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RESUMO

Nesta tese, aborda-se o tema da paternidade em homens que tem um filho com
diagndstico de autismo. O estudo esta composto por trés artigos. O primeiro deles foi
escrito no modelo de um ensaio tematico, e discute, com apoio na psicanalise, a
complexidade da parentalidade de um filho com deficiéncia na contemporaneidade.
Apoés ha dois artigos empiricos produzidos com intuito de apresentar e discutir 0s
resultados de uma pesquisa qualitativa, cujo objetivo geral foi conhecer as vivéncias
paternas de homens que séo pais de filho com diagndstico de autismo. Os dados foram
trabalhados a partir de uma compreensdo biopsicossocial, na qual se buscou dialogar
com autores da abordagem psicanalitica e da sistémica, com o intuito de compreender as
diversas varidveis envolvidas no fendmeno estudado, evitando o reducionismo.
Participaram do estudo 11 pais, que foram entrevistados com base em roteiro de
entrevista semiestruturado. As respostas foram examinadas por meio da analise de
contetdo qualitativo de Bardin (1977). Os resultados, apresentados no primeiro artigo
empirico, revelaram que a paternidade de um filho com autismo é uma experiéncia
complexa e desafiadora. O impacto do diagndstico de autismo na vida dos pais é
intenso, eles apontam o desejo do pai de ser melhor do que o seu, mas, por outro lado,
sentem dificuldades no exercicio da paternidade do filho que apresenta necessidades
especificas oriundas do quadro clinico presente no autismo. Os sentimentos mais
frequentes estdo relacionados a uma profunda sensacdo de impoténcia, sobrecarga de
responsabilidades, soliddo, tristeza, além de medo de morrer e deixar o filho
desamparado quanto as necessidades de cuidado, afeto e recursos materiais. Os pais
destacam como importantes para o exercicio dessa paternidade, a paciéncia, informacao
e recursos financeiros. Entre os fatores que dificultam a paternidade desse filho, os pais
apontaram 0s sintomas mais regressivos e, em especial, 0o comprometimento na
habilidade de interacéo social, bem como a falta de instituicdes especializadas e o pouco
apoio familiar. Os dados, apresentados no segundo artigo empirico, revelam que a
confirmacdo do diagndstico de autismo no filho determina mudancas e prejuizos na vida
social, conjugal e profissional. Os pais atribuem os danos, nas trés dimensdes estudadas,
a fragilidade ou inexisténcia de suporte social, o que, também, pode ser relacionado a
ampliacédo dos sentimentos de soliddo e impoténcia.

Palavras Chave: autismo, paternidade, relacdo pai-filho, familia e deficiéncia, rede
social de apoio.



ABSTRACT

This thesis deals with fatherhood in men who have a child diagnosed with
autism. The study is composed of three articles. The first was written in
the model of an essay theme and discusses, with support in psychoanalysis,
the complexity of parenting a child with disabilities in contemporary society.
After there are two empirical articles produced with the intention of presenting and
discussing the results of a qualitative study, whose general objective was to understand
the paternal experiences of men who are parents of a child diagnosed with autism.
They were collected from a biopsychosocial understanding, in  which
we have tried to dialogue with the authors of the psychoanalytic and
systemic approaches, in order to understand the many variables involved in
phenomenon studied, avoiding reductionism. Study participants were 11 parents who
were interviewed with semi-structured interviews. The answers were examined through
qualitative content analysis of Bardin (1977). The results, presented in the first
empirical paper revealed that the paternity of a child with autism is a complex and
challenging experience. The impact of the diagnosis of autism in the lives of parents is
intense, they point the desire to be a better father than their fathers, but on the other
hand, feel difficulty in exercising the paternity of the child who presents requirements
derived from the specific clinical presentation in autism. The feelings frequently are
related to a deep sense of powerlessness, overload of responsibilities, loneliness,
sadness, and fear of dying and leaving the child helpless as to the needs of care,
affection and material resources. Parents stand out as important for the pursuit of
parenthood, the need to be patient, information and financial resources. Among the
factors that complicate the paternity of this child, parents indicated the more regressive
symptoms and, in particular the commitment in the ability to interact social as well as
the lack of suitable institutions and little family support. The data presented in the
second empirical paper, show that the confirmation of the diagnosis of autism in the
child determines changes and losses in social, marital and professional life. Parents
attributed the damages, in the three studied dimensions, to the frailty or lack of social
support, which also can be related to the expansion of the feelings of loneliness and
powerlessness.

Key words: autism, parenting, parent-child relationship, family and disability,

social support network.



APRESENTACAO

Nesta tese, estuda-se a paternidade de um filho com diagnostico de autismo. O
interesse por essa tematica pode ser compreendido por meio de uma breve retrospectiva
de minha vida profissional. Antes de iniciar investigagdes sobre o autismo, a deficiéncia
e todos 0s assuntos transversais a ela relacionados instigaram meu desejo de estudo e
pesquisa. No inicio da carreira como docente no curso de graduagdo em psicologia, no
ano de 2002, na UNIFRA - Centro Universitario Franciscano em Santa Maria/RS, fui
indicada para ministrar a disciplina “Infancia e Necessidades Especiais”, na qual
permaneco trabalhando até o momento. Além dessa, passei a trabalhar com outras
disciplinas que envolviam a questdo da deficiéncia, de forma direta ou indireta, por
meio do viés social, educacional ou familiar. Além disso, ha oito anos sou supervisora
de estagio em psicologia e concentro meus alunos em locais onde as pessoas com
deficiéncia e suas familias sejam, primordialmente, o alvo da intervengdo psicologica.

Assim, ao chegar ao mestrado, realizado na PUCRS, ingressei no grupo do
professor Nédio Seminotti, no qual realizei um estudo sobre a diferenca das criancas
com deficiéncia no contexto do grupo escolar. Na trajetoria das disciplinas do mestrado,
estreitei lacos com a abordagem sistémica na compreensdo da dinamica familiar e
iniciei o esboco de um projeto de pesquisa, vislumbrando um futuro ingresso no curso
de doutorado. Fato que ocorreu em 2008, quando fui acolhida no grupo de pesquisa,
Dinamica das Relagdes Familiares, sob orientacdo da Proft. Dr Adriana Wagner. Ap0s
a sua saida do Programa de P0s-Graduacao da PUCRS, passei a ser orientada pela Prof?.
Dr. Maria Lucia Tiellet Nunes. Com a troca de orientador, fiz alguns ajustes no projeto
inicial, mas permaneci interessada na investigacdo sobre o impacto da deficiéncia na
familia.

Assim, muitas leituras e reflexes conduziram-me a constatacdo de que,
frequentemente, as mdes de pessoas com deficiéncia sdo alvo de pesquisas, mas em
raros casos, 0 pai € o centro de interesses do pesquisador. Logo, a literatura discute
amplamente a realidade e as necessidades de médes que tém filho com patologia crénica
(Schmidt & Bosa, 2007; Schmidt, Dell’Aglio & Bosa, 2007, Sprovieri &
Assumpcdo,2001; Favero & Santos, 2005), mas ndo oportuniza 0 mesmo ao pai,
desconsiderando a importancia do exercicio da paternidade em uma familia onde ha um
membro com deficiéncia.

Os poucos estudos publicados apontam um distanciamento do pai na rotina de
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cuidados do filho com deficiéncia. A partir desse vies, foi possivel levantar a hipdtese
que, diante de um filho autista, as dificuldades da paternidade sdo ampliadas por
caracteristicas presentes no autismo: a inabilidade para estabelecer relacBes
interpessoais; a indiferenga com 0s outros, quando esses 0s ignoram; ndo responde a
afeicdo e ao contato fisico; auséncia de contato visual com as pessoas; inaptiddo para
brincar e prejuizo na linguagem (Ajuriaguerra & Marcelli,1991). Diante disso, podem-
se questionar as consequéncias do prejuizo na capacidade de interacdo, prépria do
autismo, para a qualidade da relacdo pai-filho. Ja que o investimento paterno para uma
interacdo, ndo é correspondido com a adequacdo esperada e, portanto, delinear-se-ia
uma relacdo com trocas afetivas restritas, 0 que poderia caracterizar especificidades
desse exercicio de paternidade, além de dificuldades para 0 homem a fim de que ele se
realize como pai de um filho que apresenta necessidades singulares. Sendo assim, neste
estudo, o objetivo foi dar voz ao pai com a intencdo de conhecer melhor a realidade da
paternidade de um filho com autismo e, dessa forma, desvelar o fenémeno da relacéo
pai-filho autista por meio da perspectiva do olhar paterno.

Para responder a essa questdo, foram construidos trés artigos que compdem o
volume desta tese. O primeiro € um artigo teorico, intitulado A parentalidade de filhos
com deficiéncia em tempos de eficiéncia. Este propde uma discussdo, apoiada em
autores que tém como base o referencial psicanalitico sobre a complexidade do
exercicio da funcdo parental diante do nascimento de um filho com deficiéncia' no
cenario contemporaneo em gue vivemos.

Nos dois artigos empiricos, apresentam-se 0s resultados de uma pesquisa
qualitativa de campo que teve como objetivo principal conhecer as vivéncias paternas
de homens que sao pais de filho com diagndstico de autismo. Participaram do estudo 11
homens que sdo pais de um filho com autismo. Eles responderam a uma entrevista
semiestruturada, realizada no ano de 2009, seguindo um roteiro elaborado pela
pesquisadora (Anexo C). Os dados obtidos foram submetidos a analise de conteddo e
resultaram em categorias tematicas. Em decorréncia da quantidade e da qualidade das
informacGes obtidas dentro de cada categoria, a fim de favorecer a apresentacdo e
discussdo do material, algumas dessas foram contempladas no primeiro artigo empirico

e outras no segundo.

! Considera-se Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD) aquela que apresente, em cardter permanente, perdas ou
reducBes de sua estrutura, ou fungdo anatdmica, fisioldgica, psicolégica ou mental, que gerem incapacidade para
certas atividades, dentro do padrdo considerado normal para o ser humano (artigo 3° do Decreto n° 3.298, de 20 de
dezembro de 1999).


http://www.planalto.gov.br/ccivil/decreto/d3298.htm
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Ao delinear os artigos empiricos, ndo houve a pretensdo de se apoiar em um
unico referencial tedrico, mas de dar consisténcia aos resultados a partir de subsidios
encontrados em pesquisas recentes sobre o tema por meio de artigos nacionais e
internacionais. Para atender a complexidade do fenémeno estudado, foram utilizados,
também, autores que versam seus escritos sobre o tema da paternidade. Entretanto, cabe
salientar que a abordagem biopsicossocial é predominante no estudo e permite o didlogo
entre autores de diferentes paradigmas, possibilitando a compreensdo da paternidade
sob diversos aspectos, conforme emergiram no depoimento dos pais.

No primeiro artigo empirico, A experiéncia de ser pai de um filho com
diagnostico de autismo, abordam-se os seguintes temas: o pai do pai; expectativas da
infancia e adolescéncia quanto a paternidade; significado da paternidade hoje; gestacdo
do filho com autismo; diagnostico e compreensdo do autismo; a convivéncia e 0S
cuidados com o filho autista; preocupacdes e expectativas de futuro; aspectos favoraveis
e desfavoraveis para o enfrentamento da rotina e a qualidade da relagdo com o filho e a
percepcao do pai em relagdo a mae e aos filhos sem diagnostico de autismo. Logo, o
artigo apresenta a paternidade dos entrevistados a partir de perspectivas variadas, ndo se
restringindo a apenas um viés, mas buscando ampliar a compreensdo da realidade e
problematizar as especificidades de ser pai nesse contexto.

No segundo artigo empirico, O olhar do pai sobre a repercusséao do autismo na
vida conjugal, social, profissional e rede de apoio, sdo abordados 0s seguintes temas: a
percepcao do pai sobre como o diagnostico de autismo do filho reverbera na sua vida
social, profissional e conjugal; rede social de apoio: familia, amigos, cuidadores
substitutos, instituicdes e espiritualidade. Neste, sdo apresentados dados que levam a
constatacdo da interdependéncia entre a qualidade de vida dos pais nos segmentos
estudados: conjugal, social, profissional e o suporte social recebido ou percebido por
eles. Assim, foi possivel constatar que a fragilidade ou inexisténcia de apoio reduzem as
possibilidades de satisfacdo dos pais e intensificam sentimentos de impoténcia e
solidéo.

Por fim, ap6s o terceiro e Ultimo artigo, apresentam-se as considerac@es finais,
que trazem conclusdes transversais do estudo e reflexdes acerca das limitacbes da

pesquisa e do processo de construgdo do trabalho.
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A PARENTALIDADE DE FILHOS COM DEFICIENCIA EM TEMPOS DE
EFICIENCIA

Resumo

A complexidade do exercicio da funcdo parental, devido ao nascimento de um filho com
deficiéncia, ainda precisa ser problematizada e melhor elucidada, principalmente em
uma sociedade, a qual exige a eficiéncia como sindbnimo de produtividade e passaporte
para insercdo social. Em contrapartida, 0 senso comum e a midia anunciam que ser pai
ou mée de um filho com deficiéncia €, atualmente, muito mais facil do que em épocas
passadas. Neste artigo, a discussdo é se 0 modo de viver, na contemporaneidade,
favorece ou dificulta o exercicio da parentalidade de um filho com deficiéncia. Para
alcancar essa proposta, o texto foi tecido a partir de trés eixos norteadores, com apoio
tedrico da psicanalise. O primeiro centra-se nas questdes narcisicas que envolvem o
desejo de ser pai e ser mde; no segundo, discute-se a inclusdo das criangas com
deficiéncia na rede regular de ensino; e por ultimo, aborda-se a rede social de apoio aos
pais. As reflexGes produzidas no texto permitem considerar que o modo de viver, na
contemporaneidade, produz mais dificuldades do que favorece a pratica da funcéo
parental de um filho com deficiéncia.

Palavras-chaves: Pais de filho com deficiéncia; parentalidade; incluséo; deficiéncia;
contemporaneidade.

THE PARENTING OF CHILDREN WITH DISABILITIES IN TIMES OF
EFFICIENCY

Abstract

The complexity of the exercise of the parental role before the birth of a child with
disabilities has yet to be problematised and better elucidated, especially in a society that
demands efficiency as synonymous of productivity and passport to social inclusion. In
contrast, common sense and the media announce that being a parent of a child with
disabilities is currently much easier than in past times. This paper discusses if the way
of living in contemporary life, promotes or hinders the exercise of parenting a child with
disabilities. To achieve this proposal, the text was woven from three guiding principles,
supported by psychoanalytic theory, the first focuses on issues involving the narcissistic
desire to be a father and a mother, in the second; the inclusion of children with
disabilities in regular education is discussed, and finally, addresses the social support
network for parents. The reflections produced in the text which shows that the way of
life in contemporary society, produces more difficulties than promotes the parental
practice of a child with disabilities.

Key words: parents of a disabled child, parenting, inclusion, disability,
contemporaneity.
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Introducéo

Como contrapartida ao preconizado pelo discurso social vigente de incluséo e
respeito a diversidade, no presente ensaio, aponta-se para uma maior complexidade no
exercicio da funcdo parental com o nascimento de um filho em situacdo de
desvantagem, em um contexto competitivo e hostil. Assim, no texto, propde-se uma
discusséo acerca do paradoxo da deficiéncia em uma sociedade que exige eficiéncia,
como sinénimo de produtividade, como passaporte para dignidade e para insercao
social.

No presente ensaio, discute-se a seguinte questdo: o modo de viver, na
contemporaneidade, favorece ou dificulta o exercicio da parentalidade de um filho com
deficiéncia? Para alcancar essa proposta, o texto foi elaborado a partir de trés eixos
norteadores, no primeiro, centra-se nas questdes narcisicas que envolvem o desejo de
ser pai e ser mae, no segundo, discute-se a inclusdo das criancas com deficiéncia na rede
regular de ensino e, por Gltimo, aborda-se a rede social de apoio aos pais. Os trés temas
preponderantes no ensaio estdo entrelagados na discuss@o sobre o modo de viver na
contemporaneidade. No entanto, o que se pode apontar como relevante no modo de ser e
viver da sociedade contemporanea?

Atualmente, vive-se na sociedade do espetaculo, em um tempo, no qual a
subjetividade do parecer ¢ dominante. Mais do que “ser” ou “ter,” a contemporaneidade
demanda a constituicdo de uma subjetividade, em que mais importante é: “parecer ter ou
ser”, nela “ndo devemos o que SOmMos nem ao ber¢o nem as posses, mas ao olhar dos
outros” (Calligaris, 2002, p.9). Na sociedade atual, tudo passa a ser muito efémero, ha o
consumo desenfreado para amenizar um mal-estar que Freud (1930/1969) ja apontava
como constitutivo, antecipando um sintoma da modernidade, em que “vale tudo” na
busca de suprir o que falta. “Os sujeitos se utilizam dos objetos para tentar dar conta da
falta, da incompletude do Ser” (Kiinzel, 1997, p.110).

No entanto, o que exatamente falta? Assim, para se encontrarem respostas,
edificam-se formas de viver alicercadas em relagdes, com objetos e pessoas, em que 0
descartavel € preponderante. Sdo as novas tecnologias, nas quais a velocidade da
internet faz toda a diferenca. Ndo ha tempo para o conserto, joga-se o velho no lixo para
abrirmos espaco ao novo. Isso porque, na atualidade, tempo € dinheiro, informacédo e
desenvolvimento. Homens aprisionados por seus projetos de vida, viciados em

tecnologias que mudam a velocidade do tempo. O celular, o nootebook, Orkut (site de
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relacionamentos) e outros tantos: produtos que ratificam a urgéncia de agilidade em
uma sociedade de consumo cada vez mais competitiva.

O filme, Beleza Americana, langado nos Estados Unidos em 1999 e dirigido
por Sam Mendes, retrata 0s modos de viver na sociedade contemporanea, na qual mais
do que ter sucesso, € necessario vender uma imagem de sucesso. Familias aparentam a
normalidade, pois, nelas, supde-se que esteja a felicidade. Nao ha mais tempo para
relacdes, nas quais a gratificacdo seja adiada, porque mais rapido do que investir em
relacbes com dificuldades é troca-las outras. Precisa-se que o reconhecimento por meio
da satisfagdo seja imediato e, de preferéncia, que dé conta de espelhar a imagem de
completude e felicidade, demandada na sociedade do parecer.

No Brasil, € enaltecida a beleza fisica, ndo por acaso, segundo a Sociedade
Brasileira de Cirurgia Plastica, o Pais é o recordista mundial em cirurgia pléstica
estética (www.cirurgiaplastica.org.br/publico/index.cfm). O poeta Vinicius de Moraes
gerou polémica ao mencionar sua conhecida frase: “as feias que me perdoem, mas
beleza ¢ fundamental”. Assim, beleza, dinheiro e conhecimento sdo critérios
indispensaveis para uma inser¢do social promissora.

Ter um filho com deficiéncia, nesse cenério, é viver na contramdo do que €
posto pela sociedade como condicdo para felicidade e inclusdo. A beleza, que é vitrine
da subjetividade do parecer, fica marcada pela representacdo social que atrela o atributo
de feio ao deficiente.

O tempo veloz das novas tecnologias, enaltecido como uma conquista do novo
século, impde um ritmo de desenvolvimento e aprendizagem que, na realidade, é o
descompasso do respeito a singularidade da crianga que faz aquisicdes por meio de um
processo bastante lento. Assim, as vantagens do progresso sdo reconhecidas e
sancionadas como legitimas, no entanto é necessario relativizar o beneficio delas para o
exercicio das funcBes parentais de um filho com deficiéncia. De acordo com Timm,
Mosquera e Stobdus (2008), o progresso na ciéncia e tecnologia ndo minimiza a
inseguranca e 0 mal-estar generalizado, decorrentes, também, do medo de ser excluido,
ou melhor, desconectado. Para os autores, as novas tecnologias da informacdo e da
comunicacdo aumentam as distancias entre as pessoas que, preponderantemente,
estabelecem a sua conexdao com o0 mundo por meio virtual.

E evidente que, no avanco tecnoldgico, a internet, por exemplo, pode
acrescentar contribuicdes a parentalidade, ao mesmo tempo que facilita o acesso a

informacdes. O proprio computador pode ser adaptado para aprendizagem e
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entretenimento de criangas com lesdes motoras e deficiéncia mental. O celular funciona
como auxilio no monitoramento das atividades de estimulacdo, para facilitar a
comunicagdo dos pais com os profissionais que atendem a crianga. No entanto, 0 que
apresentamos como embaragador das fungdes parentais ndo é a tecnologia em si, mas o
que ela produz na subjetividade do ser humano, ditando formas de ser e viver que
conflitam com as possibilidades de quem convive com uma situacdo de desvantagem,

imposta por limitacGes fisicas ou psiquicas.

Parentalidade no cenario da contemporaneidade

Atualmente, a época é de eficiéncia e nela preparar os filhos para uma ferrenha
competicdo é a preocupacdo central dos pais da classe média brasileira. Alids, o
investimento na parentalidade parece também acompanhar o novo momento,
estruturado na convicgdo de busca de um filho perfeito ou, no minimo, um filho de
excelente qualidade.

O novo panorama aponta para uma reducdo do numero de filhos. A
fecundidade total do pais decresceu de 1,99, em 2006, para 1,95, em 2007, ficando
abaixo do nivel de reposicao da populacdo (IBGE, 2008). Além da reducdo do ndmero
de filhos, ha uma maior preparacdo econémica e psicolégica para o exercicio da
parentalidade, considerando que, atualmente, a maternidade ¢ uma escolha, na medida
em que deixa de ser obrigacdo moral, psiquica e imposicao social (Karam, 2000).

As classes média e alta priorizam a solidificacdo da carreira e estabilizacdo da
vida econdmica. E importante a aquisicdo de bens como a casa propria, o carro e a
viagem dos sonhos para, posteriormente, receber-se o primeiro filho. Segundo dados do
IBGE (2008), as familias compostas por casais sem filhos, em que ambos possuem
rendimento sdo cada vez mais frequentes, especialmente, nas sociedades
contemporaneas mais industrializadas. Em 58,7% desse tipo de casal, a pessoa de
referéncia tinha até 34 anos de idade, o que pode refletir um adiamento da fecundidade
ou, ainda, a tentativa de garantir melhores posicdes no mercado de trabalho.

O discurso dos casais aponta para 0 desejo de dar tudo a esse filho e, entdo, ha
a necessidade de estabilidade econémica e de esperar 0 momento ideal para o
planejamento da gestacdo. Poderiamos pensar que esses filhos sdo extremamente
investidos? E talvez pensar que dar “tudo” envolva também o desejo, nem sempre

consciente, de receber “tudo”?
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No Brasil, segundo Calligaris (1996), as criancas da classe média e da alta
seriam narcisicamente amadas e, cada vez mais, caricaturas de adultos felizes. O amor
narcisico impde condi¢des, logo as criangas que ndo podem corresponder aos devaneios
adultos, como aquelas com defeito fisico, ndo podem espelhar a felicidade do adulto. A
deficiéncia na crianca envolve o comprometimento do investimento narcisico parental,
pois as criangas sao amadas por refletirem a felicidade idealizada do adulto e n&o pela
descendéncia em si. O amor pela crianca €, na verdade, um amor no investimento em
“clones felizes, construidos a imagem e semelhanga de nossos sonhos” (p.221).

O desejo de um filho, na mulher, esta relacionado a possibilidade de que a
gravidez lhe oferece de presentear sua propria mae com esse filho em sinal de gratiddo
(McDougall, 1997; Brazelton e Cramer, 2002). A mulher deseja esse filho, na aspiracéo
de identificar-se com sua figura materna, comprovando sua fertilidade (Langer, 1981).
O significado de um filho envolve uma diversidade de fatores, mas primordialmente,
fatores relacionados as necessidades narcisicas. Os pais idealizam a futura crianca,
imaginam que ela vird para representar o sucesso que eles ndo conseguiram, ela é
percebida como o ego-ideal desses pais, um simbolo de perfeicdo e onipoténcia. Nesse
contexto, a crianca esperada representa uma oportunidade de reverter limitacOes e
conservar uma imagem idealizada de si mesma (Brazelton & Cramer, 2002). Sendo
assim, o que a mde deseja no decurso da gravidez €, antes de tudo, a recompensa ou
repeticdo de sua propria infancia. Esse filho dos sonhos tem por missdo restabelecer,
reparar o que, na histdria da mae, foi julgado deficiente (Mannoni, 1995).

O desejo de um filho do homem sofre influéncias da rivalidade edipiana, pois
nesta situacdo o filho iguala-se ao pai e ainda tem a possibilidade de supera-lo por meio
do aprimoramento na tarefa criar e educar seu filho. Dessa forma, nos filhos, esta a
responsabilidade de satisfazer todos os anseios que, na vida do pai, foram frustrados e ja
ndo sdo mais possiveis (Brazelton & Cramer, 2002).

Em tempos de eficiéncia, em que prevalece a vaidade como um valor crucial da
sociedade moderna, pode-se imaginar que o investimento narcisico, projetado no futuro
bebé, passa a ser mais expressivo. Isso porque ele representara toda a capacidade
produtiva dos pais diante da sociedade. Segundo Kehl (2001, p.37), “Os adultos querem
se recuperar narcisicamente a custa de seus filhos; pois, na cultura do individualismo e
do narcisismo, os filhos séo nossa esperanca de imortalidade e de perfei¢ao”.

Calligaris (1996), ao dissertar sobre 0 amor e os sentimentos pela crianca na

sociedade atual, salienta que ela representa a promessa de imortalidade. Essa crianga é a
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caricatura da felicidade impossivel, nela esta a possibilidade de uma imagem de
plenitude, na qual o adulto ama a si mesmo. Para o autor, “a felicidade que queremos
contemplar nelas € a caricatura dos nossos devaneios” (p.217).

Contudo, e quando o ideal falha? Quando o bebé real ndo corresponde ao filho
imaginario? Sabe-se que 0 ensaio de maternidade estd no jogo simbolico da menina, na
relagdo que estabelece com suas bonecas. Como apresentar um filho, com diagnéstico
de deficiéncia, para uma mée que construiu sua subjetividade, na sociedade do consumo
descartavel? Isso a reenviara a infancia, em que o brinquedo estragado nao € consertado,
vai para o lixo. Nela, a boneca feia, velha, suja ou estragada ndo serve para brincar. Ha
uma urgéncia em substitui-la por uma nova, que seja bela e eficiente.

No contexto do nascimento de um filho com deficiéncia, diante da ruptura do
ideal e a abertura de uma ferida narcisica (Soifer, 1980; Meira, 1996), o que fazer com
um filho que nasce com defeito e ndo é possivel descarta-lo? Como maternar a boneca
estragada, que sem utilidade, era enviada ao lixo? Ha uma fratura do desejo materno e
inicia-se um intenso processo de elaboracdo do luto pelo filho perfeito, inteligente e
saudavel que iria cobrir seus pais de orgulho e satisfagdo. De acordo com Mannoni
(1995), o filho com deficiéncia vai renovar traumatismos e insatisfacdes, além de
impedir a resolucgéo, no plano simbolico, do seu problema de castragdo. Por isso, esse
nascimento determina a necessidade de renunciar a crianca-fetiche, que é o filho
imaginario do Edipo.

E como tentar ver a propria imagem refletida em um espelho embacado, uma
imagem turva, na qual os pais ndo se reconhecem. Para 0S pais, ocorre uma quase
impossibilidade de o filho desejado assemelhar-se ao filho real, pois existe uma
distancia significativa entre um e outro, definida pela deficiéncia. A noticia da
deficiéncia do filho causa-lhes tristeza e angustia, a ndo confirmacao do desejo parental
representa a perda do filho idealizado e dificulta o processo de identificacdo (Goes,
2006).

