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Resumo
O autismo € uma perturbacao do neurodesenvolvimento que afeta a comunicacao e interagcdo
social, como tambeém, comportamentos repetitivos e interesses restritos. Os pais das criangas
com autismo em geral sdo seus principais cuidadores e fonte de apoio, por isso, 0 presente
estudo pretendeu compreender o impacto do diagndstico nos pais de filhos com autismo, a
fim de caracterizar as emogdes dos pais, assim como, as estratégias de enfrentamento diante
da descoberta do diagnostico de autismo dos filhos. Os participantes foram dez pais que
possuem filhos com autismo entre dois e dezesseis anos. Foram realizadas entrevistas online e
presenciais, gravadas e transcritas. Os resultados foram organizados em trés categorias, sendo
a primeira o processo da descoberta, a segunda relativa as estratégias de enfrentamento e a
terceira sobre as preocupac0es relativas ao futuro. Conclui-se que as principais emocoes
mobilizadas sdo a tristeza, angustia e ddvida e as mais predominantes estratégias de
enfrentamento sdo buscar conhecimento a respeito do autismo e focar na solucéo das
demandas que se colocam em cada momento.

Palavras-chave: Autismo, impacto diagnostico, emoc0es, estratégias de enfrentamento.






Abstract

Autism is a neurodevelopmental disorder that affects communication and social
interaction, as well as repetitive behaviors and restricted interests. Parents of children with
autism are in general their main caregivers and source of support. Therefore, this study aimed
to understand the impact of the diagnosis on parents of children with autism, in order to
characterize the parents' emotions, as well as the strategies of coping with the discovery of
their children's autism diagnosis. The participants were ten parents who have children with
autism between two and sixteen years old. Online and face-to-face interviews were
conducted, recorded and transcribed. The results were organized into three categories, the
first being the discovery process, the second relating to coping strategies and the third to
concerns about the future. It is concluded that the main emotions mobilized are sadness,
anguish and doubt and the most predominant coping strategies are to seek knowledge about
autism and focus on solving the demands that arise in each moment.
Keywords: Autism, diagnostic impact, emotions, coping strategies.

Keywords: Autism, diagnostic impact, emotions, coping strategies.
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Introducéo

A Perturbacéo do Espectro do Autismo faz parte das perturbacdes do
neurodesenvolvimento, isto é, atinge as diversas etapas do desenvolvimento durante a vida.
Embora o nivel de apoio de que uma pessoa com essa perturbacao necessita possa variar de
leve até muito substancial, o individuo ainda precisara de apoio ao longo da vida. Esse
suporte vem principalmente dos seus genitores,o que pode ser fonte de preocupacao e

estresse.

Entretanto, os pais de filhos com autismo também precisam de cuidados, que acabam
por passar despercebidos diante daquilo que se coloca como prioridade, o autismo. Nesse
sentido, faz-se necessario que os profissionais de saude estejam preparados para identificar as
melhores estratégias e abordagens para lidar com as vulnerabilidades que acometem esses
pais, principalmente no momento do diagndstico — uma ocasiao de grande impacto, por se

tratar de algo inesperado e, em muitos casos, de um tema completamente desconhecido.

Com isso em vista, este estudo busca perceber a perspectiva dos pais na esperanca de
amparar outras pessoas que possam vir a se deparar com o diagnostico de autismo de seus
filhos no futuro e em alguma medida, usufruir da experiéncia e das estratégias encontradas
por aqueles que ja passaram por esse caminho. Entéo, este trabalho tem como tema o impacto
do diagndstico nos pais com filhos com a Perturbacao do Espectro do Autismo. A fim de
perceber melhor esse assunto, buscar-se-a abranger todo o processo de confirmacéo do
diagnostico, desde a conceituacéo do autismo, passando pela construcao da parentalidade,
pelo luto do filho idealizado, pelo diagndstico e pelas emocdes despertadas, até as estratégias

de enfrentamento.

Por isso, antes de adentrar a questdo do impacto do diagndstico, pretende-se

identificar quais aspectos da vida sé@o impactados pela chegada de um filho, pois esse ja é um
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processo mobilizador em si. Por exemplo, o periodo da gestagcdo tem grande influéncia na
constituicdo dos progenitores em seus papéis de pai e mae. Quando se recebe um diagnostico
permanente como o da PEA, muito do que foi idealizado e esperado por esses pais durante a
gestacdo sobre o filho e sobre sua visdo do que é ser mae e/ou pai precisa ser ressignificado.
Assim, para analisar o impacto do diagndstico nos pais, € necessario antes abordar o0s

aspectos da parentalidade, nomeadamente, como se da a sua construcao.

As nocdes de parentalidade, constuidas no sujeito a partir da relacdo com seus
proprios pais e da influéncia sociocultural, impactam diretamente as representacdes da
subjetividade dos individuos enquanto genitores. Consequentemente, essas nogdes
repercutirdo na maneira como eles desempenhardo suas condutas parentais e na construcao da

relacdo com a prole.

Na sequéncia, cabe referir-se aos elementos relevantes as questdes do luto do filho
ideal e suas implicacGes, como a frustracéo e a divida acerca da concretizacdo de projetos e
sonhos pensados anteriormente, ou até mesmo das tarefas mais simples do cotidiano. Para
perceber o luto do filho idealizado, é necessario elencar aspectos subjetivos da gestacao, pois
é nessa fase que se agrupam e tomam forma todas as representacdes e idealizacbes que 0s

pais constroem em dire¢éo ao filho.

Por fim, sera abordado o impacto do diagndstico em si, a fim de compreender quais
emoc0Oes sdo mobilizadas e de que maneira elas afetam os pais, bem como elencar quais
foram as estratégias encontradas pelos sujeitos que viveram essa experiéncia para lidar com

todos esses sentimentos.

A escolha deste tema envolve um carater pessoal de questes observadas na préatica
profissional. O contato direto da autora com os pais de criangas com autismo e suas

expressoes acerca deste assunto, manifestadas por eles de forma natural por meio de
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conversas formais e informais, despertou nela o desejo de investigar as emocdes e atitudes de

enfrentamento desses pais diante do diagnostico de autismo de seus filhos.
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Autismo

A Perturbacédo do Espectro do Autismo (PEA) persiste ha décadas como uma
incognita a desvendar, tendo passado por diversas mudancas no seu enquadramento clinico,
bem como descobertas e readaptagdes, no decorrer dos estudos acerca do tema. Neste
primeiro capitulo, realizar-se-a uma sintese das partes mais relevantes desse percurso.

O primeiro a utilizaro termo “autismo” foi Plouller, em 1906, ao estudar o pensamento
dos individuos com deméncia. No entanto, essa denominacao so se difundiu em 1911, com
Bleuler, um psiquiatra suico, que relacionou a sua area de estudo, a esquizofrenia, a autismo.

Influenciado pela teoria freudiana, Bleuler acreditava que o autismo seria uma
dissociacdo do individuo na busca pela adaptacdo ao processo patolégico (Dias, 2015).
Bleuler pensava que o autismo era uma forma especifica de esquizofrenia, que se expressava
em pacientes com dificuldades de se relacionar e de manter contato afetivo com outras
pessoas, de modo a conservar em um mundo interno inacessivel a outros sujeitos. Esses
individuos apresentavam, ainda, comportamentos idiossincraticos, como estereotipias e outros
comportamentos inadequados que incluiam isolamento, rigidez, pensamentos desorganizados
e ndo compartilhamento de valores sociais, tais como hierarquia de valores e ambicdo. Em
casos mais graves, 0 mutismo também estava presente.

Levando essas caracteristicas em consideracao, Bleuler considerava o autismo uma
“quebra com a realidade”. Assim, ele caracterizou esse quadro clinico como Sindrome
Autistica da Esquizofrenia (Mas, 2018). No entanto, os primeiros registos efetivamente
aceitos pela comunidade cientifica sobre a perturbacéo foram realizados por Kanner, em 1943
— com denominacg6es bem diferentes do que as usadas hoje em dia, mas que sem duvida
contribuiram para a constru¢do do conhecimento acumulado sobre o tema atualmente.

Kanner rotulou o autismo como “Disturbio Autistico do Contato Afetivo”. Sua teoria

era de que a causa do disturbio provinha de uma distor¢do do modelo familiar caracterizada



29

pela presenca de pais extremamente intelectuais, a qual ocasionaria alteragdes no
desenvolvimento psicoafetivo da crianca. Entretanto, ele ndo descartava algum componente
geneético, ja que as caracteristicas eram observaveis desde a tenra idade, o que enfraquecia a
hipdtese de a causa serum fator puramente relacional (Happé & Frith, 2020).

Em 1944, apenas um ano depois de Kanner publicar suas descobertas, o pediatra
austriaco Asperger descreveu uma sindrome, cunhada a partir de seu nome, como uma das
caracteristicas especificas do autismo, correspondente ao nivel mais leve. Essa nomenclatura,
a “Sindrome de Asperger”, foi incorporada ao DSM nos anos 90 e se manteve presente até o
DSM- IV. Os individuos nessa classificacdo sdo autbnomos, mas apresentam dificuldades na
comunicacdo e na interacdo social, comportamentos estereotipados, rigidez, apego as rotinas
e interesses restritos. Em alguns casos, o hiperfoco/interesse em um tema especifico pode se
converter em uma alta habilidade, pelo fato de eles se aprofundarem no assunto (Artigas-
Pallares & Paula, 2012).

Paralelamente aos estudos de Asperger, houve também o trabalho de Bruno
Bettelheim (1903-1990). Bettelheim nasceu na Austria, estudou filosofia em Viena e fez
doutorado em histdria da arte. Nessa fase, entrou em contato com a psicanalise ao estudar o0s
arquétipos de Jung na arte e a interpretacdo da arte como expressdo do inconsciente
freudiano. Em 1938, ele foi mantido nos campos de concentracdo de Dachau e Buchenwald,
quando a Austria foi anexada & Alemanha. Mais tarde, conseguiu reconquistar sua liberdade,
gracas a uma anistia declarada por Hitler em seu aniversario, e emigrou para os Estados
Unidos em 1941, onde passou muitos anos atuando como professor de educacdo e psicologia
na Universidade de Chicago. Sua experiéncia nos campos de concentracdo contribuiu
fortemente para desenvolver sua teoria, que ficou popularizada como “mae frigorifico”.
Bettelheim acreditava que a crianga com autismo precisaria desenvolver sua autoconfianca

para ser capaz de sair do seu embotamento e explorar o mundo. Segundo o professor, a
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crianca desenvolveria o autismo como resposta defensiva a um ambiente hostil e sem afeto,
proporcionado pela “frieza” de sua mée (Pinto, 2017).

Partindo desse pressuposto, Bettelheim criou a escola Ortogénica, local onde fazia
tratamentos e estudos sobre o autismo. Nessa escola, ele acolhia pacientes que ele havia
retirado do convivio com os pais, de modo que eles iam morar na escola e recebiam
tratamento terapéutico sem a influéncia do que supostamente causaria a perturbacéo
desencadeadora do autismo (Artigas-Pallares & Paula, 2012).

Em 1990, porém, Bettelheim cometeu suicidio e, a partir desse momento, passaram a
surgir diversas acusacdes direcionadas a ele, referentes a praticas ilegais da profissdo, como
falsificacdo de credenciais e abusos fisicos de pacientes que frequentavam sua escola. Apesar
disso, seu trabalho teve um impacto consideravel na constru¢do do conhecimento sobre o
autismo (Artigas-Pallares & Paula, 2012).

Foi Lorna Winga responsavel por, em 1991, tornar os estudos de Asperger mais
conhecidos, 0s quais, por serem escritos em alemao, possuiam muito menos circulagéo se
comparados aos trabalhos de Kanner, registrados em inglés. Wing estudou a fundo os dois
autores e comegou a se questionar se a descri¢cao dos autores sobre o autismo dizia respeito a
patologias diferentes ou variagdes da mesma problematica. A autora verificou, entdo, que
circundavam a respeito da mesma patologia; no entanto, em diferentes intensidades: cada
situacdo descrita situava-se em um extremo. Com essa dualidade, Wing p6de perceber a
existéncia de um espectro, com seus extremos e as diversas variagdes entre eles, e introduziu
esse novo conceito na comunidade cientifica. Apoiada nessa descoberta, autora também criou
a teoria da triade das areas afetadas no autismo:comunicacéo, interacdo social e
pensamentos/imaginacéo (Dias, 2015).

As nocdes do espectro e da triade descobertos por Wing contribuiram para a

construcdo dos critérios diagndsticos que se utilizam hoje no DSM-5. Isso quer dizer que,
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embora haja muitas variacdes na manifestacdo do autismo, 0s prejuizos nessas areas estao
sempre presentes. Atualmente, porém, consideram-se apenas dois dominios: comunicacéo
social e comportamentos restritos e repetitivos (Mas, 2018).

A perturbacdo do Espectro do Autismo, segundo o Manual de Diagnostico e
Estatistica das Perturbacfes Mentais mais recente (DSM-5, 2013), pertence a esfera das
perturbacdes do neurodesenvolvimento e € caracterizado, basicamente, pela existéncia de
dificuldade na comunicagéo e na interacéo social e de comportamentos repetitivos e
estereotipados no individuo. A PEA pode ser classificada conforme o nivel de
comprometimento da autonomia, categorizado em leve, moderado ou severo. Um outro traco
distinto dessa perturbacéo é que, embora ela se manifeste de modo singular em cada pessoa,
suas caracteristicas estdo presentes desde a tenra idade (American Psychiatric Association,

2013).

Segundo 0 DSM-5, as perturbacgdes do neurodesenvolvimento sdo um grupo de
condigdes que se apresentam nos anos iniciais de vida do individuo, geralmente antes do
ingresso no ciclo escolar. Os déficits no desenvolvimento, que variam desde limitagdes muito
especificas na aprendizagem ou no controle de funcdes executivas até prejuizos globais em
habilidades sociais ou inteligéncia, acarretam prejuizos no funcionamento pessoal, social,
académico e/ou profissional. Também é frequente a ocorréncia de mais de uma perturbacéo

do neurodesenvolvimento em uma mesma pessoa (DSM-5, 2013).

As primeiras areas a emergirem no neurodesenvolvimento sao a motricidade grosseira
e a visao, pois estdo no registro filogenético mais primitivo do ser humano. Ja a linguagem,
mais recente na evolugédo do ser humano, é uma competéncia complexa e sofisticada, e
progride paulatinamente. A motricidade grosseira € a menos afetada nas perturbacdes,

enguanto o prejuizo na linguagem esta presente até nas perturbacdes mais leves. Para além
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dessas, outras areas pertencentes ao desenvolvimento que sdo afetadas na PEA s&o cognicéo,
comportamento, afeto, interacdo e autonomia (Zeppone, Volpon, Antonio & Ciampo, 2012).

O termo “espectro” evidencia o qudo amplo e diverso pode ser 0 escopo de
manifestacdo das caracteristicas do autismo nas pessoas. Cada individuo tera dificuldades em
uma instancia do neurodesenvolvimento em niveis diferentes em relacdo uns aos outros, de
modo que duas pessoas com 0 mesmo diagndstico da PEA podem ter progndsticos totalmente
diferentes. Uma delas pode, por exemplo, nunca vir a desenvolver a fala, enquanto a outra
pode possuir altas habilidades e ser capaz de feitos extraordinarios, 0s quais uma pessoa
neurotipica nao alcancaria (D’Antino et al., 2015).

Na inféancia, os primeiros sinais da PEA podem ser identificados antes do primeiro
ano, manifestando-se, por exemplo, na pobreza de contato visual, na dificuldade para dormir
e na falta de comunicacdo do desejo de afeto, bem como o desprezo pelo colo — em alguns
casos, até mesmo o da mée. Outros indicios incluem dificuldades para sugar o seio, auséncia
de sobressalto com barulhos repentinos e estridentes, mas incbmodo com ruidos como os do
liquidificador e do aspirador de pd e desconforto em ambientes aglomerado de pessoas
(restaurantes, aniversarios, shoppings), ocorréncias que podem incitar choro e/ou agitacao.
Criancas com PEA em geral também n&o olham quando chamados pelo nome, ndo apontam,
nédo desenvolvem a fala no tempo esperado (ou perdem as poucas palavras que aprenderam) e
podem apresentar alimentacgéo seletiva, entre varios outros sintomas (Maia et al., 2016).

