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Barn's burnt down,
now | can see the moon
(Masahide, 1657-1723)
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Resumo

Este estudo investigou os indicativos de resiliéncia parental no processo de
comunica¢do do diagnostico de autismo apdés a avaliagdo do filho. Esses indicativos
representaram o construto da elaboracdo parental do diagndstico de autismo. O objetivo do
primeiro estudo foi a constru¢do de uma matriz de categorias indicativas de resiliéncia parental
baseada em analise de contetdo de seis entrevistas de casais com um filho com diagndéstico de
autismo. Essa matriz foi base conceitual e empirica do Estudo 2, um estudo de caso cujos
instrumentos foram quatro entrevistas de comunicacao formal do diagnostico com um casal de
pais. Os objetivos deste foram compreender o papel das crencas dos pais na comunicacdo do
diagnostico do filho e investigar indicativos de resiliéncia parental que participaram do
processo de elaboracdo do diagnostico de autismo ao longo de quatro meses. Os resultados da
Analise de Conteudo apontaram a busca e atribuicdo de sentido ao jeito do filho e ao autismo
como fatores de elaboragdo na comunicacdo do diagnostico. Os resultados foram discutidos

com base na concep¢ado do construto de elaboracdo parental do diagnéstico de autismo.

Palavras-chave: autismo, resiliéncia, resiliéncia parental, elaboracdo do diagndstico,

comunicacdo do diagnostico, impacto do diagnadstico.

Abstract

This study investigated the indicatives of parental resilience in the process of
communicating the diagnosis of autism. These indications represented the construct of parental
elaboration of autism diagnosis by the parents. The goal of the first investigation was to build
an array of categories indicating parental resilience based on content analysis of six interviews
drawn from a database. This was the empirical and conceptual bases of the parents
elaborations of the diagnostic, investigated on the second study The goals of the second
investigation were to understand the role of the beliefs of these parents in the communication
of the diagnosis and to investigate parental resilience indicatives that participated in the
process of elaboration of the diagnosis of autism of this couple over four months. The results
of the Content Analysis showed the search and attribution of meaning to the characteristics of
the son, and to autism as key indicators of elaboration during the communication of the
diagnosis. The results were discussed on the base of building the construct of autism

diagnostic elaboration by the parents.

Key words: Autism, resilience, parental resilience, diagnostic elaboration, communication of

the diagnosis, impact of diagnosis.



CAPITULO I:

INTRODUCAO

Apresentacéo

O autismo é uma sindrome que apresenta caracteristicas clinicas que impdem a
necessidade de uma grande adaptacdo no contexto familiar. Isso porque, além de gerar
alteracdes quantitativas e qualitativas no desenvolvimento da crianca, o atual conhecimento
ndo nos permite falar em cura. Isso significa que se trata de uma condicdo que vai acompanhar
a familia durante todo o seu ciclo vital. Os estudos sugerem que muitas familias se adaptam
com sucesso as demandas de criar uma crianga com autismo (Hastings, 2002), mas também
que essas constituem riscos ao funcionamento e a salde familiar (Sprovieri & Assumpgcéo,
2001).

H4 alguns anos, o NIEPED tem produzido muitas evidéncias de que os pais e irméos
das pessoas com autismo tendem a ter niveis de estresse elevados e dificuldades emocionais
para lidar com as situacdes proprias dos casos de autismo (ex.: falta de comunicacdo e
interacdo social) e com outras, tais como 0 preconceito e a escassez de rede de apoio familiar
e médica (Bosa, 2001; Schmidt, 2004; Sifuentes, 2007). Esses familiares, no entanto, também
variam quanto ao desenvolvimento de habilidades como tolerancia, solidariedade e
flexibilidade nos papéis. Um dos aspectos que intrigava a pesquisadora era justamente o de
conhecer que fatores interatuavam no sentido de impulsionar algumas familias para este
desenvolvimento, enquanto que outras pareciam paralisar-se e consumir suas proprias relacées
e recursos. Assim, questionou-se se 0 apego teria algum papel neste processo, transformando-
se esta questdo em objeto de investigacdo em dissertagdo de mestrado.

Em funcdo dessas constatacGes encontradas na literatura da area, realizou-se uma
pesquisa na qual se investigou se as relaces de apego estabelecidas na infancia pelos pais e,
posteriormente, transferidas ao conjuge, favoreciam ou ndo a adaptacdo do casal as demandas
relacionadas ao filho com autismo (Semensato, 2009). Para tal investigacdo, utilizou-se a
abordagem sistémica e a teoria do apego. Um dos principais resultados foi que o apego seguro
individual, isto €, de cada um dos pais em relacdo a seus préprios pais, e 0 do casal enquanto
parceiros conjugais e parentais (apego compartilhado),estavam associados a capacidade de
apoio mutuo e de reciprocidade no casal, em relacdo ao filho com autismo. Estes casais

apresentavam um equilibrio entre individualidade e proximidade familiar, que os distinguia
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dos casais em que isso ndo ocorria. Além disso, apresentavam estratégias para resolucao de
problemas e conflitos mais realistas do que os casais nos quais tais indicadores ndo estavam
presentes. Esse estudo, no entanto, utilizou apenas uma entrevista com o casal e o0 impacto do
diagndstico foi investigado somente de forma retrospectiva, sendo os dados interpretados
exclusivamente em relacdo a coparentalidade. Os resultados desse estudo, todavia, foram
promissores, pois forneceram as bases para a construcdo do presente projeto, o qual estende e
aprofunda os resultados encontrados.

Mais especificamente, este estudo surgiu do interesse em melhor se compreender os
mecanismos facilitadores de fortalecimento familiar, os quais subjazem ao impacto
inicialmente devastador do diagnostico e podem ser considerados aspectos fundamentais na
elaboracdo desse diagnostico do filho por parte da familia. Para além dos efeitos negativos, da
dor e da prépria psicopatologia (p. ex. ansiedade, depressao, culpa) que podem se mesclar
neste contexto, o nucleo deste projeto é o conhecimento dos meios pelos quais as
potencialidades do casal de pais emergem e se sustentam, a despeito de experiéncias adversas
e estressantes envolvidas no processo diagnostico e participam da elaboracdo desse. Esses
meios podem ser compreendidos a partir de um construto de desenvolvimento, conhecido na
psicologia como Resiliéncia, mais especificamente a Resiliéncia parental.

No atual estudo, utilizamos um ponto de vista sisttmico, ao abordar a resiliéncia
familiar através do subsistema do casal, que envolve aspectos da relacdo do casal como
conjuges e como casal de pais na familia. Outro aspecto relevante para essa investigacdo €
tratar da questdo do impacto do recebimento do diagndéstico de autismo nos pais de uma forma
prospectiva, portanto ndo baseada exclusivamente nas lembrancas do que ocorreu na época
(muitas vezes distante no tempo) do diagnostico. Sdo raros os estudos que concebem a
questdo do diagnoéstico como um processo, inclusive do ponto de vista empirico e ndo apenas
conceitual. Mais raros ainda séo estudos que produzam evidéncias sobre o que ocorre durante
a comunicacdo formal do diagndstico, assim como os primeiros movimentos da familia em
termos de elaboracdo emocional, resolucdo de problemas e tomada de decisdes. Outro aspecto
determinante na construcdo do presente projeto foi a constatacdo da necessidade dos pais em
contar, reiteradas vezes, as suas historias sobre estas experiéncias, em especial sobre o
momento em que o0 termo autismo se materializa diante destes casais, quando do recebimento
do diagnostico. Desse modo, o espaco ampliado para as entrevistas de devolugdo diagnostica,
no qual os pais pudessem falar sobre essa e outras de suas histérias, tornou-se um ponto
central da investigacdo, tanto em termos conceituais quanto metodol6gicos, uma vez que o0

impacto do diagnoéstico de autismo na familia raramente tem sido estudado sob este prisma.



Buscando preencher esta lacuna, a presente pesquisa compOe-se de dois estudos: o
primeiro (Estudo 1) tratou da construcdo de uma matriz de categorias de indicadores de
resiliéncia parental, gerada a partir da andlise de entrevistas de um banco de dados do
NIEPED. Esta matriz serviu como base do construto de processo de elaboracdo diagnostica
que buscamos propor neste projeto e serd utilizada na anélise do Estudo 2. O segundo estudo,
por sua vez, investigou a experiéncia do casal durante o processo de diagndstico de autismo
do filho. Foram examinados os indicativos de resiliéncia, tanto imediatamente apds a
comunicacdo formal do diagndstico nosoldgico realizado pelo médico, quanto ao longo das
semanas que se seguem.

A construgdo do construto de processo de elaboracdo diagndstica pelas familias que
ttm uma crianga com autismo inicia-se com a exploracdo da concepc¢do utilizada de
elaboracdo para explicar esse processo de lidar com um diagndéstico, a revisdo da literatura
sobre o conceito de resiliéncia familiar e parental e o papel do sistema de crengas no
desenvolvimento do processo da resiliéncia como eixo central do construto. Essa revisao
prossegue, dissertando sobre resultados de pesquisas acerca das crencas de pais de criangas
com autismo e, por fim, a comunicacdo e o impacto do diagndstico de autismo na vida dos
casais.

Partindo da ideia de elaboracdo de um diagnostico pelos pais como um processo, no
presente estudo o processo de comunicacdo do diagndstico é definido como diferentes
momentos na comunicacdo formal do diagndstico, caracterizado por encontros com a familia,
durante os quais esta tem a chance de falar sobre suas duvidas, incertezas, sentimentos e
expectativas relacionadas ao diagnostico do filho. Nesse processo, a participacdo dos pais
pode ser no sentido ndo s6 de fornecer informacgdes, mas em uma participacdo ativa no
conhecimento e na compreensdo do diagnostico do filho. A elaboracéo diagndstica, enquanto
processo, passa pela interpretacdo que o casal de pais atribui e constroi acerca deste
diagnostico do filho no sistema familiar, sendo, conforme afirmado anteriormente, um aspecto

central no processo de resiliéncia parental.

1.1 O processo de Elaboracédo de um diagnostico
O termo elaboracdo2 é conceituado no Dicionério de Psicologia Oxford (2001, p. 236)

como:

2 elaboration



The depth or level at witch information is processed, or the extend to
witch a person processses information or arguments in relation to
existing knowledge or beliefs.

A elaboragdo de um significado para as experiéncias da vida é uma forma de lidar com
doengas ou outras condi¢fes que afetem as pessoas como, por exemplo, o autismo. Nesse
sentido, Kleinman (1980) apresenta o que ele denomina de ‘modelos explanatérios’, que
auxilia a pensar como as pessoas podem ordenar e dar significado a experiéncia de uma
doenca. Para esse autor, 0s modelos explanatorios que auxiliam nessa elaboragdo sdo um
conjunto de crencas sobre doenca ou perturbacdo. Para Walsh (2006), os Sistemas de Crenca
envolvem valores, convicgdes e atitudes que influenciam as respostas emocionais, decisdes e
acoes (Walsh, 2006). Compreender a vivéncia destes casais requer investigar seu sistema de
crengas em relacdo a doenca e o significado da doenca para a familia (Rolland, 2001). As
crencas, sejam individuais, do casal ou dos familiares, participam de forma decisiva no
processo de elaboracdo do diagnostico de algum membro da familia, no caso, do filho. A
elaboracdo do diagndstico pelo casal, portanto, envolve suas crengas, observadas no impacto
inicial do recebimento do diagnostico e as eventuais modificacbes que ocorrem nos
indicativos de resiliéncia familiar (sistema de crencas), através dos relatos destes casais. Esse
processo de elaboracdo pode se estender por um longo tempo e terd que ser reativado e revisto
em outros momentos de mudanca na vida. A elaboracdo pode aparecer e ocorrer, por exemplo,
na busca de outros recursos, no uso de redes de apoio, em modificacbes quantitativas e/ou
qualitativas no apoio mutuo, na reciprocidade, na flexibilidade, na coesdo, na cooperacédo, na
capacidade de expressdo de sentimento, bem como no inicio de mobilizagdo por atendimento

ou por avaliagbes complementares, ou outros. (Walsh, 2006).

1.2. Resiliéncia: o enfoque familiar

Este conceito comecgou a ser utilizado na psicologia por volta dos anos 70, e desde
entdo sofreu revisdes. Nas Ciéncias Exatas, no entanto, o termo resiliéncia integra os estudos
sobre resisténcia dos materiais e ja era usado desde, pelo menos, 1807, por Thomas Young
(Branddo, Mahfoud & Gianordoli Nascimento, 2011). No caso das Ciéncias Humanas, uma
revisdo de Infante (2005) sobre o historico deste conceito relata que surgiu em investigagdes
sobre psicopatologia infantil, quando pesquisadores observaram um grupo de criangas que,
mesmo na adversidade, ndo desenvolvia problemas psicoldgicos e, no periodo, concluiram
que elas eram invulneraveis. Assim sendo, inicialmente os estudos sobre resiliéncia buscavam
saber quais fatores explicavam essa invulnerabilidade, como atributo pessoal, funcionando

COmMOo uma protecao.



Por volta dos anos 90, a resiliéncia comegou a ser pesquisada como processo,
considerando os diversos contextos aos quais a pessoa pertence. Representantes desta geracao
sdo, por exemplo, Michael Rutter e Edith Grotberg (Infante, 2005). A caracterizacdo da
resiliéncia passou a contemplar uma nogéo de adversidade, de superacdo da adversidade e de
processo que considera a dindmica entre mecanismos emocionais, cognitivos e socioculturais
do desenvolvimento humano em uma interacdo dinamica entre multiplos fatores de risco e de
resiliéncia (Luthar & Zelazo, 2003; Melillo & Ojeda, 2005). Rompe-se, assim, com a
tradicional énfase na psicopatologia como, por exemplo, identificacdo exclusiva de fatores de
risco, tanto individuais quanto familiares. Esta mudanca é vista como um rompimento
paradigmatico em funcéo da énfase na promogdo da saude (Brandéo et al., 2011; Machado,
2010), o que insere a resiliéncia em uma questdo de saude publica. Isso porque, com familias
que lidam, por exemplo, com um estressor crénico, surge a necessidade de potencializar
recursos, sejam individuais, de casais ou das familias, bem como prevenir efeitos nocivos de
um determinado risco.

A resiliéncia faz parte de um movimento da psicologia que visa a provocar nos
psicologos uma visdo mais aberta dos potenciais e das capacidades humanas (Yunes, 2003). A
resiliéncia pressup6e ndo somente a resisténcia a certas situacdes, mas um desenvolvimento
com essa experiéncia (Ralha-Simdes, 2002). Esse desenvolvimento, portanto, ndo deve
ocorrer a custa de defesas rigidas que tornem as pessoas insensiveis, passivas, conformadas,
mas deve-se dar de forma que a pessoa se torne mais fortalecida para intervir na situacédo
adversa (Tavares, 2002). A resiliéncia também enfatiza o aspecto contextual em sua avaliacéo
como, por exemplo, questdes desenvolvimentais, bem como as expectativas da interacdo entre
a pessoa e seu ambiente. Ja o aspecto relacional se refere, por exemplo, a importancia de
relacionamentos proximos e de cuidado na adversidade (Riley & Masten, 2005; Walsh, 2006).
O estudo do contexto relacional da resiliéncia enfatiza, além do sistema familiar, a relagdo do
casal de pais (Connolly, 2006; Mellillo & Ojeda, 2005; Walsh, 2006).

Os estudos sobre resiliéncia na familia focam nos aspectos sadios e de sucesso do
grupo familiar ou do casal como, por exemplo, a capacidade de adaptacdo e coping na familia
(McCubin & McCubin, 1988; Walsh, 2006; Yunes, 2003). Para McCubin e McCubin (1998),
as familias resilientes sdo aquelas que se adaptam as crises e aos desafios. Nesse sentido, a
adaptacdo representa a possibilidade de fortalecimento familiar nas situacdes de estresse,
mesmo estando fragilizadas (Yunes, 2003; Walsh, 2006). Ja o coping, na definicdo de Lazarus
e Folkman (1984), sdo os esforgos cognitivos e comportamentais usados pela pessoa para lidar
com estresse. Este é caracterizado pela avaliagdo e pelas estratégias que o individuo ou familia

faz para lidar com as situacOes de estresse e é considerado a contrapartida do estresse (Yunes
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& Szymanski, 2001). S&o esforcos orientados para a agdo de lidar (ex.: tolerar, reduzir,
minimizar) com as demandas internas e do ambiente e conflitos entre essas demandas, as
quais excedem os recursos da pessoa (Rutter, 1985). Estes mecanismos incluem tentativas
diretas de alterar a condigdo ameacadora (solugéo de problemas) e/ou a tentativa de mudar a
avaliacdo a respeito do estressor (regulacdo da reagdo emocional). Especificamente em
relacdo ao autismo as estratégias de coping maternas foram pesquisadas por Schmidt,
Dell’Aglio e Bosa (2007) com 30 médes de criangas com autismo. A principal estratégia de
coping usada frente as dificuldades do filho era a agdo direta, seguida da aceitacdo e da acao
agressiva. Ja nas estratégias de coping para lidar com as emocdes, a principal estratégia
relatada foi a distracdo, seguida da busca de apoio social ou religioso, inacdo, evitacao,
reavaliagdo/planejamento cognitivo, aceitagdo e expressdo emocional. Outro estudo com 50
pais de criancas com autismo encontrou como principal estratégia a busca de apoio,
principalmente em relacdes intimas (Marques & Dixe, 2011).

A rede de apoio social também é um importante fator de protecdo, podendo funcionar
como um amortecedor ou mediador contra efeitos negativos do estresse (Pereira, 2002;
Seligman & Darling, 2007). O suporte social pode interferir entre um estressor e a reacdo ao
estresse ou como prevencao a uma resposta problematica. O nascimento de uma crianga com
deficiéncia, por exemplo, é considerado um estressor cronico pela sua natureza. Nesses casos,
0 uso de suporte social como uma estratégia de coping tem mostrado ser um redutor de
estresse. Por outro lado, a deficiéncia pode funcionar como uma membrana que separa a
familia da sua rede em funcdo de fatores tais como a exaustdo fisica e emocional dos membros
da familia, o estigma experimentado pela familia, exclusdo social por falta de aceitacdo e pelo
desconhecimento sobre as necessidades especiais dessas criangas. Quando o apoio informal
(amigos, familia) ndo é suficiente, pode ser necessario o suporte formal de profissionais,
dependendo da demanda familiar e do tipo de deficiéncia ou enfermidade da crianga. Tanto o
suporte formal quanto o informal sdo importantes para a adaptacgdao familiar porque aumentam
0 senso de bem estar, a resiliéncia e a competéncia, enquanto a falta, em tempos de crise,
contribui para uma rede de relacionamento social diminuta, isolamento, depresséo, duvida e
menos resultados positivos (Seligman & Darling, 2007).

Outros conceitos importantes neste processo, na familia, sdo as concepcbes de
vulnerabilidade e de protecdo. Os fatores de protecédo sdo aqueles que aumentam a resiliéncia,
ao reduzir o impacto do estresse (Rutter, 1985; Walsh, 2006). Citam-se como exemplos de
fatores de protecdo a rede de apoio social e a existéncia de relacbes pessoais proximas. J& a
vulnerabilidade, ao contrario, refere-se as variaveis que potencializam os efeitos estressores

(Rutter, 1985; Yunes & Szymanski, 2001) como, por exemplo, autoestima baixa, depresséo e
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praticas educativas familiares ineficazes. As respostas mal adaptativas da familia aumentam
sua vulnerabilidade e o risco de um estresse individual e na relacdo (Walsh, 2006).

A forma como a familia confronta as experiéncias perturbadoras e lida com elas, como
ela medeia os estresses, efetivamente se reorganiza e se move adiante na vida influenciard,
tanto imediatamente quanto a longo prazo, na adaptacdo para todos os membros da familia.
Esse ponto de vista, de acordo com Walsh (2006), permite sair do tradicional foco no déficit
familiar como a causa dos problemas de funcionamento individual e focar nas forgas
familiares, ou seja, no potencial para reparacdo e crescimento perante crises e desafios, como
é 0 caso das familias que vivem no contexto do autismo. Isso porque sem a existéncia da
adversidade n&o se fala em resiliéncia.

E natural que os eventos criticos e o estresse persistentes, como o diagnéstico de
autismo de um filho, afetem a familia. Alguns aspectos considerados fundamentais na forma
como a familia vai lidar com a adversidade sdo a circunstancia, a avaliacdo do estressor e 0
significado atribuido a este, bem como a avaliacdo subjetiva da familia quanto a sua
habilidade para lidar com ele (McKenry & Price, 2005; Rutter, 1985; Patterson, 2002; Walsh,
2006). Os desafios psicologicos de um estressor também vao variar de acordo com a etapa do
ciclo vital familiar (Carter & Mc Goldrick, 2001). Os indicativos de processos resilientes no
grupo familiar, citados por Silva, Lacharité, Silva, Lunardi e Lunardi Filho (2009), referem-se
as caracteristicas dos pais, tais como a capacidade em responder as necessidades dos filhos,
em permitir a expressao do potencial dos filhos, em aceitar ajuda no exercicio de seus papéis e
em realizar atividades mutuamente gratificantes entre eles, na familia. Apesar de a literatura
ressaltar a alguns anos a importancia do subsistema parental na compreensdo da resiliéncia
familiar (Seligmam & Darling, 2007; Walsh, 2006), a Resiliéncia parental enquanto construto
foi proposta na dltima década por Lopez (2009). Esta autora, no entanto, foca prioritariamente
no aspecto parental individual de cada membro do casal em relacdo ao filho. No presente
estudo a resiliéncia parental € enfocada principalmente na relacdo do casal em relacdo a

parentalidade, isto é, na coparentalidade.

1.2.1 Resiliéncia familiar e resiliéncia parental: defini¢cdes conceituais

A palavra resiliéncia ndo tem sido usada com frequéncia em relagdo a parentalidade,
embora muitos dos trabalhos sobre o tema estejam implicitamente baseados nas ideias de
desenvolver ou construir as fortalezas dos casais de pais que enfrentam dificuldades (Pugh,
De’Ath & Smith, 1995; Quinton, 2004). Varios estudos preferem se referir as estratégias de
coping dos pais, ao invés do conceito de resiliéncia parental. O coping, no entanto, pode

funcionar mais como um mediador do que o processo de lidar com a adversidade como tal.
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O subsistema do casal faz parte do sistema familiar e tem uma influéncia grande na
qualidade desse sistema. Assim sendo os estudos sobre a resiliéncia em casais de pais utilizam
como abordagens tanto a resiliéncia familiar (Walsh, 2006; Yunes, 2006) no que tange aos
aspectos relativos ao casal, quanto a resiliéncia de casal (Connolly, 2005) ou mais
especificamente a resiliéncia parental (Lépez, 2009) quando esta se refere, especificamente, a
parentalidade.

Para Lopez (2009), a resiliéncia parental se limita ao componente do sistema
educativo-parental, sendo que essa parte do sistema familiar pode estar muito afetada em
familias que vivem situacdes de adversidade. As pesquisas de LoOpez sobre a resiliéncia
parental focam, mais especificamente, em familias de risco psicossocial, como por exemplo
em situacdes de maus tratos. Neste sentido, a resiliéncia parental foi caracterizada pela autora
como um processo dindmico que permite aos pais desenvolver uma relacdo protetora e
sensivel frente as necessidades dos filhos, apesar de viver em um ambiente potencializador de
comportamentos de maus tratos.

Em termos gerais, Lopez (2009) ressalta que a resiliéncia parental refere-se ao
reconhecimento de seu papel central como pais e de que o que ocorre na familia afeta o filho;
priorizacdo da crianca e suas necessidades emocionais e afetivas (empatia e perspectivismo);
reciprocidade nas relacfes; aumento da reflexdo sobre a pratica educativa e criagdo de
estratégias de enfrentamento; busca de apoio social, e selecdo de desafios possiveis de
enfrentar; otimismo e boas habilidades de organizacéo; colaboragdo com o0s servicos sociais e
existéncia de motivacéo para a mudanca.

A resiliéncia dos pais no contexto da deficiéncia de um filho foi estudada mais
especificamente por Gardner e Harmon (2002). Esta pesquisa buscou compreender o que
auxiliou os pais a lidar com esta circunstancia de adversidade que é o diagndstico de autismo
de um filho. Participaram seis médes australianas com filhos com deficiéncia. Os potenciais
para a resiliéncia parental foram uma atitude positiva frente a vida, a capacidade de
organizacdo e confianca, o reconhecimento de suas forcas e limitacOes, a existéncia de
parceiros apoiadores e 0 senso forte de sentido na vida como, por exemplo, crencas religiosas.

Em algumas situagdes criticas, o casal pode sentir dificuldade de manter uma
parentalidade sensivel e cuidadosa, bem como uma boa qualidade da relagdo conjugal. Nesses
momentos, o apoio mutuo e a solidariedade na relacdo conjugal e coparental, sdo aspectos
essenciais para os casais (Sifuentes, 2007; Schmidt 2004) lidarem com as crises e desafios

sem desmoronar. Nesse sentido, Connolly (2006) diferencia, na resiliéncia de um casal, o

¥ Coparentalidade refere-se ao aspecto relacional da parentalidade
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aspecto da resiliéncia relacional e da resiliéncia de casal. Enquanto no primeiro aspecto ele
inclui mutualidade (p. ex.: dedicacdo ao relacionamento), criatividade no relacionamento,
equilibrio na relacdo e interdependéncia, que auxilia os casais contra estressores externos, no
segundo, o processo de resiliéncia de casal, chamado também de coping diadico, auxilia 0s
casais a superar as adversidades. Isso inclui a unificacdo do casal contra adversidade, a
determinacéo, o otimismo e buffers* externos, que auxiliam a reduzir o impacto da ameaca ou
dificuldade. Esse conceito de resiliéncia de casal, portanto, tende a incluir aspectos tanto da
parentalidade quanto da conjugalidade. Em se tratando de autismo, os aspectos relacionais do
casal sdo fatores mediadores da intensidade e qualidade do impacto do autismo na familia ao
longo do tempo (Semensato, 2009; Sifuentes, 2007), mas nesse aspecto ressalta-se
principalmente a coparentalidade. Para Hartshorne, Schafer, Stratton e Nacarato (2013), em
termos de autismo, pais resilientes podem ser considerados aqueles que conseguem criar
contextos que os empoderem®. Isso significa que eles, ao criarem o filho que tem diagnéstico
de autismo, tendem a buscar apoio social positivo em grupos, a conhecer melhor seu filho de
forma que reforce o vinculo e buscam aprender 0 maximo que podem sobre esta condi¢éo,
além de se exercitarem para logo adquirir experiéncias sobre como lidar com as necessidades
deste filho.

De fato, 0 apoio emocional, um compartilhamento de l6gicas no didlogo do casal e a
construcdo de significados compartilhados acerca de acontecimentos na vida do casal, de
acordo com Melillo e Ojeda (2005), sdo a base do aspecto relacional da resiliéncia.
Subjacentes as praticas do apoio e da solidariedade estdo as crencas do casal. Em funcdo de
influéncia nas opinides e atitudes das pessoas, as crencas podem ser consideradas um aspecto
essencial no estudo da resiliéncia no subsistema parental, assim como o é na resiliéncia
familiar. Isto porque os processos-chave descritos por Walsh (2006) - os sistemas de crencas,
0s padrdes de organizacdo e 0s processos de comunicacao - se referem tanto aos subsistemas
na familia, quanto a compreensdo do sistema familiar como um todo. Em termos dos
subsistemas ressalta-se 0s que envolvem o casal, tanto como conjuges, quanto como casal
parental, tendo em vista sua importancia na compreensdo e funcionamento do sistema
familiar. De fato, alguns modelos sugerem a importancia da compreensdo dos subsistemas
para a resiliéncia familiar (Schuntermann, 2009). Os processos chave descritos por Walsh
(2006), portanto sdo evidenciados tanto nos subsistemas familiares quanto na sua forma

macro, envolvendo o sistema familiar.

* Buffers relaciona-se ao que ameniza os efeitos negativos de eventos estressantes °
Traducdo de empower
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1.2.2 O Sistema de crencas

Crencas sdo definidas como interpretacdes que as pessoas fazem da sua experiéncia.
Estas influenciam as respostas emocionais, decisdes e agdes das pessoas. Elas proveem
coeréncia e organizam a experiéncia, permitindo aos membros da familia fazer sentido de suas
situacOes de crise (Walsh, 2006). Os significados e crengas sdo expressos nas narrativas que
construimos juntos para dar sentido ao nosso mundo e nossa posi¢cdo no mundo. A forma
como as familias veem seus problemas e suas opc¢des pode fazer toda a diferenca na forma de
lidar com a adversidade (Walsh, 2006). Os Sistemas de Crenca séo relacionados a resiliéncia,
pois envolvem valores, convicgoes, atitudes, etc., que influenciam as respostas emocionais,
decisbes e acdes. Assim sendo as crencas envolvem uma construcdo de sentido da
adversidade, um olhar positivo (por exemplo: otimismo, iniciativa, foco nos potenciais) e
“crencas espirituais transcendentes” (por exemplo: ter valores, proposta de vida,
espiritualidade, expresséo criativa, e capacidade de transformacéo) (Walsh, 2006).

A construcdo de sentido refere-se a habilidade de atribuir sentido a uma situacéo
critica, o que facilita ao lidar com esta situacdo. Esta visdo compartilhada influencia como os
membros da familia abordam uma situacdo nova e estressante e os significados que eles
relacionam as mudancas familiares. O fazer ou construir sentido de uma situacdo critica
envolve uma visao relacional da resiliéncia, ou seja, a importancia do interpessoal e ndo so as
bases individuais; uma normalizagdo e contextualizacdo da experiéncia, como por exemplo,
foco no ciclo de vida daquela familia; aquisicdo de um senso de coeréncia, como por exemplo,
ver a crise como um desafio, algo compreensivel, manejavel e com sentido; condicdes de
avaliacdo da situacdo adversa, como por exemplo, questdes de controle, responsabilidade e
culpa (Walsh, 2006).

A Visdo Positiva envolve, por exemplo, esperanca e otimismo (p. ex. confianca em
superar adversidades), afirmacdo das forcas e foco nos potenciais, iniciativa e perseveranca,
coragem/encorajamento, visar o possivel e aceitar o que ndo pode ser mudado. A
Transcendéncia e Espiritualidade envolve valores e proposta de vida, espiritualidade (p. ex.
fé, rituais, apoio congregacional), inspiragdo/visdo de novas possibilidades (p. ex. solucdes
inovadoras e criativas), transformacéo (p. ex. aprendizado, mudanga e crescimento nas crises).
A transformacéo envolve ver a crise como ameaca e oportunidade, bem como poder redirigir
as oportunidades e responsabilidade social, enquanto preocupagdo com o outro (Walsh,
2006).