Quando se trata de um filho do sexo masculino, frequentemente, este tem a
incumbéncia de amenizar as davidas do pai quanto a masculinidade. Portanto, os pais
ficam ansiosos ao perceber nos filhos sinais de fragilidade, inseguranca e falta de
iniciativa, sendo que essas caracteristicas podem refletir socialmente, de forma ampliada
a virilidade do pai. Logo, é possivel destacar que o conflito do pai é ampliado diante de

um filho homem com deficiéncia que, provavelmente, ndo terd uma vida sexual ativa,
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relacionamentos amorosos, casamento ou filhos. Assim, a comprovagao da virilidade
paterna por meio do filho ficaria significativamente afetada.

O fato produz, inconscientemente, nos pais, a idéia de criagdo de um monstro
e, portanto a renovacdo da dor narcisista infantil. Um conflito dramético que nem
sempre se consegue superar.

A complexidade da elaboracdo do luto ainda é maior, quando a deficiéncia esta
explicita no rosto do bebé, como € o caso da sindrome de Down, fissura labio-palatal ou
hidrocefalia. Jerusalinsky (1999) aponta para dificuldade de carregar o selo da limitacéo
no préprio rosto. Para o autor, a visibilidade da deficiéncia devolve, no espelho, a marca
da nossa propria limitacdo. Para Brazelton & Cramer (1992), a reacdo de pesar €
especialmente forte quando a crianca carrega um defeito visivel, principalmente no
rosto, pois a crianca funciona como espelho dos pais e seu defeito revela as deficiéncias
desses. Dessa forma, esse doloroso espelho vai conduzir os pais e familiares proximos a
necessidade de elaborarem um processo de luto.

Todos os valores de uma sociedade, voltada para a producgdo e desempenho,
sdo postos em xeque diante do nascimento de uma crian¢a com deficiéncia. O valor de
cada ser humano, na légica capitalista, esta atrelado a capacidade de produzir, gerar
bens e consumir, sustentando a ética do sistema vigente. Diante desse cenario, 0s pais
sentem-se em divida com a sociedade, pois falharam na capacidade de gerar um filho
forte, saudavel e inteligente que contribuiria, eficientemente, para o desenvolvimento e
enriquecimento do seu Pais. O que esperar de uma crianga em cujo futuro ja se inscreve
a impossibilidade de corresponder a norma preponderante? Serdo pais desolados diante
de uma divida impagavel a sociedade, pois o olhar que denuncia a diferenca é
implacéavel.

Caetano Veloso (2003) retrata, poeticamente, 0 drama gque acomete 0s pais de
bebés com deficiéncia, ao cantar a musica Sampa: “Quando te encarei frente a frente,
N0 vi 0 meu rosto, Chamei de mau gosto o que vi, De mau gosto o mau gosto ...E que
Narciso acha feio o que ndo é espelho...” Quando ndo é possivel se ver refletido na
crianca, ha um estranhamento e, em decorréncia, ocorre a tendéncia natural de se
afastar. O sentimento de estrangeirice e hostilidade constitui um terreno de segregacéo
de dificil manejo com relacdo ao narcisismo parental. O estrangeiro, no caso, a crianca
com deficiéncia, passa a personificar um gozo que nao possuimos, ou seja, 0 gozo que 0
sujeito moderno pressupde que exista pode ter sido roubado e monopolizado pelo
diferente (Koltai, 2004).
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A funcéo parental diante das politicas de inclusdo escolar

O processo de inclusédo escolar cresceu no Brasil, a partir da legislacdo que
prevé, na Constituicdo Federal de 1988, o direito a igualdade de todos na educagao.
Esse direito visa ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para a cidadania e
sua qualificacdo para o trabalho. Além disso, elege como um dos principios para o
ensino, a igualdade de condicOes de acesso e permanéncia na escola (Brasil, 1996).

A inclusdo escolar, enquanto um novo paradigma, demanda complexas
modificacfes em trés eixos do sistema educacional, isto €, a escola, enquanto instituicao
social de formacdo; a concepgdo de ensino-aprendizagem e o papel do professor na
mediacéo das relacdes de sala de aula (Lima, 2003).

A lei determina que as criangas com deficiéncia estudem na rede regular de
ensino, no entanto, a legislacdo cria um impasse entre a escola, familia e poder publico.
De um lado, a escola, representada pelo seu corpo docente, resiste a incluséo, alegando
falta de recursos, entre esses, capacitacdo profissional dos professores, acessibilidade e
auséncia de equipe profissional na escola. Por outro lado, ha familias lutando pela
incluséo de suas criangas na sociedade por meio da escolarizacao.

A inclusdo escolar, aparentemente, pode ser compreendida como uma
conquista dos pais na busca de maior inser¢do social dos filhos com deficiéncia. A
ideia, promovida pelo MEC, por meio da Secretaria de Educacdo Especial do governo,
prevé uma escola que acolha a diversidade e que oportunize igualdade de
oportunidades. No entanto, na realidade, a escola tradicional ndo cede espaco para a
implantacdo da escola inclusiva. O ensino tradicional se omite em relacdo a inclusdo
para evitar uma revisao e reformulagdo geral das suas praticas. “Quando um sistema de
ensino regular ndo estd em condicdes de atender as necessidades de todos 0s seus
alunos, ndo pode se propor, ingenuamente, a incluir os excluidos, pois estes sdo
exatamente os alunos que ela ndo da ou ndo deu conta de educar” (Montoan, 2003,
p.134).

O depoimento de pais de criancas e jovens com deficiéncia é testemunha do
sofrimento deles diante dos ensaios para uma inclusdo escolar na rede regular de ensino.
As dificuldades sdo muitas e vém sendo reveladas em pesquisas recentes (Batista &
Enumo, 2004; Smeha & Seminotti, 2008). Os pais percebem que incluir pode ser uma

forma de excluir e que, muitas vezes, a proposta tedrica amparada pela legislacdo pode
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ser desastrosa na pratica, conduzindo os pais a desesperanca sobre o futuro e uma
ampliacdo dos sentimentos de impoténcia quanto a educacao dos filhos com deficiéncia.

Na pesquisa de Capellini e Rodrigues (2009), 423 professores responderam a
um questionario e os resultados revelaram que as dificuldades no processo de inclusdo
escolar, segundo eles, estdo relacionadas a escola, que trabalha com um ndmero
excessivo de alunos em sala de aula, além de ndo dispor de uma equipe técnica
adequada. Também aparece como dificuldades o deficit na formacdo continuada do
professor, as préaticas pedagdgicas inadequadas para lidar com a diferenca, a formacao
basica insuficiente e crencas sobre a deficiéncia, pautadas mais na limitacdo e no
descrédito.

Diante disso, ha necessidade de reconhecer que o processo de inclusdo nao se
restringe a vontade politica, pois ndo se legisla sobre subjetividades. Assim, 0 processo
de inclusdo é complexo e pode ser discutido por varias vertentes. Porém, neste ensaio, 0
foco é a repercussao parental, diante do significado das dificuldades de se ter um filho
com deficiéncia, frequentando a rede regular de ensino publico no cenario brasileiro.

O fracasso, na tentativa de incluir os filhos na escola dos normais exige muito
da funcdo parental, tendo em vista que a proposta de incluir é recente e ha muita
resisténcia das escolas, de professores e familiares de alunos sem deficiéncia. Assim, 0s
pais que estdo vivendo este processo atualmente carregam a dificil tarefa de “abrir
caminhos” por meio da experiéncia com o seu proprio filho, podendo a incluséo se
consolidar ou ndo.

As criancas com deficiéncia sdo utilizadas como cobaias da experiéncia para
testar sua eficacia, desconsiderando os efeitos nocivos de um processo de inclusdo
incondicional e com falhas para a sustentacdo da pratica nas escolas publicas do pais. A
inclusdo que ocorre no Brasil precisa ser revista e, de antemao, é possivel afirmar que
ndo é benéfica para todas as criancas (Kupfer, 2005).

Parece que ha necessidade de relativizar a inclusdo para todos e considerar que
a classe comum tem limites e, portanto, nem todos se beneficiardo dela, em especial, as
criancas com deficiéncia mental severa, lesdo cerebral grave, autistas, entre outros.
Logo, ha necessidade de manutencéo e criacdo de servicos de educacdo especializados
(Prieto, 2005).

A discussdo sobre a inclusdo, na rede regular de ensino, merece ser ampliada e
aprofundada devido a importdncia e complexidade do tema. No entanto, aqui é

suficiente, mas necessaria, uma breve explanacdo para que o leitor consiga aproximar-se
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do impasse vivido pelos pais de criangas com deficiéncia diante da escolaridade na vida
de seus filhos. O conflito se da entre a politica publica, a posicdo das escolas,
representada pelos professores, e o0 desejo parental de reparar a deficiéncia,
oportunizando um espaco escolar que prometa desenvolver para a eficiéncia. Assim, as
dificuldades no arranjo de interesses reverberam na ampliacdo das dificuldades dos pais
que, muitas vezes, ndo sabem se brigam pela inclusdo ou desistem para preservar a
salide mental da crianga e da familia.

Na contramdo de uma sociedade que parece vislumbrar uma incluséo
social/escolar e respeito a diversidade, ha um engajamento na légica da subjetividade do
parecer, onde o passaporte de acesso a pertenca social é concedido pelos espacos de
normalizagdo, espacos que pretendem colocar na norma o que dela esta fora, como, por
exemplo, a escola da rede regular de ensino. Frequentar a escola normal nao é
necessariamente um ganho para o desenvolvimento da crianca com deficiéncia, mas
promove a ideia de invisibilidade da diferenca, podendo assim, acalentar a ferida
narcisica dos pais.

No entanto, o sonho de borrar a diferenca por meio da inclusdo no espaco
escolar parece ndo durar muito. A excluséo e a diferenca logo ficam em evidéncia e 0s
pais reeditam o luto do nascimento e elaboram mais uma perda. O sonho de o filho
brincar e aprender junto as criancas reconhecidas como normais pode se transformar no
pesadelo de assumir que a incluséo fracassou e que é necessario escolher outro caminho.
Qual caminho escolher diante de tdo poucas alternativas? Sim, porque com a
implementacdo da inclusdo, o governo ndo investe na construcdo e manutencdo de
escolas especializadas. Entdo, qual a alternativa? Voltar com o filho para casa tem sido
a Unica possibilidade encontrada por muitas familias. No entanto, é preciso atentar para
as dificuldades dos pais e mdes em cuidar integralmente dos filhos, diante da
necessidade de trabalhar, ao mesmo tempo em que ha caréncia de atendimento clinico
gratuito e de escolas especializadas, principalmente, em cidades de pequeno porte.

O discurso de uma sociedade inclusiva, na qual ninguém mais vai ser
merecedor de aplauso por conviver com as diferencas (Werneck, 1997, 1999; Sassaki,
1997) aponta para um movimento de reconhecimento da diferenca, respeitando a
diversidade na convivéncia em qualquer espaco social. No entanto, ndo estaria ai uma
forma de lidar, com menos desconforto, diante do desconhecido? N&o estaria ai uma
politica que pretende beneficiar interesses do governo por meio de propagandas de

incentivo a inclusdo social, humanizagdo e acolhimento da diversidade? N&o sejamos
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ingénuos! A inclusdo escolar é uma acdo governamental de baixissimo custo e uma
excelente estratégia de marketing. E um movimento, no qual, como ja mencionado,
prepondera a subjetividade do parecer e do politicamente correto e o qual, sobretudo,
pretende beneficiar os normais, minimizando o mal-estar que a diferenca do outro

aciona em um grupo de iguais.

A parentalidade de um filho com deficiéncia e a rede social de apoio pessoal

O conceito de rede social vem sendo definido por diversos autores como
Lewin, Moreno, Barnes, Bott, entre outros (Sluzki, 1997). Contudo, interessa,
principalmente, neste ensaio, a definicdo de "rede social significativa ou rede social
pessoal” (Sluzki, 1997, p.37), porque essa se diferencia da definigdo de rede social, que
em um nivel mais macro, compde o universo relacional do individuo. A rede social
pessoal € "a soma de todas as relacfes que um individuo percebe como significativas ou
que define como diferenciadas da massa andnima da sociedade. Essa rede corresponde
ao nicho interpessoal da pessoa e contribui substancialmente para seu proprio
reconhecimento como individuo e para a sua auto-imagem" (Sluzki, 1997, p.41).

A rede social pessoal envolve as relagdes interpessoais com a familia, amigos,
vizinhos, colegas de trabalho e relagbes comunitarias (Sluzki, 1997). Nas relagdes que
envolvem pais de criancas com deficiéncia, ha um reflexo da atual ascensdo do
individualismo. A modernidade exige muitas horas de dedicacdo ao trabalho para a
producdo de renda e adequacdo ao apelo de consumo, assim, ha menos tempo para
cultivar as relacbes com 0s que o cercam.

Os pais de criangas com deficiéncia vivenciam essa realidade de maneira
ampliada em funcdo da necessidade de trabalharem muito para aumentar a renda e
custear os atendimentos em salde como fonoterapia, fisioterapia, psicoterapia, terapia
ocupacional, hidroterapia, equoterapia, entre outros. Também ha as possibilidades de
atendimento que surgiram nas Ultimas décadas e impelem os pais a adesdo em busca de
um melhor desenvolvimento, assim a sobrecarga de trabalho é somada a necessidade de
ficar em casa para cuidarem da crianca (Nufiez, 2007). O paradoxo é um drama que
acomete as fungdes parentais, sendo que, no Brasil, ha precariedade de servi¢cos
publicos de salde que oferecam atendimentos adequados ao diagndstico da crianca. A
realidade do Pais ndo oferece subsidio financeiro para as familias, bem como ndo héa

escolas de turno integral que permitam aos pais o exercicio da vida profissional.
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A rede social pessoal poderia ser uma alternativa para o auxilio nos cuidados
com a crianga com deficiéncia, porém as familias estdo menores e todos os
componentes envolvidos no mercado de trabalho, inclusive idosos/avos estéo
retornando a atividade produtiva apds a aposentadoria. Esse fato também pode ser
explicado pelo aumento da expectativa de vida (IBGE, 2008).

Quanto as relacdes com amigos e colegas de trabalho, ha limitacbes na
intimidade e entdo ha dificuldade de contar com esse apoio. A busca pelo material
sobrepde o investimento nas relagdes interpessoais. De acordo com Fleig (1999), a
modernidade caracteriza-se por um deslocamento do poder sobre as pessoas para um
poder sobre o0s objetos. Eles passam a comandar nossa existéncia e entdo somos
escravos voluntarios do objeto que se apresenta como uma promessa de um gozo sem
falha.

E um mundo instantaneo, formado por relagcbes efémeras, volateis e
descartaveis, determinando estreitamento ainda maior das possibilidades de apoio
pessoal nas relagbes. O que se tem € uma época de modismo cuja funcdo € manter o
sujeito fixado no presente por meio do microcomputador, videogames, video bar,
celulares. O estabelecimento das relacfes ¢ mediado pelo objeto, ha muitos amigos no
site de relacionamentos orkut e tantos outros com quem conversamos por meio virtual.
Todavia, onde estdo os amigos que podem auxiliar na rotina de cuidados com uma
crianca que apresenta limitacdes severas? Onde estdo avos, tios, primos? Os vizinhos?
Os colegas de trabalho/estudo? Todos estdo muito apressados em busca de qualificacéo,
remuneracdo e, primordialmente, eficiéncia. Logo, pode-se apontar que,
paradoxalmente, ao invés da ampliacdo do apoio, 0s novos tempos determinam reducgéo

na rede e, inevitavelmente, uma sobrecarga nas funcfes parentais.

Consideracoes Finais
Ao encaminhar a finalizacdo deste ensaio, faz-se necessario retomar o
questionamento que lhe deu origem: o modo de viver na contemporaneidade favorece
ou dificulta o exercicio da parentalidade de um filho com deficiéncia?
Atualmente, é bastante comum ouvirem-se manifestacbes de pessoas da
comunidade, que ndo convivem diretamente com a deficiéncia, referirem que, hoje em
dia, tudo é mais facil, pois ndo existe mais o preconceito do passado. Além disso, essas

pessoas apontam 0s avangos nos tratamentos médicos e nas terapias. Também, o fato de
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as criancas com deficiéncia poderem frequentar a escola regular € mencionado como um
beneficio dos novos tempos.

Tudo aparentemente parece contribuir para favorecer o exercicio da
parentalidade de um filho com deficiéncia. Porém, aproximando o foco da lente a
realidade das familias no contexto da deficiéncia, a perspectiva de compreensdo do
fenbmeno passa ser outra. Ou seja, 0 preconceito do passado, hoje, € mais danoso
porque é velado, estd subjacente a comportamentos coerentes com o politicamente
correto. Eles pretendem forjar os sentimentos de rejeicdo e estranhamento por meio de
atitudes inclusivas, que buscam, na realidade, normalizar a deficiéncia, trazendo-a para
0 campo do conhecido.

Quanto ao avango nos tratamentos e surgimento de novas terapias, cabe
destacar que, para desfrutd-los, ha necessidade de disponibilidade de recursos
financeiros, alem de transporte para o deslocamento e, principalmente, tempo disponivel
dos pais para levarem e acompanharem o filho aos tratamentos. A questdo que se
apresenta e paradoxal, pois pagar por um bom atendimento, frequentemente, envolve a
necessidade de aumentar a renda familiar por meio da ampliagéo da jornada de trabalho
dos pais. Dessa forma, resta pouco tempo para engajamento nas diversas novas
propostas de terapia.

Outro aspecto que contribui para a complexidade da parentalidade é o fato de
as criancas, atualmente, serem altamente investidas do apelo narcisico, desde o periodo
anterior ao seu nascimento. Muitos preparativos sdo realizados para receber um filho
gue vem ao mundo para atender a demanda de perfeicdo e negacdo da morte dos pais.
Nos dias de hoje, na realidade da classe média e alta brasileira, pode-se dizer que a
expectativa de realizacdo e completude dos genitores € ainda maior, ja& que ndo é
incomum casais com menor nimero de filhos e, desse modo, ha a opc¢édo pelo filho
anico. Assim, diante do nascimento de um bebé com deficiéncia, a quebra do
narcisismo parental tem proporcdes ampliadas.

O modo de viver, na contemporaneidade, estd intimamente relacionado ao
avanco das novas tecnologias, desencadeando um ritmo de vida que sintoniza com uma
velocidade maior. A possibilidade do aumento da comunicacdo, por exemplo, pela
internet, favorece a busca dos pais por novas informacgdes e o contato com outras
familias que vivem a mesma problematica. No entanto, 0 momento dita o modo de viver
e contribui para o delineamento da subjetividade vigente, na qual a imagem ¢é

fundamental para conquistar um espaco na sociedade do espetaculo (Kehl, 2001) ou do
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parecer (Calligaris, 2002). Logo, vivemos em um contexto onde ndo ha lugar para
pessoas com deficiéncia, que apresentam um funcionamento lento e uma imagem que
ndo correspond ao ideal almejado. Portanto, o diferente pela deficiéncia ndo consegue
obter o passaporte para a sociedade dos normais.

As necessidades da vida contemporéanea envolvem o aumento de consumo do
tempo destinado ao trabalho e do tempo dispensado aos aparelhos eletronicos como, por
exemplo, o entretenimento com o celular pelas mensagens ou jogos e, assim, hd o
aumento do uso do telefone. Isso, além da internet, que costuma promover uma falsa
sensacdo de ampliacdo da rede de apoio, por meio de relacionamentos virtuais. No
entanto, o que poderia ser um aspecto favoravel a parentalidade, significa o contrério,
pois, em decorréncia disso, 0s pais contam, a cada dia, com uma rede de ajuda mais
restrita, porque poucas pessoas ou instituicdes, nos tempos atuais, funcionam
efetivamente como apoio a familia de pessoas com deficiéncia.

Diante do exposto, considerando as dificuldades no aspecto narcisico dos pais,
0s percalcos no processo de incluséo escolar e a crescente reducdo das possibilidades da
rede de apoio; pode-se apontar que o modo de viver, na contemporaneidade, mais

dificulta do que favorece a prética da funcdo parental de um filho com deficiéncia.
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A EXPERIENCIA DE SER PAI DE UM FILHO COM DIAGNOSTICO DE
AUTISMO

Resumo

Neste artigo apresentam-se os resultados de uma pesquisa que teve o propdsito conhecer
as vivéncias paternas de homens que séo pais de um filho com diagndstico de autismo.
No estudo, o objetivos foram: apreender os sentimentos dos pais em relacdo as
vivéncias com o seu genitor, discutir a relacdo entre as experiéncias de filiacdo e o
exercicio da paternidade, descrever as expectativas e o desejo de paternidade antes do
periodo de gestacdo do primeiro filho; também conhecer os sentimentos dos pais e sua
paternidade a respeito de um filho com autismo, além de elucidar fatores que podem
contribuir para a aproximacao ou distanciamento na relacdo com o filho. Participaram
da pesquisa 11 pais que foram entrevistados com base em roteiro de entrevista semi-
estruturada. As respostas foram examinadas através da anélise de conteido qualitativa
de Bardin (1977). Constatou-se que 0s pesquisados apontam 0 seu pai como uma
referéncia para o exercicio da paternidade. O desejo de ser um pai melhor do que o
proprio pai torna-se um desafio complexo diante da realidade e necessidades de um
filho com autismo. O significado da paternidade é permeado por satisfacdo e frustracéo,
em que o pesar, com relacdo ao diagndstico do filho remete os pais a um sentimento de
tristeza e a uma sensagdo de serem “anormais”. Eles procuram, porém, ndo demonstrar
fragilidade, evitando compartilhar suas emocg6es. Nas expectativas quanto ao futuro, ha
0 receio de morrer e ndo poder dar continuidade a rotina de cuidados e protecdo do
filho. Entre os fatores que favorecem o exercicio dessa paternidade, destacam-se: 0
comportamento do filho mais proximo ao padrdo considerado normal; menor
comprometimento na interacdo social; beleza na aparéncia fisica, acesso a informacao e
estabelecimento do vinculo precoce. Por outro lado, os pais apontam como fatores que
dificultam a paternidade: a falta de paciéncia e informacdo, caréncia de instituicoes
especializadas, sintomas muito regressivos, escassez de recursos financeiros, pouco
apoio familiar, e a impossibilidade de o filho homem exercer ativamente a vida sexual.

Palavras-chaves: Paternidade; autismo; relacéo pai-filho.

THE EXPERIENCE OF PARENTING OF A CHILD WITH A DIAGNOSIS OF
AUTISM

Abstract

This article presents the results of a survey that aimed at understanding the experiences
of parenthood of men who are parents of a child diagnosed with autism. In the study,
the objective was to understand the feelings of parents regarding their experiences with
their parent, to discuss the relationship between the experiences of filiations and the
exercise of fatherhood, describing the expectations and the desire for parenthood before
the period of gestation of the first child, and Finally, knowing the feelings of parents
and about his fatherhood of a child diagnosed with autism, besides elucidating factors
that may contribute to the closeness or distance in the relationship with his son. 11
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parents who were interviewed participated in the study based on semi-structured
interviews. The answers were examined through the qualitative content analysis of
Bardin (1977). It was observed that men show their fathers as a reference for the
exercise of parenthood. The desire to be a better father than his father becomes a
complex challenge faced with the reality and necessities of a child with autism. The
meaning of fatherhood is permeated with satisfaction and frustration, in which the grief
concerning the diagnoses of the child leads parents to a feeling of sadness and a feeling
of being "abnormal.” But they try not to show weakness and avoid sharing their
emotions. In the expectations concerning the future, there is the fear of dying and not
being able to continue with routine care and protection of the child. It stands out among
the factors that favor the pursuit of parenthood: the behavior of the child closer to the
standard considered normal, less impairment in social interaction; beauty in physical
appearance, access to information and the establishment of an early bond. Moreover,
parents have pointed out factors that hinder parenthood: the lack of patience and
information, lack of specialized institutions, very regressive symptoms, lack of financial
resources, little family support, and the inability to actively pursue the son's sex life.

Key Words: Parenting; autism; parent-child relationship.



33

Introducéo

A cultura patriarcal, ainda hoje, em geral, privilegia um modelo de maternidade
baseado na dedicagcdo em tempo integral, abnegacgdo e envolvimento simbidtico com o0s
filhos, enquanto a paternidade estd mais pautada no papel de exercer a autoridade e
prover o sustento familiar. Assim, ao homem coube um lugar periférico e secundério na
relagdo com os filhos. Como ser pai relaciona-se a capacidade de apropriagdo de um
papel construido historicamente por uma cultura e uma estrutura social, a atribuicdo do
patriarcado dificultou uma paternidade com manifestacbes afetivas, empéticas e
nutrientes (Muzio, 1998). Atualmente, a paternidade ainda é representada socialmente
como algo menos importante do que a maternidade. E a literatura corrobora essa idéia,
ja que o pesquisador estd imerso no filtro ideologico que marca a sua cultura (Muzio,
1998). Todavia, recentemente, algumas publicacbes ja evidenciam mudangas no
pensamento cientifico (Arilha, 1998; Badinter, 1993; Ramires, 1997; Silveira, 1998;
Souza & Benetti, 2009).

As inovagdes, quanto a importancia do papel paterno, marcaram o cenario
entre as décadas de 60 e 80. No entanto, a valorizagdo do pai nessa época € associada ao
papel nocivo de sua auséncia. Dessa forma, 0s pais® eram esquecidos e negligenciados,
sendo lembrados somente quando se tornavam muito destrutivos para o
desenvolvimento dos filhos (Muzio, 1998; Diamond, 2007). Contudo, desde a década de
90, as pesquisas passaram a apontar para uma imagem diferente do pai e de suas
funcdes na relacdo que estabelece com o filho (Badinter1993; Ramires, 1997).

No contexto atual, a importancia do envolvimento paterno é destacada em
diversas publicagdes no campo da psicologia (Gomes & Resende, 2004; LevandowskKi
& Piccininni, 2006; Silva & Piccinini, 2007; Sutter & Bucher-Maluschke, 2008),
abrindo espaco a discussdo de novos modos de maternidade e paternidade, nao
determinados pelo esteredtipo de género, mas compartilhados por mulheres e homens, e
variando, predominantemente, conforme caracteristicas pessoais, e ndo por diferencas
de género (Muzio, 1998). Apesar disso, a transformacdo do modelo patriarcal
tradicional ocorre lentamente e é impulsionada pelo movimento de ingresso da mulher
no mercado de trabalho (Muzio, 1998; Ramires, 1997), dentre outras possiveis

explicacdes. A proposta de mudanca é audaciosa, pois segundo Silveira (1998), o

2 Sempre que aparecer a palavra pais significa genitores do sexo masculino.
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exercicio de uma paternidade mais afetiva é inédito na histéria da humanidade, porque
cuidar dos filhos sempre foi uma tarefa das mulheres. Logo, ha pouca referéncia
masculina que possa servir de apoio e modelo para que o homem desenvolva a
habilidade de cuidador. Hoje em dia, vive-se uma nova cultura de paternidade que
demanda um pai mais presente no envolvimento direto com os filhos. No entanto, na
pratica, a participacdo e o envolvimento do pai na cria¢do dos filhos ainda sdo limitados,
e essa transformacédo no exercicio de paternidade ocorre lentamente (Jablonski, 1998).