As dificuldades no desenvolvimento social, embora sejam as primeiras a emergirem,
sdo menos frequentemente identificadas pelos pais. Aspectos relacionados ao brincar e ao
desenvolvimento motor, bem como dificuldades na alimentacéo e no sono, também séo
reportados com menos frequéncia pelos genitores (Zanon, Backes, & Bosa, 2014).

Os sintomas geralmente passam despercebidos pela grande maioria dos pais, até

mesmao pelo olhar dos pediatras e de outros profissionais. Tendencialmente, eles acreditam
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que a crianca ird se desenvolver com o tempo, 0 que acarreta a perda de oportunidade do
estimulo precoce, de forma a aproveitar a neuroplasticidade cerebral. Nao dedicar a atengéo
adequada a essa fase impede um consideravel avanco na linha de desenvolvimento da crianga,
visto que por volta dos trés anos ocorre a poda neural e, a partir de entdo, so sao reforcadas as
conexdes mais utilizadas (Zanon, Backes, & Bosa, 2014).

Os déficits e potencialidades dessas criancas devem ser analisados caso a caso para
entdo identificar o nivel de desenvolvimento e delinear a intervencdo mais apropriada e
personalizada. Em relacéo aos aspectos cognitivos, as crian¢as com PEA apresentam
dificuldades em generalizar o que aprendem, o que pode gerar a falsa ideia de que a crianca
ndo possui certa competéncia. Contudo, pode ser que ela ja a tenha adquirido, mas nédo
consiga adapta-la a diferentes situacfes (Schimdt et al., 2016).

As pessoas com autismo podem ter crises por causas consideradas minimas para o
olhar neurotipico, como sutis mudancas na rotina. Por exemplo, para individuos com PEA,
utilizar um utensilio doméstico (copo) diferente da escolha usual pode causar-lhes grande
mal-estar. 1sso ocorre por causa de sua inflexibilidade cognitiva, bastante tipica do quadro, o
qual se expressa em comportamentos de rigidez e dificuldades em lidar com mudancas. No
entanto, os fatores precipitantes de uma crise podem ser vastos e variaveis, tanto para uma
mesma pessoa com autismo quanto entre diferentes pessoas com PEA— ou seja, ndo ha um
método Unico e replicavel para lidar com esses fatores (Rattaz et al.,2019).

Outro deficit caracteristico do autismo se da na partilha da atencéo, geralmente
empregada pela crianca somente para solicitar algo do seu interesse, e na dificuldade para
compartilhar interesses (DSM-5, 2013).Uma pessoa com PEA também apresenta ineficiéncia
para interpretar emocdes, associada ao prejuizo na teoria da mente, que é a capacidade que

uma pessoa tem de levantar hipoteses sobre 0 que o outro pode estar a sentir. Tudo isso,
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somado a pouco contato ocular, esta relacionado a uma substancial inabilidade para interagir
socialmente e de prejuizos para se comunicar (Rattaz et al.,2019).

No caso das criancas com PEA, para se autorregularem, elas exteriorizam
comportamentos idiossincraticos com certa frequéncia. Relacionada a esse fato, a alteragédo
sensorial € uma das caracteristicas que acomete a maioria das pessoas com autismo no seu
quadro clinico. Esse trago faz com que estimulos ambientais, como sons, luzes e temperatura,
e estimulos internos, concernentes a propriocepcao, tais como fome, dor e sensibilidade tatil,
se convertam em manifestacbes comportamentais por vezes perturbadoras tanto para a pessoa
com autismo quanto para as pessoas ao seu redor (Runcharoen & Sawitree, 2013).

Os comportamentos idiossincraticos das pessoas com autismo podem ter diversas
causase intencdes, como dificuldades de autorregulagéo, e de comunicacao, esses fatores
contribuem para a manifestacGes de comportamentos inadequados (DSM-5, 2013). No
entanto, por poderem n&o ser percebidos como uma caracteristica relacionada ao autismo,
esses tracos podem acabar ndo sendo trabalhados. Desse modo, néo sera possivel identificar
as causas e os antecedentes dos comportamentos idiossincraticos nem desenvolver
alternativas adequadas para efetivar uma mudanca no comportamento da pessoa com autismo
e minimizar desconfortos para ela e para as pessoas ao seu redor (Cappe, 2012).

A terapia comportamental apresenta contribuicdes relevantes nesse topico, ja que as
pessoas com essa perturbacdo apresentam prejuizos na comunicacao verbal, tanto receptiva
guanto expressiva, nomeadamente na pragmatica. 1sso significa que, se apenas aspectos
pragmaticos forem considerados na interac¢do, uma pessoa com PEA pode ndo compreender
a mensagem transmitida, ou compreendé-la incorretamente. Nesse ponto, a analise do
comportamento é fundamental para perceber mais satisfatoriamente a verdadeira razdo por

tras do comportamento da pessoa com autismo (Camargo & Rispoli, 2013).
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Parentalidade e autismo

A gestacdo traz consigo muitos sentimentos, duvidas, anseios, angustias, memorias e
ambivaléncias, assim como sonhos, alegrias e satisfacdo, independentemente de ser a
primeira ou ndo, pois cada gravidez é Unica. Gerar um bebé elicia nos pais reflexdes sobre seu
passado, presente e futuro, por exemplo, sobre o quédo preparados estéo para criar seus filhos,

desde as questdes praticas até as mais subjetivas (Zornig, 2010).

A transicdo rumo a parentalidade é a transformacgé@o mais complexa dentro do sistema
familiar, principalmente se experienciada pela primeira vez. Essa fase promove um estado de
vulnerabilidade que culminara na reformulacéo de papéis existenciais do individuo, afinal, o
processo de criar uma crianca é um desafio, que vem com grandes responsabilidades e
demanda respostas emocionais, cognitivas e comportamentais completamente novas. Para
lidar com essas questdes, 0 sujeito busca o reportdrio introjetado em si a partir de suas
referéncias parentais, provenientes da sua familia originaria, e das suas primeiras relacdes

(Martins et al., 2018).

O processo parental é constituido basicamente por: a vontade dos pais em transmitir as
regras e os valores elencados por eles como 0s mais importantes — fator que reflete a
influéncia social no processo —, 0s aspectos relativos aos cuidados praticos, afetivos que ter
um filho demanda e a mudanca subjetiva decorrente de todo o processo de transicdo para a
parentalidade (Borges, 2018). Entretanto, a construcao do papel maternal e paternal tem inicio
ainda na infancia de cada um dos pais. A qualidade de cuidado parental que receberam de
seus progenitores esta diretamente ligada a maneira comocada um representara o seu papel de
mée e pai, pois esse cuidado acaba por se tornar a primeira referéncia de parentalidade do

individuo (Cherer et al., 2018).
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Nesse contexto, a chegada de um filho provoca uma transformacao definitiva nos
progenitores, ja que ter um filho elicia nos pais elementos referentes as memorias e fantasias
das suas primeiras relacdes. Desse modo, aspectos de sua histdria infantil vdo constituir sua
concepcao de parentalidade. Essa nova chance de revisitar seu passado pode ter uma funcao
reparadora de suas feridas. Dentre elas, pode ocorrer a ressignificacdo da historia da propria

infancia dos futuros pais. (Zornig, 2010).

Nesse mesmo caminho, ha também a perspectiva de que os pais veem no filho a
possibilidade de realizar seus proprios sonhos e desejos inalcancados na infancia. E por esse
motivo, por exemplo, que buscam evitar que seus filhos passem pelas mesmas situacdes e

limitacGes culturais que Ihes foram impostas anteriormente (Cherer et al., 2018).

As representacGes mentais que 0s pais constroem a respeito de seus filhos percorrem
instancias acerca da crianca que imaginam, principalmente no que se refere a representacao
de sucessao e de suas ideologias, incluindo a ideia do filho como representacdo do casal.
Essas representagdes recebem influéncia de diversas vias, dentre elas o percurso pessoal de
cada pai, e se concentram na crianga imaginada. A representacao cultural de uma sociedade
especifica em um tempo especifico também influi na criacdo mental que os pais fazem dos

seus filhos com a figura da chamada “crianca cultural” (Borges, 2018).

Essas representagdes sobre o bebé e a autopercecao dos pais poderao facilitar ou
dificultar a maneira como o vinculo ira se estabelecer. Desse modo, percebe-se que a

vinculacgéo entre pais e filhos comeca mesmo antes de o bebé nascer (Zornig, 2010).

Inserir a crianca na representacao da histéria familiar e transgeracional é importante
para o estabelecimento dos lagos. No entanto, receber e considerar o que surge de novo e para
fora das representacfes propicia a criacdo de uma relagcdo mais criativa entre pais e filhos e

menos passiva por parte do bebé. Quando o bebé nasce e interage com seus pais, ele
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proporciona uma vivéncia que influi nas projecdes e representacdes dos pais em relacdo ao
filho, causando o reconhecimento entre as idealizaces e a realidade. Esse contato
proporciona a ndo repeticdo do passado, para que assim se estabeleca uma nova histéria de

relacdo (Martins et al., 2018).

A gestacdo é uma fase em que os pais refletem sobre varios aspectos de suas vidas, 0
que influencia o desempenho do seu papel parental em providenciar os cuidados dos quais
uma crianga necessita. Outra consideracao tipica desse periodo é que, para algumas pessoas, a
ideia de ter um filho pode trazer o significado de dar continuidade a prépria vida, ao legado,
aos valores, aos genes, a familia. Nessa fase de reflexdo e vulnerabilidade, podem
surgirtambém questionamentos sobre que tipo de pais serdo ou gostariam de ser. Esses
exemplos de ponderaces demonstram ser esse 0 momento de maior investimento

imaginativo do filho que estdo a esperar (Cherer et al., 2018).

O periodo da gestacdao culmina no momento do nascimento, quando ocorre 0
confronto entre o bebé que os pais idealizaram e o bebé real. Esse processo de defrontacéo
ocorre de forma gradual, conforme se desenrolam as interagdes entre eles, mas € necessario a
abertura dos pais para reconhecer o bebe real. Eventualmente, é possivel que um ou ambos 0s
pais venham a ter dificuldades em se desprender das suas idealizagdes e identificar a

alteridade do filho (Zornig, 2010).

E inerente a todos os pais a representacao ideal do filho que gostariam de ter, uma
crianca imaginaria que viria a existir para realizar seus desejos. Visto que nao é possivel
realiza-las em sua completude, o processo de desconstruir essas representacdes é constante.
No entanto, a0 mesmo tempo, elas ndo se desconstroem por inteiro, entdo cada um deve

trabalhar essa frustracdo em si e de forma constante (Martins et al., 2018).
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Para alguns pais a parentalidade pode trazer a sensacao de ndo se sentirem
completamente capacitados para a funcéo de ser mée ou pai, o que faz com que se
confrontarem com suas fragilidades. Dessa forma, a iminéncia da nova realidade que se
estabelece depois do nascimento do filho e ultrapassa sua capacidade de a¢do torna-se um

marco definitivo na vida dos pais enquanto individuos (Cherer et al., 2018).

Para além dos pontos em comum do processo parental e as semelhancas nessa
construcdo para ambos os pais, existe o processo individual de cada género. A mée, por ser
guem gesta o bebé, esta imersa no processo desde a concepgéo, 0 que resulta em um estado
mental que sé a maternagem pode proporcionar. Esse laco facilita a sensibilidade, a
percepcao e a construcao do papel de mée, bem como o vinculo com a crianga. Apds o
nascimento do filho, essa proximidade pode contribuir na autorregulacdo das emocdes e dos
sentimentos da mée e na adaptacao as necessidades da crian¢a. Ja para 0 homem, a percepcao
do processo € mais abstrata e se concretiza no momento do nascimento, ao se deparar com o
filho real. Entretanto, isso ndo significa que a interiorizacdo e a compreensao do papel de pai
esteja instaurada, pois essas sdo feitas de forma gradual e consoante aos cuidados

desempenhados ao bebé (Zornig, 2010).

Para além da esfera de influéncia particular na construgdo do papel de pai e mée,
também esté presente o efeito das condi¢cdes ambientais, culturais, sociodemogréaficas e
historicas do periodo, visto que o padréo socialmente estabelecido influencia as
representacdes, as crencas e a maneira de olhar o mundo do sujeito (Cherer et al., 2018). Uma
dessas influéncias esta sobre o papel de pai e mae e suas diferentes funcbes cobradas pessoal
e socialmente. Na sociedade, a mée ainda € vista como principal cuidadora, fazendo com que
0s homens assumam um papel secundario na criacao dos filhos, de modo que caiba a eles

“dar apoio” e prover subsidio financeiro. Entretanto, ao assumirem esse papel, os homens



39

reforcam a ideologia de que cuidar é uma funcéo maternal, e quando as mulheres, por sua
vez, ndo demonstram incomodo em acumular a maior parte das fun¢ées domeésticas, 0s
homens sentem-se confortaveis em nao ocupar mais espaco nos cuidados com os filhos e

permanecem em uma posicao mais passiva (Martins et al., 2014).

Tao logo torna-se pai e mée, necessario se faz desenvolver competéncias de respostas
adaptativas as necessidades da crianca, tanto para questdes do presente quanto para as que
refletirdo no futuro (Martins, De Abreu & Figueiredo, 2018). No entanto, o nascimento de um
filho atipico pode trazer aos pais a ideia de que ndo conseguirdo realizar o projeto de vida
imaginado na fase gestacional, tanto para si quanto para o bebé. Isso pode acarretar em
dissociacdes entre a expectativa e a realidade e trazer conflitos na relagcdo que os pais terdo
com a crianca, sendo necessario, em algum momento, esvaecer o que foi idealizado e
ressignifica-lo. Para isso, 0s pais devem investir, entdo, na crianca real, por meio de novas
formas de afeto e cuidado que construir-se-do no convivio diario (Silva et al., 2018).

Evidentemente, nenhum pai ou mée espera que seu bebé tenha alguma perturbacéo.
Essa € uma expectativa natural. Nesse sentido, um filho com PEA acaba, em alguma medida,
por se afastar daquele que foi sonhado, de modo que os pais vivem um sentimento de perda,
que também pode ser chamado de luto. A partir desse momento, 0s pais precisam
ressignificar a maneira como veem o filho, de forma que se adaptem a nova realidade (Zanon
etal., 2014).

Luto é um fendbmeno mental natural pelo qual todas as pessoas passam e pode ser
definido como o processo de elaborar uma perda real ou fantasiosa. Essa “perda” ndo se
limita a morte humana, podendo representar também perdas reais e simbolicas, fisicas ou
psicoldgicas, inclusive apenas algo valorizado, como status, casamento, emprego, casa ou

pais (Freitas et al., 2020).
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O luto é dnico e singular para cada um, logo, o tempo e a intensidade desse processo
variam de pessoa para pessoa. Os sentimentos envolvidos nessa fase podem passam por dor,
tristeza, ansiedade, raiva, saudade e busca pelo objeto perdido. Quando um individuo perde
algo ou alguém de grande valor, é natural e necessario que ele tenha essas reagdes, ainda que
sejam profundamente impactantes. A fase de luto tem a funcéo de ressignificar a perda
sofrida (Alves, 2012).

Kibler-Ross(2008), uma das principais autoras nesse tema, estipulou cinco estagios
para o luto — ndo necessariamente vivenciados em ordem e podendo ser ciclicos. O primeiro
estagio € o da Negacéo e do Isolamento o qual funciona como uma fase transitoria que ajuda
a digerir o impacto da noticia. No segundo estagio, relativo ao sentimento de Raiva, 0
enlutado ndo pode mais negar a perda, entdo emerge a ira. Ele questiona o porqué de o fato
ter ocorrido consigo, procura por culpados e desconta sua raiva em pessoas com as quais
convive. Como ndo obtém solucdo nas duas fases iniciais, o individuo encaminha para o
terceiro estagio, o da Barganha, por meio de oracGes e promessas envolvendo o sagrado e sua
religiosidade, geralmente estabelecendo uma meta para alcangar o seu pedido. O quarto
estagio € o da Depressdo: ndo sendo mais possivel negar a realidade dos fatos, o individuo
mostra-se abatido, triste e desinteressado do mundo externo; € um momento de embate com a
realidade. O quinto estagio é o da Aceitacdo, quando a pessoa ndo se sente mais deprimida,
irada, ou em negacao da realidade e passa a buscar alternativas para enfrentar o que Ihe causa
sofrimento (Silva et al., 2018).