J& os PadrGes de Organizacdo, o segundo processo-chave da resiliéncia, referem-se a

flexibilidade, a coesdo, aos recursos sociais e econdémicos da familia. Sdo mantidos por
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normas internas e externas, as quais sdo influenciadas pela cultura e pelo sistema de crengas.
A flexibilidade é importante, pois toda a familia tende a resistir em maior ou menor grau a
mudancas, mas estas sdo algo inevitavel na vida. Um equilibrio entre estabilidade e mudanca
permite uma estrutura estavel familiar e também permite mudanga em face das adversidades.
A flexibilidade envolve capacidade para uma mudanca adaptativa frente a necessidade e certa
estabilidade na perturbacéo, ou seja, equilibrio entre estabilidade e mudanca nos momentos de
desafio. A flexibilidade relaciona-se a coesdo, definida como vinculo emocional proximo e
independéncia entre os membros da familia, ou seja, como ser proximo e separado a0 mesmo
tempo (Seligman & Darling, 2007). Os padrdes de organizacdo familiar também envolvem a
capacidade de conexdo da familia (ex: apoio matuo e compromisso com respeito as diferencas
de cada um) e os recursos sociais e econdmicos da familia (ex: o quanto podem se mobilizar
com outros recursos) (Walsh, 2006).

No que se refere ao Processo de Comunicacdo - 0 terceiro processo-chave da
resiliéncia - este € responsavel, por exemplo, pela transmissdo de crencas, pela informacéo,
pela expressdao emocional e pelo processo de solucdo de problemas. Também envolve a
capacidade de falar com abertura e clareza e de ouvir empaticamente e com atencdo. A
comunicacdo facilita o funcionamento familiar e dai sua grande relevancia no processo da
resiliéncia. Envolve capacidade de clareza (ex: consisténcia nas mensagens, clareza sobre
situacdo adversa e busca da verdade); capacidade de compartilhar emocdes de forma
empatica, busca de interacdo positiva, com tolerancia pelas diferencas, sem culpabilizac6es;
solugédo de problemas de forma colaborativa (ex: capacidade de identificacdo do problema,
reflexdes, tomada de decisdo compartilhada, manejo dos conflitos, foco em objetivos que
possam ser alcancados, aprender com o erro e ser proativo) (Walsh, 2006). Os problemas de
comunicacdo estdo na esfera da interacdo das pessoas e ndo nas pessoas em si, portanto uma
énfase importante recai na mudanca dos padrdes de comunicacdo familiares e ndo somente em
mudangas individuais (Seligman & Darling, 2007). Um outro processo que vem sendo
identificado é a qualidade das oportunidades de aprendizagem familiar, manifesta pelo
desenvolvimento de rotinas familiares que estimulem o alcance de objetivos e metas e que
provenham habilidades explicitas. Conforme ressalta Walsh (2006), este € um modelo flexivel
de resiliéncia, o qual identifica os processos-chave envolvidos no fortalecimento do casal, na
habilidade de manejar o desafio que vivenciam. Neste modelo, o sistema de crencas é
considerado o aspecto principal da resiliéncia.

Em se tratando, especificamente, do autismo, as crengas parentais (por ex.: etiologia,
diagnostico e tratamento) vém sendo consideradas importantes influéncias na forma com que

0s pais véo lidar com as criangas e compreender seu comportamento, bem como na escolha do
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tratamento para o filho, nas decisdes para o futuro e no planejamento familiar. Estas pesquisas
concluiram que as crencas parentais precisam ser investigadas e consideradas ao elaborar
planos de atendimento para a crianga com autismo e seus pais.

1.2.3 Crengas parentais sobre o autismo

Pesquisas, na ultima década, sobre as crengas de pais de criangcas com autismo,
ressaltam o reflexo das crencas no impacto do diagnostico em termos da elaboracdo e das
escolhas para o filho e para a familia. Um estudo de King, Baxter, Rosenbaum, Zwaigenbaum
e Bates (2009) sobre o sistema de crengas dos pais de criangas com autismo empregou
entrevistas com os familiares, cuja andlise qualitativa concluiu que o otimismo esta
relacionado a crengas que permitem sentimentos de esperanca e de controle.

Em 2006, Harrington, Patrick, Edwards e Brand investigaram as crengas sobre
etiologia, diagnostico e tratamento do autismo em 62 casais norte-americanos, pais de criangas
com autismo. A hipdtese da investigacdo foi que a falta de respostas sobre a etiologia do
autismo estimula a que os pais preencham essas lacunas adotando teorias ndo comprovadas de
causacdo, que ttm importantes reflexos nas escolhas de tratamento para os sintomas principais
do autismo. O principal instrumento foi um questionario que investigou quando os pais
notaram problemas desenvolvimentais ou comportamentais em seu filho, quando se
lembravam de que um profissional da saude tenha lhes falado sobre o diagndstico de autismo,
0 qudo confiante eles eram em relacdo ao médico que cuidava da crian¢a na sua habilidade de
reconhecer o0 autismo, se eles acreditavam que algo pode ter causado ou contribuido para o
autismo da crianca e, em caso positivo, como essa crenca mudou sua atitude em relacdo a
prover rotina de cuidados de saide para seu filho. Os resultados principais indicaram que,
quanto a etiologia, as categorias de crengas mais frequentes foram imunizagdes, predisposicao
genética ou exposicdo da mée a fatores ambientais. Trés quartos dos pais expressaram pouca
ou nenhuma confianca na habilidade do pediatra para reconhecer os sintomas iniciais do
autismo. Os dados sugeriram que a percepcao de uma demora no diagndstico pode reduzir a
confianca nos profissionais e tende a aumentar o uso de terapias alternativas (Harrington et al.,
2006).

Pesquisas focando, especificamente, as crencas familiares sobre a etiologia do autismo
(Dardennes et al. 2011; Wang et al., 2011) em familias de criangas com autismo em idade
entre dois e cinco anos, encontraram que as crengas da causa mais frequentes sdo genéticas,
ambientais e de gravidez. Em ambos os estudos, a causa menos citada foi problemas com a
parentagem. Além disso, no estudo de Dardennes et al., (2011), a crenca no papel causal das
experiéncias traumaticas na primeira infancia estava relacionada a uma probabilidade

diminuida para tratamento em terapia comportamental para o filho. Correlagbes como estas
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permitiram que esses autores concluissem que o autismo é um dominio em que estudos sobre
a percepcdo dos pais acerca do transtorno sdo muito importantes, tanto do ponto de vista
tedrico quanto do pratico.

Semelhantes resultados foram encontrados na pesquisa de revisdo da literatura de
Herbert e Koulouglioti, publicada em 2010. As crencas dos pais de criancas com autismo
sobre a etiologia dessa condicdo foram pesquisadas em artigos de 1995 a 2009 no Medline,
Psychinfo, Ovid e PubMed, utilizando os seguintes descritores: autism, autistic disorder,
beliefs, culture, parents, attitudes, and perceptions. A revisdo de treze artigos indicou que as
principais crencas dos pais sobre a causa do autismo incluiam fatores genéticos, eventos
ligados ao nascimento e influéncias ambientais no periodo da primeira infancia. A conclusao
deste estudo também foi que as crencas dos pais refletem nas decisbes sobre cuidados de
salde no futuro e planejamento familiar. Assim sendo, ressaltam a importancia de que o0s
profissionais explorem as crencas parentais durante o processo de planejamento do

tratamento.

As crencas sobre autismo também podem ser estudadas nos seus aspectos culturais
(Ecker, 2010; Ravindram & Myers, 2012; Chirdkiatgumchai et al., 2010), pois, apesar de as
caracteristicas do autismo serem comuns as diferentes culturas, a percepcao dessa sindrome e
das criancas varia conforme a sociedade. A pesquisa de Ecker (2010) foi realizada com
familias da Coreia do Sul, da China, bem como com familias muculmanas do Paquistdo e de
Bangladesh e familias judias ultra ortodoxas de Israel. Na Coréia do Sul, por exemplo, existe
ideia de que o autismo é curavel e, além de ser uma condi¢do individual, é resultado de
punicdo por pecados antigos da familia, da negligéncia da mae em relacdo a crianca, ou de
fantasmas maus. Entre os profissionais, encontraram crencas de depressdo materna e vida
profissional das mées como causa de autismo. Essas crencas culturais sobre o autismo, por
exemplo, influenciam o comportamento dos irméos, que tendem a ndo comentar com outras
pessoas sobre a condi¢cdo do irmdo, com receio de ser humilhados pelos demais. Na Coréia do
Sul, essas crencas influenciam na deciséo de diversas familias de sairem da &rea urbana e se
mudarem para a area rural, a fim de isolar-se.

Partindo de resultados de estudos transculturais sobre o autismo, Ravindran e Myers
(2012) concluiram que os profissionais ndo podem assumir que ha atitudes e praticas
universais acerca do autismo por parte dos pais, 0 que sugere gque as crencas parentais
precisam ser parte das propostas de intervencdo nas diferentes familias. Além disto, pode se

ressaltar a importancia de estudos contextualizados em populacdo brasileira, tendo em vista

18



que as crencas, alem de questbes pessoais e familiares, sdo influenciadas pelas culturas das

quais os casais fazem parte.

1.3. Autismo: comunicacdo e impacto do diagndstico

O autismo € definido como uma sindrome comportamental de etiologias maltiplas
(Klin, 2006). No DSM IV-TR (2002), o Transtorno Autista figura entre os Transtornos
Globais do Desenvolvimento, tendo como critérios diagndsticos a presenca de
comprometimento nas interagdes sociais reciprocas e nas modalidades de comunicacgdo, bem
como interesses e atividades restritas, estereotipadas e repetitivas, manifestados até os trinta e
seis meses de idade. Alguns desses critérios estdo sendo revistos no DSM-V que vigorara em
2013, mas os marcadores centrais do transtorno permanecem inalterados. Ambiguidade do
diagndstico, severidade, problemas de comportamento e duracdo da condi¢do também
parecem ser fatores de risco para essas familias (Seligman & Darling, 2007).

As familias sdo capazes de se adaptar bem ao fato de ter uma criangca com deficiéncia,
embora a maioria dos pais experimente decepcdo, estresse e preocupacOes frente ao
diagnostico de deficiéncia em um filho, o que é natural nesta circunstancia. A resiliéncia em
varias dessas familias indica que o diagndstico ndo prediz a reacdo a ele, embora a presenca
concomitante de fatores de risco se apresente como um desafio a resiliéncia (Seligman &
Darling, 2007). O impacto do autismo na familia parece estar relacionado ndo sé a gravidade
dessa sindrome, mas também ao quanto os membros da familia, principalmente o casal,
sentem-se desamparados e confusos frente a essa condicdo e ao apoio existente entre eles
(Semensato, 2009). Um dos aspectos importantes nesta caminhada dos pais esta no periodo da
comunicacdo do diagnostico, na qual profissionais e pais compartilham de um momento muito
importante na vida da familia.

H& varias evidéncias empiricas sugerindo que pacientes que trabalham com
profissionais da saude que apresentam habilidades comunicativas interpessoais se beneficiam
em varios aspectos (p. ex.: sdo mais satisfeitos com o servigo que receberam e mais inclinados
a aceitar indicacOes e procedimentos medicos). Os resultados parecem ser psicoldgicos (como
0s sentimentos de satisfacdo), comportamentais (como a aderéncia ao tratamento), mas
tambeém fisicos como, por exemplo, a melhora dos indices de salde e de taxas de recuperacao
(Dickson, Hargie & Morrow, 2003). Por esse motivo, foram realizados alguns estudos com
foco no impacto do processo de comunicacdo de determinados diagndsticos (Sharf &
Vanderford, 2003; Street Jr., 2003). Essas investigagcdes procuram entender os sentidos que 0s
pacientes e sua familia ddo a sua doenga, enquanto processos que afetam papéis,

relacionamentos e identidades. Nesse sentido, as narrativas dos casais podem ser
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compreendidas como uma forma de estimular o processo de resiliéncia para lidar com o
diagnostico do filho, tendo em vista o autismo ser considerado um forte estressor na familia
(Bosa, 2002; Hastings, 2002; Oppenheim et al., 2007; Schmidt & Bosa, 2007; Seligman &
Darling, 2007). O processo de resiliéncia parental pode ser considerado fundamental na
elaboracdo do diagnostico por parte dos pais.

O processo de elaboracao do diagnostico foi investigado por Milshtein, Yirmiya, Oppenheim,
Koren-Karie e Levi (2009) e Oppenheim, Koren-Karie, Dolev e Yirmiya, (2009) com base na
teoria do apego. Além da avaliagdo diagndstica com a crianga, as medidas parentais incluiram
0 Reactions to Diagnosis Interview (RDI) e um teste de QI. Os resultados indicaram que a
resolucdo com respeito ao diagndstico pareceu ser um atributo mais dos pais do que das
criancas e que alguns pais sentem alivio no momento da comunicacéo do diagnostico, tendo
em vista que percebiam que havia algo diferente acontecendo com a crianca. A falta de
resolucdo estava associada a uma imagem mais negativa da crianca e da influéncia que criar
essa crianca tem na familia, especificamente entre as mées. Por outro lado, a resolucdo nédo
estava associada com a severidade dos sintomas da crianca ou com o nivel educacional
materno. Essas maes, no entanto, tinham mais sensibilidade com suas criancas e otimizavam
mais a estruturacdo da situacdo. Essas pesquisas concluiram que o diagnéstico requer um luto
para a sua elaboracdo (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin, & Fialka, 2003; Milshtein et al.,
2009; Oppenheim et al., 2009). Isso significa uma nova representacdo de si e da crianca no
pos-diagndstico, congruente com a realidade atual de ter uma criangca com necessidades
especiais, pois, na comunicacdo do diagnostico, apesar de a crianga continuar a mesma, 0s
pais podem passar a vé-la de forma diferente.

De acordo com Marvin e Pianta (1996), outros aspectos importantes na resolucdo do
diagndstico por parte dos pais é a capacidade de reduzirem o foco nas questdes sobre as
causas do diagnostico do filho (passado) e de se mostrarem mais orientados ao presente e ao
futuro. Isso Ihes permite uma liberdade para o crescimento ao longo do tempo, que, caso
contrario, pode ficar inibida pelo foco nas ddvidas sobre a causa do autismo.

Uma vez que o diagndstico é comunicado, de acordo com Schulman (2002), é
importante orientar 0s pais para recursos que os auxiliem a desenvolver um senso de que ha
algo para fazer. A importancia de os pais terem um senso de controle da situacdo também é
ressaltada por Rolland (2001). E importante, ainda, auxiliar os pais a entender as
manifestacbes comportamentais peculiares do autismo no seu préprio filho e encoraja-los a
esclarecer as duvidas, bem como a realizar leituras sobre individuos com autismo e sua

familia, falar com outras familias que tenham criangas com autismo e auxilia-los em sua busca
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de apoio e conforto. Essas atitudes auxiliam a familia a lidar com as mudancas do presente e
preparar as futuras (Schulman, 2002).

A elaboragdo do diagnostico pelo casal, portanto, pode ser avaliada através das crencgas
parentais envolvendo o autismo e o filho, observadas no impacto inicial do recebimento do
diagnostico e as eventuais modificaces que ocorrem nestes indicativos de resiliéncia (sistema
de crencas), através dos relatos destes casais. Acredita-se, portanto, que as crencas tendem a
influenciar as decisbes sobre o filho e sobre a familia neste momento. Isso pode ocorrer, por
exemplo, na busca de outros recursos, no uso de redes de apoio, em modificacGes
quantitativas e/ou qualitativas no apoio mutuo, na reciprocidade, na cooperagdo, na
valorizacédo da contribuigdo de ambos, na comunicacédo clara, na capacidade de expresséo de
sentimento (Walsh, 2006), bem como na forma de mobiliza¢do por atendimento, percepcao da
necessidade dos demais filhos, qual lugar o filho com autismo ocupara nesta familia.

Partindo da ideia de elaboracdo de um diagnostico pelos pais como um processo, no
presente estudo a comunicacdo do diagndstico foi definida como diferentes momentos que
envolvem a comunicacdo formal do diagnostico, caracterizados por encontros da equipe de
psicologos com a familia, durante os quais esta tem a chance de falar sobre suas duvidas,
incertezas, sentimentos e expectativas relacionadas ao diagndéstico do filho. Nesse processo, a
atitude dos pais pode ser no sentido ndo sé de fornecer informac6es, mas também em uma
participacdo ativa no conhecimento e na compreensdo do diagnostico do filho. Ja a
elaboracdo diagnostica passa pela interpretacdo que o casal de pais atribui e constroi acerca
deste diagnéstico do filho no sistema familiar. Estas crencas, portanto, sao um aspecto central
no processo de resiliéncia em pais de criangas com autismo. Acontece que, na pratica, por
varias razdes, a comunicacdo do diagndstico tende a ser feita em um Unico momento, sem
chances de se trabalhar as dividas e escutar as crencas dos pais. Da mesma forma, raramente
o0s estudos na area do autismo focam no processo de elaboracdo do diagnéstico do filho, seja
na familia ou no casal. Os estudos também nao focam nos potenciais que ja possam emergir e
ser identificados nesse momento, ou seja, nos indicativos de resiliéncia como parte do inicio
da elaboracdo diagnostica. Em geral, os estudos investigam essas questdes em um Gnico
recorte, seja no momento do diagndstico formal, seja ap0s o diagnostico, de forma
retrospectiva. O foco tende a ser mais as dificuldades familiares do que os recursos, e 0S
instrumentos, em geral, sdo escalas e entrevistas estruturadas. Neste tipo de delineamento de
pesquisa, perde-se a possibilidade de se investigar o processo de elaboracdo através das

narrativas do casal de pais, do qual se espera que faca mudancas, ao tentar se reorganizar.
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1.4 Objetivos e expectativas do estudo

Esse estudo visou a investigar prospectivamente o processo de elaboracdo diagndstica
no contexto do autismo em um casal, ao longo de quatro meses. Pretendeu-se examinar esse
construto a partir da presenca de indicativos de resiliéncia parental no transcorrer do processo
de comunicacdo do diagnéstico de autismo®, apés a avaliacdo do filho. Os indicativos foram
avaliados como a) o sistema de crengas do casal (Walsh, 2006) e suas concepgdes sobre o
Filho, sobre o Autismo e o sobre o Casal ao longo das entrevistas e b) o impacto dessas
crencas na mobilizacdo familiar no sentido de lidar com a experiéncia vivida (p. ex.: trabalho
colaborativo, expressdo de duvidas, ideias e sentimentos, enfrentamento familiar de crise,
mobilizacdo de recursos sociais e econdmicos, busca por atendimento), bem como a néo
ocorréncia de movimentos. A abordagem tedrica escolhida foi a de Fromma Walsh, tendo em
vista que 0s processos-chave da resiliéncia estudados pela autora referem-se tanto a
compreensdo do sistema familiar, quanto aos subsistemas, como o parental 6, tendo sido
utilizados os indicativos relativos a este subsistema. Esperava-se que, com base na analise das
narrativas produzidas pelos casais durante as entrevistas, fossem identificadas eventuais
mudangas tanto na ocorréncia (presenga de indicativos de resiliéncia) quanto na sua qualidade
(p. ex: relatos de maior flexibilidade, apoio mutuo e expressdo de sentimentos no casal;
clareza sobre potencialidades e dificuldades, observacbes diferentes sobre o filho). Outra
expectativa deste estudo foi que a presenca de indicativos de resiliéncia fosse acompanhada de
uma mobilizacéo inicial dos pais em direcdo a atendimentos para o filho e busca de outras
informagdes a partir de novas davidas.

Para esta investigacdo se concretizar, foi realizado um estudo prévio (Estudo 1) que
teve como principal objetivo a construcdo de uma matriz de categorias indicativas de
resiliéncia, com base no exame de entrevistas com seis casais, investigando a vivéncia do
diagnostico de autismo de forma retrospectiva. Essa matriz representou um instrumento de
andlise utilizada incialmente neste estudo e a base conceitual e empirica do construto de

elaboracdo diagndstica utilizada no Estudo2.

> Presenca de aspectos comportamentais relacionados a autismo, complementado pela avaliago médica.

® S30 frequentes as referéncias a possibilidade de trabalhar o subistema referentes ao casal em todo o texto de
Walsh (2006), como por exemplo: Couple relationships function best when each partner supports the better
characteristics and creative aspects of the other in a mutual, equitable way. Family process research has shown
the importance of role flexibility and balance to promote adult growth and development for both partners, with
rigid, skewed relationships contributing to distress and divorce. Children are also affected by how parents treat
each other, not only how each parent relates to the child (2006, p. 89).
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CAPITULO 1

ESTUDO 1
2.1 Método
2.1.1 Delineamento e participantes:

Este estudo utilizou entrevistas realizadas com seis casais que possuem um filho, com
diagndstico de autismo realizado h& pelo menos dois anos na época da entrevista, com idades
entre cinco e dez anos. As transcri¢cOes das entrevistas estdo armazenadas no banco de dados
do NIEPED referente ao projeto sobre Coparentalidade em pais de criancas com autismo.
Essas criancas e adolescentes ndo apresentavam deficiéncia fisica ou sensorial associada ao
autismo, nem qualquer outra condicdo crénica de saude. Os casais eram coabitantes e ambos

0s cOnjuges eram o0s pais biologicos.

2.1.2 Materiais e Instrumentos:

As entrevistas utilizadas foram realizadas com base no Roteiro para Entrevistas sobre
coparentalidade (NIEPED, 2004) (Anexo B), investigando topicos tais como historia familiar,
relacdo com a familia de origem, caracteristicas individuais e como casal, conjugalidade,
coparentalidade e parentalidade, bem como as ideias sobre o autismo e sobre o filho e a
descricdo de como foi essa experiéncia desde o0 momento do processo diagnostico até os dias
atuais. Essas entrevistas foram realizadas em estudos do NIEPED (Semensato, 2009;
Sifuentes, 2007).

Este estudo utilizou entrevistas do banco de dados referente ao projeto de
Coparentalidade, aprovado no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (processo numero 2060030483). Foram tomadas as precaucfes para que se
mantenha a confidencialidade das informacGes e o sigilo acerca da identificacdo dos

participantes.

2.1.3 Procedimentos de anélise de dados

Inicialmente procedeu-se a escolha de entrevistas que registrassem o impacto do
diagnostico de autismo nos pais. Para tanto, escolheram-se aquelas em que ambos os cénjuges
participaram da entrevista, chegando-se a um total de 6 entrevistas do projeto sobre
coparentalidade em pais de criangas com autismo. De acordo com (Bardin, 2008; Laville &
Dionne, 1999), antes da leitura das transcri¢cGes das entrevistas na integra, selecionaram-se as

categorias do conceito do sistema de crencas, extraido da literatura sobre resiliéncia familiar
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(Walsh, 2006) (Tabela 1). Essas categorias foram selecionadas no que tange especificamente a
relacdo do casal de pais, sem estender a compreensdo do sistema familiar, apesar da sua
possivel influéncia neste.

O passo seguinte foi a selecdo de trechos das entrevistas (as quais foram denominadas
de Cenas dos Sistemas de Crencas) em gue ambos 0s conjuges relatavam a sua experiéncia em
relacdo a um determinado tema (por ex., em relacdo ao impacto do diagnostico). Uma cena
iniciava-se quando um dos conjuges comecava a falar a respeito de um determinado tema e se
encerrava quando ambos mudavam o tema (exemplo desse modelo de registro das cenas no
Anexo F - Tabela 2). As cenas descritas podiam conter relatos de ambos o0s cbnjuges e
didlogos entre eles. A partir disso, através da Analise de Contetdo (Bardin, 2008; Laville &
Dionne, 1999) elaborou-se a matriz empirica de constru¢cdo de Elaboracdo Diagnostica,
partindo-se do conceito de sistema de Crencas, extraido da literatura de resiliéncia familiar
(Dardennes et al., 2011; Hebert e Koulouglioti, 2010; Harrington et al., 2006; Walsh, 2006;
Sifuentes, 2007) e dos dados das entrevistas obtidos na etapa anterior.

Tabela 1: Primeira etapa da constru¢do da matriz de categorias do construto Elaborac@o Diagndstica.

SISTEMA DE CRENGCAS (resiliéncia)

Crencas sobre o a) Crencas sobre 0 autismo;

Autismo na vida do b) Crengas sobre o filho;

filho

Crencas sobre a a) Capacidade de fazer sentido da adversidade;
familia

b) Crencas sobre a importancia da vida familiar e sobre a relacéo do casal;

c¢) Capacidade de um olhar positivo;

d) Transcendéncia, espiritualidade, transformacdo.

2.1.4 Apresentacéo e discussao dos resultados

Os principais temas categorizados a partir dos dados das entrevistas foram: Autismo,
Filho e Casal. Do tema Autismo, derivou-se categorias que envolvem crencas sobre Etiologia,
Primeiros sinais percebidos, Processo diagnostico, Tratamentos e impacto familiar do
diagnostico. Quanto ao tema Filho, as categorias geradas foram crencas sobre Caracteristicas
do filho e Expectativas futuras. No tema Casal, as categorias foram crengas sobre a Vivéncia
da coparentalidade, Vivéncia da conjugalidade, Recursos sociais e econdémicos e Visdo de
familia. As categorias tematicas e as crencas relacionadas a elas foram compreendidas de

forma interpretativa utilizando como abordagem tedrica principal o Sistema de crengas na
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resiliéncia conforme a abordagem de Walsh (2006), nos aspectos que tangem a compreensao

da vivéncia do casal de pais de criancas com autismo. A denominacdo resiliéncia parental foi

preferida por indicar mais especificamente o subsistema que € foco imediato da investigacédo:

o0 casal parental e o processo de elaboracdo destes acerca do diagnostico de autismo que

acomete o filho. A seguir, apresenta-se as categorias sistematizadas na Matriz empirica do

construto da Elaboracéo diagnostica (Tabela 3):

Tabela 3: Matriz empirica de categorias da Elaboracédo do diagnostico

CRENCAS DO CASAL

AUTISMO

Etiologia

Causas organicas, causas psicossociais, problemas de parto, desvio desenvolvimental; variabilidade
sintomatoldgica, temores, desafio.

Primeiros sinais

Relacionados aos critérios diagnosticos: choro raro, choro excessivo, atraso da fala, regressdo da
linguagem, pouca interagdo social, isolamento dos estimulos, comportamentos incomuns, pouca

solicitagéo de auxilio.

percebidos N&o relacionados aos critérios diagnésticos: falta de controle esfincteriano, dificuldades com sono;
Primeiras hipoteses dos pais: surdez, preguica, teimosia, dificuldade na linguagem.
L Senso de amparo: conhecimento sobre autismo; relacdo com familias.
Profissionais . : . .
Senso de desamparo: preconceito, falta de conhecimento sobre autismo.
Processo Duracéo: Senso de amparo: vivido desde primeiros sinais percebidos pelos pais;
NP Processo longo vivéncia reestruturante, inicio do tratamento da crianca. Senso de
Diagnéstico 9 :
desamparo: muito demorado.
Mudltiplas avaliacGes Senso de desamparo: muitos profissionais envolvidos; muitos exames
necessarios.
Senso de amparo: no trato com as familias; no trato com as criangas;
Profissionais trabalho em equipe. Senso de desamparo: falta de disponibilidade; falta de
habilidade.
Tratamentos

Servigos

Senso de amparo: atendimento integrado local.

Senso de desamparo: falta de vagas no setor publico.

em um

Escolhas do filho

Senso de amparo: que o filho goste da pessoa do profissional

Reacdes emocionais

Senso de desamparo: negacdo do diagndstico; desanimo, medos sobre o
desenvolvimento do filho; medos sobre o futuro do filho.

. Relacdo do | Senso de amparo: conversas claras; empatia entre parceiros. Senso de
Impacto familiar el casal desamparo: diminuicéo da empatia, afastamento entre parceiros etc.).
iagnosti elacéo ~ — - -
do diagnéstico f mifi ; Relacdo Senso de desamparo: afastamento dos demais filhos, desinvestimento do
amilia com os| filho com autismo;
filhos
Relages Senso de amparo: auxilio de amigos.
Sociais Senso de desamparo: preconceito, isolamento.
FILHO
Enfase nas Afetivas, sentimentais; cognitivas; forma ser;
potencialidades particular de comunicagao/linguagem.
Caracteristicas Enfase nos Comportamentais, emocionais, comunicagdo/linguagem, cognitivas.

comprometimentos

Expectativas
futuras

(in)dependéncia, desenvolver linguagem, aprender rotinas, frequentar escola regular.

CASAL
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Vivéncia da Enfase nas Esperanca dos parceiros: perseveranca, foco no potencial dos membros da
coparentalidade | potencialidades familia, ter um filho com autismo faz sentido (para revisdo de valores e
prioridades: desenvolvimento de capacidades, sentido espiritual/religioso).
Comunicacgdo do casal: expressdo de sentimento; manejo dos conflitos;
manejo dos conflitos com rotinas do filho; tomada de decisdo
compartilhada, Divisdo de tarefas e responsabilidades relacionadas a
crianca. Coesdo. Flexibilidade da relagéo do casal.

Enfase nos Desesperanca (medo da falta de respostas, énfase nas dificuldades do
comprometimentos autismo, falta de sentido do autismo, busca de culpas, sensacdo de
condenagdo, foco nos comprometimentos ao descrever o parceiro parental
e o filho); falta de criatividade. Comunicacdo do casal: expressdo de
sentimentos de forma hostil; diminuicdo da empatia; tomada de deciséo;
manejo insatisfatorio dos conflitos. Divisdo de tarefas e responsabilidades
relacionadas & crianca. Dificuldades na coesdo, na flexibilidade.
Antagonismo.

Vivéncia da Enfase nas Esperanca: resgate da vida conjugal. Relacdo afetiva e intima e coeséo.

conjugalidade potencialidades Comunicagdo do casal: expresséo de sentimento; manejo dos conflitos.
Enfase nos Desesperanga: estranheza frente & possibilidade de vida conjugal.
comprometimentos Dificuldades na relagdo afetiva e intima, coesdo. Comunica¢do do casal:

expressdo de sentimentos de forma hostil. Resolugdo de Conflitos
insatisfatoria. Dificuldades na flexibilidade e na criatividade.

Visdo de familia | Enfase nas Familia como espaco afetivo. Confianga compartilhada entre os membros
potencialidades da familia. Importancia da unido familiar. Valoriza¢do dos feitos dos filhos
familiares na interagéo familiar. Filho com autismo n&o domina a cena familiar.

Recursos sociais | Recursos econdmicos Senso de amparo: equilibrio satisfatério entre trabalho e exigéncias

e econdmicos familiares; busca de alternativas de outras fontes.

Rede de apoio Senso de amparo: apoio de familia extensiva, mobilizacéo de apoio formal
profissional, apoio financeiro e profissional de empresa; escola como fonte
de apoio.

Mobilizagdo de outros | Senso de amparo: perseveranca na busca do conhecimento do que se

recursos passava com o filho; busca de informagéo: busca de direitos legais; busca

de auxilio e dicas de outras familias.

