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Resumo

O Autismo é uma doenca do foro neurologico que afeta o funcionamento do cérebro, criando
problemas relacionados com sentimentos, pensamentos, linguagem e dificuldade de interacao

social. E uma doenca dificil de diagnosticar e para a qual ainda nao existe cura.

Por vezes, os investigadores focam-se nos doentes em si acabando por esquecer a familia e
quem os rodeia. Por esse motivo achei importante tentar compreender as experiéncias

subjetivas dos pais de criancas autistas enquanto cuidadores informais.

Num sentido diferente do que foi avancado por investigacdes quer analisaram o estigma
associado a certas doencas, os autistas ndo sentem o estigma nem o rotulo, porém as suas
familias sim. Sobre elas recai o peso de viver com uma crianca “diferente”, evitando assim

frequentar sitios publico e reformular as suas rotinas.

Os apoios existentes nao sdao muitos, e nem todos tém o mesmo acesso a eles.
Financeiramente, a Seguranca Social dispée de alguns subsidios a que os pais se podem
candidatar. A nivel educacional, existem escolas com Unidades de Ensino Estruturado (UEE),
contudo, esta oferta ndo existe em todas as escolas nem em todos os distritos. A nivel
terapéutico existe um conjunto de servicos, mas, de novo, nem todos tém as mesmas
probabilidades de beneficiar deles, pois ha criancas que ndo fazem as terapias adequadas a
sua condicdo por elas ndo existirem na sua zona de residéncia. Por fim, existem ainda
associacoes de apoio para criancas autistas, mas estas ndo se encontram proximas das
localidades de residéncia dos entrevistados. A desigualdade no acesso a servicos e recursos €
também um aspeto que marca a experiéncia destes(as) pais/maes, sendo que a maioria nao

tem condicdes econdmicas para procurar respostas alternativas.

A nivel de apoio para os proprios pais estes nao o procuram por acharem desnecessario, sendo
a familia o principal pilar de apoio, quando necessitam. Nao se relacionam com pais em

situacoes semelhantes devido a falta de confianca e vivem isolados socialmente.

Viver com uma crianca autista interferiu no plano de ter mais filhos, com o receio que o
proximo fosse igualmente autista, ou com receio da reacao das pessoas, pela experiéncia que

ja tinham vivido com o filho.

A cura da doenca seria o melhor que poderia acontecer aos pais das criancas afirmando que

melhoraria nao so6 a vida dos seus filhos, mas também a deles.
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Abstract

Autism is a neurological disorder that affects the functioning of the brain, creating problems
related with feelings, thoughts, language and social interaction. It is a difficult disease to
diagnose and for which there is no cure yet.

Sometimes, researchers focus on patients themselves eventually, forgetting family and those
who surround them. For this reason | felt that it was important to try to understand the

subjective experiences of parents of autistic children, as informal caregivers.

In another way, the autistics don’t feel the stigma or the label, but their families do. Above
them falls the weight of living with a “different” child, avoiding public places and revamping

their routines.

The existing social supports are not many, and not all have the same access to them.
Financially, Social Security offers some benefits that parents can apply to. On the educational
level, there are schools with structured teaching units (in Portuguese: Unidades de Ensino
Estruturado - UEE), however, this provision does not exist in all schools neither in all districts.
On the therapeutic level there is a set of services, but again, not everyone has the same
chance of benefit, because there are children who don’t do the appropriate therapies
associated to their condition because those therapies are not available in their areas of
residence. Finally, there are also associations of support for autistic children, but these are
not located close to the places of residence of respondents. The unequal access to services
and resources is also an aspect that marks parents’ experience, most of them don't have

economic conditions to look for alternative answers.

Parents don’t look for support for themselves because they find it unnecessary, being their
family the main pillar of support, when they need it. They do not relate to parents in similar

situations due to a lack of confidence and live socially isolated.

Living with an autistic child broached the plan to have more children, due to the fear that the
next one could also be autistic, or being afraid of people’s reaction, because of experience
they lived with the first child.

The cure of the disease would be the best thing that could happens to these children’s

parents, stating that it would not only improve the lives of their children, but also theirs.
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Introducao

A elaboracdo desta dissertacao de Mestrado surge no ambito da frequéncia do Curso de
Mestrado em Sociologia, Politicas e Exclusdes Sociais na Universidade da Beira Interior tendo
sido submetida & Comissao de Etica da Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade da
Beira Interior, tendo sido aprovada pela mesma.