Ao considerar a complexidade da relagdo que o pai estabelece com seus filhos,
este estudo propde um entendimento ainda mais especifico da paternidade, buscando
ampliar a compreensédo da paternidade de um filho com diagnostico de autismo. Sabe-se
que a gratificacdo de ser pai esta relacionada ao acompanhamento do desenvolvimento
de um novo ser humano, ao orgulho de cada aquisicéo, as trocas afetivas (Montgomery,
1992; Sutter & Bucher-Maluschke, 2008), além da possibilidade de ser superado pelas
potencialidades do filho e de ser imortalizado pela sua existéncia (Brazelton & Cramer,
2002; Costa & Katz, 1992). Por isso, nesta pesquisa, a pergunta norteadora foi, “como
se da a vivéncia da paternidade de um filho com diagndstico de autismo?”

O autismo € uma sindrome comportamental caracterizada por deficit na
interacdo social, determinando inabilidade na relacdo com o outro, além de deficit na
linguagem e alteracbes de comportamento. Conforme o CID -10 (OMS, 1993), o
autismo esta classificado como um transtorno invasivo do desenvolvimento, no qual ha
anormalidades qualitativas nas interacbes sociais reciprocas e repertdrio restrito,
estereotipado e repetitivo de interesses e atividades. Por tais caracteristicas, € possivel
supor que a gratificacdo por meio da parentalidade é fraturada diante do nascimento de
um filho com desenvolvimento atipico, no qual, a troca afetiva e a comunicacao sao
prejudicadas.

Existem diferentes contribuicGes tedricas na abordagem psicanalitica que
pretendem explicar a génese do autismo. O psiquiatra Leo Kanner, em 1943, descreveu
pela primeira vez, a caracterizacdo do autismo como um quadro composto por
isolamento extremo, com obsessdes, estereotipias e ecolalia que denominou de
“Disturbios Autisticos de Contato Afetivo” (Assumpgdo Jr., 1995). Bettelheim (1967)
postulou ser o autismo uma defesa contra uma mae deprimida e fria, vinculando a
constituicdo do autismo a patogenia parental. Na década de 60 e 70, esses estudos
passam a ser severamente criticados por responsabilizarem os pais pelo isolamento

autistico. Nesse viés mas por meio de outros construtos tedricos, a busca de
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compreensdo do autismo aparece em pesquisas da década de 90 e apresentam o
autismo relacionado a fatores biologicos (Gillberg, 1990), modificando a forma de
compreender a implicagdo dos genitores com o diagnostico. Pai e mae deixaram de ser
vistos como pessoas frias e desligadas que poderiam ter caracteristicas de personalidade
predisposta ao desenvolvimento do quadro de autismo nos filhos (Favero & Santos,
2005, Orra, 2009).

Diante disso, na pesquisa de Grael (2007), o objetivo foi estudar a expressao de
afeto em genitores do sexo masculino, os pais de autistas, os de filhos com sindrome de
Down e criangas assintomaticas. A finalidade era questionar a responsabilizacdo da
pouca afetividade paterna como caracteristica presente nos pais de filhos com
diagndstico de autismo. Os resultados indicam que a maioria dos pais se mostra afetivo,
com facilidade de comunicar seus sentimentos, contrariando a hipGtese de pouca
expressdo de afeto. Constatou-se ainda que 0s pais se sentem avidos por informacoes
para uma melhor compreensdo da situacdo em que se encontram, em decorréncia do
diagnostico do filho.Essa autora acrescenta a necessidade de estratégias de intervencao a
fim de se cuidar da saude mental do pai, tendo em vista que 0s programas destinados a
familia, frequentemente, tém como foco principal a figura materna. Assim, considera-se
a necessidade de potencializar os recursos internos desse homem, fragilizado tambem
pela culpa, permeada no imaginario, para o enfrentamento das demandas pessoais,
familiares e sociais decorrentes.

A paternidade também foi tema da pesquisa de Glat e Duque (2003), na qual se
buscou compreender a figura paterna no contexto da deficiéncia de um filho.
Participaram do estudo 16 pais de classe média e média alta, com diversos tipos de
deficiéncia. Os achados apontaram a presenca de sentimentos de carinho e emogéo nos
relatos, revelaram também uma relacdo de muita afetividade, contrariando a ideia de
pais frios e com dificuldade de interacdo. Eles mostraram ter participacdo ativa na vida
cotidiana do filho. Para eles, salientam-se as preocupacdes com o futuro incerto e a
dificuldade em situac6es, nas quais o filho apresenta comportamento social inadequado,
tanto agressivo como de retraimento ou proprio da defasagem entre a idade cronologica
e a mental.

Na pesquisa de Leite (2009), o objetivo foi conhecer as estratégias paternas de
coping, quando ha um filho com diagnéstico de autismo. Nos resultados, a autora revela
que os pais parecem tdo estressados quanto sdo as maes. A estratégia de busca de apoio

mostrou-se bastante adaptativa e foi considerada importante para o processo de
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fortalecimento familiar. Quando o apoio ndo satisfaz o pai, ele demonstra frustracéo,
sobrecarga e estresse, necessitando recorrer a outras estratégias como a aceitagdo,
evitacdo e acdo direta. No estudo, a autora ndo corrobora com os dados publicados
anteriormente que apontaram as estratégias de evitacdo e distracdo como as mais
utilizadas por pais de autistas para se desligarem do foco estressor e aliviarem as tensdes
oriundas da convivéncia com o filho autista.

Contudo, pesquisas que envolvem as emoc0es ligadas a condigdo de ser pai
ainda sdo escassas. Sentimentos como esperanca, medo, alegria e dor permanecem
pouco explorados nos estudos sobre o pai. A paternidade de um filho com deficiéncia é
ainda um tema pouco explorado na literatura, portanto este artigo apresenta 0s
resultados de uma pesquisa que teve como objetivo conhecer as vivéncias paternas de
homens que sdo pais de um filho com diagnostico de autismo. No estudo, 0s objetivos
foram: conhecer os sentimentos dos pais em relagdo as vivéncias com o seu genitor,
discutir a relacdo entre as experiéncias de filiacdo e o exercicio da paternidade,
descrever as expectativas e 0 desejo de paternidade antes do periodo de gestacdo do
primeiro filho; e conhecer os sentimentos dos pais e sua paternidade a respeito de um
filho com diagnostico de autismo, além de fatores que podem contribuir para a

aproximacao ou distanciamento na relacdo com o filho.

Método

Participantes

Participaram deste estudo onze pais de um filho com diagnostico de autismo. A
idade dos pais variou entre 36 e 61 anos, e a dos filhos de quatro a 27 anos. Todos 0s
filhos sdo do sexo masculino, provavelmente, pelo fato de a incidéncia do diagnostico
mostrar um predominio do autismo em pessoas do sexo masculino. O critério de escolha
dos pais foi conveniéncia. No periodo em que as entrevistas foram realizadas, todos os
participantes encontravam-se casados com a mae do filho diagnosticado como autista e
coabitando com ele. Durante 0 processo de contato com possiveis participantes, foram
convidados 14 pais para entrevista, sendo que trés deles ndo aceitaram o convite. Todos
0s pais que recusaram fazer parte da pesquisa se encontravam em situacdo de separacao
conjugal, ndo coabitando com o filho, mas permaneciam com direito preservado de

visitacéo.
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Tabela 1 - Caracterizagdo dos genitores participantes.

Identi Ida  Profisséo Estado  ldade/sexo Idade/sexo Escolaridade Profissdo
ficagdo de Civil do filho dos outros Esposa
autista filhos
P1 61 Engenheiro Casado 27 M 34F Superior Médica
Aposentado 24 M Completo
P2 55 Militar da Casado 25M 16 F Segundo Do lar
Reserva Grau
P3 55 Comercidrio Casado 15M 28F Superior Bancaria
25M Completo Aposentada
P4 50 Empresario Casado 6M Superior Do lar
Incompleto
Segundo
P5 55 Comerciante  Casado 23 M 33F Grau Do lar
30M
P6 53 Funcionério Segundo 12 M 26 F Superior Do lar
Publico Casame 22M Incompleto
nto
P7 44 Engenheiro Casado 4 M 1M Superior Promotora
Completo
P8 45 Zootecnista Casado 8M 22 F Superior Professora
Completo
Primeiro
P9 62 Motorista Casado 22M 34F Grau Do lar
Incompleto
P10 36 Militar Casado 9M 13F Segundo Do lar
3F Grau
P11 48 Médico Casado 11 M 21F Superior Médica
Completo

Conforme pode ser observado na tabela, a maioria dos pais apresenta um nivel
socioecondémico médio ou alto, com base na escolaridade e profissdo, sendo que cinco
deles possuem curso superior completo. Apenas em um caso, o filho diagnosticado é
Unico, os demais possuem outros filhos.

Para preservar a identidade dos participantes, o0 nome proprio foi substituido
pela letra P que indica a inicial de pai e um namero que se refere a ordem em que foram
realizadas as entrevistas. Logo, o primeiro entrevistado foi designado P1 e os demais

sucessivamente.
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Instrumento

Para coleta de dados, foram realizadas entrevistas semiestruturadas, realizadas
individualmente, com duragdo aproximada de uma hora e meia. As entrevistas foram
realizadas no consultério da entrevistadora ou no local escolhido pelo entrevistado,
sendo que a maioria dos participantes optou por ser entrevistado no seu local de
trabalho. O intuito da pesquisadora, com as entrevistas, foi compreender a singularidade
que perpassa a Vvivéncia de cada pai que participou da pesquisa. Essas entrevistas
seguiram um roteiro que nortearam sua conducdo, buscando investigar diversos temas
como filiagdo e expectativas quanto ao ser pai, o significado da paternidade no contexto
de vida atual e o ser pai do filho com diagnostico de autismo.

Procedimentos para coleta de dados

Os participantes foram encontrados e contatados por meio dos dados
fornecidos por participantes da Associacdo dos Pais de Autistas da cidade de Santa
Maria, RS. Eles foram convidados a participarem do estudo por meio de uma conversa
por telefone com a pesquisadora, na qual foram explicados, detalhadamente, o propdsito
do estudo e a importancia da sua participacdo para o desenvolvimento da pesquisa e das

questdes éticas que envolvem o sigilo sobre a identidade dos participantes.

Analise dos dados

As entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas. Os dados foram
submetidos a analise de contetdo, segundo Bardin (1977). A analise de conteddo é
“geralmente utilizada para o estudo de motivagdes, opinides, atitudes, valores, crengas,
tendéncias” (Bardin, 1977, p.105), sendo uma técnica que permite a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢fes de producao das mensagens e € caracterizada pela
utilizacdo exaustiva e intensa da descricdo analitica do contetdo das mensagens e
consequente interpretacdo inferencial. Esse método envolve um conjunto de técnicas
para analise das comunicacGes por meio de procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do conteldo das mensagens, 0 que possibilitou um tratamento qualitativo do
material que permitiu a discussao das variabilidades. Foi utilizada a analise tematica no

intuito de alicercar o estudo em uma abordagem exploratdria.
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O projeto de pesquisa foi submetido & apreciagdo e aprovado pela Comisséo

Cientifica da Faculdade de Psicologia e do Comité de Etica da PUCRS, registro no CEP

09/04852. Todos os participantes assinaram

o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido que os informava quanto aos objetivos e procedimentos do estudo,

garantindo-lhes sigilo e confidencialidade dos dados.

Resultados

As respostas dos pais as questdes norteadoras foram examinadas através da

analise de contetdo qualitativa (Bardin, 1977). As unidades tematicas emergiram por

meio da leitura flutuante do texto, delineando trés grandes categorias tematicas finais,

conforme o quadro abaixo:

Categorias Iniciais

Categorias Finais

| - PATERNIDADE

O pai do pai.

Expectativas da infancia e adolescéncia
quanto a paternidade.

Significado da paternidade hoje.

II-AUTISMO

Gestacdo do filho com autismo.
Diagnostico: reages, sentimentos,
preocupacoes e tratamento.

A compreensdo do autismo:
questionamentos sobre a etiologia.

I11- PATERNANDO O FILHO COM
DIAGNOSTICO DE AUTISMO

A convivéncia e os cuidados com o filho
autista: rotina, dificuldades, sentimentos,
expressao de afeto e interagdo com o filho
autista, preconceito.

Preocupac0es e expectativas de futuro.

Aspectos favoraveis e desfavoraveis para
o enfrentamento da rotina e a qualidade
da relagdo com o filho.

Familia: A percepcdo do pai em relagdo a
mae, aos filhos sem diagndstico de
autismo.
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O pai do pai

Os participantes da pesquisa descreveram lembrancas de um pai pouco
envolvido com os filhos, com dificuldade de expressar afeto e sentimentos,
disciplinador e com caracteristicas autoritarias. Conforme revela o P6: “E brabo, o pai
é daqueles velhos bem italiano, bem rigido, mas sabia educar. Ele ndo precisava nem
falar com noés. Ele s6 olhava e ja sossegava.” Também outro entrevistado menciona:
“Ele...era muito agressivo comigo. Assim, muito...daqueles pais rigidos assim, sabe.”
P5

A vivéncia com o pai aparece como um referencial, no qual os participantes
aproveitam alguns aspectos que consideram positivos e desejam transformar o que lhes
parece marcas negativas. Como relata o P3: “A falta de carinho, a falta de conversa, a
falta de convivéncia, de pegar no braco e levar na pracinha como eu faco com esse
aqui e fiz com os outros dois. Nesse sentido, o que eu senti foi falta de um companheiro,
uma pessoa com quem pudesse (me) abrir”. Eles procuram superar o desempenho dos
seus pais no exercicio da paternidade por meio da relacdo que estabelecem com seus
filhos e buscam melhorar a relagdo com o proprio pai. O desejo de ser um pai bem
melhor do que o pai que tiveram na infancia e paternar seus filhos com mais afeto e
compreensdo corrobora os achados de outros estudos sobre a paternidade (Ramires,
1997; Gomes & Resende, 2004). Badinter (1993) apresenta estudos, nos quais 0 homem
se diz em ruptura com o modelo de sua infancia e ndo deseja reproduzir o
comportamento frio e distante do pai, “eles almejam ‘reparar’ sua propria infancia
“(p.172).

A paternidade é permeada pela identificacdo com o filho e com o proprio pai
(Montgomery, 1992). A experiéncia de paternar traz novamente a antiga rivalidade
edipica e oportuniza que o pai possa, finalmente, superar o seu préprio pai (Brazelton,
2002). Os pais participantes da pesquisa, na sua maioria, referiram-se ao esforco
permanente que fazem para serem melhores pais para seus filhos do que o seu proprio
pai foi para ele. O P10 explicita a satisfacdo em superar o pai “... quisera eu ter o pai
que eu sou!”. O desejo de superagdo parece ainda ser mais forte diante da ferida
narcisica posta pelo filho com deficiéncia, considerando que a imagem que o filho
espelha é uma imagem fraturada que impede uma plena identificacdo do pai. Como

revela a fala do P9: “E eu sempre acho que tudo que eu fa¢o por ele ainda é pouco,
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teria que fazer mais, por ele ser assim, e vou continuar sendo, fazendo, procurando de
tudo pra ajudar no que puder...”.

Nos relatos, os pais afirmaram que a vivéncia com o préprio pai pode ter sido
dificil ou insuficiente, mas ainda assim, consideram que aprenderam com eles valores
fundamentais para a vida. Valores como o do trabalho e os de uma familia unida.
“Sempre me ensinou a trabalhar, que é o mais importante, né?”, disse 0 P4. O
conhecimento sobre a vida, que passariam para os filhos e as proximas geracoes, sao
lembrancas marcantes. No entanto, diante da paternidade de um filho com limitagdes
decorrentes do diagndstico de autismo, pode-se questionar: Qual a importancia do valor
do trabalho diante de um filho que, desde crianga, é atestado como incapaz para uma
vida produtiva? Nesse aspecto, ha uma lacuna entre a aprendizagem recebida por meio
do pai e a que deve ser ensinada ao filho com deficiéncia, pois nem sempre ¢é possivel
aproveitar o modelo de educacéo introjetado, logo se pode inferir a falta de referéncias
para situacfes singulares a uma paternidade especial. Ao tentar buscar na historia
pregressa, 0S pais ndo encontram registros suficientes para darem conta da experiéncia
unica de paternar um filho com deficiéncia. Diante dessa realidade, pensar sobre a
paternidade torna-se ainda mais complexo e desafia o que € posto por Diamond (2007,
p.17) sobre a esséncia da relacdo pai-filho: “o sentido de olhar para tras para entender o
proprio pai enquanto se olha a frente para visualizar a vida do proprio filho”.

Além das dificuldades para aproveitar a identificacdo para paternar o filho com
autismo, ha desejo de uma paternidade mais envolvida, porém, os participantes sentem
dificuldades ao transporem a paternidade ideal para a pratica. O homem que hoje € pai,
quando menino, ndo foi estimulado para o exercicio de habilidades como a de cuidar de
uma crianca. As brincadeiras infantis sdo alicercadas nos papéis de género, ainda
existentes em nossa sociedade, que reprimem no menino ndo soO as brincadeiras ligadas
a bonecas: trocar fraldas e alimentar, assim como as brincadeiras relacionadas ao lar:
cozinhar, limpar e organizar o ambiente doméstico. Em decorréncia, 0 menino nédo tem
a possibilidade de treinar para o futuro exercicio de uma paternidade participativa
(Silveira, 1998; Muzio, 1998). Entretanto, a designacdo participativa subentende o
envolvimento constante no cotidiano dos filhos, por meio de cuidados como a
alimentacdo, higiene, lazer e educacdo (Sutter & Bucher-Maluschke, 2008). Os pais
precisam transcender o que lhe foi negado na experiéncia com seu proprio pai e

construir uma relacdo diferente com seus filhos, baseada na intimidade e no afeto. “Eu
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acho que ¢ isso, que eu ndo tive carinho, que eu consigo dar pros meus filhos agora”,
falou o P5.

Apesar das dificuldades, os pais, na sua maioria, ressaltaram aspectos positivos
da experiéncia de paternidade: “Eu acho fantdstico, é melhor do que eu imaginava.”
P7. Os homens comecam a sua carreira paterna com o nascimento do filho e aprendem a
maternagem mais rapidamente se tiveram pais que os maternaram. Esta significa a
capacidade de alimentar fisica e afetivamente e esta relacionada a infancia e ndo a
fisiologia, logo os pais podem cuidar muito bem dos seus filhos, desde que consigam
mobilizar sua feminilidade e, para isso, devem reviver as primeiras relacdes com a
prépria mée (Badinter, 1993).

Para alguns homens, o envolvimento nos cuidados basicos que dizem respeito a
maternagem é uma exigéncia complexa, segundo Badinter (1993), e a identidade
paterna é o resultado da integracdo mais dificil da vida adulta. Provavelmente, em
decorréncia da impossibilidade de lidar com suas caracteristicas femininas, o exercicio
da paternidade pode estar ancorado na vida publica e ndo nos cuidados basicos de
alimentacdo e higiene do filho. Como exemplifica 0 P3: “Ser pai é botar filho no
mundo, orientar, conviver, ser companheiro, transmitir valores, experiéncia de vida,
dar subsidio, dar parte financeira”.

O relato dos pais evidencia 0 momento de transicdo e ruptura com antigos
modelos identitarios (Sutter & Bucher-Maluschke, 2008). Eles revelam um
envolvimento paterno participativo no cuidado com os filhos, no qual ha capacidade de
demonstrar afeto, acolhimento e cuidado, porém ndo significa uma divisdo igualitaria
com a esposa quanto as atribuicdes relacionadas as rotinas no ambito doméstico.
Conforme refere o P3, “Os cuidados é mais com a mde: banho ele toma sozinho,
escovar dente e coisa assim, a mée se envolve mais com ele. Eu sou mais do lado do
passeio, da rua e a méae se envolve mais em casa, até porque a mae fica em casa com
ele, entendeu?”.

Quando questionados sobre o significado da paternidade, os pais revelaram
sentimentos ambivalentes relacionados a satisfacdo de ser pai, convivendo com o pesar
da paternidade de um filho com deficiéncia. Conforme a fala do P2: “Olha, ser pai para
mim hoje, é assim, 6 ... eu me sinto feliz de ser pai. Claro, que néo € isso que eu queria
pro X (filho), ndo € isso. Eu queria uma outra coisa pro meu filho. Claro, eu olho o

filho dos outros e ... eu vou ser sincero, eu NAo sou invejoso, mas assim ... é pesado. Eu
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sinto que eu gqueria uma outra coisa pra ele, sabe? Eu queria uma outra coisa pro meu
filho, mas ... é diferente, né? Eu ndo posso me comparar com uma pessoa normal”.

Quando se considera que “o pai € o espelho, no qual o filho se mira e o filho ¢
o reflexo espelhado de seu pai” (Montgomery, 1992, p.46), o significado da paternidade
de um filho autista pode implicar na percepcdo de uma identidade anormal, como se a
imagem do filho refletisse na sociedade a sua propria identidade. No caso, uma
identidade marcada por ter transgredido as normas sociais vigentes ao produzir um filho
considerado, na sociedade, como imperfeito.

Em alguns casos, o significado da paternidade de um filho portador de uma
deficiéncia é associado a religiosidade, como uma maneira de dar sentido a deficiéncia e
uma explicagdo para as suas vivéncias como pai de um filho com diagndstico de
autismo. “Pra mim ta bom. E 6timo. Eu adoro ele. Eu acho ... pra mim ndo é uma coisa
ruim. Pra mim é uma graca de Deus que mandou pra gente. Deus manda a cruz pra
quem pode.” P6. Ao fazer a analogia do filho com a cruz, o pai remete a paternidade a
uma situacdo pesada e dolorosa para a qual é necessario o sacrificio.

A paternidade também aparece como sobrecarga de responsabilidades, de
acordo, com os resultados encontrados na pesquisa de Arilha (1998), visto que a
paternidade determina o ingresso do homem na vida adulta e intensifica nele o senso de
responsabilidade. O relato do P8 exemplifica esses achados: “Eu acho, assim, 6, bah,
muita responsabilidade, eu acho muita responsabilidade, né, se tu, se tu encarar como

’

pai mesmo.” Autores como Buscaglia (1997) e Nafez (2007), por exemplo,
constataram que a paternidade de um filho com deficiéncia estd relacionada a um
sentimento de responsabilidade sufocante, isto é, uma sensacdo de responsabilidades
permanentes e absolutas sobre a vida de outra pessoa. Buscaglia (1997) aponta que
alguns sentimentos sdo muito frequentes em pais de criancas com deficiéncia, entre eles,
um senso de responsabilidade ampliado e a sensacdo de estar aprisionado ou amarrado
por meio da relacdo de dependéncia vital do filho para com seus pais. Conforme
explicita o P4 “Sempre com alguém junto. Sempre, sempre, sempre. Ou eu ou a X.
(mae) tamo em casa sempre, um ou outro tem que ta com ele em casa, ou com ele ou
com ele na rua, né, um ou outro. Mas sempre tem alguém com ele. Tu ndo pode deixar
ele sozinho nunca”. Na busca por uma significacdo mais positiva da paternidade, um
dos participantes salienta a certeza da lealdade do filho, talvez se apoiando na
deficiéncia mental subjacente ao diagnostico: “ ... é um filho que jamais vai me trair. E

um irmdo que jamais vai brigar com o outro!” P10.
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Alem de falar sobre o significado da paternidade, os pais relembraram como
pensavam em ter filhos, quando estavam vivendo a fase de infancia e adolescéncia.
Ainda que Arilha (1998) aponte que a ideia, 0 desejo e a vontade de ser pai aparegam
com a maturidade e o casamento, ha os que sempre pensaram e desejaram a paternidade.
Como aparece na fala do P11: “Se pensa que ... que ter uma familia é, é, é sonho de
mulher, s6. Nao, ndo é. Eu também sonhava em ter minha familia, meus filho”; € na do
P7: “Sempre tive a ideia de ter filno quando tivesse uma condi¢do de criar....Mas
sempre quis ter filho.” P7.0utros mencionaram nunca terem pensado em ter filhos antes
de conhecerem a esposa. Entretanto, conforme a fala do P2, isso parece estar
relacionado a experiéncias de conflito e sofrimento na fase infantil, ligadas a
conjugalidade e parentalidade vivida pelos pais: “Eu ja tinha um receio naquele tempo,
tinha receio de me casar, sabe ... Talvez por aquela experiéncia do que o meu pai viveu
com a minha made.” P2.

Com base no relato dos pais e 0 embasamento da literatura, pode-se considerar
que a experiéncia de paternar estd intimamente ligada as vivéncias do homem na sua
familia de origem, primordialmente no que se refere a0 modo como 0s genitores
desempenharam as funcGes de pai e mae (Brazelton & Cramer, 2002; Costa & Katz,
1992). Portanto, ainda que 0s novos tempos exijam mudangas no comportamento do
homem enguanto pai, os participantes do estudo evidenciaram dificuldades para
romperem e transporem as referéncias de paternidade internalizadas por meio da
convivéncia com o proprio pai. Entretanto, ao buscar subsidios na historia pregressa
para desempenharem o papel de pai de um filho com autismo, eles ndo encontram
experiéncias semelhantes, predispondo uma sensacdo de estarem ainda muito distantes

do pai que idealizaram ser para seus filhos.

A repercussao do diagndstico: reacGes e sentimentos

O diagndstico de autismo costuma acontecer muito tempo depois da percepgéo
dos primeiros sinais. Em nenhum relato dos pais aparece que a suspeita e a investigacédo
da patologia tenham partido do pediatra. Stellin (2007) aponta que o pediatra é o
profissional de referéncia da primeira infancia, por isso, seu papel é fundamental na
deteccdo dos sinais precoces de problemas no bebé. O pediatra deveria considerar que
cada consulta é uma ocasido para enxergar, tratar e orientar o sujeito em sua

integralidade (Andrade, 2005). Contudo, muitas vezes, durante os primeiros anos de
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vida, os sinais indicativos de que algo ndo vai bem com a crianga séo pouco valorizados
pelos clinicos (Campanério & Pinto, 2006).

A suspeita de algo errado no desenvolvimento costuma surgir primeiro na mae
e no pai, algum componente da familia extensa ou amigos com filhos ainda na idade
infantil, conforme os seguintes relatos: “ ... uma tia, lendo uma reportagem sobre
autismo no jornal, falou: bah, mas isso aqui ¢ bem parecido com o X., né?” P8.E “ ... a
gente observou que algumas coisas que ele falava, em vez aumentar o vocabulério tava
diminuindo.” P7. Ou ainda “4 minha irma também ... tinha vindo de Brasilia ... olha,
ele pode ser autista. E bom fazer um check-up, né?” P4. Outro pai assim se expressou:
“Casais de conhecidos, uma ld teve coragem e falou para a X. (esposa) isso ai. Olha
ndo € normal o X. (filho) ser assim, mas ela ndo falou que ele era autista.” P10

Alguns pais parecem ter se utilizado de negacdo até que alguém de fora teve
coragem de dizer que havia algo diferente do esperado no comportamento da crianca.
Isso porque ha relatos que indicam que a crianca ja tinha entre cinco e oito anos, quando
a hipotese de autismo foi revelada aos pais. O fato pode ser compreendido por um
prolongamento do estagio de negacdo, previsto como uma das etapas do processo de
elaboracdo do luto pelo filho perfeito (Fainblum, 2008), mas é necessario que 0s pais
possam dissipar a negacdo, a fim de evitarem a configuracdo de um luto patolégico
(Oliveira, 2001).

