n6s moravamos em Sintra,
ele esteve numa escola onde estava com os outmisasgembora ja se soubesse o que ele tinha, e a
escola também tinha la uma professora para o agdrapaembora se...naquela altura como ele era
muito, muito pequenino ndo houve grande problerapoid veio para Lisboa, e aqui quando entrou para
a primeira classe sim, houve um problema porqueapio, ele...foi a altura em que acharam que todos

0s miudos deviam andar nas mesmas...os que tinhaiepras e os que ndo tinham deviam estar....
Investigador: ...na mesma turma...

Pai: na mesma turma... isto € muito giro a gente misnsamas a verdade é que é impraticavel. Eu
estou a falar do meu filho...é ter uma professora gw@is 20 mildos e estar 2 ou 3...epa, eu estoura fala
do meu...ela estar a falar ou ndo estar é praticamgual...ele ndo olha para ela... estd na cadeira...
manda cadeiras para o chdo... ela diz, agora vaos fdée sei o qué...e ele ndo faz nada...houve
uma...nao foi uma queixa, foi um lamento...lamento depois, pronto, ela la...a professora dele la
transmitiu a escola que nédo podia ser, que elacodseguia estar...e entdo...mas, é isso que se passa, 0

que esta em vigor é que ndo ha aulas separadas...

Investigador: sim, eles devem ser integrados em turmas regulares

Pai: exatamente...mas a integracdo ndo existe. Como éajirgegra alguém que nio tem nada a ver
com aquilo... ele, para ele, aquilo ndo tem interesgghum, ela estar a agarrar numa caneta, ou fazer
desenhos. Para ele, ele acha giro é ter bonedoscaa bolinhas, mandar para o chao, brincar cora,agu
isso é que ele acha interessante, o resto paéi@lal...e entdo, ela depois disse que ndo sei quie.e
aquilo fazia isto e depois meteu baixa...aquilo foue drama...até que depois conseguimos na mesma
escola meté-lo numa aula de educacao especiakdgué ou 5 mitdos autistas e onde passam uma hora
na turma correspondente regular, mas no fundo..spa meu filho... mas é impossivel, ele entra na
aula deve la estar meia hora e vém-se embora e @ aguentarem la meia hora, a ele e aos
outros...porque ele...ndo para...ndo...aquilo para eleter@ointeresse nenhum...e pronto...e agora ja
tem idade, ja devia ter saido de la...a escola oleddewia ir agora era para a escola Francisco dedAr

mas que ja tem do 9°...do 5° ano até ao 9°...epa, éssiyel...ndo tem... onde é que ele vai...ndo
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pode...agora estamos a ver se conseguimos arranjaitionaqui ao pé, la ao pé do Restelo onde ele
consiga estar durante o dia enquanto as pessé@asaestbalhar.

Investigador: Relativamente a impactos que a doenca do M pesseatisado nas vossas familias,
tanto a nivel profissional, ndo sei se a ruturaakamento tem alguma coisa a ver...

Pai: nao, nao

Investigador: considera que néo...

Pai: n&o...a nivel profissional nada mudou porque nadapodidar. Houve uma altura, logo apds a
descoberta do diagnéstico que colocamos a hipdiesede do M deixar de trabalhar para poder estar
mais tempo com ele e leva-lo as terapias, mas...Gigean contas e percebemos que néo era possivel...

Investigador: portanto, essa fase n&o foi em nada determinange.p

Pai: é assim, é muito trabalhoso sempre, é muito coagidicsempre...ndo ha tempo livre quando a
gente esta com ele...efetivamente deixou-se detin,aalids, deixou-se e ainda agora ndo se podaiir. O
se tem alguém para ficar com ele, ou entdo... Padsezarro ele gosta muito, ele anda a passearde ca
e ndo sei quantos, mas depois se é para estaraadibloo no café, ou se é para estar no cinematgpron
ele ja ndo quer, ndo quer nada daquilo, vém-se mmbsle quer é andar a correr de um lado para outro
sempre, ou de carro ou ir a praia, ou a piscinaempee a andar, sempre a andar...de maneira que,

pronto...

Investigador: portanto, ndo houve alteragéo na vossa carreira.

Pai: ndo, nao

Investigador: a alterag&o de residéncia foi feita por causa dmM&o?

Pai: isso acabou por ser, em parte. Acabou por seupcetg saia da escola em Sdo Pedro de Sintra as
cinco horas e a gente ndo conseguia estar la...

Investigador: ja trabalhavam em Lisboa

Pai: sim, sempre, sempre, trabalhamos em Lisboa. E e@naonseguiamos ir, sair todos os das as 4
para la estar os meus pais é que iam daqui ded,ishim busca-lo a escola, passear com ele, davam-lh
banho, arranjavam o comer logo e quando chegasseresa as 7, pronto, eles vinham-se embora, eles
vinham-se embora para Lisboa. Isto foi anos, praitala foi alguns 4 anos nisto...

Investigador: o pai sente que, de alguma forma, ou em algum mmme irmio mais novo, que é
saudavel, que possa ter sido prejudicado, esquecido

Pai: ¢, é. Acaba por...Eu nfo digo esquecido, prejudiéasempre, acaba por ser sempre. Ainda agora
eles passam comigo fins-de-semana e as quartas-éemméo sei qué, mas é assim, 0s meus pais jE0tém

e tal anos, eu ja ndo tenho irmaos, e j& ndo caase@garrar o M, que tem 11 anos mas esta grande, e
esté forte e eles ndo...portanto, e ele ndo ficaa&a.dO M ndo consegue estar muito tempo em casa
comeca-se a desorientar e a partir coisas e nduaptos...de maneira que a Unica forma € eu irgara
rua. Vou para a rua, ponho-0 no carro, vai pareafros comerciais, vai para a natacao, vai paraia,
quando pode, vai para os jardins...e 0 outro, coOmomesis pais conseguem, porque tem um

comportamento normal, fica na playstation, saildgigpation vai a qualquer lado...acaba por néo...
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Investigador: pois, acaba por ndo participar muito nas vossas...

Pai: nas vossas, na minha...agora porque eu nédo estoupromds, acaba por...acaba por ndo passar o

tempo que devia passar... porque eu digo-lhe sengeeir mas ele é que ndo esta para andar numa
correria destas o dia todo...diz assim, oh pai, agouadaqui, vou de carro, vou até Sintra, depomhue
de Sintra, depois vou até Cascais para a praiaisispio da praia...ndo me apetece ndo é...de vez em

guando vem, mas raramente...
Investigador: ele compreendeu, vocés explicaram-lhe o que @ guifio tinha e nunca fez...
Pai: claro, claro, mas n&o. Eles tém pouco contactayyeop outro € mais velho, ndo Ihe passa cartdo

nao é, e ele também fala com ele mas também ndigdheortanto aquilo... pronto, eles sabem que séo

irmaos...

Investigador: mas nédo tém muita relag&o...

Pai: ...mas no tém a relaco...a relacdo acaba por setppr. 0 mais pequenino vai ajudando naquilo
que pode e o outro, epa...mais nada...

Investigador: em relagéo ao casal, falou-me que o divorcio eéie hada a ver, mas sentiu que em
algum momento a vossa relacao possa ter sido afdtdth de tempo para voceés...

Pai: é assim, com filhos, ha sempre falta de tempo. @ws com estes problemas ha mais falta de

tempo...epa, mas nao, acho que ndo, acho que nawattara ver com isso. Efetivamente sentimos uma

diminuicao de disponibilidade para nés dois masfaéo M que ditou o fim do nosso casamento.
Investigador: Por tanto, em relagéo também a familia alargaai@sevizinhos, também n&o deixaram

de conviver com eles, com que ja conviviam antesrtapto se se sentiram, de alguma forma, mais

solitarios neste processo.

Pai: ndo, ndo, nio.

Investigador: nio houve da parte da familia alargada ou amig@snegagao

Pai: nao, nao.

Investigador: quais sdo, ndo sei se ainda conversam sobrecesgamente que sim, mas quais sdo as
vossas preocupag¢fes mais...as grandes preocupacdelnesio ao M?

Pai: as grandes...portanto, no que se prende com a gepte &mos de arranjar lugares para ele ficar

enquanto a gente trabalha, porque a gente seaifhar ninguém come, temos de arranjar lugares ond

o tratem bem...e depois a outra preocupacédo é medes guando a gente morrer...nao sei...
Investigador: preocupa-vos o facto do M poder n&o vir a serrautd

Pai: nao, terd que ser o irméo a ir tratando do queemir tratar, mas eu isso ai eu ja ndo consigy faz
nada

Investigador: Claro. De uma forma resumida, para fazermos umtemo, as maiores dificuldades
que vocés sentiram no seio familiar, foi os conguantos inadequados do M, ndo sentiram falta de

apoio, sentiram-se sempre apoiados, portanto awoagr dificuldade foi a manifestacdo da doenga no

comportamento do M.
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Pai: sim...epa...de resto ndo... é assim, se eu disser gui@ta vida mudou completamente...néo,
mudou naqueles aspetos que tinha que mudar n&oggiep pronto...eu ndo posso, quando estou com ele
eu ndo posso descansar, ndo ha tempos de folgdpaue posso sentar, s6 me sento para comer, @acaba
comer, pronto, ja., ja... ele esta em casa, para saldsonde vai eu tenho de me sentar, eu tenhcede m
sentar...na sala onde ele vai, sendo tirar os quadssparedes, parte os quadros, pronto, s&o
comportamentos que, pronto...ele acha engracadodwajuadros...tira 0s quadros, tira os pratos da
paredes...agarra em tudo o que estiver em cima ds@Escporcelanas e ndo sei qué...mexe, parte, bate e
depois parte...pronto, é assim...

Investigador: Para terminar, se tivesse que descrever o M @mgwe ndo o conhecesse como é que
o faria?

Pai: O M é...é um bebé grande...tem 11 anos mas esta marito,gdevido aos medicamentos, porque
ele era magrinho, magrinho, conforme o irméo é.2Enos e meio, 3 anos, engordou...agora esta gordo,
embora ande na natacdo e ndo parar, esta sistemetite a comer. Ele levanta-se as 2 da manha, as 3,
vai para a cozinha, vai buscar bolos, é péo, prahtoesta sempre a comer. Eu ja lhe tento ticameer,

mas pronto, vou-lhe tirando, “va, agora vamos panaa”, pronto, para ele ndo comer, mas ele vai par
rua vé um café e entra a correr no café que éipaos bolos, isto € quando as pessoas ndo estiinex

e ele tirar logo o bolo e pde logo na boca, ouragama coca-cola que uma pessoa esta a beber e bebe
Para ele, esta ali no café, é para ele.

Investigador: Alguma vez o comportamento do M vos suscitou alyuergonha?

Pai: é assim, as pessoas olham para ele e ndo véntegeenenada, porque ele é...

Investigador: é bonito...

Pai: é, é muito bonitinho, tem uma carinha...se ele estossegado ele ndo tem nada. Ele entra em
qualquer lado, ninguém diz que ele tem alguma cd&spois, de vez em quando, quando faz aquelas
asneiras, as pessoas comecam assim muito parllaaraeopronto, a gente la tem de explicar a hstor
toda, “nédo, ele é autista, tem estas coisas, gestiyleu pago isso...” pronto...

Investigador: alguma vez sentiram, como é que eu hei-de expligasentiram que os olhares dos
outros que desconhecem o problema, séo reveladerpensamentos como “olha que mal educado” ou
“0s pais ndo o conseguem controlar”, etc...

Pai: claro, olha que crianga parva...exatamente. Issedey@bviamente quando sdo casos que eu estou
ao pé das pessoas eu digo, se estou num siticest@enuita gente eu ndo posso andar a explicatea ca
um o que se passa. Olhe, fica assim...eles ficanelea éu fico na minha. O que é que eu posso fazer...
Investigador: Obrigada, obrigada pela colaboragdo. Foi muitoontgmte ter aceite participar, cada
pai tem a sua histéria e é sempre...apesar de hawgpre aqueles pontos muito comuns e muito
parecidos...muito importante dar-mos a conhecertarrasde cada um.

Pai: e depois...a gente chega a uma altura e depoissinaepa, ao principio, tal conforme eu disse foi

complicado para mim, para mim foi, a mae é que teais forca nessa altura, e pronto, mas depoisacheg
a uma altura e a gente comeca assim a pensamdstwai mudar, ndo vai ser diferente, portanto o

melhor é a gente aproveitar o que ha, aproveitamnqee ha, ver o que € que se pode fazer, se ndo
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andamos sempre a chorar, a lamentar...daqui a bacademos e continuamos a lamentar...epa, assim,
olha, vai-se levando. A partir de uma certa alaiéadeixei de pensar nisso, para mim séo os demssig
Investigador: Mas vocés sentiram que tiveram de fazer uma espiédiuto quando foi o momento do
diagnostico...porque ndo era bem a crianga que ‘odé&sm imaginado...

Pai: Claro, claro, ninguém esta a espera que ao anei® aguilo pare tudo n&o é...mas...pronto...eu,
falando por mim, andei ali uns tempos, aquilo depazia-me tudo confusao, “epa...este gajo, e ndo sei
guantos”...e um gajo nem pode fazer nada e ndo €ei.qmas ele € muito meiguinho também...é um
bebé grande, é um bebé grande, s6 faz asneirasnta tem de andar sempre em cima dele, mas
pronto...gosta muito de mim, anda sempre de rodaideaada vez que esta comigo... pronto, e esta
muito...da beijinhos, vem logo ter comigo, mal acdbaomer vai-me buscar os 6culos, os sapatos, vem

ter comigo, da-me os sapatos e diz “embora”, d@&méo para eu ir com ele para a rua

Investigador: mais uma vez muito obrigado. Foi muito bom.

Participante 3

Investigador: Gostava que me falasse um bocadinho sobre o queeftido desde o principio da
descoberta do autismo do G, desde que vocés pesiogbeomo pais, que alguma coisa ndo estava bem,
mesmo nao sabendo exatamente o que poderia seo. €que foram percebendo que...

Mae: O G desde cedo que era uma crianga muito quietifiti@.nasceu, correu tudo bem e nos
primeiros meses de vida parecia desenvolver-sealoremte, comecou a adquirir a linguagem na altura
certa. Dizia poucas palavras, talvez um conjuntam@s 5 palavras, que eram sempre substituidas a
medida que ia aprendendo outras. Depois quandtinbke um ano e meio ele fez um retrocesso...com
cerca de 18 meses todas as palavras desapareqersgsou a isolar-se, nao dava atencdo quando o
chamavamos...depois 0 G passou a ter comportamerfierendes, enfileirava constantemente os
brinquedos, girava a volta de si mesmo...constantEmerperdeu o interesse em brincar com outras
criangas...O G tinha um ano e meio, fazia adeusa patminhas, ja palrava e de repente perdeu igso tu

e nés achamos que ele tinha ali qualquer coisanfoeestava bem...o olhar dele...pronto, para mim,
como mae que esta mais tempo com ele ndo noted iBEG Mas as pessoas de fora, porque o chamavam
e ele... a mim sempre me respondeu, agora as @a@sasas nao... porque a minha sogra até pensava que
ele ndo ouvia bem. Foi um dos pontos... ele fez stedeodos a nivel auditivo esta tudo bem...pronto,
depois eu falei com a minha médica de familia, ®vezes dizia ao pediatra e o pediatra “cada @aiang
tem o seu tempo”, pronto, e eu depois falei comrehanmédica de familia e ela achou, vou manda-lo
para uma consulta de desenvolvimento, ndo sera oatsa. Entretanto ele foi encaminhado para uma

consulta de desenvolvimento e eu fui...mas entretamtoi pesquisando coisas sobre o autismo.

Investigador: ja desconfiava...
Mae: ...ja desconfiava que havia ali alguma anomalia.ddizme... pronto...

Investigador: foi logo a primeira possibilidade que vocés tiverdorgue poderia ser?
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Mae: comentava. Até comentavamos aqui (no trabalhg)aBé&o, ele ndo faz isto” ou ha qualquer
coisa que 0 menino nao esta bem. E eu é assienha tima filha que vai fazer 14 anos.

Investigador: ja conhece mais ou menos o desenvolvimento...

Mae: ta bem que cada caso é um caso. Eu sempre oraalehtras do que a irma, desde o sentar,
sentou-se aos 8 meses, 0 andar, comecou a antitapeente aos 14, mas isso é tudo normal, criancas
normais. Mas havia ali qualquer coisa, uma vezbfisca-lo a ama, achei que ele estava perdido no
tempo, em tudo, desorganizado mesmo, nao estavaene®o foi a partir dai que comecou essa pesquisa
maior, fui & consulta e disseram-me que ele sdiiaerturbagdo do espectro do autismo, pronto...é um

choque...

Investigador: e foi com que idade?

Mae: tinha 2 anos, ja tinha 2 anos e meio. Entretantdeinde pediatra... o pediatra também...o
pediatra é impecavel, também me orientou em tudoeoele podia, a nivel de associaces e assim para

poder ajuda-lo...é muito complicado a nivel de apoiws de quem tem as coisas, mas é€...

Investigador: teve dificuldade em conseguir apoios?

Mae: sim, muita. O primeiro sitio onde foi diagnostioadeste momento eu no vou la...porque...tive

a sorte de ter uma pessoa que infelizmente temasm semelhante e disse-me para eu ir a uma consulta
com outro doutor e realmente fui saber um seguadecer e nio tem nada a ver. E um excelente médico.
Fui para a Estefania, tenho de dizer, porque redbmee esta a ser seguido la, com o Dr. Pedro e
pronto...gosto...o interesse que ele teve por ele.. adineémos 14 a semana passada e ele disse o G esta

muito bem, vamos continuar com a terapia educakiterapia da fala, e pronto, ele é que me orientou
Investigador: para a mae saber gerir e lidar com a situag&o...