Na construgdo do modelo de resiliéncia parental, no contexto do autismo, foram
mapeadas as crencgas e as concepc¢des dos pais sobre o que despertou amparo ou desamparo,
foi dado énfase nos relatos nos potenciais ou comprometimentos nos seguintes temas:
Autismo, Filho e Casal. Todos os relatos foram relacionados pelos pais a vivéncia, sobre o
diagndstico de autismo. A énfase nas potencialidades ou comprometimentos, € no senso de
amparo ou desamparo despertado, foi avaliada a partir dos relatos, cujas verbalizacGes
causaram sentimentos de fortalecimento ou ndo ao lidar com o impacto do diagnostico de
autismo. A escolha do termo amparo deve-se ao seu significado de auxilio, protegéo, suporte
ou sustentacdo, enquanto o desamparo pode estar relacionado a abandono, desassisténcia,
desprotecdo, etc. (Houaiss, 2003).

Quanto ao tema Autismo no que tange ao filho, derivaram-se categorias que envolvem
crengas sobre Etiologia, Primeiros Sinais Percebidos, Processo Diagnostico, Tratamentos e
Impacto Familiar do Diagnostico. Quanto ao tema Filho, as categorias geradas foram crencas
sobre Caracteristicas do Filho e Expectativas Futuras. No tema Casal, as categorias foram
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crencas sobre a Vivéncia da Coparentalidade, Vivéncia da Conjugalidade, Recursos Sociais e
Econdmicos e Visdo de Familia. As categorias tematicas e as crencas relacionadas a elas
foram compreendidas de forma interpretativa, como exemplificado a seguir:

Etiologia

A compreensdo dos pais acerca do que € o autismo permitiu caracterizar e
contextualizar este estressor. O tema Autismo derivou categorias das crencas sobre a Etiologia
deste transtorno. Foram retratadas as hipdteses etioldgicas atuais e anteriores sobre 0 autismo,
especificidades acerca da doenca, como por exemplo, manifestacdo sintomatolégica e o que é
0 autismo para os pais. As causas principais atribuidas ao autismo foram as organicas (p. ex.:
genéticas ou transfusdo de sangue), psicossociais (especificamente vida familiar estressante,
situacOes de trauma fisico ou emocional) e problemas de parto (como sofrimento do filho
durante o parto). Conforme veremos, as crengas parentais sobre a etiologia do autismo
geralmente coexistem com a informagdo de ainda ndo existir um fator estabelecido como
determinante nesta etiologia: é que ndo, ndo tem assim uma causa... 0S proprios estudos
confirmam isso... eles ndo tem uma certeza assim, né? [P4].7 Alguns pais também relatam
sentir-se abalados pelo temor de serem responsabilizados como incompetentes pelos
conhecidos ou pelos profissionais, pela autoculpabilizacdo, bem como por crencas de que
filhos ndo se aproximam por rejeicdo a eles. Estas crencas foram caracterizadas como senso
de desamparo, por ser algo que os fragilizou e dificultou o investimento no filho. De forma
geral, no entanto, as crencas sobre a etiologia e explicacGes sobre autismo caracterizaram-se
como uma busca de sentido para essa sindrome, a medida que, através das crengas, 0s pais
estabeleceram sua compreensdo do que causou e do que caracteriza o autismo. Estas crencas
podem ser reformuladas e com outras informag6es ainda podem ser agregadas. De acordo com
relatos dos pais, esses temores ndo desaparecem completamente, mas tendem a deixar de ser o
amago dos seus pensamentos; sdo afastados em prol do foco nos pensamentos e atitudes
necessarias na sua vida desse momento em diante.

Na concepcdo do que € o autismo, este foi compreendido como um desvio
desenvolvimental, um desenvolvimento irregular, uma condicdo com variabilidade
sintomatologica (p. ex.: criangas com autismo séo diferentes, ddvidas do que é do autismo ou
do comportamento do filho): Tem um ou dois que estao até em escola normal, né? ...porque 0
autismo, ele..., 0 nome € um so, mas tem, tem leve, tem (severo)... né [P4]. A descri¢do desta
variabilidade é coerente com a diversidade de caracteristicas que as criangcas com autismo

podem apresentar, além de possuir um perfil irregular de desenvolvimento, com habilidades

" A abreviacdo [P4] significa relato do pai no casal 4, assim como [M1], relato da mée no casal 1.
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marcantes em algumas &reas, enquanto outras se encontram bastante comprometidas
(Fernandes, Neves & Scaraficci, 2006).

O autismo também foi retratado como algo que desperta temores nos pais,
principalmente quando significado como algo fora do seu controle ou da sua capacidade de
compreensdo (p. ex.: autismo é um palavrdo, algo apavorante e dificil de atribuir sentido).
Essas crencas foram ligadas a um senso de desamparo: a minha a maior expectativa agora é
... encontrar um sentido na minha vida pra atual situacéo, eu ndo tenho, sabe? ... encontrar
um sentido pra isso. Porque é tudo muito triste, assim, sabe? eu me sinto inadequado, me
sinto... como se fosse um esforco, muitas vezes eu chego assim ah, eu ndo vd consegui
aguentar isso, sabe? ndo vou, isso é demais pra mim, entende? Né? ...ndo tenho como sair
disso, isso aqui € a minha vida, entdo tem que ter um sentido pra isso, mas eu nao tenho um
sentido pra isso, ndo tenho [P5].

Ao mesmo tempo, a predominéncia de um senso de amparo foi ligada a crengas
parentais do autismo como, por exemplo, um desafio,... um enigma a ser desvendado [M1].
Nesse sentido, os pais relataram crenca de haver espaco para eles evoluirem juntamente com o
filho, o que Ihes auxiliou na tomada de atitudes. Esta crenca representou o autismo como um
enigma, mas, a0 mesmo tempo, um desafio e, o que facilitou as expectativas e 0s
investimentos no filho e neles mesmos, como pais. Este enigma foi significado tanto através
do medo pelo desconhecimento da etiologia do autismo, quanto como esperanca no futuro e
no potencial do filho. Essas Gltimas atuaram como crencas que despertam senso de amparo:
pra mim [autismo] é ainda um enigma que eu ainda vou descobrir muita coisa,... eu procuro
observar todo dia assim, uma mudanca, algum crescimento, alguma...as vezes eu paro assim
na frente dele exatamente como eu estou fazendo contigo, olhando no olho dele e eu digo:
‘um dia ainda vou ler nos teus olhos, ainda vou descobrir, vou captar muita coisa ali dentro
dessa tua cabecinha... Ai eu mexo com ele e ele comega a rir e eu digo assim, ‘ah, mas um dia

eu vou’ (ri)... Mas a gente aprende com certeza, muito [M1].

Primeiros Sinais Percebidos pelos Pais

Esta categoria refere-se a crenca sobre os primeiros indicios de que algo estava
diferente no desenvolvimento do filho. Diversos sinais descritos foram coerentes com as
dificuldades na comunicagdo das criangcas com autismo descrito nos critérios nos manuais
diagnosticos como o DSM IV TR (2002) (tais como o atraso da fala, perda das primeiras
palavras). Outros sinais também percebidos mais precocemente foram a pouca interacao
social: parecer alheio aos demais e se fixar muito na televisdo, além do isolamento dos

estimulos (p. ex.: o filho se esconder atras da cama ou dentro do roupeiro, ndo conseguir fazer
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passeios em locais agitados, com barulhos ou muitas pessoas). Outros comportamentos
considerados incomuns pelos pais foram girar, gesticular excessivamente, rastejar no chéo,
bater frequentemente a nuca de forma proposital na parede ou em outros objetos, choro raro
em casa ou choro excessivo ao sair de casa. Além disso, a crianga pouco solicitava auxilio, ou
seja, parecia muito independente para a idade: ali por volta dos dois anos e pouco, ... regrediu
as palavras... E ai ...tudo junto...na escola também o comportamento dele comecou a ficar
estranho, comecou a brincar mais so,... ndo houve o brincar com... Em casa também ele
comecou a se isolar devagarinho, comecou a querer ficar mais no quarto... Entéo esse tipo de
coisa que a gente comecou a achar: ndo, tem alguma coisa estranha ali [M1], €, ele era muito

independente, tomava as iniciativas [P1].

Primeiras Hipdteses

Percebidas as peculiaridades que os pais observaram, surgiram as primeiras hipéteses
do que estava acontecendo com o filho, como, por exemplo, que era surdo, preguigoso, lento,
teimoso ou de que, fosse um problema na esfera da linguagem, como lingua presa. Essas
hipbteses iniciais dos pais foram relacionadas, principalmente, as dificuldades da
comunicacdo. Neste periodo das estranhezas, o que diferenciou os casais foi que, enquanto
alguns focaram na resolucéo desta divida e buscaram auxilio profissional, através de consulta
com profissional da saude ou orientacdo de profissional da educacdo, iniciativas que
facilitaram o caminho para uma avalia¢do diagnoéstica do filho, em outros casos eles recordam
que demorou muitos meses para alguém solicitar ou sugerir essa avaliacdo, ou ainda relataram

haver uma postergacao por parte deles (ideia de que esse problema fosse sumir).

Processo Diagnostico

O processo diagndstico foi definido como o inicio da busca dos pais por respostas, ao
passo em que percebiam diferencas no comportamento do filho em relagdo a outras criangas.
Este percurso incluiu visitas ao pediatra, psic6logo, neurologista, escola etc. Os pais
consideraram que a caminhada rumo ao diagndstico do filho iniciou na percep¢do da primeira
estranheza. Em relacdo aos profissionais, processo diagnostico, o senso de amparo dos pais foi
relacionado ao conhecimento deles sobre autismo e uma relacdo de confianca entre
profissionais e familia. Foi ressaltada pelos pais a importancia do conhecimento do
desenvolvimento tipico e atipico pelo profissional que lida com criangas, a capacidade de
observacdo das peculiaridades de algumas criangas (p. ex.: diferencas das criangas com
suspeita de autismo). Esses aspectos foram retratados por pais como fatores que melhoram o

prognostico no tratamento do filho, pois levam a identificacdo e consequente intervencéo
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precoce do autismo. J& o senso de desamparo em relagdo aos profissionais no Processo
Diagnostico foi ligado a crenca de pais de que suas preocupacdes iniciais ndo sdo levadas a
sério, principalmente pelos pediatras, os primeiros procurados pelas familias quando
percebem algo diferente com o filho:...a gente comecgou a procurar atendimento, s6 que era
muito dificil, né, muito, muito dificil, porque ninguém dizia nada pra gente e as pessoas
pareciam assim que... sei la... ah, eu ndo sei nem te dizer, parecia assim que até fazia as vezes
pouco caso [M2].

O senso de desamparo também foi representado por crencas de desconfianca em
relacdo aos profissionais que escondem as informacdes dos pais (p. ex.: evitando dizer que é
autismo mesmo que pais ja tenham perguntado), a falta de conhecimento sobre autismo
principalmente no setor publico (profissionais pouco esclarecidos sobre o que é tipico do
autismo), bem como ao fato do conhecimento atual ndo responder a muitas davidas sobre o
desenvolvimento da crianga com autismo, a existéncia de poucos servicos especializados e 0
pouco contato dos familiares com informacdo acessivel, conforme ilustra o relato a seguir: Eu
sabia que (o autismo) era alguma coisa relacionada a ... algum problema na cabega. Mas nao
sabia os sintomas, o que que ele podia fazer, o que ndo podia fazer. Dai quando eu li hum
dicionario ndo lembro 14 o que dizia,.. explicava assim... como um médico explica pra ti dai
na... dai tu ndo entende muito [P4].

Outro aspecto ressaltado na categoria das crencas sobre o processo diagnostico foi a
duracdo do mesmo: o processo, considerado longo, foi relacionado tanto a um senso de
amparo, quanto de desamparo. Como amparo, a duracdo foi compreendida como o comeco de
uma reestruturacéo da familia [C2], mudancas na familia e o inicio do tratamento da crianca.
Outro aspecto facilitador da duracdo foi quando o diagnostico foi compreendido como um
processo vivido desde os primeiros sinais de diferenca percebidos e, nesse sentido, eles
também relataram que o tempo foi importante para a elaboracdo do diagndstico pelos
familiares: a gente sabia que alguma coisa era...s6 ndo sabia o que que era né..[P2]; ... mas
naquele meio tempo ali ja tinha assim, ah, ele tem caracteristica, ah, ele é assim, mas a gente
ndo pode afirmar, entdo a gente ja foi se acostumando com a ideia, a gente ja foi procurando
saber 0 que que era, sabe, a gente ja foi conversando, mexeu com a familia [M2]. J& o aspecto
desfavoravel da duragdo do diagnostico foi ao ser considerado excessivamente demorado,
principalmente quando os pais se sentiram desamparados neste periodo.

Os relatos parentais indicaram que quando o processo diagndstico adquire um
significado maior que uma resposta de tem ou ndo ao autismo, ele é favoravel ao processo de
bem-estar do casal e da familia. Na literatura sobre o tema, varias pesquisas sugerem que

alguns pais sentem alivio no momento da comunicacdo do diagnostico (Fleischmann, 2004;
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Hutton & Caron, 2005; Mansell & Morris, 2004; Milshtein et al., 2009; Oppenheim et al.,
2009). Os pais se sentem aliviados tendo em vista que percebiam que havia algo diferente
acontecendo com a crianca, porém essa sensacdo é mais frequente em pais que consideravam
essa possibilidade ja ha algum tempo.

O fato de o processo conter multiplas avaliacdes foi considerado desfavoravel, pois
envolve muitos profissionais e muitos exames, o que gera desgaste — emocional, fisico e
financeiro as familias. Pode se hipotetizar que esse desgaste, provavelmente, seja intensificado
pela falta de um significado construido pelos pais naquele momento. A experiéncia com 0s
profissionais e com os sistemas de servico no diagndstico e na comunicacédo deste a familia foi
investigada por Fleischmann (2004), Hutton e Caron (2005) e Osborne e Reed (2008).
Fleischmann, por exemplo, analisou qualitativamente relatos de vinte narrativas familiares que
publicaram na internet sua experiéncia logo apos o recebimento do diagndstico de autismo. Os
pais descreveram a comunicacdo do diagndstico como uma experiéncia de desafio, que mudou
suas vidas. Os sentimentos descritos incluiam, além do alivio, o choque, culpa, raiva, mas
estes pais ndo se sentiam vitimados. J& no estudo de Hutton e Caron (2005) entrevistas foram
feitas por telefone com 21 familias acerca do impacto do diagndstico de autismo e além da
sensacdo de alivio, outros sentimentos presentes nos pais foram esperanca, sensacoes de perda

e luto, sensacdo de choque ou surpresa e a reacdo de se culpar pelo diagnéstico.

Tratamento

Outra categoria relacionada ao tema Autismo foi o tratamento, mais especificamente,
crengas sobre os profissionais, servicos e ligados a aceitacdo do tratamento por parte do filho.
No caso dos profissionais, 0 senso de amparo no tratamento do filho foi relacionado a
habilidade daqueles ao lidar com a familia e saber trabalhar com os pais as expectativas sobre
0 autismo e potencialidades do filho (p. ex.: ndo tem cura, mas tem tratamento [P2]). O senso
de amparo também foi expresso pela capacidade de troca de informagGes do profissional com
a familia durante o tratamento e a empatia, representada pelo saber escutar e entender [P1].
Os profissionais também sdo fonte de amparo no tratamento pela habilidade para lidar
especificamente com criangas com autismo e por gostar de criangas, 0 que, na concep¢ao dos
pais, € relacionado a melhores resultados: ...a nossa maior preocupacao, assim, é...que fosse
funcionar...aquelas pessoas, que ndo revelam afetividade pela crianga, a gente ndo gosta
muito, parece uma certa inadequacao, assim, porque eu acho que a pessoa pra tratar com,
pra cuidar de crianca especial, ela tem que, tem que gostar de criancga especial [ P5].

A capacidade de trabalho em equipe pelo profissional foi reconhecida para o sucesso

do tratamento e como uma fonte de amparo para os pais. Esta capacidade envolveu a
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importdncia da rede de apoio profissional para a familia e a importancia da
interdisciplinaridade, ou seja, na voz dos pais, a possibilidade dos profissionais trabalharem
conjuntamente [P4]. Por outro lado, o senso de desamparo em relacdo aos profissionais, no
tratamento do filho com autismo, foi relacionado a crenga da falta de disponibilidade de
horario nas agendas dos profissionais indicados, a pouca habilitacdo para o tratamento do
autismo, e ma qualidade da comunicacdo dos profissionais com as familias. Pais também
relataram temor que profissionais que lhes atribuissem culpas.

J& nos servicgos relacionados ao tratamento do filho, o senso de amparo foi expresso
principalmente pela existéncia de atendimento em um sé local para as criangas e 0s pais, pois
as familias se sentem mais amparadas quando h& um profissional que atua como uma
referéncia e ndo apenas uma equipe em que Varias pessoas nem sempre se comunicam entre
si: As pessoas chegam num determinado estagio de conhecimento a respeito do autismo
depois de muito esforco, muito gasto, ndo sé dinheiro, mas sola de sapato mesmo, de tempo
correndo atrds. Enfim, falta isso, algum lugar, assim, onde tu puder, tipo um centro
integrado, sabe? Onde tu pudesse chegar 14, assim, atendessem a criancga, atendessem 0s
pais, tivesse orientacdo, sabe? Pudesse acompanhar... [P5]. O impacto dos servicos de saude
nas familias, no caso de doencas crbnicas é contemplado com destaque no modelo de
adaptacdo psicossocial de Bradford (1977). Nesse modelo, o impacto dos servigos de salde é
compreendido na sua interacdo com as crencas sobre salude e os padrdes de interacdo e
comunicacdo familiar.

O senso de amparo no tratamento também foi retratado pela aceitacdo do filho, pois a
ideia de que o filho goste da pessoa do profissional, tende a ser considerado um tipo de
avaliacdo que eles tiveram por parte do filho sobre o profissional: Tinha que ser um
profissional... cuja a competéncia a gente pudesse ter alguma indicacéo e que ele gostasse
[P5]. E, se ele ndo gostar pode ser a pessoa mais bem indicada do mundo, ndo adianta... n&o
funciona [M5].

Impacto do diagndéstico na familia

A Ultima categoria tematica foi o impacto familiar do diagnostico, ou seja, como 0s
pais descrevem o impacto do diagnostico na sua familia. Este impacto foi retratado por
crencas dos pais que diziam respeito as reacGes emocionais, relacdo familiar e relacbes
sociais. Quanto as reacdes emocionais, predominou um senso de desamparo dos pais, com
reacOes de negacdo ativa do diagndstico e sensacdo de desanimo: eu neguei, assim, eu achei
gue ndo, que depois ele ia, a medida que ele ia crescendo que ele ndo ia ser autista... nao

acreditava [M5]. De fato, a negacéo ativa € uma estratégia para lidar com o diagndéstico que
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pode ser temporaria (Schmidt et al., 2007). O senso de desamparo nas rea¢cdes emocionais ao
diagnostico também foi expresso através de medos sobre o desenvolvimento do filho (p. ex.:
crises epiléticas, deficiéncia mental, agressividade excessiva, limitagdes no desenvolvimento)
e medos acerca do futuro (como o filho sofrer preconceito e discriminagdo, ndo ter quem o
cuide no futuro, medo da adolescéncia das pessoas com autismo). Esses medos foram aspectos
muito ressaltados pelas familias, sugerindo que essas reacdes emocionais de medo no periodo
do diagnostico sdo frequentes e que as reacfes mais imediatas sdo avaliadas como um senso
de desamparo decorrente daquele momento.

A relacdo do casal de pais no Impacto do Diagndstico foi como senso de amparo pela
capacidade de conversa clara do casal, o que os ajudou no entendimento. JA 0 senso de
desamparo foi expresso, por exemplo, como diminuicdo da empatia do casal no periodo
critico, busca de culpados entre eles e vontade de se isolar do parceiro ou da parceira. De fato,
para Lamana e Riedman (2009), uma das maiores tendéncias das familias em crise é a
necessidade de culpar alguém pela dificuldade, o que dificulta que possam encarar a
adversidade como um desafio. Para esses autores, 0 desenvolvimento de uma comunicacao
mais aberta e apoiadora é essencial na crise, tal como descrito pelos casais entrevistados nessa
pesquisa. O impacto do diagnostico na relacdo com os filhos foi associado a um senso de
desamparo pela crenca da diminui¢do da atencdo e preocupagdo com os demais filhos, bem
como por desinvestimento no filho com autismo (como o afastamento pela crenca de rejeicao
por parte do filho). A dificuldade destas criangas com a interacdo social reciproca e a
comunicacgédo pode estimular crencas que dificultem o investimento no filho e em si, como pai
ou mae, como a rejeicdo do filho aos pais: no comego ele era pequenininho e eu chamava ele
e ele nem dava bola... pedia pra vir no colo ele ndo vinha. Até um dia eu disse pra ela, bah,
eu nem vou procurar ele, ele ndo me procura [P2]. Outros relatos sobre a relacdo pais e filhos
nesse periodo sdo da sensacdo de ter afetos contraditorios em relagdo ao filho, bem como a
sensacdo de cansaco ao estar com ele e receio de ndo tolerar o convivio, bem como o
afastamento afetivo familiar por parte dos demais filhos.

Todos estes aspectos indicam como as familias podem ficar vulneraveis frente a esta
vivéncia quando o senso de desamparo impera, sugerindo a importancia do investimento no
trabalno com o potencial destas familias e de considerar tanto a avaliagdo como a
comunicacgédo do diagnostico como processos a serem acompanhados. Uma pesquisa realizada
por DeGrace (2004) pode contribuir com hipdteses importantes neste sentido, pois concluiu
que um grande risco € que as familias de crian¢as cujo autismo é mais severo, podem se focar
em rotinas rigidas e pouco criativas a fim de controlar o comportamento do filho com autismo,

tentando pacificar e adaptar essas criangas. Isto tem como consequéncia o enfraquecimento do
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senso de pertencimento a familia, como relatado por alguns casais, de que os outros filhos que
foram se desligando da familia. Por outro lado, nesse mesmo sentido, outros casais relataram
que os irmdos, posteriormente ao periodo do diagnostico, passaram a ser quem melhor
conseguia se relacionar com o filho com autismo — conseguem tirar de letra [P2, M1].

No aspecto das relagdes sociais, 0 senso de amparo no impacto do diagnéstico foi
relatado através do auxilio espontaneo de amigos com informacdes e dos pais de filhos com
autismo, que auxiliam com dicas muito Uteis, baseadas na vivéncia deles e com quem podem
se identificar. O senso de desamparo foi retratado pelo preconceito da familia, dos amigos,
estranheza das pessoas e pelo isolamento social com um afastamento reciproco — pessoas se
afastam da familia e familia se afasta das pessoas. Em relacdo a este Ultimo aspecto, por vezes
0s pais relatam que o afastamento visa evitar impor a convivéncia dos amigos com o filho. Na
opinido de Lamana e Riedman (2009), infelizmente muitas familias se sentem estigmatizadas
e se afastam de recursos. Por esse motivo, familias com uma variedade de estressores, dentre
estes, distdrbios do desenvolvimento do filho, podem buscar apoio em comunidades virtuais
nas quais tém informacdes de peritos no assunto, bem como de outras familias que estdo
vivendo demandas semelhantes, onde ndo vivenciam sua sensacdo de preconceito. Por outro
lado isso ressalta a importancia que os profissionais estejam disponiveis e atentos a fim de
auxiliar as familias a filtrar as diversas informac@es disponiveis na Internet para que esses

recursos sejam potenciais e nao fonte de desamparo.

Quando o tema abordado nas entrevistas foi o filho, as principais categorias que
emergiram foram caracteristicas do filho e expectativas futuras em relagdo a este, conforme

apresentado a seguir.

Caracteristicas do Filho

A énfase nas potencialidades afetivas foi expressa pela visao do filho como carinhoso,
afetuoso, mais fécil de lidar que imaginaram que seria uma crianga com autismo: a gente até
as vezes agradece, porque tem especiais que € bem mais dificil de lidar [P2]. A énfase nessas
potencialidades do filho também foi expressa pela crenga de ser alguém que se sente como um
estrangeiro [C1] e, portanto, pode ser ainda melhor entendido pelos demais e pode entender
mais. Também foi expressa pelo otimismo quanto ao desenvolvimento da crianga, curiosidade
quanto ao seu potencial, curiosidade frente ao autismo, valoriza¢do dos ganhos do filho, uma
série de crencas relacionadas a capacidade de esperanca.

A énfase nas potencialidades cognitivas se refere a crenca que ele se desenvolve,

mesmo que de forma diferente das outras criancas. Ja as potencialidades, na forma particular
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de ser do filho com autismo, foram relacionadas a percepcdo de que, na companhia das
demais criancas, ele parece ser igual (p. ex.: ao brincar), que ndo é discriminado pelas outras
criancas, que se reconhece como uma pessoa e ndo como um autista [C5], bem como as
crengas de ser capaz de evoluir, capaz de certa independéncia, mesmo que relativa, e de é uma
crianca cativante (p. ex.: que pessoas se apaixonam por ele — C5). Além disso, a énfase nas
potencialidades do jeito de ser do filho com autismo foi relacionada a ele ter medos, o que de
acordo com pais protege: é uma grande evolucgéo [C2].

J& a énfase na comunicagdo/linguagem refere-se a crencas que o filho tem muito a
dizer pelo olhar e que seja uma pessoa capaz de combinagfes. Crencas como estas, por
exemplo, representam a capacidade de esperanca e otimismo do casal (Walsh, 2006). De
forma semelhante, j& em 1994, uma pesquisa de Patterson e Garwick com familias de criangas
com problemas sérios de saude indicava pais que enfatizavam o potencial do filho, também
tendiam a focar na afetuosidade, responsividade ou perseveranca da crianca, na proximidade e
na unido da familia para lidar com a situacdo, a assertividade e habilidade deles como pais,
desenvolvida no cuidado com esse filho.

A énfase nos comprometimentos quanto as caracteristicas do filho se referiram a
aspectos comportamentais, como por exemplo, muito brabo, teimoso, cansativo, medroso,
inadequado, ndo aceitava convivéncia social etc., e que com o crescimento esses aspectos s
pioram. Isso traz um risco de colocar o foco da vida familiar no autismo. Além disto, énfase
nesses aspectos comportamentais pode tornar-se uma forma de atencéo efetiva que a crianca
aprende a solicitar (Hastings et al., 2005) e que pode substituir, em parte, a linguagem
(Scheurer, 2002). Um dos riscos é gque devido a esses fatores atuando em conjunto, esse tipo
de comunicacdo se torne mais efetiva na familia.

A énfase nos comprometimentos dos aspectos emocionais do filho foi expressa pela
dependéncia excessiva e pela falta de tolerancia a frustracdo dele. Ver o filho como
perfeccionista, mas sem persisténcia, muito competitivo e ndo aceitar ndo ganhar [C5]. A
énfase nos comprometimentos na comunicacdo foram a dificuldade de se expressar pela
palavra e, na cognicdo, a falta da nogéo de tempo. De fato, diversas criangas com autismo tém
atraso cognitivo e da linguagem, bem como uma dificuldade de autonomia em relagéo a
rotinas nas AVD, principalmente em casos mais severos (Fernandes et al., 2006). No entanto,
tanto os problemas de comportamento, quanto a inexisténcia da linguagem falada e a
deficiéncia mental ndo sdo critérios diagnosticos para o autismo (DSM IV TR, 2002),

representando aqui crencas sobre o filho.

35



Expectativas Futuras em Relacéo ao Filho

A énfase nas potencialidades foi evidenciada por crengas de que filho podera ter certa
independéncia, desenvolver linguagem de forma que possa ser ainda melhor entendido,
frequentar escola regular no futuro e aprender rotinas que facilitem seu desenvolvimento e
capacidade de relacionamento. Algumas dessas expectativas aparecem, por exemplo, reunidas
no relato a seguir: a gente ainda espera que o Jodo fale, e que falando ele aprenda mais as
rotinas, assim, do dia a dia, e que ele possa, se ele falar, que ele possa frequentar uma escola
regular [M5]. J& as expectativas futuras com énfase nos comprometimentos referem-se
principalmente a dependéncia total no futuro. Esse medo de que o filho precise de cuidados
continuos gera um senso de desamparo nos casais ...todos dizem sempre que a gente ndo deve
pensar nisso, mas a gente tem medo do futuro porque eu tenho 43 anos, ele tem 42, né? ...Ele
vai durar muito ainda e eu ndo vo durar tanto assim, quer dizer, ... eu vou morrer e ele vai ta
vivo e ai quem é que vai cuidar dele? Entende? Entdo...6 uma preocupacao, eu penso na ...
(irmd)... né? E embora ndo seja uma obrigacdo... mas alguém vai ter que fazer isso né? Ele
vai viver sozinho? Aonde? Como? Com quem? N&o, né [M5].

No tema Casal, foram identificadas as categorias de vivéncia da coparentalidade,

vivéncia da conjugalidade, visdo de familia e recursos sociais e econémicos.

Relacdo do casal: Coparentalidade

O senso de amparo foi expresso em crencas relativas a esperanca dos parceiros, justica
na divisdo de tarefas e na responsabilidade, comunicacdo da dupla coparental, coesédo e
flexibilidade. A esperanca na relacdo coparental foi representada através de relatos da
valorizacdo ou respeito as diferencas no cuidado com filhos, crenca na capacidade de
aprendizado com parceiro ou parceira, acreditar que vale a pena pedir ajuda ao parceiro ou
parceira, acreditar que possa ser ajudado pelo parceiro ou parceira, capacidade de re-construir
o ser pais, aprendendo com o filho, e a ideia de que ficar proximos os ajuda. A capacidade de
esperanca também foi expressa de forma consistente, no contexto desses casais, ligada a
crenca de que ter um filho com autismo faz sentido.

O sentido dessa vivéncia foi atribuido pelos casais a possibilidade de revisdo de
valores e prioridades na vida: uma maior valorizagdo da vida [M4], desenvolvimento de
capacidades (p. ex.: aumento da empatia com os demais), crenca que esse filho vem para
crescimento do par parental: Eu acho assim, 6, 0 que eu preciso aprender com isso, porque
ndo aprender, né? [M1], para trazer informacdo ou para aprenderem algo mais na vida: o G.
na verdade é uma crianca, uma criatura que veio pra nds pra nos trazer muita informacéo

[M1]. A esperanga também se expressou na coparentalidade atraves da busca dos parceiros de
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sentido para o autismo no plano espiritual/religioso, por exemplo, na crenca que Deus é um
guia familiar [M5]. Assim sendo, o fato de ndo estar sozinhos e de auxilio na tomada de
decisoes, a crenca de que Deus pode operar milagres [C5] e de que algo superior ajuda quem
merece. Nesse mesmo aspecto, também foram expressas crengas de que o que é vivido no
autismo € parte de um plano espiritual e que o autismo é uma obra de Deus [M5].

Por outro lado, o senso de desamparo foi retratado quando a capacidade de esperanca
na coparentalidade se vé afetada nesse contexto, principalmente quando a énfase foi posta nas
dificuldades do autismo: ndo encontrar sentido algum em ter um filho com autismo, medo da
falta de respostas, a busca incessante de culpados, a sensacdo de condenacéo e de que um filho
com autismo é um fardo [P5; P2].