Ainda que existam sinais antes do diagnostico, 0 momento da confirmacao do
diagnostico de autismo é muito marcante. Segundo Meira (1998), a inscricdo do filho
em uma categoria diagndstica produz efeitos reais. Com isso, a partir da nomenclatura
do discurso cientifico, os pais vao buscar informacdes sobre os sinais clinicos e a
educacdo da crianca. Assim, os pais tendem a colocar o seu filho no lugar que é
atribuido ao autista, considerando que 0s pais se apoiam na palavra “autismo”, com
respaldo médico por meio do diagnostico, para minimizar a angustia que os sintomas do
filho provocam.

As reacdes diante do diagndstico variam conforme cada familia, mas sdo
reacGes comuns: a tristeza, raiva, dor, isolamento, negacédo, hiperatividade (Fainblum,
2008; Buscaglia, 1997, Klaus & Kennel, 1993). Todos os sonhos e as expectativas
relacionados aos desejos dos pais precisardo ser revistos e, com isso, a fratura no
narcisismo do casal parental € inevitavel. Pai e méde entram em um processo de luto que
consome muita energia psiquica, mas a elaboracdo desse luto é fundamental para que,

aos poucos, possam reconhecer o filho real com suas limitacGes e potencialidades. O
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luto é composto por cinco fases, descritas como: choque, negacgdo, tristeza ou
desesperanca, e por Gltimo, equilibrio e reorganizacdo (Klaus & Kennel, 1992). O P6
relata a etapa inicial do luto: “Num primeiro momento, tu fica atordoado, né, como é
que eu vou te dizer, desesperado ... até. Essa é a verdade, tu fica desesperado.” P6

Segundo Nufez (2007), a situacdo de crise despertada pela deficiéncia do filho
traz a confirmacdo da perda da crianca perfeita que esperavam. Portanto, torna-se
necessario elaborar o luto da crianca sonhada e dar lugar a crianca real, com suas
limitagdes. Diante disso, Sprovieri (1998) acrescenta que a certeza do diagnostico do
filho é sentido com profundo pesar, porque os pais se deparam com sentimentos de
desilusdo e desesperanca. Ocorre também, de acordo com Buscaglia (1997), a
intensificacdo do sentimento de incerteza devido as preocupagdes em relagdo ao filho, a
deficiéncia e ao futuro. “Ah, foi um baque, né, na hora, assim, foi um ... Na hora foi um
... Foi um baqgue na hora, assim ... Quando a gente tem Deus no coracdo, a gente
acredita, um dia curar ou recuperar ele, a gente vai tratando do jeito que pode, né.”
P4. “Bah! Aquilo foi ... é que eu sou firme, né ... claro que doeu pacas ... mas eu chorei
no quartel, depois na frente do meu capitdo que é meu amigo ... ndo chorei na frente da
X. (esposa), do médico, ndo.” P10.

Ainda que os homens participantes da pesquisa tenham relatado um forte
impacto e muito sofrimento diante da confirmacdo do diagnostico, foi possivel constatar
que eles buscaram manter a emocdo sob controle no intuito de ndo demonstrar
fragilidade para a esposa. Assim, evitam compartilhar seus sentimentos de tristeza,
medo e frustragdo. Como revela o P1“Eu procuro nao me magoar, mas eu me magoo,
agora veio a noticia do colégio que ele tinha tido um desmaio, a gente sofre um
pouquinho, mas é que o homem tem que sofrer calado”. Nessa fala fica explicitado o
modelo patriarcal tradicional, no qual o homem desempenhava as funcGes de prover e
disciplinar seus filhos, sem se permitir manifestacGes claras dos seus sentimentos
(Muzio, 1998).

O nascimento de uma crianca com deficiéncia causa impacto profundo e
significativo em toda a familia. Entretanto, o pai € a méde sdo afetados de uma forma
mais direta e intensa, reverberando o fato em varios setores da vida do casal, como no
social, profissional e financeira (Buscaglia, 1997; Klaus & Kennell, 1993; Nufiez, 2007,
Pereira-Silva & Dessen, 2002). Um filho com deficiéncia envolve a necessidade de
ajustamento no orcamento familiar, nos projetos de trabalho do pai, da mae e na rotina

da vida domeéstica, o que inclui mudangas na vida dos irmdos. As limitacdes
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permanentes exigem investimento de tempo, energia, paciéncia, resisténcia fisica e
recursos financeiros. “4 gente gastou muito com esse menino, entdo, se tivesse uma
empregada que pudesse deixar com ele, né. Entdo eu e a X. (mé&e) cuidamos dele a vida
toda. A vida social nossa praticamente acabou.” P6.

A sobrecarga adicional de cuidados da familia com a crianga autista estard
presente durante toda a vida. Fases consideradas transitorias em outras familias sdo
permanentes nas familias, nas quais ha um filho com deficiéncia, isto é, sdo cuidados
especiais que envolvem habitos de toalete, alimentacdo, sono, higiene, medicacao, e,
ainda, uma vigilancia com supervisdo ininterrupta para evitar acidentes e promover o
bem-estar da crianca. H4 uma sobrecarga, determinando um desgaste fisico e psiquico
para a mée e o pai.

A experiéncia de um filho com diagnostico de autismo implica no genitor
masculino sentimentos relacionados a identificacdo e a sexualidade. Gerar uma vida
envolve para o homem o desejo de renascer no filho, logo o de realizar ambicdes
insatisfeitas por meio desse filho e amenizar dividas com relagdo a propria sexualidade
(Brazelton, 2002). Assim, o homem mais frequentemente manifesta a expectativa de um
filno homem e costuma ficar mais ansioso diante de sinais de fraqueza e inseguranca
dos seus filhos homens do que com os de suas filhas mulheres, quando tais sinais
ocorrem. Todavia, diante de um diagndstico de deficiéncia em um filho homem, cabe
questionar: Como 0s pais conduzirdo seus sentimentos diante da impossibilidade de o
filho de exercer plenamente a sexualidade?

A incidéncia de nascimentos de meninos com autismo € de quatro por uma
menina (Assumpcao Jr, 1995; Orrd, 2009). Portanto, a maioria sao meninos, inclusive,
todos os participantes da pesquisa sao pais de um filho homem com autismo. De acordo
com Nufez (2007), um filho homem com deficiéncia é uma ferida na virilidade do pai,
ocorre uma ruptura no processo transgeracional, ja que ele é o responsavel por manter
vivo 0 sobrenome paterno. Dessa forma, o impacto da deficiéncia de um filho do sexo
masculino é mais intenso para o pai do que quando a deficiéncia esta na filha mulher. O
sentimento de impoténcia do pai diante de um filho, no qual ele ndo consegue se ver
refletido, é exemplificado na fala do P1: “E complicado. E complicado porque em cada
fase tem suas caracteristicas. Tu entra até em sofrimento quando ele vai para algum
lugar e uma menina flerta o X(filho), ele ndo sabe o que é aquilo. E como se ... a gente
fica pensando que judiaria, as vezes, uma guria bonita.” Nesse aspecto, a motivagédo da

paternidade subjacente a necessidade de assegurar a continuidade da sua linhagem
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(Brazelton & Cramer, 1992; Buscaglia, 1997) torna-se um anseio frustrado, na medida
que este filho, provavelmente, ndo lhe daré netos.

As questdes que envolvem a sexualidade sdo apontadas como aspectos de
dificil manejo. Os pais mostram sentimentos de pesar e tristeza diante da
impossibilidade de exercicio pleno da vida sexual do filho. O P11 refere-se a
dificuldade que sente ao ouvir o filho mencionar que quer namorar: “... e ai as meninas
ficaram olhando e rindo e falando ... Me parece que de alguma forma ele despertou
interesse, ta. E ele comeca a falar nisso, ele comeca a falar na namorada, entéo, tem
namorada, porque a irmd namora, a baba que cuida dele namora, né?”. O relato do pai
ilustra 0 que é postulado pela psicanalise, isto é, que o homem deseja superar sua
angustia de morte e sobreviver por meio do filho do mesmo sexo, pois nele ha uma
identificacdo imediata e a possibilidade de o pai projetar suas aspiragdes de ideal de ego
(Costa & Katz, 1992).

O desejo masculino de um filho esta relacionado ao desejo narcisista de ser
completo e onipotente, assim como ai esta o desejo de se espelhar no préprio filho
(Brazelton, 2002). Um filho com deficiéncia remete o pai a um sentimento de
impoténcia, como revela 0 P10: “O que mais doi em mim € a impoténcia. A impoténcia
de ter uma crianca que, p6, eu ndo posso fazer nada! Eu queria entrar naquele cérebro
dele ... e eu mexer ali ... e puf ... funcionar! Mas é impoténcia!” Esse fendbmeno pode
ser explicado pelo fato de o pai ser avaliado na sociedade, conforme, a insercdo social

do filho, um filho bem sucedido ratifica a competéncia paterna (Silveira, 1998).

O envolvimento paterno na rotina de cuidados do filho com autismo

O conflito entre a paternidade real e a ideal esta relacionado a crenca de que a
participacdo na vida do filho deveria ser maior (Silva & Piccinini, 2007). Apesar de 0s
pais do estudo se mostrarem interessados, o tipo de participacdo paterna distinguiu-se da
materna. Os pais descreveram sua participacdo predominantemente por meio de
atividades fora de casa como passear de carro, ouvir masica, brincar, ficar observando
para que nao se machuqgue ou levar a terapia, conforme ilustram os relatos que seguem:
“Ele gosta de andar no carro, eu carrego, gosta de andar no caminhdo, eu levo ele e
tudo, fago esfor¢o pra levar.” P9. “Ela (a mde) é mais de casa e eu sou mais de sair

sabado de tarde, pracinha, futebol, ir a Porto Alegre, ver jogos. Eu, com ele, chego em
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casa e ja saio com ele. Eu sou muito de sair com ele. Eu sou muito estressado em
casa”. P3.

Com isso, 0 pai fica responsavel por atividades ligadas ao &mbito recreativo.
Pode-se pensar que o0 pai, por permanecer menos tempo com o filho e ainda poder
investir nas atividades profissionais, teria mais facilidades e oportunidades de transpor o
excesso de responsabilidades e sofrimentos desta paternidade, permitindo-se entéo, mais
momentos de lazer e recreacdo do que os propiciados pela mée. A participacdo paterna
parece sempre ser de coadjuvante a da figura que protagoniza os cuidados, ou seja, a
mée. “Ah, procuro ajudar, procuro ... se ele tiver incomodado, tentar acalmar ele,
procuro ta sempre numa boa com ele, sabe, que as vezes ele embrabece”. P9. Este
resultado corrobora os achados de pesquisas (Santos, 2007; Castro & Picinini,2004), nas
quais o pai aparece como colaborador, quando solicitado ou em situacfes eventuais, ndo
se caracterizando como responsavel permanente nas tarefas de cuidado do filho.

As mées ou outras cuidadoras do autista, por exemplo, a baba, ficam
encarregadas de uma rotina de cuidados bésicos: banho, controle esfincteriano,
alimentacdo, vestuario e medicacdo. Pesquisas constataram a alta incidéncia de estresse
entre maes de autistas e apontam como responsavel o convivio diario e os cuidados
permanentes dos filhos (Favero & Santos, 2005; Schmidt e Bosa, 2007; Milgram e
Atzil, 1988). Conforme os resultados da pesquisa de Schmidt e Bosa (2007), a mée, na
maioria dos casos, € a principal cuidadora, responsavel por cuidados basicos de
alimentacdo, consultas médicas, vestuario, medicacdo, entre outros. O pai auxilia em
uma propor¢do bem menor, aparecendo apenas em 4,1% dos cuidados. Apenas em 2,8%
0s cuidados sdo divididos entre todos 0os membros da familia. Assim, os resultados da
pesquisa apontaram alta incidéncia de estresse nas mdes. Entretanto, Milgram e Atzil
(1988) descrevem que as mdes consideram justa a menor participagdo do pai nos
cuidados gerais da crianca, devido ao peso de suas responsabilidades financeiras, além
daquelas junto a familia.

Alguns pais confessam que poderiam participar mais e assumir algumas funcdes
na rotina de cuidados com mais comprometimento “Eu teria que ter mais tempo pra
ele. E que eu to meio, meio ruinzio, tenho problema de labirintite ... entdo eu t6
esperando que eu recupere a minha savde pra dar mais apoio ainda, né? "P4. “Até hoje
eu me cobro disso ai, que eu ndo me envolvo tanto o quanto deveria. Eu até reconheco
que poderia me envolver mais.” P3. A pesquisa de Lamb (1987), citada por Jablonski

(1998), corrobora os achados. Ela aponta que uma hora de envolvimento ativo do pai
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com o filho corresponde a outras trés a cinco horas de envolvimento da mée,
considerando ainda que, na natureza das atividades, o pai participa mais dos momentos
de recreacdo e a mde das responsabilidades relacionadas a higiene, vestimenta e
alimentacdo. Na pesquisa de Muzio (1998), a funcdo de paternagem também ocorre em
tempo parcial, limitado e descontinuo.

Foi possivel observar que a dedica¢do aos cuidados com o filho autista, ainda
que preponderantemente ocorra no ambito das atividades de lazer, parece ser motivada
pela responsabilidade, pelas cobrancas da mée e por sentimentos de culpa e nao,
propriamente, pela satisfacdo decorrente das atividades desenvolvidas com o filho.
Cuidar ou estar com o filho ¢ uma atividade calcada em sentimentos de obrigacéo,
também, motivada pelo anseio de superar o proprio pai, como ja foi discutido
anteriormente, e ndo um momento de prazer e alegria. Pode-se atribuir o que foi exposto
as dificuldades frequentemente encontradas em pessoas com autismo, isto &, repertdrio
de interesses restritos, auséncia de atividade imaginativa, insisténcia em seguir rotinas e
inabilidade na relacdo com o outro, bem como dificuldade na percepcao de sentimentos
dos outros (Assunpcdo Jr. & Kuczynski, 2007). Assim, a interacdo insipida e limitada
ndo favorece um investimento paterno acompanhado de satisfacdo. O P6 fala com
pouco entusiasmo do momento em que esta com o filho: “Entdo, o convivio é ...
gostaria de ter mais tempo, mas ... € normal, dentro das circunstancias dele é normal,
SO que tu te desgasta um pouco mais, ne”. “Olha ... o mais dificil é tentar ... é tu tentar
... as vezes explicar alguma coisa, falar alguma coisa e ele ndo te da bola, ele nédo ta
entendendo, ele néo ta, entendeu? Isso eu acho que € mais dificil! O mais dificil é tu
tem que esta sempre cuidando, tem que sempre se monitorando para tentar ser sempre
proativo ... Essa atividade didria ... eu acho que é um pouco mais cansativa, né?” P7.

Ainda que os cuidados com o filho sejam motivados, primordialmente, pelo
senso de responsabilidade, um dos participantes desta pesquisa relatou uma forma
harmdnica e saudavel na maneira de organizar a divisao de tarefas com a esposa para 0s
cuidados com o filho. Ele enfatiza que o casal procura assumir tarefas conforme a
satisfacdo que elas Ihe oferecem, logo, as preferéncias pessoais sdo levadas em
consideracdo na hora de assumir o acompanhamento das atividades da vida diaria: “4
gente tem que fazer tudo bem combinadinho. Algumas atividades que ela tem mais
prazer em fazer, ela faz, e algumas atividades que eu tenho mais prazer em fazer, eu
faco. Sempre quem leva ele na missa € ela e quem leva na musica sou eu. Eu gosto de

musica e ela gosta de missa, entdo ndo tem isso, ndo tem problema”. P1. Essa parece
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ser uma maneira de minimizar o estresse que, muitas vezes, decorre da sobrecarga
relacionada aos cuidados. No entanto, o compartilhamento equitativo dos cuidados
parece estar diretamente relacionado a qualidade da relagdo conjugal.

Quando questionados sobre a percepcdo em relacdo a rotina da méde com o filho
autista, pode-se constatar uma supervalorizacdo do desempenho das fun¢bes maternas.
Eles descrevem as esposas como mulheres fortes, corajosas e otimistas. Algumas vezes,
parece ficar subjacente, nas falas referentes a mae, uma desqualificacdo de si mesmo,
quanto a se perceber mais fragil do que a esposa, com mais dificuldades para lidar com
as implicacGes do diagndstico do filho “4 X. (mae) é mais do dialogo e de casa ... a X.
(mé&e) é mais, ela € mée, né? Ela é mais de encarar os problema de frente e eu sou de
fugir um pouco.”P3 “Claro que minha esposa € uma supermae, ela é uma supermae, eu
digo pra ela.” P2.

No estudo, a maioria das esposas dos participantes ndo exerce atividade
profissional fora de casa, dedicando-se integralmente aos cuidados com o filho autista.
Nesse contexto, 0 homem assume o papel de principal provedor financeiro da familia.
Dos pais entrevistados, nove estdo trabalhando e dois aposentados. Os que ndo estdo
mais no exercicio da profissdo se mostraram mais envolvidos com os cuidados basicos
na rotina do filho do que os demais: “Eu participo de tudo, eu dou banho nele, ele liga
o radio, ele almoca comigo, ele ja tem as manias dele. Entéo eu carrego ele, aonde eu
vou, ele vai comigo.” P2. O investimento, que antes era focado na carreira passa ser
destinado ao filho, também porque com a proximidade do envelhecimento existe uma
necessidade ainda maior de dividir os cuidados centrados na esposa, pois 0s cuidados
com um filho adulto com autismo podem envolver uma sobrecarga ndo s6 emocional,
mas também fisica.

Outro fator que pode contribuir com o aumento da participacdo paterna, na fase
de aposentadoria do homem, é o desenvolvimento da maturidade necessaria para melhor
suportar o olhar da sociedade para a diferenca do filho. “As pessoas na rua olham com
ignordncia, né? O que elas pensam, né? Doente mental ... ” P10; “A gente sabe que
tem que estar preparado pra ser magoado também.” P1, “Nos, se tiver que sair, nem
pensamos o0 que vao pensar dele. A gente sai, mas uma situacdo embaracosa acontece.
Varias vezes aconteceu.”P3. Conseguir lidar publicamente com os olhares de
curiosidade, perguntas e comentarios sobre o filho com autismo € uma complexa tarefa

que todos os pais precisam desempenhar com doses variadas de aflicdo. Em
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decorréncia, muitas vezes, 0s pais utilizam o evitar como estratégia de coping (Leite,
2009), limitando os passeios em lugares publicos.

Apesar das dificuldades singulares a essa paternidade, o envolvimento afetivo
dos pais participantes dessa pesquisa com seus filhos autistas € muito intenso, ha um
sentimento forte de afeto e carinho presente na relacdo. Ao falarem da relagdo que
estabelecem com o filho, evidenciaram-se a ternura e 0s momentos de interagdo. Como
relatam o P9 e o P11, respectivamente: “Eu chamo ele de fofo, eu apelidei ele, sabe,
entdo ele, ele ... ele é gordo e grande, né ... mas tu ta muito fofo, dai ele me apelidou
também de ... ele me chamou de fofofo. Entdo quando ele atende o telefone ele diz:
fofofo ...”; “ ... ele vai pro meu quarto e fica la, fica deitado comigo, de preferéncia pra
ele ouvindo musica, ta, dai vem, ele gosta que a gente abrace, entdo ele deita, abraca
pai ou abra¢a mae, abraca com as duas mdos.”. Embora o autista apresente deficit na
capacidade de interacdo social e possa ser pouco responsivo, hd pesquisa (Sanini,
Ferreira, Souza & Bosa, 2008) que comprova a ocorréncia de apego entre criangas
autistas e suas mées. No relato dos pais deste estudo, é possivel inferir que o
comportamento de apego também esta presente na relagdo com o pai.

Pesquisa sobre alexitimia (Sprovieri & Assumpc¢do, 2006) constatou,
especialmente no pai de autistas, aumento no indice dessa, ou seja, auséncia de
verbalizacdo de afetos ou inabilidade em expressar emocgdes e sentimentos. Esse
resultado € semelhante ao que foi publicado por Kanner (1943) sobre a dificuldade na
expressdo de afetos em pais de autistas. No entanto, os participantes desta pesquisa se
mostraram afetivos com relacdo aos filhos e conseguiram verbalizar seus sentimentos de
dor pela perda do filho saudavel, impoténcia pela impossibilidade de reverter o
diagnostico, tristeza pelas perdas oriundas da convivéncia com o quadro clinico do
filho, isto é, isolamento social e reducdo da qualidade no relacionamento conjugal.
“Triste sim, eu fico triste ... de vez em quando fica, triste. mas ndo sem a ... ndo ... sem
a...ndo ... é... sem o otimismo. Mas triste sim.” PT.

Os pais tanto falaram dos seus sentimentos como parecem ter aproveitado o
espaco da entrevista para um desabafo. A sensacdo de se sentir escutado promoveu um
momento importante e raro nas suas rotinas. O interesse da pesquisadora em conhecer
como se sentiam parece ter desencadeado uma troca no lugar que frequentemente
ocupam - o de expectador - principalmente em relacdo ao sofrimento da esposa. Isso
porque eles parecem pensar e agir como se a tristeza delas fosse infinitamente maior,

logo elas precisam de mais atencdo e cuidado. Nas terapias, na escola, no servico de
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salde, € muito comum que a escuta da mée seja suficiente. E o pai? Quando é chamado
para falar da sua vivéncia com o filho? O fato de a mée ser a porta-voz oficial do drama
da familia faz com que as poucas vezes em que é convidado a falar, ele, inicialmente,
conceda 0 espaco de escuta para a esposa, ja que referem a que elas sabem mais sobre 0
filho do que eles.

Conforme Manoni (1995), o pai de uma crianga com deficiéncia sente-se
impotente em um drama que nunca lhe dira respeito com a mesma intensidade que a da
mae. Nela, a depreciacdo do filho é sentida como a prdpria condenacdo. Em
decorréncia, a mae parece assumir de forma incansavel a busca por atendimentos
especializados e novas terapias. H4 uma necessidade maior que a do pai de reparar ou
recuperar as deficiéncias do filho. O P7 narra como percebe a esposa: “... eu acho que
ela se preocupa muito, muito, muito com ele, ela é mais estressada, mais encucada,
vamos dizer assim, né?! Entdo eu acho que ela se preocupa demais com ele ...”. O
excesso de preocupacdo, 0 comprometimento com as terapias, a sobrecarga de cuidados,
preponderam na demanda parental em detrimento do lazer (Santos & Schimidt, 2007).

Nos casos estudados por Manoni (1995), o pai ndo se sente no direito de ser
tratado como um interlocutor aceitavel, alguns pensam que uma crianga doente é
assunto de mulher. Talvez por isso, nesse estudo, os pais tenham resistido um pouco e
disponibilizado a esposa para falar do assunto. Muitas vezes, diante da fala materna, o
pai toma uma atitude passiva de observacédo, delegando a méae uma atitude mais ativa.
Isso pode estar relacionado a falta de confianca e de conhecimento sobre como tratar o
filho, ao temor da censura da mée que, aparentemente, esta mais adaptada a rotina de
cuidados e ao excesso de orientacdes da equipe de profissionais (Nufiez, 2007).0 P8
denota um enaltecimento das habilidades da mae para cuidar do filho em detrimento da
sua capacidade no exercicio da paternidade: Ela convive melhor com ele do que eu, tem
mais conhecimento, assim e tal. A grande evolu¢do do X(filho) foi por causa dela,
muito esforco assim que ele evoluiu. Ela foi atras, né, tentou ir atras, entdo... Mas eu
acho assim gue ela até entende muito mais do que eu até[...] ela convive mais, acho que
ela convive melhor do que eu” Para Fainblum (2008), quando um filho tem deficiéncia,
frequentemente, as fungbes paternas sdo insuficientes ou ausentes, sendo que o pai
ferido em sua virilidade percebe-se impotente. Isso se revela em P10: “O que mais doi
em mim € a impoténcia. A impoténcia de ter uma crianca que, pd, eu ndo posso fazer

nada!” .
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Outro aspecto que poderia auxiliar na compreensdo deste fenbmeno é o
modelo de paternidade patriarcal tradicional introjetado, no qual a mée cuidava dos
filhos principalmente, quando estavam doentes ou com problemas, e o pai buscava
recursos para prover as necessidades materiais da familia (Diamond, 2007; Muzio,
1998, Manoni, 1995). Diante disso, fazer diferente é um desafio dificil de transpor,
entretanto muitos dos pais que participaram deste estudo mostraram-se desejosos de
tentar reinventar o lugar do pai, aproximando-se das expectativas atuais sobre a

qualidade do envolvimento paterno.

Aspectos favoraveis e desfavoraveis para a relacéo do pai com o filho

Os pais, a0 serem questionados sobre o que consideram mais dificil nessa
paternidade, relatam situacGes relacionadas ao nivel de dependéncia do filho, por
exemplo, o tempo destinado para dar banho, vestir e fazer a barba. Também, foi referida
a necessidade de monitorar o filho permanentemente, pois ele ndo tem condicdes de
ficar sozinho sem a supervisdo de um adulto responsavel. “O mais dificil é tu tem que
esta sempre cuidando, tem que sempre se monitorando para tentar ser sempre
proativo... Essa atividade diéria... eu acho que € um pouco mais cansativa, né”. P7

As caracteristicas clinicas do autismo afetam as condi¢es fisicas e mentais e,
portanto, podem estar presentes comportamentos mais regressivos e repetitivos como o0s
que os pais deste estudo consideraram de dificil manejo: quebrar objetos de vidro ou
driblar os cuidadores e sair a rua sem acompanhante, por exemplo, o P5 relata: “Tinha
uma época, quando ele era nené, ele ndo podia ver copo dentro de casa, pegava copo
assim, pa na parede. Prato era tudo na parede, o que ele achava de coisas que
quebrava”. Este resultado vem ao encontro dos achados da pesquisa de Schmdidt,
Dell’Aglio e Bosa (2007), na qual aparecem entre as maiores dificuldades enfrentadas
por mées de autistas, manifestacbes de comportamento rigido, agressivo, agitado ou
obsessivo. Assim, esse estudo evidencia que os pais também sofrem e apresentam
dificuldades diante desse tipo de comportamento do filho. A pesquisa de Glat e Duque
(2003) também haviam constatado que 0s pais apontam as condutas sociais inadequadas
dos filhos como de dificil manejo, principalmente, comportamentos agressivos e
autodestrutivos, os quais prejudicam a qualidade da relacdo do pai com o filho.

No relato dos pais, a convivéncia com o filho implica em lidar com a falta de
compreensdo e respostas do filho, assim como com as situagdes de crise acompanhadas

de muita agitacdo e verbalizacdo em tom alto. Segundo Favero e Santos (2005), a
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severidade do sintoma é fonte de um importante estresse familiar, mas dentre eles,
destaca-se 0 prejuizo cognitivo. A dificuldade de compreensdo e a restrita capacidade
responsiva, diante das tentativas de interacdo do pai, determinam sentimentos de
frustracdo que podem causar prejuizos na qualidade da relacdo pai e filho.Conforme
ilustra 0 P7, “Olha... o mais dificil é tentar... é tu tentar... as vezes explicar alguma
coisa, falar alguma coisa e ele ndo te d& bola, ele ndo ta entendendo, ele ndo ta,
entendeu? Isso eu acho que é mais dificil”. No autismo, a dificuldade de expressédo do
afeto e o deficit nas interagdes sociais repercutem no comportamento dos genitores que,
muitas vezes, passam a manifestar a afetividade de maneira deficitaria e intelectualizada
( Sprovieri & Assumpcédo,2006). O P8 relata a frustracdo por ndo obter respostas mais
interativas do filho: “Ele conversa contigo assim o que ele ouve, né, mais é repetitivo,
né. Entdo, é dificil assim. Tu ndo consegue conversar com ele. Tu ndo consegue manter
um dialogo com ele, assim, tem um limite e tal, conversar...ele ndo te responde, né. Tu
pergunta uma coisa ele fala: ah”.