Mae: tudo. Ele disse-me que ndo era o fim do mundo.ldgn o que ele me disse. Ndo € o fim do

mundo. E assim, o G entrou a chorar na consulia el@le saiu de |4 a...quase...ja brincava com ele.
Nunca tentaram fazer isso no outro...ele teve sempgterar e...é tudo normal. Nao é tudo normal, tem

a ver com as pessoas, porque ha uns que nasceamagpdo que fazem e ha outros que nao.
Investigador: e como é que a mée se sentiu na altura do diago®@sti

Mae: senti-me muito triste.... (a mde emociona-se) naalfioi um grande choque...fiquei de rastos...

acho que... durante uns dias nem queria acreditarpmmeiros dias perdi o chdo, ndo sabia o quehavi
de fazer... procurei justificacbes e razfes para ® €gtava a acontecer...porqué connosco? depois

arregacei as mangas, e tive que ter forca...
Investigador: Claro. E o pai?
Mae: acho que o pai aceitou mais facilmente...ele tambliéonou, também estava preocupado. A noite

quando eu adormecia 0 G e ia para a cama, conaensdy nao sabiamos o que haviamos de fazer... foi

angustiante...mas ja passou...
Investigador: n&o foi facil ultrapassar...

Mae: é doloroso...ja li sobre isto e concordo que tiverqas fazer... um... luto...como que uma

preparacdo para os novos desafios que estavangarchadepois ndo haver uma raz8o para o que estava a
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acontecer com o0 nosso menino é dificil...chegamaosnagy em tiques e maneiras de ser das pessoas da
familia pra tentar arranjar uma parecenca...0 meudmainha um sobrinho que era muito parecido, em
algumas coisas com 0 G, mas esse 0s pais nuneaagiseada, nunca disseram se o mitdo tinha algum

problema... foi muito complicado...mas tem havido naiitgelhorias...isso é que € importante

Investigador: o seu marido estava consigo no momento do diaigo8st
Ma&e: estava. Estavamos todos juntos.

Investigador: a mae, o pai, 0 G...

Mae: Sim... e a Marta.

Investigador: e qual foi a reagéo da...

Mae: da Marta...ficou triste...normal néo é...explicamos4h@o... e pronto, eu acho que agora, como
ele j& comunica mais, acho que ja esta mais...proatoacho que ela é fundamental, que ele aprende
muita coisa com ela. Os middos puxam pelos mitmas, é complicado...

Investigador: mas eles tém um bom relacionamento?

Mae: A Marta esta numa idade complicada. Embora ela ceemgla 0 que se passa com o irméo, ela
ndo...como ele fala pouco e brinca pouco com ela... talabém agora ja vai tendo outros
interesses...Mas ela adora o irméo.

Investigador: A Marta alguma vez partilhou consigo que se sentiss esquecida?

Mae: ...hum...é assim, isso é dificil... acho que sim,qlando faz birras, as vezes, deixa escapar que eu
dou mais atengdo ao irméo, que néo quero sabee dgla ndo me preocupo com ela... Quando esta mais
carente tenta chamar também a minha atencéo...deafomais suave... chama-me constantemente
enquanto estou a tratar do irmao, diz que tambéan lagijinhos e miminhos antes de dormir... eu peco-
Ihe para ela ter paciéncia e esperar, mas sei quitasmvezes ela deve sentir-se um bocadinho
inferiorizada em relacdo ao G...mas ela gosta doarm&onto com ela para um dia mais tarde, se o
irmao precisar, ela ser um apoio para ele...uma dakas grandes preocupacdes € saber como fica o
G...ele j& melhorou imenso...e sei que ainda vai mathonais...mas ha coisas em que ele vai precisar
sempre que apoio...ele precisa de alguém que o enteggie saiba lidar com ele...eles crescem e nés
caminhamos para velhos, infelizmente néo vamosrpestar todo o tempo com eles...Confio na Marta

para continuar o nosso papel...

Investigador: Hum-Hum... Como é que foi a reagdo da familia ada@aSentiu afastamento, ou
todos reagiram bem...

Ma&e: nio, ndo, sempre ajudaram, entre aspas, aquilpugeram, ndo, aceitaram perfeitamente, ndo
houve...pah, choraram, como todos, ndo estavam &aedpeta situacéo, tiveram pena...mas pronto,

sempre aquela coisa, ndo se vai notar daqui ampotee isto e aquilo...

Investigador: com os vossos amigos a reagéo foi igual?

Mae: é assim... eles nunca fizeram nenhum comentario, anasrdade é que consequéncia ou néo
disso, deixamos de nos frequentar tantas vezes.s&@E®timas pessoas mas... sabe, o Jodo era uma

crianga muito agitada...ainda €, mas hoje ja esta amtrolado e ver um bebé grande de quase 1,35cm a

saltar, a gritar, a abanar as maos, sai um poue@adrdes que estamos acostumados. Realment®, eu e
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Pedro (marido) chegamos a comentar que nos serstiarais sozinhos, mais afastados das pessoas, mas
também foi as situacdes que se proporcionaramauera@ssim acontecesse...O G fazia birras, mexia nas
coisas das outras pessoas, se estava no meio tiegante, ficava agitado e gritava com as maos nos
ouvidos...ou a bater-se na cabeca... Todo o comportandete foi levando a que ndo fossemos tantas
vezes a um restaurante...ou evitavamos ir as comprass... 0 G pegava em tudo, metia tudo dentro do
carrinho, fazia birras porque queria as coisas,danearse para o chdo...era impossivel... assim o meu
marido ficava em casa com ele eu ia ao supermemauoa Marta. lamos a casa dos meus sogros, dos
meus pais e pouco mais...agora ja vamos saindo rogisi® hoje para além do G estar melhor, também
ja existe mais conhecimento e informacao e osdmi@ram de ter “vergonha” dos seus filhos...
Investigador: Em relagdo a dificuldade de apoios que me faloypnicipio, era neste sentido, da
questao dos amigos?

Mae: ndo, quando me referi a isso, estava a pensailtaade dinheiro...as terapias, pagar as terapias, é

muito complicado.

Investigador: questdes financeiras...ndo ha ajudas...

Mae: O Estado ajuda quem néo faz nada em vez de ajuean precisa...isto €...mal de quem tem as
coisas...é assim, nesse aspeto é€...eu cheguei a pocederao meu marido ficar em casa para poder
acompanhar mais o G, estudamos a situacdo, mastemtds coisas para pagar, era impossivel...
Investigador: por parte de vizinhos...

Ma&e: Nao, ndo senti nada...as vezes podem-me pergustar @stio, o G ainda n&o fala. E eu digo ha-
de falar. Também nunca...pronto...como é mais bairrmiério a gente sé vai dormir e...ndo ha assim
aquela...quem sabe mesmo é a familia toda...

Investigador: ...ndo0 ha aquela convivéncia...

Mae: a familia toda sabe toda e colegas de trabalhsa.ssn, sabem, agora vizinhos ali...n&o...olhe,
também nunca calhou...e |a esta, agora se calhaétanéfalo melhor sobre isso e ha uns tempos atras
nao.

Investigador: pois, também tem a ver com a fase de aceitagéo

Mae: sim, sim...agora é diferente...

Investigador: em relagéo aos impactos na dinamica familiar, sequie houve alteragdo de rotinas,
mudancas de planos ou projetos adiados consequinggismo do G?

Mae: como ja disse, sinto que deixamos de sair tamixachos de ir a restaurantes, ao cinema, a casa
dos amigos e até a sitios tao simples como o sgpeacho. NOs até ja nem estranhamos... habituAmo-nos
a isso... agora até preferimos nem sair e ficar esa.dslas reconheco...no principio, foi tudo junto,
chegamos a sentir-nos um bocadinho isolado... Apes@amdilia aceitar tudo, ndo vamos la tantas vezes
para ndo destabilizar o G...com a confuséo... Gostavpoder estar mais tempo em casa e estar mais
tempo com o meu filho...mas se eu ndo trabalhar,paaler apoia-lo ainda menos...0 meu marido nao
conseguiria sozinho...ja falamos acerca disso mag passivel...

Investigador: Em relagdo ao casal em si, sente que a vossd@oelde alguma forma, possa ter sido

afetada devido ao vosso filho?
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Mae: nido, ndo, ndo. Nés sempre nos apoiamos muitopeuaeu marido... nos falavamos muito... acho
gue a nossa relacdo passou por altos e baixoapadsamos muitas barreiras e enfrentdmos muitos
desafios...oh, perdemos se calhar mais tempo s6 m@adois, perdemos autonomia...dois filhos
ocupam-nos muito e ainda por cima com o G...deixdseosalhar de ir ao cinema, de...I4 esta...de ter
tempo para namorar... agora até ja nem se podenficéio tempo...€ uma rapidinha e pronto... (a mae
ri-se) também, é sempre importante manter a paxab..

Investigador: Claro, isso é indispensavel, manterem-se unidos.

Mae: E...nos tivemos sempre unidos

Investigador: e como ¢ a relagdo do G com a familia alargadajuwa@mente a interagio dele com o
resto da familia e amigos?

Mae: o G é muito simpatico e da-se bem com toda a gerdke s6 ndo gosta muito de confusio,
quando esta a familia toda reunida...é muita gritafi@s sdo muitos primos e ele ai desorienta-se um
bocado, mas de resto em circunstancias mais cafeaé um menino muito meiguinho, ele gosta de
todos e toda a gente gosta dele...agora tambémvgosentendendo mais, porque antes o0 G s6 me ouvia
a mim, so fazia alguma coisa se fosse eu a pedibraagp pessoas ja vao conseguindo comunicar mais
com ele...e ele com elas.

Investigador: de uma forma resumida, quais foram as maiorescuttifides que vocés
encontraram...portanto...até agora, na criacdo do G?

Mae: o que realmente nos tivemos mais dificuldade ebersgerir foi 0 comportamento...todo o
comportamento proprio da perturbagdo e o comporttomgue é consequéncia do comportamento
propriamente dito, como nao interagir, ndo faldm frincar, etc. Outra coisa que também foi muito
dificil de gerir foi o diagnéstico...aquela altura egue nos apercebemos e depois mais tarde
descobrimos...porque foi uma altura de grande softitne preocupacéo. Uma coisa que eu sei que com
0 passar do tempo também vai ser uma dificuldadaelépendéncia, ou a ndo-autonomia do G...eu sei
que ele ja esta muito melhor e também sei que diddauito para melhorar...mas também pode néo
conseguir nunca atingir aquele grau necessario paralia mais tarde, quando eu ou o pai ja nao
pudermos, ele se poder desenrascar...infelizmentedawsamos estar com ele para sempre e preocupa-
me o bem-estar dele nessa altura... e se a irmairadele...se vai conseguir ter um emprego...essas
coisas...do futuro dele...

Investigador: Para terminar, se tivesse que descrever o G aralgué ndo o conhecesse como € que
o faria?

Mae: ...o meu menino € a luz dos meus olhos. O G é uré geinde, é muito meiguinho, hoje em dia
ja gosta muito de carinho... gosta que a irma brincpm@ ele... gosta de ir a escola e estar com os
coleguinhas... mas também adora ficar em casa ood@ & brincar comigo e com o pai. Ao fim de
semana de manha la esté ele na nossa cama...e é .@sammiudo adoravel...e hoje em dia j& é muito

facil conviver com ele...

Investigador: muito obrigada pela participagéo
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Entrevista Complementar

Participante 1

Investigador: gostava que me esclarecesse algumas dividas dueedanrelagéo & nossa entrevista
no outro dia. Lembro-me que comecou por me falaraado da sua experiencia logo na busca por
respostas, na fase do diagnoéstico. Que comportasmitpercebendo até chegar a uma davida concreta?
P1: ahh...é verdade...eu naquela altura...o que eu me lequamotei foi o olhar, ele deixou de olhar
para as pessoas... e deixou de responder tambémd@®@etnestava, por exemplo, a ver televisdo, eu
chamava-o, ou o0 pai, e ele ndo respondia, era G@M@O estivesse a ouvir, e por isso também foram
feitos os testes auditivos. Ele também ja diziaialgs palavras como mae, pai, carro...e outras, e ele
deixou de dizé-las. Com o passar do tempo, conaegetar que ele se isolava e que ndo se importava d
ficar sozinho. Também na rua... Uma vez fomos ao.cafiftava cheio... e ele assim que entrou ficou
muito agitado, fechou os olhos e gritou imenso,nisoe imenso...berrava... com os olhos fechados... e
batia na cabeca...tivemos de sair dali...”

I: E relativamente as dificuldades financeiras? Fafeugue realmente sentiram alguma dificuldade mas
0 que sentiu em consequéncia disso? Qual a suaenga relativamente as dificuldades financeiras?

P1: é assim...naquela situacdo a gente sente mesmo é2imj@y porque queremos fazer as coisas, 0
melhor para o C, mas ndo estamos a conseguir. Fm@mentos complicados... tinhamos de esticar o

dinheiro mas mesmo assim nao dava...

Participante 2

Investigador: A certa altura da nossa entrevistas lembro-me qua talou-me que sentiram algumas
dificuldades financeiras, principalmente no quéadigzspeito a impossibilidade da mée ficar em pasa

um acompanhamento mais prolongado para o M. Ggstavene conseguisse explicar, o que a familia
sentiu relativamente a essa dificuldade financeira?

P2: na altura tivemos pena que ndo pudesse haver mat@eimae ficar em casa, mas 0os maus pais
ajudaram muito, também para controlar essa situagds ficAmos tristes por isso ndo puder
acontecer...

Investigador: E relativamente ao irmdo do M. O pai falou-me gemtia que o irmdo do M era um
pouco prejudicado pelo autismo do seu filho. O geie vocés, pais, sentiam ao terem consciéncsa des
situacéo?

P2: é assim...ndo sei... eu fico triste por ter consciédisao...nd0 sei se ele também tem... tentamos

fazer de tudo para que a diferenga seja a menaivebsmas néo é facil porque o irméo é o préprio a

dizer que ndo quer ir connosco...quando vamos passsiato-me triste por isso...

Participante 3
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Investigador: Quando me falou, a certa altura da nossa entregsta sentiram dificuldades
econdémicas, 0 que sentiu exatamente a familiavataénte a esse aspeto. O que sentiram ao perceber
que o dinheiro ndo chegava para o que precisavanpaea poder ficar em casa com o seu filho?

P3: Lembro-me perfeitamente de ter sentido uma graedelta. Para além do meu filho ter uma
doenca, eu tinha poucas condi¢Bes financeiras @ad#-lo no que era preciso. Era um sentimento de
impoténcia muito grande...por ndo poder fazer nadeev@ita...

Investigador: E relativamente & irma do G. A mée falou-me quéiseue a irma do G era um pouco
prejudicada pelo autismo do seu filho e expresgaslasive alguma caréncia. O que € que vocés, pais,
sentiam ao terem consciéncia dessa situacao?

P3: ...essa pergunta ¢é dificil...ndo sei bem...talvez impo&nporque eu ndo queria deixar ninguém

de lado, mas a verdade é que o G inspira mais dnsda atengdo. Eu ndo quero, nem gosto que ela se
sinta assim, mas acho que ndo posso fazer nadao. sendalar com ela e tentar explicar-lhe...mas isso

também ja fiz inmeras vezes... sinto-me muito tyigteisso acontecer...

Anexo E
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Transformacédo das Unidades de Significado em EsPessde Carater Psicologico

Participante 1

Unidades de Significado

Unidades de Significado Rsiogico

1. Investigador (l): Gostava que me falasse um 1. P1 designa que ocorreu numa altura yma
bocadinho sobre os sentimentos e emoc¢fes degdecansciencializacdo de comportamentos diferentes e
principio do processo, desde que vocés perceberadesajustados e procurando algumas respostas iniciou
como pais, que alguma coisa ndo estava bem, mesmpesquisas na internet.
ndo sabendo o nome. Portanto, foram percebendnsalgu
comportamentos...

Participante 1 (P1) os comportamentos eram
varios. O Google ajuda muito, e havia uma encidaé
infantil que falava que quando uma crianca a pdsi
uma determinada idade nao respondia a determinadas
coisas, eu acho que tinha a ver com a fala e cam a
audicdo, podiamos estar na presenca de uma crjanca
autista e foi a partir dai que eu fui pesquisar.

2. Eu fui falar com a pediatra. A pediatra, 2. P1 expressou a sua preocupacdo a pediatra,
primeiro, ainda ignorou a primeira vez, mas a sdgun que primeiramente ignorou e, de seguida, dpés
vez mandou o menino fazer um recado, ele ja tinhabservacdo, remeteu o C para uma consultal de
idade para isso, disse-lhe s6 assim: olha...pegou |nuesenvolvimento no Hospital Dona Estefania, ondg fo
papel e disse assim da isto a tua mae e ele \imu-lreferido a mée, pela Doutora Monica Pinto e, emhora
costas. E ela disse muito bem. Agarrou numa cartinhsem um diagnéstico completo, que o C tinha Autismo
hospital dona Estefania, a pediatra de desenvohione
foi a Doutora Ménica Pinto e ela disse: eu estom ¢o
esta crianca hd meia hora, ndo vamos estar cons pano
quentes”. E foi ali, assim, mesmo a frio.... “Estaica
tem autismo”.