Quanto a divisdo de tarefas e responsabilidades relacionadas a crianga, foram
identificados como potencialidades de um casal com filho com autismo as possibilidades de
combinacGes flexiveis e negociaveis [M1] e mesmo combinagdes de divisdo mais rigida: um
cuida em casa e o outro trabalha fora [M2]. Quando faz sentido para os parceiros, ha
sentimentos de justica na negociacao, bem como priorizacao das decisdes do casal. A empatia
do (a) parceiro (a) parental, nesse sentido, é percebida no conhecer os sinais do outro e saber
a hora de assumir cuidado com o filho para aliviar o (a) parceiro(a) [M1].

Outras énfases nas potencialidades na relacdo coparental foram retratadas através da
comunicacdo em relacdo ao manejo dos conflitos com rotinas do filho: cada um assume o que
tem mais facilidade. Assim, poder passar para o0 parceiro 0s cuidados em determinado
momento, tomar decisGes conjuntas (ex.: troca de escola, entrada na escola, mudanca de
atendimento). As potencialidades da coesdo na relacdo coparental foram relatadas pela énfase
no companheirismo, solidariedade como parceiro, apoio (p. ex.: respeito com as diferencas
individuais e incentivo ao desenvolvimento do outro), tomada de decisfes conjunta, combinar
e se complementar no cuidado com a familia, um poder ser mais assertivo quando o outro
necessita, partilhar a evolucdo do filho, etc. Ja a énfase na Flexibilidade satisfatoria na relacéo
coparental foi relatada como capacidade para uma mudanca adaptativa frente ao autismo (p.
ex.: na visdo do que é crescimento e evolucao deste filho, a reviséo da ideia do que é especial
ou comum para uma crianga fazer), na capacidade percebida da dupla de reconstrucdo da vida
familiar no dia a dia, nas diferencas no casal vistas como riqueza de recursos, na mudanca
adaptativa nas prioridades frente ao diagnostico do filho (p. ex.: reestruturacdo familiar,
disposicao para mudar suas limitacBes), na existéncia de regras claras e sentidas como justas
naquele momento, na capacidade de se ajustar e mudar algo com dialogo, no desenvolvimento
de estrategias para lidar e cuidar melhor do filho com autismo, na reorganizacdo profissional

(p. ex.: priorizagdo da qualidade da convivéncia familiar). Além disso, a énfase nas
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potencialidades na relacdo também foi expressa pelo respeito as diferencas e necessidades de
cada um e as atividades individuais, percepcdo de alguma estabilidade da dupla nas crises
mesmo que se alternando, parceiro proativo, pai participativo, crenca de existéncia de
alternativas para as dificuldades com o filho.

Ja a énfase nos comprometimentos na vivéncia da coparentalidade foi relatada como a
divisdo de tarefas e responsabilidades relacionadas a crianga, por exemplo, através da
percepcédo de sobrecarga de um dos parceiros ou ambos, principalmente sem atribuigdo de um
sentido a isso, divisdo rigida dos cuidados com filho sem negociacéo e sensacdo de injustica
na divisdo. No caso da Percepcao do parceiro parental, a énfase nos comprometimentos foi
demonstrada pela dificuldade de expressdo do parceiro no momento de estresse, crenga na
falta de capacidade do parceiro como pai/mée, bem como imaturidade (ex.: senso do humor
infantil, excesso de brincadeiras, dificuldade de assumir responsabilidades), tendéncia ao
isolamento de um dos parceiros, egoismo ou falta de desejo de ter uma familia. O
antagonismo dos parceiros na relacdo coparental foi expresso pela dificuldade no momento
importante do processo diagndstico, ndo se separar para nao liberar o outro do problema do
filho e culpas da dupla pela mudanca com outros filhos.

Os comprometimentos da coesdo na relacdo coparental foram expressos pela
percepcdo de dificuldades com proximidade (sensacdo de soliddo no casal, queixas sobre a
pouca unido do casal), com solidariedade (parceiro intrusivo na relacdo como parceiros
parentais) e com apoio (pouco respeito as diferencas, pouco apoio mutuo sentido). Os
comprometimentos na flexibilidade foram retratados através de um equilibrio casal/familiar e
individual/familiar precérios, dificuldades frente a mudanca, baixa auto eficacia parental do
casal ao lidar com o filho, pouca tolerancia com diferencas entre parceiros, embates sem
resolucdes de crescimento.

Além destes aspectos, a énfase nos comprometimentos na coparentalidade foi expressa
através, por exemplo, da atribuicdo de culpas ao filho por dificultar a convivéncia do casal
com outras pessoas, e da sensa¢ao de peso no cuidado com ele. Além disso, também a falta de
criatividade do casal para resolver situacdes criticas, como a crencga de que dificuldades com
recursos sociais e econdmicos nao tém alternativas. Como se percebe pelos relatos, a énfase
nos comprometimentos recai, especialmente, na falta de alternativas e de criatividade da dupla
coparental para gerar alternativas.

A énfase nas potencialidades da comunicagdo do casal foi expressa através de
capacidade de expressar diversas ideias (ex.: nas crises, cobrancas, busca de entendimento) e
sentimentos (p. ex.: magoa, tristeza, (in)satisfacao, expectativas, irritacdo, felicidade), respeito

ou valorizagdo da diferenca de opinides, manejo dos conflitos do casal considerado
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satisfatorio por ambos, capacidade de evoluir na qualidade da relagdo conjugal inclusive
através dos seus erros e os das suas familias. J& a énfase nos comprometimentos na
comunicacdo do casal foi relacionada a busca de culpados pelos problemas da relacdo e
desavencas na comunicacgdo familiar como, por exemplo, hostilidade na comunicagao, pouca
empatia na relacdo (sensacdo de ndo ser entendido pelo parceiro), baixa colaboragdo na
resolucdo de problemas e pouca capacidade ou interesse de conciliacdo. A resolucdo de
problemas é uma capacidade que requer diversas habilidades dos casais para que possa
acontecer de forma satisfatoria e é tido como um fator essencial para a resiliéncia. Na
concepcao de Marturano, Linhares e Loureiro (2004), essas habilidades requeridas para
resolucdo de problemas incluem identificacdo dos sentimentos tantos dos seus como dos
outros e consideracdo do ponto de vista destes. As habilidades essenciais seriam capacidade
de considerar mais de uma solucdo para 0 mesmo objetivo, as consequéncias dessas solugoes,

tanto em acOes quanto em sentimentos, para entdo decidir qual sua atitude.

Rela¢do do casal: Conjugalidade

A énfase na potencialidade foi expressa através da esperanca dos parceiros na vida
conjugal, relacdo afetiva e intima, e da coesdo na relacdo do casal. A esperanca dos parceiros
na vida conjugal foi expressa através da expectativa e do desejo de poder viver hoje ou
resgatar a relacdo conjugal futuramente. A relacéo afetiva e intima como potencial do casal foi
retratada, por exemplo, através do desejo de romantismo — desejo expresso de se (re)descobrir
como casal, senso de humor na relacdo do casal, desejo de serem felizes juntos, valorizacédo
do(a) parceiro(a) como marido/esposa. A énfase nas potencialidades da coesdo na relagdo
conjugal envolveu a proximidade e apoio expressos no desejo de estarem juntos e na busca de
aproximacdo do casal para realizar mudancas em suas vidas e evitar culpar o filho pelos
problemas do casal.

A énfase nos comprometimentos na vivéncia da conjugalidade foi expressa pela falta
de esperanca na relacdo afetiva e intima como casal no futuro, falta de vontade de resolver
suas dificuldades intimas e afetivas, estranheza e desisténcia acerca da ideia de vida conjugal
com parceiro(a), inexisténcia de romantismo. H& percepcdo de pouco investimento no
parceiro conjugal e a concepcdo que a vivéncia com autismo impede ou acaba com o
romantismo: ndo rola naturalmente, entendeu? Tu tem que té, tem um esforco maior... E, é
dificil. Nesse sentido, acho que por isso que 0s casais, muitos casais se separam quando tém
um filho, porque eles querem fica na deles, entende? Tu ndo qué mais a outra pessoa do teu
lado, quando tu pode tu qué ta sozinho. E mais ou menos isso, por isso que fica dificil o

relacionamento [M5]. Essas dificuldades sdo acentuadas por crengas que 0 casamento, para
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dar certo, tem que ter a maior prioridade e a menor proximidade afetiva, caracterizada como
baixa coeséo.

A resolucdo de conflitos da conjugalidade foi enfatizada pelos comprometimentos
quando as dificuldades foram atribuidas as responsabilidades precoces na vida do casal (p.
ex.. comecar casamento com filhos, falta de recursos, doencas na familia etc.), bem como ao
fato de ter um filho com autismo. Neste ultimo exemplo, a énfase no comprometimento ocorre
quando o filho é considerado problema para o casal, motivo para terem dificuldades grandes
ou falta de liberdade, o que os impede de assumir seus conflitos. Outra forma de expressao
desses comprometimentos na resolucdo de conflitos foi responsabilizar somente um dos

parceiros pelas dificuldades do casal.

Recursos Sociais e Econdémicos

A énfase nas potencialidades do casal ficou evidenciada pela expectativa de equilibrio
entre trabalho e exigéncias familiares. Na dinamica relatada por esses casais, equilibrar tais
custos requer: organizacdo familiar, criatividade (ex.. busca de novas alternativas),
mobilizacdo de recursos disponiveis - tanto os oferecidos quanto os que podem ser buscados.
O disponivel ndo é necessariamente dado e, como refere um casal, o custo de ter uma crianca
com autismo é alto [C5]. A partir dos relatos dos pais, compreende-se que essa mobilizacédo
necessita que possam acreditar em alternativas, visualizar esses recursos, pensar em formas de
busca-los e usa-los — aspecto objetivo, e usufruir desses recursos, ou seja, tirar satisfacdo das
capacidades do casal e da familia e no senso de auto eficacia — aspecto subjetivo. Em outras
palavras, de acordo com o relato dos pais, 0 processo de resiliéncia se pde em marcha na
busca ou geracdo de recursos econémicos e sociais através da esperanca e atribuicdo de
sentido, criatividade e perseveranca, capacidade de comunica¢do e de organizacdo para a
acao, bem como senso de merecimento.

Na questdo dos recursos sociais, na Rede de apoio 0 senso de amparo foi expresso pela
existéncia de apoio na familia extensiva, mas também pela capacidade de mobilizacdo de
apoio, principalmente da rede de apoio formal, desde o periodo do aparecimento dos sintomas
até 0 momento da entrevista. A mobilizacdo de outros recursos envolveu, principalmente, o
processo de informacdo e de conhecimento. Nesse processo 0 senso de amparo foi relatado
pela busca do conhecimento do que se passava com o filho, pelo contato com leituras
relacionadas ao tema, pela participagdo em grupos, palestras e conversas com profissionais e
entidades, pela procura de direitos legais para familias de criangcas com autismo, tal como a
reducdo de carga horaria profissional. Além disso, 0 contato com outras familias que tém

filhos em situagdo semelhante pode trazer auxilio na forma de lidar com a crianga com
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autismo. Outras fontes de apoio relatadas pelos pais sdo pessoas juridicas que empregam
familiares (ex.: apoio financeiro a fim de custear educacdo e saude) e a escola, considerada
uma grande fonte de apoio, pois, de acordo com 0s casais, Sdo pessoas que conhecem bem o
filho.

Quanto a énfase no comprometimento dos Recursos econdmicos, foi expresso atraves
do equilibrio precario entre trabalho e exigéncias familiares sem expectativas de mudanca.
Até porque, de acordo com os pais, 0 atendimento a criangas com autismo requer, muitas
vezes, que um dos membros do casal deixe de exercer atividade profissional e, aléem disso,
muitos sdo 0s gastos e todos bastante altos financeiramente. Ja quanto aos Recursos Sociais, a
énfase nos comprometimentos ficou evidenciada pela dificuldade de mobilizacdo da rede
institucional/profissional (p. ex.. espera passiva de vaga para filho na escola), pouca
disponibilidade de rede de apoio familiar, baixa mobilizacdo de rede de apoio familiar, familia

nuclear ndo cooperativa - ndo trabalha junto, falta de amigos (soliddo social do casal).

Visdo de Familia dos Parceiros

Essa visdo foi retratada com énfase predominante nas crencas de potencialidades,
como seu ideal de familia, um ideal a perseguir. As concepcBes dos casais geraram a seguinte
concepgdo de familia, que envolve aspectos partilhados por todos eles, no que acreditam que
deva ser uma familia: um espaco afetivo, cuja unido é muito valorizada, na qual as pessoas
podem ficar unidas até na adversidade, pois 0s momentos criticos sao mais faceis de enfrentar
se estiverem juntos. Neste estar juntos, os filhos séo valorizados durante a interacdo familiar,
0s pais estdo proximos dos filhos com e sem autismo, e, para tal, o autismo ndo pode dominar
a cena familiar: Ndo sdo uma familia autista. Caso contrario, as familias podem ficar
vulneraveis, os casais sofrerem e os pais se afastarem dos filhos, afetivamente, pela falta de
problemas - filho sem autismo, ou pela existéncia de problemas - filho com autismo. Os
demais filhos se afastam afetivamente da familia, a identidade familiar corre o risco de virar o
Autismo.

De forma geral, a partir dos relatos dos pais e das categorias analisadas, tem-se um
panorama de sua vivéncia no contexto do autismo desde o inicio do que consideram o
processo diagnostico do filho até o presente momento, decorridos alguns anos entre um
momento e outro. Essa vivéncia mostrou-se profundamente abaladora em um momento inicial
para todos os casais. A partir dai, diferentes rumos se estabeleceram a partir da elaboracdo do
diagnostico de cada casal, desde os que se reestruturaram de forma que consideram muito
satisfatoria (alguns com ampliacdo de recursos em varios niveis) até os que relatam que sua

vida esta entregue ao autismo, que estdo exaustos, Com poucos recursos e ainda sem sentido
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para esta vivéncia. No periodo da comunicacdo diagnéstica os pais, em geral, se sentiram
invadidos por informacg6es, demandas de exames, avaliacdes e intervencdes, concomitante aos
seus sentimentos de medo e tristeza. Além disso, nesse periodo inicial, eles se sentiram
esvaziados de informacdes e de saber, pois parte do que tinham de ideias até ali para a familia
e na expectativa em relagdo ao filho teria que ser revisto. De fato, inicialmente os pais ainda
ndo sdo protagonistas (Tavares, 2002) da sua vivéncia; ndo tém um senso de controle
satisfatorio para eles sobre aquelas circunstancias. Isto tendeu a mudar posteriormente quando
encontraram formas de lidar que contemplassem o seu jeito, o jeito do filho e as indicacGes
dos profissionais. O desenvolvimento do protagonismo é parte do processo de resiliéncia
(Tavares, 2002).

O sentido atribuido as vivéncias, a esperanca e a perseveranca (Walsh, 2006)
mostraram-se fatores decisivos na resiliéncia parental, até porque foram fatores que
facilitaram a mobilizacdo do casal para as mudancas (ou ndo). Elas sdo baseadas nas crencas
de cada um, em um contexto de vida facilitador ou ndo, e no resultado de seu percurso, no
qual as respostas podem reforcar antigas crencas (facilitadoras ou ndo) e até gerar novas
possibilidades. Esse fazer sentido pode se realizar gradualmente. Para Bayat e Schuntermann
(2009), num primeiro momento 0s pais podem buscar um sentido para 0 autismo e 0 que isso
possa representar para a crianca e para a familia. Num segundo nivel eles podem (re)construir
um significado de sua identidade como familia e, assim, decidir sobre os papeis de cada
membro no atendimento a crianca com autismo e sobre as novas demandas que tenham
surgido. Posteriormente ainda podem (re)construir um significado sobre sua visdao de mundo.
Para estes autores, auxiliar os pais na construcao de significados globais e especificos sobre
ter uma crianca com autismo pode auxilia-los a melhor lidar com esta situacdo, a promover
resiliéncia e a melhorar o funcionamento familiar. De fato, isso sugere que a formacdo das
crencas, neste contexto do autismo, atuou como um processo dindmico na elaboracdo do
diagndstico destes casais. Semelhantes resultados sobre a influéncia das crengas na reacdo ao
diagnostico foram obtidos nas pesquisas de Dardennes et al., 2011; Harrington et al., 2006;
2012; Selkirk, McCarthy Veach, Lian, Schimmenti & LeRoy, 2009; Sperry & Sharfranske,
2005). O desenvolvimento da resiliéncia foi representado pelo sentimento de crescer, colocar
foco no cuidado do filho com autismo e, com o tempo, novas formas de cuidar da familia e
enfrentar outros desafios que vém adiante neste contexto.

A matriz de indicadores de resiliéncia derivou da literatura e foi contextualizada,
empiricamente, através de relatos parentais. Isto foi realizado com o intuito de estabelecer os
indicativos de resiliéncia nas vivéncias consideradas importantes pelos pais em relacdo ao

diagnostico de autismo. Esta matriz podera sera usada em outros estudos para sequéncia de
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investigacGes sobre o tema por refletir, a0 menos parcialmente, os fenémenos das familias
estudadas. Pretende-se que a matriz funcione como referéncia, a partir da qual se possa, em
futuros estudos, acompanhar o desenrolar do processo de elaboracdo do diagndstico de
autismo de um filho, ou seja, que seja Util em estudos prospectivos, bem como que este
conhecimento possa ser utilizado na formacdo de profissionais que trabalham com familias e
para orientacdo de programas de intervencdo para comunicacdo diagnostica e intervencgoes

posteriores com os familiares.
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CAPITULO 111
ESTUDO 2

3.1 Método
3.1.1 Delineamento e participantes

Trata-se de um estudo de caso (Stake, 1994) de carater qualitativo, cujos participantes
foram um casal que possui um filho com suspeita de diagndstico de autismo e que se
encontrava em processo de avaliacdo diagnodstica concomitante com profissionais da area
médica. O casal coabita e sdo os pais bioldgicos do menino. O filho estava com trés anos e
trés meses no inicio do processo de avaliagdo. Como se trata de um projeto que articula
pesquisa e extensdo, e que visa a avaliacdo das criancas e a intervencdo precoce com as
familias, o critério de selecdo dos participantes obedeceu a ordem de chegada e a

correspondéncia aos critérios de participagéo.

3.1.2 Procedimentos

A coleta de dados especifica deste estudo teve inicio na entrevista de comunicacao do
diagnostico realizada apés a avaliacdo da suspeita de autismo da crianca. O primeiro contato
foi realizado no periodo anterior a avaliagdo da crianga, quando os participantes (pais) foram
encaminhados as pesquisadoras para a efetivacdo do convite de participagdo no estudo e
informados sobre detalhes dos procedimentos. Foi solicitada a leitura e preenchimento do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A) por ambos 0s conjuges. Utilizamos
este termo, que pertencia a um projeto de extensdo que tratou sobre avaliacdo precoce de
autismo, pois estava prevista a possivel utilizacdo em outro estudo.

Nessa época, a familia foi recebida no CEMA?® para duas entrevistas iniciais sobre
dados da familia e preocupagdes dos pais acerca do filho e, posteriormente, para a avaliacao
do filho em outros quatro encontros. Apds um més, 0s pais compareceram a entrevista de
devolugcdo da avaliagdo, que envolvia a informagdo sobre a ocorréncia ou ndo de
comportamentos caracteristicos do espectro do autismo. Como a avaliagdo psicologica revelou
a presenca de comportamentos que constituem critérios para o diagnéstico de autismo, no
final desta entrevista, os pais foram convidados para a participagdo no atual estudo. Na
sequéncia, foram realizadas quatro entrevistas clinicas conjuntamente com o casal, como parte

do processo de devolucdo da avaliacdo psicoldgica com fins diagndsticos. Cada um dos

8 Centro Experimental de Avaliagdo Multidisciplinar da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS).
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encontros durou aproximadamente uma hora, sendo os primeiros trés, com periodicidade
quinzenal, e o quarto encontro, com um intervalo de dois meses e meio, perfazendo um total
de quatro meses de acompanhamento. As entrevistas foram realizadas pelo proprio
pesquisador ou por profissional com o devido treinamento, com base nas diretrizes de
conducéo de entrevista conjunta do casal (Anexo C). As quatro entrevistas foram gravadas em

audio e, posteriormente, transcritas.

3.1.3 Materiais e Instrumentos

Ficha de Dados Sociodemogréaficos e Desenvolvimento (Anexo D): nesta ficha
constam informacfes sobre cada um dos participantes, caracterizacdo da familia e historia
clinica da crianga em avaliacéo.

Ficha de impressbes do pesquisador: serve para o registro das impresses gerais do
pesquisador sobre o comportamento afetivo do casal, nos seguintes aspectos: emocéo explicita
(p. ex.: exemplos: embargo da voz, olhos marejados, indicadores de raiva tais como elevar a
voz, ou alegria/conforto, sorrisos); contato afetivo (p. ex.: toque de méos, carinho);
cooperacdo e reciprocidade (ambos falam, complementam as falas um do outro), retraimento
(siléncio prolongado, fala somente quando Ihe é dirigida a palavra). Esses registros baseiam-se
nas Diretrizes para Entrevista Conjunta do Casal (NIEPED, 2004).

Roteiro de entrevista de comunicacdo do diagnostico: Este roteiro, com questdes
abertas, foi desenvolvido especialmente para o presente estudo. A primeira entrevista visou a
discutir a experiéncia em relacdo a devolucdo da avaliagdo comportamental e eventuais
duvidas sobre o parecer psicologico. As demais deram continuidade a essa discussdo, focando
nos pensamentos, sentimentos e duvidas do processo avaliativo global, incluindo as
experiéncias com os demais exames realizados (p. ex.: médico, fonoaudioldgico, laboratorial).

Copia do roteiro no Anexo E.

3.1.4 Consideracdes éticas

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com parecer de
aprovacao sob o numero 31528. Durante a realizacdo da pesquisa, o0 termo de Consentimento
Livre e Esclarecido foi empregado a fim de informar os participantes sobre os objetivos e 0s
procedimentos do presente estudo, bem como garantir o sigilo e a confidencialidade dos
dados. Cabe ressaltar que a entrevista inicial que envolveu a Ficha de dados
sociodemograficos e de desenvolvimento foram integrantes do processo de avaliagéo,
vinculado a projetos de extensao e, portanto, possuiam um termo de consentimento préprio,

que envolvia o possivel uso neste estudo. A aplicacdo dos instrumentos em todas as
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entrevistas foi feita por um profissional psicologo e, conforme combinado com o casal, eles
foram posteriormente encaminhados para uma clinica de psicologia para atendimento

psicoterapico.

3.1.5 Analise dos dados

Os dados derivados das duas primeiras entrevistas foram utilizados na caracterizacao
do caso e preenchimento da ficha de dados sociodemograficos e de desenvolvimento. Os
dados das quatro entrevistas de devolucdo foram analisados qualitativamente e submetidos a
analise de conteudo (Bardin, 2008; Laville & Dionne, 1999), a qual se deu em diferentes
etapas (Tabela 4). Primeiramente, analisou-se cada entrevista partindo-se das categorias
obtidas em estudo anterior (Etapa 1), que incluem o senso de amparo e desamparo nas
vivéncias dos pais relacionadas ao diagnostico de autismo de um filho (exemplo da matriz da
anélise de uma entrevista encontra-se no Anexo G). Posteriormente (Etapa 2), as categorias
remanescentes foram analisadas com base no sistema de crengas (Walsh, 2006). A partir
disso, foi construido um mapa (Etapa 3) que descreve a sequéncia da evolucdo do processo de
elaboracdo do diagndstico do filho. Esse processo de elaboracdo foi identificado através da
modificacdo das duvidas trazidas (Anexo L) pelos pais nas diferentes etapas, e as crencas
envolvidas na construgédo de suas respostas para estas questes. Nas diversas etapas do estudo,
foram utilizadas categorias tematicas, a priori, relacionadas ao estudo prévio de literatura
sobre resiliéncia familiar (Walsh, 2006) e de outras derivadas do proprio estudo, relativas
especificamente a resiliéncia parental. A unidade de analise utilizada no contetdo foi a de
sentido, seja a fala de um dos membros do casal, ou uma sequéncia de falas do casal que
representem um determinado sentido ou conteldo.

A andlise das categorias ocorreu de forma interpretativa, sendo identificados (quando
existiam) os indicativos de resiliéncia dos pais no contexto do autismo ja no processo de
comunicacdo do diagndstico e, como se desenvolveu esse processo, ao longo dos primeiros
meses. Os aspectos analisados foram interpretados transversalmente, em cada entrevista com
o casal, e longitudinalmente, a fim de se compreender o processo da resiliéncia em sua
evolucdo ao longo das entrevistas. As mudangas nos indicativos de resiliéncia foram
registradas através de: a) uma maior ocorréncia (quantidade) nos relatos dos indicadores; b)
alteracdes na qualidade dos indicadores evidenciadas nos relatos acerca das crencgas, bem
como de uma concomitante (ou n&do) reorganizacdo familiar e aspectos da comunicacdo
familiar neste momento. Além disso, a pesquisadora registrou as principais impressdes da

interacdo do casal durante a entrevista.
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Tabela 4: Etapas da anélise

ETAPA 1 ETAPA 2 ETAPA 3
Experiéncia parental do Indicativos de resiliéncia Elaboracdo do diagnostico: eventuais mudancas
processo de investigacéo parental: crengas na no sistema de crencas
diagndstico de autismo comunicacdo do diagndstico
-Caracteristicas e -Atribuicdo de sentido; ) Quem é o filho?
desenvolvimento do -Olhar positivo; ) O que preocupa em relagdo a ele?
TI::r,neiras hipteses: -Trzflrfsceerénc?a € 3) Como esta dificuldade surgiu?
espiritualidade; _ ]
etiologia do autismo; -Padrdes de organizago; 4) Autismo: 0 que €2
- Impacto do autismo; -Padrdes de comunicacdo do 5) Que outras condicdes de salide podem ser?
-Processo de avaliagio; casal. 6) Qual a causa do autismo no filho?
-Relagéo do casal, 7) Busca de explicacéo para davidas sobre
-Vivéncia da paternidade/ avaliacéo.
maternidade; 8)Como tratar os sintomas que atrapalham o
-Recursos sociais e desenvolvimento do filho?
econdmicos. 9)Que consequéncias o diagnostico de autismo

pode trazer para o filho?

3.2 Apresentacdo dos resultados

Os resultados foram apresentados ressaltando-se a evolugcdo do sistema de crencas
parentais ao longo dos encontros, tendo em vista as categorias investigadas. O ponto de
partida para a analise foi a matriz apresentada no estudo anterior, a qual sofreu algumas
alteracdes devido ao relato dos pais deste estudo e ao momento em que se encontravam frente
a comunicacdo do diagnostico. Essas alteracBes sdo apresentadas posteriormente, na
apresentacdo dos resultados das entrevistas de comunicacdo do diagndstico. As duas
entrevistas iniciais obtiveram dados da familia e sobre as preocupacfes dos pais acerca do
filho. Foram realizadas em duas semanas consecutivas, com dura¢do de uma hora cada uma.

Na sala, estavam duas psicélogas, o pai e a mée da crianca a ser avaliada.

3.2.2 Caracterizacao da familia
O pai, Fabio®, tem 41 anos, é separado e tem essa unido estavel ha 10 anos. Tem uma
filha de 14 anos, do casamento anterior. E funcionario plblico, tem ensino médio incompleto.

A mae, Lurdes, de 39 anos, tem dois filhos de um casamento anterior, uma menina de 18 anos

% Os nomes dos participantes foram alterados, bem como informacdes que poderiam identificar a familia.
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e um menino de 16 anos. Trabalha com servigos de limpeza. Tem ensino fundamental
incompleto. Este casal nunca teve um periodo de separacdo no atual casamento. Na casa onde
a familia mora vivem, alem de Fabio e Lurdes, o filho Pedro e uma filha de Lurdes, Ana, de
18 anos. Desde 2010 o outro filho dela foi morar com a avd. Na auséncia dos pais, quem cuida
de Pedro € esta irmd Ana e a avo materna.

Pedro tem 39 meses (trés anos e trés meses) e frequenta a Educacédo Infantil desde os
nove meses de idade. Foi descrito como uma crianga afetiva, sorridente, carinhosa e muito
expressiva. Foi sugerido que a crianca realizasse uma avaliagdo ap0s a estagiaria da escola
que Pedro frequenta relatar algumas peculiaridades do menino em atividade feita sob
orientacdo da psicologa da instituicéo.

Os pais relataram n&o haver problemas na gestacéo e no parto. Posteriormente, a mée
ficou muito estressada porque Pedro tinha muitas cdlicas, que duraram até os trés meses. O
marido e avo materna ajudavam a méae, que estava abalada, pois o filho chorava muitas horas
seguidas. Esta sensacdo de estresse materno durou aproximadamente quatro meses. Pedro foi
amamentado até os dois anos e meio, sendo que o desmame iniciou por volta dos dois anos. A
mée acredita que até hoje ele sente falta, pois coloca a mao no seio dela, faz carinho, procura
0 peito da mae. Teve dificuldades para conciliar o sono desde bebé, pois tinha um sono
agitado (batia-se, gritava, chorava). Atualmente, divide a cama com os pais, principalmente
com a mae, pois o pai, Fabio, trabalha a noite em um segundo emprego alguns dias por

Semana.

3.2.3 Contextualizagdo das entrevistas e impressdes da pesquisadora

A primeira entrevista foi realizada logo ap6s a avaliacdo psicoldgica de Pedro. Nela,
foram retomados assuntos referentes a avaliacdo. Os temas abordados pelos entrevistadores e
pais foram nesta ordem: revisdo da queixa inicial dos pais, identificacdo das diferencas e
semelhancas nas preocupacdes e percepces de cada um dos pais acerca da experiéncia de
avaliacdo, explicacdes sobre a conducdo do processo de avaliacdo, sobre caracteristicas
observadas no filho, e a identificacdo de indicadores comportamentais de autismo infantil,
enquanto transtorno da comunicacdo. A entrevistadora respondeu duvidas do pai e fez
encaminhamentos para uma avaliacdo neuroldgica mais detalhada.

As impressdes registradas pela pesquisadora foram de que o pai foi mais participativo,
parecia preocupado, e a mae parecia mais incomodada de estar ali. O casal ndo teve troca de
olhares entre si, ndo se dirigiram um ao outro verbalmente; a complementacdo das falas foi
preponderante nas situacdes de discordancia de opinido. Responderam sempre direto a

entrevistadora como se fosse uma entrevista individual. Ndo disseram o0 nome um do outro ao
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falar sobre este, e pouco falaram sobre o outro (mencdo). N&o apresentaram hostilidade
explicita entre si. Fabio frequentemente reduz o tom de voz ao responder, de forma que se
torna dificil escuté-lo.

A segunda entrevista foi realizada uma semana ap6s a primeira, e deu sequéncia ao
mesmo tema sobre aspectos comportamentais observados em Pedro, e acompanhamento de
como a familia estava se organizando tanto nos encaminhamentos realizados para
complementar a avaliacdo, quanto para o inicio de uma intervengdo. No intervalo entre uma
entrevista e outra, a neuropediatra solicitou novos exames para complementar o
estabelecimento de diagndstico. A entrevista também focou na reacdo dos pais ao inicio da
devolucdo diagnoéstica e orientagdo acerca dos préximos passos, bem como um estimulo a
reflexdo e expressao de duvidas acerca das questdes do filho.