Entretanto, embora a pouca responsividade seja angustiante para os pais e
possa repercutir no empobrecimento da relagdo com o filho, cabe ressaltar que, em
concordancia com Grael (2007), os participantes deste estudo mostraram uma boa
capacidade de expressdo do afeto, assim como de identificacdo, descricdo e
comunicacgdo de seus sentimentos. Os dados contribuem para desconstruir a hipotese de
Kanner (1943), que associava a causa do autismo a pais pouco afetivos.

No relato dos pais, ao falarem o que consideram mais dificil, aparecem
sentimentos de tristeza, inconformidade com o diagndstico, sensacdo de ndo estar
fazendo tudo que € possivel pelo filho, ciéncia de que o fazer dos pais sera sempre
limitado, além da incerteza sobre a evolugdo no desenvolvimento, bem como frustracdo
por todos os impedimentos que o filho tera ao longo da vida. Sendo assim, é importante
destacar que, segundo a vivéncia dos participantes, os fatores desfavoraveis para uma
melhor qualidade na relacdo do pai com o filho autista sdo: falta de paciéncia e
informacdo, falta de recursos materiais como escolas especializadas, sintomas muito
regressivos compondo o quadro clinico, escassez de recursos financeiros para pagarem
aos cuidadores, pouco apoio familiar para os cuidados e, por ultimo, a impossibilidade
de o filho homem exercer ativamente a vida sexual.

Por outro lado, como fatores que favorecem o exercicio dessa paternidade,
podem-se apontar: o desenvolvimento do filho com o comportamento mais proximo ao

padrdo considerado normal, isto €, um menor comprometimento na interacdo social;
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beleza na aparéncia fisica, acesso a informacéao e o estabelecimento de um bom vinculo

precoce.

O futuro: expectativas e preocupacoes

O futuro € descrito na literatura como um aspecto da vida que determina muitas
inquietacBes aos pais de pessoas com deficiéncia (Buscaglia, 1997; Nafez, 2007, Glat,
2003). Inicialmente, logo ap6s o diagndstico, as preocupacdes predominantemente estdo
relacionadas a sobrevivéncia, ao desenvolvimento e a salde. Esses aspectos aparecem
acompanhados de incertezas sobre o futuro: Serad que vai falar? Podera frequentar uma
escola ou trabalhar? Tera amigos? Podera namorar ou casar? Além de muitos receios e
muitas fantasias relacionadas a regressdo do desenvolvimento e a morte (Buscaglia,
1997; Mannoni, 1995).

Posteriormente, a medida que os filhos crescem e os pais envelhecem, as
incertezas sobre os cuidados, o sustento e a protecdo do filho sdo ampliadas. O medo de
morrer e deixar o filho desamparado no aspecto afetivo e material, € uma preocupacgéo
que acompanha todos os participantes deste estudo. Porém, ela aparece com mais
intensidade entre os pais de filhos que se encontram na fase de adolescéncia ou inicio da
vida adulta. O P2 é pai de um filho autista com 25 anos e afirma: “4 Unica coisa que me
preocupa é o dia em que eu morrer e a minha esposa também. Tanto € que a gente diz
pra X. (irmd).: “tu vai ser a encarregada de cuidar do teu irmdo enquanto tu estiver na
terra”. Claro que a gente chega até a cometer o pecado de querer gue 0 dia que a gente
partir, ele fosse junto ... O dia em que a gente partir desse mundo, como vai ficar, sera,
essa criatura?”’ Outro pai também apresenta a mesma preocupacdo: “O dia que eu e a
minha mulher morrer. Nés temos que levar o0 maximo porque os outros filhos tém o seu
caminho a seguir, né?” P1. Outras pesquisas (Bento, 2008; Burille, 2009; Favero &
Santos, 2005; Glat & Duque, 2003; Silva, 2004) também encontraram preocupacéo
paterna quanto a protecao do filho apds a sua morte, primordialmente, no que se refere
as condicOes financeiras e acompanhamento da rotina diaria de cuidados.

Os pais de filhos pequenos também mencionam o receio da prépria morte, mas
parecem mais otimistas quanto ao futuro, demonstram esperanca no desenvolvimento da
autonomia e aprendizagem do filho. Assim, apostam em um quadro clinico menos
comprometedor. Nessa etapa, 0s pais estdo centrados no tratamento e em todas as
terapias que poderdo auxiliar em uma melhor evolucdo do diagnostico. Como

exemplifica a fala do P7, que tem um filho com quatro anos: “Eu acredito no progresso
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do X. (filho). Eu to preparado para fazer o que tiver que fazer para ele ter as melhores
condigoes possiveis para se desenvolver da melhor maneira possivel, entendeu?”.

J& 0 P5, que é pai de um filho autista com 23 anos, ao ser questionado sobre as
expectativas de futuro, restringe-se ao seguinte ‘... nenmhuma expectativa de
melhoramento, assim, eu acho que ndao tem.” Conforme Nufiez (2007), na fase adulta
dos filhos com deficiéncia, os pais estdo vivendo o luto pela irreversibilidade do tempo
que passou, o fim das fantasias de imortalidade, bem como a ruptura das ilusbes e
expectativas nas estratégias de tratamento oferecidas até entdo, somando-se isso a falta
de instituigdes para atenderem a pessoas com deficiéncia na fase adulta.

Com relacdo a preocupacOes, alguns participantes referiram-se ao
comprometimento em proporcionar ao filho uma vida boa, para que ele seja feliz e ndo
sofra, principalmente ap6s a morte dos genitores. Como uma estratégia para prevenir as
dificuldades futuras, um dos pais diz que investe na ampliacdo da rede social de apoio
“Ter uma convivéncia boa com vizinhos, com parentes. Eu acho que isso ai é o mais
interessante. Até melhor que dinheiro, as vezes, né, porque muito capital...” P9. Outros
tentam amenizar as preocupacfes com a prépria morte, apostando que 0S irmaos
poderdo assumir o papel de principais cuidadores “Preocupac¢do assim, se no dia que a
gente morrer o que a gente vai fazer. Mas eu acho que os irméos dele cuidam dele ...
Nos ja ensinamos, acho, que nesse ponto eles vao cuidar” P5.

Ainda que os pais busquem alternativas para lidarem com 0s sentimentos
relacionados a morte, a pesquisa denota que ha sofrimento e fantasias sobre o futuro em
todos os pais que participaram do estudo, principalmente no que se refere aos cuidados
rotineiros e a protecdo afetiva do filho com autismo. Resultados semelhantes foram
encontrados na pesquisa de Bento (2008), realizada em Lisboa, na qual os pais de
adultos com deficiéncia mental revelaram sentir-se cansados e com a salde mais
fragilizada. Eles sentem que precisam de apoio social e institucional, buscam uma
resposta para o futuro que satisfaca as necessidades dos filhos. Entretanto, no Brasil, a
preocupacao parece ndo ser diferente. Neste estudo, foi possivel observar, nos pais de
autista, um sentimento de permanente inseguranca quanto ao futuro, o qual assombra o
presente. Ele pode ser explicado pela falta de instituicGes, servicos especializados e
politicas publicas que oferecam suporte na fase de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia. Segundo Silva (2004), a necessidades das familias sdo ignoradas pelo
Estado que permanece omisso, enquanto a situacao das pessoas com deficiéncia, apds a

morte dos pais, € de vulnerabilidade e desprotecdo. Diante disso e do aumento da
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expectativa de vida das pessoas com deficiéncia no Brasil, em decorréncia do progresso
na medicina e do processo de inclusdo social, é possivel compreender a preocupacao

que amedronta os participantes desse estudo.

Consideracoes Finais

Os achados do presente estudo revelam que a maioria dos pais diz serem filhos
de homens com dificuldade de demonstrarem afeto, distanciados da rotina dos filhos,
disciplinadores e autoritarios. Embora a caracterizacdo descrita esteja distante do pai
idealizado, esses homens apontam o pai como uma referéncia importante, na qual se
apOiam para o exercicio da paternidade, aproveitam as experiéncias que consideram
validas e tentam desempenhar melhor os aspectos que consideram falhos.

O desejo de ser um pai melhor do que o proprio pai, de colocar em pratica um
modelo ideal, no qual ha intimidade, acompanhamento e cuidados na rotina do filho e,
primordialmente, um envolvimento afetivo com manifestagdes de carinho, torna-se um
desafio complexo diante da realidade e necessidades de um filho com autismo.
Caracteristicas como a pouca reciprocidade sécioemocional e no intercdmbio da
comunicagdo, assim como comprometimento na capacidade de simbolizar por meio do
brincar, intensificam sentimentos de impoténcia e de ndo estarem suficientemente aptos
para atenderem as demandas desse filho. Embora, os pais tenham mencionado o desejo
de dispor de mais tempo para cuidar do filho, o discurso parece mais uma resposta as
cobrangas sociais para o desempenho de uma paternidade mais envolvida do que
propriamente um desejo de assumirem as tarefas que, atualmente, estdo sendo
desempenhadas pela mde. Com excecdo dos pais aposentados, 0os demais privilegiam
atividades profissionais fora do ambiente doméstico e ndo anseiam substitui-las pela
rotina de cuidados basicos: dar banho, escovar dentes, alimentar ou supervisionar o
controle esfincteriano dos filhos com autismo. Logo, eles, na sua maioria, organizam-se
para o papel de provedor principal das necessidades econdémicas da familia, justificando
o distanciamento nas rotinas de higiene, tratamento e vida escolar. Para tanto, os pais
sentem a necessidade de parecerem fortes, negando sentimentos que remetam a uma
possivel fragilidade, assim podem funcionar como apoio para as esposas, 0 que
minimiza a culpa por ndo estarem mais presentes e, por isso, sobrecarregam a esposa

que acaba por assumir sozinha os cuidados do filho.
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As expectativas de paternidade, na infancia e adolescéncia, sdo descritas pelos
pais que tiveram uma experiéncia mais satisfatoria com seu pai, o que Ihes possibilitou
uma identificagdo positiva e o desejo de, no futuro, também constituirem familia por
meio do casamento e da paternidade. O conflito na conjugalidade dos genitores e a
vivéncia de ser filho de um pai com dificuldades para paternar podem ser relacionados
aos participantes que mencionaram nunca ter pensado em ter filhos até o casamento.
Eles apontam que a paternidade ndo era um sonho ou um projeto de vida, ela passou a
ser pensada ja na fase adulta e aconteceu em decorréncia do afeto que os ligava a
esposa. Entretanto, no significado da paternidade hoje, foi possivel constatar uma
satisfacdo permeada por um importante sentimento de frustracdo. O pesar com relagéo
ao diagnostico do filho remete alguns pais a uma sensag¢do de serem “anormais”, pois
em uma sociedade que prima pela competéncia, uma familia com um componente que
ndo cumpre seu papel, sofre uma pressdo social que, muitas vezes, conduz a uma
reducdo da autoestima e compromete a saude emocional dos membros do grupo
(Sproviéri & Assunpc¢éo Jr, 2001), o que desencadeard, varias vezes, na busca de apoio
em explicagdes e vivéncias religiosas.

Quanto ao diagnostico, a confirmacao das suspeitas de autismo € descrita como
um momento de grande impacto emocional. Ainda que a literatura elucide mais
amplamente a repercussdo da noticia na vida da mée (Pereira-Silva & Dessen, 2006;
Schmidt, Dell’aglio & Bosa, 2007; Schmdidt & Bosa, 2007), este estudo constata um
intenso sofrimento vivido pelos homens diante da irreversibilidade do diagnostico.
Porém, eles procuram ndo demonstrar fragilidade, evitando compartilhar com a esposa
sentimentos de tristeza ou medo. A deficiéncia no filho do sexo masculino é ainda mais
complexa para o pai, pois envolve uma fratura no processo de identificacdo com o filho
e na expectativa de se ver espelhado por meio do dele. Logo, 0s pais expressam
sentimentos de impoténcia, frustracdo e inabilidade relacionados a sexualidade do filho
com autismo.

As expectativas quanto ao futuro foram relacionadas, no relato de todos os
participantes da pesquisa, a um doloroso receio de morrer. Os pais ndo conseguem
visualizar o futuro com tranquilidade ou otimismo, pois ele esta cercado da fantasia de
que o filho podera ficar desamparado ou ndo ser tdo bem cuidado, amado e protegido,
ap0s a morte dos genitores.

Além dos resultados ja apresentados, pode-se observar que 0s pais que

possuem maiores recursos intelectuais e econdmicos apresentam sentimentos
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ambivalentes significativos com relacdo ao filho com autismo, pois neles ha uma busca
mais sofisticada de recursos médicos, terapias e explica¢des para a etiologia do autismo.
O acesso a informacdo cientifica e o poder econdmico para o tratamento, ainda que
tenham sido descritos pelos pais como uma vantagem, parecem ampliar o sentimento de
impoténcia, revelado por meio de um discurso intelectualizado e permeado por um
sofrimento que reverbera em mais dificuldades para estabelecer uma interagdo afetiva
com o filho. Nesse contexto, é possivel inferir que esses pais sentem-se pressionados
também pelas expectativas e cobrancas da sociedade que sdo maiores para os filhos de
casais provenientes de classes econdémicas mais favorecidas e, portanto, apontadas com

rigor, quando n&o correspondidas.
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O OLHAR DO PAI SOBRE A REPERCUSSAO DO AUTISMO NA VIDA
CONJUGAL, SOCIAL, PROFISSIONAL E REDE DE APOIO

Resumo

A realidade paterna em familias onde hd um filho com autismo ainda é pouco
conhecida. Neste artigo, apresentam-se os resultados de uma pesquisa qualitativa sobre
a experiéncia da paternidade em homens que tém filho com diagndstico de autismo. Os
objetivos neste estudo foram conhecer a percepcdo dos pais com relacdo as
especificidades na vida conjugal, vida social e profissional, decorrentes da parentalidade
de um filho com autismo e, ainda, investigar a percepcao dos pais quanto a rede social
de apoio. Participaram da pesquisa 11 pais que foram entrevistados com base em roteiro
de entrevista semiestruturada. As respostas foram examinadas através da analise de
contetdo qualitativa de Bardin (1977).0s resultados revelaram que a confirmagdo do
diagnéstico de autismo no filho determina transformagdes na vida social, conjugal e
profissional. Os pais compreendem que 0 prejuizo nas trés dimensdes estudadas esta
relacionado a fragilidade ou inexisténcia de uma rede apoio. Os cuidados com o filho
ficam centrados no casal e ndo hd como distribuir a sobrecarga de cuidados e
responsabilidades. Assim, a vida social tornou-se limitada a uma convivéncia restrita
com o0s amigos, pois ha dificuldades para frequentar ambientes puablicos. A
conjugalidade aparece afetada pela auséncia de lazer destinado apenas para o casal,
aléem da pouca privacidade determinada pela presenca constante do filho. No aspecto
profissional, ocorreu reformulacéo de projetos relacionados a ascensdo profissional para
privilegiar o tempo de convivéncia com a familia e as necessidades financeiras.
Constatou-se a interdependéncia entre a qualidade da rede de apoio e as possibilidades
de satisfacdo oriundas da vida social, conjugal e profissional. Esses achados apontam
para a necessidade de intervengdes que minimizem a repercussao negativa do autismo
na vida do pai, ampliando suas possibilidades de perceber e acessar a rede de apoio
social.

Palavras- chaves: Paternidade; apoio social; autismo; conjugalidade.

THE GAZE OF THE FATHER ABOUT THE EFFECTS OF AUTISM ON
MARITAL LIFE, SOCIAL, PROFESSIONAL AND SUPPORT NETWORK

Abstract

The fatherhood reality in families where there is a child with autism is still little
unknown. This article presents the results of a qualitative research on the experience of
fatherhood on men who have child diagnosed with autism. The objectives of this study
were to understand the perception of parents concerning the specificities in marital life,
social and professional life as a result of parenting a child with autism, and also to
investigate the perception of the parent as to the social support network. 11 parents who
participated were interviewed in the study with semi-structured interview. The answers
were examined through the analysis of qualitative content of Bardin (1977). The results
revealed that the confirmation of the diagnosis of autism in the child determines
changes in social, marital and professional life. Parents understand that the loss in the
three dimensions studied is related to the weakness or absence as of the network
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support. The child care is focused on the couple and there is no support to distribute the
burden of care and responsibility. Thus, social life became restricted to little interaction
with friends and difficulties to attend public places. The conjugal life appears to be
affected by the lack of leisure intended only for the couple, besides the little privacy
determined by constant presence of the child. In the professional aspect, a reformulation
of projects related to career advancement occurred for the privilege of time living with
the family and financial needs. It was noted the interdependence between the quality of
the support network and the possibilities of satisfaction derived from social life, marital
and professional. These findings highlight the need for interventions that minimize the
negative impact of autism in the life of the father, increasing their ability to perceive and
access the social support network.

Key words: Parenting; social support; autism; conjugal.
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Introducéo

O nascimento de uma criangca com deficiéncia causa impacto profundo e
significativo em toda a familia (Buscaglia, 1997; Henn, Piccinini & Garcias, 2008;
Klaus & Kennell, 1993; Nufez, 2007, Pereira-Silva & Dessen, 2002; 2006). Na
literatura, discute-se qual a repercussdo do nascimento de um filho com deficiéncia para
0 exercicio da maternidade. No entanto, ainda sdo poucos os estudos que investigam
esse impacto a partir da perspectiva do genitor masculino (Canho, Neme & Yamada,
2006; Silva & Aiello, 2009), ou ainda do sistema familiar (Nufiez, 2007, Pereira-Silva
& Dessen, 2002). Também é importante considerar que, por muito tempo, o foco de
atencdo dos estudos esteve centrado no filho com deficiéncia e ndo em sua familia
(Nuhez, 2007).

De acordo com Buscaglia (1997), deparar-se com as limitacdes do filho, em
qualquer familia, € sempre um encontro com o desconhecido. Enfrentar essa nova e
inesperada realidade causa sofrimento, confusdo, frustragdo e medo. A confirmacao do
diagnostico de que o filho possui alguma deficiéncia sempre acarretara uma crise
familiar, pois serd preciso reorganizar a rotina diaria para se adequar a nova realidade.
Existe ainda a ruptura de projetos e expectativas em relacdo ao futuro da crianca, pois
devido a suas limitacGes, ela ndo ira atingir os ideais familiares (Nufiez, 2007).

Segundo Nufiez (2007), a situacdo de crise despertada pela deficiéncia do filho
traz consigo o sentimento de perda. Portanto, torna-se necessario elaborar o luto pela
crianca sonhada e dar lugar a crianga real, com suas limitacGes. Por isso, Sprovieri
(1998) acrescenta que a certeza do diagndstico do filho é sentido como um processo de
luto, porque os pais se deparam com a confirmacdo da perda da crianga perfeita que
esperavam. Assim, podem surgir sentimentos como desilusdo e desesperanca. Ocorre
também, de acordo com Buscaglia (1997), a intensificacdo do sentimento de incerteza
devido as preocupacdes em relacdo ao filho, a deficiéncia e ao seu futuro.

Um filho com deficiéncia também envolve a necessidade de ajustamento no
orcamento familiar, na vida profissional do casal e rotina dos irmédos. As limitacdes
permanentes exigem investimento de tempo, energia, paciéncia, resisténcia fisica e
recursos financeiros. Buscaglia (1997) aponta que alguns sentimentos sdo muito
frequentes em pais de criangcas com deficiéncia, entre eles, um senso de
responsabilidade sufocante e a sensacao de estar aprisionado ou amarrado a relacdo de

dependéncia vital do filho com seus cuidadores/figuras parentais.
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O autismo é descrito na literatura como uma sindrome comportamental, a qual
é considerada um importante gerador de estresse na vida familiar (Schmidt &
Bosa,2007; Schimidt, 2004, Favero 2005, Favero & Santos, 2005; Sproviéri &
Assumpc¢éo Jr,2001). O comprometimento da salde familiar pode ser relacionado a
caracterizacdo do autismo e as demandas do quadro clinico para os cuidadores. O
autismo caracteriza-se pelo comprometimento nas habilidades de interacdo social
reciproca, visualizado em uma inabilidade para se relacionar com o outro, ou seja, na
habilidade de comunicacdo, além da presenca de comportamento, interesses e atividades
estereotipadas (Assumpcao Jr.,1995). As pessoas com autismo enfrentam dificuldades
importantes para a realizacdo de tarefas comuns, logo h4 um alto nivel de dependéncia
dos pais. Algumas pesquisas relatam que a severidade dos sintomas esta diretamente
relacionada ao grau de estresse nos pais, entretanto o suporte social poderia minimizar
as dificuldades da familia (Bosa, 2007; Favero & Santos,2005).

A dinamica familiar do autista sofre perdas significativas a partir do
diagnostico da crianga, reverberando em muitas exigéncias para todos 0os membros da
familia, pois hd o convivio com o quadro crdnico e sem perspectiva de cura. O estudo
de Sproviéri e Assumpcdo Jr (2001) revela que familias de autista apresentam
dificuldades para exercerem comunicacdo, lideranca, manifestacdo de agressividade e
afeicdo fisica.

A sobrecarga adicional de cuidados da familia com a crianca autista estara
presente durante toda a vida. Fases consideradas transitorias em outras familias séo
permanentes nas familias onde hd um filho com deficiéncia, isto €, sdo cuidados
especiais que envolvem habitos de toalete, alimentacdo, sono, higiene, medicacéo, uso
de aparelhos e, ainda, uma vigilancia com supervisdo ininterrupta para evitar acidentes e
promover o bem- estar da crianca. H4 uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais,
determinando um desgaste fisico e psiquico que pode desencadear estresse e tensao
emocional (Favero & Santos, 2005; Pereira-Silva & Dessen, 2001, 2003).

A literatura sobre o assunto descreve amplamente as vivéncias maternas diante
de um filho com diagnostico de autismo (Schmidt & Bosa, 2007; Schmidt, Dell’ Aglio
& Bosa, 2007, Sprovieri & Assump¢do,2001; Favero & Santos, 2005). Entretanto, as
especificidades que envolvem a paternidade ndo sdo mencionadas na maioria das
pesquisas. Alguns autores destacam a necessidade de pesquisas, a fim de que se conheca
a realidade paterna em familias de criancas com deficiéncia (Canho, Neme & Yamada,
2006; Pereira-Silva & Dessen, 2003; Silva & Aiello, 2009).
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No estudo dessas familias, hd pouco conhecimento sobre o papel do pai. Isso
ocorre porque as pesquisas ndo costumam privilegiar o ponto de vista do genitor
masculino (Glat, 1996; Lewis & Dessen, 1999; Silva & Aiello, 2009). Assim, a0 mesmo
tempo em que a sociedade lhe exige um novo papel, demandando expectativas de mais
participacdo e envolvimento afetivo na paternidade, néo Ihe oferece condigdes concretas
para o exercicio pleno de um novo modelo de pai contemporaneo, além de, muitas
vezes, excluir sua participagdo devido a uma postura arraigada nas concepgdes do
modelo de pai tradicional (Dupuis, 1989; Jablonski, 1998). Apesar da importancia
crescente do pai no desenvolvimento infantil, servicos e atendimento, destinados a
familia da crianca com deficiéncia, na maioria das vezes, focam a intervencdo na
crianca e na mée, excluindo a necessidade do pai de participar e de ser escutado como
membro importante do sistema familiar (Silva & Aiello, 2009).

Diante desse cenario, considerando a importancia de ampliar o conhecimento e
a compreensdao da paternidade de um filho com deficiéncia, este estudo procurou
expressar 0s sentimentos do homem cujo filho foi diagnosticado como deficiente. Nesse
sentido, o artigo prople a apresentacdo e discussdo dos resultados de uma pesquisa
sobre a experiéncia da paternidade em homens que tém filho com diagndstico de
autismo. Dessa forma, os objetivos neste estudo foram conhecer a percepgdo dos pais
com relagéo as especificidades na vida conjugal, vida social e profissional, decorrentes
da paternidade de um filho com autismo e, ainda, investigar a percep¢do dos pais quanto

a rede social de apoio.

Metodo
Participantes

Participaram deste estudo onze pais de um filho com diagndstico de autismo. A
idade dos pais variou entre 36 e 61 anos, e a dos filhos de quatro a 27 anos. Todos 0s
filhos sdo do sexo masculino, provavelmente, pelo fato de a incidéncia do diagnostico
mostrar um predominio do autismo em pessoas do sexo masculino. O critério de escolha
dos pais foi conveniéncia. No periodo em que as entrevistas foram realizadas, todos os
participantes encontravam-se casados com a mae do filho diagnosticado como autista e
coabitando com ele. Durante 0 processo de contato com possiveis participantes, foram
convidados 14 pais para entrevista, sendo que trés deles ndo aceitaram o convite. Todos

0S pais que recusaram fazer parte da pesquisa se encontravam em situacdo de separacao
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conjugal, ndo coabitando com o filho, mas permaneciam com direito preservado de

visitacéo.

Tabela 1 - Caracterizagdo dos genitores participantes.

Identi Ida  Profisséo Estado Idade/sexo ldade/sexo Escolaridade Profissdo
ficacdo de Civil do filho dos outros Esposa
autista filhos
P1 61 Engenheiro Casado 27 M 34F Superior Médica
Aposentado 24 M Completo
P2 55 Militar da Casado 25M 16 F Segundo Do lar
Reserva Grau
P3 55 Comercidrio Casado 15M 28F Superior Bancaria
25M Completo Aposentada
P4 50 Empresario Casado 6M Superior Do lar
Incompleto
P5 55 Comerciante  Casado 23 M 33F Primeiro Do lar
30M Grau
P6 53 Funcionario Segundo 12 M 26 F Superior Do lar
Publico Casa 22 M Incompleto
mento
P7 44 Engenheiro Casado 4 M 1M Superior Promotora
Completo
P8 45 Zootecnista Casado 8M 22 F Superior Professora
Completo
Primeiro
P9 62 Motorista Casado 22M 34F Grau Do lar
Incompleto
P10 36 Militar Casado 9 M 13F Segundo Do lar
3F Grau
P11 48 Médico Casado 11 M 21F Superior Médica
Completo

Conforme pode ser observado na tabela, a maioria dos pais apresenta um nivel

socioecondmico médio ou alto, com base na escolaridade e profissdo, sendo que cinco

deles possuem curso superior completo. Também, pode-se constatar que todos possuem

um filho, do sexo masculino, com diagndstico de autismo. Apenas em um caso, o filho

diagnosticado é Unico, os demais possuem outros filhos.
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Para preservar a identidade dos participantes, 0 nome préprio foi substituido
pela letra P que indica a inicial de pai e um nimero que se refere & ordem em que foram
realizadas as entrevistas. Logo, o primeiro entrevistado foi designado P1 e os demais

sucessivamente.

Instrumento

Para coleta de dados, foram realizadas entrevistas semiestruturadas, realizadas
individualmente, com duragdo aproximada de uma hora e meia. As entrevistas foram
realizadas no consultério da entrevistadora ou no local escolhido pelo entrevistado,
sendo que a maioria dos participantes optou por ser entrevistado no seu local de
trabalho. O intuito da pesquisadora, com as entrevistas, foi compreender a singularidade
que perpassa a Vvivéncia de cada pai que participou da pesquisa. Essas entrevistas
seguiram um roteiro que norteou sua conducdo, buscando investigar diversos temas
sobre a paternidade no contexto de vida atual, o ser pai do filho com diagndstico de

autismo e as percepc¢des sobre a rede social de apoio.