3. Tanto conseguimos esta consulta no Hospital 3. P21 refere que conseguiu também uma congulta
Dona Estefania, na parte do desenvolvimento, comod® Pedopsiquiatria do Hospital Dona Estefania |(na
Pedopsiquiatra, que também € na Estefania, |/m&ncarnacdo) em que durante o processo de diagmgstic
funciona na Encarnagéo, onde est4 entdo o Doutlio Pe foram referindo & mée que o filho tinha um prolaiea
Caldeira, na altura foi uma das colegas do Dr. Pedreelagdo. Durante o processo Pl refere que fgram
ndo foi o Dr. Pedro, fizeram-lhe um processo |deealizados varios testes ao seu filho, para demtas
diagndstico, ndo nos disseram logo, diziam-nos @ue mais-valias e as dificuldades do C, bem como alguns
menino tinha...davam-lhe outro nome...um problemg deestes auditivos, dos quais a méde ja nao sabesgrex|
relacdo, qualquer coisa com um nome diferente/m&¢ nome. Os testes auditivos realizados demonstraéam n

davam o nome de autismo diretamente e dizi
“estamos num processo de avaliagdo, estamos
processo de avaliagdo”. Primeiro tentaram perceb
gue é que se passava com a crianga, muitas...alg

sessdes para tentar perceber os pontos fortesatigag

aniaver qualquer problema a nivel auditivo.
num
er

umas

1
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0s pontos fracos...tudo... e s6 mais tarde é que

disseram... fizeram testes para despiste de problg

auditivos, era possivel fazer um audiograma...nésesg

foi um audiograma ou se foi outro, porque ha uns
eles ndo colaboram com aquela idade e ndo valea

mesmo fazer...

nos

emas

=Y

qu
pe

4, I
comegaram a aperceber de alguma coisa?

que idade tinha o C quando os pais

P1:15/19 meses. Até um ano de idade o boletin

saude do C dava, e tenho la o

desenvolvimento todo normal. As gracinhas,
os olhares,

risinhos, as

normal....

regis

risadas...tudo...tlido

se 4. P1 refere que os comportamentos diferente

1 dao e meio. Até essa altura P1 afirma que tuddac

a®r feitas em tempo dutil.

filho comegaram a surgir quando este tinha cercanal¢

tbem e 0 comportamento e as aprendizagens estay

do

D

prr

am a

5. Dizem que uma crianga com autismo, de

recém-nascida ndo gosta muito de sentir o acoltone

e realmente aquele bebe esticava-se muito, mal

atribuia sempre as célicas, porque ele teve cohtas

muito tarde

sde 5. P1 reconhece que o seu filho, desde m
srpequenino, ficava incomodado quando estava no

5 geando sentia afeto. No entanto, até ter conhetintzn

perturbagdo associou sempre esse mal-estar agscolig

uito

tolo,

6.
eu dizia “ oh mae, o meu bebé ndo gosta muitg

Comecou a haver uma fase posterior em

beijinhos”

que 6. P1 comecou a aperceber-se que o incoémod
fikho néo residia apenas nas célicas e confidea@ad
materna que o seu filho ndo gosta de beijinhoandio
incomodado com o contato fisico, quando a méevarn

acarinha-lo ou acalmé-lo.

b do

ta

7.

P1: era eu...mas o pai dizia sempre "estas a

I: Os pais pensaram que poderia ser autisn
coisas mal”...comecou ai as primeiras ...as prime
divergéncias...”tu estds a ver coisas onde elas
existem”...”eu vou levar 0 menino ao medico”...
menino ndo ha-de ter nada’..."tu estas louca, €
maluca, estas louca, estds maluca, estas louds
maluca”...mas infelizmente...as marcas estavam|
todas...infelizmente para mim...felizmente para

bebé... e para o pai

0? 7. Quando os pais falaram sobre o que poderia
varacontecer com o C o0 pai entrou em negacao ahs
irdizendo que a P1 é que estava maluca e que estavs
rémsas onde elas ndo existiam, recusando por cton
'oqualquer possibilidade de perturbacdo. P1 afirnmeaag
st@ismeiras divergéncias entre o casal surgiram rfasta
est

la

(0]

estar
plut
a

ple

8. I

negacao?

O pai esteve muito tempo nessa fase

P1: O pai esteve mais tempo em fase de neg

do que eu. Foi o Ultimo a acreditar.

de 8. P1 afirma que o pai permaneceu numa atitud
negacdo durante mais tempo que ela. Ficou m

a¢danstornado com a situacdo e ndo queria acreditar.

e de

uito

9. Depois 0s meus pais também lhes custg
custou muito. A minha mae ainda ouviu falar
criangas indigo... sei la onde é que ela se agarro
que é que ela pensava...queria tudo menos assumi
0 menino tinha autismo...mesmo depois de a g
dizer...olha mée, infelizmente tem... “ah n&o, o men

vai melhorar, o menino vai melhorar, 0 menino

u... 9. O processo de negacdo foi muito acentuado
biparte dos avés maternos que ndo acreditavam que
U tiviesse realmente um diagndstico de Perturbg
r udstica. Apesar de P1 explicar claramente o t
prterturbacdo a avo materna insistia constantemerste

irseu neto iria melhorar ao ponto de nada ser peete

vauara eles ou para os outros.
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melhorar”... Méde, tem...mete na cabeca... “ai, mas

melhora!” Mas eu ndo estou a dizer que ele ndoarelh

mas vai ter este problema para toda a vida. “iésest,

la estas tu, la estas tu. Depois isso ndo se rata..f

ele

méae, ndo é assim...é assim, e assim, e assim...mglhora
mas tem.

10. I: portanto, a mae notava que existiam 10. P1 refere que o pai desvalorizava |as
comportamentos estranhos, falava com o pai, e g peéocupacdes da mae acerca do seu filho, no enRihto
desvalorizava. percebia claramente que havia situacdes em que p pa

P1: ndo ligava...mas havia coisas que ele \vi@almente reconhecia as diferengas entre o seudibis
como eu via, ndo é... porque depois aquela part¢ algras criancas do infantario que  apresentavam| um
levar o menino ao infantario, aquelas meninas |gdesenvolvimento e um comportamento diferentes
comecam a falar muito...era gritante...porqué...porgue
ndo era sO falar...ele isolava-se, ele ndo ia para a
rodinha para ouvir as histoérias, ele isolava-sealsos
meninos, fazia...

11.1: Pois, vocés notavam uma grande diferenca 11. P1 reconhece a diferenca no desenvolvimento

entre ele e as outras criangas na escola.

P1: Todos os dias. Todos os dias. Veio a fase

aprender a comer sozinho com a colher, que foi maigrender a comer sozinho, controlar os esfinctergs

dificil, a fase do chichi, controlar os esfinctergsuito
tarde...uma data de coisas que 0s outros iam addi

€ 0 N0SSo ndo...cortou-me o coragéao...

dee as aquisi¢cbes de competéncias do seu filhop g

outras coisas, foram bastante mais tardias emaelas

imutras criangas.

12. I: E a mae consegue identificar sentimen
proprios dessa altura?
P1: sim, o casal fica a perguntar porque é que
aconteceu a n6s? ... O que é que tera aconteci®eta

genético? Nao sera? ...

tos 12. P1 identifica como sentimentos vivenciado
incapacidade de lidar com a situagéo relativamemti®
nasfase do diagndstico como a esta fase pré-esdvl
pergunta “porqué a nés?” é reflexo da revolta eatla
dirigidas contra si mesmo, contra a crian¢a, cont
destino, aa ma sorte ou entidades transcendeRthi
reconhece que houve uma busca para justificg

sucedido com o C.

13. é a questdo da culpa. Depois vai-se te
perceber ou tentar arranjar um culpado, nem que
nos tigues que tem o pai, ou nos tiques que te
mé&e...ou um familiar distante que tem uma cria

parecida...

ntar 13. P1 reconhece que houve uma busca por
sgjle pudesse ter provocado a situacdo do C, paeec
nc@m o pai ou com a mae, ou algum familiar com

nggho em condi¢gBes semelhantes.

14. é assim, eu tinha uma prima minha que est
Luanda, que s6 quando eu disse abertamente que ¢

filho tinha autismo, quando falei abertamente, sogie

aem 14. P1 relata a histéria de uma prima sua que
gra Luanda e que sé depois de te revelado que

apresentava diagndstico de Autismo, € que rev

0 Rodrigo, que é mais velho que o C, aos 10 anaa

ndo falava, s6 porque estava em Luanda, onde nadfdiava. O filho dessa prima vinha a Portugal unieai®
tratamento nenhum para o autismo, onde ndo ha nadaea vez por ano, sendo que nessa altura o meran
mas ninguém tinha a coragem de dizer abertamentassoberbado de sessdes no Cadin para tentar reco

nome...entdo o menino vinha uma vez por an@ gae deveria ser feito ao longo do ano.

itambém que o seu filho com 10 anos também ainda

do C em relagdo as outras criangas e reconhec&mamb

om

5 a

esta
oC
elou

nao

o er

era

1
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Portugal, ao Cadin, ali em Cascais, que tem a vera

Autismo, com terapias, com tudo, varios, var

problemas, e fazia sessdes ali seguidas...dinheii n

mal empregue, porque se € s6 durante o ano...

bm

oS

nu

15.1: E a méae achou que poderia, o Autismo dg
poderia estar relacionado com esse caso...
P1: Podia! Podia! Quando eu soube depois...fiqué
pensar...depois vai-se buscar tudo, a prima que fi
tarde, o tio que era nervoso, o tio que quando
pequeno...porque depois...anda ali toda a gent
procura de um culpado...e depois porque é que nj
fez o teste “xpto”, porque é que ndo se fez
amniocentese, porque isto, porque aquilo, porquelag

outro, e ja ndo vale a pena...

C,

familiar com parecengas que também possa ter a

15. P1 relata a busca por um culpado, busca po|

itipo de problema, culpabilizacdo por ndo se teiof
atmgdos os exames que eram possiveis fazer dural
aavidez

16. Depois € aquela fase de perceber, tanto ¢
como a méae, que enquanto 0S outros pais, € Va
supor, a crianca usa fraldas, ou a crianga tem
biber6es, mas depois chega uma altura em que 89
vao-se libertando, e vao tendo uma autonomia cada

maior, nao é...e N0 NOSSO caso iSS0 ndo aconteceu.

pai 16. P1 relata as suas preocupacdes relativame
wfalta de aquisicdo de autonomia do C para com
P% lamentava que as outras criangcas fossem adtpi
patonomia propria, deixando as fraldas, os biberdies
1 @ 0 C demorou muito tempo a deixar de ser depead

dos pais.

17. A crianca era sempre dependente, e com
familiares, devido a problematica, deixaram de
ajudar aquilo que nos estdvamos a imaginar quéano
ajudar, ficamos fechados, a nossa familia ficou

nucleo de 3 pessoas, 0 bebé, o pai e a mée,

0 os 17. P1 reconhece que a familia passou a ¢
neenfinada essencialmente ao nicleo de trés pesad
5 méae, o pai, e 0 bebé, sentindo falta de apoio pistque
umnfamilia ndo corroborou as expectativas da magueg

referia ao apoio da familia.

18. Comecou a ser uma vida muito dura no sen
de...ndo havia um bocadinho para nés sairmos po
ninguém ficava com o bebé, ndo podiamos ir
restaurante porque ele mexia has manteigas dasage
ele levantava-se, ele fazia birras por tudo e @mlan

naquela altura...

tido 18. P1 relata a falta de apoio da familia para p
rquanter a sua relagdo com o marido, o isolamentaed

dicaram sujeitos, devido ao comportamento do

necessidade de justificagdo de comportamentos
mesmo evitando 0 constrangimento perante

situacoes.

19. Hoje em dia é perfeitamente possivel leva-
jantar a qualquer lado, eu levo o meu filho ao @i
doce, hoje, e ele ajuda-me a fazer as compragnat|

ajuda a passar o cesto, faz tudo, ndo € o fim dwmu

oa 19. P1 afirma que atualmente o C é uma crid
ngnais calma e mais controlada, sendo possivel irealen

ga todo o lado, inclusive ir fazer compras.

20. As pessoas negavam-se a ajudar... dizer a
“olha, vocés hoje, nds ficamos com o bebé, vamial

vao desanuviar, vao...” acabou o namoro, aca

...tudo...tenho de dizer...era tudo focalizado no C.

s5sim, 20. P1 afirma que a falta de apoio da fami

ntacarretou implicagBes para o relacionamento dol,c

boamo a falta de privacidade para o casal, falteed#o
para manter o namoro e tudo acabou por termintr
que era tudo focalizado no C.

21. Depois disseram-nos que nés tinhamos
estimular o bebé, ensinaram-nos a fazer floortiome o

bebé, na altura e nés éramos uns pais, ao inmoo &

de 21. P1 relata a situacdo do casal e a gestd

profissionais tinham aconselhado de forma a promoy

1
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que eu hei-de dizer, muito aplicados. Ao inicion@ra

muito aplicados, entdo sabiamos que 20 minutoslipo

aquela crianga tinha de ser estimulada daquelairaane

Um vai fazer o jantar, o outro fica a tomar contaQj
uma equipa, e o casamento foi...mesmo, ndo val

pena nada. (a mae emociona-se)

bom desenvolvimento do C. No entanto, e por tudo

r gerido em funcéo do filho, o casamento terminou.

eU a

se

22.1: Na altura do diagndstico o pai estava ju
com vocés?

P1: estava, sim, estava, todos juntos.

nto 22. P1 afirma que na altura em que recebera
diagnoéstico de Autismo do seu filho, a familia eat

junta, a mée, o pai e o bebé.

m o

23.1: E o que é que vocés sentiram? Conversg
depois?
P1: é duma profunda tristeza, nés traziamos o h
€ONNOoSCo...porque € assim... 0 pai chorou muito n
dia...o pai chorou muito...era um profundo pesar...
traziamos o bebé, o bebé era tdo querido...mas pg
uma sentenca...parece que estdvamos...eu sei ql
fundo eu sabia que a crianga tinha qualquer cotpaes
tudo apontava para aquilo, mas tinhamos semprdaa
esperanca... tinha-mos sempre aquela esperancaau
mas mesmo assim...

fosse... eu naquele dia esta

mais conformada do que ele...

ram 23. P1 relata os sentimentos experienciados qu

receberam o diagnéstico do seu filho. P1 descrer®d
eppfunda tristeza e relata que o pai do C chorstabée
pggesse dia, inconformado com a situacdo. A mée ias

n@&sta situacdo a uma sentenga, em que depois dedad

eapm@sentava comportamentos desviados da normali
mantiveram sempre uma esperanca de que aquel

juena situacéo normal e que estaria tudo bem. Naint
eanéonsciéncia da situacdo por parte da mée prepal

vanais no sentido de poder receber uma noticia m
boa.

recais ha a fazer. Embora P1 reconhecesse que dheey f

ando

50C

3\

dade

a era
A
rou

£NoS

24. Para o pai foi mais chocante...o pai acred
até ao fim que podia haver um voto feito, ndo sdiecé
que ele ia buscar a ideia, que vinha Deus Salva€die.
de

Deus...porqué...porque lhe morreu a mée e o pal

era muito crente, ele deixou rezar

cancro, o Ultimo que morreu de cancro estaval
gravida, portanto morreu-lhe a mée e depois a ségu

0 pai, ele ficou...a familia direta ficou confinadaia

irmdo e ele projetou tudo para o C...as expectat]

todas como pai, um pai super esmerado, super..

ajudava-me em tudo...

tou 24. O pai sofreu muito com essa situagéo e
muita dificuldade em aceita-la, foi um choque. Elata

gque o pai estava muito convencido que nada se vz

dereditando que algo transcendental ia salvar dilseu
Bd afirma que, por varias circunstancias da vigmrar

dessa altura o pai do C deixou de rezar e de cre

viianscendentais. Como o pai do C ja tinha perdid
.8d@IS pais e ndo mantinha uma relagdo muito pro
com o irmdo P1 afirma que o pai projetou todag
expectativas no seu filho. Expectativas essasfaraen
frustradas a partir deste momento.

@ Ccomo era muito crente, estava muito agarrada s

eve

BSa

[ em

deus, demonstrando raiva, neste caso, contra éasiga

D 0S
ima

as

25. Depois veio aquela fase em que
comegamos a optar ndo sé pela ajuda do Estado
pelas terapias fora do Estado, e os vencimenton

curtos e as dividas comegaram a aparecer, e @sd

al
familia ndo eram nenhumas, e o casamento sem

afundar mais...portanto sé responsabilidades,
problemas e o espaco para o casal ndo existia..

focalizado no bebé....

n6s 25. P1 relata a situagdo em que optaram por fj

masas terapias, que ndo eram suportadas pelocEst
pigue  isso  trouxe ainda mais dificuldades

relacionamento do casal, visto que o vencimento
reads nao poderiam suportar essas despesas, ser
fsse necessario contrair algumas dividas. Egsacaib
tygistamente com a falta de apoio sentida pela fan
nuclear, e a falta de disponibilidade para o chesalu

inevitavelmente a rutura do casal

azer

n que

nili

com

26. Eu comecei a ter depressdes, juntamente

P26.afirma que perante toda esta situa

cdo

1
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isto, depressdes, depressfes, depressbes, € 0

tentar...

pedbngEcou a entrar em estados depressivos, 0 que

depressa contribuiu para o fim do relacionamento.

27. Uma mulher doente, e um filho autista,
comegou a ter..eu ndo o estou a desculpar.
comegou a ir sair sozinho...ele comegou a sa
noite...comecou a sair a noite e comecou a chegasa|

de manha...nds separamos de camas, houve uma

em gue nos separamos camas, porque 0 meu sentimgo continuaram a viver na mesma casa, a ajud

era que ja ndo estamos a fazer nada como casad)
ele ia sair... ele ajudava durante o dia com o0 men
como sempre fez, funcionavamos a nivel de contg
tudo...n6s funcionavamos...

nivel de... mas o0 Cg

morreu...

ele 27. Separacdo definitiva enquanto casal. P1 afi
.€lge 0 pai comecou a sair a noite, chegando a
r sampre de manha. Com essa situacéo, os pais pass
aormir em camas separadas, no entanto, durante o

alpaiecontinuava sempre a ajudar no que podia. Plarde

emutuamente, a dividir as despesas inerentes a adg
irgituacdo, no entanto, deixaram de ser um casad
ispassarem a ser dois adultos com um filho em con

isgilie apenas dividiam a mesma casa.