As impressdes registradas pela pesquisadora nesta entrevista foram que, pela primeira
vez, a mae foi mais falante do que o pai. Ambos pareciam empenhados em relatar a evolucao
do filho e se mostravam orgulhosos em relacdo a essa evolugdo. Em alguns momentos,
complementavam suas ideias ao ressaltar os potenciais de Pedro. Apresentavam dificuldades
de realizar exames solicitados e estavam confusos sobre detalhes da continuidade da avaliacao
(p. ex.: datas de reconsultas e de exames). Nessa entrevista, a complementacdo das falas foi
mais clara em relacdo a concordancias, tais como aspectos positivos do filho e
(des)organizacdo do casal para fazer os exames. Continuaram respondendo diretamente a
entrevistadora sem discussao de ideias ou opinides entre eles durante a entrevista. Olhares nao
foram percebidos pela pesquisadora, mas em alguns momentos ofereceram seu entendimento
sobre a colocacdo do outro. Os pais trouxeram varios exemplos que ilustram suas crengas,
tanto em potencialidades quanto em comprometimentos do filho, e em diversos momentos o
parceiro complementava com outros exemplos. Mostraram-se satisfeitos ao relatar sua
apreciacéo sobre as atitudes que tomaram (ex. dar c&o para filho).

A terceira entrevista se deu em um periodo em que o filho estava participando de um
acompanhamento com fonoaudiéloga, e os pais tinham uma série de exames para realizar. Foi
indagado sobre como estavam lidando com questdes do filho e como estavam se sentindo
naquele momento, bem como ideias e duvidas que Ihes surgiram.

A quarta entrevista foi realizada com o casal apds quatro meses da comunicacao
formal do diagndstico. Neste periodo, a avaliacdo neuropediatrica também descartou outros
diagnésticos, reforcando o de Autismo. Nesta entrevista, foi retomado o histérico da
avaliacdo, como o casal se organizou neste sentido, o que fizeram ou decidiram, davidas que
tinham. Além disso, foram investigados os sentimentos do casal no periodo e como vinham

lidando com estes. No final, foram feitos os demais encaminhamentos, tendo em vista que
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outros profissionais da area da psicologia assumiram o acompanhamento dos familiares a fim
de organizar o atendimento ao filho.

Os pais, nesta entrevista, estavam com sentimentos mais mobilizados em certos
momentos, com um foco mais definido no filho, mas ainda ndo conseguiam conversar um
com outro e trocar olhares. Ja se mencionavam mais como casal, com a expressdo a gente
aparecendo mais, bem como um referindo o0 nome do parceiro. Ambos ndo pareceram

incomodados de estar ali e tiveram uma participagdo equilibrada nos relatos na entrevista

3.2.4 Resultados da analise das entrevistas

As categorias tematicas (Anexos H, I, J) a seguir apresentadas foram derivadas da
Matriz sobre categorias do construto Elaboracdo Diagndstica elaborada no estudo um e dos
dados das entrevistas do presente estudo. A analise dos dados revelou a necessidade de
algumas alteracdes na matriz, seja por relatos parentais ou pelo momento diferenciado da
coleta destes dados: os relatos das categorias Etiologia, Primeiros Sinais Percebidos,
Caracteristicas do Filho e Expectativas Futuras em Relacdo ao Filho, estavam todos
relacionados a Caracteristicas e desenvolvimento do filho no casal deste estudo, devido ao
momento recente de recebimento do diagnostico que se encontravam. Assim também foi o
caso da ndo utilizagdo da categoria Tratamento no atual estudo. Tendo em vista ndo ser um
estudo retrospectivo, ainda nao havia referéncias sobre o Impacto Familiar do Diagnostico,
mas somente sobre como eles estavam se percebendo. Portanto essa categoria foi denominada
Impacto do Diagndstico nos Pais. Os relatos sobre a relacdo do casal, por serem
demasiadamente escassos, ndo foram divididos em categorias de Coparentalidade e
Conjugalidade, como na matriz do estudo anterior. Por fim, os relatos do casal participante
neste estudo ndo traziam referéncias a Visdo de Familia dos Parceiros, mas & Vivéncia da
Paternidade/Maternidade.

Essas alteracGes podem ser visualizadas no quadro que segue:
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Etiologia _—
Caractenisticas e

Primeiros  Sinais  Percebidos Desenvolvimento do Filho

pelos Pais

Primeiras Hipoteses Primeiras Hipoteses

Processo Diagnostico Processo Diagndstico

Tratamento

Impacto Familiar do Diagnostico

1 Impacto do Diagndstico nos ’

Caracteristicas do Filho Pais
Expectativas Futuras em
Relagdo ao Filho
Coparentalidade ‘ Relagcdodo Casal ‘
Conjugalidade

- o 5 iveéncii
VisGo de Familia dos Parceiros ‘ Vivéncia da ’

Matemidade/Patemidade

Quando o tema abordado foi o Filho (Anexo 1) os relatos se referiram as caracteristicas
do filho e ao desenvolvimento dele, incluindo aqui os primeiros sinais percebidos de que algo
estava diferente no filho:

Caracteristicas e desenvolvimento do filho

Esta categoria refere-se a como os pais descreveram as caracteristicas do filho e os
primeiros sinais de alteracdo do desenvolvimento percebidos por eles. A énfase na descricao
do filho, desde a primeira entrevista, recaiu nas suas potencialidades. Pedro foi descrito como
uma crianga saudavel, mas inquieto e mimado, o0 que, para a mée, justifica o atraso da fala; o
pai, por sua vez, relatou que Pedro gosta de brincar, mas interage menos com as criangas na
escola. Ambos ressaltam o aparecimento de algumas palavras nos dltimos quatro meses ([M]:
ele ta falando algumas outras coisas...). O pai acredita que Pedro seja mais imaturo do que as
outras criancas em funcdo do atraso na fala, o que reduz sua tolerancia a frustracdo e ai ele
fica brabo e comeca a chamar atengéo assim...(se batendo).

Na segunda entrevista, também predominaram as crencas nas potencialidades de Pedro
e na evolucdo principalmente da compreensdo da linguagem e do vocabulario. Pedro foi
descrito como uma crianga afetiva, muito ativa, mas mal-humorado, o que, para os pais,
explica porque ele se irrita com barulhos e se incomoda com pessoas. Lurdes traz recordagdes
que revelam outras preocupagdes desde que Pedro era bebé (p. ex.: o choro excessivo). Os
pais ressaltaram as habilidades dele como a exploracdo de vérios brinquedos e a reducdo de
um dos seus comportamentos repetitivos e estereotipados (pequenas corridas realizadas para o
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mesmo lugar e da mesma forma, insistentemente), que os pais chamam de trajeto dele: aquela
coisa que ele tinha de ficar correndo de um lado pro outro sem fazer nada, Ai aquilo parou...
ele ndo tem feito mais o trajeto dele. Agora ele corre com o cachorro... O cachorro corre pra
pegar ele, ele quer pegar o cachorro [M]. Na terceira entrevista, os pais ndo falaram sobre
caracteristicas do Pedro.

Na ultima entrevista realizada, o filho foi descrito também com énfase nas
potencialidades na interacdo, linguagem e brinquedo. Os pais estdo mais observadores:
brincar assim, desenvolveu horrores, a gente ja tem nocéo do que ele ta brincando... agora
ele ja sabe ndo tem mais aquele apego que ele tinha a um brinquedo s6... ele j& desenha
bonecos, bota a boca, ja tdo tomando forma, antes ndo tinham [M]. Os pais sentiram-se
animados ao relatar a identificacdo de uma brincadeira de faz de conta, pois passaram a
compreender a sua importancia no desenvolvimento da linguagem — aspecto trabalhado com
eles na entrevista: Ele me levou pra brincar com ele na rua pegou 0s bonecos e pegou um pra
ele e deu um pra mim e fazia um movimento de buscar o boneco, como se estivesse forcejando
muito para puxar o boneco pra cima , pede socorro, socooorro, ele pede socorro, me
ajudaaaa... [M], t& inventando coisas, que passam pela cabeca [P].

A busca de sentido para diversos comportamentos do filho foi constante no casal e €
algo que compartilham, mesmo com diferentes opinides na descri¢do das preocupacdes sobre
Pedro. Isso porque a mae preocupa-se com a linguagem: ele é extremamente, assim, inquieto
entdo eu acho, entdo na faixa etaria dele eu acho normal, s6 0 que me preocupa mesmo é a
questdo da fala. O pai preocupa-se com a linguagem e, principalmente, com a dificuldade de
interacdo do filho com outras criangas. De fato, o primeiro sinal de alteracdo percebido por
ambos no desenvolvimento de Pedro foi o atraso da fala. Na segunda entrevista, a mée
recordou o choro excessivo quando era bebé: ele nunca aceitou mudangas [M]. A queixa
principal inicial era o atraso da linguagem e, gradualmente, para o pai passou a ser a falta de
interacdo: O Pedro interage com os outros dificilmente..., ndo sei se é um mundo a parte que
ele ndo participa... ele t& sempre fora...na verdade o grupo todo faz uma rodinha e ele fica de
lado, num canto ou eles fazem uma rodinha e se ele t4, ele ta no colo de uma professora [P].
A mae discordou desta concepgdo: eu pra mim o que me preocupa mais € a questdo da fala
dele... ele ndo tem nada, ele € bem normal, tirando a questao da fala assim... Na terceira e
quarta entrevista os pais, ndo acrescentaram informacdes sobre 0s primeiros sinais de
alteracéo percebidos.

Quando o tema abordado foi Autismo (ou dificuldades do filho) (Anexo H), os pais
relataram quais as suas hipéteses acerca do problema. Essa categoria tambem envolveu relatos

sobre o Impacto do diagndstico e sobre o Processo diagnostico
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Primeiras hipoteses

Esta categoria refere-se a crenca dos pais acerca de como explicam as dificuldades do
filho e sobre a etiologia do autismo. Inicialmente, os pais ndo falaram sobre autismo, a ndo ser
nas duvidas do pai sobre a eventual hereditariedade do autismo, mas falaram da dificuldade do
filho. Na primeira entrevista, as hipoteses alternativas que os pais aventaram foram
hiperatividade e uma dificuldade emocional por ele ser mimado, o que para a mae explicava o
atraso da fala e, para o pai, era um complicador para dificuldades de outra ordem,
possivelmente hereditarias: toc é uma coisa que passa de méae pra filho, de pai pra filho? ou
neuroldgicas: pegando assim talvez o que eu ache de pior,... a possibilidade de ser uma coisa
neuroldgica, qual é a chance de ser alguma coisa ligada a epilepsia, p. ex.:... Quero estar
preparado pra isso até as vezes ele fica com a irma dele... Lurdes, por sua vez, insiste que o
filho é ‘normal’ em casa, em compara¢do com outras criangas.

Na segunda entrevista, mantiveram-se as mesmas divergéncias nas opinides, porém
ambos relataram se preocupar por serem pais velhos, que assim ndo déo conta de uma crianca
[M]. Pela primeira vez ambos apresentam uma crenca partilhada da sua compreenséo sobre o
autismo como um bloqueio de desenvolvimento da comunicagdo: eu acho que o que ela
[médica] nos passou, foi o que vocés nos falaram ja, que ele tem um bloqueio na
comunicacdo [M]. Na terceira entrevista, a hipdtese de hiperatividade é reapresentada, porém
apenas pela méde. Ndo foram trazidas outras hipoteses ou explicagdes sobre as dificuldades do
filho na quarta entrevista.

Impacto do diagnostico

Esta categoria refere-se as reacdes dos pais frente as dificuldades do filho e ao
diagndstico, no que tange a pensamentos e sentimentos relatados por eles e as primeiras
atitudes tomadas. Houve uma mudanca marcante ao longo das entrevistas nas reacfes ao
diagndstico: os pais passaram a falar sobre o diagndstico de autismo (com esta nomenclatura);
o foco da conversa deslocou-se para o investimento no desenvolvimento do filho e para a
possibilidade destas dificuldades ndo serem transitdérias, ou seja, ser crénica. Na primeira
entrevista, enquanto Fabio relatou uma série de temores: to bem preocupado, se referindo as
incertezas do momento, Lurdes afirmava que o marido exagerava no que dizia respeito a
Pedro. Na segunda entrevista, Lurdes continuou minimizando ativamente o conjunto das
dificuldades de Pedro, ndo compartilhando com o marido, por exemplo, as preocupacoes
sobre a falta de interacdo do filho, na escola: tirando a questdo da fala ndo tem com o que se

preocupar. Mesmo assim, 0s pais concordaram em estimula-lo a brincar com um céo e com
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outras criancas, em casa: A gente tava em casa conversando porque eu tenho bastante
sobrinho pequeno, quem sabe a gente busca pra ficar aqui com ele final de semana, pra ficar
mais com ele, conviver com crianca mais ai né [M].

Os relatos maternos sobre sentimentos se intensificaram na terceira entrevista: eu até
que agora ja td mais calma,... nessas semanas eu que fiquei muito atacada,... mas olha, na
cabeca da gente passa mil e uma coisa ...até a gente saber o que que é de fato o que ele tem.
[M]. O vinculo com o filho tranquiliza: Acho que pelo menos eu agora té mais tranquila... A
principio assim quando a gente comegou a correria que eu fiquei bem preocupada, A gente
ndo sabe o que pensar,... 0 que acalmou foi estar com ele mesmo, tendo ou nao problema.

Os pais tiveram muitas dificuldades de iniciativa na marcagdo de exames e confusdes
de datas nos exames e consultas, mas ndo entendiam o porqué destas dificuldades ocorrerem,
pois ndo achavam que esperar fosse auxiliar: Se tem que fazer tratamento, quanto mais se
espera pior é (M). ... o impacto, a ansiedade de saber logo tudo o que que €, daqui a dois
anos Ou amanhd o resultado vai ser o mesmo, entdo... Realmente ndo tem volta (P). Pela
primeira vez mencionaram a importancia de manter o foco no filho, no que for melhor para
Pedro: A gente quer saber logo até pra ver se tem algum tratamento, medicamento, Porque é
pior para ele a gente estar evitando, Se fosse 0 caso da gente té evitando, Que nao é né (M).

Na quarta entrevista, o casal conseguiu falar abertamente da tristeza e da decepcdo em
relacdo ao diagnostico: um pouquinho de tristeza. Todo mundo quer que o filho seja normal...
[P]. Para ambos, esses sentimentos somaram-se ao de alivio : na verdade a gente se salvou
mais depois da gente saber realmente o que é...t4 diagnosticado: nédo, é isso! [P]. Dar-se um
nome para essas dificuldades, no entanto, fazem emergir outras davidas, que vdo desde o
desenvolvimento de Pedro, sobre as atitudes deles como pais, além da sindrome em si. Fabio
preocupou-se com a autonomia de Pedro no futuro: qual é a chance dele ser concretamente
independente... trabalho, estudo, viver sozinho se quiser, ndo depender de alguém [P]. No
caso de Lurdes, despertam também temores em outra esfera: a culpa em relacdo aos
movimentos pela busca de avaliagfes: Eu achei que a gente talvez tenha sido um pouco
desleixado com o Pedro, ndo sei, se antes teria mudado alguma coisa se a gente tivesse
procurado antes e s6 isso e impoténcia também da gente ndo saber o que fazer até saber
como é [M]. As davidas dos pais, de fato, informam sobre crencgas subjacentes que eles tém
como, por exemplo, o temor de Fabio de que o filho ndo seja independente no futuro, o que é
diferente para Lurdes: Eu acho que até a fase de independéncia da gente o Pedro ja vai estar
praticamente normal... E claro que é lento né.

Os pais perceberam uma mudanga na forma como passaram a observar as criangas, no

caso, os seus filhos e outras criancas: Eu acho que a gente percebe quando a gente tem
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situacdo, ne, como tudo, quando a gente comeca a vivenciar[M] e o interesse de explorar
novos interesses do filho, que eles estdo descobrindo, principalmente no brinquedo: a gente
até comprou aquela furadeira que ele gostou (ri)[M]. Assim buscaram entender o que eles
creem ser melhor para o jeito de Pedro: o que da certo pra um nado vai dar pra outro... [P].
Por fim, eles comecaram a pensar mais em que medidas tomar como, por exemplo, a avaliar
que escolas sdo melhores para o jeito de Pedro: fomos ali no jardim boténico eu e o Fabio,
numa escolinha que tinha atendimento de fonoaudidloga, psicéloga, escolinhas bem
especializada pro caso dessas criangas mesmo né [M]. Também pensaram que atendimentos
Pedro necessitara e como consegui-los, bem como a busca de informagdes de outras fontes e a
busca de apoio em algum grupo de pais: e dai foi que eu ouvi no radio o que ia ter na
redencdo sobre autismo e disse vamos ver se a gente consegue... E ai no outro dia deu na tv.
E eu olhei e ai fui olhar na internet e ai que encontrei, eu fui olhar pra ver, mas ndo
contatamos ninguém ndo... [M]. Desde o inicio, no entanto, o casal apresenta pouca inciativa
para iniciar a mobilizacdo em si, ao tentar resolver os problemas:...numa escolinha que tinha
atendimento bem especializada pro caso dessas criancas... quando o Fabio ligou uma semana
antes ela falou que aquela semana nédo estava atendendo pra visita né e ai na semana que a
gente foi 14 tinha que marcar hora, ndo conseguimos, a guria ndo tinha dito. Ai que nés nao

conseguimos dai falar [M].

Processo diagndstico

Essa categoria tematica refere-se a duvidas despertadas no processo de avaliacdo, a
relatos sobre os profissionais envolvidos neste periodo e as multiplas avaliacGes necessarias.
Inicialmente, Fabio conta mais com a equipe e relata dar carta branca aos profissionais. Traz
ainda uma série de duavidas na primeira entrevista de comunicacdo diagndstica: questiona
sobre qual a relacdo do autismo com patologias familiares ou com epilepsia e sobre a
existéncia de intervencdes para o desenvolvimento da fala e a respeito da relacdo com as
dificuldades dele na infancia.

Na segunda entrevista, a davida compartilhada pelos pais foi qual a extensdo da
dificuldade do filho. Na terceira, apareceram dlvidas sobre estar no caminho certo na
avaliacdo, quando a mée conversou com uma psicéloga conhecida, que lhe disse: ao meu ver
0 Pedro nédo tem nada de autismo... ela trabalhou com varias criangas, mas ai ela viu o Pedro
um instante ali, que ela olhou, ficou admirada do guri. Neste periodo o pai trouxe crencas
sobre saude, doenca e tratamento: quem acha a doenga, acha a cura. Por fim, os pais
relataram a importancia de saber o nome autismo e de ter o processo documentado em um

laudo: eu disse que eu ja tenho um laudo, eu ja sei o que o Pedro tem [M]. Lurdes, no altimo
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encontro, evidenciou uma sensacdo de amparo na relacdo com os profissionais ao mencionar a
conversa com uma pessoa cujo filho esta com dificuldades semelhantes: eu disse quem sabe tu

espera eu falar com as psicélogas que eu levei o Pedro.

Quando o tema foi o casal (tabela J), os relatos foram categorizados em relagdo do
casal (coparental e conjugal), vivéncia da paternidade/maternidade e recursos sociais e

econdmicos.

Relacéo do casal

Essa categoria contém relatos do casal acerca de sua relagdo conjugal e coparental.
Tais relatos sdo escassos, pois mesmo ao serem questionados, eles tendem a ser evasivos em
suas respostas. Falaram sobre ser dificil conversar e que ha divergéncia de opinides. A relacdo
coparental foi permeada pelas preocupacdes de ambos com incertezas sobre diagnostico do
filho e as dificuldades na comunicacdo do casal: a visdo que ele tem eu ndo tenho na verdade
[M]. Nesse periodo, eles relataram ndo concordar em determinados assuntos, mas que
costumavam conversar. Alteragcdes de como tentam lidar com isto se deram a partir do terceiro
encontro, quando contam dialogos sobre as questfes envolvendo Pedro. Notou-se que, pela
primeira vez, a expressao a gente, por exemplo, para se referir a ambos, foi empregada por
eles. Por fim, os aspectos da coparentalidade foram ressaltados com conversas sobre que seria

melhor para Pedro e como cuida-lo.

Vivéncia da paternidade/maternidade

Esta categoria envolve relatos sobre pensamentos e sentimentos da maternidade ou da
paternidade. Esses relatos envolveram a tendéncia a culpabilizacdo do pai expressa nas
primeiras entrevistas. O sentido que o pai atribuiu ao se culpabilizar foi uma identificacao
com o filho, ao identificar alguns comportamentos do filho em si mesmo. Os relatos maternos
envolveram sua crenca sobre o que € a maternidade: ser mée é ser advogada, médica,
psicologa, professora [M]. A questdo da idade dos pais foi trazida como algo dificil para
Lurdes, ao ser confundida com uma avo, por achar que sdo pais velhos. Nas ultimas
entrevistas, outros relatos envolveram a comparagdo dos filhos: O fato assim da gente ter
outros filhos, o temperamento dele é totalmente diferente dos outros dois,... 0 outro demorou
um pouquinho mais pra falar mas ndo demorou tanto, com 3 anos ele conversava direto,
assim, entdo ele é diferente em tudo [M]. A outra comparacdo que surgiu foi do pai com o

filho e a duvida sobre ser autista: A pessoa pode ser autista a vida inteira e ndo saber? Eu
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faco movimentos repetitivos... esses dias me peguei fazendo isso...0 que eu parei na infancia
[P].

Outro relato envolveu a observacdo da mde sobre o sofrimento da filha, que estd
ansiosa e muito preocupada com irmdo: eu acho que ela fica tdo ansiosa quanto a gente,
porque ela sai, ela vé outras criancas... [M]. A vivéncia da maternidade ou paternidade ainda
envolveu relatos sobre a relagdo com a infancia dos pais, principalmente de Fabio, sobre as
suas dificuldades na infancia (p. ex.: histérico de sintomas de TOC, acumulagdo de lixo,

desligamentos). Ja a mae se descreveu como timida desde a infancia.

Recursos sociais e econdmicos

Esta categoria contém relatos parentais sobre a rede de apoio formal e ndo formal,
tanto da existéncia quanto do acesso a esses e outros recursos sociais. A rede de apoio foi
relatada como escassa, pois 0 que é percebido pelo casal é o auxilio da filha e da mée de
Lurdes, quando elas podem cuidar de Pedro. Além disso, a busca de informacdes de outras
fontes auxiliou-0s a conhecer mais e também trouxe ddvidas: Na verdade eu comecei com
uma ideia um pouco dificil... pra ajudar, mas eu li sobre ... uma pessoa que procurou, que
tinha um filho autista e 0 médico condenou, disse que ele ia ser sempre assim, nunca ia falar,
ndo ia fazer nada e depois... [P]. Os pais, no entanto, estavam atentos as informacdes
disponiveis: Tem uma palestra sdbado agora com um profissional sobre autismo [P]. Eles
também relataram estar organizando seus recursos para os atendimentos de Pedro e, além
disso, tentando estabelecer prioridades: ela falou pro Fabio todos os dias da semana daria
oitocentos e poucos. Eu disse vamos tentar dois dias por semana, trés dias por semana, até
porque ele ndo precisa, ele tem uma escola, ele precisa de acompanhamento da
fonoaudidloga, da psic6loga, das outras terapias... [M]

Em relacdo as categorias da matriz empirica apresentada no estudo um ndo foram
identificados relatos referentes ao Tratamento e as subcategorias correspondente, devido ao
momento da entrevista desses pais ser o de vivéncia do diagnostico do filho. No tema casal,
todas as categorias tiveram relatos escassos, sendo que a vivéncia da Conjugalidade e a visdo
de Familia ndo foram mencionadas nas verbaliza¢des do casal. I1sso parece ter ocorrido devido
a dificuldades que a relacdo do casal apresentava no periodo, provavelmente intensificadas
pela vivéncia do momento. Quanto aos casais, as formas de lidar variaram muito, mas em
geral, a Conjugalidade é algo muito afetado nesses casais, tanto nos do estudo um quanto no
casal participante no Estudo 2. Esses dados, porém, sdo bastante diversos, pois alguns casais
percebem que apds o diagnostico do filho sua relagdo conjugal ficou esquecida, enquanto

outros relatam que a relacdo ja tinha este modelo anteriormente, como parece ser o caso dos
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pais participantes do Estudo 2. Uma outra diferengca marcante ocorreu nos relatos sobre o
Impacto do diagndstico, cujas subcategorias foram restritas, 0 que é esperado, tendo em vista
que os pais ainda ndo tem uma vivéncia nesse sentido que contemple diversos aspectos. Além
disto, no momento estavam focados a uma aceitacdo ou ndo do diagnostico, o que era
esperado. As principais mudancas observadas ao longo dos quatro meses nas varias categorias
utilizadas no Estudo 2 foram sumarizadas e podem ser visualizadas nas tabelas em anexo (H,
I, J). Cada uma dessas tabelas descrevem as alteragdes nos relatos em cada um dos temas
(Filho, Autismo e Casal).

Quanto ao que despertou senso de amparo ou de desamparo, diversos relatos deste
casal de pais foram muito semelhantes aos relatos das familias do estudo um. Como exemplo,
a sensacao dos pais acerca do Impacto inicial do diagnostico como um momento de profundo
abalo, quanto as demandas do processo diagndstico como exaustivas, quanto a rede de apoio
pessoal escassa como sendo fatores de desamparo dos pais. A evolugdo positiva € retratada na

matriz deste estudo, tal qual o fora no estudo anterior.
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CAPITULO IV

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo sdo consistentes com a premissa de que as familias, ao
enfrentar problemas de saude em algum de seus membros, desenvolvem crencas sobre o
significado dos sintomas e sobre a saude (Lira, Catrib & Nations, 2003; Sharf & Vanderford,
2003), sendo que essas crencas influenciam as decisGes tomadas pelos pais. As crengas séo
percepcOes da realidade objetiva e subjetiva de cada um (Kruger, 1995) e, portanto, pode-se
compreender que alteracBes nas crencas devam-se a interacdo destes dois componentes —
objetivo e subjetivo. Tais mudancas podem ser compreendidas, por exemplo, quando pais
conseguem observar as evolucdes de Pedro, o que auxiliou na alteracdo da crenca inicial de
Lurdes de que considerava que aceitar o autismo seria condenar Pedro.

As crencas foram indicativos de mudangas nos pais, 0 que é coerente com 0
pressuposto que elas representam indicativos de resiliéncia, no caso, parental (Walsh, 2006).
Todavia, neste pequeno recorte do processo dos pais, ja se percebe que elas tém uma
importancia na elaboracdo do diagndstico de autismo. Essa elaboragdo € essencial, tendo em
vista as mudancgas que precisam ocorrer para que 0s casais possam se mobilizar, investir
afetivamente e cuidar do filho conforme as necessidades e recursos que ele apresenta hoje.

Uma dificuldades, no entanto, encontra-se na conceituacdo do que é elaboragdo, nos
estudos que utilizam essa terminologia. Em termos gerais, a palavra elaboragéo no Houaiss
(2003), é sindnimo de autoria, concepcdo, construcdo, criacdo, desenvolvimento, estrutura,
gestacdo, incubacdo, instauracdo, paternidade, producdo, produto. Nesse estudo, a elaboracao
agrega diversos destes sinbnimos, pois remete-se a autoria que pais terdo de desenvolver, da
criacdo de suas concepcdes, desenvolvimento de recursos, gestacdo desse novo momento e
novas representacdes e finalmente a producdo de novas condicdes de lidar com o diagnostico
por parte do casal de pais, sem que isso represente um desmantelamento de sua vida, mas uma
reconstrucado necessaria.

As crencas foram priorizadas como os indicativos pelo seu potencial de significagdo da
experiéncia e sua influéncia na organizacdo e comunicacao do casal (Walsh, 2006). Elas estdo
relacionadas a resiliéncia no contexto do autismo, a medida que representam um senso de
esperanca, significado e controle sobre a situacdo do diagnostico (King et al., 2009). E
provavel que, no periodo da comunicagdo do diagnostico de autismo, esses aspectos ainda ndo
estejam presentes da forma observada nas pesquisas sobre resiliéncia parental, e que o foco

resida prioritariamente nos indicativos desses processos, tal como observado no casal do
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estudo 2, cujas diferencas em relacdo ao estudo 1, cujos casais tiveram a comunica¢do ha
alguns anos, foi marcante. Ja os indicativos de resiliéncia parental se mostraram promissores
como opc¢do para estudo do construto da elaboracdo do diagndstico por parte dos pais, por
ambos representarem a ideia de construcdo frente a adversidade e como isso se constréi. A
construcdo frente a adversidade se faz necessaria para Elaboracdo do diagndstico, um
construto ainda pouco definido na literatura, como visto anteriormente.

A concepcdo de Elaboracdo do diagnostico utilizada surge de um lidar que requer
mudangas subjetivas e objetivas, ou seja, a integracdo das diferentes experiéncias vividas em
relacdo ao diagnostico de autismo de um filho. Na psicologia, encontra-se mais
frequentemente o termo elaboracdo como elaboracdo de lutos ou de perdas (por exemplo:
Caron, 2000; Missonier, 2004; Parkes, 1998). Na atual concepcdo, esse conceito também
englobou uma forma de lidar com perdas do imaginado (e do real) em relacdo ao filho, mas de
forma mais ampla, representou a construcdo de uma compreensdo dos pais para alem da
informacdo subjetiva ou objetiva, em direcdo ao permitir que estas informacfes sejam
utilizadas para melhor lidar com o diagndstico de autismo.

Nesse sentido, os resultados também revelaram que a comunicacdo do diagndstico é de
fato um processo gradual para que o que é informado possa ser escutado com significado. N&do
é, portanto, um Unico momento no qual os pais recebem a informacgdo sobre o filho ter
autismo e o que eles devem fazer. A comunicacdo de um diagnostico de um problema crénico
requer uma comunicacdo empatica; esta foi definida por Platt e Keller (1994) como uma
habilidade passivel de ser ensinada e aprendida e que envolve compreender 0s sentimentos e
ideias do paciente e dos profissionais envolvidos. A proposta da comunicacdo como um
processo estabelece que a comunicacdo do diagnéstico e a informacdo deste sdo processos
interligados, mas também diferenciados. Nesse sentido, Oliveira, Oliveira, Gomes e Gasperin
(2004) ressaltam que a informacédo envolve um parecer dado, cabendo a pessoa aceitar ou nao.
A comunicacdo permite a pessoa ter a informacdo, usar sua experiéncia para avaliar a
informacdo e compreender que sentido isso faz para si.