Procedimentos para coleta de dados

Os participantes foram encontrados e contatados por meio dos dados
fornecidos por participantes da Associacdo dos Pais de Autistas da cidade de Santa
Maria, RS. Eles foram convidados a participarem do estudo por meio de uma conversa
por telefone com a pesquisadora, na qual foram explicados, detalhadamente, o propdsito
do estudo e a importancia da sua participacdo para o desenvolvimento da pesquisa e das

questdes éticas que envolvem o sigilo sobre a identidade dos participantes.

Andlise dos dados

As entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas. Os dados foram
submetidos a analise de contetdo, segundo Bardin (1977). A analise de contetdo é
“geralmente utilizada para o estudo de motivacOes, opinides, atitudes, valores, crencas,
tendéncias” (Bardin, 1977, p.105), sendo uma técnica que permite a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢fes de producdo das mensagens e € caracterizada pela
utilizacdo exaustiva e intensa da descricdo analitica do conteddo das mensagens e
consequente interpretacdo inferencial. Este método envolve um conjunto de técnicas

para analise das comunicagfes por meio de procedimentos sistematicos e objetivos de
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descri¢do do conteldo das mensagens, o que possibilitou um tratamento qualitativo do
material que permitiu a discussdo das variabilidades. Foi utilizada a analise tematica no

intuito de alicercar o estudo em uma abordagem exploratoria.

Procedimentos éticos

O projeto de pesquisa foi submetido a apreciacdo e aprovado pela Comisséo
Cientifica da Faculdade de Psicologia e do Comité de Etica da PUCRS, registro no CEP
09/04852. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido que os informava quanto aos objetivos e procedimentos do estudo,
garantindo-lhes sigilo e confidencialidade dos dados.

Resultados

As respostas dos pais as questfes norteadoras foram examinadas através da
analise de conteudo qualitativa (Bardin, 1977). As unidades tematicas emergiram por
meio da leitura flutuante do texto, delineando duas grandes categorias tematicas finais,

conforme o quadro abaixo:

Categorias Iniciais Categorias Finais

Vida social
| — A percepc¢éo do pai sobre como o

diagnostico de autismo do filho reverbera na Vida profissional

sua vida Vida conjugal
Familia

I1- Rede de Apoio Amigos
Cuidadores substitutos
Instituicdes

Espiritualidade

Vida social

A pesquisa revela que ter um filho com autismo repercute de forma direta na
vida social do pai e do casal. Os pais relatam que a vida social, envolvendo passeios,
festas, bailes, saida com amigos, foi sendo restringida, a medida que os sintomas do
autismo foram aparecendo. O pai 6 refere “ ... a gente gastou muito com esse menino,
entdo, se tivesse uma empregada que pudesse deixar com ele, né. Entdo eu e a X(mée)

cuidamos dele a vida toda. A vida social nossa praticamente acabou”. Nesse relato, o
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pai também menciona repercussdes na vida financeira da familia. A necessidade de
reorganizacdo econdmica, em decorréncia dos gastos com o filho, € um dos fatores que
causa estresse e afeta todos os componentes do grupo familiar (Favero & Santos, 2005).
As restrigdes no orgcamento familiar podem ser consideradas como um dos fatores que
limita a vida social. Nesse sentido, a familia, muitas vezes, ndo tem condicbes de
participar de uma programacdo de lazer que envolva gasto, além de ndo ter recursos
para pagar um cuidador que possa ficar com o filho. Esse fato a impede de desfrutar de
momentos de diversdo e convivéncia social sem a presenca do filho.

A dificuldade de manter uma vida social mais ativa é atribuida a varios fatores,
mas principalmente, como aponta o pai 6, esta na falta de apoio para os cuidados com o
filho. Os pais relatam ndo terem uma pessoa que possa cuidar da crianca,
principalmente quando a familia ndo dispde de recursos para pagar uma funcionaria. O
pai 8 corrobora a idéia, afirmando que: ... ndo tem, como sair, né. Como é que agente
vai sair se ndo tem com quem deixar, entdo é complicado, né.”

No entanto, 0S poucos pais, que mencionaram ter mais apoio da rede familiar
ou uma situacdo econdmica favoravel que lhes permite o pagamento de uma pessoa para
auxiliar nos cuidados, tém a vida social mais preservada do que os demais. Isso fica
explicito na fala do pai 7: “Olha, tem o meu pai e minha mée que moram aqui, tem meu
sogro e minha sogra, que nos ddo apoio. Basicamente, meu pai e minha mée, e meu
sogro e minha sogra, eu e a X(esposa) e as pessoas que trabalham com nés.”. O P1 fala
da importancia de encontrar alternativas para atender as necessidades do filho sem
prejudicar as do casal: “Tu tem que montar uma estrutura de acordo que tu tenha uma
boa vida e que ele tenha uma boa vida, e a vida dele de acordo que a enfermidade dele
atrapalhe pouco a tua vida. Para isso existe(m) recursos. Quer dizer, nés usamos baby
sitter uma ou duas vezes s0. Mas é... Sempre tem um recurso: um dia um vai e no outro,
o outro ndo vai” P1.

Entre os 11 pais que participaram do estudo, apenas 3 mencionaram a
utilizacdo de uma funcionaria para o apoio nos cuidados com o filho. Sdo os das
familias com melhores recursos financeiros, o que Ihes permite pagar pelo servico. Em
decorréncia, esses pais parecem ter menos prejuizos na vida profissional, no lazer e no
relacionamento conjugal. A presenca de uma cuidadora de fora da familia permite nao
SO ao pai, mas também a mae desenvolverem atividades fora do ambiente doméstico e
ndo restringirem a rotina diaria aos cuidados com o filho. Por outro lado, alguns pais

revelaram que, ele e a esposa, ainda que possam pagar uma baba ou acompanhante,
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preferem cuidar pessoalmente do filho, o P2 diz ter medo de deixar o filho aos cuidados
de outra pessoa: “(...) as vezes ndo € por falta de condi¢cbes mas eu tenho medo de
deixar ele com uma pessoa estranha, 0 medo da minha esposa, a gente tem medo. N&o,
sabe por qué? As vezes ele quer um copo d’dgua, agora ele almogou, almogou bem.” O
pai parece acreditar que s o casal € capaz de compreender o filho e prestar-lhe
cuidados de qualidade. Sendo assim, eles ndo favorecem uma dindmica familiar mais
saudavel, pois é necessario que a familia desenvolva a capacidade de dispor-se a receber
apoio (Santos, 2007).

Ao mencionar a vida social, os pais relacionaram a maior parte das
dificuldades a fragilidade do apoio familiar. Manifestaram sentimentos de abandono e
solidao, pois nove dos onze pais relatam ndo poderem contar com a familia de origem.
“Ninguém. Ndo tem pai, ndo tem mde, ndo tem irmdo, ndo tem ninguémP10. HA um
sentimento de magoa e pesar por ndo contarem com a ajuda da familia de origem.
Assim, eles procuram uma explicacdo para a dificuldade que os avés tém em auxilia-
los, “Eu vejo pela minha mde, assim, 6, a minha mde ndo consegue até hoje entender
direito o que € autismo(... )Entéo, é muito dificil a pessoa que ta de fora entender, quem
ndo convive com autista, entender o que é autismo. E dificil. Isso ai é uma coisa...” P8.
O mesmo pai acrescenta sobre a dificuldade de deixar o filho aos cuidados da sua mée:
“E, as vezes a mée fica, mas é muito problematico. Tu sabe que é muito dificil..A minha
mde assim..ah, agora ndo tem mais disposi¢do, né, ndao tem...entdo é dificil...”.

A percepcdo de pouca disponibilidade da familia reforca a ferida narcisica,
pois 0 presente, que se reenvia aos pais por meio do filho, esta danificado e, portanto
ndo ha retorno do investimento desses avos.(Manoni,1995; Nufez,2007). Tal fato
confirma o sentimento de fracasso na tentativa de produzirem algo bom para
presentearem os proprios pais (Brazelton & Cramer,2002) “Mas o que mais me doi é
IS0, a falta de ajuda e de interesse em ajudar e a minha impoténcia” P10. Av0s e
demais componentes da familia podem ndo conseguir adaptar-se a situacdo de
deficiéncia e, algumas vezes, por falta de informac&o e orientacdo, ha o receio de ndo
saber como tratar o neto, por isso, acabam por se afastar, promovendo nos pais um
sentimento de abandono e rejeicdo (NUfiez,2007). Os avos vivem o luto pela perda do
neto esperado e desejado, além da dor pelo proprio filho. Dessa forma, as respostas
emocionais podem ser semelhante a dos pais, incluindo os sentimentos de tristeza e

culpa (Nufiez, 2007), “ Eu vejo pela minha mde, assim, 0, a minha méde ndo consegue
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até hoje entender direito o que € autismo, isso... Os pais da X (esposa) também ndo, né”
P8.

Os pais relacionam as restricbes no convivio social a impossibilidade de
contarem com o apoio da familia extensa para os cuidados com o filho e, por outro lado,
em decorréncia das caracteristicas de comportamento e inabilidade social presentes no
autismo, ndo conseguem desfrutar de alguns momentos de lazer e convivio social na
companhia do filho. Como exemplifica 0 P3 “Quando a minha mée morava aqui, era
uma beleza, depois que ela foi embora, nunca mais. A X (esposa) fala “da pra levar,
vamos levar”. Até da pra levar, mas é um estresse, ele ndo para, ndo para, ndo para,
ndo para... Sentar pra almocar é dificil ele deixar, ai fica superchato, estresse total.
Bem complicado”.

O autista apresenta dificuldades de relacionamento causadas pelo
comprometimento na capacidade de interacdo reciproca, inabilidade para imitacéo,
jogos sociais e pela falta de capacidade para fazer amizade (Assumpcdo Jr &
Kuczynski, 1997; Bosa, 2002). Assim, isso impede os pais de compartilharem com os
filhos inimeras situacdes de lazer em sociedade. Segundo Favero e Santos (2005), as
atividades estereotipadas do autista, o isolamento e a auséncia do brincar culminam,
muitas vezes, com o afastamento da familia de uma vida social. “Mais dificil é que a
gente gostaria de conviver mais nas festas e coisa e ndo pode quase ir, né, porque ele
ndo...tem lugares que ele ndo quer ir, ndo quer ficar, e ndo tem jeito , tem que vir
embora, né” P4. Ao reconhecer a dificuldade dos filhos, os pais procuram protegé-los,
evitando situacOes de estresse “... 4 gente procura evitar de levar ele em ambiente
muito tumultuado porque eu sei isso ai... é... ambientes tumultuados e fechados...
porque isso ai ele ndo se sente bem. Nao vou leva-lo em lugares onde ele ndo se sente
bem, entendeu?” P7. Logo, 0s pais acabam deixando de frequentar lugares que gostam
em prol do bem-estar do filho, o que culmina com o isolamento da familia devido ao
afastamento da vida social (Favero& Santos, 2005), como relata o pai 9 “Tem lugares

’

que eu gosto de ir, por exemplo, que ele ndo gosta.” ;” Eu ndo levo ele em todos os
lugares. Eu néo levo ele, sabado, a X(filha) teve uns 15 anos la no Passo das Tropas. Ai
eu nao levei ele, muito movimento, muito som ’P2.

O comportamento caracteristico do autismo ndo favorece a circulacdo em
ambientes sociais. Segundo o estudo de Schimidt, Dell’aglio, & Bosa (2007), 0s
comportamentos mais dificeis de enfrentar, relatados por mdes de autistas, sdo

relacionados as dificuldades na comunicacdo, dependéncia para a realizagdo de
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atividades de vida diéria e problemas no comportamento: agitacdo ou agressividade. A
agitacdo € apontada pelo P3 como um aspecto que dificulta a permanéncia da familia
em lugares publicos: “Eu tinha bem mais convivéncia com os amigos quando eu tinha
onde deixar ele, hoje é mais complicado porque tu até vai num restaurante mesmo, até
vai ... Mas é estress, ele ndo para, vai la fora e os carros ... Tu ndo consegue
sentar...”P3. O comportamento do filho considerado como de dificil manejo, facilmente
chama a atencdo e desperta a curiosidade das pessoas que circulam em lugares publicos.
Assim, além da necessidade de preservar o filho, ha também a dificuldade de perceber a
presenca dos olhares de reconhecimento da diferenga, conforme relata o P10, “aquele
olhar critico, né? Olha 4 ... o doente ali 6?. A gente prefere ficar em casa.. pede um
pizza, que ele fica feliz também ... ” Dessa forma, ndo sair com o filho para alguns
lugares pode ser uma maneira de também se proteger diante de olhares que denunciam a
diferenca. O afastamento familiar de uma vida social pode ser compreendido como um
mecanismo de defesa que auxilia na preservacdo da saude mental da familia: “Ai €
complicado. E complicado pelo seguinte, tem pessoas que aceitam de forma mais
normal e pessoas que, embora nado digam, ndo aceitam tdo normalmente. Existe sempre
uma ... como se diz ... uma discriminagdo.” P1.

Conforme Goffman (1982), a sociedade restringe a acdo de um sujeito
estigmatizado, marcando-o como desacreditado. Logo, as pessoas com deficiéncia
fazem parte de um grupo minoritario, menos privilegiado, o qual sofre restricdes na
sociedade. Quanto mais visivel for a marca da diferenca, maior a exclusdo social
imposta por olhares desconfiados e falas as escondidas que denunciam a intolerancia ao
diferente (Veiga-Neto, 2001), determinando crescentes e marcantes processos de
exclusdo social (Serra, 2010).

Outro fator que pode contribuir para o isolamento social € o comportamento
agressivo que, em alguns casos, esta presente no quadro clinico de autistas. A
agressividade pode dificultar o acesso da familia a locais publicos e ampliar o processo
de exclusdo social (Schmidt & Bosa, 2007) Em situacfes sociais, muitas vezes, 0s pais
precisam tomar uma atitude mais diretiva ou até agressiva para controlar o
comportamento indesejado do filho, 0 que gera constrangimento e conduz os pais a
estratégias de evitacdo, restringindo situacGes do convivio social com o filho autista.
Por isso, a familia é afetada como um todo (Leite, 2009). Sendo assim, o isolamento
pode ser uma forma de proteger o filho, pois se evitam situaces que sdo percebidas

pela familia como dificeis ou embaragosas (Nufiez, 2007). Logo, 0 que se exp0s até aqui
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evidencia um prejuizo significativo na vida social desses homens, produzindo-lhes
sentimentos de inconformidade e tristeza. Esse dado corrobora os achados da pesquisa
de Sampaio & Geraldes (2006), na qual os pais se referiram as dificuldades de
comportamento social e estereotipias: crises de choro e birras em publico, que eram 0s
aspectos que lhes causavam maior sofrimento.

Contudo, a restricdo na vida social é uma realidade presente na vida de todos
0s pais. Assim, é possivel constatar que a reducdo no lazer e convivéncia social pode
diminuir a qualidade de vida e a capacidade de buscarem equilibrio, coping e

fortalecimeto, necessarios para o enfrentamento da situacéo.

Vida conjugal

Algumas pesquisas apresentam os reflexos de um filho com deficiéncia na
qualidade da relacdo conjugal (Burille, 2009; Henn, 2007; Leite, 2009; Santos, 2007,
Schimidt, 2008; Serra, 2010; Pereira-Silva & Dessen, 2004).

Neste estudo, a vida conjugal por meio do olhar do homem, foi descrita com
mudancas significativas, associadas ao diagndstico do filho com autismo. Como
exemplifica o relato do P8 “Ah, eu acho assim, o, eu vou ser franco, eu acho assim, o,
que... a nossa vida mudou radicalmente desde que ele nasceu, totalmente em todos os
sentidos.” Segundo Espina e Ortego (2003), a deficiéncia de um filho pode fixar o casal
em um estagio de dedicacdo extrema ao filho, ndo superando etapas previstas no ciclo
evolutivo normal da familia.

O impacto do diagnostico na relacdo do casal soma-se a necessidade de
conviver com o0 aumento das responsabilidades e preocupagdes. Como expressa 0 P7:
Entdo, preocupacdes a gente nunca teve muitas preocupacdes. E agora sim, a gente se
preocupa com o futuro.” A fala desse pai exemplifica que o aumento das
responsabilidades diante de um filho com necessidades especiais pode interferir de
forma negativa no relacionamento do casal. Na pesquisa de Henn (2007), alguns pais
apontaram que as preocupacdes com o filho conduziram o casal a focar suas atencbes
nele e, em consequéncia, o relacionamento conjugal ficou em segundo plano. De acordo
com Nufiez (2007), o predominio do vinculo parental sobre a conjugal, € uma
disfuncdo, na qual pode haver rendncia da feminilidade e masculinidade para atender a
exigéncias da demanda parental, no entanto, esses pais costumam sentir-se isolados e

angustiados.
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O predominio do vinculo parental sobre o conjugal aparece claramente nos
relatos, h&d uma renincia das questfes pessoais e necessidades do casal para favorecer o
desempenho da funcdo parental. As trocas entre o subsistema conjugal ficam
enfraquecidas, e os cuidados com o filho assumem prioridade absoluta. A vida intima
do casal aparece prejudicada, como exemplifica o P6 ao falar do casamento: *“ Fica
como fica a questao social. Pra amanhecer pra ontem, por exemplo, o X(filho) acordou
as 3 da manhda. A X (mde) de manha tava arrebentada e eu dormi ainda um
pouquinho. Mas dormimos em quarto separado por causa...ele dorme com a X (mée),
tomou conta da minha cama”. A presencga do filho no quarto do casal foi relatada com
naturalidade e ndo como um problema a ser resolvido: Mas ele gosta muito de dormir
com nds, né, sempre...sempre, desde pequeno, até hoje. Ele dorme todos os dias na
nossa cama, quase” P4. Segundo Serra(2010), alguns casais ndo concretizam uma
separacdo conjugal, apenas uma separacdo de corpos, pois ndo vivem maritalmente e
pode-se compreender esse fato devido a fantasia desses casais de que o relacionamento
sexual poderia gerar outros filhos com deficiéncia. A pesquisa da autora constatou que a
conjugalidade em pais de autista é alterada pela diminuicdo do desejo sexual dos
codnjuges, além da reducéo da privacidade em decorréncia da alteracdo no sono do filho.

Pais de filhos adultos também relataram que abriram mao de espacgos privados
como o quarto do casal, para se adaptarem a necessidade de cuidarem do filho durante a
noite. O P5 conta que “Tem duas camas de casal, no mesmo quarto”, sendo uma para o
filho autista de 23 anos e a outra para o casal. Nesse aspecto, parece haver uma
permissividade para que o filho ocupe um lugar privilegiado, que poderia ser um espaco
de fortalecimento do vinculo conjugal, e no qual o casal pudesse investir na intimidade
da relacdo a dois sem a presenca do filho. Embora com tantas restricdes no casamento,
0s pais mostraram mais conformidade do que insatisfacdes ou desejo de mudangas. A
esse respeito, o estudo de Santos (2007) constatou uma manifestacdo mais explicitada
com relacdo a insatisfacdo conjugal, na qual os pais se referem a ressentimentos
relacionados a falta de tempo para o casal e a auséncia de romantismo na relacéo.

A falta de lazer e de uma vida social mais satisfatoria foram fatores
relacionados a dificuldades em cultivar o relacionamento do casal, segundo expressa o
P5: “Dificil a gente desfrutar que nem casal, de sair, vamos num cinema, vamos num
restaurante jantar eu e a mulher junto. SO o casal assim ndo tem mais(...)Isso € muito
dificil. Se tem que ir, tem que levar junto, né. E que pra nés ele é um bebé” P5. Nessa

fala, fica explicita a preponderéncia do vinculo parental com relacdo ao conjugal, além
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do vinculo pai-filho no modelo credor-devedor (NUfez, 2007), ou seja, 0 pai, ao sentir
culpa e impoténcia diante da dificuldade do filho, coloca-se numa posigdo de devedor.
assumindo sacrificios e uma posicao altruista como maneira de compensar o filho. A
demanda inconsciente é de devolugdo do que possa ter causado a deficiéncia, logo o
filho serd um credor permanente, pois nada seré suficiente para reverter o diagnéstico.
Isso é constatado na fala do P9: “E eu sempre acho que tudo que eu faco por ele ainda é
pouco, teria que fazer mais, por ele ser assim, e...e vou continuar sendo, fazendo,
procurando de tudo pra ajudar no que puder, se tivesse um meio da gente...sei
la...alguma coisa que pudesse fazer pra resolver isso ai, mas eu acho que ndo tem, né”

Na busca de reparar o diagndstico do filho e minimizar o sentimento de culpa
(Buscaglia, 1997), os genitores costumam investir esforcos imensurdveis para
alcancarem beneficios no desenvolvimento do filho. Entretanto, é importante destacar
que o risco para a conjugalidade ocorre quando o casal passa a se organizar somente em
torno das dificuldades do filho, sem se permitir espaco para a vida conjugal e a
individualidade, enfraquecendo a relagdo afetiva do casal, ainda que a maioria deles,
quando questionados, relate cumplicidade e amizade com o conjuge (Burille, 2009).

Outro aspecto sobre o casamento esta relacionado a comunicagdo. O pai
conversa com a esposa assuntos da rotina de cuidados e atendimentos profissionais do
filho, mas ndo ha didlogo sobre sentimentos e emog¢des quanto ao que estdo vivendo
com o filho, principalmente com relacdo aos sentimentos do homem. Como revela o
P10: N&o, ndo desabafo com ninguém. Ndo! Com ninguém. E claro eu tenho meus
sentimentos e procuro passar por cima deles, em prol da X(esposa) e dos meus filhos.
Dessa forma, eles tentam evitar o aumento do sofrimento da esposa, negando 0s
sentimentos de medo, raiva, angustia e tristeza. Para Nufiez (2007), € comum que um
dos conjuges ndo queira transmitir ao outro seus medos, raivas, angustias e tristezas,
como se assim pudessem evitar 0 aumento do sofrimento do outro.

Com relagéo a conversar com a esposa sobre 0s seus sentimentos, o P11 refere:
Isso também néo é tdo facil, ndo é tdo facil. Porque...durante um bom tempo foi mais
dificil pra X(esposa) essa situacdo... Ja o P7 aponta que ndo compartilha suas emocoes
com a esposa: “...eu converso com ela, algumas coisas com ela. Mas mais assim
qguando se tem alguma preocupacdo a gente conversa, entendeu? Alguma coisa para
decidir, alguma preocupagdo, dai a gente conversa.” P7. A necessidade de apoiar a
esposa faz o pai conter seu proprio sofrimento, mostrando-se forte e seguro para atender

as demandas da esposa e do filho. A negacdo da dor que o homem sente, também pode
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ser compreendida por uma necessidade de atender as expectativas da cultura, na qual o
homem deve ser o esteio da familia, sendo capaz de suportar as dificuldades sem abalo
emocional (Hernn, 2007). Por outro lado, pode-se pensar que 0 apoio a esposa é
alicercado no desejo de manutencdo da organizagdo familiar, na qual ela responde pela
maioria dos cuidados da rotina com o filho e, sendo assim, ele pode se distanciar para
investir na vida profissional e social. A busca de fortalecer a esposa por meio da
minimizacdo dos seus proprios sentimentos de tristeza e preocupacdo pode ser
compreendida como uma estratégia de manutencdo da dindmica familiar, na qual o pai
assume, predominantemente, a funcdo de provedor por meio de atividade na vida
publica e a mae seria a responsavel pela sobrecarga dos cuidados diarios e organizacao
da vida doméstica. Tarefas essas que ja foram apontadas, em diversas pesquisas,
(Favero & Santos, 2005; Schimidt & Bosa, 2007, Pereira-Silva & Dessen, 2004) como
responsaveis pela alta incidéncia de estresse entre mées de pessoas com autismo.

Quando questionado sobre com quem conversa, desabafa o que sente, o P8
relata; “Mas olha até...(ris0S) falo comigo mesmo...”. Nesse contexto, ndo aparece a
participacdo da esposa, amigos ou familiares. A resisténcia em solicitar apoio pode
favorecer a sensacdo de isolamento e soliddo, dificultando o exercicio de paternidade,
considerando-se que a qualidade na conjugalidade e o apoio social influenciam nos
cuidados e na relacdo que os genitores estabelecem com seus filhos (Wagner, Predebon,
Mosmann & Verza, 2005, Mosmann, 2007, Sprovieri & Assumpgéo Jr., 2001). A nao
manifestacdo de sentimentos aparece no discurso dos pais como uma maneira de
proteger a familia, algumas vezes, do caos emocional que 0 homem experiencia diante
do diagnostico de deficiéncia do filho. Como se a dor que ele sente pudesse afetar a
esposa e aniquilar a familia. Logo, ele guarda o seu sofrimento, até para poder dar conta
de uma imagem no social que suporte a ferida narcisica (Manoni, 1995; Nufiez, 2007),
ja que o filho autista espelha/reflete na sociedade a sua deficiéncia ou falta de poténcia.
Ele necessita sustentar uma imagem digna de si mesmo, afastando emocBes que,
supostamente, poderiam torna-lo vulneravel.

E importante destacar também, que alguns participantes responsabilizaram
diretamente o filho pelas situacdes que geram conflito no casamento. Entretanto, cabe
ressaltar que esses pais mencionaram problemas na conjugalidade, antes do nascimento
do filho. O P3, ao falar da gestacdo do filho com diagndstico de autismo, refere: “4
gente teve varios problemas de relacionamento na época. Problemas nédo graves, mas o

relacionamento ja tava meio desgastado. Depois com a vinda dele deu uma sofisticada
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e ai melhorou. Mas no meu pensamento mais um filho néo, j& tinha um casal. Claro
que, depois que ele nasceu, aceitamos numa boa porque é filho, né, mas ndo tava
previsto”. As disfungdes preexistentes no casamento podem dificultar a adaptacéo a
situagdo, agravando conflitos anteriores. Com isso, o filho pode funcionar como bode
expiatorio e ser culpado pelo distanciamento e as desavencas dos pais, além de ser
considerado como Unica fonte de frustracdo e fracasso dos pais, 0 que os impede de
buscarem a causa real do conflito na relacdo conjugal (Nufez, 2007). O P3 fala como
percebe a interferéncia do filho no casamento: “Dificil também € o estresse que ele
causa no relacionamento do casal. Influencia muito, tem situacdes que a gente ndo
consegue contornar e influencia muito por causa dele. Ele tumultua a nossa vida. Nds
ja tivemos conversando com psic6logos, com psiquiatras, ele agita muito, ele joga
muito, ele joga eu contra a X (mé&e) e ela é meio nervosa tudo... E ai da confuséo,
varias confusfes. Muitas vezes que nos discutimos € em funcdo dele também. A fuga é
sair com ele por ai. Eu saio.” O filho, anteriormente referido como ndo desejado,
aparece como responsavel pelos problemas no casamento, mas chama a atencéo que,
sair com o filho, reflete a maneira como o pai vem evitando tratar a questdo no ambito
da conjugalidade.