A problematica em estudo - “As experiéncias subjetivas de ser pai/mae de criancas autistas
enquanto cuidadores informais” - tem sido muito pouco abordada a nivel académico, mas a
nivel social tem vindo a ganhar novos niveis de visibilidade, pois faz parte do grupo das
doencas que tem vindo aumentar o nimero de diagnosticos ao longo dos anos. O Autismo,
segundo a APA’, é um distirbio neuroldgico que afeta o funcionamento do cérebro. Por esse
motivo, pode causar problemas relacionados com sentimentos, pensamentos, linguagem e
dificuldades de interacdo social. E um distirbio que, ainda de acordo com a APA, se
diagnostica na infancia, sendo que ao longo dos anos tem vindo aumentar o numero de
criancas autistas.

Este distUrbio neuroldgico ndo é facil de diagnosticar, por isso, face ao desconhecimento,
surgem percecoes de senso comum em torno desta doenca. A sociologia bem como outras
areas, quer sociais, quer de salde, tém vindo a estudar e tentar compreender como estas
criancas vivem o seu dia-a-dia, a forma como se comportam, mas também como reagem
socialmente. Contudo acabam por ser esquecidos aqueles que diariamente lidam com estas
criancas, vivendo com a doenca no seu dia-a-dia, apesar de nao serem eles os doentes. Por
esse mesmo motivo, as principais figuras nesta investigacao sao os pais de criancas autistas.
Porque, por vezes, as atencoes sdo postas unicamente na crianca, e é deixado de parte o
impacto e as repercussoes de ser pai/mae e/ou cuidador de uma crianca com autismo.
Aquando de um diagndstico, é necessario, por parte dos pais destas criancas, criar um
conjunto sucessivo de estruturas, reorganizacdes e adaptacdes para lidar da melhor forma
possivel com o distUrbio do/a filho/a. Face a estas mudancas extremas que se operam nas
suas vidas, nao podemos deixar de nos questionar em que medida estao os pais preparados
para lidar com a doenca da crianca, que recursos estao ao seu alcance mobilizar para a gerir
e para minimizar as suas consequéncias, que estratégias utilizam para o fazer e como
experimentam uma situacdo que modificara para sempre as suas vidas.

Relativamente ao nimero de autistas em Portugal, ndo é possivel indicar um nimero exato,
contudo de acordo com uma noticia do Sapo Lifestyle, estima-se que existam cerca de 2300
familias com criancas com Perturbacdao do Espetro Autista (PEA), contudo sao apenas
estimativas.

Uma das formas mais faceis de encontrar familias com criancas autistas € através de Unidades
de Ensino Estruturado (UEE), Unidades inseridas nas escolas, prdprias para criancas com

Perturbacoes do Espetro Autista (PEA), onde é aplicado um ensino estruturado e

' American Psychiatric Association



individualizado para estas criancas. Em Portugal existem cerca de 178 UEE. As UEE, bem
como Associacdes de Apoio e subsidios da Seguranca Social sdo as respostas existentes para
apoiar estas familias. Mas serdo estas respostas suficientes? Terdo as familias conhecimento
acerca das respostas existentes? Estas respostas estao ao dispor de todas as familias de igual
forma?

Sabemos que a doenca ndo é nem apenas um acontecimento puramente bioldgico, nem uma
experiéncia meramente individual. A doenca “circula” entre aqueles que sd@ao mais proximos
de quem a padece, e os seus efeitos fazem-se sentir também sobre eles. No caso do autismo,
uma condicao diagnosticada na infancia e que acompanhara para sempre nao apenas quem
dela sofre, mas também quem cuida dos sofredores, estas questdoes tornam-se ainda mais
prementes.

O foco da presente investigacao dirige-se para a compreensao das experiéncias subjetivas de
ser pai/mae de criancas autistas, enquanto cuidadores informais. Tentar compreender estas
experiéncias exige nao apenas ter em consideracdo os elementos tipicamente subjetivos que
a configuram, mas também outros aspetos que contribuem para a sua construcao, e que nos
permitem enquadrar essas experiéncias num dado contexto cultural e social, onde os
elementos de natureza subjetiva ganham significado.

