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LA PATERNIDAD DE UN NINO CON DIAGNOSTICO

DE AUTISMO

Najar Smeha, Luciane
Centro Universitario Franciscano. Brasil

RESUMEN

Este articulo presenta los resultados parciales de un estudio que
tuvo como objetivo conocer las experiencias de los padres de los
hombres que son padres de un nifio diagnosticado con autismo. Los
participantes fueron 11 los padres que fueron entrevistados sobre
la base de entrevistas semi-estructuradas. Las respuestas fueron
examinados a través de andlisis de contenido cualitativo de Bardin
(1977). El estudio encontrd que el significado de la paternidad esta
permeado por la satisfaccion y la frustracion en el que el dolor so-
bre el diagndstico del nifio se refiere a los padres a un sentimiento
de tristeza y una sensacion de ser “anormal”. En las expectativas
sobre el futuro, existe el temor de morir y no ser capaz de continuar
la atencion de rutina y de la proteccion del nifio. Entre los factores
que favorecen la blsqueda de la paternidad, se destacan: el com-
portamiento del nifio mas cerca del estandar considerado normal;
deterioro de menor importancia en la interaccion social; belleza en
la apariencia fisica, el acceso a la informacion y el establecimiento
de vinculo temprano.
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ABSTRACT

THE PARENTING OF A CHILD WITH A DIAGNOSIS OF AUTISM

This article presents the results of a survey that aimed at unders-
tanding the experiences of parenthood of men who are parents of
a child diagnosed with autism. 11 parents who were interviewed
participated in the study based on semi-structured interviews. The
answers were examined through the qualitative content analysis of
Bardin (1977). The meaning of fatherhood is permeated with satis-
faction and frustration, in which the grief concerning the diagnoses
of the child leads parents to a feeling of sadness and a feeling of
being “abnormal.” But they try not to show weakness and avoid
sharing their emotions. In the expectations concerning the future,
there is the fear of dying and not being able to continue with routine
care and protection of the child. It stands out among the factors that
favor the pursuit of parenthood: the behavior of the child closer to
the standard considered normal, less impairment in social interac-
tion; beauty in physical appearance, access to information and the
establishment of an early bond.
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No contexto atual, a importancia do envolvimento paterno é desta-
cada em diversas publicacdes no campo da psicologia (Gomes &
Resende, 2004; Levandowski & Piccininni, 2006; Silva & Piccinini,
2007; Sutter & Bucher-Maluschke, 2008), abrindo espaco a discus-
sao de novos modos de maternidade e paternidade, ndo determina-
dos pelo esteredtipo de género, mas compartilhados por mulheres
e homens, e variando, predominantemente, conforme caracteristi-
cas pessoais, e ndo por diferencas de género (Muzio, 1998). Ape-
sar disso, a transformacéo do modelo patriarcal tradicional ocorre
lentamente e é impulsionada pelo movimento de ingresso da mul-
her no mercado de trabalho (Muzio, 1998; Ramires, 1997), dentre
outras possiveis explicacoes. Ao considerar a complexidade da re-
lacéo que o pai estabelece com seus filhos, este estudo propde um
entendimento ainda mais especifico da paternidade, buscando am-
pliar a compreenséo da paternidade de um filho com diagndstico de
autismo. Sabe-se que a gratificagdo de ser pai esta relacionada ao
acompanhamento do desenvolvimento de um novo ser humano, ao
orgulho de cada aquisicao, as trocas afetivas (Montgomery, 1992;
Sutter & Bucher-Maluschke, 2008), além da possibilidade de ser
superado pelas potencialidades do filho e de ser imortalizado pela
sua existéncia (Brazelton & Cramer, 2002).