28. E mantivemos esta fachada as pessoas dy
7 anos...toda a gente nos via na rua, onde estav
estava outro e o menino também...ainda hoje..."ent3
seu marido vem ai?” eu agora ja comeco a dizere;d
ele ja ndo é meu marido”, porque as pessoas dé
vém-me com outras pessoas e dizem assim: olh

marido esta emigrado e ela anda ai....

rante 28. A situacdo de separacdo do casal mante
a demsa forma durante 7 anos, sendo que 0s pais I
ocantaram a ninguém o que se passava exatamenge
Ileles, fazendo mesmo questao de demonstrar que€
cado bem. A familia saia sempre junta. Desde h&@
atempo, a mée comecou a informar quem lhe perg

que P1 e o seu marido estdo divorciados.

29. agora, depois de 0 meu pai morrer, atenga
minha mée fica-me com o menino, agora...conj
menino ja crescidinho, mas naquela altura eu n&o
nada...ndo houve uma noite, nada...ndo houve
ajuda...e eu tinha de ficar com o menino, o casam
acabou mesmo, eu cada vez a fixar mais depressiy
perder os a nivel

objetivos profission

deixei....ninguém consegue fazer tudo bem...

0, a 29. P1 afirma que atualmente, depois da morte¢

SBU pai, a sua mde (avd materna do C) ja a 4
dastante. P1 reconhece que na altura ela nuncai e
udnaica ajuda, nem de uma noite, estava a ficar vadd
embais depressiva, que estava a perder os seusvobjat
atodos os niveis, tanto pessoal, como profissionglie

alera inevitavel o fim do relacionamento.

30.I: Foi nessa altura que lhe foi diagnosticad
bipolaridade?

P1: Foi. Foi. Foi. Porque depois, chegou a u
altura a que a nivel profissional, eu dei o colaf
também. Deixei de ter rendimento, devido a medis
e tive que parar. A varios niveis, houve ali, dahai
parte, eu como pessoa, houve ali um colapso totg

pessoa que eu era...a pessoa que eu era assim 3

de... motivacdo, objetivos bem tracados, essas ¢
todas...passou a ser o essencial...e tudo aquilo g
supérfluo comecei a eliminar... perdi rapidez

raciocinio com a medicagdo, perdi entusias

motivacgao, forga...que é necessario nestes casos

aa 30. Com o fim do casamento, P1 sentia
extremamente em baixo, sem motivacéo, sem objet|
nEem entusiasmo, etc. nesta fase P1 foi diagnoati

scom bipolaridade.

ca
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31. Eu fico a perguntar, eu, sera que as ou
maes, que tém depressdo, algumas terdo, outrag

terdo, sentem estes momentos de fraqueza?! N&o se

tras 31. P1 transmite as suas dividas em relagao 4§
giopeténcia enquanto mde de uma criangca au

iperguntando se as outras mdes terdo momento

1 sua
lista,

s de

1
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fraqueza, como P1 julga que teve.

32.1: a méde sentiu portanto que nao teve o apoio 32. P1 reconhece que sentiu sempre muita falt

da familia?
P1: ndo tivemos os dois, nem um, nem outro. N
0 Jodo nem eu. O Jodo ja ndo tinha pais, nao tinta
ir buscar, mas por exemplo, a madrinha do C é &an
irmd e a minha irma também nunca colaborou, atéaa
de hoje ndo colabora, ou seja, ela tem uma ma
muito prépria de gostar do C, ela gosta do C
bocadinhos,

desde que....eu ndo lhe vejo c

madrinha, eu néo lhe vejo um gosto...dizer assina ol
ag
VOUu...ndo...mas isto se calhar ndo se passa so ¢

menino, agora vou leva-lo ao parque,

minha irma...é triste...

apoio da familia, tanto da sua, como do marido.taN
eaitura, P1 queixa-se exclusivamente da falta deoa
que sentiu da parte da madrinha do C, sua irma,
imunca demonstrou muito interesse, ndo acompanh
D situacdo, nem tentou colaborar a fim de aliviar

ngIEICo a pressdo dos pais. P1 sente que a madonBg
atessm uma forma muito prépria de gostar do C.

hMO

n
ora

Dm a

33.1: em relacdo aos vizinhos, amigos, sentiu i
também?
P1: é assim...a0s amigos, alguns amigos, casai
nossa idade, 0 que é que aconteceu? Aconteceuoq
principio, mais criancas com essa idade, dessa
etaria, havia sempre ali umas birras, porque,
exemplo, depois era porque mexiam nos brinquedg
depois era porque o C ndo percebia que ndo podiarn
naquilo que era dos outros, ou estragar aquiloegag
dos outros...

sso 33. P1 reconhece que a relacdo do C com o0s f
dos casais amigos ndo era muito boa porque o C
mEcebia que ndo podia mexer em certas coisag
uesdragar os brinquedos das outras criangas.

aix

por

S, e

ne

34. Deixou-se de se convidar o casal. Porq
Depois vem o menino, desarruma as coisas, ou pd
depois ele ndo se vai dar bem, ou porque depaq
menino esta farto de céa estar e eles ndo tém arixlar ¢

0 menino...

ué? 34. P1 sente que o casal foi ficando aos pou
rgquais isolado, devido a incompreensdo dos am
iperante a situacdo do C. P1 sentiu que os am
deixaram de convidar o casal para frequentarernas
casas, porque o comportamento do C ndo era adeqy
0s pais nao tinham ninguém onde pudessem deixar

para frequentarem os seus amigos.

a de
es
po
que
ou a

um

Ihos
nao

ou

cos,
gos

igos

ado
oC

35. As vezes havia aqueles casais que iam jan
nossa casa, esse tipo de coisas ainda havial
bocadinho, mas a tendéncia... houve ali um bocadi

gue nos sentimos mesmo a solidao...

tar a 35. P1 assume que, apesar de serem p
soticitados pelos seus amigos para frequentareasa
nlteles, acontecia algumas vezes de serem os ami

que essa situagdo também foi acontecendo cads
menos. P1 reconhece que se sentiram bastantedsold

PUCO
Cc

jos a

frequentar a casa de P1. No entanto, a mae reamnhec

vez
d

36. Houve a necessidade do pai ter o escap,
altura, eu logo, logo, logo que tive o apoio da i
mae apds a morte do meu pai, ja sozinha, ja corewo
marido emigrado, também tive necessidade que aan

mée ficasse com o meu filho, também fui extraval

e na 36. Assim que P1 se sentiu mais apoiada pela
ndo C, e ja divorciada do marido, P1 sentiu necedsi
nde se abstrair um pouco da situacdo e voltou a f
iflgumas coisas que nao fazia ha ja bastante teropm

salancar, jantar fora, ir ao cinema, etc.

avo
)|

aze

também quis espairecer... pode figar
registado...também quis espairecer, também quis Yiver
118



aquilo que nao vivi, também quis dancar, tambéns

Qi

brincar...porqué? Eu durante 5 anos... nunca fui jantar

nunca fui ao cinema, nada, eu nao fiz nada...

também aconteceu tudo.

SSO

37. Eu ja tive um relacionamento falhado dep
do meu casamento, ha cerca de um ano e pouco co
homem que ndo gostava do meu filho, entdo o que¢
ele comegou a fazer, eu gosto muito de ti, masra
estares comigo e quando estas comigo, néo estas
menino, portanto deixas o teu filho onde tu quisere
pronto...ndo deu bem...

ois 37. P1 reconhece alguma dificuldade em manter
mnovo relacionamento porque as pessoas, ha maasi
2 gezes, quando sao informadas, tém um grande ch
pR1 sente que o autismo do seu filho funciona coma
dmarreira que dificulta a aproximacéo das pessaasi®

mesmo o afastamento.

um
A d
baue.

u

38. Fui ter a reunido ali de ensino especial co
professora do C e elas fizeram tudo e no fim daiéeu
“Entédo Lena, como é que esta o pai do menino? A
pai do menino esta assim, estd assado... “Entédora

a Lena, como é que esta?” Eu, eu ndo estou muitg

ma 38. P1 apresenta algum receio de ficar sozi
consequéncia desta situacdo. P1 sente que ter von

hredacionamento sério é algo muito dificil, vistoeq

agegundo P1 quando conta que tem um filho autist

bpessoas s6 a querem para sair e para se diverfxem.

nha,
no
u

a as

mas posso estar, ou espero vir a estar. “Entdodigag afirma que sofreu muito com esta situacdo, atéysofq
la...” Passa-se isto assim, assim, e quem nao goslasénte-se desvalorizada pelo facto do pai do O jduiiea
meu filho ndo gosta de mim e eu fiz isto e istoa E companheira que aceita bem o autismo do C, notentan
professora de Ensino Especial disse “ndo, Lenali ¢  mde sente que isso acontece porque o C nag esta
comecei a chorar. Nao, é verdade, as pessoas séw |npresente todos os dias.

cruéis, eu vou acabar por ficar sozinha e isto g o

sentimento, porque eu digo que tenho um filho assim

as pessoas s6 me querem para sair ou para a diversa

mas ninguém quer ter um relacionamento sério com|um

mulher com um filho com autismo. Eu cheguei a

dizer...pois, porque o pai do meu filho ja tem

companheira e a companheira aceita-o bem. Porgué?

Porque o C ndo esta presente. O C s6 vai estamnpegs

as vezes, nas férias grandes, as vezes, é mutaigia

tarde. Mas quando vém uma mé&e com uma crignga

assim pensam diferente.

39. P1: Eu ainda tenho e tenho muita fé que 39. P1 reconhece que uma das suas malores
ele...eu ndo tenho as expectativas maximas, |[nm@eocupacdes futuras em relagdo ao C prende-seodom
também n&o tenho as minimas, ou seja, 0 meu sontfacto de ele conseguir vir a adquirir as competénci
que quando eu...ainda tenho este sonho, é que quamelcessarias para ser independente e autbnomo qyando
eu néo esteja ja presente, que ele tenha uma émypaftituramente, a mée ndo o puder mais ajudar. Phafir
gue seja independente se possivel... gue essa preocupacdo perpetuou-se logo na alturg em
I: ...autonomia suficiente. Essa é uma das grandgse souberam o diagndstico.
preocupacdes da mae?

P1: é o que a gente pensa logo, logo na alturg do
diagnostico.

40. E vamos ter mais filhos, ndo vamos ter mais 40. P1 afirma que, logo na altura do diagnostido e
filhos, entdo e se a gente mandasse vir um irn@que | consequéncia da preocupacdo da autonomia dp C

1
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depois sempre ha hipétese do irmdo acompal
sempre...entdo, mas e depois ndo vai ser cruel p
irmao também porque vai ter uma vida dificil
colocamos sempre estas hipéteses todas porque
vamos dar sempre a atencao toda ao C e ndo vam
ao outro bebé...e se o segundo bebé também

assim? E se é genético.

nigarando P1 j4 ndo estivesse presente, 0s pais puse
arhimdtese de ter um outro filho que pudesse assegu
.acompanhamento do C. No entanto, o medo
ne@srréncia do diagndstico num segundo filho elta f
ddaatencdo a que este poderia ser sujeito em pr@l

viewou os pais a optar por ndo terem outra crianca.

41.1: Agora fale-me um pouco de algumas fa
marcantes para vocés, como por exemplo, a enti@g
escola...

P1: é assim, a entrada para o pré-escolar fui eu
acompanhei mais sozinha, o pai ndo estava ca,imhas
0 apoio da Evelina, da terapeuta @iferencas e
superou-se com éxito. A professora dele tambénvas
com receio, nunca tinha tido nenhum menino ¢

autismo, mas ele reagiu bem...

ses 41. P1 afirma que uma das fases mais marcante
aanentrada para o pré-escolar, no entanto essafdas
bem superada com a ajuda de uma terapeuta do C
qieDesenvolvimento Infantil Diferencas.

t

42. Uma das coisas que me marcou bastante f
os dias de festa. O C nunca fez, nunca participmoan
festa da escola, mesmo que seja, fazer a coreagta
uma danga, ele quando vir o palco cheio de geteae
nao vai fazer nunca. Quando foi o final do pré-kscg
todos tiveram esse dia, esse dia custou-me basi
portanto eles tiveram uma capa, um capa para ac
como se fosse uma capa universitaria, eu fui a
lojinha buscar os emblemas para ele ter, como e
meninos, escreveram-lhe nas fitas, fizemos isso,t
COmo 0s outros pais, 0 que acontece € que eleon@o)
cerimbnia, ndo quis vestir a capa, ndo quis
fotografias, entdo, a Unica coisa que ele quisrfaaé€
minha mée teve de leva-lo para casa que ele nem
estar la...ndo consegui que ficasse quieto...foi d
porque acabava o periodo e ia comegar a escq
estavam todos 0s pais muito comovidos porque s
rebentos...s6 a minha maneira de falar ja se notzed
eu estou a dizer ndo ja...porque 0s seus rebe
acabaram, felizes, que bonitos, e o meu filho estale
nem quis tirar fotografias, fui eu que tive de beeas
fitas, fui eu...isso déi...d6i mas depois passa, nag

problema, ele quando quiser tem la a capa...

bram 42. P1 afirma que uma fase marcante foi també
dia em que terminou o pré-escolar e foi organizada
i festinha para comemorar o término do pré-escolar
, entrada no 1° ciclo. P1 comprou tudo o que os sU
meninos também tinham, uma capa e uma pasta
[anteversitaria), emblemas, escreveram nas fitas ,nooC
alkatanto quando chegou o dia o C recusou-se a parti
umaestir a capa, e a tirar fotos. A avo do C tevied&-lo
Upara casa visto que ele estava muito inquieto.FAo
uduem subiu ao palco para receber as fitas do Keu
fP1 refere que esse dia foi muito custoso e quels
iraruito porque todos os pais estavam muito felize
> orgulhosos dos seus filhos e P1 esteve la soziotoue
quseu filho ndo quis participar.

uro,

la e

seu

q
ntos

ha

43.1: Para além disso, vé mais mudancas... e

a pensar, por exemplo, no emprego...

P1: no emprego era dificil... houve uma altura em qualtar bastantes vezes para poder acompanhar fitsed

eu pedia todas as semanas porque todas as se

havia uma terapia todas as semanas com o Dr. H

stou 43. Embora P1 afirme que houve alguns proble

no que diz respeito ao emprego por ter necessidag

maags terapias, P1 conseguiu sempre manter o

egimprego. A este nivel ndo houve alteraces na itad

1
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Caldeira, pelo menos com a equipa do Dr. Pe

Caldeira. Era dificil, porque comegcaram os problemas

porgue se ia 0 pai ndo ia a mae, se ia a mée rApaa
€ N0 NOSSO Caso era Preciso ir o pai € a mae queaed
0s dois aprendermos a lidar com o menino.

complicado

I: e a mée perdeu 0 emprego ou conseguiu manté-1g?

P1: ndo, nunca. Porque é um emprego do Estado, n
E porque ainda...eu ainda sou do tempo...ainda
daquelas que passaram aos quadros. Agora

momento é tudo por tempo indeterminado e a mi
nomeacgdo acho que ja ndo vale nada...porque h
ai...acho que o governo anterior acabou com

mas...€ tudo por tempo indeterminado, mas eu aingg
daquela de nomeacao, portanto isso era dificil mae

acontecesse alguma coisa.

diamiliar.

Era

,,
ao é.
sou
neste
nha
puve
SS0

1 SO

Entrevista complementar

44. Investigador: gostava que me esclarecesse algu
davidas que tenho em relacéo & nossa entrevisiatnm
dia. Lembro-me que comecgou por me falar aquand
sua experiencia logo na busca por respostas, aadtal
diagnostico. Que comportamentos foi percebendo
chegar a uma divida concreta?

P1: ahh...é verdade...eu naquela altura...o que eu
lembro que notei foi o olhar, ele deixou de olharapas
pessoas... e deixou de responder também. Quand
estava, por exemplo, a ver televisao, eu chamawa-o,
pai, e ele ndo respondia, era como se nao estiee
ouvir, e por isso também foram feitos os testegiaad.

Ele também ja dizia algumas palavras como mae,
carro...e outras, e ele deixou de dizé-las. Com oapa3
do tempo, comecei a notar que ele se isolava engoi
se importava de ficar sozinho. Também na rua... |
vez fomos ao café...estava cheio... e ele assim
entrou ficou muito agitado, fechou os olhos e gri
imenso...berrava... com os ol

imenso, imenso,

fechados... e batia na cabeca...tivemos de sair dali. .

mas 44. Pl refere que os primeiros sintomas
considerou desadequados no comportamento d
b plzndiam-se com a dificuldade em manter o con
s ocular, o facto de o C néo responder quando chamg
aer ele, o retrocesso na utlizacdo de palavras
adquiridas e a falta de interesse nos pares oacd®s
meainda a frequente agitacdo em locais publicas sa
encontrassem muitas pessoas, adotando comportan

orielmlistas e auto-lesivos.

pai,
1SS

ma
que
[o

hos

que
p C
tato

ava

ento

45, 1. E relativamente as dificuldades financeira

s? 45. P1 refere como principais consequéncias

Falou-me que realmente sentiram alguma dificuldaddiculdades econémicas sentidas a angustia

mas o0 que sentiu em consequéncia disso? Qual

isygoténcia, que geram momentos de tenséo, incly

das

sive
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experiencia relativamente as dificuldades finams&ir

P1: é assim...naquela situagdo a gente sente mes
impoténcia, porque queremos fazer as coisas, oom
para o C, mas ndo estamos a conseguir. Fg
momentos complicados... tinhamos de esticar o dinh

mas mesmo assim nao dava...

entre o casal. P1 refere que apesar dos esforgas|
meoBseguir gerir de forma eficaz os rendimentos
elfamilia, P1 para conseguir ter acesso a todag@sids
ragtessarias contraiu dividas e ndo foi possivelcab
effa carreira para poder acompanhar o C de uma f

mais prolongada.