Considerando que o conceito de qualidade conjugal esta associado aos recursos
pessoais dos conjuges, ao contexto de insercdo do casal e a processos adaptativos
(Mosmann, Wagner & Féres-Carneiro, 2006), o fato de os pais apontarem a existéncia
de apoio matuo com relacdo a parentalidade ndo significa a presenca de satisfacdo
conjugal. Segundo Mosmann (2007), na Teoria da Crise, a satisfacdo conjugal estaria
atrelada a capacidade do casal de superar as crises e readaptar-se a elas. Sendo assim, a
estabilidade conjugal ficaria ameacada diante da falha em adaptar-se a algum
estressante. Na dindmica familiar do autista, ha necessidade de o casal lidar com
diversos estressores, eles sdo permanentemente exigidos na sua capacidade de
flexibilidade para readaptarem-se a situagdes complexas, oriundas da convivéncia com
o filho que apresenta especificidades no comportamento relacionadas ao autismo. Entéo,
pode-se compreender que, para a maioria dos pais que participaram do estudo, o vinculo
conjugal ndo parece ser satisfatorio e ha uma predominancia de sustentacdo da relacéo
por meio dos papéis parentais. Foi possivel constatar que, muitas vezes, a manutencao
do vinculo conjugal esta mais relacionada a necessidades de organizagdo financeira ou
ao auxilio nos cuidados do filho do que com a satisfacdo no casamento. Esse dado

também foi encontrado na pesquisa de Schimidt (2008), que estudou a coparentalidade
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em familias de adolescentes com autismo e constatou a predominancia de uma
“parceria” entre o casal na tarefa de cuidarem do filho juntos, como um acordo entre as
partes que justificaria a unido duradoura, embora a satisfagdo conjugal fosse flutuante.

Os pais demonstram ter consciéncia das limitagcbes impostas pela necessidade
de cuidar dos filhos, entretanto ndo se mostram resignados ou conformados, ha um
anseio e uma esperanca de, no futuro, poderem transformar a realidade e obterem mais
qualidade de vida. Como ilustra a fala do P8:“E, é, a gente ndo tem conseguido viajar,
como agente tem vontade, a gente ta esperando ele ficar maior e entender mais pra
gente poder, né, e...tem que ir com ele sendo ndo tem como ir, né”. A realizagdo de
bons momentos na conjugalidade, onde o casal possa viajar ou passear sem a
companhia do filho, depende diretamente da rede de apoio. O relato do P10 mostra que
ha reconhecimento da necessidade de espacos de lazer para o casal: “A gente nunca
mais fomos numa discoteca... desde ... desde a X(primeira filha). Uma discoteca, um
barzinho, tomar uma cerveja.. voltar trés, quatro horas da manhd.. nunca mais!”” P10.
De acordo com Espina e Ortego (2003), o casal vai necessitar de momentos “para
respiro” e para “carregar as baterias”, mas isso pode ser dificultado pelas atitudes de
amigos e familiares que ndo entendem essa necessidade como algo que faca parte de
ajudar ao enfermo.

Entre os fatores que podem contribuir negativamente no casamento foram
observados, na maioria dos participantes, poucos ou nenhum momento de convivéncia
sem a participagdo do filho; reducdo ou inexisténcia de lazer; sobrecarga de
responsabilidades; foco de atencdo nos cuidados e promocao do bem -estar do filho;

bem como dificuldades na comunicacéo.

Vida profissional

O diagnostico de autismo do filho, segundo alguns participantes, foi
responsavel por modificacdes na vida profissional. Os pais revelam que passaram a ter
menos ambicdo profissional, houve mudanca de valores que se refletiram nos
relacionamentos interpessoais no trabalho, assim como escolhas profissionais para
privilegiar o bem-estar da familia. Como revela o P2, “Alias, quando eu vim de Porto
Alegre e disse que o X (filho) era autista, eu deixei esse lado de carreira e coisa e
queria morar numa casa que tinha pdtio”. O P7 também menciona a necessidade de

adequar projetos de ascensdo profissional: ““...mudancas de planos sim... a minha idéia..
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eu tinha uma idéia a partir de um determinados eventos profissionais ... comecar a
viajar mais... entdo, eu tenho também essa questdo das obras ai. Eu j& tinha algumas
idéias de obras fora de Santa Maria. Entdo isso dai ja ndo vou mais fazer, eu acho que
ndo vale a pena o tempo que eu fico fora.. ndo vai valer a pena. Entdo, isso mudou”. O
relato dos pais mostra que o investimento na carreira precisa ser reduzido e ha
necessidade de focar mais energias na manutengéo da dindmica familiar.

Embora as frustragcdes no trabalho, em decorréncia das exigéncias familiares,
facam parte da realidade profissional dos pais, eles permanecem como principais
provedores, responsaveis por gerarem recursos financeiros para suprirem as
necessidades da familia. Alguns estudos relacionam a sobrecarga da responsabilidade
econdmica a tensdo emocional e estresse do pai, determinando sua menor contribuicdo
na rotina de cuidados com o filho (Milgram e Atzil, 1988; Leite, 2009).

Na familia, o impacto financeiro, com aumento das despesas e reducdo das
possibilidades de gerar renda, j& que a mae tende a ndo exercer trabalho fora de casa
para cuidar do filho e os gastos em terapias e tratamentos especificos duram por toda a
vida (Schmidt & Bosa, 2003, Serra, 2010), pode subsidiar as escolhas profissionais do
genitor masculino. Aumentar a jornada de trabalho e seguir trabalhando apds a
aposentadoria também estéo relacionados as necessidades financeiras da familia.

Embora o aumento das necessidades financeiras faca parte da nova dinamica
familiar (Favero & Santos, 2005; Oliveira et al., 2008; Serra, 2010), alguns pais
justificaram por meio das exigéncias profissionais sua menor participacdo na rotina de
cuidados do filho. Como exemplifica 0 P3: “ (...)e eu como eu trabalho, viajo. Até hoje
eu me cobro disso ai, que eu ndo me envolvo tanto o quanto deveria. Eu até reconheco
que poderia me envolver mais.”.Na pesquisa de Canho, Neme e Yamada (2006) e no
estudo de Henn (2007), a necessidade de trabalhar também aparece como explicacédo a
pouca participacdo nos cuidados e educacéo do filho.

Ainda que os pais justifiguem sua pouca participacdo, a maioria mostrou-se
envolvida na rotina de cuidados, apesar da jornada de trabalho, porque, ao chegarem em
casa, assumem algumas tarefas: “Eu chego em casa as sete horas e a gente brinca um
pouco...joga um pouco de bola.. eu vou com ele ver TV, é.. eu dou.... a gente da
comida.. dou mamad, né... na hora de dormir as vezes é eu que boto na cama...” P1.

O significado do trabalho na vida dos pais pode ser avaliado como uma
estratégia de evitacdo, reforcando o distanciamento do filho e a negacdo. Dessa maneira,

ocorre uma tentativa de se afastarem da situagéo ou de, cognitivamente, evitarem saber
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da existéncia do estressor. A fala do P8 evidencia a satisfagdo encontrada no trabalho:
“O meu servigo é um lazer pra mim, né. Ainda bem que eu tenho isso ai, né. Eu tenho
criacdo de cavalo crioulo, e tal, isso ai, eu ando a cavalo isso ai é o maior lazer que eu
tenho, né.” Sobre a vida profissional das mées, o estudo de Schmidt & Bosa (2007)
relaciona o aumento do estresse ao fato de a maioria das maes ndo trabalharem fora e
assumirem muitas das responsabilidades no cuidado direto ao filho. Sendo assim, o
trabalho pode ser uma estratégia de minimizar o estresse da convivéncia familiar e
proporcionar reconhecimento e insercdo social, aspectos que costumam ficar
prejudicados diante do nascimento de um filho com deficiéncia. Assim, o P3 que ja esta
aposentado, mas optou por permanecer no mercado de trabalho, relata: “Eu estou
aposentado faz um ano pelo INSS, mas t6 trabalhando normal, ndo tem como viver da
aposentadoria. E a empresa que eu t6, eu td super bem. Paga bem, eu tenho varios
beneficios, eu me sinto valorizado”. No entanto, Luterman (citado por Canho, Neme e
Yamada, 2006) chamam aten¢édo para o fato de os pais exagerarem no trabalho como
uma maneira de evitarem o contato com o filho e com o sofrimento da esposa. Esse
contexto pode gerar conflitos entre o casal associado a carga e aos papéis sociais
atribuidos ao homem e a mulher, nos quais 0 homem tem que ser instrumental e ndo
expressar emocoes. Por isso, ele tende a se voltar para o trabalho e a se fechar em si
mesmo (Espina & Ortego, 2003).

Ter um filho com deficiéncia, de forma geral, esta associado a interrupcao de
alguns sonhos como ascensdo na carreira profissional e restricdo para projetos que
envolvam viagens (Oliveira et al., 2008), logo, hd necessidade de reformulacdo dos
planos. Como exemplifica a fala do P1: “Nos abrimos uma creche, abrimos uma creche
exatamente para isso porque dai a gente teria um negdécio, e nesse negécio a gente
servia aos dois filhos pelo proprio negocio. Uma estratégia que nds usamos,acho que
nos ficamos quatro anos com essa creche.Foi uma forma de a gente desenvolver o
segundo filho, e uma estratégia para X(mée) de desenvolver uma atividade médica na
escola.”. Outro pai menciona a frustragdo por ndo poder continuar os estudos: “Acho
que esse sonho ndo vou poder realizar! Nao da. Ai eu vou ter que deixar meus filhos
pra tras... Eu ndo tenho esse direito. Entdo, é um sonho que eu tinha de fazer um curso
superior, tenho a capacidade disso com certeza. Mas ai vou ter que deixar meus filhos,
né?”” P10. A capacidade de lidar com a frustracéo profissional para priorizar a familia é
uma exigéncia constante na vida desses homens. Logo, eles buscam alternativas para

conciliarem o trabalho com a vida familiar. As concessdes, diante dos antigos sonhos,
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provavelmente, funcionam como o Unico caminho para a manutencdo do casamento e a
convivéncia com os filhos. Quando o pai ndo consegue interromper projetos individuais,
como os que envolvem uma maior ambicdo profissional, pode-se inferir que ha uma
tendéncia maior a dissolucdo da conjugalidade e, em decorréncia, o afastamento do
genitor masculino da convivéncia com o filho que tem deficiéncia.

A satisfacdo ou a insatisfagdo no trabalho reflete-se na qualidade das relagdes
familiares: “Talvez as profissdes atrapalhem mais do que ele. O trabalho profissional
da mée e meu, quando eu trabalhava, atrapalhasse mais a nossa vida do que ele. Ele
ndo atrapalhou nada. Muitas vezes ele foi nosso companheiro de viagem. Porque ele é
companheiro, € o filho que vai ficar sempre contigo. Talvez as dificuldades tenham sido
mais profissionais. A gente trabalhava muito na frente de conflito. Entéo isso ai, tu traz
o reflexo pra tua vida (P1). As crises vividas pelo casal, ap6s o diagnostico de
deficiéncia, costumam culminar em ruptura da conjugalidade e um elevado indice de
divorcios (Ndfez, 2007; Serra, 2010; Pereira-Silva & Dessen, 2004).

Ainda que o término do casamento ocorra com frequéncia no contexto dessas
familias, todos os participantes encontravam-se casados com a mée de seu filho autista,
sugerindo que as transformacdes na vida profissional foram assimiladas sem grandes
prejuizos na conjugalidade. No entanto, o relato dos pais € permeado por um sentimento
de frustracdo quanto ao impedimento de conquistas no trabalho. Eles consideram que
fizeram as escolhas necessarias em beneficio da familia e parecem buscar conforto na
constatacdo de que poderiam ter mais sucesso na profissdo, mas alegam que passaram
por mudancas de valores, conforme relata o P2 sobre as mudancgas apds a confirmacgéo
do diagnostico de autismo: “Mas parece que as coisas comecaram a funcionar dificil
dentro da corporacdo, sabe? Eu pensava muito com o coracgdo, talvez eu queria
algumas coisas dentro da corporacdo, sabe? Isso mudou meus valores, talvez se o
X(filho) néo tivesse vindo e ndo tivesse essa deficiéncia, eu ia ser um terror dentro da
brigada, eu ia ser que nem um colega. Mas 0 meu cora¢do mudou(...). S6 que isso pra
mim ndo serviu de nada dentro da brigada, ao contrario, serviu pra 0s caras me
perseguirem ”.

Assim, o trabalho é percebido por alguns como um fator gerador de estresse e
frustracGes relacionadas a sobrecarga de responsabilidades financeiras, enquanto para
outros, ele representa uma fonte de satisfacdo, convivio social e distanciamento dos

problemas da rotina familiar.
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PercepcOes quanto a rede de apoio social

A rede social é formada por pessoas, com as quais, 0 individuo e a familia
mantém contato ou alguma forma de vinculo social. As redes podem ser fonte de
suporte a familia diante das diferentes dificuldades da vida cotidiana, dentre elas, a
deficiéncia. A importancia do suporte social para a salde fisica e emocional do
individuo e da familia é consenso entre os autores que pesquisam o tema (Dessen &
Braz, 2000; Espina & Ortego, 2003; Sluzki, 1997). Segundo Sluzki (1997), a rede de
apoio € composta por todas as relagdes que a pessoa acha significativas, definidas como
diferentes do grupo anénimo da sociedade. A rede social funciona como um nucleo
interpessoal do individuo, que Ihe traz contribui¢bes para seu préprio reconhecimento
como pessoa e beneficios para a sua autoimagem.

Para conhecer a rede, € necessario configurar o que Sluzki (1997) denomina de
"mapa da rede": pessoas significativas no ambito familiar, na vizinhancga, nas relagbes
de trabalho, amizades e instituicbes das quais a pessoa faz parte, ou seja, detectar quem
é importante por meio das diferentes inter-relagdes estabelecidas em todo o seu contexto
familiar e social. Em familias onde ha um membro com deficiéncia, o apoio social pode
ser limitado por causa do isolamento. As relacGes familiares sdo submetidas a forte
pressdo porque desfrutam de pouco suporte social. Logo, a irritabilidade, ansiedade,
depressdo, sintomas psicossomaticos e conflitos interpessoais ocorrem em maior
proporcao (Espina & Ortego, 2003). Estudos indicam que a rede de apoio social é fator
fundamental a sadde fisica e psiquica. Assim, 0s pais que tém mais apoio social podem
tolerar melhor as situacdes de estresse (Favero & Santos, 2005; Fiamenghi Jr & Messa,
2007; Nufez, 2007).

Neste estudo, os conteudos sobre apoio emergiram naturalmente na fala dos
pais, quando, por exemplo, eram questionados sobre a rotina de cuidados com o filho. A
seguir, serdo apresentados os resultados que, por razdes didaticas e suporte tedrico
(Sluzki, 1997), foram divididos em quatro dimens@es: familia e amigos, espiritualidade,

instituicoes.

Familia e amigos
Os pais percebem o apoio da familia extensa como fragil ou inexistente. Dos
11 participantes, 8 manifestaram ndo se sentirem apoiados pela familia de origem:

“Ninguém. Eu tenho dois irm&@os que nem procuram saber o que ele tem e sabem que a
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gente tem dificuldade, mas nunca ninguém, nunca jamais alguém estendeu a mao” P3.
A falta de envolvimento da familia parece conduzir o pai a uma sensacdo de estar
sozinho, um sentimento de soliddo, como exemplifica o P2, ao ser questionado sobre
com quem pode contar para auxiliar nas dificuldades que encontra na rotina com o filho:
“Praticamente com ninguém, s6 com Deus. Ninguém. As vezes, a irma da X(mée) fica
com ele. E a X(mée) e eu. SO nds. Ao contrario, a gente é que tem que apoiar 0S outros.
Nd&s estamos carregando além...N&o conseguimos dividir e nds temos que pegar ainda,
coisas que la em Porto Alegre(...). La a gente vivia muito melhor do que aqui.” O P2
acredita que viver em outra cidade, longe da familia, pode favorecer sua dinamica
familiar. A pesquisa de Schmidt (2008) corrobora esse dado, apontando que a familia
nuclear de autistas, 0s quais possuem comportamento agressivo, tende a descrever como
estressante a relacdo com a familia extensa, o que resulta em afastamento ou
rompimento das relagdes.

Os pais expressam sofrimento, ao constatarem que a familia ndo se
disponibiliza para ajudar no cuidado com o filho: “ E ninguém se preocupa em.. E a
gente ja cansou de falar isso ai..E eles ndo tdo nem ai, sabe! Chegar assim...e dizer:
“tu quer que a gente fique com 0 X(filho), sdbado, para vocés irem no Corujao?” Mas
0 que mais me doi e isso: a falta de ajuda e de interesse em ajudar e a minha
impoténcia”’P10. Nesse relato, o pai exemplifica o desejo de receber ajuda por
manifestacdo espontanea da familia, sem ter que pedir. H4 uma resisténcia em acionar a
rede de apoio, os pais preferem ndo solicitar ajuda, mas gostariam muito que a
disponibilidade de ajudar partisse, voluntariamente, dos membros da familia, inclusive
dos outros filhos que ja estdo na fase adulta, como revela o P3: “Praticamente ninguém
porque a X(irmd) tem a vida dela. Ela nunca foi de, por exemplo, assim 0, isso eu
cobro da X(mae) e ela fica braba comigo, a gente queria sair e ela podia dizer “pai,
deixa o X aqui”. Na pesquisa de Serra (2010), a dificuldade de solicitar ajuda para
divisdo de responsabilidades esta alicercada a ideia de castigo divino, pois as maes
entendem que cuidar do filho é uma cruz s6 sua, talvez pelo sentimento de culpa que
costuma estar subjacente nessa parentalidade. O estudo de Leite (2009) também
constatou dificuldades do pai quanto & rede de apoio, porque o pai de autista apresentou
tanto estresse quanto as mde. Entre as estratégias de coping, utilizadas por eles e
considerada primordial para o processo de fortalecimento familiar, estava a busca de

apoio. Quando, ao buscar apoio, 0 pai ndo obteve o retorno esperado, ele demonstrou



88

frustracdo e sensacdo de sobrecarga, utilizando a evitagdo e distracdo com intuito de
desviar do foco estressor e aliviar tensdes oriundas do convivio com o filho autista.

Outro aspecto é a impossibilidade de contar com os pais, avos do filho com
autismo, em decorréncia da idade avancada ou por problemas de satde: A minha familia
é pequena. Meus dois irmaos moram aqui, mas ...nao tem, a mde, mora aqui também ,
mas a mae ndo pode, faz trés anos que ela ta na cama, ndo....ela ndo caminha, entéo
ela ndo tem como contar”’P11;* A minha mae também, a mée t4 com 73 anos, entdo, é
dificil, sabe. N6s assim, 0, a gente nao tem apoio, é muito dificil, o pessoal, o pai ndo
tem condig¢do, é uma pessoa de idade, assim, e a mde também...Entdo é dificil... "PS8.
Considerar que o filho autista vai precisar de cuidados permanentes por toda a vida, isto
é, 0 cuidado ndo é um periodo transit6rio, auxilia na compreensdo do que foi exposto,
pois com o passar do tempo, certamente, ocorre um descompasso entre a necessidade do
neto de ainda ser cuidado e a vitalidade e saude dos avos para desempenharem essa
funcao.

No que se refere a busca de compreensdo para a falta de apoio, aparece ainda a
dificuldade de alguns familiares para entenderem o autismo, o que poderia justificar seu
afastamento: “Eu vejo pela minha mde, assim, 6, a minha mde ndo consegue até hoje
entender direito o que é autismo, isso... Os pais da X também ndo, né. Meu pai nao
conviveu, meu pai faleceu e coisa e ndo conviveu(...) Entdo é muito dificil a pessoa que
td de fora entender, quem ndo convive com autista, entender o que é autismo. E dificil”
P8.

Os 3 pais que manifestaram se sentirem apoiados pela familia descrevem seus
filhos com caracteristicas mais leves do autismo, sugerindo que ha menos
comprometimento na capacidade de interacdo e comunicacdo. Assim, € possivel
relacionar a menor gravidade dos sintomas a proximidade da familia ampliada: “A
familia primeiro foi quem mais participou, buscou ele para as coisas, para 0S
acontecimentos. Era Natal, Pdascoa. Avos, tios...Todos”. P1; Olha, tém o meu pai e
minha mée que moram aqui, tém meu sogro e minha sogra, que nos dao apoio(...) O pai
e a mae tém muita fé que isso ai vai se reverter que vai ter um desenvolvimento normal
e que vai ter algumas limitacdes mas que vai ter um desenvolvimento quase que normal,
0 meu sogro e a minha sogra também, entendeu. Entdo, encaram tranquilos, com
serenidade, serenidade” P7. O investimento nas potencialidades e a expectativa de um
bom desenvolvimento, talvez alimentados pela fantasia de “normalizagdo” por meio do

desaparecimento dos sintomas, mobiliza a participacdo e o envolvimento dos avos, 0
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que funciona como apoio ao pai. Os resultados do estudo de Schmidt (2008) também
relacionam sintomas mais comprometedores ao apoio da familia extensa. Assim, pelo
exposto, percebe-se 0 motivo de familias com autistas, que apresentam comportamento
agressivo, relatarem menor apoio da familia extensa.

Nesse viés, 0s achados permitem constatar que a intensidade dos sintomas que
determina o grau de comprometimento do autista tende a distanciar da familia as
pessoas que lhe proporcionariam apoio. As caracteristicas relacionadas ao transtorno
como a inabilidade no contato interpessoal, pouca interacdo, prejuizos na capacidade
empatica e na comunicacdo podem dificultar o envolvimento afetivo com avos, primos,
tios. Isso porque o fracasso na tentativa de estabelecer uma relacdo de reciprocidade
favorece os sentimentos ambivalentes em familiares, motivando comportamentos de
evitacdo e, em decorréncia, o afastamento. Por outro lado, é justamente nesses casos que
0 casal precisa mais de apoio, ja que o estresse do pai e da mde de autistas esta
relacionado ao prejuizo cognitivo, gravidade dos sintomas e tendéncias agressivas e 0
suporte social € considerado um importante fator de mediacdo no nivel de estresse
(Favero & Santos, 2005).

E importante considerar que a pequena percepcio de apoio familiar pode estar
relacionada, também, ao contexto social da maioria dos pais, oriundos de uma familia
nuclear pequena e de classe socioecondmica privilegiada. Segundo (Costa, 2004), as
familias de niveis mais alto podem ser favorecidas por maiores recursos médicos e
educacionais, mas isso ndo lhes garante melhor competéncia, enquanto as de niveis mais
baixo sdo0 mais numerosas e, portanto, tém mais possibilidades de contar com uma
extensa rede de apoio. O tamanho da rede, segundo Sluzki (1997), tem influéncia
significativa na sua eficAcia como apoio, ou seja, nas redes muito pequenas, pode
acontecer que a necessidade de "cuidado do outro™ se transforme em um peso ou
sobrecarga, gere tensdo, podendo provocar aumento no sofrimento psiquico.

Embora existam muitos aspectos que dificultem a eficacia do apoio em
familias de pessoas com deficiéncia, Nufiez (2007) ressalta que a capacidade de
estabelecer redes sociais € uma forma de prevencao e saude mental, o que explica uma
propensdo maior para o aparecimento de patologia psiquica em familias que se refugiam
no isolamento.

Nesse sentido, a tendéncia ao isolamento auxilia na compreensdo do que pais
revelam sobre 0s amigos: “La em casa, sdo poucos amigos. Eu ndo sei, porque eu acho

que esse lado a gente deixou muito... Como eu poderia falar? Talvez tenha sido sim um
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pouco de... Talvez seja 0 nosso sistema um pouco fechado, sabe?” P2. Entre a maioria
dos participantes, os amigos ndo ocupam um lugar significativo em suas vidas, logo ndo
s80 mencionados como apoio: “Muito pouco, muito pouco, 0 minimo, o minimo, ja
recebemos mais. Mas agora a gente mais vai do que vem, entendeu? Muito pouco
mesmo. O que eu percebo € que tem uns dois ou trés mais chegados, praticamente
irmaos, que a gente sente que... que existe uma barreira, sabe? Da a impressao que a
pessoa espera que ele se comporte como uma pessoa normal. Fica cobrando algumas
atitudes. Nao cobrando direto, mas a gente sabe que eles pensam ““ o X(pai) ndo ta
dando educacéo ”, entdo a gente se afastou um pouco, um pouco nao, bastante” P3.

A auséncia de relacGes de amizade também é explicada como uma tentativa
dos pais de evitarem situacfes de constrangimento, nas quais o filho se comporta de
maneira inadequada e, com isso, promove mal-estar nas relaces interpessoais que
acontecem fora do ambiente doméstico: “(...) Com o X(filho) muito pouco se vai em
casa de amigos, mas quando se vai, alguns amigos se dao bem com ele e adoram ele, se
vai, s6 que ele exige demais. Quando Vvé ele ta na geladeira do amigo 14, quando Vé ele
chegando, vé alguma coisa em cima da mesa de comida e ja se avanga. Entdo so se vai
na casa de pessoas que a gente realmente conhece, que gostam do guri entdo, se vai,
mas, restringe bastante. Ah, restringe muito” P6. O sentimento de estar sO e ndo ter
com quem contar também foi mencionado pelo P3, lembrando o apoio de uma vizinha
que atualmente ndo é mais presente na rotina da familia: “Tem uma vizinha de baixo do
apartamento que é separada. Ha& um tempo, nos saiamos e ela ficava com ele, mas hoje,
nos nao temos ninguém” P3. A falta que o pai ou a mae sentem por ndo terem com
quem revezar os cuidados com o filho é relacionada ao aumento de uma sensacdo de
sobrecarga e cansaco (Schmidt & Bosa, 2007; Serra,2010). Por outro lado, o isolamento
ou as restricdes na vida social, vistas anteriormente, dificultam a ampliacdo da rede de
apoio, pois ha pouco investimento nas relacdes de amizade e isso configura a fragilidade

de uma rede de suporte pessoal significativa.

Espiritualidade

Pesquisas descrevem a importante funcdo das crencas religiosas como apoio
para pai e mde de filhos com deficiéncia (Santos, 2007; Schmidt & Bosa,2003; Schmidt,
Dell’Aglio & Bosa, 2007; Serra, 2010). A espiritualidade aparece como uma forma de

compreender e justificar o diagndstico do filho com autismo: “Num primeiro momento
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foi muito ruim, muito duro, muito dificil. Hoje a gente vé de um lado humano,
espiritual, digamos assim. A gente vé que ele tem uma alma boa, sadia... A gente passa
a aceitar isso melhor, né(... ), entdo acredito que é uma boa alma, uma alma que vale a
pena trabalhar, uma alma que vale a pena” P6. Na pesquisa de Schimidt, Dell’Aglio &
Bosa (2007), constatou-se que as crencas religiosas séo fatores que influenciam na
adaptacdo das familias de autistas, oferecendo-lhes a oportunidade de redefinirem o
significado da patologia dos filhos
No estudo de Oliveira et al. (2008), observou-se que as mées de criangas com
paralisia cerebral demonstravam orgulho, pois se sentiam escolhidas por Deus para a
missdo de mée de uma crianga com deficiéncia, por isso, elas ndo poupam esforcos para
atender as necessidades da crianga. O mesmo dado foi encontrado neste estudo em
relacdo ao pai. A fala do P10 indica uma valorizagdo de si mesmo por meio da
paternidade de um filho com autismo: “Eu acredito que nds que temos criangas
especiais em casa, n0s somos especiais também! N&o é qualquer um que aguenta... a
paulada” P10. Assim, a religiosidade aparece como consolo e resposta para muitas
indagacoes, ajudando no enfrentamento de situacdes dificeis na rotina familiar.
Serra (2010) constatou que 34% dos pais, apds o diagndstico de autismo,
passaram a frequentar uma religido ou trocaram de religido. Pode-se pensar que a
procura esta relacionada a necessidade de entender o porqué de sua trajetéria de vida ter
sido interceptada pela presenga de um filho com diagnéstico de autismo: “E confiar em
Deus, né. Deus nos deu essa cruz pra nés carregar. Acho que é tudo de Deus, né? Eu,
pra te falar a verdade, eu...senti uma coisa de Deus, Deus deu pra mim essa cruz pra eu
carregar e foi isso que eu senti, assim...né. E tudo nas maos de Deus. Eu pensei na
hora, falei isso, que eu penso até hoje, né”. P5. Conforme o relato desse pai, o filho
passa significar um presente de Deus, mas um presente que € comparado ao peso de
uma cruz. Ele entende o filho como um encargo dificil de carregar, que provoca dor e
sofrimento ao longo da sua trajetéria de vida. O P6 entende também que por ser um
presente de Deus, € preciso aceitd-lo com resignagao: “Deus te colocou essa coisa na
mao, digamos assim, essa situacdo na mao, entdo tem que se resignar e tocar em frente,
cumprir com a obra humana, porgue eu ndo acredito, & a gente é apenas aqui um
corpo com um espirito habitado, né.”. O pai se refere ao diagnostico do filho como
“essa coisa”, fala em resignacdo, mas suas palavras transmitem um sentimento de

revolta e inconformidade, que ele busca minimizar, indo ao encontro de explicagcdes
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religiosas: “Com certeza, com certeza. Com certeza, a religido € um apoio...entdo a
gente vé que é um espirito muito bom e isso € um grande conforto, né.”P6.