Por isso, nesta pesquisa, a pergunta norteadora foi “como se da a
vivéncia da paternidade de um filho com diagndstico de autismo?”
Pesquisas que envolvem as emocoes ligadas a condigdo de ser pai
de um filho com Transtorno do Espectro Autista(TEA). Portanto este
estudo apresenta os resultados parciais de um estudo maior, que
teve como objetivo conhecer as experiéncias paternas de homens
que sao pais de um filho com diagnéstico de autismo.
Participaram deste estudo onze pais de um filho com diagnéstico
de autismo. A idade dos pais variou entre 36 e 61 anos, e a dos
filhos de 4 a 27 anos. Todos os filhos sdo do sexo masculino, pro-
vavelmente, pelo fato de a incidéncia do diagndstico mostrar um
predominio do autismo em pessoas do sexo masculino.

0 critério de escolha dos pais foi conveniéncia. No periodo em que
as entrevistas foram realizadas, todos os participantes encontra-
vam-se casados com a mae do filho diagnosticado como autista
e coabitando com ele. A maioria dos pais apresenta um nivel so-
cioecondmico médio ou alto, com base na escolaridade e profisséo,
sendo que cinco deles possuem curso superior completo.

Apenas em um caso, o filho diagnosticado € tnico, os demais pos-
suem outros filhos. Para preservar a identidade dos participantes,
0 nome prdprio foi substituido pela letra P que indica a inicial de
pai e um numero que se refere a ordem em que foram realizadas
as entrevistas. Logo, o primeiro entrevistado foi designado P1 e os
demais sucessivamente.

Para coleta de dados, foram realizadas entrevistas semi-estrutu-
radas, realizadas individualmente, com duracdo aproximada de
uma hora e meia. As entrevistas foram realizadas no consultdrio
da entrevistadora ou no local escolhido pelo entrevistado, sendo
que a maioria dos participantes optou por ser entrevistado no seu
local de trabalho. Os participantes foram encontrados e contatados
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por meio dos dados fornecidos por participantes da Associagéo dos
Pais de Autistas de uma cidade na regido central do RS/Brasil. As
entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas. Os dados
foram submetidos a anélise de contetdo, segundo Bardin (1977).
A andlise de contetido é “geralmente utilizada para o estudo de
motivagdes, opinides, atitudes, valores, crengas, tendéncias” (Bar-
din, 1977, p.105), sendo uma técnica que permite a inferéncia de
conhecimentos relativos as condigdes de produgdo das mensagens
e é caracterizada pela utilizagdo exaustiva e intensa da descri¢éo
analitica do contetido das mensagens e consequente interpretacéo
inferencial.

0 projeto de pesquisa foi submetido a apreciacéo e aprovado pela
Comissdo Cientifica da Faculdade de Psicologia e do Comité de Eti-
ca da PUCRS, registro no CEP 09/04852. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que os
informava quanto aos objetivos e procedimentos do estudo, garan-
tindo-lhes sigilo e confidencialidade dos dados.

Das unidades tematicas obtidas apos a analise, aqui sera apresen-
tada uma delas, denominada: Paternando o filho com diagnéstico
de autismo. Aspectos favoraveis e desfavoraveis para a relagéo
do pai com o filho Os pais, ao serem questionados sobre o que
consideram mais dificil nessa paternidade, relatam situactes rela-
cionadas ao nivel de dependéncia do filho, por exemplo, o tempo
destinado para dar banho, vestir e fazer a barba.

Também, foi referida a necessidade de monitorar o filho perma-
nentemente, pois ele ndo tem condicdes de ficar sozinho sem a
supervisdo de um adulto responsavel. “0 mais dificil é tu tem que
esta sempre cuidando, tem que sempre se monitorando para tentar
ser sempre proativo... Essa atividade diaria... eu acho que é um
pouco mais cansativa, né”.