Esta investigacdao torna-se relevante sociologicamente pois permite compreender a
experiéncia destes pais, porque procura aceder a producao de significados em torno de uma
doenca, permite compreender a experiéncia vivida da doenca, neste caso sem estar doente. E
ainda relevante porque procura dar conta dos lacos que existem entre estes aspetos
subjetivos, de ordem mais micro, e os aspetos mais contextuais e abrangentes, que nao so
condicionam a experiéncia, mas permitem dar sentido aos significados produzidos em torno
dessa experiéncia.

O objetivo central desta investigacao consiste em compreender como sao vivenciadas as
experiéncias subjetivas de pais de criancas autistas, enquanto cuidadores informais, tendo em
conta os diferentes aspetos que configuram e se articulam com essa experiéncia.

No que toca aos objetivos especificos deste trabalho, pretende-se:

e Perceber os impactos que o diagndstico teve na vivéncia familiar e individual dos pais.

e |dentificar as estratégias de coping que as familias desenvolvem para lidar com a
situacao que a doenca dos filhos lhes coloca.

e Saber se estas familias se relacionam com familias que passem pelas mesmas
condicbes, e/ou se fazem parte de redes sociais de apoio existentes no ambito desta
doenca.

e Perceber que tipo de apoios existem por parte do Estado Portugués, para estas
familias.

e Identificar as respostas sociais existentes para estas familias e perceber o grau de
conhecimento e mobilizacao por parte das mesmas.

A Parte | desta dissertacao corresponde ao enquadramento tedrico e encontra-se dividida em

trés capitulos. O primeiro capitulo diz respeito a doenca e a construcao social que é feita da



mesma. Assim sendo, € abordada a parte bioldégica e médica da doenca mas também
abordada a questdo social e a construcao que os individuos fazem do autismo enquanto
doenca. Sao ainda debatidos os conceitos de salde e doenca segundo a perspetiva de varios
autores. O segundo capitulo trata questdes como o estigma e a rotulagem. E feita uma
reflexdao acerca da aceitacdo do rotulo por parte das criancas autistas (que dificilmente
acontecera), e ao mesmo tempo trata-se questdes como o estigma de cortesia, estigma vivido
pelos pais das criancas e ndo pelas proprias. Nesse mesmo capitulo sdao abordados aspetos
como a experiéncia de ser cuidador de uma crianca com deficiéncia e as estratégias de coping
adotadas pelos pais, para melhor lidar com a doenca. Por fim, o terceiro capitulo € o capitulo
das respostas sociais existentes para estas criancas. Aqui foca-se o apoio da seguranca social,
das associacdes de apoio e das escolas através das Unidades de Ensino Estruturado (UEE).
Relativamente a Parte Il esta relacionada com as questdes empiricas e com a sua analise e
encontra-se dividida em dois capitulos. No primeiro capitulo explicitam-se e justificam-se as
opcbes metodoldgicas apresenta-se o modelo de analise e procede-se a uma caracterizacao
da amostra. No segundo capitulo, procede-se a analise e interpretacdo dos dados. Por fim,
apresentam-se as conclusoes.

Para finalizar, uma vez que foi garantido o anonimato a todos os entrevistados, nao serao
referenciados os nomes dos pais das criancas, do membro da APPDA de Viseu, das professoras
de educacdo especial, assim como nao serao identificadas as escolas participantes na

investigacao.



Parte | - Ser Autista na atual sociedade

Capitulo | - Viver com o Autismo

1.  Autismo - A origem da patologia

O Autismo, segundo a APA, é um distlrbio neuroldgico que afeta o funcionamento do cérebro.
Por esse motivo, pode causar problemas relacionados com sentimentos, pensamentos,
linguagem e dificuldades de interacao social. E um distdrbio que, ainda de acordo com a APA,
se diagnostica na infancia, sendo que ao longo dos anos tem vindo aumentar o nimero de
criancas autistas.