Ainda resiste, no imaginario social concepg¢des sobre ter filho, como ideia de futuro e
de muitas certezas. Entretanto, quando os pais recebem o diagnostico de uma criangca com
autismo, o futuro torna-se indeterminado até nas questdes mais basicas, inviabilizando as
expectativas antes formadas. Eles entdo precisam lidar com a realidade das incertezas

enquanto se deparam com situacdes que fogem ao seu controle, circunstancias que refletem
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suas limitacdes como seres humanos e a fragilidade de planos para o futuro. Uma vez cientes
dessa condicéo, porém, abre-se a possibilidade de direcionar em um novo olhar sobre si
mesmos, de forma a influir para a formacéo de uma nova maneira de ver, pensar e agir nas

situacOes que se apresentarem (Boshoff et al., 2019).

A literatura aponta que, para alguns destes pais, é possivel ultrapassar o impacto
inicial e perceber que ter um filho com autismo tem aspectos positivos. Passam a
compreender e observar maior desenvolvimento da propria resiliéncia, crescimento
individual e fortalecimento da unido familiar. Além disso, também ha aspectos positivos
relacionados a criacdo do filho, como a satisfacdo em ajudar na promogéo de competéncias
e em presenciar suas conquistas. Todos esses fatores contribuem para a construgdo de um

novo olhar perante a vida (Garcia-Lopez et al., 2021)

Em relagdo aos lagos de familia, um estudo de meta-analise com 764 artigos e 62
estudos investigou a relagéo entre o funcionamento familiar e a adesdo ao tratamento de
doengas crdnicas em criangas. Os autores referem que ter uma crianga com doenca cronica
influencia a dindmica familiar, porém, ha reciprocidade, pois o funcionamento familiar
também tem impacto na aderéncia aos tratamentos. Os pesquisadores concluiram que uma
maior adesdo esta entre aquelas familias que mantém uma comunicac¢do mais positiva e clara,
exercitam colaboragdo mutua e possuem maior flexibilidade e melhor habilidade na resolucéo

de seus conflitos (Psihogios et al., 2019).



42

O impacto dodiagnostico de autismo

Desde o momento em que percebem que algo ndo esta bem com o desenvolvimento
do filho e vdo em busca de ajuda especializada até 0 momento em que se confirma o
diagnostico, os pais passam por uma fase de muitos questionamentos e incertezas. Aguiar e
Pondé (2020) afirmam que, nesse processo, o tempo de duracdo da avaliacdo, 0 amparo
concedido ao comunicar o diagndstico e o estilo de comunicacao usado pelos profissionais
influenciam o estado emocional dos pais, repercutindo na maneira como cuidaréo do seu filho
e na aderéncia ao tratamento. Portanto, ao comunicar um diagnostico de autismo, € preciso
levar em consideracdo tais aspectos, bem como o funcionamento dos pais.

A confirmacdo do diagndstico de autismo pode levar de meses a anos, pois esse
processo inclui a identificacdo dos sinais, consultas com diversos profissionais e a realizacéo
de avaliacdes e exames. Nesse periodo, os pais podem ouvir opinides divergentes entre 0s
profissionais, o que pode causar angustia, trazer inseguranca e aumentar suas duvidas,
aspectos que fragilizam ainda mais o seu estado emocional. Ao reconhecer a vulnerabilidade
dos pais, se faz importante o cuidado dos profissionais da saude na escolha das palavras e na
maneira de abordar o tema. Apds a confirmacao do diagnostico, esclarecer as davidas que
possam surgir e fornecer informacoes cruciais de tratamento e prognéstico minimiza impactos
negativos na recepcdo da noticia, além de aumentara motivacédo dos pais para aderir ao
tratamento e a esperanca sobre as possibilidades futuras para a crianca (Smith-Young et al.,
2020).

Quanto antes o diagnostico da Perturbacao do Espectro do Autismo for realizado,
melhor sera o prognostico, devido a neuroplasticidade cerebral, que designa a alta capacidade
das criancas nos primeiros anos de vida de fazer novas conexdes e adquirir novos
aprendizados. Desse modo, ap0s o diagnostico, € possivel iniciar a intervencao precoce, que €

um fator imprescindivel para o progresso do quadro clinico (Zanon et al., 2014).
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Nesse sentido, as caracteristicas do autismo podem estar presentes antes mesmo dos
doze meses, no entanto, as criangas sdo diagnosticadas mais tarde. Diversos sdo os fatores
que podem causar o inicio tardio da intervencdo, como a confusdo em identificar os primeiros
sinais e a demora em buscar ajuda profissional ou em obter o diagnostico (Semensato &
Bosa, 2013).

Ha& uma margem de varia¢do normativa para aquisicado dos marcos no
desenvolvimento de cada crianca. Por isso, tanto os pais como os profissionais
frequentemente inclinam-se a acreditar que uma crianga que esteja a apresentar algum atraso
vira a se desenvolver eventualmente e, de alguma forma, atingird os marcos necessarios,
ainda que ela leve mais tempo. Para além disso, as caracteristicas do autismo sao menos
perceptiveis em bebés, como as que afloram na interagdo com os pares, por exemplo.
Geralmente, soO € possivel perceber alguma discrepancia no desenvolvimento quando as
exigéncias do meio excedem a capacidade da crianca, ou seja, quando a crianga esta mais
crescida e tem mais demandas do meio para apresentar suas competéncias, e entdo percebe-se
que algumas ndo foram adquiridas (Zanonet al., 2014).

Apesar disso, predominantemente, os primeiros a perceberem os sinais e os déficits no
desenvolvimento das criangas sdo 0s pais, ndo os profissionais, devido a maior proximidade e
a oportunidade de observéa-las em variados contextos (Lappe et al., 2018).0s atrasos na
linguagem e na comunicacdo e a regressdo em palavras ja adquiridas séo os sinais mais
reconhecidos pelos pais, e o fator precipitante da busca por ajuda especializada (Zanonet al.,
2014). Por isso, as preocupacOes dos pais sdo, na maioria dos casos, pertinentes e devem ser
valorizadas pelos profissionais, tanto para o inicio da investigacdo de uma possivel
Perturbacdodo Espectro do Autismo quanto para analise de outro diagndstico provavel (Lappeé

etal., 2018).
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No entanto, com grande frequéncia,os profissionais minimizam as preocupacées dos
pais, ndo dando continuidade a investigacdo dos sinais apontados e desconsiderando suas
preocupacdes, o que dificulta e retarda o0 encaminhamento da crianca a outras especialidades.
Esse € um dos fatores que podem influenciar o grau de satisfacdo dos pais com 0 processo
clinico de seu filho. A (in)satisfacdo esta relacionada também a rapidez na avaliacdo e a uma
relacdo colaborativa entre pais e profissionais, que produza uma comunicacgéo clara e abertura
para esclarecimento de davidas, pois esses elementos sdo considerados pelos pais uma
demonstracédo de sensibilidade as suas necessidades (McCrimmon & Gray, 2021).

Para alem disso, esclarecimentos sobre o autismo e seus comportamentos
caracteristicos, utilizacdo de linguagem apropriada para pessoas leigas na devolutiva oral ou
escrita e informagdes sobre as proximas etapas também séo contributos para a satisfacao.
Entretanto, vale ressaltar que as informacgdes ndo devem ser passadas todas de uma vez, para
que ndo haja uma sobrecarga nos pais. Profissionais que d&o suporte continuo tendem a ser
percebidos como atenciosos, aumentando a satisfacdo dos pacientes e diminuindo o estresse
do processo diagndéstico (McCrimmon & Gray, 2021).

Em uma pesquisa publicada em 2017, Silva e Oliveira afirmam que o
desconhecimento sobre o0 autismo esta diretamente relacionado a intensidade do sofrimento
dos pais quando recebem o diagnostico, ou seja, aqueles pais que desconhecem a perturbagéo
tendem a sofrer mais. Portanto, oferecer informacdes técnicas e um conjunto de estratégias de
enfrentamento a esses responsaveis aumenta a perspectiva e a esperanca dos pais sobre o
desenvolvimento do seu filho, diminuindo, assim, o impacto negativo do diagndstico (Aguiar
&Pondé, 2020).

Silva e Oliveira (2017) indicam, ainda, que 0s sentimentos mais relatados pelos pais
apos a descoberta do diagndstico sao tristeza, raiva e angustia, descri¢des analogas as fases de

luto elencadas pela psiquiatra Kliber-Ross. As reacfes podem, no entanto, ser diversas:
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descrencga, choque, autopiedade, lamento, culpa, impoténcia e confusdo também podem estar
presentes.

A tristeza tem, para alguns pais, o papel de evaséo do choro, consoante a perda da
esperanca e dos sonhos previamente estabelecidos. Esse movimento permite que eles abram
espaco para novas aspiracdes. Ja a raiva pode se manifestar direcionada a pessoas proximas,
sendo uma forma de tentar comunicar e elaborar o que o individuo esta sentindo de modo a
traduzir a revolta e a dor. Assim como a tristeza, ambas sdo uma reacdo natural e saudavel
para o sentimento de perda e para situacOes de estresse, que podem derivar da descoberta do
diagnostico (Aguiar &Pondé, 2020).

As familias de pessoas com autismo se deparam com o desafio de adaptarem seus
proprios planos e expectativas futuras e, da mesma forma, os cuidados e apoios especificos
demandantes da crianca. As caracteristicas do autismo podem ser consideradas um fator
estressor em potencial e ndo necessariamente causal, ou seja, 0s pais podem ou néo sofrer
efeitos de estresse. Para Schmidt e Bosa (2003), o que determinaré a perspectiva da qual os
pais irdo dispor para lidar com as dificuldades potencialmente estressoras sera a combinacao
entre: 1) o nivel de autismo da crianca, 2) a personalidade dos pais e 3) 0s apoios e recursos
comunitarios e sociais disponiveis.

As crencas subjacentes também sdo importantes preditores da adaptacéo. Os autores
apontam que crengas religiosas, por exemplo, sdo estratégias de coping eficazes para os pais
que delas usufruem, ndo so6 durante a descoberta do diagndstico, mas ao longo de todo
processo de cuidado com a crianca, pois permitem ressignificar e interpretar as dificuldades
do filho de modo mais satisfatorio para suas necessidades internas (Schmidt &Bosa, 2003).

O impacto do diagnostico esta relacionado com o0 ambiente social, com os significados
provenientes da cultura e com oque o individuo tem internalizado sobre normalidade,

deficiéncia, autismo, diferenca, parentalidade e prole. Por envolver estruturas importantes da
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constituicdo do individuo, receber um diagnostico da Perturbacdo do Espectro do Autismo
torna-se uma experiéncia complexa e emocionalmente mobilizadora (Lappé et al., 2018).

O diagndstico de autismo acaba por abranger duas “sindromes”: uma relacionada com
a Perturbacdo do Espectro e uma referente ao estigma e a excluséo social. O diagnostico ndo
deve existir para rotular, apenas para direcionar a intervencéo e suprir questdes burocraticas
que exigem documentos comprobatorios. Uma crianga com PEA € uma pessoa que tem
autismo; ela ndo é so e exclusivamente autista (Silva & Oliveira, 2017).

Os autores Schmidt e Bosa (2003) revisaram pesquisas sobre o impacto do diagndstico
das perturbac6es do desenvolvimento nas familias, principalmente o do autismo, partindo do
pressuposto de que esse fendmeno é multifatorial e recebe influéncia de fatores intra e
extrafamiliares. Eles concluiram que os pais frequentemente ocupam-se apenas das tarefas e
necessidades do filho com autismo, ndo se permitindo tempo para relaxarem, reflectirem e
avaliarem suas capacidades de resiliéncia e comportamento emocional. Dessa forma, 0s
genitores atingem a exaustdo, negligenciando sua saude fisica e mental e ndo levando em
conta que, para prestar cuidados ao filho com autismo, também é necessario que eles mesmos
se mantenham saudaveis.

Entretanto, nesse contexto, medidas de controlo do estresse se tornam menos
relevantes se comparadas a necessidade de ter consciéncia das dificuldades que o geram, ou
seja, atitudes tomadas para combater 0 estresse ndo terdo muito éxito sem uma avaliacédo
individual dos fatores que estdo causando esse desgaste (Dias & Pais-Ribeiro, 2019).

Os maiores indicadores de estresse sdo 0s comportamentos inadequados da crianca,
somados a suas demandas de cuidados. Na maioria dos casos, as mées sdo as cuidadoras
principais das criancas. Vale ressaltar que a sobrecarga de um cuidador é um importante
preditivo para depressdo e ansiedade, principalmente devido a tendéncia dos cuidadores de

negligenciar o autocuidado para priorizar os cuidados de que o filho precisa, como referido
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acima. Assim, eles acabam deixando de lado a pratica de exercicios, a alimentacéo saudavel e
as consultas medicas de prevenc¢édo, combinacdo que pode culminar em problemas de sadude

fisica e, principalmente, mental (Javalkaret al., 2017).

Emocdes despertadas e Estratégias de enfrentamento

A fim de se perceber mais profundamente o impacto do diagndstico nos pais de
criangcas com autismo, analisar-se-80 mais atentamente as emocoes, ja que, de certo modo,
sdo elas que orquestram o0s sentimentos e, consequentemente, a perspectiva de um individuo
sobre as situacOes, a qual, por sua vez, refletird na conduta comportamental dessa pessoa com
a realidade. Neste caso, o diagndéstico de um filho com autismo € um contexto que elicia
determinadas emoc0es, as quais repercutirdo na forma como os pais vao lidar com o facto.

As emoc0es sdo as reacdes e experiéncias que acometem o individuo como um todo e,
de certa forma, controlam o pensamento e o comportamento relativos ao objeto que o afetou
emocionalmente (por “objecto” entende-se qualquer forma que tenha sensibilizado o sujeito,
seja uma pessoa, uma situacao, uma tematica ou um objeto de facto) (Damasio, 2013).

Pode-se classificar as emogdes em trés tipos: primarias, secundarias e de fundo. As
primarias sdo aquelas que independem da cultura e perpassam todas as pessoas. Sao elas pelo
menos seis: a alegria, a tristeza, 0 medo, 0 nojo, a raiva e a surpresa. Ja as emogoes
secundarias designam-se por aquelas relacionadas com os fatores socioculturais, com a
experiéncia prévia da cultura e com o tempo em que se vive. Finalmente, as emocdes de
fundo sdo aquelas que trazem a sensacdo de calma ou tens&o, referente ao bem-estar ou mal-
estar, e que uma pessoa pode sentir corporalmente, pelas visceras e pelas alteracbes musculo-
esqueléticas. Sdo processos mentais ou fisicos continuos que geram um estado de fadiga ou
energia, ansiedade ou apreensdo, tensdo ou relaxamento. Dessa forma, as emocoes e as

funcGes cognitivas trabalham juntas e, em um contexto fisioldgico, pode-se dizer que 0s
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cortices orbitofrontal e extraestriado visual s@o responsaveis pelas emog¢des positivas,
enquanto a amigdala envolve emocdes negativas (Ximendes, 2010).

De acordo com Lazarus e Folkman (1984), as situagdes estressantes que afetam o
estado emocional e promovem excitacdo fisioldgica sdo demasiadamente desconfortaveis,
instigando as pessoas a buscar formas de alivia-las. Entdo, o individuo cria estratégias para
lidar com as situacdes estressoras, as quais 0s autores denominam coping. Esse & um conceito
dindmico e ainda em construcdo, mas Lazarus e Folkman definem duas importantes formas
de coping: focar no problema ou focar na emocao. A primeira tem o problema como ponto
central, de modo que de inicio identifica-se o problema, definem-se solucGes alternativas e
avaliam-se os custos e beneficios, entdo seleciona-se e implementa-se a melhor escolha. A
segunda maneira traz o foco na emocéo, tendo por finalidade elaborar atitudes de controlo
emocional, incluindo de evitar afetar-se pelas emoc6es negativas, para que elas ndo impactem
a resolucéo dos problemas. A escolha de uma das formas de coping é definida pelo préprio
sujeito depois de avaliar a situacéo de estresse em que ele esta inserido.

Por meio das investigacdes da psicologia referentes ao estresse, percebeu-se que o
estresse ndo deriva apenas de uma resposta automatica aos estimulos, e sim de influéncias
mediadas por preditores internos e externos. Os aspetos psicologicos do estresse englobam a

percecdo da ameaca, a avaliacdo, as estratégias de enfrentamento e a adaptacdo (Dias & Pais-

Ribeiro, 2019).