P7 As caracteristicas clinicas do autismo afetam as condigdes fisi-
cas e mentais e, portanto, podem estar presentes comportamentos
mais regressivos e repetitivos como os que os pais deste estudo
consideraram de dificil manejo: quebrar objetos de vidro ou driblar
os cuidadores e sair a rua sem acompanhante, por exemplo, 0 P5
relata: “Tinha uma época, quando ele era nené, ele ndo podia ver
copo dentro de casa, pegava copo assim, pa na parede. Prato era
tudo na parede, o que ele achava de coisas que quebrava”. Esse
resultado vem ao encontro dos achados da pesquisa de Schmdidt,
Dell'Aglio e Bosa (2007), nos quais aparecem entre as maiores
dificuldades enfrentadas por mées de autista, manifestactes de
comportamento rigido, agressivo, agitado ou obsessivo. Assim,
esse estudo evidencia que os pais também sofrem e apresentam
dificuldades diante desse tipo de comportamento do filho. No relato
dos pais, a convivéncia com o filho implica em lidar com a falta de
compreensdo e respostas do filho, assim como com as situagdes
de crise acompanhadas de muita agitacéo e verbalizagdo em tom
alto. Segundo Favero e Santos (2005), a severidade do sintoma é
fonte de um importante estresse familiar, mas dentre eles, destaca-
se 0 prejuizo cognitivo. A dificuldade de compreensao e a restrita
capacidade responsiva, diante das tentativas de interagéo do pai,
determinam sentimentos de frustragdo que podem causar prejui-
z0s na qualidade da relagéo pai e filho. No autismo, a dificuldade
de expressdo do afeto e o déficit nas interagbes sociais repercu-
tem no comportamento dos genitores que, muitas vezes, passam a
manifestar a afetividade de maneira deficitaria e intelectualizada (
Sprovieri & Assumpgéo, 2006).

0 P8 relata a frustragdo por ndo obter respostas mais interativas
do filho: “Ele conversa contigo assim o que ele ouve, né, mais é
repetitivo, né. Entdo, é dificil assim. Tu ndo consegue conversar com
ele. Tu ndo consegue manter um dialogo com ele, assim, tem um

limite e tal, conversar...ele ndo te responde, né. Tu pergunta uma
coisa ele fala; ah”. Entretanto, embora a pouca responsividade seja
angustiante para os pais e possa repercutir no empobrecimento da
relagdo com o filho, cabe ressaltar que, em concordéncia com Grael
(2007), os participantes deste estudo mostraram uma boa capaci-
dade de expressdo do afeto, assim como de identificar, descrever
e comunicar seus sentimentos. No relato dos pais, ao falarem o
que consideram mais dificil, aparecem sentimentos de tristeza, in-
conformidade com o diagndstico, sensacéo de ndo estar fazendo
tudo que é possivel pelo filho, ciéncia de que o fazer dos pais sera
sempre limitado, além da incerteza sobre a evolugdo no desen-
volvimento, bem como frustragéo por todos os impedimentos que
o filho tera ao longo da vida. Sendo assim, é importante destacar
que, segundo a vivéncia dos participantes, os fatores desfavoraveis
para uma melhor qualidade na relagdo do pai com o filho autista
sdo: falta de paciéncia e informacdo, falta de recursos materiais
como escolas especializadas, sintomas muito regressivos compon-
do o quadro clinico, escassez de recursos financeiros para pagar
cuidadores, pouco apoio familiar para os cuidados e, por ultimo,
a impossibilidade de o filho homem exercer ativamente a vida se-
xual. Por outro lado, como fatores que favorecem o exercicio dessa
paternidade, podem-se apontar: o desenvolvimento do filho com
0 comportamento mais proximo ao padrdo considerado normal,
isto &, um menor comprometimento na interagéo social; beleza na
aparéncia fisica, acesso a informacéo e o estabelecimento de um
bom vinculo precoce. O futuro: expectativas e preocupagdes.