Participante 2

Unidades de Significado

Unidades de Significado Rsiogico

1.1

bocadinho da altura em que vocés,

gostava que comegasse por me falar
como
comegaram a perceber que alguma coisa ndo e
bem, mesmo nao sabendo qual 0 nome exato.

P2: entdo, o M comecou a ter alguns problemas que|

eram normais a volta de um ano e meio. Ele aténom

e meio foi uma crianca normal, quando eu digo ngrma

faz tudo...fazia tudo o que os outros miludos fazia
que o irmao mais novo depois também fez na
mas...portanto ele comia tudo, ele, pronto...ja d

umas palavras, pronto...falava...

um 1. P2 comeca por relatar que até cerca de um 4
aieeio 0 M ndo apresentava qualquer sinal
sfareocupasse 0s pais. Segundo P2, o M fazia tude(
uma qualquer crianca da sua idade fazia, inclusive
néuna alimentacao variada e dizia algumas palavras.

a

me

D €

zia

2. Chegou ali uma altura, a partir de um an
meio, mais ou menos por ai, que ele comecou...de
de olhar para nés, comecou a desviar o olhar, deided
olhar para noés. Depois estava a ver televisédo,née(
chamava-o, gritava com ele era 0 mesmo que nada.
olhava para tras, ndo...ndo fazia nada... De
comegou a deixar de ter uma ementa variada, dei&d
comer de tudo, passou s6 a comer sistematicame
mesma coisa, ao principio era s6 carne com arro
carne com massa, nunca mais comeu mais nada.
deixou de beber, s6 bebia sumos e com gas, smad
bebia,

comegaram-se a agravar, desde um miudo que

pronto e foi todo...os comportamen

tudo, completamente normal, a deixar de fazer tuido.

Comecava-se a meter debaixo das mesas, se iamos
restaurante, punha-se debaixo das mesas, ou des
no restaurante, comegava-se a despir, a tirarlgasca
ndo se qué, despia-se, despia-se todo, de mangirg

pronto, foi...

D2 A partir de um ano e meio do M, P2 relata que
ixoomportamentos do filho se alteraram substancigkme
Quando os comportamentos se foram modificandg
guntamente com a sua esposa, notaram que o M dasg
.n&ahar e que ndo respondia quando falavam conmfe
h@bmentacdo do M, a partir desta altura passoura
umuito seletiva. P2 afirma que o comportamento dd
nteraa muito desadequado quando, por exemplo, ial
7 algum restaurante.
Agua
D,
0s

fazia

aum

pia-

1 q

pa
da

prma

\no e

que

0s
eNn
P2
a

se

m

3.1: E os pais falaram sobre isso, entre vocés?

3. P2 afima que o M nao deixou de

raomportamentos adequados de um momento pa

P2: N&o. Isto foi um processo gradual, que demag

er

ra

1
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para ai 6 meses, 7 meses a acontecer. Ao pring

achamos aquilo estranho mas néo levanta-mos muit

h.estranhassem alguns comportamentos, nunca levan

ipiotro, mas sim gradualmente. Embora os p

grandes suspeitas, nem conversaram sobre o assun

4. Mas depois, a medida que o comportament
ia agravando em termos de fugir a normalidade,
ao pediatra que achou que ndo, que nédo havia re

diferente, que pronto, que era normal daquelasasite

nao sei qué, pronto, viemo-nos embora mas a verdaddade.

gue o comportamento, pronto, ndo era normal,

b se 4. Com o passar do tempo e com 0 agravam
mdos comportamentos do M, P2 contatou o pediatra

laahsiderou que n&o havia motivo que preocupacire ¢

h

era um comportamento normal de acordo com a

5. Depois pedimos uma consulta no Hosp
Francisco Xavier, ele foi visto por uma avaliadarma

médica, e disse que de facto havia algy

necessidade...havia razBes para e

preocupado...portanto ndo deu um diagnéstico, isto

é assim ele tem isto ou tem aquilo.

ital 5. Posteriormente, e com o comportamento do

agravar-se P2 requereu uma consulta no Hos
nk@ancisco Xavier em que, embora ndo tivesse sitio fi
stam diagndstico, reforcaram a nog&o de que efetiméa
nexistiam comportamento que mereciam alguma aten

aconselhando a uma avaliac&o rigorosa.

6. Depois fomos para a UPI que é a Unidade

Primeira Infancia que ¢é ali ...no bairro

Encarnacdo...que no fundo aquilo € um pdélo
pertence ao Hospital Dona Estefania mas é s6 pas

de autismo. Pronto, tivemos la... acho que o respehs

até é o Dr. Pedro Caldeira... e andou la para ai énais

ou 7 meses, pronto, até que lhe diagnosticaramdgu
facto, pronto, era autismo, agora, pronto, ja &e sme

0 autismo tem varias, aquilo é um espectro...

D

de 6. Apds terem requerido a Unidade de Primg
jdnfancia, P2 relata que o M frequentou a UPI dwa
querca de 6/7 meses, e ao fim desse tempo,
C diagnosticado com Perturbacéo Autistica

a

e

7.1: Mas portanto os pais ndo tinham uma dayv
concreta sobre...Sabiam que aqueles comportamg
ndo eram normais mas ndo tinham, ndo acharam
podia ser qualquer coisa, antes de vos ser da

diagndstico, ndo pensaram nisso...

P2: ndo, a gente via que de facto que o milidtesconheciam o problema e reconhece que al

deixou de fazer tudo. Ele falava, deixou de fatamia,
deixou de comer...ndo me respondia, ndo olhava
nos, escondia-se debaixo das mesas, s6 fazia@siae
para os frigorificos, abria as portas, despejavaca-

cola para o chédo, era s6 asneira, coisa que dla ain

faz. Hoje em dia se nao tiver os frigorificos fetbs

tanto bebe como depois esta a beber depois e dam,

manda para o chdo...pronto, para ele aquilo ndo tem....

ida 7. P2 reconhece que embora os pais notassem
srivbgleixou de fazer uma série de competéncias qu
tjnba aprendido, nunca puseram a hip6tese que a
especifico. P2 descreve

Hproblema alg

comportamentos do M na altura em que ai

comportamentos ainda se perpetuam.
para

ir

%]

8. 1: E no momento do diagnéstico. O que € que

sentiu...sentimentos e emoc¢des que me p

descrever...
P2: pois...€¢ um bocado...€...

I: é doloroso...

P2: Pois, é forte...embora a gente soubesse que a|

8. P2 ndo consegue descrever exatamente que
bgha sentimentos experienciou, descrevendo o momn
apenas como “forte”. Pela forma como descreve dig
sensagdo de que embora reconhecesse qug
comportamentos eram desadequados, havia uma

gedperanca que ndo fosse algo muito grave.

1
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nao estava bem...

9. Depois foi explicado tudo...é um caso gra
que vai acontecendo com mais frequéncia...ou,
menos, se calhar a frequéncia é a mesma s6 qeca|
meninos eram maluquinhos...iam para os Hospitais
malucos. Agora ndo vao para o hospital, as fantfias
menos vergonha disso, andam com os mi(

normalmente...pronto...e...

ve 9. P2 relata o que lhe foi explicado refor¢cand
pédieia de que as familias atualmente revelam
teliminuicdo da vergonha que antes sentiam em rel

dass filhos com este problema

dos

D a
ma

acao

10.1: os pais estavam juntos ho momento?

P2: sim, sim.

10. P2 refere que ambos os pais estavam juntq

momento em que receberam o diagnéstico

S no

11.1: e em relagdo ao irméo, qual foi a reagéo. .|

P2: 0 irmdo acabou por nascer quando isto se come
perceber...portanto, houve ali, efetivamente, um tog
de medo. Na altura, bem, queres ver que este a
também...este ultimo que nasceu, foi quando est® 4
meses do mais novo, 0 outro ja estava completani
diagnosticado, de maneira que até...

11. Na altura em que o comportamento do M
altarou, nasceu o segundo filho do casal. P2 remmn
ague o casal sentiu receio que o segundo filho pedds
garapresentar a mesma perturbacao.
10S

ente

se

12.1: ele foi diagnosticado com que idade?
P2: 0 M comegou nisto ao ano e meio, aos d
anos e picos, dois anos e dois meses ou trés e

estava...ja, pronto....ja sabiamos o que era...

12. P2 afirma que o diagndstico do M foi realizg
oigiando ele ja tinha cerca de 2 anos, 2 anos e meio.

5€S

13. Fomos para os Estados Unidos, andamos
Estados Unidos para ai uns trés ou 4 anos...eledazi
tratamento com umas inje¢des...epa...eu ja nao sei

nos 13. P2 relata que depois do diagnéstico foram
pos Estados Unidos durante cerca de 3/4 anos,
bieiam um tratamento com injecdes. E com algd

para
onde
ma

0 que era...mas todos os dias nds tinhamos de aripjétustracdo que P2 relata que esses tratamentosapunc

com aquilo...depois iamos la ir fazer o feedback. o0&

Estados Unidos...mas a verdade é que adg

nunca...nunca... nunca resultou...nada do que
fez...tanto la como ca...como, pronto...nada, nada,
houve nada, pronto...aquilo a gente...ia para 0 méq
vinha do médico, levava injecGes, tirava injecdras
nao ha.... o comportamento mantém-se mais ou m
estavel, ndo ha nada a fazer...

aforam bem-sucedidos, tendo o comportamento dg

ugimo pouco alterado.
se

nao

ico,

enos

M

14.1: Sentiram em algum momento, culpa, ou..
P2:néo...
I: ndo, foi um processo normal...
P2: sim, sim...foi explicado logo desde o inicio quei
ndo era por isto nem por aquilo, que ninguém sabi

certo porque era, mas que...se sente...

14. P2 afirma que em momento algum senti
culpa e que desde logo Ihes foi explicada a etialatp
perturbagéo
t

D

A

15.1: sentiu que o processo de aceitacdo, foi
processo normal?

P2: Ao principio, ao principio, a mae andou mu
com ele para a frente e para tras, eu tinha alg

correu normalmente, reconhece que da sua pa
taceitacdo foi mais demorada e dolorosa. P2

ureaonhece que tenha existido negacdo, mas sim

124

um 15. Embora P2 refira que o processo de aceitacao

te a
nao

ue a




dificuldade... pronto... para mim foi umsituacdo o incomodava, 0 que acaba por trad
bocado...pronto...mas aquilo passou...e agora |néegagao.
tenho problema...mas reconhego que ao principio para

mim foi doloroso...
I: sentiu que houve ali alguma negacéo...
P2: hum...ndo foi negacdo porque eu contin

sempre a fazer as coisas mas chateava-me...

uei

16. ...ndo havia um minuto de descanso..
levantava-se as 4 da manha, as 5, ndo dormia sdg|
fazia asneira, partia tudo...s6 fazia...ndo se podi
comer fora porque ele ndo estava quieto, part@pss,
punha-se debaixo das mesas dos restaurantes, n
podia ir a lado nenhum...para ir a qualquer laddréhat
de o por as cavalitas, pronto e andava sempr
cavalitas, em Nova lorque, em Londres, onde quer
fossemos, de férias...pronto...iamos comer ele py
esparguetes na cabeca...sujava-se todo...aquilo e
lado...foi

porcaria por todo o complicado...ess

comportamento agora estdo muito mais atenuados,..

outros que néo...

ele 16. De forma a tentar justificar a sua negacéo
srelata o comportamento do M, que o incomod3
adegundo P2, o M levantava-se de madrugada e
dormia mais, nos restaurantes, partia 0s coposnéesc
asegdebaixo das mesas, colocava comida na cabéiga,
outras coisas. Embora P2 afirme que atualmente
b ed&d mais calmo, segundo o mesmo, ele aindg
gencontra muito agitado.
nha
ra sé
es

.ha

17. Mas continua muito agitado...ele se
preciso...e é com sorte, levanta-se as trés da maéba
dorme mais...depois anda em casa...mete-se na ca
irmédo...depois mete-se na minha cama...depois vai
a cozinha...depois eu ndo posso estar sentado, ¢eieh
andar com ele, se ele se levanta as trés tenhadie

atras dele até ir para a escola...

or 17. P2 relata o comportamento atual do M p
3, justificar quando afirmou que o M apresar de
nanéthorado ainda continua bastante agitado. SegRgd
paueando o M acorda a meio da noite, nada o fazal
odormir, correndo a casa toda e obrigando P1

aacompanha-lo até a hora de ir para a escola.

18.1: e em relacdo a reacdo da familia alarga
sentiram alguma reag@o menos positiva, alguma &eg
por parte da familia?
P2: ndo, senti...0 que se sente € que as pessoas [
tiveram pena que fosse assim...mas, pronto...
I:
P2: choraram e ndo sei quantos...toda a gente ch

mas até aceitaram bem...

muito e ndo sei qué...mas, epa, pronto, ndo ha na

fazer...

ada, 18. P2 afirma que ndo sentiu que a perturbacgé
al tivesse efeitos negativos no relacionamento diead
familiar com a restante familia. Embora a famili@gse
rantte bem a situacdo, P2 relata que todos tiveraita

pena da situagdo e choraram bastante.

orou

da a

19. P2: da familia eu ndo tenho irméos, eu n
tenho irmaos, da minha familia, pronto...mais cheg:
gque esta mais tempo é a minha mae e o meu patpp
e sempre andaram com ele, iam buscéa-lo a es
iam...davam-lhe de comer, iam passear para o jar|
Da familia a minha mulher tinha mais dois irmaos,ja
faleceu, o outro ainda esta vivo, mas nunca hg

grande...grande...contacto...mas...

do 19. P2 reconhece que 0s seus pais sempre apo|
adauito P2, a esposa e o M. Os avos paternos ajud
oam tudo o que podiam, iam buscar o M a escola,na
cihhe, as refeicdes, iam passear com ele, etc. Reladiviee
dignfamilia da mae, o Unico irmdo da mae do M néo
muita relacdo com a familia, algo que ndo acontg
ugepois do diagnéstico do M, mas ja aconte

anteriormente. A avé materna, tal como o tio, tamj

uzir

P2

nao

en
o M

n Se

ara
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I: portanto ja era assim antes e manteve-se asson, ndo tem muita relagdo com a familia, mas é algojgye
houve diferenca... era assim antes e manteve-se, ndo havendo diferenca
P2: ndo, ndo. N&o foi por isso, ndo, pronto...ndo hal.depois do diagndstico.
gente via-se, sei la, quando calhava, mas ndoigta v
de casa, ndo havia...ndo havia isso. E o pai delaétam
ja tinha morrido e a mae também nunca |foi
muito...pronto...a gente ia |4 a casa almocgar de vez em
guando, mas...mais nada...
20. I: Consegue-me identificar fases marcantes 20. Como fases marcantes, P2 identifica apenps a

que os tenham sensibilizado mais, ou que os t
deixado assim um bocadinho mais para baixo,
exemplo, a fase escolar?

P2: ndo, ndo. E assim, ele até aos 2 ou trés anogee
em Sintra, portanto, n6s moravamos em Sintra,
esteve numa escola onde estava com os outros rag

embora jA se soubesse o que ele tinha, e a €

também tinha 14 uma professora para o acompantaiancas com necessidades educativas especiaisnd

embora se...naquela altura como ele era muito, m
pequenino ndo houve grande problema, depois veio
Lisboa, e aqui quando entrou para a primeira clsisse
houve um problema porque, portanto, ele...foi a al

em que acharam que todos os mitdos deviam and3

mesmas...os que tinham problemas e os que nédo tinpham

deviam estar....
I:
P2: na mesma turma... isto é muito giro a ge

...na mesma turma...

mistura-los, mas a verdade é que é impraticavel.

cregsxola referindo que anteriormente residiam enré&sm
pgue foi la que o M frequentou o pré-escolar. Dwes
essa fase, P2 afirma que o M se adaptou muito b
stple ndo houve problema. P2 refere que os problég
@emecaram a surgir quando a familia se mudou
nihisboa e o0 M entrou para o 1° ciclo. Segundo P

spotidblema surge com o facto da nova lei afirmar agi

ugter integradas em turmas regulares. Segundo R2ge

pama situagao impraticavel.

ur

I nas

nte

21. Eu estou a falar do meu filho...é ter u
professora com mais 20 mildos e estar 2 ou 3...ep
estou a falar do meu...ela estar a falar ou nédo és
praticamente igual...ele ndo olha para ela... est§
cadeira... manda cadeiras para o chdo... ela diz, 4
vao fazer ndo sei o qué...e ele ndo faz nada...h
uma...ndo foi uma queixa, foi um lamento...lame

gue depois, pronto, ela la...a professora dele

transmitiu a escola que nao podia ser, que ela
conseguia estar...e entdo...mas, é isso que se pa

gue esta em vigor € que ndo ha aulas separadas...

ma 21. P2 relata o comportamento e o descontrolo
asala de aula regular. Passado algum tempo a poodel
tadlo M relatou & escola que aquela situacéo era eadén
ingpraticavel.
gora
buve
nto
la
nao

5sa, O

22.1: sim, eles devem ser integrados em tur
regulares
P2: exatamente...mas a integracdo ndo existe. Co
que se integra alguém que ndo tem nada a ver
aquilo... ele, para ele, aquilo ndo tem interesséunan

ela estar a agarrar numa caneta, ou fazer desdpdues

nas 22. P2 relata a sua frustracdo relativamente
percurso escolar do M. P2 afirma que o M néo te
nongimo interesse na escola e que a situacdo etal
coraneira incomportavel que a escola viu-se obriga
encontrar outra solugdo. Desde essa altura d

. frequenta, na mesma escola, uma turma de Edug

1
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ele, ele acha giro é ter bonecos na boca, bolin
mandar para o chéo, brincar com agua, isso é qu
acha interessante, o resto para ele é igual...e el
depois disse que nado sei qué...e que aquilo fazieei
depois meteu baixa...aquilo foi ali um drama...até

depois conseguimos na mesma escola meté-lo numa
de educacgédo especial, que sao 4 ou 5 mitdos aus
onde passam uma hora na turma correspondentenme
mas no fundo...epa, ele é meu filho... mas é imposs|
ele entra na aula deve |4 estar meia hora e vé
embora e é se 0 aguentarem la meia hora, a els

outros...porque ele...ndo para...ndo...aquilo para
nao tem interesse nenhum...e pronto...e agora ja
idade, ja devia ter saido de la...a escola ondeesfia it

agora era para a escola Francisco de Arruda, neafaq

tem do 9°...do 5° ano até ao 9°...ep4, é impossivel. .

tem... onde é que ele vai...nd0 pode...agora estan
ver se conseguimos arranjar um sitio aqui ao pEp igé
do Restelo onde ele consiga estar durante o disaatm

as pessoas estao a trabalhar.

e @ltistas, em que apenas uma hora por dia é pasag
b turma regular correspondente. P2 relata ainda dege
stacordo com a idade do M ele ja deveria estar ng
uscola com mais anos de escolaridade, no entapad

yadlo reconhece a necessidade do M ingressar

pelmdo demonstra qualquer interesse. P2 esta attela

mesguanto os pais trabalham.