Desse modo, os individuos buscam usufruir de todas as suas competéncias cognitivas
e comportamentais a fim de encontrar alternativas para lidar com as situacbes mobilizadoras
de aspetos internos ou externos que emanam dos meios em que estdo inseridos. Nesse
sentido, Antoniazzi et al.(1998) esclarecem que coping é o processo e ndao um fator

especifico; ressaltam também que as estratégias de coping ndo devem ser associadas a
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sucesso, mas a respostas adaptativas a situacOes estressoras, as quais nem sempre sao bem-

sucedidas.

Segundo o modelo de coping de Lazarus e Folkman (1984), ha duas formas de
respostas ao estresse: as acomodativas ou as manipulativas. A resposta acomodativa seria
aquela na qual o sujeito inibe suas acdes diante do acontecimento, resultando em um
impedimento de ultrapassar as dificuldades por meio de reflexdes a respeito da situacéo.
Dessa forma, ele lida com suas questfes internas com o auxilio de medicamentos, alcool,
mecanismos de defesa, meditacdo, relaxamento ou outras coisas que nao dependem do seu
esforco interno. Ja com a resposta manipulativa, o sujeito visa a alterar sua perspetiva sobre o
fator estressante, buscando modificar o contexto, distanciar-se da situacdo estressora e
adquirir conhecimentos a respeito da situacdo que estd a viver para aumentar sua

compreensdo da situacao e até antecipar possiveis acontecimentos subsequentes (Dias & Pais-

Ribeiro, 2019).

Como foi visto até aqui, pode-se considerar o diagndstico de autismo como um fator
estressor para 0s pais, visto que uma situacdo que exceda as capacidades disponiveis do
sujeito no momento sera uma circunstancia estressante e exigira dele respostas que garantam

a resolucédo da demanda e o retorno ao seu bem-estar.
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Objetivos

O presente estudo pretendeu compreender e caracterizar o impacto do diagndstico nos

pais com filhos com autismo.
Os objetivos especificos séo:

- Compreender e caracterizar as emocdes dos pais diante do diagndstico de autismo

dos filhos.

- Compreender e caracterizar as estratégias de enfrentamento diante da descoberta do

diagnostico de autismo de seus filhos.
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Metodologia

Foi realizada uma pesquisa qualitativa, que busca compreender o fendmeno estudado
em profundidade. Segundo Reis (2018), a pesquisa qualitativa exploratdria é o estudo
baseado na observacéo de acontecimentos reais e busca apropriar o instrumento do estudo
para a realidade que se propde compreender, ou seja, tem como proposito entender a variavel
do estudo da forma como ela se manifesta, em seus significados e contexto. Nesse sentido, a
autora também coloca que o comportamento humano s6 é compreendido na sua integralidade

levando em consideracdo o contexto.

Participantes

A selecdo dos participantes se deu por conveniéncia. Participaram oito mées e dois
pais de criangas com autismo entre 2 e 16 anos. Dos dez participantes, seis foram recrutados
numa clinica especializada em perturbac6es do desenvolvimento, outros dois, numa
organizacéo oficial que atende pessoas com autismo (ambas situadas em Lisboa, Portugal) e
0s dois restantes, em um grupo privado do Facebook constituido por pais e profissionais

envolvidos com o autismo que abrange todo o territorio nacional portugués.

Todos os entrevistados participaram da investigacdo de forma voluntaria. N&o havia
limitacOes de idade para os participantes, apenas para a idade dos filhos, que deveriam ter até

18 anos de idade.



Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas
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Sujeito Sexo Idade Estado  Escolaridade Profissdo N°de Idade Idade do filho
Civil filhos  filho ¢/ quando
Autismo  diagnosticado
1 F 43 Solteira  Curso médio Domestica 1 6 2,6an0s
2 46 Casada  Licenciatura Autbnoma 2 8 4 anos
3 44 Casada  Licenciatura Engenheira 2 16 2 anos
Quimica
4 M 42 Casado  Licenciatura Quadro superior 2 5 3 anos
de informatica
5 F 43 Casada  12°ano Auxiliar 1 11 2,6 anos
Consultoria
6 F 38 Casada 12°ano Empresa de 2 5 3 anos
Telecomunicagde
s
7 F 38 Casada  Pos-graduacdo  Arte-pedagoga 1 3 2,6 anos
8 F 48 Casada  Licenciatura Explicacédo de 3 13 6 anos
matematica em
casa
9 F 44 Casada  Licenciatura Informaética 2 2 1,11 anos
10 M 45 Divorcia 12°ano Militar Marinha 2 16 1,2 anos
do

Nota. F = Feminino; M = Masculino

Instrumentos

Os instrumentos utilizados para este trabalho foram um questionério de dados

sociodemogréaficos e profissionais, e uma entrevista semiestruturada individual. O

questionario busca delinear o perfil dos participantes e é composto por questdes relativas a

idade, sexo, estado civil, escolaridade, profissdo, namero de filhos, idade atual do filho com

autismo e idade do filho quando diagnosticado. Por sua vez, a entrevista investigou a

experiéncia do diagnostico de autismo dos filhos e de que forma ele influi no emocional dos
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pais entrevistados. Nela, abordou-se questfes referentes aos primeiros sinais que causaram
preocupacao nos pais, aos sentimentos apos o diagnéstico confirmado, as circunstancias do
diagnostico e as maneiras como o diagnostico afetou o cotidiano familiar e como eles lidaram
com a situacdo. Por conseguinte, emergiram questdes a respeito das preocupacdes dos pais
relativas ao futuro dos filhos. Essas entrevistas foram realizadas de dezembro de 2020 a

marco de 2021 e tiveram duracao entre 20 e 240 minutos, com duracdo media de 50 minutos.

Procedimentos éticos ede recolha de dados

Os pais foram convidados verbalmente a participar da entrevista, que inicialmente
seriam realizadas de modo presencial. No entanto, devido ao contexto pandémico e suas
medidas de restricdo e confinamento, apenas uma entrevista foi presencial, gravada em audio,

e as demais foram realizadas on-line, via plataforma Zoom, gravadas em audio e video.

Na clinica, os pais foram convidados pela diretora e se dispuseram a participar da
investigacdo. Ja na instituicdo de atendimento a pessoas com autismo, entrou-se em contato
com a psicéloga do local, que disponibilizou alguns contactos que poderiam estar dispostos a
participar, e a partir dai foi estabelecido o primeiro contacto para marcagédo das entrevistas.
Mesmo com o apoio desses locais, algumas familias ndo enquadraram-se no requisito de
incluséo do estudo (idade pediatrica dos filhos). Foi entdo que um dos participantes indicou
um grupo do Facebook, criado por ele hd muitos anos, no qual poderia se fazer uma

publicacdo convite. Os pais espontaneamente responderam a solicitagéo.

Todos os participantes tiveram suas identidades preservadas e manifestaram

verbalmente o consentimento livre e esclarecido na gravacéo das entrevistas.
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Andlise de dados

Todas as entrevistas foram transcritas na integra pela investigadora, com uma
duracéo total de aproximadamente 500 minutos. Na transcricao, os participantes estao

indicados com a letra “P” e a entrevistadora, com a letra “E”.

O procedimento utilizado para analisar as entrevistas segue as técnicas de Laville e
Dione (1999), referentes ao modelo misto, segundo o qual as categorias da anélise de
conteudo sdo estabelecidas de inicio, mas tambem estdo abertas a modificacdes em
funcéo do que podera se revelar na anélise. Os autores definem que 0 modelo misto se
situa em um meio-termo entre os modelos aberto e fechado. No modelo misto as
categorias sdo selecionadas no inicio, mas o pesquisador se permite modifica-las em
funcéo do que a analise aponta, a ndo limitar apenas a elementos pré-determinados,
pertimtindo assim que outros conteidos que se mostre relevantes possam ser
considerados, mesmo que para isso seja preciso ampliar as categorias (Laville & Dione,

1999).

Foram estipuladas trés unidades de anélise, relativas aos objetivos deste estudo:1) o
processo da descoberta do diagndstico, 2) estratégias de enfrentamento e 3) preocupacdes
relativas ao futuro. As duas primeiras eram categorias previamente estabelecidas, mas a
altima resultou da narrativa espontaneados entrevistados, pois ndo foi um topico

perguntado directamente a eles.

Apds uma leitura sistematica de cada uma das entrevistas, agrupou-se o contetido em
categorias, constituidas de subcategorias que, por sua vez, estdo compostas por
fragmentos das narrativas relacionados as trés unidades de analise, extraidos de cada uma

das entrevistas.
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Na andlise qualitativa dos contetdos, correlacionam-se os resultados encontrados
com a revisdo bibliografica sobre o tema e verifica-se entdo se ela corrobora a literatura.
Este tipo de analise denomina-se emparelhamento. Laville e Dione (1999) apontam que
essa estratégia, que os anglo-saxdes chamam de pattern-matching, consiste em associar
os dados recolhidos a um modelo tedrico com a finalidade de compara-los. Essa
estratégia pressupde a presenca de uma teoria sobre a qual o pesquisador se apoia para
imaginar um modelo do fendmeno ou da situacdo em estudo. Cumpre-lhe, em seguida,
verificar se ha, verdadeiramente, correspondéncia entre essa construcédo teorica e a
situacdo observavel pela comparacao de seu modelo 16gico ao que aparece nos conteudos

dos objetos de sua analise.
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Resultados e Discussao

Os resultados serdo apresentados juntos com a discussdo, compativel com o que €
recomendado para um estudo qualitativo, a fim de manter a esséncia do dado e interpreta-lo
adequadamente (Laville & Dione, 1999).

Por meio da anélise dos contetdos das entrevistas, pode-se identificar quais perce¢des
e quais impactos frente ao diagndstico estdo presentes nos relatos dos pais. Além das duas
categorias selecionadas a priori, sobre 0s aspectos que abrangem o processo da descoberta do
diagnostico e as estratégias de enfrentamento, a fala dos participantes revelou, de modo
unanime, suas preocupacoes relativas ao futuro. Entdo, devido a sua relevancia, essas
tornaram-se a terceira categoria de analise do estudo.

Segue abaixo uma tabela para melhor visualizagéo da disposic¢éo das categorias e

subcategorias.



Tabela 2

Estruturacdo das categorias e subcategoria

Categoria Subcategorias

O processo da descoberta do - Primeiros sinais
diagnostico - Dificuldades com o
profissional de salde
-Emocdes
Perguntas retdricas
Choque
Culpa
Tristeza
Angustia
Medo do desconhecido
Estratégias de enfrentamento - Estudar sobre o autismo
- Buscar solucdes
- Participar de grupos
- Apoio conjugal/familiar

- Apoio religioso

Preocupacdes relativas ao - Aumentar a prole

futuro. - Preocupacéo com as etapas
da vida
- Escola

- Apo6s a morte dos pais
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A primeira categoria, nomeadal-Processo da descoberta, compreende desde os
primeiros sinais de caracteristica de atraso no desenvolvimento, notados pelos pais ou
informado por terceiros, até 0 momento do diagnostico. Essa sec¢cdo engloba também fatos
referentes as dificuldades com os profissionais de salde ao receberem a noticia de que seus
filhos tinham a Perturbagdo do Espectro do Autismo, assim como as emog6es mobilizadas
durante todo o processo.

A segunda categoria, 2-Estratégias de enfrentamento, abrange as perspetivas,
pensamentos e agdes encontradas pelos pais para lidar com as circunstancias resultantes do
impacto do diagnostico relativas as questdes praticas e as questdes subjetivas individuais, que
equivalem, respectivamente, as respostas encontradas pelos pais para as demandas do meio e
as proprias emocdes. Ocasionalmente, percebe-se que a segunda categoria é consoante ao
contexto da primeira categoria.

A terceira categoria, denominada 3-Preocupacdes relativas ao futuro, abarca as
questdes referentes aos diversos cenarios nos quais os filhos estardo envolvidos futuramente,
como escola, interacdes sociais, situagdes que possam sofrer preconceito, se as pessoas ao
redor terdo sensibilidade e cuidado com suas dificuldades e, principalmente, quem se
responsabilizara por eles depois que 0s pais ndo estiverem mais vivos ou em condicfes de
prestar os cuidados adequados. Esta categoria € resultante da necessidade dos participantes de
expressar-se sobre esse tema, visto que ele esteve presente nos relatos de todos 0s
participantes.

Categoria 1:Processo da descoberta

Com relacgdo ao processo da descoberta do diagnostico de autismo dos filhos, foi
possivel observar determinados pontos em comum na fala dos participantes. Dessa forma, as
subcategorias definidas para este tema foram “primeiros sinais”, “dificuldades com o

profissional da satde” e “emoc6es”.
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1.1 Primeiros sinais

Em todos os casos entrevistados, reportou-se que o atraso da fala esteve presente. O
atraso na fala compreende auséncia de balbucios, regresséo de palavras aprendidas e/ou
vocabulario inferior a norma para a idade cronologica. Na sequéncia, 0s sinais mais relatados
foram o fato de a crianca isolar-se e de ndo atender quando chamada pelo nome.

De modo geral, 0s primeiros sinais aparecem nas narrativas dos pais atraves de
caracteristicas do autismo observaveis em comportamentos e tragos como:

e N&o apontar;

e n&o imitar;

e nao indicar as partes do corpo;

e interesses restritos;

e rigidez;

« disfuncéo sensorial (sensibilidade a barulhos, roupas, texturas alimentares...);

« baixa tolerancia a frustracéo;

« alta capacidade de memorizacgéo visual;

e agitacdo;

o estereotipias;

e insucesso escolar;

e choro excessivo;

o fixagoes;

e pouca expressividade;

o resisténcia excessiva a interagao social com pessoas da familia alargada ou

estranhas; e

« habito de alinhar objetos.
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Dessa forma, os relatos dos pais entrevistados colocam em evidéncia o atraso na fala
como um dos principais sinais de alerta em relagdo ao desenvolvimento de seus filhos,
seguido pelos comportamentos da crianca de isolar-se e ndo atender quando chamada pelo

nome.

O processo de reconhecimento dos sinais de atraso no desenvolvimento é dinamico e
gradual; os pais observam os comportamentos aos poucos e vao se mantendo atentos para 0s
demais. Nesse sentido, Zeppone, VVolpon, Antonio e Ciampo (2012) apontam a fala como a
mais recente habilidade a se desenvolver na evolugédo da espécie humana, de modo que é
considerada uma competéncia sofisticada se comparada ao desenvolvimento motor. Isto
significa que um déficit nessa area esta presente até nas perturbacdes mais leves, o que torna
0 atraso na fala o sinal de alerta mais reconhecido pelos pais. Como estes entendem que o
desenvolvimento de criancas € um processo de ascenséo, sempre de evolucdo, quando
identificam estagnacédo ou regressao, despertam duvidas acerca do desenvolvimento dos

filhos.

“A N. comecou a regredir, ela desde que nasceu até perto dum ano, N. era um bebé normal. Fazia tudo
normal, o desenvolvimento dela tava a ser normal, mas desde 0 momento que ela fez um ano, comegou a andar
com um ano, mas regrediu pra outras coisas, parou de dizer o nome da bab4, parou de fazer as coisas que fazia e

virou come se fosse um bebé, novamente. Ai achamos estranho” (participante 1).

“ela dizia mama pa tudo e mais alguma coisa e ndo dizia mama no contexto de me chamar a mim, era a
Unica palavra que ela dizia, era mamd, ela ja uma vez tinha tentando dizer outras coisas, mas deixou de dizer, eu
percebi que houve ali uma altura que ela... dizia macaca, dizia outra, ainda chegou a dizer outra palavra, mas

depois deixou” (participante 2).