Nas entrevistas de comunicacdo do diagnostico, o processo iniciou com o foco dos
pais nas crencas sobre a pessoa do filho. Posteriormente as concepgdes sobre o autismo
entraram em cena €, por fim, o processo encerrou-se, resgatando quem € a crianga - Pedro.
Neste processo, a condi¢do dos pais de observar o proprio filho mais atentamente melhorou
significativamente e de forma gradual ao longo dos quatro meses, evidenciado pelos exemplos
trazidos por eles. Este crescimento por parte dos pais foi facilitado inicialmente pela sua

crenca no potencial do filho.
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Outros aspectos que corroboram a comunica¢do do diagnostico como um processo
foram que, mesmo com a comunicacao formal, os pais necessitaram tecer outras hipoteses,
pelas quais falavam das suas duvidas sobre o diagnostico de autismo. Essa necessidade dos
familiares de buscar a compreensdo através da significacdo para si também foi encontrada por
Oliveira et al., (2004) em um estudo sobre comunicacao do diagndstico de problemas crénicos
e, como referido, de acordo com as autoras, € uma das justificativas da importancia de
comunicar e ndo s6 informar um diagndstico. Essas autoras, no entanto, ressaltam que a
informacdo do diagndstico é uma etapa importante e que pressupde clareza e honestidade por
parte do profissional. Além disso, a informagdo remete-se a compreensao consciente do
diagnostico, a qual também é um fator essencial (Botega, 2007).

A comunicacdo também foi compreendida como um processo porque algumas crencgas
mudaram ao longo das primeiras semanas, alterando a compreensdo dos pais do que lhes foi
comunicado; essa alteracdo estava geralmente relacionada a uma vivéncia significada e, a
partir dai, compreendida de outra forma. As alteracdes no contetido e na qualidade das crencas
foram evidentes nas diversas categorias analisadas, mas principalmente nas que se referiam ao
Impacto do autismo e ao Processo de avaliacdo, no que tange a reacdo a avaliacdo e ao
diagnostico de autismo. Nessas categorias analisadas, as crengas tiveram uma mudanca clara
ao longo do tempo, principalmente na Ultima entrevista, decorridos quatro meses da
comunicacdo do diagnostico. Outra mudanca evidente foi a alteracdo dos questionamentos dos
pais ao longo dos quatro meses: 0s pais transitaram das dividas com foco na avaliacdo e no
diagnostico para davidas e reflexées com foco no filho e seu diagndstico. Diferentemente dos
resultados obtidos por Oppenheim et al. (2007), o tempo transcorrido foi relacionado a
alteracdes na forma como os pais lidam com o diagnostico.

A mudanca nas crencas nas condi¢bes de salde é compreendida por Figueiras,
Machado e Alves (2002) por meio de um modelo que envolve: a entrada de informacdes
externas — crengas pessoais —, crencas sobre a situacdo atual e, por Gltimo, o sentido atribuido
ao problema. Para os autores, isso acontece porque as crengas construidas sobre um problema
de saude envolvem continuamente a entrada de informacdes, que sdo interpretadas de acordo
com um sistema de crencas de cada um. Isso confere o sentido e a compreensdo especial de
cada pessoa a um diagnostico e a capacidade de mudancas nas crencas. Tal modelo, apesar de
contemplar as crencas individuais dos pais, ainda ndo contempla o papel dos aspectos
compartilhados do casal de pais na facilitacdo da alteracdo ou nao de crencas.

Pelo exposto, compreende-se que a participagdo dos profissionais como facilitadores
que acompanhem este processo pode ser de grande auxilio na elaboragéo do diagnostico pelos

pais. A tendéncia a adquirir um senso de controle sobre a situagdo mostrou-se possivel de
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iniciar j& nos primeiros meses, o que, em termos de elaboracdo dos pais, tem consequéncias
para a vida da crianca e da familia. De fato, isso vem sendo reconhecido por profissionais de
diferentes areas que trabalham com autismo, pois as pesquisas sobre a influéncia das crencas
de familiares no impacto do diagndstico sdo foco atual do interesse de profissionais da area
médica (geneticistas, pediatras, clinicos gerais) e da psicologia. 1sso porque a compreensdo
destas crencas pode auxiliar a melhor planejar programas de tratamento para essas criancas
(Dardennes et al., 2011; Harrington et al., 2006; Miller, Schreck & Mulick, 2012). Além
disso, as crencas provém de um material que, na clinica, os profissionais tém acesso no
periodo do diagndstico de uma crianca: os relatos parentais.

As crengas sobre autismo foram representacOes importantes porque forneceram uma
base para os pais interpretarem as peculiaridades do filho (e as caracteristicas) ao atribuir-lhes
um significado que permitisse a gradual compreensdo do comportamento diferente de Pedro.
Os relatos forneceram varios indicativos, ligados a um senso de amparo ou ndo, da vivéncia
inicial de Lurdes e Fabio ao receber o diagnostico do filho, tais como (1) expectativas
positivas em relacdo ao filho, (2) expectativas negativas em relagdo ao parceiro como fonte de
apoio reciproco, (3) temores sobre o futuro do filho, principalmente quanto ao grau de
autonomia, (4) das expectativas sobre efeitos de um tratamento, inclusive da possibilidade de
cura, (5) das expectativas que cercam o atribuir um nome a dificuldade, como sendo dar uma
chance de cura, (6) das expectativas do que signifique ter um laudo como se sentir mais
seguro enquanto portador de um conhecimento.

As crencas parentais que despertaram senso de amparo no casal de participantes foram
principalmente as relacionadas a atribuicdo de sentido ao jeito do filho, a crenca no potencial
de evolucdo dele e, posteriormente, a atribuicdo de sentido ao diagndstico de autismo. Em
relacdo as crencgas sobre quem é o filho, o casal trouxe poucas divergéncias e uma crenca
compartilhada da potencialidade deste filho, a exemplo dos gostos pessoais e interesses, € 0
filho como sendo alguém em evolucdo na linguagem, na interacdo e na qualidade da
brincadeira. Um aspecto observado, nesse sentido, foi que os pais, com o passar do tempo,
foram capazes de descrever suas observacdes sobre o brinquedo de Pedro de forma detalhada
e com varios exemplos. Houve uma mobilizacdo deles em descobrir os interesses do filho, em
brincar com ele e no significar das brincadeiras. Na Gltima entrevista, por exemplo, contaram
que Pedro estava criando historias, ainda que muito breves (referindo-se a habilidade de fazer
de conta) e que eles podiam entender essas historias.

A busca do sentido foi o aspecto presente e marcante durante todo o processo,
principalmente quanto ao significado de comportamentos que preocupam 0s pais, Como 0 nao

falar, ser mimado e ndo brincar com diversas criancas; quanto as causas destes

62



comportamentos; e que consequéncias eles tinham em Pedro. Essas crengas formavam um
modelo explicativo do autismo para Fabio e para Lurdes. A busca de sentido para problemas
de saude das criancas é parte das preocupactes familiares (Botega, 2007) e, como tal, precisa
ser escutada pelos profissionais. A atribuicdo de sentido indica o rumo da elaboragdo do
diagndstico pelos pais, e a qualidade dessa elaboracdo provavelmente ter4 consequéncias no
sistema familiar e na condicdo de atendimento de qualidade as necessidades do filho. No
presente estudo, enquanto as crengas maternas representaram o esforco de se afastar da ideia
de autismo e de apresentar uma justificativa sobre o atraso da fala que representasse a
normalidade do filho, as crencas paternas representavam a tentativa de entendimento do
autismo, principalmente quanto a falta de interacdo, a medida que o pai observava que o filho
tem um mundo a parte. Na primeira entrevista, portanto, ficou clara a diferenca dos pais no
entendimento das peculiaridades de Pedro, pois enquanto um ressaltava a questdo da fala, o
outro ia além desta, identificando aspectos centrais da interacdo e do que isso significa para o
desenvolvimento.

Nos relatos sobre o autismo, 0 senso de amparo também foi relacionado a busca de
sentido para essa condicdo, bem como ao aumento do conhecimento sobre autismo, por
exemplo, da compreensdo do sentido das multiplas avaliacdes e sobre as expectativas em
relagdo a evolucdo do filho. Esses aspectos se manifestaram diversas vezes pelas ddvidas e
questionamentos dos pais. A medida que eles puderam responder através de suas crengas,
constatou-se o aparecimento de novas davidas. Essas evolucBes das duvidas dos pais podem
ser compreendidas, em parte, pelo modelo que explica como as informacOes externas
recebidas sdo compreendidas através de crencas pessoais € como essa interacdo leva a um
sentido atribuido aquele problema especifico (Figueiras et al., 2002). Isso significa que,
guando uma informac&o sobre o autismo ja ndo podia ser explicada por crencas anteriores dos
pais, ocorreram momentos propicios a mudancgas nas crengas e concep¢des destes. Em se
tratando de um casal, levanta-se a hip6tese de que os aspectos relacionais possam facilitar a
revisao dessas crencas ao longo do tempo, pelo senso de amparo relacionado a ser um nés
(Connoly, 2006). Isso significa a presenca ou o desenvolvimento de aspectos, tais como apoio
mutuo, reciprocidade, confianga, de um parceiro, compartilhamento de l6gicas sobre criacéo
dos filhos. No caso de Fabio e Lurdes, pelo exposto nas entrevistas, esses aspectos facilitariam
a elaboracéo do diagndstico por parte deles se fossem mais bem desenvolvidos.

O senso de desamparo dos pais foi relacionado aos relatos de dificuldade de atribuir
sentido a atual vivéncia. Um exemplo disso esteve presente no relato do pai, ao se sentir
confuso e impotente por ndo saber o que pensar ou fazer, nas incertezas sobre o futuro, no

temor da existéncia de outros déficits ainda ndo descobertos; portanto, existia a crenga de que
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ndo podiam ter controle sobre a situagcdo. De fato, o senso de controle da situacdo tem sido
reconhecido como essencial para 0 sucesso na adaptacdo dos pais as mudancas necessarias nas
situacOes de problemas de sadde de um filho (Rolland, 2001). De forma geral, ha algumas
teorias explicativas do senso do controle na parentalidade, entre elas a do locus de controle
(Jones & Passey, 2004) como crengas individuais nos resultados e a do senso ou crencgas de
auto eficacia (Bandura, 1977), esta considerada como expectativa de desempenho que
influencia, por exemplo, a motivagdo de fazer um determinado esforgo. O locus de controle
parental em pais de criangas com autismo (Jones & Passey, 2004) e a auto eficcia parental de
mées de criancas com autismo (Schmidt, 2004) séo considerados fatores de protecdo para 0s
pais dessas criancas. O senso de controle ou locus de controle séo considerados indicativos de
resiliéncia parental em pais de criangas com autismo, a propor¢do em que favorecem o senso
de amparo dos pais ao lidar com a situacdo, representado, inicialmente, pela atribuicdo de
sentido ao diagndstico de autismo.

O senso de controle também vem sendo relacionado ao construto do empowerment,
que significaria os pais em uma posicdo mais ativa em relacdo ao lidar com o diagndstico. O
empowerment, no entanto, ndo é um atributo de uma pessoa ou de um casal; na saude, ele faz
parte de um modelo para o cuidado de problemas crénicos e envolve informacao, motivacao e
preparacéo, seja para pacientes e seus familiares ou para seus cuidadores. As estreitas relagdes
entre 0 empowerment e a resiliéncia foram discutidas por Carvalho (2008) em uma pesquisa
sobre minorias étnicas. Essa autora conclui que, embora nédo se trate de uma relacdo linear
entre esses dois construtos, a superagdo e o fortalecimento na adversidade pressupdem
empowerment da condicdo das pessoas.

A atribuicdo de sentido ao autismo foi marcante a partir da segunda entrevista, pela
crenga partilhada pelo casal do que é o autismo. A definicdo, para eles, foi construida a partir
do que entenderam na avaliagdo de Pedro e do que ouviram dos profissionais posteriormente:
0 autismo é um bloqueio na comunicacdo. No momento da comunicacdo diagnostica, pela
primeira vez 0s pais ouviram corroboradas as suspeitas iniciais de autismo, mas a diferenca de
opinido entre eles acentuou-se ao tratar deste tema: o pai relatava a certeza de haver algo sério
e a mée, que ndo havia nada sério: ele € normal. A expectativa de o que um diagnostico
significava também era diferente: Lurdes ressaltou insistentemente que o filho era normal, o
que para ela significava algo curavel através da mudanca dos pais e do crescimento de Pedro
(por ex.: na crenca de que o fato de o filho ser mimado explicaria o atraso da fala). Fabio, por
outro lado, desde o inicio identificou caracteristicas semelhantes entre ele e o filho; atribuir
um nome pareceu ser essencial para ele. Neste periodo inicial, tal diagndstico ainda ndo é

compreendido pelos casais quanto ao que significa na vida do filho, na vida deles e na da
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familia para o futuro. Isso, juntamente com as duvidas que cercam o autismo, estimula o
desenvolvimento de crengas parentais (Dardennes et al., 2011), sejam facilitadoras ou néo.
Sua funcdo inicial parece ser, conforme exposto anteriormente, a de estabelecer um senso de
controle sobre a situacao, ao ter o seu entendimento sobre a ela.

A partir do momento em que conseguiram partilhar crencas sobre a compreensao das
dificuldades de Pedro, ao longo dos quatro meses, os pais conseguiram falar mais abertamente
sobre autismo e puderam se beneficiar por poder dar nome a essa condi¢do. O consenso da
dupla parental, nesse sentido, foi considerado uma construgdo de um significado
compartilhado para o autismo. Ele se caracteriza como um aspecto relacional da resiliéncia
(Bayat, 2007; Melillo & Ojeda, 2005). Essas situagdes, no entanto, foram escassas nos relatos
parentais, pois eles apresentaram baixo consenso nas suas concepcdes, principalmente no
inicio do processo. Duas versdes distintas de resolucdo se apresentavam: o pai em busca da
confirmacdo de algum diagnéstico, e a mae em busca da confirmacdo de que tudo se
resolveria sem qualquer tipo de intervencdo profissional. De forma coerente com suas
concepgdes iniciais, ele participou com mais informagdes relevantes sobre as dificuldades de
Pedro, enquanto a mae defendeu a ndo existéncia de alteracBes significativas na primeira
entrevista. Em se tratando de autismo, as crencas podem funcionar como teorias dos pais
sobre o diagnostico e sobre o transtorno, bem como as possibilidades de cada um dos
parceiros e do casal de lidar com o diagndstico e das expectativas futuras com respeito ao
filho. Esse tipo de crencas parece ter reflexos na compreensdo do filho, nas préaticas educativas
e nas escolhas do tratamento para a crianga (Dardennes et al., 2011; Harrington et al., 2006;
Miller et al., 2012; Ravindram & Myers, 2012; Selkirk et al. 2009) e na adesdo ao tratamento
(Sperry & Sharfranske, 2005).

O momento da comunicacdo de um diagndéstico tal como o autismo, cujo tratamento
ndo se da através de uma prescricdo, e cujos sintomas ndo podem ser integralmente revertidos,
é descrito como devastador para muitos casais. A sensacdo de perda de suas concepgdes pode
ser muito forte, dando inicio de um processo de luto (Oppenheim et al., 2007) pela trajetoria
que os pais imaginavam fazer com este filho e que agora tera que ser revista a fim de melhor
atender as necessidades da crianga. Assim pode-se compreender o percurso de Fabio e Lurdes.
Medo, tristeza, ansiedade foram relatados na quarta entrevista, substituindo os relatos iniciais
de preocupacdo de Fabio e de aparente despreocupacdo de Lurdes. A tristeza relatada por
Fabio, no final do processo, mostrou o que se percebia como um processo de elaboracéo das
perdas do que o pai imaginava para Pedro. De fato, esse processo de luto é natural nas
familias que enfrentam problemas que necessitam de diversas alteracdes por parte dos pais e

do sistema familiar, tais como doencas crénicas e transtornos do desenvolvimento, e tem sido
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associado a uma boa elaboracdo do diagnostico (Milshtein et al., 2010; Oppenheim et al.,
2007). Por outro lado, Lurdes passou a rever seu percurso em relacdo as dificuldades de Pedro
e a lutar com os sentimentos decorrentes de ter demorado para buscar auxilio para o filho,
além do temor de ter sido negligente. Essa atribuicdo de sentido ao diagndstico por parte dos
pais, de acordo com Botega (2007), precisa ser escutada, pois pode comunicar como 0S pais
estdo se colocando em relacdo a uma doenca. No caso deste estudo, Fabio tinha uma hipétese
de algo hereditario que passou dele para o filho, e Lurdes relatou temer que a demora deles em
procurar a avaliagao tenha causado problemas maiores em Pedro.

As crencas, relacionadas a aspectos que impulsionam ou ndo os casais, funcionam
como indicativos do processo e permitem que os planos terapéuticos, por exemplo, possam
contemplar tanto os recursos como as fragilidades do casal. De fato, foram marcantes os
sentimentos despertados nos pais apdés a comunicacdo formal do diagndstico, acerca de
lembrancas de sua infancia e de suas condutas em relacdo ao filho. Aspectos até ali
adormecidos, pareceram vir a tona e foram revistos de forma intensa em algum momento do
processo de elaboracdo do diagnostico. Esses aspectos foram relacionados a uma tentativa de
entendimento de vivéncias da infancia deles que auxiliassem a compreender o filho, as
diferencas dele e possiveis semelhancas entre eles e o filho. Da mesma forma lembrancas
sobre a primeira infancia dos demais filhos vieram a tona, marcando diferencgas e semelhancas
nas caracteristicas destes.

Fabio e Lurdes, constantemente, afirmaram que Pedro ndo se resumia ao autismo.
Focar em quem é o filho, seu jeito, caracteristicas e a crenca nos seus potencias de
desenvolvimento, sdo estratégias importantes para os pais lidarem com o diagnéstico. Essas
mesmas estratégias foram ressaltadas por Hines, Balandin e Togher (2012). Idéntica situacédo
pode-se pensar sobre crencas como as de Lurdes, de que o filho ndo tem nada tirando a fala,
pois elas também podem representar uma estratégia importante durante o periodo
imediatamente ap6s a comunicacgdo do diagndstico ou posterior: a negacdo ativa de uma dada
realidade (Hastings et al., 2005; Sifuentes, 2007; Schmidt et al., 2007). Os dados, no entanto,
revelaram que o casal, dado o tempo, foi capaz de rever algumas das concepgdes e que ndo s
a aceitacdo, mas a compreensao do diagndstico trata-se de um processo e como tal, é gradual.

As preocupacdes parentais sobre o diagnostico de autismo séo diferentes dependendo
do momento (Guinchat et al., 2012). As estratégias usadas para tal, no entanto, podem ser
fonte de estranheza nas equipes se os profissionais ndo compreenderem a elabora¢do como um
processo com Varias tentativas diferentes de fazer sentido a essa vivéncia. Compreender essas
estratégias e as crencgas propicia maior empatia para com os pais. Além disso, € possivel que,

ao tomar contato com essas crengas, os profissionais avaliem por corrigi-las imediatamente
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em funcdo do temor de ser um indicativo que os pais ndo aceitardo o diagndstico. No estudo
de Oliveira et al. (2004) a experiéncia dos profissionais da medicina na comunicacdo do
diagnostico de problemas crénicos foi relacionada com ser mais empaticos, a falar menos sem
ser evasivo, dar as informagGes de forma mais gradual e a escutar mais os pais. As autoras
concluiram que a comunicacdo na relacdo médico-paciente continua sendo aprendida somente
através da experiéncia.

Do lado dos pais, uma parte passou-se inicialmente sem aparecer de forma
correspondente pela palavra. Apesar de ndo usar o nome autismo e das contundentes
afirmacdes maternas na primeira entrevista de que Pedro era normal, as explicacBes sobre suas
peculiaridades foram muito precoces, assim como as tentativas de investimento nas
dificuldades. O atribuir significado foi acompanhado inicialmente de uma tentativa de
compreensdo da continuidade (historica) nos acontecimentos, ou seja, Fabio buscou algo de
seu jeito desde crianca para compreender o que acontecia com Pedro, e Lurdes relembrou o
inicio das peculiaridades do filho, como o0 ndo aceitar mudancas desde que ele era bebé. Essas
lembrancgas foram reavivadas, pois eram informacdes que, de fato, eles ja tinham, mas nédo
consideraram enguanto estavam desprovidas de sentido ali. A atribuicdo de sentido foi um
aspecto do sistema de crencas que, no caso de Fabio e Lurdes, parece ter funcionado como o
propulsor da elaboragéo. A atribuigéo de sentido foi o primeiro processo de mudanga do casal,
um processo estimulado a cada nova informacéo ou duvida.

Na dltima entrevista, a atribuicdo de sentido se relacionou principalmente a evolucéo
do filho no brincar e também a sua vivéncia enquanto pais de uma crianga com esse
transtorno. Enquanto nas primeiras entrevistas se tratou das crencas individuais dos parceiros,
as quais eram muito divergentes, posteriormente a construcdo de sentido gerou outras crencas
compartilhadas pelo casal. Exemplificando, a crenca de que poderiam lidar com o filho com
autismo aprendendo com a vivéncia e de que se eles ndo sabiam lidar ainda era porque nao
tinham passado por isso antes, ou na crenca de que passar iSSO 0S preparava para 0 que
tivessem que aprender. Isso configura a crenca do casal de que estdo em um processo de
aprendizagem e que ela se faz nos contextos de vida de cada um. A necessidade de atribuicao
de sentido é patente nessas situacOes de adversidade, principalmente quando a situagdo nao
pode ser resolvida com sua extingdo, como no caso do autismo, para o qual ndo ha perspectiva
de cura atualmente. Essas crencgas propiciam que o casal possa desenvolver algum senso de
auto eficacia, conforme anteriormente abordado. Em termos da resiliéncia, a auto eficacia
parental é considerada como um aspecto da flexibilidade nos padrdes de organizagdo

familiares (Walsh, 2006). A habilidade de fazer sentido da sua experiéncia parental
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(Pakenham, Samios & Sofronoff, 2005; Jones & Prinz, 2005), por exemplo, tende a melhorar
a habilidade dos pais de lidarem com as peculiaridades e desafios do autismo, e de cuidar
deste filho, o que pode favorecer o senso de auto eficcia. E importante, portanto,
compreender as crengas dos pais na sua habilidade de cuidar do filho. E imprescindivel que,
com o passar do tempo, eles se tornem protagonistas dessa aprendizagem e que, redes de
apoio, tanto formal quanto informal, sejam ndo mais do que recursos, fonte de auxilio, apoio e
amparo. Tavares (2002) refere-se a isto como uma volta do sujeito como ator e autor. Nesse
sentido, Lurdes, por exemplo, no final do processo, ndo s conseguiu observar mais o filho,
como auxiliar uma pessoa conhecida a buscar avaliagédo para seu filho, em uma situagdo muito
coerente, de acordo com a descricao.

Por outro lado, a dificuldade de dar sentido a vivéncia do diagnostico foi acompanhada
de relatos de sentimento de confuséo em Lurdes, que contou ndo saber o0 que pensar enquanto
ndo tivesse certeza do que o filho tinha. Semelhante temor encontrou-se nos relatos de Fabio
nas trés primeiras entrevistas, de estar muito preocupado com as incertezas relativas ao
diagndstico de autismo em uma crianca e as repercussdes dessa sindrome. Com o transcorrer
das entrevistas, as crencas parentais também podem ser mais bem compreendidas pelos
profissionais ao ter acesso a outras informac6es. Exemplo disso foi, por um lado, a certeza do
pai acerca de um diagndstico que também envolvia crencas subjacentes, como a de que ele
podia ser autista, e que identificava o filho consigo; por parte da mée, que tinha que defender
a normalidade do filho, tendo em vista a fragilidade que ela sentiu naquele momento. O
mesmo aconteceu nas crencas sobre cura, que impulsionavam ainda mais a busca de Fabio
pelo diagndstico do filho: a crenca de que achar a doenca poderia representar achar a cura. A
influéncia das crencas nos objetivos atribuidos aos tratamentos como, por exemplo, que a
intervencdo certa levara a cura, tem repercussdes nas atitudes dos pais frente ao plano de
tratamento para a crianca (Dardennes et al., 2011; Harrington et al., 2006; Miller et al., 2012;
Ravindran & Myers, 2012; Selkirk et al., 2009). Pesquisas sobre crencas do adoecer e cura
encontraram que a presenca destas crengas parece ndo comprometer a adesdo ao tratamento
médico, mas, por vezes, é relacionada a busca de tratamentos alternativos (Marinho, Santos,
Pedrosa & Lucia, 2005). Essas pesquisas, no entanto, foram relacionadas em contextos
diversos do autismo, tais como problemas renais crénicos e que, portanto, apresentam uma
especificidade propria, até porque trazem consigo os temores sobre vida e morte. No caso do
autismo, pesquisas transculturais vém estudando as crengas sobre adoecimento e sobre cura
do autismo nos diversos contextos (Ecker, 2010; Ravindram & Myers, 2012;
Chirdkiatgumchai et al., 2010). Em geral, questdes culturais foram influéncias fortes para o

tipo de crenca elaborada.
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Algumas das crengas mencionadas anteriormente também representaram o otimismo
ou a esperanca. Elas estavam relacionadas, inicialmente, ao foco nos potenciais do filho, ao
descrever o seu jeito, suas caracteristicas, e conseguir perceber e relatar seu desenvolvimento.
Nos relatos presentes na ultima entrevista, 0 otimismo e a esperanga estavam presentes na
crenga dos pais de que aprenderiam o que fosse necessdrio e que Pedro estava se
desenvolvendo muito bem. O foco no potencial do filho foi representado pelo seu jeito de ser
nas duas primeiras entrevistas e na ultima entrevista, pelo seu desenvolvimento no brincar. J&
o foco no potencial do casal foi retratado na Gltima entrevista, pela condi¢do de conhecer e
compreender melhor o filho. Além disso, surgiu, neste periodo, uma forma de aceitacdo que
tranquilizou Lurdes, pois ela sentiu-se mais calma ao estar com o filho tendo ou néo
problema. Se ele tivesse problema, segundo a crenca da mée, ela aprenderia a lidar. A maior
fragilidade neste aspecto foi a dificuldade de iniciativa, pois o casal tende a pouca pro
atividade, que repercutiu desde o retardar uma busca de avaliacao, até a dificuldade de agilizar
realizacdo de exames, marcacao de consultas e busca de atendimentos. Na Ultima entrevista, o
casal pode relatar suas ideias sobre escolher o que seria bom para o filho (p. ex.: tipo de
escola, horarios da escola e atendimentos iniciais), mas ainda sem inciativas em termos
operacionais.

Os padrdes de organizacdo e de comunicacdo também foram compreendidos através
das crencas parentais por serem concep¢des do casal. Quanto aos padrfes de organizacdo do
casal, faltas marcantes foram analisadas nos relatos em momentos muito propicios para que
um casal estabeleca apoio mutuo quando, por exemplo, quando o outro conta que esta
assustado. As dificuldades de flexibilidade e apoio muatuo na relacdo coparental foram
marcantes. O casal se propiciou pouco apoio quanto as preocupacdes e concepcdes de cada
um, principalmente quando o tema envolvia Autismo, fonte das discordancias do casal na
entrevista. Enquanto Fabio falava do seu temor pelas incertezas que cercam o diagnostico e do
temor de estar certo em suas hip6teses (p. ex.: do filho ter estereotipias, autismo ou déficits
neuroldgicos), a esposa Lurdes, em diversos momentos da entrevista, frisava sua inexisténcia
de preocupacéo e a ideia de que o marido estava exagerando no que diz respeito ao filho. Nas
duas ultimas entrevistas, a parentalidade e a relagdo coparental foram permeadas pelas
preocupacOes do casal com as incertezas sobre o diagndstico do filho. Nesse momento, vérias
duvidas partilhadas por ambos foram expostas como, por exemplo, de quais seriam as
possiblidades de intervencdes com Pedro. E possivel compreender que, quatro meses passados
da comunicacao formal do diagnostico e do seu impacto inicial, o casal esteja mais apto para

estabelecer um apoio matuo e compartilhamento de ideias e medidas na coparentalidade.
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Ja os aspectos conjugais ndo foram trazidos nos relatos neste periodo, nem por
discordancias, nem por concordancias. E frequente que pais de criancas com autismo relatem
que a conjugalidade esta de lado (Semensato, 2009). O fato de o autismo ser considerado um
risco para a relagéo dos casais, ndo determina a deterioragdo do casamentos, pois assim como
h& casais que sentem uma solidificacdo da relacdo e crescimento, também h& um risco
aumentado de divorcios nestas familias, em comparacdo com familias de criancas com
desenvolvimento tipico (Brobst, Clopton & Hendrick, 2009; Freedman, Kalb, Zablotsky &
Stuart, 2012; Hartley et al. 2010). Isso, porém, acontece em estudos retrospectivos, anos apos
o diagndstico. No caso de Fabio e Lurdes, a inexisténcia de relatos pode ter ocorrido em razao
do momento critico pelo qual estavam passando e, juntamente, por ser um aspecto
anteriormente fragil da relacdo, tendo em vista que, nas entrevistas de caracterizacdo da
familia, eles ndo conseguiam dizer algo sobre o assunto. De fato, nas impressdes registradas
pela entrevistadora, a falta de didlogo do casal durante as entrevistas e de complementacéo das
falas foi marcante.

Outros aspectos considerados da relacdo do casal foram os recursos econémicos e
sociais. Quanto aos recursos econémicos, na Ultima entrevista, havia alguma mobilizacdo para
se organizar para arcar financeiramente com atendimentos necessarios, além de perguntas
sobre as possibilidades de atendimentos na rede publica. Nos recursos sociais, na rede de
apoio relatada, era escassa. Ha também indicativos de baixa percepcdo da rede de apoio
concomitante, e de que esse aspecto determine muito do que eles possam usufruir nesse
sentido. Ao mesmo tempo, Fabio e Lurdes relataram a ideia de buscar um grupo de pais
(apoio) e ja tinham se informado sobre essas possibilidades, o que se configura como um
desejo de ser auxiliado por pessoas que passaram pelo que eles passam, ou seja de se sentir
identificados com outros pais. Os resultados de interven¢es com grupos de apoio (Banach,
ludice, Conway & Couse, 2010; Semensato, Schmidt & Bosa, 2010) indicam que a
participacdo em grupos tende a melhorar o conhecimento e auxiliar os casais no empowerment
10para cuidar de seu filho. Estudos vém encontrando o apoio social associado a reducdo do
estresse parental e melhora da eficacia parental (Ekas, Lickenbrock & Whitman, 2010; Weiss,
2002), porém ele precisa ser sentido como tal. Por outro lado, a dificuldade de acessar
servicos e recursos de apoio é uma queixa frequente nestas familias (Banach et al., 2010;
Guralnick, Hammond, Neville & Connor, 2008). A analise dos dados no atual estudo sugere

ndo se tratar de uma relacédo linear de existéncia de rede de apoio, sua percepcao e seu USO.

19 Definido pelos autores como crencas e atitudes sobre habilidades parentais e confianca
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Seriam necessérias investigacbes mais detalhadas que permitissem estabelecer quais
indicativos da resiliéncia estdo envolvidos nessas capacidades de usufruir dos recursos.