2

hEspecial, constituida por 4/5 elementos, tamh

tascola do género, visto que ele ndo presta atengada
vetocurar um outro local onde o deixar durante q
ao

ele

tem

nao
0s a

23. I: Relativamente a impactos que a doenca
M possa ter causado nas vossas familias, tanteea
profissional, ndo sei se a rutura do casamento
alguma coisa a ver...
Pai: ndo, nao
Investigador: considera que nao...
Pai:

ndo podia mudar. Houve uma altura, logo ap6é

...... a nivel profissional nada mudou pordg
descoberta do diagndstico que colocamos a hipdies
méae do M deixar de trabalhar para poder estar
tempo com ele e leva-lo as terapias, mas...fizemo

contas e percebemos que nao era possivel...

Investigador: portanto, essa fase nao foi em na

determinante para...
Pai:

é assim, é muito trabalhoso sempre, € m
complicado sempre...ndo ha tempo livre quando a g
estd com ele...efetivamente deixou-se de ir a uras,g
deixou-se e ainda agora ndo se pode ir. Ou se
alguém para ficar com ele, ou entdo... Passear de

ele gosta muito, ele anda a passear de carro eeid

guantos, mas depois se é para estar um bocadinho no

café, ou se é para estar no cinema, pronto, eféiga
guer, ndo quer nada daquilo, vém-se embora...ele&qq

andar a correr de um lado para outro sempre, @armle

ou ir a praia, ou a piscina...é sempre a andar, sem

5 tempo livre e que efetivamente deixaram de freque
sealguns locais em prol do M. P2 relata as situagieg
ngige quando ndo tem ninguém que figue com elg

slesam a sair. P2 afirma que o M gosta bastantendarg

do 23. P2 comeca por referir que a situacdo do M
ncausou impactos, tanto a nivel profissional, corao
temtura do seu casamento. Reconhece, no entanto
sentiram algum constrangimento financeiro porqu
mae queria abdicar da sua carreira para ficar t@aipo
com o M, mas ndo houve possibilidade. Reconh
uambém que a situacdo é muito trabalhosa, queemig

de carro, mas apenas andar de carro, tudo o qoeitfor
dentretanto, ir a um café, estar em algum localifiéild
porque o M ndo aceita estar.
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andar...de maneira que, pronto...

24. 1.

carreira.

portanto, ndao houve alteragdo na vo

P2: ndo, ndo

ssa 24. P2 afirma que ndo houve qualquer alteraca

sua carreira profissional, em consequéncia

perturbacgéo do M.

25.1: a alteracéo de residéncia foi feita por ca
do M ou ndo?

P2: isso acabou por ser, em parte. Acabou pof
porque ele saia da escola em S&o Pedro de Sint
cinco horas e a gente ndo conseguia estar la... se
sempre, trabalhamos em Lisboa. E como
conseguiamos ir, sair todos os das as 4 parada @&s
meus pais € que iam daqui de Lisboa, iam busca
escola, passear com ele, davam-lhe banho, arramjay
comer logo e quando chegassemos a casa as 7,,p
eles vinham-se embora, eles vinham-se embora
Lisboa. Isto foi anos, pronto, ainda foi algunsnbs

nisto...

usa 25. P2 assume que a alteracdo de residéncia {
ver com a situagdo do M. Isto porque P2 e a es
dmbalhavam ambos em Lishoa e o M saia da esco
rd@boras. Como os pais ndo conseguiam estar ena $
mpr essa hora era os avos paternos que est
n&ocarregues de o ir buscar, dar-lhe banho, o jentar
t 19 horas, quando P2 regressava a casa, 0S seu
loegressavam também a Lisboa.

a

ronto

para

26.1: o pai sente que, de alguma forma, ou
algum momento, o irmdo mais novo, que € sauda
que possa ter sido prejudicado, esquecido....

P2: é, é. Acaba por...Eu ndo digo esqueci
prejudicado é sempre, acaba por ser sempre. A
agora eles passam comigo fins-de-semana e as su
feiras e ndo sei qué, mas é assim, os meus [éin a0
e tal anos, eu ja ndo tenho irmaos, e ja ndo copse
agarrar o M, que tem 11 anos mas esta grandeAe

forte e eles ndo...portanto, e ele ndo fica em casa.

em 26. P2 reconhece que o filho mais novo (saud§
\vee certa forma, acaba por ser prejudicado e por
participar muito na vida do pai.

do,

inda

arta

est

27. O M nao consegue estar muito tempo em
comeca-se a desorientar e a partir coisas e na
guantos...de maneira que a Unica forma é eu ir p3
rua. Vou para a rua, ponho-o no carro, vai parg
centros comerciais, vai para a natagdo, vai panaia,
quando pode, vai para os jardins...e 0 outro, com
meus pais conseguem, porque tem um comportam
normal, fica na playstation, sai da playstation aa
qualquer lado...acaba por néo...

I:

VOSSas...

pois, acaba por nado participar muito 1

P2: nas vossas, na minha...agora porque eu
estou...mas pronto, acaba por...acaba por ndo pas

tempo que devia passar... porque eu digo-lhe sempre

para vir mas ele é que ndo esta para andar numaiad
destas o dia todo...diz assim, oh pai, agora vouida

vou de carro, vou até Sintra, depois venho de &i

tasa 27. P2 relata as diferencas entre os seus dois fi
b esdie que forma o mais novo n&o participa muitouza
raida. Isto porque o tempo que P2 passa com ossfih
ssmpre ocupado com 0 M que ndo consegue estar
tempo em casa. Embora P2 tente que o filho sausay
D [@EBssear com o irmdo e o pai, ele prefere ficar asa
eodon 0s avos, optando na maioria das vezes por evi

i companhia dos dois.
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depois vou até Cascais para a praia, depois sai
praia...nd0 me apetece ndo é...de vez em quando

mas raramente...

o da

vem,

28. I:

que é que o irmao tinha e nunca fez...

ele compreendeu, vocés explicaram-lhg

P2: claro, claro, mas n&o. Eles tém pouy

h

0 28. P2 afirma que tudo acerca do autismo do M
explicado ao irmdo mais novo, mas eles nao téman

ceelacdo, afirmando P2 que essa situacéo se ddaetad

foi

uit

contacto, porque o outro é mais velho, ndo lhegpskd M ndo demonstrar muito interesse no irméo, e pel
cartdo nao é, e ele também fala com ele mas tambf@ho mais novo falar pouco com o irmao, visto e
ndo lhe liga, portanto aquilo... pronto, eles saberm |qobter pouca resposta.
sdo irméos...mas ndo tém a relagdo...a relacdo dcaba
por ser, pronto... 0 mais pequenino vai ajudandoilfaqu
que pode e o outro, epa...mais nada...

29.1: em relagdo ao casal, falou-me que o divércio 29. P2 afirma que embora o término do s$eu

nao teve nada a ver, mas sentiu que em algum mon

a vossa relacdo possa ter sido afetada, faltardpot

ner@samente ndo tenha relagdo direta com a pertork

e do M, que sentiu bastante falta de tempo paraa cas

aca

para vocés...
P2: é assim, com filhos, ha sempre falta de tempo. Com
filhos com estes problemas ha mais falta de temppa.. |e
mas ndo, acho que ndo, acho que ndo tem nada [a ver
com isso. Efetivamente sentimos uma diminuicdo| de
disponibilidade para nés dois mas néo foi 0 M qtmud
o fim do nosso casamento.
30. I: Por tanto, em relagdo também a famjlia  30. P2, relativamente a familia mais distante e |aos
alargada e aos vizinhos, também ndo deixaram deinhos, ndo sentiu qualquer impacto negativo | na

conviver com eles, com que ja conviviam ante
portanto se se sentiram, de alguma forma, maisisoB
neste processo.

P2: ndo, nao, nao.

5.relagdo com eles, que fosse consequéncia do audisr
M

no

31.1I: quais sdo, ndo sei se ainda conversam s
isso, certamente que sim, mas quais Sd0 as Vv
preocupacdes mais...as grandes preocupagdes
relacdo ao M?
P2: as grandes...portanto, no que se prende com a
é que temos de arranjar lugares para ele ficaragrnqgua

gente trabalha, porque a gente se néo trabalhgwérim

come, temos de arranjar lugares onde o tratem bem...e

depois a outra preocupacéo € mais tarde, quandota

morrer...nao sei...

obre 31. P2 refere como grandes preocupac¢tes
pEra o puderem deixar enquanto estao a trabalhzais,

tarde, aquando da falta de P2 e da mae para pud

jexgsegurar uma boa vida para o M.

g

DSEdEcao ao M o facto de conseguirem locais aprdpsia

em

erem

32.1: preocupa-vos o facto de o M poder néo V|
ser autbnomo

P2: ndo, terd que ser o irméo a ir tratando do
conseguir tratar, mas eu isso ai eu ja ndo corigigy

nada

ra 32. P2 assume que o futuro do M é uma grq
preocupacao, aquando do falecimento dos progesit
gueas P2 reconhece que nessa fase o irmdo vai te
espera que tenha, um papel fundamental pan

continuidade do M.

nde

pre

33. I: Alguma vez o comportamento do M v

DS 33. P2 assyumeeem alguns momentos quand

D O

1
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suscitou alguma vergonha?

P2: é assim, as pessoas olham para ele e ndo vén
ele tem nada, porque ele é muito bonitinho, tem
carinha...se ele estiver sossegado ele ndo tem Bbxl
entra em qualquer lado, ninguém diz que ele tenmadg
coisa. Depois, de vez em quando, quando faz aq
asneiras, as pessoas comegam assim muito par
olhar, e pronto, a gente la tem de explicar a h&stoda,
“ndo, ele é autista, tem estas coisas, desculee lpago

isso...” pronto...

M tem algum comportamento menos adequado
nlqual publico, P2 sente-se na obrigacéo de exphsd
rpassoas que o M tem uma perturbacao.

A,

lelas

as a

34.1: alguma vez sentiram, como é que eu he
explicar, se sentiram que os olhares dos outros
desconhecem o0 problema, s&8o reveladores
pensamentos como “olha que mal educado” ou “os
ndo o conseguem controlar”, etc...

P2: claro, olha que crianga parva...exatame
Isso sucede, obviamente quando sdo casos queoeu
ao pé das pessoas eu digo, se estou num sitioestdl
muita gente eu ndo posso andar a explicar a cada
que se passa. Olhe, fica assim...eles ficam na éelg

fico na minha. O que é que eu posso fazer...

-de 34. P2 reconhece que, em certas situagdes
qessoas, por ndo verem exteriormente o problema, d
td@cam julgamentos mal-intencionados, no que
peéspeito a aos comportamentos do M é a competé
dos pais.
nte.
est
e
um

2S

35. e depois...a gente chega a uma altura e d¢
diz assim, epa, ao principio, tal conforme eu disse
complicado para mim, para mim foi, a mée é que

mais forca nessa altura, e pronto, mas depois che

uma altura e a gente comeca assim a pensar, isteand que nao existe nada que se possa fazer para rexsste

mudar, nao vai ser diferente, portanto o melha
gente aproveitar o que ha, aproveitarmos o quedna
gue é que se pode fazer, se ndo andamos sem
chorar, a lamentar...daqui a bocado morremos
continuamos a lamentar...epa, assim, olha, v3
levando. A partir de uma certa altura até deixei

pensar nisso, para mim sao os dois iguais

spois 35. P2 declara que embora no principio, aguand
descoberta da Perturbacdo Autistica do M, tive

q
glndamentalmente é importante aceitar a situagast@

egentido alguma revolta e  sofrimento,

ésituacao, sera preferencialmente melhor aproveita
potencialidades do M, da forma como ele é, evita
ptementacles. P2 afirma que esta forma de penseruo
aes olhos do pai, 0 M num filho sem problemas, g€
i-sensiderado igual ao filho mais novo (saudavel).
de

num

=

, as
(o]
diz

Bncia

o da

pSSe

=

ndo

=

36. I: Mas vocés sentiram que tiveram de fal
uma espécie de luto quando foi o momento
diagnostico...porque ndo era bem a crianga que V|
tinham imaginado...

P2: Claro, claro, ninguém esta a espera que ao

e meio, aquilo pare tudo ndo é...mas...pronto..

falando por mim, andei ali uns tempos, aquilo depanuito meiguinho, que gosta muito do pai, e queas

fazia-me tudo confusdo, “epd...este gajo, e nao
quantos”...e um gajo nem pode fazer nada e nad
qué...mas ele é muito meiguinho também...é um b

grande, & um bebé grande, s6 faz asneiras, a gaent

zer 36. P2 reconhece que foi necessario os pais faz
don luto da crianca idealizada para esta crianca, sg
peé#o a revelar com autismo. P2 assume ainda gaseg
do luto, foi para o pai uma questdo complicada
agentido da aceitacdo das mudancas que teriam d

elgjitas. Apesar disso, P2 afirma atualmente que é

sei entendem muito bem.
sei
ebé

e

erem

no

e ser
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de andar sempre em cima dele, mas pronto...gosta
de mim, anda sempre de roda de mim cada vez gaie
comigo... pronto, e estd muito...da beijinhos, vem |
ter comigo, mal acaba de comer vai-me buscaf

oculos, os sapatos, vem ter comigo, da-me 0s sapa

diz “embora”, da-me a mao para eu ir com ele patma

nuit

est
go
0os

to

Entrevista complementar

37. Investigador: A certa altura da nossa entrevis
lembro-me que o pai falou-me que sentiram algu
dificuldades financeiras, principalmente no queiad
respeito a impossibilidade da mée ficar em casa ar
acompanhamento mais prolongado para o M. Gos
se me conseguisse explicar, o que a familia se
relativamente a essa dificuldade financeira?

P2: na altura tivemos pena que nao pudesse h
maneira da mae ficar em casa, mas 0S maus
ajudaram  muito, controlar

também para €

situacdo...mas ficamos tristes por isso ndo p

acontecer...

Tder

as 37. P2 refere sentir apenas angustia relativanze

nte

mizspossibilidade da mée do M ficar em casa a tempo

zinteiro para um melhor acompanhamento para comn g
filho. Essa angustia pode ser geradora de sentiselet
axeyolta e impoténcia, que por sua vez, podem ¢

ndlguma tensdo no seio familiar.

aver
pais

ssa

38.Investigador: E relativamente ao irmdo do M. O

ai 38. Relativamente a experiencia da fam

falou-me que sentia que o irmdo do M era um poupslativamente a consciéncia de que um irméo estj
prejudicado pelo autismo do seu filho. O que é puerta forma, a ser prejudicado em funcéo da pextéd,
sentiam ao terem consciéncia desaoutro irmao, P2 refere apenas tristeza e argiSt

vocés, pais,

situacdo? facto de ser o préprio irmdo a ndo querer particifze

P2: é assim...ndo sei... eu fico triste por ter consc&natividades com o pai e o M gera para o pai alg

disso...ndo sei se ele também tem... tentamos fazerseatimentos de impoténcia relativamente a

tudo para que a diferenga seja a menor possivelna
é facil porque o irméo é o proprio a dizer que qaer ir
connosco...quando vamos passear... sinto-me trist

iss0...

participacdo e consequentemente com o facto
considerar que o irmao se sente inferiorizado.

por

Participante 3

Unidades de Significado

Unidades de Significado Rsidgico

1.
bocadinho sobre o que foi sentido desde o prinapi

Investigador: Gostava que me falasse U

descoberta do autismo do G, desde que v
perceberam, como pais, que alguma coisa ndo e
bem, mesmo nédo sabendo exatamente o que poderi
Como é que foram percebendo que...

m 1. P3 afirma que o nascimento do G correu b
b que nos primeiros meses o G teve um percursq
bafessenvolvimento considerado normal e que era
stevanca muito calma. Na altura certa, o G comegd
aagiquirir a linguagem embora P3 reconhega que

palavras pronunciadas eram num ndmero muito res

se

erar

lia
, d

uns
sua
de

de
uma
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as
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P3: O G desde cedo que era uma crianga m
quietinha...Ele nasceu, correu tudo bem e nos prise
meses de vida parecia desenvolver-se normalm
comegou a adquirir a linguagem na altura certaiaD
poucas palavras, talvez um conjunto de umas 5 aala)
gue eram sempre substituidas a medida que

aprendendo outras.

uiko que eram sempre substituidas a medida qu
diladquirindo novas palavras.

ente,

\Y2

iz

2. Depois quando ele tinha um ano e meio ele
um retrocesso...com cerca de 18 meses toda
palavras desapareceram, passou a isolar-se, na@o
atencéo quando o chamavamos...depois 0 G passou
comportamentos diferentes, enfileirava constantén

de
interesse

0s brinquedos, girava a volta

mesmo...constantemente... perdeu o
brincar com outras criangas...O G tinha um ano e
fazia adeus, batia palminhas, ja palrava e de tef
perdeu isso tudo e nds achamos que ele tinhg
qualguer coisa que ndo estava bem...o o
dele...pronto, para mim, como mae que esta mais te
com ele ndo notei muito isso mas as pessoas de
porque o chamavam e ele.. a mim sempre
respondeu, agora as outras pessoas Nn&o... pord
minha sogra até pensava que ele nao ouvia benunf

dos pontos...