E possivel constatar, tanto pela literatura (Zanonet al., 2014) quanto pelos dados
empiricos, que as alteracdes na linguagem sao consideradas pelos pais como o principal fator

indicativo para preocupar-se com o desenvolvimento dos filhos. Mesmo com a presenca de
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outros sinais caracteristicos do autismo, principalmente nas areas da interacao social, eles ndo
sdo reconhecidos pelos pais como um sinal de alerta mais prevalente. O atraso na fala implica
um maior comprometimento do cotidiano da crianca na comunicacao entre os pares, na
formacéo de amizades, na interacdosocial, na exposicao de suas necessidades, nos pedidos de
ajuda e nas expressdes dos seus pensamentos. Dessa forma, o atraso na fala evidencia mais as
dificuldades da crianca, visto que h& mais circunstancias nessas situacfes que extrapolam as
suas capacidades, em comparagdo aos comportamentos de isolamento ou esteriotipados, que
sdo muitas vezes interpretados equivocadamente como caracteristicas de personalidade.
Simultaneamente, ha a ideia de que a crianga desenvolver-se-a com o tempo, 0 que traz
sentimentos de duvidas e aumento da preocupacéo, pois 0s pais percebem que algo néo esta a
correr bem ao mesmo tempo que tendem a nao reconhecer alguns sinais e os banalizam, o que

contribui para o retardo na busca de ajuda especializada:

“além daquela questdo de acharmos que cada crianga tem o seu tempo, ha alguns sinais que nos
achavamos normal, por exemplo, dela querer brincar muito sozinha, ham..., isso acontece normalmente até os
dois anos por ai, € um componente natural que a crianca s6 comeca a se desenvolver mais para frente, entéo é
algo que a gente, resolviamos ndo nos preocupar muito, outra razdo é que nds comparavamos com a primeira
filha e a primeira filha também gostava muito de brincar sozinha, ou entdo compardvamos com nds proprios e
achavamos, “ah eu também era uma crianga que gosta de brincar muito sozinha”, e entdo apesar de estar ali esse

sinal, ndo o valorizavamos muito” (participante 6).

“um dos sinais também que eu ndo percebi, mas que depois juntei um mais um, era a reagao que ela
tinha a pessoas estranhas, chorava muito, ela quando ia aos avos ela chorava, pra mim era sempre um grande
estresse ter que leva-la aos avos, 0s avos ndao vivem aqui ao lado, portanto, eles ndo convivem com ela todos os
dias, meus pais moram na margem sul, o pais do N., moram na margem norte mas a 30 min., a 40 min. daqui,
portanto, n6s iamos |4 de vez em quando ao fim de semana, mas era complicado porque ela chorava muito,
portanto, eu evitava ir, houve ali uma altura que eu evitei de ir aos meus pais, evitei de ir aos pais dele, porque
ela chorava e pra mim era sempre um grande stress ter que sair de casa para ir aos avos, €..., ndo percebia, ca

esta, achava que era uma birra, que ela era assim, porque ela chorava sempre que famos a algum sitio ela
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chorava muito, ham..., porque ela estava habituada comigo, com pai e com a ama onde ela estava, e tirando
essas trés pessoas, se viesse alguém cé a casa, ela chorava muito, pronto, depois percebemos que se calhar isso

tinha haver também com, com o autismo” (participante 2).

1.2 Dificuldades com o profissional de saude

Nesta categoria, 0s participantes narraram suas experiéncias ao receberem o
diagndstico do filho e falaram de como os profissionais comunicam as informagdes referentes
a esse contexto. Em alguns casos, os progenitores consideraram a conduta do especialista
impropria. Segundo eles, os profissionais tém uma abordagem inadequada quando nao levam
em consideracdo suas necessidades e fragilidades das familias, ndo d&o espago para
esclarecimento de davidas, escuta ou acolhimento dos seus anseios e oferecem consultas

muito rapidas, com respostas muito concisas.

Aguiar e Pondé (2020) ressaltam que a maneira como o diagnoéstico é transmitido
influencia os aspectos emocionais dos pais e sua aderéncia ao tratamento. Ao fazé-los
sentirem-se acolhidos, o profissional traz-lhes um sentimento de apoio e aumenta a esperanga
deles em relagédo ao futuro. Consequentemente, 0s genitores sentem-se mais motivados para

efetuar as medidas necessérias, pois acreditam que bons resultados poderdo ser alcangados.

Alguns pais relataram sua insatisfagdo com a abordagem dos profissionais durante o
diagnostico e reportaram como isso afetou-os emocionalmente, como pode-se ver nos trechos

a sequir:

“E entdo fomos pro médico la em (local omitido) que dizem que era muito famoso e muito bom. Sé que
no dia que fomos ao médico... (riu-se), ndo gostei nada do médico. Pra ja ndo gostei, porque da forma como ele
nos recebeu, ca ja foram mais atenciosos e & ndo, n6s mal entramos, nem sequer 5 minutos, eu acho que fizemos
5 minutos so6 da consulta! O médico entrou..., a N. j& estava no consultorio, como sabe o consultério tem sempre
aqueles brinquedinhos, a N. pois se logo a brincar e comegou a por tudo...em fila! E 0 médico entrou, observou

um bocadinho a N. e disse logo: “o que vocés vieram aqui a fazer? Saber da vossa filha? O que, que a vossa filha
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tem?”, “sim viemos saber o que é que se passa com a N. que ela...”, “nem precisam de dizer, eu ja estou a ver ela
a brincar, poe tudo em filas, pde tudo em coiso, essa milda é autista!” assim! E eu fiquei, o pai..., 0 pai ficou a
olhar pro Doutor, e disse: “o que Dr.?”, “Sim essa mitida é autista, ndo sabem o que é autismo?! Olha!”, ele tirou
(riu-se) um livro que ele tinha, no, na, na biblioteca dele, tirou o livro e disse: “olha! Comprem este livro, é
muito bom, vocés vao saber o que é autismo, se ndo sabem o que é autismo, véo saber! Pra ja ndo tem cura, é

vossa primeira filha?”, nés dissemos: “sim! E a primeira filha”. “pretendem fazer mais? Vou vos dizer! se

fizeram mais, todos v8o ser como ela” (participante 1).

“como eu lhe disse, eu ja sabia o que era autismo, portanto a..., €..., entramos no consultério, isto
nunca se vai me esquecer, portanto, fomos os 3, tivemos algum tempo a espera da consulta, o0 M. tava super
irritado, porque era final do dia 7 da tarde, portanto, tava muito irritado de estar ali a espera, ele ndo gosta de
esperar, ham, e entretanto quando fomos chamados, entrou a mée, entrou a minha sogra, e entrei eu com o M. ao
colo a chorar e 0 médico, ham..., eu estive com 0 M., tava com o0 M. ao colo, portanto entrei, ia pousar 0 M. no
chdo porque conforme Ihe disse, sé andava sentado no chdo, ndo é?! ia mete-lo no chdo, ham..., e...0, no chao
tinha um tapete daqueles infantis e tal, ia meter o middo ali, e 0 médico disse: “o..., pai desculpe I4, ham, esta
senhora é a avd?” e eu: “sim, sim” importa-se de ir 14 pra fora com o mitdo, porque com ele a chorar, ninguém
consegue conversar”, eu pensei, ham..., “mas o Dr. a consulta é pa este menino”, “sim, sim, ta bem, a consulta é
pa ele, mas ndo precisamos que ele esteja ca ele pode ir 14 pra fora com a av6” isto foi 1 minuto, 1 minuto e
meio, “ele vai la pra fora com a avd e nés podemos falar sobre ele, porque 0s meninos com autismo nao gostam
que...” veja bem, ele diz me assim, “0s meninos com autismo, ndo precisam, ndo, ndo gostam de tar a espera
nem, nem gosta dessa situagdo coiso” eu fiquei..., como € que é?!, a mée, a méde do M. comecou logo, lagrimas
a escorrer pela cara abaixo, autismo? como assim? néo é?! e entdo..., ham..., eu disse: “mas entéo Dr. ndo quer
ver a crianga, o Sr. é pediatra, bem, tudo bem, ok, se ndo se importa” a minha sogra saiu e ficamos s6 eu e a
mée, entdo foi uma hora de consulta em que eu ham, fui colocando varias questdes, que eu ja sabia, ndo é?! e
portanto fui colocando vérias questdes e afirmacdes para lhe explicar a ele, que ele néo tinha visto meu filho,
portanto ndo conhecia, ndo sabia aquilo que eu sabia sobre ele, e dizia: “ele olha nos olhos, ele faz isso, faz isso,
ele faz...” portanto, todo aquele conhecimento que eu tinha do que era autismo, que eu percebia que ndo podia
ser, porque meu filho fazia uma data de coisas que..., que normalmente aquilo que eu sabia o autismo néo fazia,
n&do é?! pronto, a, na realidade, ham..., 0 que eu queria demonstrar a ele, é que havia ali um atraso global de
desenvolvimento e ndo autismo, era o que eu lhe queria demonstrar, na minha inexperiéncia ainda, mas mesmo

sabendo ja o que era, ham..., ele foi muito desagradavel o Sr. Dr. porque..., ¢ um dos melhores do pais, se calhar
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até foi seu professor, é professor universitario muitos anos no nosso pais, portanto, tem muitos alunos que ndo
gostam dele, precisamente porque, é arrogante, e... nesse dia, ele tentou fazer uma coisa muito feia, foi ham...,
perguntou-me “qual era a profissdo do pai”, devido as minhas perguntas e as minhas afirmacdes, perguntou-me
qual era a minha profisséo, e a0 mesmo tempo que pergunta foi ver os documentos, ndo é?! ele tinha os papéis
onde ja estava l& os meus dados e do méae, de depois disse: “ahhhh! o pai é marinheiro”, como quem diz, ta aqui
toda vida a falar como se soubesse do assunto, ndo é?! pronto, isto ainda foi pior, porque ai depois eu
demonstrei-lhe que ndo me devias tar a humilhar, porque aquilo que eu sabia, eu tinha certeza que sabia, ham...,
e realmente ele chegou ao fim, ndo me explicou como deve de ser, ndo viu o cd, eu levava o cd da ressonancia,

ele ndo o viu” (participante 10).

Para contextualizar o trecho a seguir, explica-se que a mae em questdo estava gravida
e buscava ajuda profissional para sua filha de dois anos quando recebeu o diagnostico. Ela foi
informada de que o filho que gestava provavelmente também teria autismo, fomentando sua
vulnerabilidade e preocupacgéo. Essa abordagem afeta grandemente o estado emocional e a
insatisfacdo com o processo, pois ndo havia embasamento para tal afirmacdo, j& que a crianca
ainda nem havia nascido. E necesséario tempo para observar o desenvolvimento e identificar
os déficits até a mae poder confirmar ou descartar a possibilidade de autismo para o segundo
filho. Posteriormente, ela conseguiu identificar que o segundo filho nasceu sem autismo,
porém, essa mée precisou carregar consigo aquela preocupacdo instaurada desde o dia do

diagndstico da sua primeira filha:

“Foi uma semana antes dele nascer que..., que deram o diagnostico, e até disseram logo, “ e o seu filho

também deve ser autista” (deu de ombros), portanto foi duplamente mau.” (participante 4).

Ainda sobre as dificuldades com os profissionais de saude, alguns pais relatam que
foram desacreditados em suas preocupac0es relativas ao desenvolvimento de seus filhos e em
sua pretensao de buscar ajuda especializada. Avdiet al. (2000) denotam que 0s pais séo

predominantemente os primeiros a perceber os déficits no desenvolvimento de seus filhos,
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mais,até, que os profissionais que acompanham a criancga. Os pais estdo mais aptos a perceber
tais sinais devido a proximidade e a possibilidade de observa-la em variados contextos, por
isso suas ponderacOes sempre devem ser levadas em consideracao.

Para os pais que identificam alguns sinais de alerta, esse € o comeco de todo o
processo. Apos a identificacdo, passam um tempo a avaliar e observar suas preocupagdes
antes de comunicarem-nas a algum especialista. Questionam-se se suas preocupacdes sao
fundamentadas ou apenas impressdes equivocadas: é uma fase de ddvida e preocupacéo.
Depois de passar algum tempo a carregar a davida, os pais partilham suas preocupacoes,
geralmente, com o pediatra da crianga. Em alguns casos, eles ainda assim sdo desvalidados, o
que ndo soO ndo faz cessarem a duvida e a preocupacdo como aumenta a angustia e a
inseguranca em si mesmos, a0 mesmo tempo que continuam a observar déficits no

desenvolvimento de seus filhos. Os participantes assim explicaram:

“E assim, primeiro eu achava que..., se calhar tava a ser demasiado protetora, porque toda a gente a
minha volta me dizia que..., isto eram coisas normais, que ele era muito pequenino, que..., inclusive as médicas,
ndo é?! comecamos por uma médico que me diz que ele é perfeitamente normal e eu digo: “pera, isto na minha
cabeca ndo faz sentido nenhum”, ham..., eu confesso que inicialmente houve uma altura que se calhar eu achei

que tava mesmo s0 a ser... demasiado protetora e que achava que via coisas que nao existiam.” (participante 9).

“comecaram-me a soar ali uns alarmes, e eu pensei: “ eu tenho que comegar a perceber melhor disto,
ham..., pra perceber o que é que se passa com ela” a educadora primeiro, aconselhou-nos a fazer ham..., um
despiste de audicdo, que é o que fizemos e..., 0 que aconteceu e eu expliquei a pessoa com quem fui fazer o
exame, pronto, que ela ndo gostava muito que os estranhos se aproximassem muito e tal, expliquei isso ao
médico que era mais facil, ham..., e 0 médico disse-me assim: “olha, eu ja vi os resultados dela e a A. ouve uma
mosca na sala do lado, ham, por isso, ham..., acho que vocé precisa de, de procurar uma consulta de
desenvolvimento”, primeira pessoa que eu fui até porque ndo conhecia médicos nesse ramo, primeira pessoa
com quem eu fui falar foi com o pediatra da A. que continuou a desvalorizar a situagdo, a médica de familia
também, toda gente, quando eu se quer sugeria que podia ser qualquer coisa neuroldgica e fala no filho da minha

prima, ham..., toda gente dizia que eu estava maluca, e engragado que eles foram buscar uma coisa muito
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importante que é, a A. faz contato visual, logo ndo pode ser autismo, a A. consegue e faz, mas evita, mas se eu
pedir a ela pra fazer contato visual ela faz na boa, e tanto o pediatra como a médica de familia disseram, “ela faz
contato visual mae, ndo se preocupe, ndo é nada disso”, mas como eu insisti, 0 meu pediatra fez referéncia a uma

médica neuropediatra” (participante 6).

Para além dos impactos emocionais referidos pelos pais sobre tais condutas, é imprescindivel
investigar os sinais o quanto antes para a confirmagéo ou ndo do diagndstico de autismo, pois,
em caso positivo, inicia-se a intervencdo precoce. Segundo Zanonet al. (2014), é por meio da
intervencgdo precoce que existe a possibilidade de um progndstico mais favoravel e maior
progresso no quadro clinico. Posturas como as dos profissionais retratados nas entrevistas
citadas sdo uma das causas da morosidade na resposta diagndstica, o que torna-se um
impedimento para que se inicie mais prontamente o tratamento e atrasa 0 processo, 0 que

consequentemente prorroga o tempo de vulnerabilidade emocional desses pais.
1.3 Emocgdes

Nesta categoria, revelam-se as falas sobre sentimentos mobilizados nos participantes
em face da tomada de consciéncia de que seu filho tem a Perturbacdo do Espectro do
Autismo. Cada pessoa reage a sua maneira e tem preocupacdes proprias, no entanto, algumas

emocOes aparecem mais frequentemente.

Aguiar e Pondé (2020) destacam a importancia do acolhimento e do estilo de
comunicacdo dos profissionais com os pais nesse periodo, devido as circunstancias de
vulnerabilidade em que estes ficam imersos. Até que se confirme o diagnostico, passa-se por
diversas etapas, inclusive consultas com diversos especialistas, avaliagdes psicoldgicas e, em
alguns casos, exames mais especificos de despiste, como testes auditivos. E um processo

moroso que despende demasiado tempo; pode levar meses ou ate anos.
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Nessa fase delicada, € comumo surgimento de davidas, a provocar emocoes
conflituosas e diversas, bem como a esperanca para 0s progenitores de que suas suposi¢des

ndo estejam corretas, como representado no relato destes pais:

“Ele (Médico) disse logo que ela era autista, mas nao fechou o quadro porque ele disse que era bom
ouvir uma segunda opinido e foi pra uma outra colega que nos ouviu também, e ela também fez teste com a N.
fez tudo. E ela também na opinido dela, ndo poderiam fechar o quadro, porque a N. ndo tinha 3 anos. S6 tinha 2,

entdo fiquei feliz! Uma mée fica feliz, “ah, entdo ndo é nada, ela ta em fase de desenvolvimento” (participantel).