A resiliéncia parental é facilitada pela existéncia de uma rede, mas este processo esta
relacionado também a capacidade das pessoas de buscar e usufruir dos recursos (Germane &
Colaco, 2012). A diferenca entre a existéncia de uma rede, a capacidade de aciona-la e aceita-
la como tal também é ressaltada por Ungar, Brown, Liebenberg, Cheung e Levine (2008).
Esses autores referem que a resiliéncia implica na competéncia dos individuos de navegar em
direcdo aos recursos promotores de bem-estar e a capacidade da comunidade de fornecer esses
recursos. Na opinido de Antunes e Fontaine (2005), a percepcao de apoio social esta ligada a
autoestima, a crenca de que se é amado, respeitado, estimado e afiliado a grupos. O apoio
social percebido, seja ele emocional, instrumental ou informacional, é relacionado a efeitos
benéficos para a salde, tanto fisica como mental (Siqueira, 2008). Trata-se, no entanto, de um
conceito multidimensional, que se refere a recursos materiais e psicolégicos aos quais as
pessoas tém acesso através de suas redes sociais.

Nas crencas que envolveram os padrbes de comunicacdo do casal, este foi
considerado um senso de desamparo deles. A fragilidade estava presente em aspectos que
envolvem desde a clareza da comunicacdo até a expressao emocional aberta, além da
colaboracdo na solucéo de problemas. Os relatos de Fabio e Lurdes sdo escassos e pouco
claros, mesmo quando perguntados diretamente sobre sua relacdo. Eles tendem a pouco
comunicar verbalmente, principalmente em se tratando da sua relacdo. Relatam ser dificil
conversar, pois ha divergéncia de opinides. Na entrevista, como descrito anteriormente, a
relacdo coparental foi marcada pelas diferentes opinides sobre os problemas do filho e o
pouco apoio nessas diferencas. Apesar das dificuldades na esfera da comunicacdo do casal,
houve algumas mudancas nesse sentido a partir do terceiro encontro, quando relataram ter
iniciado alguns dialogos sobre Pedro (p. ex.: do que entendiam ser melhor para o filho e de
como pensavam ser cuidar bem dele). O foco, portanto, foi dirigido as questdes do filho.

A clareza na comunicacao do casal também apresentou dificuldades, mas, na Gltima
entrevista, eles conseguiram, a0 menos expressar uma série de questionamentos sobre o
momento, tais como davidas sobre o que existe de entendimento sobre autismo e sobre o
futuro grau de autonomia do filho. Nesse Gltimo aspecto, apesar da opinido dos pais ser
divergente, essa opinido ndo foi um contraponto, mas uma troca de ideias entre eles, algo
muito raro em se tratando das entrevistas com o casal. De fato, na ultima entrevista a
capacidade de expressdo de como era a relacdo com o filho foi ampliada. Nesse periodo, eles

também conseguiram se expressar mais abertamente acerca de seus sentimentos. Eles foram
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remetidos ao inicio do processo de avaliacdo e comunicagdo do diagndstico, como o temor de
terem sido negligentes ou desleixados, e dos sentimentos de tristeza e decepcao relatados por
Fabio. A expressdo emocional revelou temores e tristezas dos pais. Em outras palavras, parece
ter ocorrido um incremento na colaboragéo do casal e na comunica¢do empatica. Isso auxilia
em seus sensos de amparo, pois, NoS momentos criticos, quando 0s conjuges se veem como
ameaca e ndo como fonte de apoio, isso pode inclusive acarretar uma perda de prioridade dada
a crianca (Byng-Hall, 2002). Portanto, um dos riscos da falta de apoio na coparentalidade e na
conjugalidade € que a prioridade passe a ser a sobrevivéncia de cada conjuge em detrimento
da crianca. Inversamente, esse incremento da colaboracdo e apoio dos parceiros foi visto
como um crescimento que pode ser indicativo de resiliéncia (Walsh, 2006).

Na ultima entrevista, também se contatou uma colaboracdo na resolucdo das
dificuldades por meio de conversas do casal e a tentativa de uma escolha partilhada dos
proximos passos (p. ex.: escola e atendimentos). E possivel que, passado o impacto inicial do
diagndstico de autismo no periodo da comunicagdo formal, os esfor¢os para ‘combater’ a ideia
de autismo, principalmente por parte da mae, tenham se atenuado. Isto auxilia a reduzir o
desgaste de casais no aspecto relacional, no caso de Fabio e Lurdes, ao menos no que se refere
a coparentalidade. Essa atenuacdo pode ser considerada ja& como um indicativo de resiliéncia
parental e de elaboragdo do diagndstico, quando os esfor¢cos podem se dirigir mais ao filho do
gue a embates sobre ter ou ndo autismo, conforme mencionado anteriormente. De fato,
passado o momento inicial da comunicacdo do diagnoéstico, diversos casais relatam se sentir
mais préximos. Isso é facilitado quando ha sensacgdo de parceria, pois esta tende a aumentar 0
entendimento matuo e solidificar a relagdo dos casais (Bayart, 2007; Connolly, 2006; Mellillo
& Ojeda, 2005). Tais aspectos parecem ser relativos, mais especificamente, aos aspectos
partilhados da parentalidade que da conjugalidade.

Partindo do exposto, pressupbe-se que O apoio mutuo e a reciprocidade na
coparentalidade caracterizam-se como indicativos de amparo para 0s casais neste momento de
desorganizacdo das suas concepgdes antigas e reorganizagdo da estrutura familiar para lidar
com o diagnostico de autismo que acometa um filho. O apoio matuo, o compartilhamento de
I6gicas e a construcdo de significados compartilhados caracterizam os aspectos relacionais da
resiliéncia (Bayart, 2007; Melillo & Ojeda, 2005). Quanto ao consenso, ele é um compartilhar
de logicas, mas no caso apresentado, foi um indicativo de resiliéncia parental quando
acompanhado de apoio mutuo. Essa relagdo do consenso com a falta de expresséo de um afeto
positivo foi considerada um fator de risco no relacionamento de casais (Gau et al., 2012) e
influencia na qualidade da parentalidade (Hartley, et al., 2010). No caso de Fabio e Lurdes,

apesar das crencas diferentes acerca da explicacdo do autismo, o fator decisivo na falta de
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amparo foi a tendéncia a um combate de ideias marcante devido a falta de apoio entre o0s
parceiros. O antagonismo representou um desvio do foco do atendimento as necessidades da
crianca para o foco no combate entre as crencas dos pais. Isso ainda repercutiu nas atitudes
deles, principalmente na baixa capacidade de colaboragdo, como, por exemplo, no momento
da complementacdo da avaliacéo.

Os resultados do estudo reforcam a ideia de indicativos de resiliéncia como aspectos
que ndo podem ser considerados rigidos, mas indicativos para ser avaliados no contexto
particular dos casais. As estratégias utilizadas, como a autoculpabiliza¢do (Pottie & Ingram,
2008; Rodrigue, Morgan & Geffken, 1990) e a negacdo ativa nem sempre séo rigidas, mas
etapas desses pais rumo a sua elaboracdo do diagnoéstico, as quais podem ser compreendidas
quanto a sua funcdo no momento. llustrando isso, tem-se casos como o de Fabio, por
exemplo, em que a tendéncia de relatar culpas pelo filho ter autismo pareceu relacionada a
necessidade de elaboracao de suas vivéncias de infancia, pela identificacdo dele com o filho.
Na voz do pai, isso significou poder compreender melhor Pedro e até ter expectativas em
relacdo a ele. Esse dado também indica a importancia das investigacdes sobre a elaboracdo do
diagnostico no caso do fendtipo ampliado do autismoll em um dos pais, até porque a
atribuicdo de sentido a esta vivéncia de ter um filho com autismo pode ser bastante
diferenciada de outros pais. J& no caso de Lurdes, pelos relatos na Gltima sessdo, a negacao
inicial foi uma forma de conseguir lidar com o senso de despreparo naquele momento de
comunicacdo do diagndstico e, segundo ela, temporario. De fato, com o transcorrer das
entrevistas a crenca de que se pode lidar com o que se vive ja marcou uma mudancga na sua
estratégia inicial da negacdo ativa do diagnostico de autismo.

No presente caso, nos indicativos de resiliéncia parental no contexto de comunicacgéo
do diagnostico de autismo, a atribuicdo de sentido no sistema de crencas estava subjacente a
outros aspectos das crencgas (por exemplo, na capacidade de ter esperanga e otimismo) bem
como na facilitacdo ou ndo da organizacdo e comunicacdo do casal. Em termos gerais, a
atribuicdo de sentido apareceu (1) como forma de controlar temores e ansiedades sobre o
filho, buscando melhor compreendé-lo, (2) na busca do sentido do autismo, a fim de melhor
compreender como o autismo funciona no filho e (3) como forma de preparar para a agéo,
refletindo sobre os proximos passos e trazendo as ddvidas sobre essas opcoes.

O construto da Elaboragdo do diagnostico foi contemplado de forma significativa
através dos indicativos de resiliéncia parental, principalmente na capacidade de continuar

vendo o filho, a despeito de seus sintomas, sobretudo como uma crianga em desenvolvimento.

1 Tracos de autismo que podem estar presentes em outras pessoas da familia
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Também faz parte deste construto que os pais sejam sinténicos com a necessidade de recursos
especiais do filho, ja que eles terdo que buscar e fazer esforcos diferenciados, por exemplo, na
sua capacidade de compreendé-lo. Isso passou pela atribuicdo de sentidos a essa vivéncia, a
qual foi favorecida quando o casal conseguiu, apesar das suas diferencgas individuais, formar
um espaco compartilhado de compreensdo sobre a situacdo, que terd influéncia nas atitudes
como casal de pais.

E provavel que muitos aspectos, inicialmente estressantes no impacto da comunicagio
do diagndstico de autismo, sejam os motivadores do processo de resiliéncia parental neste
contexto. 1sso porque a resiliéncia é estimulada exatamente na situacdo de adversidade, tal
como o se sentir fragil nessa situacdo e ndo saber o que fazer. Para Bayart (2007), é pouco
claro como familias de criancas com autismo mudam seu paradigma de familia; mas em
algum ponto, talvez apo6s anos, quando as familias tendem a ficar mais ajustadas, os membros
da familia tendem a realizar uma mudanca na sua visao de vida. Essa mudanca, no entanto,
parece ter indicios bem mais cedo do que a literatura sugere. Uma das formas de estimular
esse processo sao as narrativas das crengas dos casais sobre suas vivéncia do diagnéstico do
filho. Isso porque podem ser uma forma de as familias lidar com o desafio que enfrentam
neste momento e a necessidade de se reorganizarem frente a essa situacdo que requer diversas
mudangas. Elas, portanto, facilitam o processo de elaboragdo por parte dos pais, 0 que pode
ocorrer, também, nos grupos de pais e outras fontes de apoio. E essencial a esses pais, no
processo de elaboracdo, a aceitacdo de que a meta nao é voltar ao normal, ou seja, que este
filho ndo tenha que corresponder as expectativas que imaginavam anteriormente. No caso
apresentado, percebe-se que o casal estd em pleno processo de elaboragcdo do diagndstico,
pois, a0 mesmo tempo em que acreditam que se pode lidar com isto ao viver, ha a crenca de
gue a avaliacdo seja seguida da cura ou da existéncia de uma medicacdo que faca
desaparecerem os sintomas. Essas expectativas podem manter o autismo como dominando a
cena familiar enquanto elas ndo sejam atingidas, o que gera desgaste e frustracdo no casal de
pais. Em consonancia com esta concepcdo, Walsh (2006), ressalta que, em termos de
resiliéncia, a doenca nao pode definir a identidade individual e governar a vida familiar. Isto
requer, muitas vezes, uma revisdo de propostas e propoésitos de vida, os quais sdo balizados

pelas crengas que se desenvolve durante o ciclo vital.
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CAPITULO V

CONCLUSAO

Este estudo langou bases para a investigacdo sobre o processo de elaboracdo parental
do diagnodstico de autismo de um filho. O papel das crencas nesse processo foi tanto um
artificio defensivo frente aos afetos e ideias desagradaveis, quanto o de buscar sentido que
permita a compreensdo dos pais frente ao que observaram no filho e ao que ouviram dos
profissionais. Constataram-se mudancas nas crencas ao longo do tempo. As novas
informagdes, seja dos profissionais ou de outras fontes, juntamente com outras vivéncias ou
observacdes sobre o filho, tendem a desajustar antigas crencas e produzir mudancas,
transformacdes nelas.

O intuito de sistematizar os indicativos de resiliéncia parental para compreender e
estudar o processo de elaboracdo do diagnostico de autismo pelos pais foi importante para a
compreensdo das vivéncias que participam da elaboragdo como, por exemplo, a forma como o
filho é visto, pensamentos, duvidas e temores sobre a avaliacdo, relacdo com os profissionais
neste periodo e a relagdo do casal. Essas vivéncias foram compreendidas quanto ao que
facilitou ou dificultou aquele momento para os pais, representado pelo senso de amparo ou
desamparo. No caso do primeiro estudo, ainda agregaram-se questdes como o
desenvolvimento posterior do filho, vivéncias relativas as mudancas familiares, bem como o
tempo transcorrido da comunicacdo do diagnéstico. Por outro lado, tanto no dado
retrospectivo como no prospectivo, o impacto inicial do diagndstico foi descrito como uma
vivéncia ‘desnorteadora’ para os pais. O acompanhamento dos primeiros quatro meses dessa
vivéncia para Lurdes e Fabio, no entanto, permitiu estabelecer que este impacto se
transformou gradualmente em termos de indicativos de resiliéncia, enquanto recursos
desenvolvidos ao longo do processo. Essas mudancas graduais sao um trajeto a elaboracao do
diagnostico, que tera diferentes qualidades como, por exemplo, como 0s pais vao representar e
significar essa vivéncia na vida deles e na vida familiar, a reorganizacdo das expectativas e
das formas de ver o filho e a consequente forma de investir nele. A resiliéncia parental parece
favorecer uma elaboragdo do diagndstico que permita as mudancas necessarias na vida do
casal e familiar. Isto porque a elaboragdo do diagnostico necessita da condicdo do crescimento
e fortalecimento com a adversidade para que possa haver a reestruturacdo em diversos
aspectos familiares.

A resiliéncia parental ainda € um construto recente, em se tratando de pesquisas no

contexto nacional, sobretudo na area do autismo. A escolha deste construto foi exatamente
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pelo seu foco nos recursos da familia, na mutualidade das relacfes que permeiam a
parentalidade e na sua funcéo nas situacdes de adversidade. E importante caracterizar a fungéo
da resiliéncia na vida das pessoas como algo que ndo acontece a despeito da adversidade, mas
acontece porque a adversidade existe. Assim, a elaboracdo do diagndstico também se
configura como algo que sofre influéncias do que é de cada um dos pais, mas que sé pode
acontecer no contexto vivido e, assim, precisa ser acompanhado.

O autismo como uma adversidade foi explicitado de diversas formas nas entrevistas
analisadas nesses dois estudos, tanto prospectivas quanto retrospectivas, como na
desorganizacdo da estrutura familiar, nas dificuldades de encontrar os recursos para investir
adequadamente no filho, sejam pessoais, financeiros ou comunitarios, nas dificuldades que
vivem 0s casais, na mudanca na relagdo com outros filhos, que por vezes fica prejudicada. No
estudo do impacto do diagndstico de forma retrospectiva nas entrevistas, no entanto, o
autismo também pode ser visto com um desafio, um enigma que desafiou os casais a ir
adiante. Esse tempo transcorrido trouxe outras crencas relativas ao diagnéstico, mesmo que o
impacto fique registrado como um momento muito dificil.

A resiliéncia parental mostrou-se coerente com a abordagem de Walsh (2006) sobre a
resiliéncia familiar, pois esta enfoca o subsistema do casal como estratégico na familia.
Quanto a elaboragdo do diagndstico, indicativos como apoio mutuo, capacidade de trabalho
conjunto, negociacdo dos conflitos, também tém sido bastante investigados em pesquisas
sobre casais na teoria do apego e na abordagem sistémica. De fato, véarias pesquisas
encontradas sobre a reacdo parental ao diagnostico de autismo e a resolucdo do diagnéstico
estavam baseadas na abordagem da Teoria do Apego (p. ex.. Oppenheim et al., 2007;
Milshtein et al., 2010). Isso se justifica pela énfase no papel do apego nas situacdes criticas,
seja na diade mae-crianga, pai-crianca ou na diade do casal de pais, quando se trata do apego
de casal. De fato, ha estudos relacionando a Resiliéncia e ao Apego (p. ex.: Dallbem &
Dell’Alio, 2008). Outras pesquisas ressaltam o impacto do diagnostico e, em geral, buscam
compreender estratégias de coping, tanto relacionadas ao foco no problema quanto na emocéo
(Schmidt et al., 2007). Todos esses estudos oferecem contribui¢es para a compreensdo da
resiliéncia parental e dos indicativos de seu processo relacionados a elaboracdo do
diagnostico, retratados aqui como senso de amparo e desamparo.

No casal participante, as crengas, representando a atribuicdo de sentido, foram
relacionadas a um senso de amparo, pois permitiu mudangas significativas ao longo dos
quatro meses em direcdo a uma elaboracdo do diagndstico. J& os aspectos relacionais da
resiliéncia foram pontos de fragilidade do casal ao longo do processo e configuraram um

senso de desamparo deles. O aspecto relacional tem funcéo de atenuar as sensacgdes de solidao
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e desamparo tipicas dessas situacdes e permite compartilhar esses momentos nas sensagoes e
decisbes sobre atitudes e escolhas. Neste casal, as duas primeiras entrevistas evidenciavam
muito antagonismo e falta de apoio nas diferencas. Ambos pareciam fazer caminhos diferentes
na entrevista, 0 que provavelmente é um aspecto muito desgastante para um casal que tem um
trajeto de diversas mudancas a trilhar. A qualidade da coparentalidade revelou-se um forte
indicativo da resiliéncia parental, especialmente no que tange ao aspecto relacional, pois sua
presenca estimula o senso de amparo no casal. No estudo um, na elaboracdo da matriz, a
coparentalidade foi o principal aspecto que diferenciava a qualidade da relagdo dos casais
alguns anos apos o diagndstico, no quanto se sentiam amparados na relacdo com o parceiro
para ir adiante e no se manter atento e motivado para lidar com as mudancas em relacdo ao
filho. A partir disso, compreende-se que a resiliéncia parental precisa ser estudada em duas
dimensGes: da parentalidade de cada um dos parceiros e da coparentalidade, como os aspectos
compartilhados no desempenho da parentalidade: acordos sobre a educacéo do filho, respeito
e valorizacdo ao parceiro no contato com o filho, apoio matuo, respeito nas divergéncias.

Em termos dos indicativos favoraveis ao casal, as crencas que representavam
necessidade de fazer sentido da sua experiéncia e a atribuicdo de sentido foram as mais
importantes na mudanca ao longo dos quatro meses. Os principais momentos da atribuicao de
sentido podem se vistos como (1) uma forma de controlar temores e ansiedades, (2), uma
forma de os pais compreenderem o que se passava com o filho e com eles, (3) uma forma de
preparar para opg¢oes, escolhas, atitudes. De fato, no primeiro estudo, na elaboracdo da matriz,
contribui¢Bes importantes nesse sentido apareceram: a atribuicdo de sentido foi considerada
como essencial para mudar de etapas rumo a elaboracdo; e a sensacdo de falta de sentido foi
definida como uma sensacdo de inadequacao e estranheza. Essa sensacao representou um nao
se apropriar das suas vivéncias, o que corresponde a uma dificuldade na elaboracdo do
diagnostico do filho. Os principais indicativos de resiliéncia parental na matriz do estudo um
foram, também, o sentido atribuido as vivéncias, mas juntamente com a esperanca e a
perseveranga, que parecem ser posteriores no tempo. As crencas, portanto, foram indicativos
importantes da resiliéncia parental no seu papel de favorecedor da elaboracdo do diagnostico
por parte dos pais. Elas representaram formas de interpretar diversos aspectos do que viveram,
incluindo as informacGes recebidas dos profissionais.

Outros indicativos importantes na elaboracdo da matriz do estudo um foram os
recursos, tanto os mobilizados na resolucdo de problemas quanto o0s presentes ou em
construcdo na relagdo do casal. Estes recursos também tiveram uma alteracdo qualitativamente
positiva no casal participante do estudo 2. Essa alteracdo, no entanto, indicava que, apos

quatro meses, 0s movimentos objetivos em direcdo ao investimento no filho ainda eram

77



escassos, estando no plano das ideias. Esperava-se que esses aspectos comecgassem a aparecer
muito precocemente em movimentos que indicassem o foco, por exemplo, no auxilio ao filho.
Isto porque esse foco necessita se deslocar das necessidades pessoais de cada um dos
membros do casal frente ao diagndstico para uma prioriza¢do do filho. Isso pode ser mais
dificil quando o casal tem crencas muito antagdnicas e se desgasta na busca de cada um
provar suas hipoteses ou crengas em oposicao as do outro. No caso de Fabio e Lurdes, eles
ainda estavam no processo de obter os significados para compreender o que fazer, por que e
como fazer.

A comunicacdo do diagnostico de autismo de Pedro foi relatada como um processo
muito estressante para os pais. Isso em funcdo das incertezas e dos temores que envolvem a
ideia de autismo. Dar um nome foi importante, mas néo significa, diferentemente da crenca de
Fabio, de que dar o nome é dar a cura, nem mesmo quais intervencdes serdo essenciais ao
longo do ciclo vital. As intervengdes precisardo ser planejadas de acordo com cada crianga em
cada fase do ciclo vital, tendo em vista suas evolugdes. O foco na comunicacdo do diagnostico
precisa estar, além do rétulo, na significacdo do autismo por parte dos pais e na compreensdo
que eles adquirem do que é autismo.

O processo de comunicacdo do diagnostico, portanto, ndo foi somente o dar um nome,
mas, essencialmente, permitir que o casal pudesse comecar a trabalhar com os significados
atribuidos por eles ao nome Autismo, ao passo que trazia suas duvidas, ideias e recebia as
informacdes. Esse estimulo ao significado, a reflexdo, a davida pode ter facilitado o processo
de elaboragdo do diagndstico por este casal e esta imbricado aos resultados da investigacao.
De fato, as pesquisas sobre narrativas de familiares de pessoas com doencas reforcam essa
compreensdo de que as narrativas auxiliam na elaboracdo dessa vivéncia, principalmente
quanto ao dar significados. A evolucdo e as alteracBes nas crengas em periodo tdo pequeno
mostrou que o processo de elaboracdo do diagnostico ja se inicia na comunicacdo e sofre
transformacdes bastante precoces no sentido da elaboracdo dos pais, mas também que pode
durar um longo tempo e ser reativado em novas etapas do ciclo vital como, por exemplo,
quando o filho se tornar adolescente.

Quanto aos aspectos metodoldgicos, as entrevistas conjuntas favoreceram a
compreensdo da resiliéncia parental, inclusive no seu aspecto relacional. Entretanto, sugere-se
que futuros estudos contemplem o registro sistematico e analise do comportamento nao verbal
do casal como, por exemplo, aspectos da comunicacdo do casal. Esses aspectos puderam ser
observados através da troca de olhares, contato fisico, orientagdo do corpo em direcdo ao
parceiro e aspectos pragmaticos da comunicacdo como troca de turnos ou complementacao

das falas. No presente estudo, esses dados de impressdo da pesquisadora auxiliaram na
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compreensdo do caso, mas, em funcdo da ndo sistematizacdo na coleta e anélise de dados, sao
mais representativos da necessidade de novas pesquisas que contemplem prioritariamente
esses aspectos.

O entendimento da vivéncia destes pais também pode ser ampliada com pesquisas com
triangulacao de dados, envolvendo crencas de profissionais que trabalham com essas criancas,
sobre autismo e sobre os pais como, por exemplo, de que modo profissionais lidam e
compreendem as reagOes destes. Estas informacdes sdo relevantes para consideragdes sobre
planos de tratamento e para compreender a vivéncia destas familias de forma mais integral.
Pesquisas sobre as crengas de profissionais acerca do autismo Sdo poucas e recentes e vém
sendo realizadas em outros contextos socioculturais, tais como Irlanda e Inglaterra.

Estudos envolvendo acompanhamento dos casais em periodo mais longo, partindo da
avaliacdo e da comunicacdo do diagnoéstico, sdo importantes ao entendimento do processo de
resiliéncia e na sua relagdo com os indicativos. 1sso porque sao processos dinamicos em que
vérias forgas entram em agio. E possivel que os indicativos sofram mudangas ao longo do
tempo nos diferentes momentos da familia. Também seria interessante estabelecer, de forma
mais consistente, os fatores individuais e os relacionais da coparentalidade que contribuem
para o processo de resiliéncia parental e como tais fatores podem ser fortalecidos e
estimulados para uma elaboracdo do diagnostico que promova forgas futuras na familia.

Em termos de compreensdo tedrica, um aspecto a ser ressaltado é que parte das crencas
precisa ser interpretada no contexto, pois ndo correspondem ao acesso direto ao contetdo. 1sso
significa que, ao trabalhar com as crencas parentais, parte do contedo pode estar acessivel
diretamente na palavra (por ex.. algumas crengas sobre etiologia), mas outra parte pode
requerer uma construcdo conjunta com os pais. Assim sendo, a crenca pode ser inserida em
dois niveis importantes para a pesquisa: a informacéo direta e a informacéo que representa.
Neste estudo, consideraram-se as crencgas nestes dois niveis e, por vezes, a utilizacdo da
denominacdo concepcdo foi restrita aos aspectos mais descritivos como, por exemplo, as
caracteristicas do filho.

Compreender a vivéncia destes pais necessita compreender a valorizagdo dos aspectos
gualitativos dos fendmenos presentes na vida dos pacientes e de suas familias. Isso inclui
atribuicOes técnicas, mas também capacidade de perceber e compreender o ser humano, e
como constroi suas historias através de suas crengas. As intervencdes com pais de criangas
com autismo podem incluir trabalhos com os temores, fragilidades, crencas e potenciais dos
pacientes e de seus familiares. Melhorar a comunicagdo dos profissionais com 0s pais
pressupde poder escutar sua vivéncia a partir desses processos também, e ndo exclusivamente

a partir dos sintomas do filho.
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A investigacdo sobre o processo de resiliéncia parental, portanto, é importante no
contexto do autismo quando parte de um modelo de promog¢do da saude, que busca a
maximizacdo do potencial e do bem-estar dos individuos em situacdo de adversidade ou risco.
Indicativos de resiliéncia nestes casais, nos periodos mais precoces, sao informacdes valiosas
para os profissionais envolvidos na avaliagcdo da crianca e entrevistas com pais. Nesse sentido,
as expectativas das crencgas parentais serem fonte de informacdo importante, nesse momento,
foram corroboradas, tendo em vista que, durante todo o processo, elas informaram como 0s
pais estavam compreendendo cada passo e quais as novas dividas que isso gerava. Os
resultados, portanto, foram coerentes com os estudos que indicaram as crengas parentais como
fortes influéncias potenciais de como a familia vai lidar com o diagndstico e realizar escolhas
ao longo do tempo. A resiliéncia também representa uma possibilidade para que 0s
profissionais foquem nas potencialidades dos pais para lidar com tais situacOes e, a partir
disso, possam auxilid-los a se adaptarem as mudancas e a ter mais sucesso na busca de suas
necessidades.

Ao trabalhar com pais de criangas com autismo somente no alivio das emocdes e/ou a
orientacdo aos pais, perde-se o foco na oportunidade de crescimento e de utilizacdo dos
potenciais familiares. Trabalhar com as necessidades parentais necessita capturar a
experiéncia familiar. As intervengdes necessitam focar nos potenciais, usar seus proprios
recursos e auxilia-los a reconhecer suas capacidades de resiliéncia. Esse processo deve ser
gradual e em todos 0os momentos. Nesse sentido, 0 exame da conducdo das entrevistas de
comunicacdo dos resultados da avaliagdo psicoldgica pelos profissionais da psicologia e seu
papel no desenvolvimento da resiliéncia parental pode ser um importante campo investigativo

em futuros estudos.
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ANEXO A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Instituto de Psicologia

Estamos realizando um estudo com a finalidade investigacdo a experiéncia de casais cujo
filho encontra-se em processo de avaliagdo, com um provavel desfecho de diagndstico de
autismo. Estdo programados no minimo quatro e no maximo seis encontros, com
flexibilidade caso seja necessario. Esses encontros tem a duracdo de aproximadamente uma
hora cada e tratam de entrevistas com o casal de pais, gravadas em audio. Essas entrevistas
visam investigar os seus sentimentos, dividas e a busca de adaptacdo da familia a este
processo, bem como prestar informacgdes pertinentes ao processo diagnéstico, orientacdo
guanto a encaminhamentos, etc. através desse trabalho esperamos contribuir para um
aprimoramento do processo de comunicacdo diagndstica e uma compreensdo de como
auxiliar os pais nesse momento de mudanga familiar, atraves de uso de seus recursos. Pelo
presente consentimento declaro que fui informado(a) de forma clara e detalhada dos
objetivos e justificativas do presente projeto de pesquisa. Tenho conhecimento de que
receberei resposta sobre qualquer ddvida a respeito dos procedimentos e outros assuntos
relacionados com a pesquisa. Terei total liberdade de retirar meu consentimento a qualquer
momento e deixar de participar do estudo sem que isto traga qualquer prejuizo em termos
de outros trabalhos ou atendimentos que esteja envolvido. Entendo que as informacdes

obtidas serdo mantidas em carater confidencial e que eu ndo serei identificado(a).

Concordo em participar do presente estudo e autorizo para fins dessa pesquisa a utilizagdo
gravacOes realizadas comigo. Entendo que todo material dessa pesquisa serd mantido em

sigilo no Instituto de Psicologia e com acesso restrito aos integrantes do projeto.

A coordenadora do projeto é a Prof.2. Dra. Cleonice Bosa, juntamente com a psicéloga
Méarcia Rejane Semensato. Caso eu queira contatar com a equipe, isto pode ser feito pelo

fone . Este documento foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica

dessa Instituicdo.

Data:




Participantes do projeto:
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ANEXO B

Roteiro de entrevista sobre a coparentalidade (NIEPED, 2004)
Perguntas introdutdérias
Como € a rotina da familia (horarios de refei¢6es, banho, cama, etc.)?
Circunstancias do Diagnostico:
Como vocés ficaram sabendo que apresentava diagnostico de autismo? Como foi
pra vocés?
Para vocés o que é o autismo?
Como vocés dois reagiram ao diagndstico?
Como se sentiram?
Vocés costumavam conversar sobre isto? Que tipo de assunto era 0 mais comum entre
vocés? E atualmente?
Relacionamento com o filho

Como é o relacionamento com o ?

Quais as maiores dificuldades para lidar com ele no dia-a-dia?

Vocés percebem diferencas entre vocés na forma de criar ?

Como vocés lidam com estas diferencas?

Compartilhamento de cuidados

Vocés dividem as tarefas/responsabilidades relacionadas ao filho? Especifique algumas
tarefas que sdo da responsabilidade de cada um.

Como chegaram nessa divisdo? (se for o caso)

Como vocé se sente delegando estas tarefas para o parceiro?