5 easneio, comecaram a aparecer 0s comportame

epassou a isolar-se, ndo respondia quando o chamav

fez 2. P3 afirma que quando o G tinha cerca de um

dlsadequados. Por volta dos 18 meses P3 afirma

&tedeixou de usar a linguagem como comunica

gncialmente foi chamada a atencao pela sograg gse
e@sta pensava que o G poderia ter algum probl
eauditivo, visto que ndo respondia nem olhava.

ali
har
mpo
fora
me
ue a

Di

3. Ele fez os testes todos a nivel auditivo esta
bem...pronto, depois eu falei com a minha médica
familia, eu as vezes dizia ao pediatra e o pediaada
crianga tem o seu tempo”, pronto, e eu depois talei
a minha médica de familia e ela achou, vou mand
para uma consulta de desenvolvimento, ndo sera
coisa. Entretanto ele foi encaminhado para umautian
de desenvolvimento e eu fui...mas entretanto eu

pesquisando coisas sobre o autismo.

u 3. P3 relata que falou com a sua pediatra que a
dedesenvolvimento do G normal, visto que nem tedq

criancas tém o mesmo ritmo de desenvolvimento,

ade familia que o enviou para uma consulta

butesenvolvimento. O G foi todos 0s exames auditines

fui

sb comportamento passou a ser muito estereotipa@io.

r
9

ndo ficou descansada e relatou a situacédo a suigané

5 ndo relevaram nenhum problema ao nivel da audigag.

4.1: ja desconfiava...
P3:
anomalia. Diziam-me... pronto...
I:

puseram do que poderia ser?

...Ja desconfiava que havia ali algur

foi logo a primeira possibilidade que voc

P3: comentava. Até comentavamos aqui
trabalho). “Epa, nédo, ele ndo faz isto” ou ha quedd
coisa que 0 menino nao esta bem. E eu é assiemha

uma filha que vai fazer 14 anos.

4. P3 desconfiou que algo nao estava bem pord
nande comentava com as colegas de trabalho, que d
a sua opinido, e porque, tal como refere, P3 f@atima
éfilha mais velha, o que lhe fornecia algum termo
comparacao.

no

5. P3: ta bem que cada caso é um caso. Eu se

0 achei mais atras do que a irma, desde o seatdnus

mpre 5. P3 assume antes do G comecar a revelg

sintomas de autismo, P3 ja sentia que 0 G, em ed®a

D

1
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se aos 8 meses, 0 andar, comegou a andar perfeita

aos 14, mas isso é tudo normal, criangas normais.

maesenvolvimento, era um bocadinho mais atrasad@ad

irma, embora até a altura tivesse conseguido add

todas as competéncias em tempo util. P3

6. P3: Mas havia ali qualquer coisa, uma vez
busca-lo a ama, achei que ele estava perdido nuote
em tudo, desorganizado mesmo, ndo estava bem,

foi a partir dai que comecgou essa pesquisa maior.

el@égundo P3, o G, ao sair da ama, parecia desaleat

fui 6. P3 relata um episédio que a deixou bast

npreocupada e que motivou a a procura de respd

desorganizado.

7. P3: fui a consulta e disseram-me que ele s
da perturbacdo do espectro do autismo, pronto...é
choque...

I: e foi com que idade?
P3: tinha 2 anos, ja tinha 2 anos e meio. Entreta
mudei de pediatra... o pediatra & impecavel, tambén
orientou em tudo o que ele podia, a nivel de assdes

e assim para poder ajuda-lo...é muito complicad

nivel de apoios, mal de quem tem as coisas, mas €. .|

fria 7. P3 relata que o G ja tinha 2 anos e meio qug
foh a consulta de desenvolvimento em que
informaram do diagndstico de Perturbagdo do Espe
do Autismo. O pediatra que seguiu P3 a partir dé
ardtiura orientou-a no que pode, mas P3 relata jafaju

muito complicado arranjar apoios.

o]

D

ue

uir

ante

stas.

ando

Ihe

pCtr

pSsa

8.1: teve dificuldade em conseguir apoios?

P3: sim, muita. O primeiro sitio onde foi diagnostioa
neste momento eu ndo vou la...porque...tive a sort
ter uma pessoa que infelizmente tem um G
semelhante e disse-me para eu ir a uma consulta
outro doutor e realmente fui saber um segundo pare
n&o tem nada a ver. E um excelente médico. Fuig
Estefania, tenho de dizer, porque realmente...caesta
seguido la, com o Dr. Pedro e pronto...gosto
interesse que ele teve por ele... ainda tivemos

semana passada e ele disse 0 G esta muito bems

continuar com a terapia educacional, terapia da f&a
pronto, ele é que me orientou...Ele disse-me queerd
o fim do mundo. Foi logo o que ele me disse. Nao
fim do mundo. E assim, o G entrou a chorar na ds

dele e ele saiu de 14 a...quase...ja brincava com ele.

8. P3 refere que teve bastante dificuldade
j conseguir apoios. Afirma também, que o primeirald
e atede o G foi diagnosticado, P3 atualmente néo a/al
akm conhecimento de P3 com uma situacdo semelh
dewou-a a procurar um segundo parecer, sendo e
c foi dado no Hospital Dona Estefania, com o Dr. Be
ar@aldeira. P3 assume que o Dr. Pedro a tem aju
bastante desde o momento do diagnéstico, bem co
.@onseguir os tais apoios.
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9. : e como é que a mae se sentiu na altura
diagnostico?

P3: senti-me muito triste.... (a mde emociona-
na altura foi um grande choque...fiquei de rastoshog
que... durante uns dias nem queria acreditar,
primeiros dias perdi o chdo, ndo sabia o que hd&i
fazer... procurei justificacdes e razdes para o Gteve
acontecer... porque connosco?... depois arregace

mangas, e tive que ter forca...

1 do 9. P3 descreve a sua vivéncia na altura

de
cincredulidade e raiva.

sspnsacao desorientagdo, de desamparo,
nos

A

b as

do

diagnéstico, referindo que foi um grande choquea um

de

10.1: Claro. E o pai?
P3: acho que o pai aceitou mais facilmente...

elembora o pai também estivesse muito preocupade,

também chorou, também estava preocupado. A rlmileeitou melhor a situacdo. No entanto P3 descre

10. P3 descreve a reacdo do pai do G, relatandd

que
est

ve a

1
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quando eu adormecia o G e

conversavamos, ndo sabiamos o que haviamo

fazer... procurdvamos um motivo para o que nos es

a acontecer...foi angustiante...mas ja passou...

ia para a cd

nstuacdo como angustiante. Relata ainda que quas
5 pdés estavam na cama conversavam sobre tog
tsimacdo, perguntando a si proprios a razdo d

situag&o estar a acontecer.

0o
la a

esta

11.P3: é doloroso...ja li sobre isto e concordo g

tivemos que fazer... um...

preparagdo para 0s novos desafios que estavs

chegar...depois ndo haver uma razao para o que es

acontecer com 0 nosso menino é dificil...chegamg

pensar em tiques e maneiras de ser das pesso

familia pra tentar arranjar uma parecencga...0 mearecencas de familiares.

marido tinha um sobrinho que era muito parecido,

algumas coisas com o G, mas esse 0S pais n

disseram nada, nunca disseram se 0 mitdo tinhang

problema... foi muito complicado...mas tem havi

muitas melhorias...isso é que é importante

luto...como que umé#do, luto. P3 afirma que leu sobre esse assun

ue 11. P3 descreve um sentimento que reconhec
ntoacorda que os pais tiveram de fazer uma espéc
aldo da crianca idealizada preparando-se para gsr
sdasafios que iriam surgir. P3 volta a referir nacpra

asledama razdo para a situacdo do G, neste caso,

em
unca
Igu
do

12.1: o seu marido estava consigo no momentd

diagnostico?

P3: Estava. Estavamos todos juntos.

do 12. P3 afirma que a familia estava reunida
receber o diagnostico do G

13.1: e qual foi a reagéo da...

P3: da Marta...ficou triste...normal

é...explicamos-lhe tudo... e pronto, eu acho queaag

como ele ja comunica mais,

mais...pronto...eu acho que ela é fundamental, qug

aprende muita coisa com ela. Os mitdos puxam p

miudos, mas é complicado...

na

acho que ja ¢

13. P3 relata que a Marta ficou muito triste con
psituacdo e que tudo Ihe foi explicado no que dipeeo
ad perturbagdo do irmdo. P3 considera a presenigeméd
rdisndamental para estimular o G
ele

elos

14.1: mas eles tém um bom relacionamento?

P3: A Marta esta numa idade complicada. Emb
ela compreenda o que se passa com 0 irmao
nao...como ele fala pouco e brinca pouco com ela..
também agora ja vai tendo outros interesses... Ma

14. P3 refere que ha algum constrangimentq
pralacdo entre irmdos, apesar da Marta gostar n
ietado. Com a diferenca de idades, a Marta néo
ehito com o irmao porque ele fala pouco e por
5 piefere isolar-se e ela prépria com 14 anos,

e ter
0 e
ed

com

ara

na

na
uito
esta
que

vai

adora o irmao. demonstrando ter outros interesses, mais apropriado
sua idade.
15.1: A Marta alguma vez partilhou consigo que  15. P3 afirma que, em alguns casos, a Marta se
se sentia mais esquecida? sente preterida em relacdo ao irmdo. P3 relataague
P3: ...hum...é assim, isso é dificil... acho qué/arta exterioriza esses sentimentos quando esta |mai
sim, ela quando faz bhirras, as vezes, deixa esepmar zangada, ou quando esta carente, tomando algumas

eu dou mais atencdo ao irmdo, que ndo quero satze

e que ndo me preocupo com ela... Quando esta

carente tenta chamar também a minha atencao|.

forma mais suave... chama-me constantem

enquanto estou a tratar do irmdo, diz que tambéen
beijinhos e miminhos antes de dormir... eu pego

para ela ter paciéncia e esperar, mas sei que 9]

I dtitudes para chamar a atenc¢éo da mae.
mais

.de

ente

qu

lhe

uita
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vezes ela deve sentir-se um bocadinho inferiorizada

relacdo ao G...mas ela gosta do irméo...

1

q

16. Conto com ela para um dia mais tarde,
irmdo precisar, ela ser um apoio para ele...uma
minhas grandes preocupagcdes € saber como fi
G...ele ja melhorou imenso...e sei que ainda
melhorar mais...mas ha coisas em que ele vai pre
sempre que apoio...ele precisa de alguém que o en
e que saiba lidar com ele...eles crescem e
caminhamos para velhos, infelizmente ndo vamosrp|
estar todo o tempo com eles...Confio na Marta

continuar o nosso papel...

e 0 16. P3 relata uma das suas grandes preocup
dam relagdo ao G. No entanto, P3 confia totalmeatg
cdillta mais velha, para mais tarde, quando os pacs
vastiverem presentes ou ndo conseguirem, ser €
ciaasegurar o pleno desenvolvimento e continuidade.d
end
nés
pde
ara

17.1: Hum-Hum... Como é que foi a reacao
familia alargada? Sentiu afastamento, ou todosresag
bem...

P3: ndo, ndo, sempre ajudaram, entre aspas, a
que puderam, ndo, aceitaram perfeitamente,
houve...pa, choraram, como todos, ndo estavam aze
desta situacd@o, tiveram pena...mas pronto, sen
aquela coisa, ndo se vai notar daqui a um temjsto e

aquilo...

da

sentiu-se apoiada. P3 refere que quando souber

17. P3 assume que, no que diz respeito a fan

situacdo ficaram tristes e tiveram pena, mas aeeita
ueilmacao.

nao

sper

npre

18.1: com os vossos amigos a reacao foi igual?
P3: é assim... eles nunca fizeram nenh
comentario, mas a verdade é que consequéncia o
disso, deixamos de nos frequentar tantas vezes.s&e

6timas pessoas mas... sabe, o Jodo era uma

muito agitada...ainda €, mas hoje ja esta
controlado e ver um bebé grande de quase 1,35
saltar, a gritar, a abanar as maos, sai um pouso
padrdes que estamos acostumados. Realmente, e
Pedro (marido) chegdmos a comentar que nos sersti|
mais sozinhos, mais afastados das pessoas, masnta
foi as situagbes que se proporcionaram para que g
acontecesse...O G fazia birras, mexia nas coisas
outras pessoas, se estava no meio de muita gieates
agitado e gritava com as maos nos ouvidos...ou &b

se na cabecga...

ciaﬂgaa que, de certa forma, impedia que o0s paig

18. P3 afirma que, embora aparentemente,
L@MIigos tivessem aceite a situacdo, sentiu que ta
isolados.

ddsse momento, foram ficando mais

agsntissem confortdveis na casa dos ami
crsradualmente, os pais deixaram de frequentar adoess
dmigos, mas os amigos também deixaram de frequ
uae oasa de P3, em parte por algum receio
aimoompreensao.

mb

1SS

das

ate

19. Todo o comportamento dele foi levando a
ndo fossemos tantas vezes a um restaurante
evitdvamos ir as compras juntos... 0 G pegava em t
metia tudo dentro do carrinho, fazia birras porqueria
as coisas, mandava-se para o chdo...era impossi

assim o meu marido ficava em casa com ele eu i

que 19. P3 assume que o comportamento do G
.limitador de algumas saidas, como idas ao restayr,
udo supermercado, entre outras. P3 assume qu

isolaram e apenas frequentavam a casa dos avosAld
véamilia teve de aprender a gerir algumas situagée®

aadda as comprar. Atualmente P3 assume que es

supermercado com a Marta. famos a casa dos llneume(;ar a frequentar locais que antigamente tin

sjustifica este isolamento, com o comportamento dwG

acoes

e N

la

nilia,

Am a

0s
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sogros, dos meus pais e pouco mais...agora ja va
saindo mais porque hoje para além do G estar me
também ja existe mais conhecimento e informacés

pais deixaram de ter “vergonha” dos seus filhos...

andesxado de frequentar devido as melhorias gradusgs
Ihmr G tem apresentado. P3 afirma também que
eacontece devido ao aumento da informagédo e
conhecimento da perturbacdo que os deixa ma
vontade, sem recearem tanto a incompreensao

outros.

isso
do

dos

20.1: Em relacéo a dificuldade de apoios que
falou no principio, era neste sentido, da quest®
amigos?

P3: ndo, quando me referi a isso, estava a pe|

na falta de dinheiro...as terapias, pagar as terapiassituacdo veio a revelar-se insustentavel. P3 raieeaé

muito complicado.

I: questdes financeiras...ndo ha ajudas...

P3: O Estado ajuda quem nao faz nada em ve
ajudar quem precisa...isto é...mal de quem tem
coisas...€ assim, nesse aspeto é... eu cheguei a po
com o meu marido ficar em casa para poder acomp3
mais o G, estudamos a situacdo, mas tendo tarsss

para pagar, era impossivel...

me 20. P3 refere que uma das dificuldades sent
¢pela familia prendia-se com o aspeto financeirop&s3
a hipotese de deixar de trabalhar para dar um n

nsapompanhamento ao G, estando mais presente, naa

bastante complicado pagar todas as terapias e (
Estado Portugués, ndo tem um papel ativo ne
v clecunstancias.
as
nder
nha

LO

21.1: por parte de vizinhos...

P3: Ndo, ndo senti nada...as vezes podem
perguntar assim entdo, o G ainda nao fala. E eultig
de falar. Também nunca...pronto...como é mais bd
dormitério a gente s6 vai dormir e...ndo ha as
aquela...quem sabe mesmo ¢é a familia toda...

I: ...ndo ha aquela convivéncia...

P3: a familia toda sabe toda e colegas
trabalho....isso sim, sabem, agora  vizin
ali...ndo...olhe, também nunca calhou...e 14 estd, a|
se calhar também ja falo melhor sobre isso e ha

tempos atras ndo...agora é diferente...

21. P3 afirma que ndo sentiu nenhuma rejei¢éo)
rparte dos vizinhos, porém, também n&o sentiu af

visto que P3 reside num bairro dormitério, nosdores

sitambém refere que essa falta de convivéncia tanses)
deve, em parte, ao facto e P3, anteriormente,
conseguir falar assiduamente sobre a situacéo d
deantendo algumas reservas sobre 0 acontecimento.
0s

gora

uns

22. 1.

familiar, sentiu que houve alteracdo de

em relacdo aos impactos na dindm
rotin
mudancas de planos ou projetos adiados consequ
do autismo do G?