“eu na altura ia com algum receio, porque..., porque... eu € meu marido ainda ndo estdvamos na mesma
pagina, eu ja estava muito inclinada a acreditar que a A. podia ser autista e 0 meu marido nao, entdo ha muita
coisa que eu guardei pra mim, e entdo ia com muita expectativa, depois 0 outro sentimento que eu tinha era,
tinha, eu precisava que alguém afirmasse, que eu ndo estava maluca, alguém que me dissesse: “sim o que vocé
esta a ver, estd ali e,e significa algo” e a0 mesmo tempo também néo queria que alguém dissesse que tinha

alguma coisa de errado com a minha filha, e entdo é um misto de emog&o e..., grande, ham...” (participante 6).

Ap0s a confirmacdo do diagndstico, ha o impacto entre as idealizacdes e a constatacéo
de que muitas destas ndo se concretizardo —pelo menos nao da maneira como esperavam oS
pais. As concepc¢des sobre o que é ter um filho, simultaneamente com todos 0s projetos e
planos previamente imaginados, sdo fatores que entram em embate com a nova realidade que
a perturbacao do autismo pode trazer, um contexto muitas vezes desconhecido e jamais

desejado (Bosa, 2014).

“ndo é facil a gente levar com diagnostico assim independentemente de néo ser logo definido, ham...,
ndo é facil levar assim um diagndstico, porque a primeira coisa que nés pensamos é tudo aquilo que...
pensavamos que o nosso filho ia ser no futuro, ham..., deixa de existir, né?! ham...todos aqueles projetos que
nos temos mesmo quando eles ainda tdo dentro da nossa barriga, ham, todos aqueles projetos comecam a ser...,
empurrados e ponderarmos se aquilo algum dia vai ser viavel de fazer uma décima parte do que seja, dessa...,

dessa fase.” (participante 9).
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“mas todos nds, quando estamos a pensar ter filhos, ndo estamos, estamos a criar sonhos, estamos a
criar um mundo, que vem ai, ndo é ?! um futuro, ham, e que..., para a maioria dos pais, quando chega, recebe
uma noticia dessas, é o cair de..., de tudo, de sonho”... “o que nos dificulta, a..., a..., aceitacdo, € saber que é pa
toda vida, e depois ha outra coisa que € preciso falar, que normalmente os pais ndo dizem e nem se lembram,
que é, quando nds pensamos em ter um filho, ndo estamos a pensar em tirar um curso de farmacéutico, um curso
de psicologia, um curso de terapeuta ocupacional, um curso de terapia da fala, um curso de..., nés ndo tamos a
pensar nisso..., e portanto quando nos vemos a bracos, quando nos ddo um diagnostico de autismo, nds sabemos
que a nossa luta td a comecgar em todas essas areas, é que somos empurrados a ter que saber de medicagdo, disto,
daquilo, de psicologia, de estratégia, de método...Entdo mas eu sé queria ser pai, percebe? eu ndo andei a tirar
estes cursos todos, quer dizer, eu por acaso depois, ndo é?! mas a maioria dos pais nao faz isso, portanto ndo tem
depois discernimento de chegar e ter que saber de leis?! leis?, entdo eu tenho que ta a ler a lei para 0 meu filho
andar na escola? eu tenho que tar a batalhar, artigo por artigo, alinea por alinea para ele ta na escola?! portanto é
isto é que cai a ficha quando se pega um diagnostico com autismo, cai-nos essa ficha toda, a partir de agora, eu
tenho que isto, eu tenho que aquilo, eu tenho que aquilo outro, eu tenho que saber o tipo de fraldas que é o mais
barato e € o melhor, aquele que consegue durante toda a noite 0 meu filho ter a fralda e ndo sujar a cama toda,
n&o é?! tudo isso, tudo isso. E uma condig&o que esta inerente a um pai e uma mée de uma crianga com autismo”

(participante 10).

“situacdo é tdo assoberba., assoberbadora que uma pessoa se calhar, ndo tem disponibilidade também
para ouvir o outro, porque aquilo, porque, € um mundo que desaba, uma ideia pré definida, do que é um filho, e
dum caminho normal que as criancas tém, depois néo é nada disso, e ai é como se tivesse um copo e partiu, ndo

é nada, e comeca de novo (riu-se)” (participante 2).

“relativamente ao sentimento a seguir, eu acho que ele se mantém, porque o sentimento maior que
efetivamente pensarmos o que é que ia ser o futuro, ndo é?! acho que a primeira coisa, penso eu, que qualquer
pai pensa € antes de mais nada, ham..., tudo aquilo que nds pensamos que aquela crianca podia ser, deixa de ser
real, ham..., por muito que a gente pensa, ele se calhar chega I4, ham..., é uma incerteza, ndo quer dizer que 0s

outros pais ndo a tenhamos mas essa incerteza é diferente” (participante 9).

A negacéo aparece como representante do processo de luto do filho idealizado, como

descrevem Silva et al. (2018). Ela é uma forma de lidar com as novas informac6es e
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acomoda-las junto a representacdo simbdlica de perda do filho idealizado. Alguns pais
mencionaram suas dificuldades em aceitar e reconhecer que as caracteristicas do autismo

estavam presentes, mesmo depois do diagnostico confirmado:

“E eu em luta com ele (com o marido) “ndo é nada disso, tu tas a ler demais, também... (algumas
interjeicdes) tas a ficar, tu ndo vés que a mitda é normal?! ndo é nada disso!”, e houve confusdo em casa, que
ndo foi muito bom, porque ele foi o primeiro a cair em si, Eu ndo! eu tava em cima, pra mim a minha filha era
tudo, é normal, eu ndo via nada de mal na N., eu ndo via, ndo via! ndo conseguia ver, se visse acho que..., ndo sei

0 que, que eu fazia, mas ndo tava a conseguir ver o que ele via” (participante 1).

“eu fiquei meio assim, fui olhar na internet, algumas coisas faziam mesmo sentido, mas depois tinham
varias outras que ndo tinha nada haver, nao fiz uma SUPER pesquisa, fui falar com a pediatra ela tava de férias,
e se for alguma coisa elas vdo também conseguir detectar sabe?! numa escola, ou em algum lugar, hoje em dia
quando eu olho pra isso, parece que eu tava esperando cair no meu colo, sabe?! sabe eu num, néo fui atras como

tinha que ir, “ah deixa eu ver mesmo sabe?!” meio que ndo acreditei, sabe?!” (participante 7).

Segundo (Lappé et al., 2018), o processo do diagnostico compreende, basicamente, a
percepcao dos sinais, as avaliacOes e, por fim, a confirmacao, ou seja, possui as etapas de pré-
diagnostico, realizacdo do diagndstico e pos-diagnostico. Para cada caso, ha um tempo
particular para a finalizacdo do processo diagndéstico e para a elaboragdo das emogdes que
acometem os pais. Como emocdes despertadas durante esse periodo, os entrevistados
destacaram sentimentos de choque, tristeza, angustia e surpresa. No entanto, para alguns pais,
o fato de terem tido tempo para observar os sinais promoveu a elaboracéo paulatina acerca do
possivel diagndstico, ao ponto de receberem a noticia apenas como uma confirmacao. Ja com
outros, os sinais foram ignorados ou relativizados e o diagnostico chegou como surpresa e
choque, pois os pais ndo haviam considerado a possibilidade da perturbacdo de autismo

anteriormente. Abaixo, seguem os relatos que representam respectivamente os dois aspectos.
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“ pra nos ndo era uma novidade, portanto se calhar o fato de estarmos preparados, porque era uma
hipotese que estava em cima da mesa, ajudou a que..., a que engolissemos a questdo, eu acho que o facto de ter
sido uma coisa que tava em cima da mesa logo a partida, ham..., ajudou, ham..., € claro que a primeira vez que
isto foi colocado, “pode ter autismo” ham..., eu acho que a primeira questdo que qualquer pai pensa é..., “nédo
vai ser, ndo é, ndo é com meu filho” mas depois temos, 6 meses ou 1 ano como eu lhe disse, pra pensar em todo
0 resto, pra investigarmos e pra vermos, pra falarmos com outras pessoas, ham..., e tudo isso nos ajudou um
bocadinho pra perceber, se calhar ndo é assim tdo fora da questdo como nés estariamos a pensar, € eu acho
que..., o facto de ter, n6s também temos alguns amigos dentro da area que também nos chamaram um
bocadinho a atencéo pra determinadas coisas, ham..., eu acho também ajudou que nés percebéssemos que afinal
ndo era..., é dificil é, mas que néo era..., um bicho de 7 cabegas e..., ndo era o fim do mundo e talvez isso
também..., aquele tempo que nds tivemos entre “ ha esta hipétese e o confirma-se esta hipotese” ajudou pra que

a gente também comegasse a conseguir viver com a ideia de que..., 0 nosso filho € autista, porque €, ndo ha

nada..., esta é a nossa realidade.” (participante 9).

“Foi mal, foi muito mal pra mim e foi muito mal para o meu marido, porque ndo estavamos a espera,
porque era nossa primeira filha, porque tinha sido muito complicado eu engravidar, de a conseguir, portanto,
depois de a conseguirmos, digamos assim, caiu nos um balde de agua fria na cabega, porque nao estava tudo

bem, pronto, portanto, foi muito, muito complicado” (participante 2).

1.3-1 Perguntas retoricas.

Questionamentos sobre “o porqué” de estarem a passar por esta situacdo — ter um
filho com autismo — aparecem na narrativa de alguns entrevistados. Silva et al. (2018)
explicam que esse tipo de questdo tem relagdo com a fase da raiva descrita por Kliber-Ross
sobre o luto. No caso desses pais, 0 luto € simbdlico; é um luto sobre a perda do que poderia
ter sido, um luto pelo filho idealizado. Nessa fase do luto, quando o sujeito ndo pode mais
negar os acontecimentos preditores do sofrimento, iniciam-se as perguntas retoricas: “Porque
eu?”,“Por que comigo?”. Da mesma forma, ele pode manifestar expressdes emocionais

relacionadas a raiva nas pessoas a sua volta.
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Silva et al. (2018) ainda mencionam que as emocdes mais relatadas pelos pais apos a
descoberta do diagnostico sdo a tristeza, a raiva e a angustia, mas que o choque, o lamento, a
culpa, a impoténcia e a confusdo também aparecem eventualmente. Diante da realidade de um
diagnostico de autismo, os pais veem, em primeira instancia, as limitacdes que a perturbacédo
pode trazer ao filho e a familia. Essas limitacGes representam a perda, o luto daquelas
vivéncias outrora imaginadas e esperadas que ndo serdo concretizadas. Na mesma perspetiva,
esse luto acaba por ser o preditor do impacto e da erupcao dessas emogdes identificadas.
Ap0s a analise dos contetdos das entrevistas, foi possivel observar que as narrativas
corroboram o estudo de Silva et al. (2018). Abaixo seguem os relatos que retratam cada uma

das emocdes provenientes do impacto do diagnostico:

“Nesse dia eu (expiragdo pela boca, com sentido de demonstrar cansago) esgotei, cai e chorei, chorei...,
h& sempre aquela pergunta, que a gente diz sempre, “o porqué?”, “o por que?”, o que, que houve de
mal? Se tava tudo a correr bem, a gravidez correu lindamente tudo! O porqué, o porqué, olhava também

pra milda e tudo”(participante 1).

“porque eu? ham, nao é?! porque n6s? acontecer o que tinha acontecido...” (participante 10).

1.3-2 Choque.

O choque pode estar relacionado a surpresa de ndo se estar a espera do diagndstico,
para aqueles pais que minimizaram, normalizaram, relevaram ou nao foram capazes de
identificar por conta prépria os primeiros sinais dos deficits no desenvolvimento do filho.
Contudo, o choque também esté relacionado ao desconhecimento sobre 0 mundo do autismo

(Smith-Young et al., 2020).

“ela vai falar? ela vai escrever? ela vai conseguir comunicar com as outras pessoas? vai conseguir uma
profissdo? vai ser autbnoma? portanto essas foram logo as primeiras perguntas que nos surgiram assim na nossa

cabeca e..., € que nos preocuparam muito, choramos, choramos muito os dois, ham..., qual seria 0 caminho, por
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onde tinhamos que seguir, pronto, depois de..., acalmar-mos, depois do primeiro choque, depois de percebermos

gue com terapia as coisas até poderiam melhorar” (participante 2).

“E assim, no inicio quando eu comecei a suspeitar foi..., foi um choque, ndo é?! quando eu comecei a
suspeitar que, que..., seriam caracteristicas de autismo, porque eu ndo conhecia nada...eu ndo conhecia nada, ndo
sabia nada sobre os autistas, pra mim os autistas eram mitdos que se abanavam, ndo sabia mais nada acerca

disso, na altura foi um choque” (participante 3).

1.3-3 Culpa.

Os estudos de (Aguiar & Pondé, 2020) expdem a presenca de emog¢des como a
tristeza, a angustia e o choque, ja abordados neste trabalho. Entretanto, a culpa aparece como

um novo componente nos resultados.

As maes narraram questdes relacionadas a culpa, enfoque que nédo foi dado pelos pais.
O fato de ndo terem respostas sobre 0 que causa 0 autismo abre margem para
questionamentos sobre qual seria a sua parcela de responsabilidade; se de alguma forma
poderiam ter tido alguma influéncia no desencadeamento da perturbagédo. Por terem sido elas
a gesta-los, as mées identificam-se como o ponto inicial de suprimento dos filhos. Com isso
surge a culpa e sentem-se em falta; questionam-se, por exemplo, se de alguma forma podem
ter falhado no fornecimento do amparo bioldgico durante a gestacdo ou mesmo depois do

nascimento, ou sobre o que mais podem ter feito de errado.

“Sera..., que eu é que sou culpada?! Aconteceu alguma coisa em mim? Enquanto estive gravida, o que é
gue se passou, ham..., a gente, acho que as mées acabam por se culpar um bocadinho entre aspas, sera que, ndo
comi direito, sera que ndo tomei a medicacdo direita, sera que..., € muito sera que a gente nao sabe qual é a

resposta ndo €?!” (participante 1).

“uma das coisas que comecei a sentir €... culpa, porque..., ndo sabia, sera que foi eu? Foi alguma coisa
que eu fiz? uma das coisas que fizeram-nos ham.., logo no, na naquela primeira consulta, foi montes e montes de

perguntas sobre a gravidez, muitas perguntas sobre a gravidez e, e, isso leva-nos a pensar mais pa frente, *“ mas
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foi qualquer coisa que...”, acabei por reviver a minha gravidez toda outra vez, “o que que eu fiz? o que que eu
fiz de bem? o que que eu fiz de mal? sera que foi isto, sera que foi aquilo” ham..., sou eu? depois comegas a
ouvir um montes e montes de porcarias na internet sobre as vacinas e..., € ha uma teoria da conchinchina que diz
que, que é a vacina que provoca 0 autismo, comegamaos a pensar nisso, “serd que eu devia ter pesquisado melhor
sobre as vacinas”, come¢amos a duvidar muito, das decisdes que tomamos como pais, “0 que que eu podia ter
feito pra evitar isso?” “sera que fui eu que provoquei esse problema na minha filha” e, e, é algo que por mais que
resolva e tenho a maioria dessas questdes resolvida na minha cabeca, ham, por pesquisa, por falar com outros
pais, por n coisas, basta alguém colocar aquela questdo, que aquilo vem, vem tudo ao de cima, porque uma
crianca ndo tem defesas, depende de nés, e entdo a expectativa é que as criangas desenvolvem todas de forma
normal, e quando ndo desenvolvem, ham..., a tendéncia é olhar pra dentro e perceber mas o que que sera que eu
fiz de mal pa estar aqui ham..., e alguém que dizer ha qualquer coisa de errado com a minha filha, ham..., a
médica fez um montes de questdo, 14 esta, muitas, muitas sobre a gravidez, 14 estd, o que leva a pessoa a pensar
“hum..., serd que foi qualquer coisa que correu mal na gravidez, ham..., depois fez um monte de quest6es sobre
a A. e..., umadas coisas que eu tinha medo, eu fiz uma lista mental, de todos aqueles aspectos que eu achava
mais estranho e 0 meu medo é “ai! eu vou me esquecer de algum que é importante pra ela perceber, que isto ndo
é apenas uma questdo comportamental, ham..., por isso quando eu fui 14 eu j& tava artilhada, com, com todas as

informacBes que eu achava que ela ia me pedir” (participante 6).

1.3-4 Tristeza.