Vocés estdo satisfeitos com esta forma de divisdo? Se ndo, o que mudariam?

Percepcédo do convivio com familia

Qual a lembranca mais agradavel que vocés tém como uma familia?

Como cada um de vocés imagina a vida ideal de uma familia?

O que vocés acham que poderia ser diferente?

Vocés percebem mudancas no estilo de vida da familia apds o diagndstico de seu filho (a)?

Em que aspectos?
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Relacionamento do casal
Como vocés descreveriam o relacionamento de vocés como casal? (satisfagdo) Apoio
Mutuo
Quais foram as situacfes mais dificeis que vocés enfrentam desde o nascimento do filho?
Como vocés dois tém agido diante dessas dificuldades?
Em que situacfes cada um se sente mais proximo do outro? E mais distante?
Tempo disponivel para o casal
Vocés tém um tempo exclusivo para o casal? O que costumam fazer? O que gostariam de
fazer?
Mudancas na Rotina do Casal em fung¢éo do Filho
Vocés acham que houve alguma mudanca na rotina diaria de vocés como casal depois do
nascimento de ? Se sim como era antes? Como vocé se sente em relacdo a vida
intima de vocés?
Conflitos
O que em geral causa mais conflito entre vocés?
Como vocés costumam resolver os conflitos entre vocés?
Percepcao do parceiro
Como cada um descreve o parceiro?
Quais as caracteristicas que mais admira?
Quais as caracteristicas que sao mais dificeis de lidar?
Como descreve seu parceiro como pai/mae?
Individualidade
Tem tempo livre para si?
O que vocé costuma fazer nesses momentos?
Como seu parceiro encara/reage a esses momentos?
(ou)

O que voceé gostaria de fazer caso tivesse tempo livre?

Casal e familia extensiva
Como é a relacéo de vocés com a familia de cada um?

Como era a relacdo antes do casamento de vocés?



ANEXO C

Diretrizes para a entrevista conjunta

1. Anterior ao inicio da entrevista

a. Contato telefénico: informar tempo aproximado da entrevista;

b. Reserva da sala: aviso para porta e quadro de horarios a ser enviado por e-mail para grupo de pesquisa;

c. Reserva do gravador digital e conferéncia das baterias para sua utilizacéo;

2. Conduta durante entrevista

a. Agradecer a disponibilidade dos participantes e enfatizar a importancia da contribuicdo indireta (producdo de conhecimento com implicacfes para
intervencoes);

b. Retomar o tempo aproximado da entrevista;

c. Dirigir-se sempre ao casal, buscando respostas espontaneas; dirigir-se a um dos membros se este permanecer em siléncio; d. Identificar aspectos de

concordancia e discordancia/conflito;

e. Identificar aspectos de satisfagdo/insatisfacéo;

—h

. Identificar reacGes do casal/estratégias de resolugdo frente a discordancia/conflito/insatisfacdo no momento da entrevista;

g. Amenizar situacdes de fala simultanea do casal, buscando a resposta de cada um, individualmente, sempre que possivel,

3.Depois da entrevista

a. Refinar a transcricao;

b. Registrar impressdes imediatamente apds em diario de campo:



-Rotina X imprevistos (doencga, morte de amigos/parentes) ou celebracdes (aniversarios, bodas, batizados, etc.);
-Expressdo de emocdo: sorrisos, ansiedade (torcer as maos, agitar partes do corpo com ou sem objeto), hesitacdo ou fala excessiva (em relacdo ao

outro), siléncio prolongado;



ANEXO D

Ficha de Dados Sociodemogréaficos e de Desenvolvimento (BOSA, 2000)

Data da entrevista: .......... .. /A

Y =Y 1Y = T [0 TSR
Nome do informante e grau de parentesco com o participante: ...........cccoecevvveveiiieieenenn,
Inicio da Entrevista: ..........ccccceevvvivcveiennnn, Término da Entrevista: .........cc.ccccvevvennne.

| - DADOS DE IDENTIFICAC}AO
N o] g L=l b W T U Lo PSR O PSRRI
Idade (MESES): ..vvvvevveereeieeiecece e Data de nascimento: ..........cccccceevevveinesnnnnn

Sexo:M( ) F( )

COr: Religifo:......coooeiiiie
Naturalidade:........cc.ccovvevvrrvennnne Escolaridade:..........ccoovvvieviverenecee e,
Escola/creche (idade em que COMEGOU 8 TrEOUENTAI): ......eiiiiie ettt ettt ettt e b e s bt e bt esb e s be e sbe et e sbeesbeenteeneenbeanbesneenreas

Endereco (com CEP) e telefone da residéncia (ou outro para recados):



Il - GENOGRAMA FAMILIAR

Nome dos pais e filhos (por ordem de nascimento):
Nome Idade Data de Nascimento |Estado Civil

Quem vive com a crianga?

Quem toma conta na auséncia dos pais?

Registrar se é:

Primeiro casamento: ( )Sim ( )N8o Tempo de casamento: .........ccceevveveeiieveeriesieseeiens
Ocorréncia de separagdo temporéria: ( )Sim ( )NA0 Tempo: ....ccocevvriiieeieiere e Ha
filhos de outros casamentos: ( )Sim ( )N&o Ha filhos adotivos: ( )Sim ( )Nao
Escolaridade dos pais:

Pai: ( ) Fundamental —1* a 8°. série

( ) Médio - 1*>a 3° ano



() Superior ( ) Completo () Incompleto
Mée: () Fundamental — 1* a 8°. série

( ) Médio-1%>a3° ano
() Superior ( ) Completo () Incompleto
Profissédo dos pais (ocupacao atual, empregado/desempregado):
TSRS RP TSRS PRPROPIS
Y S PSTORURRTRSRRN
Jornada de trabalho dos pais:
Pai: ( ) meioturno ( ) integral Mée: () meio turno () integral
111 - AREAS DE PREOCUPACAO PARENTAL (detalhar quando surgiram os primeiros sintomas e como esté atualmente)
- Atraso/peculiaridades no desenvolvimento da linguagem compreensiva ou expressiva da crianga: () Sim () Néo
- Problemas no comportamento social (falta de interesse/afastamento das pessoas e criangas, relacionamento bizarro) ( ) Sim ( ) Néo
- Atraso no desenvolvimento fisico e/ou motor ( ) Sim () Néo
- Problemas no sono e na alimentacgdo () Sim ( ) Néo
- Problemas na conduta: agressividade, hiperatividade, comportamento destrutivo, automutilacdo ( ) Sim ( ) Nao

- Medos (considerar a idade e situacdes) ( ) Sim( ) Néo



- Presencga de estereotipias na crianga (maneirismos motores, brinquedo e comportamento repetitivo, apego a objetos pouco usuais para a idade

cronoldgica)
( )Sim ( ) Nao
-Existem outras areas de preocupacdo? ( ) Sim () Néo
Registrar tipos de atendimentos (data de inicio, frequéncia semanal, etc.)
IV - BACKGROUND FAMILIAR

Registrar se ha historia de problemas de desenvolvimento nos pais, irmdos e outros familiares (desenvolvimento fisico ou mental, problemas
emocionais, problemas de aprendizagem na escola —leitura/escrita) e se houve necessidade de tratamento. Investigar a presenca de esquizofrenia,

depressao, transtornos obsessivo-compulsivos ou epilepsia em familiares:

Cirurgias e hospitaliza¢des da crianca



V — DADOS DA GESTACAO AO POS-PARTO
5.1 Gestacéao

Como foi a gravidez?

Como estavam suas condi¢des de salde materna na época da gestacdo?

5.2 Parto:

Como foi o parto: () Vaginal () Cesariana () Forceps
() Problemas Quais? ( ) sem problemas

5.3 Pés-parto:

O bebé necessitou de: () oxigénio () incubadora

O bebé apresentou alguma(s) doencga(s) infecciosa(s)? ( )Sim () Néo
A mae apresentou quadro de depressdo materna? () Sim () Néo

() Sem problemas



VI - DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA
PESO a0 NASCEN: ....cevveveverenen. kg.

APGAr: o
Como foram os primeiros dias em casa (reacao do bebé, sono, amamentacéo, rede social de apoio materno, pai, familiares, etc.)?

6.1. Alimentacéo

Quando e como foi o primeiro contato com o seio (reflexo de SUCCA0)? ......cccevvevveeierinnee. Como
foi 0 desmame(idade, CIFCUNSTANCIAS)? .......covveviiiieiieie e

Quando e como se deu a aceitacao da Mamadeira? ..........ccceeveeeeieeresiese e
Quando e como foi a aceitagdo de SOHAOS? ........c.cciiieieeii i

Se e quando o bebé apresentou:

VOMILOS: oo COLICAS: .ovveiieceee e
CONSEIPAGAO/AIAITEIA .....veviieetieteeieee ettt bbb bbbttt sb et b et enr e

L@ {0 S SRR UPRUPOPRTRP

() Sem problemas

Atualmente apresenta problemas:



( ) Mastigacdo ( ) Pouco apetite — razoavel, moderado () Excessivamente voraz

Particularidades em relacao a comida (exigéncias sobre certos tipos de comida, temperatura, etc.)
() Outros () Sem problemas
6.2 Sono:

Quando bebé apresentou Atualmente apresenta

Dificuldades para conciliar o sono

Acordar durante a noite

Sono agitado (bate-se,
grita, chora)

Co-leito

Sem problemas

6.3 Linguagem/Comunicagio
Idade das primeiras vocalizagdes (balbucio)? .........cccovvvviiiiiiiiiiiie,
Idade das primeiras palavras (ESCIEVETN )? ......ocverieieiiereeie e

Idade das primeiras frases (Verbo+palavra)? ...



Considera que houve algum atraso no aparecimento da fala? ..........ccccccoovviiiininiieniccee,

Gestos (se apresenta ou Ao redor dos 12 meses Atualmente
n&o):

Apontar (solicitar ajuda)

(compartilhar)

Assentimento e negagdo com
a cabeca

Abanar

Assoprar beijos

Imitar gracinhas

Bater palmas

Levantar os bragos pard

pedir colo




Sacudir o dedo indicador para
dizer ndo

N&o apresentou problemas

Area Verbal
Apresenta oralidade
() inferior aos 18 meses de idade (apenas vocalizacdes)?

() superior aos 18 meses (no minimo palavra-frase)?
Padréo de Comunicacéao

A crianca segura o rosto do adulto para fazé-lo olhar em determinada diregé&o:

() Sim ( ) Nao

A crianca pega na mao do adulto como se fosse uma ferramenta para abrir/alcancar algo?
( )Sim ( ) Nao

A crianca atende quando chamado pelo nome? ( ) Sim () N&o ( )apds insisténcia

Como é a articulagdo/pronuncia (>4 anos) dela? hd dificuldade de entendimento

Como ¢é o ritmo/entonacdo da voz da crianca (fala mondtona, muito baixa/alta)? .................

Ela repete a ultima palavra ou frase imediatamente ouvida (eco)(considerar a idade)? ( ) Sim () N&o

por

parte

de

estranhos?



Ela repete frases ouvidas anteriormente (exatamente da mesma forma)? () Sim () Nao
Ela faz confusdo entre eu/tu/ele(a) (>3 anos)? ( ) Sim ( ) Néo

Inventa palavras ou vocaliza¢cBes? Combina palavras de forma estranha? () Sim( ) Né&o
Insiste em fazer os outros dizerem palavras/frases repetidamente da mesma forma? ............
( )Sim ( ) Nao

Como reage quando contrariado?
6.4 Desenvolvimento Neuromotor:

Com que idade fiIrmMOU 0 PESCOCO? ......viivieieiie ettt sre e re e reenteanaeare s
Com que idade SENtOU-SE SEM APOI0? ...c..ecvieieeieieeie e se et e ste et e te e st e e sre e e sreesreeneeas
Engatinhou? () Sim () Nao

Caminhou sem suporte? ( ) Sim () Nao

Em que idade se deu o controle esfincteriano? (periodo de, no minimo, 6 meses sem acidente):

ANal: DIUMO ..o, NOTUINO: e
Vesical: DIUMO ...oooveeeeeeee e NOTUINO: e
houve perda no hébito ja adquirido? ( ) Sim ( ) Néo

Como foram as circunstancias da perda do habito? ..........ccccceveveiiii i

Padrao Neuromotor:



A crianca caminha na ponta dos pés, balanca-se ao andar? () Sim ( ) Nao
Apresenta desequilibrio, dificuldade para correr e escalar? () Sim ( ) Nao
Apresenta curvatura da coluna (problemas de postura)? ( ) Sim () Nao
Apresenta-se desajeitado (no todo)? () Sim ( ) Nao

Apresenta dificuldade de manipulacéo de objetos com o dedos (jogos de montar, encaixar)?
() Sim () Néo

Apresenta dificuldade para jogar bola, correr, pular, chutar, pedalar? ( ) Sim () Nao

Autocuidado (considerar a idade cronolégica)

Toma banho sozinha? () Sim ( ) Nao ( ) Com dificuldade

Escova os dentes sozinha? () Sim () N&o ( ) Com dificuldade

Limpa-se sozinha ap06s as evacuagdes? ( ) Sim () Nédo () Com dificuldade

Manifesta interesse em cuidar da prépria higiene, mas se atrapalha com a sequencia da tarefa? ( ) Sim () N&o () Com dificuldade
Veste-se/abotoa-se/amarra cadargos? ? () Sim ( ) Néo () Com dificuldade

6.5 Sociabilidade/Afetividade

Em que idade ocorreram os primeiros sorrisos?



Apresentou orientagdo da cabeca para a face do adulto quando este falava/brincava com ela (bebé)? Frequéncia:
( ) Frequentemente ( ) Raramente

6.5.1 Afetividade:

- ha sorriso espontaneo a pessoas familiares (registrar se € restrito aos pais):

( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente -

ha sorriso espontaneo a pessoas ndo-familiares? (

) Sim () Néo () Ocasionalmente

- hé& sorriso em resposta ao sorriso de outras pessoas?

() Sim ( ) Nao () Ocasionalmente

- ha variacdo na expressao facial (contentamento, frustracdo, surpresa, constrangimento, etc.)?
( ) Sim ( ) Néo () Ocasionalmente

- h& expressdo emocional apropriada ao contexto (ex sorriso coerente com a situacéo)?

( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente -

E uma crianga carinhosa?

( ) Sim ( ) Néo () Ocasionalmente



- Compartilha atividades prazerosas com 0s outros?

() Sim ( ) Néo () Ocasionalmente

- Demonstra preocupacao se 0s pais estdo tristes ou doentes/machucados?
( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente

6.5.2 Atencédo compartilhada:

A crianca mostra, traz pra perto do rosto do parceiro ou aponta objetos/eventos de interesse variados apenas para compartilhar (ndo considerar pedidos
de ajuda)?

( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente

Faz comentérios (verbalmente ou através de gestos)?

() Sim ( ) Nao () Ocasionalmente

EXEMPIOS .o s

Olha para onde o parceiro aponta? ( ) Sim () N&o () Ocasionalmente

Responde aos convites para brincar? () Sim ( ) Néo () Ocasionalmente Respostas/Iniciativas Sociais com

outras criangas ha iniciativa de aproximacao ou interesse em outras criangas (observa outras criangas brincando): ( )
Sim () Néo

- ha resposta, mas ndo toma iniciativa? ( ) Sim () N&o



- Fica ansioso(a) com a presenca de outras criancas? () Sim ( ) Nao

- E capaz de engajar-se em brincadeiras simples, paralelas (chutar bola de volta, deslocar carrinhos na areia, etc.)? ( ) Sim () Ndo

- Engaja-se em brincadeiras, mas somente aquelas envolvendo os objetos de preocupacdes circunscritas (estereotipadas)? ( ) Sim () N&o
- Prefere brincadeiras em pares a grupos (considerar a idade)? ( ) Sim () Ndo

- Fica intensamente ansioso quando na presenca de pessoas ndo-familiares (distinguir ansiedade de timidez — baixar os olhos, esconder o rosto, etc.)? (
) Sim () Nao

- Ignora/evita de forma persistente este contato? () Sim () N&o
- Empurra/agride (componente fisico) de forma persistente? () Sim () Nao

- Nota-se excessiva desinibicdo social par a idade, em relacéo a pessoas estranhas?

() Sim ( ) Nao

- ha variacdo na resposta conforme o contexto e a pessoa? () Sim ( ) Néo
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Comportamentos de Apego (investigar comportamento atual e aos 2 anos)

Demonstra preocupacdo quando separada dos pais:

( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente Sorri

Ou mostra excitacdo com o retorno dos pais:



( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente
Busca a ajuda dos pais quando machucada? ( )
Sim () Néo () Ocasionalmente Checa
a presenca dos pais em lugares estranhos?

( )Sim ( ) Nao () Ocasionalmente

- Como foi a adaptacédo na escolinha/creche (dificuldades)?
6.6 Comportamentos Repetitivos — Investigar a frequéncia, intensidade, variedade de contextos e topicos no brinquedo, resisténcia a interrupcao e

grau de interferéncia em outras atividades ou rotina da familia.

- Quais sdo 0s brinquedos e atividades favoritas? ...........cccocevveiiiiieie e
- Apresenta curiosidade (perguntas, comentarios sobre coisas ao seu redor)?

() Sim ( ) Nao

- Apresenta brincadeira de faz-de-conta (fazer estorinhas com os brinquedos, um boneco conversar com 0 outro, usar um objeto para representar o

outro)
( ) Sim ( ) Néo
- Alinha, empilha objetos quando brincando sem aparente fungéo no brinquedo? ( ) Sim ( ) Néo

- Faz brincadeiras com partes de objetos ao invés de com objeto como um todo (p. ex.:, ignora o carrinho e gira apenas as rodas por um longo tempo)?
( ) Sim ( ) Naéo



Outros Comportamentos Repetitivos:

- Abre/fecha portas, gavetas; liga/desliga interruptores de luz; intenso interesse por objetos que giram (maquina de lavar, ventilador, veiculos em

geral)(considerar a persisténcia/dificuldade em ser interrompida)?
() Sim ( ) Nao

- ha resisténcia a mudancas na rotina pessoal/da casa? ( ) Sim () Néo
- Exige uma sequéncia fixa e rigida para atividades (ex: vestir-se, arrumar a casa, higiene pessoal)? Como reage se alterada/interrompida?

( ) Sim ( ) Nao

- Existe apego a objetos pouco comuns (ex: plastico, pedra, etc.) para a idade (carrega consigo cotidianamente e se desorganiza quando retirado)? ( )
Sim () Nao

6.7 Maneirismos e Movimentos Complexos do Corpo (Repeticdo de movimentos sem aparente funcdo, principalmente em movimentos de estresse

Ou excitacdo):

- hd movimentos das méos perto do rosto? ( ) Sim () Néo

- hd movimentos dos dedos e méos junto ao corpo? () Sim ( ) Nao
- ha balanco do corpo? () Sim ( ) Nao

- hd movimentos dos bracos (flapping)? ( ) Sim () Néo

6.8 Medos/Sensibilidade Sensorial (Relacionar medos discrepantes com a etapa evolutiva — frequéncia, intensidade, grau de interferéncia em outras

atividades ou da familia, facilidade com que ¢é acalmado/distraido):
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Sensibilidade Sensorial:
- ha interesse pelas propriedades sensoriais dos objetos (cheiro/textura)?

( ) Sim ( ) Néo
- Nota-se hipersensibilidade a barulhos comuns (anotar reacbes como cobrir as orelhas, afastar-se, chorar)? ( ) Sim ( ) Néo

Problemas de comportamento:

- Ja manifestou masturbacdo em publico/tentativas de tocar em partes intimas dos outros de forma persistente?
() Sim ( ) Nao

- Demonstra hiperatividade (agitacdo intensa)? ( ) Sim () Néo

- Roer unhas ( ) Sim () N&o

6.10 Tratamentos e Medicamentos:

Detalhar idade, periodo de recuperacao, cirurgias e hospitalizacdes, medicamentos,
=710 (0 U U SO PO PP URPRPRPPRO 6.11 Descrigéo da rotina familiar em um dia tipico de

dOMINGO: ..o



ANEXO E

Roteiro para as entrevistas de comunicacdo do diagnéstico

A primeira entrevista visa discutir a hipétese diagnostica com casal e consta dos seguintes momentos:

1. Rapport: visa estabelecer um setting confortavel para a entrevista.
2. Explicacédo aos pais o processo diagndstico realizado: retomando questfes da avaliagéo e esclarecendo davidas
3. Conversa com pais sobre 0 que pensam e 0 que sentiram durante o processo diagnostico (ex: sobre o processo em si, sobre o filho, etc.) e qual

sua ideia em termos de resultado dessa avaliagéo.
4. Explicacdo aos pais como se chegou a hipotese diagnéstica de autismo.

5. Discussdo desses aspectos com o casal a partir do relato dos pais acerca da avaliacdo e das informacg6es obtidas pelos pesquisadores no processo

de avaliacdo até aquele momento.

As trés entrevistas de devolucdo subsequentes também seguem o formato aberto e ocorrem em um momento em que 0s pais acabaram de receber a

comunicacgéo formal do diagndstico. Os seguintes aspectos sdo enfocados:

1. Rapport: visa estabelecer um setting confortavel para a entrevista
2. Foco: sentimentos nesse momento, ideias ou duvidas que tenham surgido, tanto sobre o processo de avaliagdo quanto sobre o autismo; o que o

termo significa para os pais, explicacdo para os pais acerca das duvidas surgidas neles sobre o processo realizado e sobre autismo, etc..



3. Acompanhamento da mobilizacdo familiar, primeiros movimentos.



ANEXO F

Tabela 2: Exemplo do modelo prévio de construcdo da matriz empirica do construto

Tema

Cena

Resumo Indicativos de Resiliéncia

Rotinas Familiares:
mudancas dos turnos de trabalho:

P: E nos organizamos assim ... como antes eu
trabalhava no horario do dia e ela da noite,
pra conseguir se organizar e fazer com que o
rendimento, o acompanhamento das rotinas
diarias fossem o mais...

M: estaveis

P: é, estaveis, o mais em bloco, comecei a fazer
plantdo de noite, s6

Casal conta como se reorganizaram no trabalho | -Flexibilidade: mudanga adaptativa
a fim de uma convivéncia familiar de maior
qualidade, com espago para atividades | ~ .
individuais. Resolucéo de problemas colaborativa

-Importéncia da vida familiar

Casal:
Combinagdes sobre préticas educativas

P: entdo a gente tenta...colocar, limites, né,
porque sendo ele quer morder, fica brabo M:
0s manejos, né, entdo a gente lida muito com
isso. Temos lidado relativamente bem com os
manejos, sob orientacdo do Luis, € légico, né,
entdo, né... € muito importante e 0 q a gente
percebe...claro, isso tudo leva tempo, né? Mas
é muito importante a gente estabelecer o limite,
colocar que € o limite.

M: E importante ele ter limite, saber o limite,
até onde ele pode, saber que

deve respeitar o coleguinha, deve respeitar as
pessoas, ndo pode sair mordendo

Pais relatam dificuldade passada com o filho, | -Perseveranca
que costuma morder. Buscaram orientagdo do
terapeuta responsavel e pde em pratica com

SUCESSO -Construcdo da Rede de apoio

Tabela 5: Exemplo de Categorizagao inicial de cada entrevista de devolugdo (Entrevista 1)

Categorias Sub Categorias

Relatos do Pai

Relatos da Mae

FILHO Caracteristicas

EC': Filho Imaturo, tem muitos medos

EP: Filho diferente em diferentes contextos, compreende
e registra informagdes

EC: filho é agitado e mimado

EP: filho brinca/interage com outras criancas, gosta de sair

12 EC significa énfase nos comprometimentos / EP significa énfase nos potenciais



Desenvolvimento

EP: potencial para desenvolvimento da fala

AUTISMO:

Etiologia

Primeiros  sinais  de
alteracdo percebidos

EC: atraso da fala

Queixa principal

EC: dificuldades na interacéo

EC: atraso na fala

Primeiras hip6teses

Dificuldades emocional
Alteracdo neurolégica ou genética

Filho normal
Atraso na fala gera dificuldade na compreenséo da linguagem

Impacto dificuldades do
filho

SD®:Temores: Medo das incertezas e da existéncia de déficits

neurolégicos

-Inexisténcia de preocupacéo sobre interagéo, exagero do pai

Processo de avaliagcdo

Davidas
despertadas

SD: Relagdo com patologias familiares

SD: Relagdo com epilepsia
SA: Intervencgdes possiveis

Ideias sobre o

SD: Acanhamento por trazer suas ideias e davidas

processo SD

SA: confianga nos profissionais
Primeiras AS: Estimular a intera¢do (conviver com mais criangas, animal de estimacdo)
medidas

Relacéo do casal

SD: Existéncia de opinides diferentes, pouco didlogo

Tabela 6: Relatos sobre Autismo

AUTISMO

1E15

2E

3E 4E

Primeiros sinais de

alteracéo percebidos

Atraso da fala

Choro excessivo desde bebé
N&o aceita mudancas desde muito pequeno

Queixa principal

Atraso na fala

Dificuldades na interacéo

Atraso da fala

33D: aspectos que geraram senso de desamparo nos pais / AS: aspectos que geraram senso de amparo nos

pais



Primeiras hipéteses
(etiologia, Padrdes de
explicacéo)

Dificuldade emocional

Alteragdo neuroldgica

Alteragao genética

Atraso na fala é por ser mimado. Ser
mimado tem consequéncias na fala

Etiologia genética
Blogueio de comunicagéo
Hiperatividade (ao menos)
Agitacdo

Crianga normal, saudavel
Filho de pais velhos

-Hiperatividade

Impacto dificuldades do
filho

Temores: incertezas, existéncia de déficits
neurolégicos

Aparente despreocupacao da mae

Ideia de exagero do pai

Tirando a questédo da fala ndo tem com o que se
preocupar
Negacéo ativa das dificuldades de interacéo

Pensamentos e sentimentos: méae mais
calma, esteve muito atacada, tranquilizacdo
com o tempo , apreendendo a lidar com
diagnéstico, foco no que é melhor para filho

Tristeza, Decepgéo

Importante ter um nome

Mudanca na observagéo das criangas
Davidas sobre o futuro: autonomia

Processo de avalia¢do

Davidas despertadas no processo:
relagéo com patologias familiares,
relagdo com epilepsia, existéncia
de intervencdes para desenvolver
fala

Duvidas despertadas no processo: se isolamento na
escola prejudica a comunicagdo, se autismo passa
de pai para filho

Duvidas despertadas no processo: sobre estar no
caminho certo na avaliacéo,

sobre qual o objetivo de dar sequencia nesta com
outros profissionais

Davidas despertadas no processo:
autonomia futura do filho, o que existe
de entendimento sobre autismo

Relatos sobre processo: Vergonha,
confianga: carta branca

Relatos sobre processo: expectativa: quem acha a
doenca acha a cura,
filho brincou mais na consulta médica

Relatos sobre processo: fazem exames no ritmo que
estdo conseguindo, confuséo sobre condicdes
exigidas para exames, locais de exame: pais
percebem essa dificuldade nas ndo entendem o
motivo

Relatos sobre processo: ter um nome
ndo acaba com as ddvidas, Importancia
de ter o processo documentado e saber
oqueé

Profissionais

Profissionais: Experiéncia positiva, importancia
da comunicacéo dos profissionais

Profissionais: Amparo dos profissionais
envolvidos na avaliagao

Profissionais

Primeiras medidas:
-Estimular a interagdo

Primeiras medidas: decidir:
escola, atendimentos, busca de
informacdes de outra fontes
Descoberta de novos interesses do
filho.

Mdltiplas avaliagdes

Multiplas avaliagBes: exames dificeis de realizar,
laudos demorados

Multiplas avaliagBes: exames dificeis de realizar
(convénios e condigdes de satde)

Mdltiplas avaliagBes

51 E significa primeira entrevista



Tabela 7: Relatos sobre o Filho

ANEXO |

FILHO

1E

2E

3E

4E

Caracteristica

Assustado, agitado
Diferente dependendo do contexto

Afetividade — brinca, abraca
Atividade: Agitado, Muito ativo,
Humor: mal humorado, Se irrita com barulhos, Se incomoda com pessoas

Gostos: brincar com outras criangas, sair

Gostos: Gosta do ambiente da escola

Desenvolviment
0
to

Comunicagao

-Potencial para desenvolvimento da fala
(comunicagdo linguagem) capacidade
de compreensédo

Comunicagdo: Melhora na compreensao oral, ndo faz pedidos ainda,
aumento do vocabuléario oral.
fala ndo é clara

Desenvolvimento interagdo social: capaz
de interacéo
Emocional: filho imaturo, mimado

Desenvolvimento interagdo social: capaz de interagéo
Mais sociavel, menos grudado

Evolucdo recente do filho: outras habilidades (pedir para brincar, esperar,
guardar brinquedos, explorar varios brinquedos), mais atento

Interesses: diminuigdo das estereotipias (repetices na corrida)

Desenvolvimento fisico
-otite e rinite

Comunicagéo: achavam que ele ia
falar cedo

Desenvolvimento  da
interacdo social:
Evolugdo da interagéo

Avaliacéo do desenvolvimento do
filho: muito positiva

Interesses: Brinquedo
diversificado e
encenado

Desenvolvimento inicial: tinha muitas crises de choro quando saiam, nunca
aceitou mudangas




Tabela 8: Relatos sobre o casal

ANEXO J

CASAL 1E 2E 3E 4E
Relagéo do Comunicagao: divergéncia de | Preocupacdes: incertezas sobre diagnéstico Comunicagdo casal: didlogo sobre filho Comunicagdo casal:
casal opinides, pouco conversas de como

didlogo

Comunicacdo casal: diferentes opinides sobre preocupacoes

cuidar melhor de Pedro

Rede de apoio

Escassa: filha e avé materna
auxiliam

Escassa: filha auxilia quando pode

Ideia de buscar grupo
de pais

Vivéncia da paternidade/
Maternidade

Pai identifica dificuldades dele com algumas dificuldades do filho

Relatos sobre o significado da maternidade

Baixa autoestima materna: reacdo assustada ao ser confundida com

avo

Comparagédo com outros filhos
Comparagéo foi a do pai com o filho,
uma ddvida: posso ser autista?

Filha preocupada

Recursos econémicos

Organizacdo financeira
para atendimentos

Relatos sobre infancia dos pais

Pai relata histérico de
sintomas de TOC*

Mae: Infancia normal, muito arteira e timida
Pai: Historico de sintomas de TOC, acumulagéo de lixo,
apagoes/desligamentos

¥ Transtorno obsessivo-compulsivo



ANEXO L

Mapa da evolucao das davidas dos pais na elaboracédo do diagnostico

1. Quem é — 2.0que

o filho? preocupa
/ ' nele?
9.Que
consequén 3.Como
cias pode | esta
para trazer dificulda-
para o de” surgiu?
filho?
Elaboracéo
do
diagndstico
8. Como
tratar os
sintomas 4., Autismo:
que oque é?
atrapalham
?
7. Duvidas 3. Que
sobre outras
avaliagdo doencas 5
6. Qual a podem ser?
causa do
autismo no

filho?