P3: como ja disse, sinto que deixamos de
tanto, deixamos de ir a restaurantes, ao cinencasa
dos amigos e até a sitios tao simples comg
supermercado. NoOs até ja& nem estranham
habituamo-nos a isso... agora até preferimos nenes
ficar em casa. Mas reconheco...no principio, foi tu
junto, chegamos sentir-nos

a um

isolado...Apesar da familia aceitar tudo, ndo vando

bocadinho

ca 22.P3 afirma que os maiores impactos na dinar
afgmiliar prendem-se essencialmente com o isolamer
eqtestiveram de ser sujeitos devido ao comportamemt

G, deixando de ir a restaurantes, ao cinema, a dm:

5a@MIigos ou ao supermercado.
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tantas vezes para ndo destabilizar

confusao...

o G...com

a

23. Gostava de poder estar mais tempo em ca
estar mais tempo com o meu filho...mas se eu
trabalhar, vou poder apoia-lo ainda menos...o0
marido ndo conseguiria sozinho...ja falamos ace

disso mas nao é possivel...

sa e 23. Outro dos impactos sentidos por P3 forany
ndificuldades financeiras aliadas & necessidade rde
netaior acompanhamento. Se por um lado P3 sg
erdificuldade no pagamento de terapias, por outrdiese

gue o G precisava de si a tempo inteiro.

24.1: Em relagéo ao casal em si, sente que a V|
relacdo, de alguma forma, possa ter sido afetaddalg
ao vosso filho?

P3: ndo, ndo, ndo. Nés sempre nos apoia
muito, eu e o0 meu marido... nés faldvamos muit
acho que a nossa relacdo passou por altos e b
ultrapassamos muitas barreiras e enfrentamos m
desafios...oh, perdemos se calhar mais tempo s6
nés dois, perdemos autonomia e privacidade...

filhos ocupam-nos muito e ainda por cima com

G...deixamos se calhar de ir ao cinema, de...la esta].

ter tempo para namorar, agora até ja nem se poale
muito tempo...é uma rapidinha e pronto... tambén
sempre importante manter a paixdo e tal... Mantive

nos sempre unidos...

pssa 24. Apesar de P3 referir inicialmente que a
2 relacdo com o pai do G ndo sofreu impactos, P3aa
por referir que o G lhes retirou alguma autonomi
mpevacidade, tendo sido obrigados a deixar de @si
b.dois, ou a abdicar de tempo de namoro. P3 afirnea
appesar de terem ultrapassado algumas barreir,
uidmdrentado muitos desafios, souberam manter-serse
pan&os.
Hois

0

.de

o8

mo-

25. 1
alargada, relativamente a interacdo dele com o dss

e como é a relacdo do G com a fam

familia e amigos?

P3: 0 G é muito simpatico e da-se bem com tod
gente... ele s6 ndo gosta muito de confuséo, quastédg
a familia toda reunida...é muita gritaria, eles séitos
primos e ele ai desorienta-se um bocado, mas te
em circunstancias mais calmas ele € um menino n
meiguinho, ele gosta de todos e toda a gente ¢
dele...agora também ja se vdo entendendo mais, pq
antes o0 G s6 me ouvia a mim, s6 fazia alguma s
fosse eu a pedir...agora as pessoas ja vao conseg

comunicar mais com ele...e ele com elas.

lia 25. P3 afirma que a relagdo do G com o restq
familia € muito boa e que, gradualmente tem vind
melhorar, consequéncia também do tratamento. Seg
a8 0o G ndo gosta muito de partilhar o mesmo es
eom uma grande quantidade de pessoas, ficand@sn
casos, um bocadinho desorganizado. Quando
remcontra em ambientes familiares mais calmos o
uitoito meiguinho e sabe comportar-se, ja prestecate|
oats outros familiares e comecga a conseguir intecagn
reles.
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26. I
maiores

de uma forma resumida, quais foram

dificuldades que VoC

encontraram...portanto...até agora, na criagdo do G
P3: 0 que realmente nés tivemos mais dificuldg
em saber foi

gerir 0 comportamento...todo

comportamento  proprio da perturbacdo e

comportamento que é consequéncia do comportan
propriamente dito, como nao interagir, ndo falado

brincar, etc.

as 26. P3relata que uma das suas grandes dificuld
tgara lidar com o G se prende com o comportamentg
si, decorrente da prépria perturbagao.
ade
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27. Outra coisa que também foi muito dificil
gerir foi o diagnoéstico...aquela altura em que
apercebemos e depois mais tarde descobrimos...p

foi uma altura de grande sofrimento e preocupagao.

de  27. P3 relata ainda como outra grande dificulda
ndase do diagndstico em que P3 reconhece que fdbn

rdifieil lidar com todo o processo de aceitacao.

ea

nui

28. Uma coisa que eu sei que com o passar do 28. Outra das suas grandes dificuldadesg e
tempo também vai ser uma dificuldade é a depenaénconsequente preocupacgdo de P3 prende-se com o futur
ou a ndo-autonomia do G...eu sei que ele ja estomudb G. P3 preocupa-se muito com o facto de o G ppder
melhor e também sei que ainda ha muito pando vir a ser autbnomo e necessitar de acompanbtamen
melhorar...mas também pode n&do conseguir nir@ermanente. P3 ndo sabe se a irmd, quando os pais
atingir aquele grau necessario para um dia maite tarfaltarem, ficara encarregue do cuidado do irméo.
quando eu ou o0 pai ja ndo pudermos, ele se poder
desenrascar...infelizmente nés ndo vamos estar aom el
para sempre e preocupa-me o bem-estar dele nessa
altura... e se a irma vai cuidar dele...se vai consegui
um emprego...essas coisas...do futuro dele...

Entrevista complementar

29. Investigador: Quando me falou, a certa altura da 29. P3 reconhece ter sentido angustia, revolia e
nossa entrevista que sentiram dificuldades ecora@nidmpoténcia face as dificuldades econdmicas sentidas

0 que sentiu exatamente a familia relativamentsse |eseio da familia

aspeto. O que sentiram ao perceber que o dinh&wqg n

chegava para o que precisavam nem para podeeficar

casa com o seu filho?

P3: Lembro-me perfeitamente de ter sentido uma grande

revolta. Para além do meu filho ter uma doencainda

poucas condigbes financeiras para ajuda-lo no que e

preciso. Era um sentimento de impoténcia muito

grande...por ndo poder fazer nada...e revolta...

30. Investigador: E relativamente a irma do G. A m@e  30. Relativamente a consciéncia de que a irma do G
falou-me que sentia que a irmd do G era um pquéoprejudicada pelo autismo do irmdo, P3 afirma gue
prejudicada pelo autismo do seu filho e expressasente bastante angustia por ndo conseguir tertemjs
inclusive alguma caréncia. O que é que vocés, pgsra 0s dois e principalmente para a irma e exress
sentiam ao terem consciéncia dessa situa¢ao? também que apresenta sentimentos de impoténci |vist
P3. ...essa pergunta é dificil...ndo sei bem...talyegue sente que ndo ha nada que possa fazer pamranelh
impoténcia...porque eu ndo queria deixar ninguémni dssa situagdo. Isto porque ja falou com a filhdh
lado, mas a verdade é que o G inspira mais cuidadosxplicou, no entanto P3 sente-se muito tristg e

atencédo. Eu ndo quero, nem gosto que ela se sBita,a
mas acho que nao posso fazer nada...a ndo serdatal
ela e tentar explicar-lhe...mas isso também ja
i

inUmeras vezes... sinto-me muito triste por

acontecer...

1 angustiado por isso.
c
fiz

5SO
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Anexo F
Estrutural Geral de Significado

Participante 1 (P1)
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Para P1 a tomada de consciéncia da perturbagcdeublho surgiu a partir da
manifestacdo de comportamentos que P1 foi considereomo menos adequados. O
C, com cerca de 15/19 meses deixou de manter @atonbcular, deixou de utilizar
algumas palavras que ja tinha aprendido, isolaya&e requeria a interagdo com 0s
pares e tinha comportamentos estereotipados. Coansciéncia destes sintomas P1
procura respostas que a elucidem acerca do sucetiithora 0 pai seja sempre muito
resistente a possibilidade de alguma perturbac@egando mesmo a negar alguns
comportamentos do C. No seguimento dessa procliraafamilia foram confrontados
com um diagnéstico de autismo. P1 descreve a é&quéai como um “choque” e uma
“sentenca”, e refere sentimentos de incapacidaddidam com a situagao, revolta e
raiva, busca por culpados ou parecencas em faesjiaulpa, e uma profunda tristeza.
Para esta mée, a hipotese de ser méde novamentepauagte o diagnostico do C, sendo
gue a mae afirma que ndo quer voltar a ter oulinodj expressando o seu receio da
recorréncia da mesma patologia caso voltasse awedar.

A medida que o tempo vai passando e a criancaisgesanvolvendo os pais
vao aprendendo a lidar com a situacdo, no entatistem algumas questdes que vao
surgindo, tal como o0s pensamentos respeitantes utirof dos seus filhos,
nomeadamente, quando os pais falecerem e quantorienia do seu filho.

Para P1 surgem também outras questbes primordais.as quais a familia se
debate, o isolamento social, muito vivenciado pbeRonsequéncia do afastamento da
familia alargada em relagdo a P1, ao marido ellao fiem como pelo evitamento de
locais publicos. A questdo financeira vai tambénguirindo uma dimensdo muito
pesada para os pais, no sentido em que passamsa ¥Yemte a dificuldades para
conseguirem fazer face a despesas necessarias pammpanhamento do filho. Esta
situacao é geradora angustia e impoténcia fadeacab, que por sua vez, podem gerar
tensdo no seio familiar. Cada dificuldade vai tfamsando a familia, no sentido de
virarem as suas atenc¢des apenas para o filhoaaetissquecendo, de certa forma, o
casal propriamente dito. Para Pl toda esta situde@ou acarretou falta de
disponibilidade para o casal, desmotivacédo e caresggmente traduziu-se na rutura do

casal.
Participante 2 (P2)

Para P2 a sua vivéncia de cuidar de um filho autsmbém teve inicio na

manifestacdo de comportamentos diferentes e desadies| por parte do seu filho,
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sendo que P2 relata que o M deixou de manter catmmicular, ndo respondia ao

chamamento dos pais, passou a ter uma alimentagidio seletiva e comportava-se de

forma desadequada em contextos publicos. Tal canpimeiro caso, para P2 também
foram estes comportamentos que desencadearam wnpa par respostas. Embora,

neste caso, P2 demonstre alguma dificuldade emedesa sua experiencia na fase do
diagnéstico, acaba por referir alguns aspetos itaptas como uma maior dificuldade

(relativamente a mée) em lidar com a situacao, iregé alguma negacao traduzida por
P2 por um aborrecimento provocado pela necessida@ompanhar o M as diversas
terapias.

Para a familia de P2, a medo da recorréncia ddogé&oaconteceu logo no
seguimento desta descoberta visto que a mae deévuta segundo filho quando este
tinha cerca de um ano e meio. P2 afirma que efatwée até que o filho mais novo
atravessa-se a fase em que o autismo comeca ersetiyel houve algum receio.

Para P2 o isolamento social foi sentido apenas vitaneento da familia a
lugares publicos como restaurantes, visto que das@avam um pouco o M e os
impactos econdémicos também foram menos sentidtajveanente a P1, visto que
neste caso os pais apenas tiveram de lidar compassibilidade da mae deixar o
emprego. Este enfrentamento perante as dificuldademdémicas revelou em P2
sentimentos de tristeza e angustia, por sua velzZidos em alguma tensdo e
sentimentos de impoténcia.

P2 afirma que sentiu, efetivamente, que o seu fitlags novo €, de certa forma
prejudicado pela perturbacdo do irmé&o, isto porgud, por ser uma crianga muito
agitada, passeia muito de carro com o pai, e ooipnéfere ficar em casa com os avos,
a ver televisdo ou a jogar playstation. P2 afirmiatis uma grande tristeza e angustia
resultante desta situacdo e também alguma impat@ociser o préprio irmao do M a
nao querer participar nas atividades realizadas.

Relativamente ao casal em si, P2 afirma que n&dasgue a perturbagdo do seu
filho tivesse, de alguma forma, associada ao fins&lo casamento, embora reconheca
que a falta de tempo e disponibilidade para o gasgriamente dito € uma repercussao
importante que o autismo revelou trazer para @eig desta familia.

Uma das grandes preocupacdes de P2, relativameritéuao prende-se com a
incerteza se 0 M sera um adulto autbnomo, ondeafieaquanto os pais estiverem a

trabalhar, e, futuramente, quando os pais faleceugm se encarregara de assegurar a
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continuidade e desenvolvimento do M. Para estendlaspeto, os pais contam com a
participacéo do irmao.

Participante 3 (P3)

Para P3, tal como nos outros casos, 0 inicio da&rixmia ocorreu com a
manifestacdo de alguns comportamentos, que os foagsn percebendo com
desadequados. O G, a partir dos 18 meses, deixosadgalavras que tinha adquirido,
isolava-se, ndo respondia quando o chamavam, timzaforma ritualizada de brincar,
rodava sobre si proprio, ndo mantinha o contattao@nado demonstrava interesse nos
pares. ApGs uma busca por respostas P3 recebegmddtico que o G tinha autismo.
P3 descreve esta situacdo como um choque, referampistia, sensacdo de
desorientacdo, desamparo, incredulidade, raivagltegevbusca por parecencas nos
familiares e como uma fase também de luto.

Tal como noutras situa¢des, também aqui os patgaane continuam a sentir
uma preocupacao com o futuro do seu filho, isteeds sobretudo a possibilidade da
falta de autonomia e a preocupacdo com necessiadmntinuidade de cuidados
depois do falecimento dos pais. Tal como em P2béamaqui € notorio nos pais uma
expetativa de que os irmaos assegurem o seu cergoi@® desenvolvimento.

Relativamente a reducdo social, estes pais sentirais propriamente o
afastamento dos amigos habituais e o evitamentogéges publicos como forma de
evitar reacOes constrangedoras para os pais.

O impacto financeiro sentido por esta familia femtsgdo aquando da opcédo da
familia em proporcionar ao filho terapias e aconmpamentos que nao eram suportados
pelo Estado bem como o facto de P3 sentir comoimmpassibilidade a possibilidade
de abdicar do seu emprego para acompanhar o Bew&luma forma mais permanente.
Esta dificuldade financeira gera na familia sentitoe de angustia, revolta e
impoténcia.

Nesta familia, ndo foi possivel averiguar se a eepeia de P3, envolveu o
temor da recorréncia da patologia noutras criancas que o G ja tinha uma irma mais
velha e né&o teve outros irmaos depois dele. Nonemtapesar de ndo haver filhos mais
novos, P3 reconhece que a sua primeira filha, da é@ma, € um pouco prejudicada
pelo autismo do irméo, no que diz respeito a fdtatencdo e a caréncia que por vezes

expressa, sendo este aspeto traduzido em sentsmtngustia e impoténcia.
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Por fim, P3 sente ainda que esta perturbacdo ddilkey tem repercussdes
também no que se refere ao relacionamento do dsteaporque P3 sente que passou a
existir pouca disponibilidade para o casal, pouatoreomia e privacidade, pouca

disponibilidade para namorar e para terem relagéesais.

Estrutura Geral de Significado da Totalidade doge#os

A tomada de consciéncia da perturbacao deu-sdiag@uma contingéncia que
nao foi propriamente escolhida ou procurada pelaslias, sendo ela@omportamento
Manifestadoe que esta inerente a patologia abordada. Estpartamento desencadeia
todo o processo de impacto nas familias, vistoégate que determina a existéncia da
perturbacgao.

A partir desta contingéncia, € construido um $icgdo sobre o que representa,
e qual a experiéncia de ser méae/pai de uma criemmpaPerturbacédo Autistica, com o
seguimento da busca por respostas que justifig@sncomportamentos, ou seja, a
experiéncia do momento do diagnostico, traduzidoestudo comovulnerabilidade
Emocional. Seguidamente surgem todas as angustias, preocspapéececdes dos pais
relativamente a Perturbacdo. Surgerajecdo do Futurdbaseada na apreensao acerca
dos cuidados futuros dos seus filhos, na autongeeaconseguirdo ou nao adquirir, e
no responsavel pela sua continuidade quando odgbaierem. Surge ainda uma outra
preocupacdo no que diz respeito aos filhos referastMedo da Recorréncia da
Patologia noutros Filhossto porque, indiscutivelmente os pais acabamtgoalgum
receio que outros filhos possam vir a apresentagsma patologia.

Na vivéncia de ser mée/pai de uma crianga consraatsurgem também como
questbes importantes associadas a esta experiémtia aReducédo Socialque se
prende essencialmente com o aumento da distanchvéecias em situacbes que
impliguem relacionamentos sociais, quer por vontddg proprios, ou em situacdes
impostas por terceiros; e aindampacto Financeirpem que a familia se confronta
com um paradoxo. Se por um lado existe uma crescastessidade de uma
acompanhamento permanente, o que implicaria abdeararreira, por outro, ha um
aumento da necessidade de bases financeiras esjaegbiossam assegurar as terapias e
acompanhamentos necessarios aos seus filhos swutisééa dificuldade financeira

traduz-se em sentimentos de angustia, revolta eténpia.
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Por fim, surgem ainda alguns impactos nos relacm@antos como &ercecao
dos Pais da Experiéncia dos Irmagpse tem a ver com a crencga dos pais relativamente
a experiéncia de ter um irmao autista, geradofamdlia de angustia e impoténcia e as
Repercussdes no Relacionamento do Capad se traduzem normalmente em falta de
disponibilidade, autonomia e privacidade para alcas

Os constituintes essenciais identificados na épern de ter um filho autista
foram oito, sendo que um deles se aplica ao cantext que surge esta experiéncia
(Comportamento Manifestade) os outros sete referem-se a construcao do isayphif
associado a experiénc{®ulnerabilidade Emocional; Projecdo do Futuro; Redo
Social; Impacto Financeiro; Medo da Recorréncia @atologia noutros Filhos;
Percecdo dos Pais da Experiéncia dos Irmd&epercussdes no Relacionamento do
Casa).
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