As emoc0es estdo interligadas e, como redes, sdo dinamicas e associadas umas as
outras. Por isso, além da culpa, retratada acima, € possivel observar, no relato dos
participantes, o misto das emocdes. O fato de ndo conhecerem muito sobre o0 autismo e as
possibilidades futuras dos filhos projeta um futuro desesperancoso, pois ndo veem muitas

alternativas em um primeiro momento (Smith-Young et al., 2020).

“eu ficava triste, fiquei..., ficava me passando, vindo na cabeca assim, como é que vai ser a vida dele,

sabe?!”(participante 7).

“choramos muito os dois, porque imaginamos logo o futuro e imaginamos um futuro negro, achamos que ela

ndo iria ter autonomia, achamos que, porque o autismo ainda é um bocadinho um mundo, um bocadinho...
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escuro para, pa maior parte das pessoas e 0 que n6s imaginamos sdo aqueles meninos que abanam e que estdo
isolados no mundo deles ndo é?! Esta é a imagem, pelo menos a que eu tinha, imagem que eu tinha era esta,
meninos que se isolam, que ndo falam e que tdo a abanar constantemente, pronto, se calhar isto € o topo do
exagero, ndo é?! mas era assim, foi isto..., era essa a percecdo que eu tinha, pronto, ham..., depois percebi que

as coisas nao sdo bem assim, mas” (participante 2).

1.3-4 Angustia.

Enquanto ndo tém a confirmacéo das suspeitas e o diagnéstico fechado, os pais ficam
imbuidos de angustia, pois percebem que algo ndo estd bem, mas ndo sabem exatamente o
que é. Da mesma forma, sentem-se despreparados para lidar com as situac@es identificadas

como inadequadas que surgem, de modo que a duvida gera angustia (Aguiar & Pondé, 2020).

“Até esse dia, foi muito dificil, foi muito complicado porque, por um lado, ham..., n6s sentiamos que
ndo se..., ndo estava a correr bem, é... ndo tinhamos estratégias para saber lidar com esse problema (pequena
interrupcdo de um dos filhos) Mas tava eu a dizer que foi muito dificil porque... porque eu vivia muito

angustiada com essa situacdo” (participante 8).

1.3-5 Medo do desconhecido.

Os resultados do estudo fornecem informacgdes sobre circunstancias em que o0s pais
ndo tinham muito conhecimento sobre o autismo para além da superficialidade do senso
comum, o que influenciou o seu estado emocional e a aderéncia ao tratamento. Para o0s pais,
essa situacdo acarretou um maior impacto no &mbito emocional, pois foram levados a crer nas
hipdteses mais extremas a respeito da perturbacdo.Aguiar e Pondé (2020) expressam a
imprescindibilidade de os progenitores receberem informacdes técnicas e estratégias de
enfrentamento e pontuam a relacdo dessa pratica na diminuicao das expectativas angustiantes

nos pais. 1sso ocorre pois, ao estarem munidos de mais informacdes, 0s pais tém seu
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repertorio de atuacdo ampliado, diminuindo o espaco para as duvidas e aumentando seu
sentido de seguranca. Desse modo, o conhecimento mais aprofundado sobre o autismo leva a
maior consciéncia das possibilidades de atuacdo dos pais e da evolucgéo dos filhos, tendo

papel no aumento de suas esperancas e, consequentemente, na aderéncia ao tratamento.

“eu acho que uma das coisas que eu tinha muito medo é o fato de conhecermos tdo pouco sobre o
autismo, eu ndo queria entregar a minha filha a um profissional e esperar que o profissional resolvesse as
situacdes, eu quis fazer sempre parte da solugdo e por isso ham..., queria perceber, de todo, tudo o que eu podia

fazer para compreender a minha filha” (participante 6).

“e aquilo que mais me assustou na altura foi um bocadinho... 0 ndo saber o que é era o autismo,

porque, nos ouvimos falar muita coisa, mas ndo temos muita nogéo do que € que é” (participante 9).

Categoria 2: Estratégias de enfrentamento

Ap0s a andlise dos conteudos, agruparam-se, nesta categoria, aquelas informacgoes
expostas pelos pais referente as atitudes e estratégias que eles encontraram para lidar com as
emocdes que os acometeram apods a confirmacdo do diagndstico da PEA dos seus respectivos
filhos. Os resultados demonstram que os pais buscaram principalmente apoio familiar,
conhecimento sobre o tema, apoio religioso e participacdo em grupos on-line ou presenciais
relacionados ao autismo.

Inteirar-se a respeito do tema, resposta presente na maioria dos relatos, é uma
estratégia fundamental, pois diminui as suposi¢des dos pais baseadas em suas expectativas
diante do desconhecido e garante 0 aumento do seu repertoriode alternativas para lidar com as
situagdes que surgirdo pelo caminho. Isso vale tanto para o auxilio direto aos filhos, nos
comportamentos disruptivos, nas dificuldades nas interacGes sociais e nas demais

caracteristicas do autismo, quanto para o indireto, nomeadamente nos tratamentos, em
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encontrar qual é o melhor e mais adequado para sua realidade e conhecer as leis e subsidios
que garantam seus direitos.

Alguns dos pais buscam os grupos de apoio e encontram acolhimento, sentem-se entre
iguais, pois 0s outros sdo capazes de entendé-los, ja que compartilham uma vivéncia similar.
E um espaco propicio para a troca de informag@es sobre leis, estratégias, noticias e
concentracdo de forcas para promocéo de projetos sociais relacionados ao autismo, o que
facilita, em alguma medida, as novas demandas que se apresentam com a chegada do

diagnostico de autismo e ajuda os pais a perceberem como podem auxiliar os filhos.

2.1 Estudar sobre o autismo

A apropriacao das informaces a respeito do autismo propicia aos pais a possibilidade
de tracar caminhos, direcionar seus pensamentos e atitudes para o que consideram mais
importante, que é cuidar do filho, e oferecer o que for preciso para se desenvolverem e

melhorarem sua qualidade de vida (Boshoff et al., 2019).

“eu ndo conhecia nada, ndo sabia nada sobre os autistas, pra mim os autistas eram mitdos que se
abanavam, ndo sabia mais nada acerca disso, na altura foi um choque, depois fui comecando a ler muita
informacdo, fui comecando a ouvir relatos de pais que tinham filhos autistas, fui comecando a me inteirar de
tudo isso e depois, mentalizei-me que tinha que ajudar o meu filho, ndo valia a pena, resignar ou tar a chorar a
vida inteira né?! nem ta a perguntar porque eu, porque ele, porque isto nos foi acontecer, isto entdo temos que

aceitar, pa ajuda-lo, o que vamos fazer, o que podemos fazer pa ajuda-lo, e a partir dai, pronto” (participante 3).

“ok, td bem, pronto, e o0 que, que a gente tem que fazer?” € um bocado esse o foco.”...“aquilo que me
ajudou foi dizer assim: “ok, esta mitda, ndo é mau feitio, esta mitda tem é um problema, tem esta limitacdo, e
ao ter esta limitacdo, mas agora eu ja sei 0 que que ela tem, e como eu ja sei o0 que ela tem, ok, entdo, onde é que

vamos, 0 que vamos fazer, o que é preciso fazer?” (participante 5).

“EU Sou uma pessoa que em crise, eu preciso de arregacar as mangas e comegar-me a mexer, ham..., eu

ndo consigo... alids 0 meu processamento € sempre no final das crises e ndo no inicio, isso fez com que eu
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arregassasse as mangas, eu ndo me permiti muito tempo pra pensar no assunto, a Unica coisa que eu queria fazer
era, primeiro eu preciso de compreender isto, eu preciso compreender, eu preciso perceber e depois eu preciso
de ajudar a minha filha e tenho que perceber como e o que, que eu vou fazer e a partir dai foi arregacar mangas,

comecei a tentar fazer todo tipo de pesquisa” (participante 6).

2.2 Buscar solucdes

O empenho em implementar as novas estratégias e solugdes para as demandas que o
autismo traz, tais como os tratamentos e a luta por direitos (Boshoff et al., 2019), tira o foco
das questdes relativas ao luto e aos aspectos emocionais e redireciona a energia dos pais para
acOes préaticas. Os resultados sugerem que essa consequéncia diminui os sentimentos
negativos relacionados ao impacto do diagndstico, embora 0s pais acreditem que sua

personalidade também ajuda nesse processo:

“eu normalmente quando caio em alguma coisa, caio dois, trés dias, quatro. Depois eu levanto e digo:
“ndo, chega! Cab0 (acabou), tenho que ir a luta”...“E depois 0 maior sentimento é aquele que, entdo vamos
avancar, vamos pra frente! que pra frente é o caminho, ndo é?! Se temos que ajudar ela, estamos aqui, e é pra
ajudar e agora ndo podemos olhar como coitadinha assim, e ficar naquela, “e agora o que é que vamos fazer?”
N&o sei, ndo consigo... Eu como, antes de ter a N., eu sempre fui uma pessoa muito otimista também e sempre
fui a luta, pra tudo, acho que tudo depende também de nds, do nosso ser, da nossa forma de ser, ndo é?! E
depois, recebendo um filho assim, vai depender da forma como n6s somos também, por exemplo, eu e o pai

dela, eu ja sou do tipo de ir mais a luta mesmo e dizer: “ndo me importo de comecar do zero” (participante 1).

“Bem é assim, acho que cada um tem o seu processo, ndo é?! pronto, eu sou uma pessoa de chorar, ir 1a
abaixo, mas depois pensar, “ndo as coisas vdo melhorar, vamos, vamos pensar no positivo” e, e pensar qual é o
caminho que eu vou tragar ou que vamos tragar, o que é que isso pode, 0 que € que, 0 que..., até onde que eu
posso ir, 0 que é que eu consigo atingir, eu consegui fazer muito bem esse processo sozinha,porque..., ca esta,

porgue sou uma pessoa muito positiva” (participante 2).

“Eu, eu sou assim na vida, ja tive muitos choques na vida e eu penso sempre que, depois do choque
inicial, depois nos temos que ter aquela capacidade de ultrapassar, aquilo que nos esta a acontecer e de enfrentar,

portanto isso também j& € uma for¢a que existe em mim e existe dentro do meu marido, que nds somos os dois
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assim, é..., , portanto os problemas véem, sim senhora, ha aquele choque inicial de o que que fazemos, mas
depois, sim senhora, vamos enfrentar e resolver isto como tem que ser resolvido, e portanto ndo vi.., hunca
entrei em dramas, nunca..., ham..., nunca me, achei, ndo gosto que chamem coitadinhos a criangas com
deficiéncias, sejam elas quais for, é..., é porque ndo sdo coitadinhos, nds podemos nascer diferentes, ns
podemos ter o azar na vida e ficarmos deficientes, isso pode acontecer a qualquer ser humano, nés temos é que
ter capacidade de enfrentar alguma coisa menos boas que nos acontece na vida e saber supera-la ndo é?!
capacidade de superacéo, e no fundo acho que foi esse o espirito, foi ter ham..., ham, ver como é que

poderiamos o ajudar, €, e, encontrar as melhores solugdes” (participante 3).

2.3Participar de grupos

Para os pais, receber o diagndstico de autismo dos seus filhos implica grandes
mudancas em diversas vertentes, como nos aspectos emocionais e praticos (tratamentos
intensivos, manejo dos comportamentos disruptivos, dificuldades caracteristicas do autismo
como alteracdes sensoriais e rigidez com a rotina, etc.). E um momento de gest&o de situacdes

completamente novas e atipicas.

Nesse sentido, os resultados indicam que participar de grupos presenciais ou on-line
proporciona-lhes um sentimento de conforto, de modo que sentem-se acolhidos e
compreendidos, e traz-lhes a ideia de pertencimento, amenizando as emogdes de confuséo,
angustia e tristeza tdo predominantes na fase da descoberta do diagndstico (Banach et al.,

2010).

“N6s tivemos durante dois, trés anos mais 0 menos, um grupo de pais, ham..., era mesmo da primeira
infancia, por isso, foi mais 0 menos entre os dois e 0s cinco anos dela, ham..., que nos ajudou muito, portanto,
éramos, tavamos todos na mesma onda, tinhamos todos filhos pequeninos, ham, e eram grupos moderados
também por uma psicologa e por outra colega que eu acho que era ham..., fisioterapeuta julgo eu, mas que foi
muito bom! Foi mesmo ham..., 0 que nds tavamos a precisar pra perceber que nds nao estavamos sozinhos e, e...,
era uma ajuda mdtua, foi muito bom, ham, foi pena ter sido sé nesta altura, ham, mas foi bom termos

conseguido.” (participante 4)
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“O que me ajudou foi precisamente pegar em um monte, ir pa internet pesquisar coisas sobre o autismo,
ham.., ham, também pra..., entrar em grupos de pais de autistas, que acabam sempre por ajudar” (participante3).

“O que realmente fez pra mim toda a diferencga, foi um grupo que encontrei no facebook, que foi criado
por autistas, para ajudar pais de criangas que tem autismo e foi um grupo muito importante, que hoje em dia eu

continuo a acompanhar, ham..., é espetacular...” (participante 6).

2.4 Apoio conjugal/familiar

Muitos dos participantes do estudo consideraram o apoio familiar de fundamental
importancia para o enfrentamento das consequéncias emocionais provenientes do impacto do
diagnostico. Ter alguém com um vinculo forte estabelecido com os pais para estar ao seu
lado, a ouvir, conversar e dar suporte, tem o potencial de acalmar, fortalecer e ajudar a
elaborar de forma gradual algumas das emoc0Ges despertadas. Nessa dire¢do, (Banach et al.,

2010) ratificam que o apoio familiar é capaz de diminuir o estresse nos pais.

“eu e meu marido que nos suportamos um ao outro, e 0s avos também nos deram muita forca,
sobretudo esse foi 0 nlcleo que mais nos fortaleceu”...“onde eu me agarro é ao meu casamento, a0 amor que me
une ao meu marido, gracas a Deus, tem sido mais fonte de unido do que de desunido, porque muitos casamentos
ndo é assim” (participante 4).

“ai ele j& foi 0 meu amparo, ai foi diferente, quando eu cai, foi a altura que ele amparou-me, na altura
em que ele caiu primeiro, eu é que 0 amparava”...“eu dava-lhe muita forca, puxei, puxei, até ele ficar bem,
quando ele ficou bem, eu é que cai e quando eu cai, ele depois amparou-me. Ainda bem que ndo foram os dois
ao mesmo tempo, por isso é que 0 nosso luto ndo demorou muito tempo, cada um fez o seu luto sozinho,

primeiro foi ele, (riu-se) depois fui eu, né?!” (participante 1).

“primeira coisa que eu fiz, primeira coisa que me acalmou foi conversar com a minha irma, que ela por
acaso me ligou e eu tava aqui em casa chorando, eu fiquei, a gente ficou sei 14, uma hora no telefone ou mais,
eu tava chorando, e ela ficava ja, me acalmando e falando que, é muito estereotipo que a gente ouve, que ele tem
muitas capacidades ainda, e que era uma idade boa pra fazer com que ele tivesse uma qualidade melhor de vida

bla, bla, bla, entdo...ela ja me acalmou” (participante 7).
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2.5 Apoio religioso

Neste estudo, os pais expressaram que a religido — sobretudo a fé — tem um caracter
mobilizante nos momentos dificeis, como uma “forca extra” para ultrapassarem as
dificuldades e encontrarem formas de persistir quando ja ndo veem mais saida. Em dialogo
com esse topico, (Schmidt & Bosa, 2003) afirmam que a religiosidade € uma estratégia eficaz
ndo so para 0 momento do diagnostico, mas também para os que se sucedem, pois permite a
ressignificacao das situacOes que os afetam e que consideram desafiantes.

(Twoy et al., 2007) dividem as estratégias de enfrentamento entre internas e externas:
as internas sdo aquelas que surgem de dentro do seio familiar, como as estratégias de
relacionamento, cognitivas e de comunicacao, enquanto as externas englobam os recursos
externos a familia, como o contacto social, as redes de contactos e o apoio religioso. O autor
ressalta que, quanto maior a quantidade e a diversidade de apoios, a englobar as estratégias

internas e externas, melhor € a adaptacdo da familia aos eventos estressantes.

“confesso que eu ndo era catolica e, no entanto, ham, embora acreditasse, mas nunca tinha tido sequer
educacdo catélica, ham, e, no entanto, ganhei sobretudo, mais fé e tornei-me catélica praticante mesmo e, e,
acho..., a mim ajuda-me, ajuda muito compreender que quando sinto que ja ndo consigo aguentar ha alguém Ia

no céu que agiienta por mim, pode ndo fazer sentido pra muita gente, mas pra mim faz.” (participante 4).