0 futuro é descrito na literatura como um aspecto da vida que de-
termina muitas inquietactes aos pais de pessoas com deficiéncia
(Buscaglia, 1997; Nufiez, 2007, Glat & Duque,2003). Inicialmente,
logo apos o diagnéstico, as preocupacdes predominantemente es-
tdo relacionadas a sobrevivéncia, ao desenvolvimento e a saude.
Esses aspectos aparecem acompanhados de incertezas sobre o
futuro. Posteriormente, a medida que os filhos crescem e os pais
envelhecem, as incertezas sobre os cuidados, o sustento e a pro-
tecdo do filho sdo ampliadas. O medo de morrer e deixar o filho
desamparado, no aspecto afetivo e material, € uma preocupagéo
que acompanha todos os participantes deste estudo. Porém, ela
aparece com mais intensidade entre os pais de filhos que se en-
contram na fase de adolescéncia ou inicio da vida adulta. O P2 é
pai de um filho autista com 25 anos e afirma: “A (nica coisa que
me preocupa é o dia em que eu morrer e a minha esposa também.
Tanto é que a gente diz pra X. (irma): “tu vai ser a encarregada de
cuidar do teu irméo enquanto tu estiver na terra”. Claro que a gente
chega até a cometer o pecado de querer que o dia que a gente
partir, ele fosse junto ... O dia em que a gente partir desse mundo,
como vai ficar, serd, essa criatura?” Outro pai também apresenta
a mesma preocupacdo: “0 dia que eu e a minha mulher morrer.
Nds temos que levar 0 maximo porque os outros filhos tém o seu
caminho a seguir, né?” P1. Outras pesquisas (Bento, 2008; Burille,
2009; Favero & Santos, 2005; Glat & Duque, 2003; Silva, 2004)
também encontraram preocupagéo paterna quanto a protecio do
filho apds a sua morte, primordialmente, no que se refere as con-
digdes financeiras e acompanhamento da rotina diaria de cuidados.
Os pais de filhos pequenos também mencionam o receio da propria
morte, mas parecem mais otimistas quanto ao futuro, demonstram
esperanga no desenvolvimento da autonomia e aprendizagem do
filho. Assim, apostam em um quadro clinico menos comprome-
tedor. Nessa etapa, os pais estdo centrados no tratamento e em
todas as terapias que poderdo auxiliar em uma melhor evolugéo
do diagndstico. Conforme Nufiez (2007), na fase adulta dos filhos
com deficiéncia, os pais estdo vivendo o luto pela irreversibilidade
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do tempo que passou, o fim das fantasias de imortalidade, bem
como a ruptura das ilusdes e expectativas nas estratégias de tra-
tamento oferecidas até entdo, somando-se a falta de instituicbes
para atenderem a pessoas com deficiéncia na fase adulta. Com
relagdo a preocupacoes, alguns participantes referiram-se ao com-
prometimento em proporcionar ao filho uma vida boa, para que ele
seja feliz e ndo sofra, principalmente apds a morte dos genitores.
Como uma estratégia para prevenir as dificuldades futuras, um dos
pais diz que investe na ampliagdo da rede social de apoio “Ter uma
convivéncia boa com vizinhos, com parentes. Eu acho que isso ai é
0 mais interessante. Até melhor que dinheiro, &s vezes, né, porque
muito capital...” P9.