Ao analisar a fala dos pais quanto a espiritualidade, verifica-se que a crenca é
um apoio que auxilia o pai na explicacdo do acontecido e favorece a conformacéo diante
da realidade que ele ndo pode transformar. Esses dados s&o semelhantes aos
encontrados em pesquisas realizadas com maes de filhos com deficiéncia mental
(Barbosa, Chaud & Gomes, 2008; Bastos & Deslandes, 2008), nas quais a busca de
apoio espiritual funciona como uma maneira de compreender e aceitar o diagnéstico do
filho.

Instituicdes

Com relacdo as possibilidades de apoio institucional, os pais revelaram que o
apoio é praticamente inexistente, o que determina a auséncia de beneficios provenientes
do convivio em instituicdes que visam ao atendimento dos filhos e da familia e, em
decorréncia, hd menores possibilidades de ampliacdo da rede de apoio. Segundo Sluzki
(1997), as instituicdes podem oferecer acesso a novos contatos, conectando as familias
com novas pessoas e redes, que antes ndo faziam parte do seu convivio, além de
ajudarem a dissipar a frustracdo, colaborando para a resolucao de conflitos.

A escola foi a instituicdo que mais apareceu na fala dos pais, mas tanto a de
ensino regular como a especial ndo sdo percebidas como fonte eficaz de apoio. O P2
menciona que, para ter um espaco escolar que o filho pudesse aproveitar, precisou criar
uma infraestrutura para atender a autistas dentro de uma escola especial que ja existia na
cidade: “Eu montei praticamente, eu e o X(pai de autista) uma sala de aula aqui no
X(escola). Desde as classes a gente foi...Desde a professora, a gente batalhou. Mas
como é uma escola filantrépica, tem muitas e muitas dificuldades. Ali, eu ia ali e saia
perturbado. Eu saia dali e eu que me sentia perturbado. E muita crianca, muitos
problemas, é uma misturanca. Aquelas professoras abnegadas por aquilo. Ali €
problema desde o inicio do ano. E problema de administraco, é problema de n&o sei o
que la. Ai eu disse: “sabe de uma coisa?” Eu vou levar o X (filho) pra casa”. A
precariedade encontrada na instituicdo parece intensificar o sentimento de impoténcia
nos pais que, muitas vezes, acabam desistindo e mantém os filhos em casa, pois a
dificuldade de encontrar um espaco de educacdo e desenvolvimento para o filho se

reflete no autoconceito de eficadcia no exercicio da paternidade, ja que eles néo
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conseguem encontrar um local adequado para trabalharem as potencialidades do filho
com autismo.

A falta de apoio institucional provoca nos pais um sentimento de angustia por
ndo saberem o que fazer com seus filhos. O P10 parece perdido diante de tantas
necessidades do filho e tdo poucas possibilidades de atendimento: ““ E .. p0... eu levo o
meu filho pra quem? A psicologa, que eu ndo acredito. A fonoaudiologa?” P10. O pai
também aponta que ndo had amparo de politicas publicas que favorecam as familias que
vivenciam a deficiéncia: “E o governo ndo ajuda em nada, entendeu?” P10. A realidade
torna-se ainda mais dificil pelo fato de os participantes residirem em uma cidade do
interior onde ha caréncia de espacos especializados no atendimento a autistas.

Por outro lado, a politica de inclusdo de alunos com deficiéncia na rede regular
de ensino, na prética, apresenta problemas e precisa ser revista com urgéncia (Kupfer &
Pechberty, 2010). Os pais falaram sobre como perceberam a inclusdo de seus filhos:
“Ele e considerado daquelas criangas incluidas. Entdo eles ficam excluidos, embora a
gente diga que a exclusio nédo existe. Existe uma exclusdo, quando é crianga, excluséo
quando é adulto, existe no adolescente. Sempre existe uma exclusdo. Ndo vamos nos
enganar dizendo que é perfeitamente incluido. N&o é. E incluido em termos. Porque, se
ele for fazer um trabalho, pode até vir um coleguinha fazer junto, mas a mée ou a
professora particular tem que estar junto” P1. O P3 também se refere a escola com
pessimismo e ressalta o pouco aproveitamento do filho na instituicdo de ensino: “Ndo,
escola ndo tem inclusé@o, ndo tem nada. Ele estava indo na escola s6 por ir. Escola ndo
tem nada, ele vai la s6 por que ele gosta de ir, porque tem os amiguinhos dele 1a. Vai
com a van e volta(...), mas ndo faz absolutamente nada na aula, Mais, no inicio, até ele
fazia, mas agora, nesses dois anos, ele vai la e sai da aula. Vai pra biblioteca, ndo faz
nada. E uma preocupacdo muito grande agora porque daqui um ano, dois anos, ele néo
vai mais poder ir” ; “Escola, escola publica hoje ndo tem, pelo o que eu vejo, pelas
outras maes de autistas ai, que estejam preparadas, entendeu, entdo... apoio... ndo, nao
tem, ndo tem, ndo tem” P7. Além da ineficiéncia da escola para ser um local adequado
ao atendimento do filho com autismo, 0s pais evidenciaram ndo senti-la como um
espaco ao qual possam recorrer quando necessitam de apoio.

Os aconselhamentos, orienta¢fes, apoio social por meio de instituicdes de
atendimento as criancas funcionam para a familia como alternativas de enfrentamento
(Favero & Santos, 2005). A pesquisa de Schmidt & Bosa (2007) apresenta como

resultados a importancia do papel das escolas de educacgdo especial como suporte social
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aos pais, pois essas exercem fungOes protetoras e prestam servicos destinados a
informar, orientar e prestar atendimento psicoldégico aos pais. Entretanto, 0s
participantes do estudo consideram que ndo ha nenhuma instituicdo que, até o momento,
tenha significado importante diante do apoio que necessitam. Apenas o P1 salienta um
projeto da universidade federal: “Uma das instituicbes que ajudou bastante foi o
projeto de natacdo da universidade. Entdo, se 0s pais souberem buscar, ndo se
cansando de levar e trazer. Tem recurso, pode usar motoboy, pode usar taxi, pode usar
estas coisas”. Nesse relato, o pai tenta apontar alternativas para a dificuldade
encontrada pela maioria das familias em usufruir de projetos gratuitos de atendimento
especializado para os filhos, em funcdo da impossibilidade do custeio de transporte ou
de ndo haver um acompanhante disponivel no horéario da atividade.

Outro aspecto que chama a atencdo é o papel do médico, o P10 alega que os
médicos ndo gostam de atender ao autista porque € um paciente que ndo coopera no
exame: “..mas a gente nota que os pediatras ndo gostam muito de.... pediatras nao
gostam muito de atender autista.. ou... qualquer outra sindrome... eles gostam de
atender é uma crianca boazinha, né!”. A fala do pai evidencia problemas na implicagéo
do médico pediatra nos diagnésticos de autismo. Estudos recentes discutem o tema e
apontam a necessidade de reconhecer essas dificuldades e melhorar a intervencao
médica, principalmente, diante da possibilidade de realizar o diagnostico precoce de
risco de autismo (Bernardino, 2008; Wanderley, 2008). O problema pode estar ancorado
na realidade do curriculo das escolas médicas que priorizam o atendimento das
demandas do mercado profissional (Zanolli e Merhy, 2001). Desse modo, a construgdo
de uma préatica pediatrica que atente a singularidade do sujeito e que considere 0s
ambitos sociais, culturais e psicolégicos é ainda um grande desafio para a categoria
(Degenszajn, 2008). Nos fatos expostos, reflete-se a percepcédo dos pais sobre a falta de
acolhimento na relacdo dos profissionais envolvidos nos cuidados da saude do filho,
indicando que esses pais, muitas vezes, ndo contam com a equipe médica como apoio
para 0s momentos dificeis.

A percepcdo de auséncia de apoio aparece na contramdo de uma necessidade
cada vez maior de apoio institucional. Considerando que, nos ultimos anos, a
expectativa de vida das pessoas com deficiéncia aumentou significativamente, em
decorréncia, cresce a preocupacdo dos pais pela falta de instituicdes que possam cuida-

los, a medida que elas envelhecerem (Fimalgui Jr & Messa, 2007).
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Considerac0es finais

Os resultados deste estudo permitiram constatar que a vida dos pais sofreu
transformacdes significativas, a partir da confirmacdo do diagndstico de autismo no
filho, na esfera conjugal, social e profissional. Por isso, eles sentiram necessidade de
promoverem ajustes em suas rotinas, com o intuito de atenderem as demandas oriundas
da nova realidade familiar.

Os relatos permitem a compreenséo de que a possibilidade de uma vida social,
conjugal e profissional mais satisfatoria estd diretamente relacionada a rede social de
apoio, isto €, quanto maior € a percepcao e 0s sentimentos de apoio menores sdo as
restricoes em diversos setores da vida. Entretanto, todos os participantes do estudo,
revelaram a percepcao de uma rede de apoio fragil e ineficaz, o que amplia o sentimento
de estarem sds para encontrarem solucdes as necessidades da familia. Sendo assim, e,
considerando a interdependéncia entre a vida conjugal, social e profissional, fica
evidente a auséncia de uma rede de apoio que funcione. Isso determina prejuizos nos
trés aspectos estudados, desfavorecendo a utilizacdo da satisfacdo, obtida por meio da
vida conjugal, social e profissional como recurso promotor de satide mental.

Nesse sentido, é importante considerar que a falta de uma rede de apoio pode
ser observada em funcdo de alteracdes na percepcao, as quais ndo permitem aos pais
identificarem a disponibilidade de apoio. Tal fato também pode ser decorréncia da
tendéncia ao isolamento que, muitas vezes, acaba por dificultar a capacidade do pai em
acessar ao apoio.

Embora possam existir diversas razGes para a percepcdo dos pais de ndo
poderem contar com 0 apoio da rede, os dados obtidos neste estudo sugerem a
necessidade de intervengdes que favorecam a ampliacdo da rede. Os profissionais da
salde e, em especial, os psicélogos precisam tornar-se mais atentos as necessidades do
homem, que é pai de um filho com diagndstico de autismo, transformando a realidade
atual, que valoriza, primordialmente, o discurso materno, pois privilegia a mae,
preterindo o pai, ndo s6 quanto a possibilidade de escuta e cuidados, mas tambem
naquilo que ja foi referido, nas pesquisas que envolvem a busca de mais conhecimentos
sobre a familia de autistas.

A importancia de cuidar do pai precisa ser considerada, principalmente em
espacos onde ha possibilidade de realizar intervencdo em grupos com pais, onde ele

possa compartilhar experiéncias e sentimentos, o que poderia ser disponibilizado nos
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préprios locais em que o filho recebe atendimento especializado, a fim de incentivar o
envolvimento do pai na rotina de terapias do filho, permitindo-lhe sentir-se também
cuidado e mais fortalecido para o enfrentamento das dificuldades oriundas da
paternidade de um filho com diagndstico de autismo. Além de ampliar a rede de
relacionamentos entre pais que vivenciam situagdes semelhantes, contribuir para troca
de informagdes e maior conhecimento sobre o autismo e sua repercussdo na familia,
incentivar 0 pai a solicitar o apoio de parentes, amigos e vizinhos, sempre que
considerar necessario, ao invés de ficar esperando que as pessoas oferecam ajuda
espontaneamente.

Em funcdo do que foi exposto, é importante que os profissionais que trabalham
com o0 autismo possam se instrumentalizar, investindo mais no conhecimento da
realidade paterna e, a partir disso, possam entdo planejar intervencbes que visem
minimizar os sentimentos de solidao, abandono e frustracdo que, frequentemente, estéo
subjacentes ao exercicio desta paternidade especial.

Para contribuir com a ampliacdo de conhecimento sobre o tema, sugere-se que
novos estudos investiguem outras dimensdes da paternidade de um filho com autismo.
Por exemplo, a experiéncia de estar separado da mae e ndo coabitar com o filho, ou
ainda, conhecer as vivéncias do pai, quando o diagndstico de autismo estad na filha
mulher e ndo no filho homem, como ¢ a realidade de todos os participantes deste estudo.
Além de procurar elucidacdo as especificidades que envolvem a conjugalidade, a
dissolucdo da unido do casal e o relacionamento com os filhos sem diagndstico de

autismo.
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CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia de ser pai na atualidade é um desafio. O homem antes centrava
sua funcdo de pai na responsabilidade de prover o sustento da familia e na imposi¢éo de
regras, muitas vezes por meios autoritarios ou violentos, para educar e assim garantir a
manutengdo do comportamento vigente na sociedade. Nos dias de hoje, a paternidade é
uma funcdo, na qual o homem é exigido amplamente. Dessa forma, ser um bom pai vai
muito além de atender as necessidades financeiras dos filhos, pois abarca a participacao
desde a gestacdo, parto e cuidados do bebé, bem como o envolvimento afetivo com
manifestacdes de amor por meio de carinho, além de o pai assumir responsabilidades
que, anteriormente, ficavam a cargo da mae: por exemplo, atividades de rotina
relacionadas a higiene, alimentacao, tarefas escolares, consultas médicas, entre outras.

O estudo revela que o desejo do homem de atender as expectativas da
sociedade contemporénea, quanto ao exercicio de paternidade, produz conflitos e
frustragdes, decorrentes das experiéncias que viveu com 0 Seu proprio pai, a maioria
delas dentro de um modelo patriarcal, no qual o pai era distante e pouco envolvido
afetivamente. Assim, por mais que anseie por ser um pai melhor do que o seu, ele
encontra dificuldades, ao esbarrar com o préprio pai, o qual funciona como uma
referéncia para o exercicio de paternidade.

O desafio é ainda maior, quando o filho apresenta necessidade singular de
cuidados especificos. Como ser um bom pai, dentro dos pressupostos contemporaneos,
de um filho com diagnostico de autismo? Diante de tal questionamento, pode-se apontar
uma complexidade ampliada nas funcdes de pai. Os participantes do estudo
evidenciaram ter consciéncia de que o exercicio desta paternidade especial é uma
vivéncia dificil, na qual eles sdo exigidos intensamente ndo so pelas demandas do filho
com autismo, mas também pela esposa que, em todos os casos do estudo, é a principal
cuidadora; e ainda aquelas oriundas da sociedade, sendo que esta costuma ser bastante
rigorosa ao observar e apontar o comportamento de pai e mée de filhos com deficiéncia.

Os pais buscam transpor os obstaculos e investem em encontrar recursos
emocionais para melhorarem seu desempenho na tarefa de paternar. Ainda que, muitas
vezes, sintam-se perdidos, sem saberem ao certo qual o melhor caminho, eles nao
desistem de caminhar. Permanecem na tentativa de serem pais melhores, porém, em
decorréncia das caracteristicas do autismo, conseguem obter do filho pouco retorno do

investimento que fazem. A auséncia de feedbach prejudica a possibilidade de
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reconhecerem acertos e erros no exercicio da paternidade e isso lhes traz incerteza e
angustia.

As particularidades da experiéncia ndo impedem a preponderancia do
sentimento de afeto. Eles revelam o amor que sentem pelos filhos e a capacidade de
estabelecerem uma relagdo de apego, transpondo as dificuldades de interacdo que
caracterizam o autismo. Por outro lado, foi possivel identificar que o sentimento
positivo em relacdo ao filho estd permeado por outros como tristeza, impoténcia,
frustracdo e medo, o que evidencia uma ambivaléncia de sentimentos, manifestada em
relatos de comportamento e discursos contraditérios.

Assim, os pais apontam que deveriam dividir mais a sobrecarga de cuidados
que é imposta a mae. Entretanto, parece prevalecer a necessidade de encontrarem no
trabalho, um espaco de fuga, no qual eles ndo estardo em contato direto com a rotina
que envolve o filho com autismo. Alguns participantes revelam uma jornada de
trabalho, mesmo apds a aposentadoria, que restringe a participacdo na vida do filho.
Entretanto, serd que o trabalho os impede de estarem com o filho ou é a possibilidade de
estarem com o filho que os convida ao investimento no trabalho? Bem, o estudo
evidencia que os pais buscam no trabalho, mesmo sem ter consciéncia disso, recursos
necessarios para a manutencdo da sua satude mental.

Outro aspecto interessante € sua posicdo diante da esposa. Eles ndo dividem,
com ela ou com qualquer outra pessoa seus sentimentos e pouco falam em relagéo a esta
paternidade. Pelo contrario, procuram reforcar uma imagem de homem forte e
inabalavel, pois pensam que assim passam mais seguranca para a esposa. Transmitir
forca a esposa também pode representar a necessidade de que ela “aguente firme” a
posicao de cuidadora principal, pois sé dessa maneira eles garantem o funcionamento da
vida privada, enquanto buscam satisfacdo na esfera publica.

Embora eles ndo costumem falar dos seus sentimentos, apds uma pequena
resisténcia inicial em participarem desta pesquisa, e apesar de se mostrarem surpresos
por serem convidados a falar, disponibilizaram a esposa para a entrevista, alegando que
ela saberia passar mais informacdes sobre o filho. Entretanto, demonstraram a sensacao
de serem valorizados e reconhecidos diante do interesse de alguém em escutar suas
vivéncias como pai. Nos relatos, eles falaram mais do que o esperado, pois quase todas
as entrevistas passaram do tempo previsto de uma hora. Foram relatos ricos em detalhes
e acompanhados de emoc¢do. Sendo assim, fica nitida a necessidade desses homens de

usufruirem de espagos de escuta em que possam revelar seus sentimentos sem receio de
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prejudicarem a dindmica familiar. O fato é que a maioria dos espacos destinados ao
atendimento do autista e sua familia prioriza a participacdo da mae em detrimento do
pai. Logo, 0s sentimentos maternos sdo mais reconhecidos e valorizados, ratificando a
ideia de um pai, quando diz: “é que homem tem que sofrer calado”(P1). Parece que os
profissionais da salde e educacdo, envolvidos no tratamento do autismo, reforcam o
distanciamento do pai, ndo priorizando sua participagdo no processo de atendimento ao
filho e desenvolvem nos pais a sensacdo de serem coadjuvantes e ndo protagonistas da
sua propria historia. E importante, também, considerar que muitas méaes, provavelmente,
sentem-se envaidecidas e onipotentes em ocuparem o lugar de provedoras absolutas das
necessidades do filho, o que poderia explicar a conformidade com a sobrecarga de
cuidados, que é mencionada em estudos referidos nos artigos, bem como o néo
favorecimento de uma maior participagéo do pai.

No geral, o diagnostico do filho vem acompanhado de perdas na vida social,
conjugal e profissional. Eles destacaram as transformacgdes que envolveram prejuizos
em diversas dimensdes das suas vidas, embora tenham a clareza de que o diagnostico do
filho impde muitas limitagOes, atribuem-nas, principalmente, a inexisténcia ou
fragilidade da rede de suporte social.

Por fim, ressaltam-se algumas especificidades no estudo que podem ser
compreendidas como limitagcdes nos resultados encontrados. A primeira delas refere-se
a realidade dos participantes, todos eles estavam casados com a mae do filho com
diagnostico de autismo e coabitando com este. Ha também o fato que todos os filhos sdo
do sexo masculino. Essa caracterizacdo dos participantes ndo foi intencional, pelo
contrario, houve a tentativa de entrevistar pais em situacdo de separacdo e nao
coabitacdo com o filho autista, no entanto, os trés pais convidados nao aceitaram
participar, o que pode ser um indicativo para futuras investigacfes sobre a paternidade,
focalizando a relacdo pai -filho(a) com autismo em situacdes onde ocorreu a dissolucao
da conjugalidade e ndo ha convivéncia diaria. Outro aspecto, que merece ser investigado
em estudos futuros, € o exercicio desta paternidade quando o filho com autismo é do
sexo feminino.

Embora existam limitacbes no estudo e ele ndo tenha sido realizado com a
pretensdo de abarcar a compreensdo total do fen6meno, os resultados permitem
constatar a necessidade de uma atencdo especial ao pai. Eles necessitam de cuidado e
apoio, tanto quanto seus filhos sem autismo, pois todos os membros da familia sdo

atingidos pela convivéncia e a rotina de cuidados imposta por essa deficiéncia. Entdo
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iSso cabe aos profissionais envolvidos no atendimento e tratamento desses casos e, em
especial, neste estudo, destaco o papel do psicologo que, muitas vezes, restringe a
intervengdo no trabalho com o autista, banaliza a auséncia do pai no tratamento do filho
e, frequentemente alega, em um discurso conformista e desistente, que ndo adianta
chamar o pai, ja que ele ndo comparece e ndo participa.

O estudo permitiu observar que, quando o pai sente que seu saber sobre si e
sobre o seu filho é valorizado e imprescindivel para o desenvolvimento saudavel da
familia, ele rompe as resisténcias e se autoriza a falar, usufruindo do espaco de escuta
para minimizar o sentimento de impoténcia diante do diagndstico. Como ja foi dito,
cabe aos psicologos e demais profissionais envolvidos privilegiarem o pai, atribuindo a
ele a importancia que lhe é devida. Assim devem criar estratégias que mobilizem nos
pais o desejo de participarem ndo sé do tratamento do filho, mas também de um espaco
de escuta e apoio em que eles possam se sentir cuidados e ter suas necessidades

acolhidas.
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ANEXOS A

APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISAS DA PONTIFICIA
UNIVERSIDADE CATOLICA DO RIO GRANDE DO SUL



Lgat Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul
bﬁ PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO

‘}
.'! COMITE DE ETICA EM PESQUISA
OF.CEP-1569/09 Porto Alegre, 20 de novembro de 2009.

Senhora Pesquisadora,

O Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS apreciou e aprovou
seu protocolo de pesquisa registro CEP 09/04852 intitulado “Vivéncias
da paternidade de um filho/a com diagnostico de autismo”.

Salientamos que seu estudo pode ser iniciado a partir desta

data.
Os relatorios parciais e final deverdo ser encaminhados a este
CEP.
Atenciosamente/
]
Fa
Prof. Dr. Jos¢ Rotherto Goldim
Coordenadegr CEP-PUCRS
Ilma. Sra.
Profa. Maria Lucia Tiellet Nunes
Faculdade de Psicologia
Nesta Universidade
Campus Central
PUC Av. Ipiranga, 6690 - 3%ndar - CEP: 90610-000
Sala 314 - Fone Fax: (51) 3320-3345

E-mail: cep@pucrs.br
www.pucrs.br/prppg/cep
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ANEXO B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Bl e , abaixo assinado, declaro ter
conhecimento do que se segue. Fui informado de forma clara, detalhada e objetiva sobre
a pesquisa intitulada: “Vivéncias da paternidade de um filho/a com diagnédstico de
autismo”. A pesquisa objetiva conhecer as vivéncias paternas de homens que séo pais de
um filho com diagndstico de autismo.

Declaro também que recebi informacdes e esclareci minhas duvidas e preocupagdes. Sei
qgue em qualquer momento poderei solicitar novas informacdes e modificar minha deciséo
guanto a participacao na pesquisa.

O estudo seréa realizado pela pesquisadora Luciane Najar Smeha, que atualmente cursa
Doutorado no Programa de Pdés-graduacdo em Psicologia da PUCRS e tera orientagcdo da
professora Dr2 Maria Lucia Tiellet Nunes. Para o desenvolvimento deste trabalho sera
necessaria a realizacdo de entrevistas semi-estruturadas individuais, com duracdo de
aproximadamente uma hora. Os dados coletados por meio das entrevistas serdo utilizados para a
construgdo de conhecimento cientifico sobre o assunto em questdo. Estas entrevistas serdo
gravadas em audio, para posterior transcricdo. A pesquisadora garante o sigilo quanto a minha
identidade..

Declaro ter sido informado que minha participacdo na pesquisa ndo envolve riscos a
minha satde ou danos pessoais, mas ocorrendo, terei assegurado pela pesquisadora as garantias
previstas em lei. Estou ciente de que minha participacdo é isenta de despesas, assim como de
ganhos advindos desta pesquisa, isto €, ndo havera ganho direto, mas sim possiveis descobertas
sobre o tema. Além disso, poderei desistir de participar da mesma a qualquer momento.

Também estou ciente que o resultado desta pesquisa podera ser divulgado em artigos,
jornadas, encontros ou seminarios voltados a area. Quaisquer dividas relativas a pesquisa
poderdo ser esclarecidas pela pesquisadora, fone(55) 81247390, ou pela entidade responsavel
Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS, fone(51) 33203345.

Luciane Najar Smeha Local e data
Matricula 08190840 - 2
CRP 07/06917

Maria Lucia Tiellet Nunes — Orientadora Local e data
Matricula 017181
CRP 07/0604

Consinto em participar deste estudo e declaro ter recebido uma cdpia deste termo de
consentimento.

Nome e assinatura do participante Local e data
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ROTEIRO DE ENTREVISTA
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Dados do Participante

Numero de identificagdo:

Idade:

Profissao:

Estado Civil:

Idade do filho autista? Idade dos outros filhos?

Hé& quanto tempo o filho foi diagnosticado com autismo?
Coabitacéo:

Roteiro de questdes para entrevista semi-estrurada

Questdes referentes ao tema filiacdo e expectativas quanto ao ser pai:

1. Como foi a experiéncia de ser filho do teu pai?

2. Ainda na infancia ou adolescéncia, o que pensavas sobre a possibilidade de um dia
tornar-se pai?

Questdes referentes a paternidade:

3. Como ¢ ser pai?

4. Qual os sentimentos diante da noticia de gestacdo do primeiro filho?

Questdes referentes ao tema ser pai do filho/a com diagnostico de autismo:

5. Como foi a vivéncia da gestacdo e do nascimento do teu filho que tem diagndstico de
autismo?

6. Qual a tua percepc¢édo dos primeiros sinais do autismo?

7. Como foi o processo de tomar conhecimento do diagnostico?

8. Quiais os sentimentos diante da confirmacdo do diagnostico de autismo?

9. Fale um pouco sobre a tua rotina com o teu filho/a?

10. Como percebe o teu envolvimento como pai?

11. Quiais as dificuldades que encontra no exercicio da tua paternidade com relagéo ao
filho/a autista?

12. Qual a tua percepcdo quanto a relacdo que a mée estabelece com o filho/a que tem
diagnostico de autismo?

13. Como percebe a rede social de apoio? Quem faz e como ocorre a funcéo de apoio?
14. Preocupac0es atuais?

15.Sentimentos e expectativas quanto ao futuro?




111