“0 que me ajudou também foi, eu ja passei por muitos momentos dificeis na minha vida, olha! Ja passei
por um cancro, eu ja passei por um aborto tardio, em que tive pronto, uma filha morta, que apareceu morta
durante a gravidez, ja na fase final, depois passei pela morte do meu pai €, e, e pronto, ja tive também uma
cirurgia complicada, um nédulo na mama, que se pensava que era maligno, s6 que depois, muito depois é que se
percebeu que ndo era maligno, mas teve um diagndéstico de maligno, tive um cancro na tirdide, ham..., e
portanto esses momentos eu sempre fui ultrapassando com base na fé, ham, na certeza que nada me acontecia
por acaso e que Deus era meu pai e que intercedia por mim, portanto tudo aquilo concorria pa 0 meu bem, pa o
meu bem, tudo que me acontecia acabaria por ter um sentido e concorrer pa 0 meu bem, e sempre fui

confirmando isto e quando nds passamos por dificuldades e sentimos que a ultrapassamos com base na fé,
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depois qualquer problema que nos aparega, n6s sabemos que também vamos superar e portanto esta foi a grande

arma que eu tive sempre, foi a oracéo...” (participante 8).

Categoria 3: Preocupac6es com o futuro

Esta categoria abrange os contetidos revelados pelos entrevistados sobre as
preocupac0es a respeito do futuro. Embora este estudo néo tenha sido voltado
especificamente para as questdes pos-diagndstico, a abertura que as perguntas de estudos
qualitativos naturalmente permitem levou os participantes a expressarem espontaneamente
suas consideragdes e preocupacdes sobre o futuro. Nao foi uma categoria definida a priori,
mas emergiu durante as entrevistas e fez-se pertinente incluir devido a sua relevancia, pois foi
um tema unanime de todos os participantes.

O futuro torna-se indeterminado em maior grau para os pais com filhos com autismo
devido as incertezas de cada etapa do desenvolvimento. Assim sendo, anseios, duvidas e
preocupacdes acompanham os pais em todas essas fases, o que é possivel confirmar com os
resultados desta pesquisa.

Inicialmente ha preocupacdes acerca da hipdtese de terem mais filhos. Os pais que
tinham em mente aumentar a prole se veem compelidos a repensar seus planos e apreensivos
com a probabilidade de o préximo filho nascer com a mesma perturbacao, ja que os riscos sao
grandes. Além disso, preocupam-se com a insercdo social do filho, com as questdes
relacionadas a escola, a vida adulta, etc.

No entanto, a maior preocupacao dos pais circunda os aspectos relacionados com sua
prépria velhice e, consequentemente, com a dos filhos. Questionam-se sobre quem estaré a
cuida-los quando os principais cuidadores tiverem limitacGes devido a idade, ou depois que
estes ndo estiverem mais presentes. (Marsack-Topolewski & Graves, 2020) assinalam esse

momento como o de maior preocupacao, pois € o problema mais dificil de solucionar, j& que
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a morte dos pais ndo envolve apenas a perda emocional, mas também dos principais
defensores e cuidadores da pessoa com autismo.

Abaixo estdo todos os relatos que surgiram durante as entrevistas referentes as
preocupac0es futuras que afligem os pais. Foram agrupadas em subcategorias, consoante 0s

conteudos com principios similares.

3.1 Aumentar a prole

Ap0s a confirmacdo o diagnostico, davidas relativas sobre as proximas gestacoes,
acometem os pais, torna-se tema de dial6go entre os casais. A probabilidade de ter mais filhos
com autismo, fomenta a preocupacéo e a hipdtese de desisténcia de aumento da prole. (Li et
al., 2018) argumenta que ao risco elevado de recorréncia da perturbagéo, pode aumentar a
ansiedade e o0 estresse nestes casais como também afetar a tomada de deciséo do seu

planejamento familiar.

“ja ndo conseguia segurar a filha e depois s6 dizia: “ E n6s queremos mais filhos...” nés queremos trés,
“ E nés queremos mais filhos, e o Dr. disse que vai sair pior ¢, e..., e ndo sei como, como é que vamos fazer e

tudo” (participante 1).

“nunca pensei que eu ia ser filha tipo, sabe?! te filho Gnico, sempre pensei numa familia maior, hoje em
dia eu ja tenho dlvidas porque eu sou mais velha, tem muita chance de acontecer isso de novo, se for um grau
mais pesado, etc..., outras coisas envolvendo. Meu marido na verdade nunca quis ter mais de um, mas eu
lembro de ficar pensando muito nisso também, agora tentando puxar pela meméria, ficava pensando nisso assim,
se..., eu ia te, se isso era uma coisa genética, que tem bastante, eles dizem que é muito importante isso da

genética” (participante 7).

3.2 Preocupagédo com as etapas da vida
O autismo sendo uma perturbagdo do desenvolvimento, afeta o nivel de independéncia

do individuo (Tavares et al., 2020) os pais ao terem consciéncia disso, preocupam-se com
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todas as etapas e contextos que o filho ira vivenciar, pois compreendem que em alguma
medida o filho necessitara de outras pessoas, para além da rede de apoio familiar criada e
controlada para proteger a crianca, sendo isto, uma circunstancia de completa impoténcia, a

gerar preocupacdes e agustia frente a este cenario.

“primeiro pensamento foi o que é que vai ser dela, ham..., se nés ndo estivermos como é que vai ser,
com é que vai ser o futuro, ela vai falar? ela vai escrever? ela vai conseguir comunicar com as outras pessoas?
vai conseguir uma profissdo? vai ser autbnoma? portanto essas foram logo as primeiras perguntas que nos
surgiram assim na nossa cabeca e..., € que nos preocuparam muito, choramos, choramos muito os dois (marido),

ham..., qual seria o caminho, por onde tinhamos que seguir, pronto” (participante 2).

“agora € ainda pequenina, quando ela for adulta é que muito pior, esse que é meu grande problema, esse
é meu grande estresse, que é...ndo saber muito bem, o que é que daqui a... 5 anos, ou daqui a um 1 quando entrar
pa escola, daqui a 10 anos quando ela comecar, daqui a 20 anos quando ela for uma adulta, eu ndo sei muito bem
0 quanto, qual é o nivel de independéncia que ela vai conseguir ter, isso é 0 que me preocupa, ham” (participante

5).

3.3 Escola

Muitos dos pais do estudo expressaram que ao observar as limita¢oes dos filhos, ficam
angustiados e apresensivos com os contextos futuros que os filhos estardo inseridos. Como a
sociedade evidencia néo estar preparada para lidar com essa populacao, imersa ainda sob
muito preconceito (Tavares et al., 2020) leva os pais a questionarem-se de que forma os filhos
podem se adaptar, serem aceitos e felizes para alem do &mbito familiar, como na escola por

exemplo.

“mesmo desconfiando que ele teria ali qualquer coisa, sé pensava, pensava muitas vezes no futuro, no
futuro como é que seria o futuro dele, se ele realmente é..., e, se fosse autista qual seria a escola pra onde eu iria

colocar, pensava mais essas coisas em termos de, de futuro” (participante 3).
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“olha, 0 pensamento que mais me angustiava era como € que... 0 que sera esta crianga... eu ndo
conseguia imagina-lo a falar e portanto, eu, eu pensava o que, que sera, ele como crianga de cinco, seis anos, a
ter que aprender uma tarefa, era 0 que mais me angustiava. O que sera? esta, esta expectativa, e, e misturada com
angustia, de como sera a entrada na escola e como é que sera a interacdo com outras criancas, porque ele ndo se
fixava huma hist6ria, ndo se fixava num, num..., ele contava uma historia ele desligava, tinha um olhar meio
perdido, e, e portanto, o que mais me angustiava realmente era como serd, seria a interagdo social e... e... € como
é que seré a capacidade de comunicar com outros, porque a comunicacdo era fundamental, ndo é?! pa ele
conseguir desenvolver, e a incapacidade que ele tinha pa comunicar, por palavras e por intengdes, ham..., pronto,
era uma coisa que..., que me..., aterrorizava. Eu cheguei a..., a, pronto, a chorar mesmo sobre este tema, e as
pessoas, diziam: “ deixa 4, ele é tdo feliz” ham..., pronto, mas aquilo me angustiava muito, ham..., saber que

ele podia néo ter um percurso, ham..., um percurso como 0s outros, ndo €?! como os outros.” (participante 8).

3.4 ApGs a morte dos pais

Embora as preocupac0es relativas ao futuro estejam presentes para os pais em todas as
fases do desenvolvimento do filho, a fase da velhice e paralelamente a morte dos
progenitores corresponde a maior preocupacao dentre todas. As outras apesar da iminente
impoténcia - escrita anteriormente-, vdo encontrando maneiras para lidar com as demandas.
No entanto, a morte dos pais é uma irremediavel realidade, pois ndo se trata apenas da perda
sob os aspectos emocionais, mas também, perde-se os principais defensores e cuidadores,
sendo este, um preditivo de intensa apreensdo para os pais (Marsack-Topolewski & Graves,

2020).

E tudo isso logo por base pareceu cair, ndo é?! Ham..., amigos?! Onde € que ela vai ter amigos nao é?!
Pode ser feliz sim, de alguma maneira, mas depois nés vamos, vamos tropando, ndo é?! Vamos construindo
entdo ham..., e depois? E depois se ela precisa assim tanto de nés, e quando nds ja ca ndo estivermos, nao €?!
Como é que ele pode? Pode ser feliz conosco porque protegemos, mas e depois quando essa protecdo acabar?

Ham..., fica tudo equacionado ndo é?!” (participante 4).
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“se ele ia ser sozinho ou se, quais iam ser as dificuldades, ai eu fiquei pensando naquela coisa que eu
falei, de ter 0 irméo ou ndo, ndo s6 assim, ai vou poder ter um filho, mas bem dele ficar sozinho ou nao, eu tenho
uma relagdo muito préxima com as minhas irmas e..., ficava pensando sera que ele vai ser sozinho? quem é que
vai ajudar ele? acho que todas as maes de autista devem pensar isso né?! depois que a gente vai embora, como é

que eles vao ficar...” (participante 7).

“ah e se ele ficar sozinho no futuro e assim, ham..., ou se n6s ndo estivermos c4, ou se acontecer

alguma coisa, mas nds nao sabemos, ndo é?! nds nao sabemos.” (participante 8).

A morte € uma realidade de muita angustia para a maioria das pessoas na atualidade,
mas para estes pais, torna-se um momento de acumulo de angustia, ndo sé relacionado ao fim
da vida, mas também a falta de autonomia dos filhos e consequentemente quem ira substituir
0 papel de cuidador.Tera a mesma dedicacgao e afeto, ou a0 menos proximo que dos préprios
pais, pois durante muitos anos da vida dos filhos foram eles os intercessores e defensores. A

incerteza sobre o futuro causam-lhes uma mobilizacdo interna de grande repercurcao.
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Concluséo

O diagndstico de autismo pode ser considerado uma situacao de estresse para 0s pais
quando o recebem. Nesse sentido, o presente estudo pretendeu compreender e caracterizar o
impacto do diagnostico nos pais de filhos com autismo com o intuito de abrir espaco para 0s
progenitores se expressarem a respeito desse processo, que representa o inicio de muitos
outros quando se trata do autismo. A partir da analise dos dados das entrevistas, conclui-se
que as emocdes mais mobilizadas séo tristeza, duvida e preocupacdo. Relativamente as
estratégias de enfrentamento mais relevantes sdo as relativas a busca por solugdes as
demandas que se apresentam no momento, como a procura por tratamentos e 0
aprofundamento do conhecimento sobre o autismo, bem como o apoio familiar e religioso.

Foi possivel observar que, diante das demandas e urgéncias que a convivéncia com o
autismo pode trazer, muitas medidas de autocuidado dos pais acabam por serem suprimidas,
por exemplo, a manutencéo de bons habitos para a satde mental e fisica.

A partir dos resultados do estudo, é possivel observar que, os profissionais de salde
muitas vezes comunicam o diagnostico sem considerar as vulnerabilidades dos pais. Esse fato
pode ocorrer devido ao foco desses profissionais nos aspectos praticos do diagnostico do
autismo, de modo que, para eles, outras questdes ficam em segundo plano ou nem chegam a
ser consideradas, como o0 caso dos aspectos emocionais dos pais no momento do diagnostico.

Essa situacdo emergiu nas narrativas dos pais e corrobora os achados literarios,
especialmente nas partes em que estes explicitam que uma conduta profissional e um estilo
comunicativo insensiveis a situacao dos pais em atendimento influencia seu estado emocional
de maneira desfavoravel, a ponto de afetar suas esperancas futuras a respeito do prognostico
dos filhos. A literatura aponta também que isso interfere na adesao ao tratamento, no entanto,

essa questdo néo foi retratada pelos participantes.
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O inicio do processo do diagndstico € 0 momento em que 0s pais percebem que a
crianca ndo esta a se desenvolver como deveria. Sao varios os sinais e caracteristicas que
podem sinalizar o autismo, porém, em cada caso elas se apresentam de forma muito
especifica em virtude de se tratar de um espectro e, portanto, haver variagdes nas intensidades
e nas caracteristicas da perturbacéo. No entanto, apos a analise dos conteudos, constatou-se
unanimidade entre os participantes quanto ao fator de maior alerta: as caracteristicas que
representam o atraso na fala. Em todos os relatos, para além de outros sinais, 0s pais citaram
caracteristicas relacionadas ao atraso da fala como alguns dos primeiros sinais nos seus
respectivos filhos.

Além disso, os resultados apontam que, dentre as estratégias de enfrentamento para
lidarem com o impacto do diagnéstico encontradas e relatadas pelos pais, a mais
predominante foi focar nas ac6es direcionadas a resolucéo das exigéncias do momento,
nomeadamente ir em busca de informacdes a respeito do autismo, depois elencar qual
tratamento acreditam ser o mais eficaz e adequado ao contexto da familia e estabelecer quais
sdo os meios e formas para efetiva-lo. Paralelamente, também percebe-se que a busca por
solucdes e adaptacdes para manejo das questdes relacionadas aos comportamentos diruptivos
deve ser um esforgo constante. Portanto, a direcdo, a busca, a intencéo dessas estratégias é
sempre voltada ao aprofundamento no tema do autismo e nas resolugdes das demandas
resultantes da perturbacéo.

Adicionalmente, poréem, pode-se fazer um questionamento a ser explorado em
pesquisas futuras: estariam esses pais a centrar-se nas solucdes para desfocar e submergir suas
aflicbes emocionais, como um mecanismo de fuga, ou seria essa uma estratégia de coping
eficaz?

Considera-se importante levantar as limitacOes deste estudo. Foi realizada apenas uma

entrevista com cada um dos pais, o que pode limitar o contetdo trazido por ambos.
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Igualmente, por ter sido feita durante periodo de pandemia do COVID-19, algumas
entrevistas tiveram que ser feitas de forma online, o que também afeta, em algum grau, o
relacionamento investigadora-participante. De qualquer forma, acredita-se que escutar esses
pais, para além do conteudo trazido para a dissertacao, pode té-los ajudado a pensar sobre
essa vivéncia e sobre seus sentimentos relativos a ela. Futuros estudos poderédo analisar em
profundidado, através de estudos de caso e com triangulacdo de dados, a experiéncia das
familias de criancas e adolescentes com autismo, como eles enfrentam a situacédo, dando

subsidios para intervencdes em salde com essa populacéo.
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ANEX0s

Anexo A

Questionario sociodemografico

1. ldade do entrevistado:

2. Sexo:

3. Estado Civil:

4. Escolaridade:

5. Profissao:

6. Profissdo Conjuge:

7. Nivel socioecondmico:

8. Com quem vive atualmente:

9. Numero de filhos:

10. O seu filho com autismo € o mais novo, mais velho, do meio, Gnico?
11. Quantos anos tem seu filho com autismo?

12. Quantos anos ele tinha quando recebeu o diagndstico?
13. Qual nivel de autismo 1, 2 ou 3?

14. Com quem estava quando recebeu o diagnéstico?
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Anexo B

Roteiro de Entrevista

Quando comecou a notar que algo ndo corria bem com a crianca e porqué?
Como vocé se sentiu com a descoberta do diagnéstico?

Quem deu o diagnostico e em qual circunstancia?

De que forma o diagndstico afetou a familia e como lidaram com a situa¢éo?
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