Outros tentam amenizar as preocupagdes com a propria morte,
apostando que os irméos poderdo assumir o papel de principais
cuidadores “Preocupagéo assim, se no dia que a gente morrer o
que a gente vai fazer. Mas eu acho que os irmaos dele cuidam dele
... NOs ja ensinamos, acho, que nesse ponto eles vao cuidar” P5.
Ainda que os pais busquem alternativas para lidarem com os senti-
mentos relacionados a morte, a pesquisa denota que ha sofrimento
e fantasias sobre o futuro em todos os pais que participaram do
estudo, principalmente no que se refere aos cuidados rotineiros e
a protecdo afetiva do filho com autismo. Consideragdes Finais Os
achados do presente estudo revelam que caracteristicas como a
pouca reciprocidade s6cio-emocional e no intercambio da comuni-
cagdo, assim como comprometimento na capacidade de simbolizar
por meio do brincar, intensificam sentimentos de impoténcia e de
ndo estarem suficientemente aptos para atenderem as demandas
desse filno. Embora, os pais tenham mencionado o desejo de ter
mais tempo para cuidar do filho, o discurso parece mais uma res-
posta as cobrangas sociais para 0 desempenho de uma paternida-
de mais envolvida do que propriamente um desejo de assumirem
as tarefas que, atualmente, estdo sendo desempenhadas pela mae.
Com excecéo dos pais aposentados, os demais privilegiam ativida-
des profissionais fora do ambiente doméstico e ndo anseiam subs-
titui-las pela rotina de cuidados basicos. Logo, eles, na sua maioria,
organizam-se para o papel de provedor principal das necessidades
econdmicas da familia, justificando o distanciamento nas rotinas
de higiene, tratamento e vida escolar. Para tanto, os pais sentem
a necessidade de parecerem fortes, negando sentimentos que re-
metam a uma possivel fragilidade, assim podem funcionar como
apoio para as esposas, 0 que minimiza a culpa por ndo estar mais
presente e, por isso, sobrecarrega a esposa que acaba por assumir
sozinha os cuidados do filho. Entretanto, no significado da pater-
nidade hoje, foi possivel constatar uma satisfacdo permeada por
um importante sentimento de frustragdo. O pesar com relagdo ao
diagndstico do filho remete alguns pais a uma sensagdo de serem
“anormais”, pois em uma sociedade que prima pela competéncia,
uma familia com um componente que ndo cumpre seu papel, so-
fre uma pressdo social que, muitas vezes, conduz a uma reducgio
da autoestima e pode afetar a saide emocional dos membros do
sistema familiar.

Quanto ao diagndstico, a confirmagdo das suspeitas de autismo é
descrita como um momento de grande impacto emaocional. Ainda
que a literatura elucide mais amplamente a repercussao da noticia
na vida da mée (Pereira-Silva & Dessen, 2006; Schmidt, Dell’aglio
& Bosa, 2007; Schmdidt & Bosa, 2007), este estudo constata um in-
tenso sofrimento vivido pelos homens diante da irreversibilidade do
diagndstico. Porém, eles procuram nio demonstrar fragilidade, evi-
tando compartilhar com a esposa sentimentos de tristeza ou medo.
A deficiéncia no filho do sexo masculino é ainda mais complexa
para o pai, pois envolve uma fratura no processo de identificagéo

com o filho e na expectativa de se ver espelhado por meio do dele.
Logo, os pais expressam sentimentos de impoténcia, frustragéo e
inabilidade relacionados a sexualidade do filho com autismo. As ex-
pectativas quanto ao futuro foram relacionadas, no relato de todos
0s participantes da pesquisa, a um doloroso receio de morrer. 0s
pais ndo conseguem visualizar o futuro com tranquilidade ou oti-
mismo, pois ele esta cercado da fantasia de que o filho podera ficar
desamparado ou ndo ser tdo bem cuidado, amado e protegido, apds
a morte dos genitores.

Pelos resultados ja apresentados, pode-se constatar que os pais
que possuem maiores recursos intelectuais e econémicos apresen-
tam sentimentos ambivalentes mais intensos com relagdo ao filho
com autismo, pois neles ha uma busca mais sofisticada de recur-
s0s médicos, terapias e explicagdes para a etiologia do autismo.

0 acesso a informac&o cientifica e o poder econdmico para o tra-
tamento, ainda que tenham sido descritos pelos pais como uma
vantagem, parecem ampliar o sentimento de impoténcia, revelado
por meio de um discurso intelectualizado e permeado por um so-
frimento que reverbera em mais dificuldades para estabelecer uma
interacdo afetiva com o filho.

Nesse contexto, & possivel inferir que esses pais sentem-se pres-
sionados também pelas expectativas e cobrangas da sociedade
que sdo maiores para os filhos de casais provenientes de classes
econdmicas mais favorecidas e, portanto, apontadas com rigor,
quando nao correspondidas.
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