No entanto, o autismo nem sempre foi entendido do mesmo modo. Bleuler (2005) utiliza o
termo autismo para expressar a retirada ativa com que alguns doentes esquizofrénicos sao
retraidos para o reino da fantasia, sendo o seu comportamento intencional, como forma de
evitar as relacdes sociais. Por sua vez, Kanner (1943) utilizou a mesma expressao, com base
numa amostra de 11 criancas, que apresentavam um comportamento estranho, apresentando
alteracoes fora do comum, nomeadamente, alteracoes comunicativas, das relacdes sociais e
dos processos cognitivos. O autor considerou que se trataria de uma sindrome rara, contudo
mais frequente do que se esperaria. Asperger (1944), estudou também um grupo de criancas e
concluiu que se assemelhavam as descricbes de Kanner, porém acrescentou que esses
comportamentos ocorriam maioritariamente em meninos e que apresentavam deficiéncias
sociais graves. Determinar os sintomas que definem e caracterizam esta doenca gerou,
segundo Rivera (2007), um forte debate entre os estudiosos do autismo, devido as posicoes
conflituantes que existiam entre esses mesmos estudiosos. Para Bettelheim (1967), o autismo
era resultado da indiferenca e frieza da mae em relacao a crianca. Contudo este autor nao
teve em conta que essas mesmas mae tiveram mais filhos que nao eram autistas.

Segundo a APA?, o autismo costuma ser diagnosticado na infancia e afeta 1 em cada 68
criancas, sendo que é 3 a 4 vezes mais comum nos rapazes do que nas raparigas. Em Portugal,
de acordo com Oliveira et al. (2007), estima-se que a prevaléncia de perturbacées do
espectro do autismo seja de 10 por cada 10000 criancas. Segundo Eyal (2013) existe uma
explicacao para o aumento de criancas autistas. De acordo com o autor, autismo nao era
distinguido da deficiéncia mental, por esse motivo, muitas criancas, quer autistas quer
deficientes mentais, eram institucionalizadas devido a sua deficiéncia. Assim, o autor
argumenta que “a desinstitucionalizacGo da deficiéncia mental, um longo processo que
comecou no inicio de 1970 e durou pelo menos duas décadas, foi uma das principais causas

que leva a epidemia do autismo”. (2013: 867)

2 Disponivel em: http://www.psychiatry.org/autism [Consult. 7 Jan. 2015].
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De acordo com a APA, é possivel levar uma vida independente, dependendo da gravidade dos
sintomas. Estes podem variar ao longo do tempo e nao sao iguais em todas as criancas, variam
conforme cada uma delas. Apesar disso, de acordo com a mesma fonte, estas criancas tomam
atencdo a rotina, mas apresentam dificuldades em ambientes desconhecidos ou mudancas na
sua rotina.

Relativamente as causas do autismo, nao existe uma explicacao exata, todavia consideram-se
fatores genéticos e ambientais como possiveis causadores desta doenca. O risco de ser autista
aumenta se na familia se verificarem casos de autismo. A APA refere que o autismo nao é
causado pela ma parentalidade, nem por vacinas. Anbar et al. (2010), num estudo a pais de
criancas autistas verificaram que estes apontam como principal causa a genética (65%),
seguindo-se a hereditariedade e o acaso.

No que toca ao diagnostico, segundo a APA, este é feito com base na observacao e conversas
com as criancas, fazem-se perguntas aos pais e aos cuidadores, pois nao existe um teste
médico. Aconselha-se que as criancas sejam submetidas a um rastreio para distUrbios do
desenvolvimento da crianca antes dos 3 anos de idade. Caso seja diagnosticado precocemente
e com ajuda de tratamento, as criancas poderao melhorar, mesmo sabendo que nao se
melhora totalmente.

Por fim, quanto ao tratamento, com base ainda na mesma fonte, nao existe um tratamento
especifico, mas existem algumas estratégias que tentam melhorar a condicdo da crianca,
nomeadamente tratamentos relacionados com o comportamento e a aprendizagem, sessoes
educacionais, tratamento de apoio aos pais, terapia ocupacional e de habilidades sociais.
Além destes tratamentos, existem também as salas de aula do ensino regular e especial que
podem ajudar os alunos com autismo.

Segundo Hoogsteen & Woodgate (2013), apesar de nao existir cura para as criancas autistas, o
tratamento tem por objetivo aumentar o desenvolvimento de habilidades e diminuir a
quantidade e gravidade dos comportamentos indesejados, por parte das criancas.

Para Mayers et al. (in Anbar, 2010), as intervencdes educativas sao os tratamentos primarios.

Os trés métodos de ensino mais conhecidos sado: “Andlise do Comportamento Aplicada,

" 1

apresentada sob o termo " terapia de comportamento " que é mais familiar na Franca, o
TEACCH (significa tratamento e educacdo de autistas e relacionada Comunicacédo da Crianca
Deficiente) método que é um programa de ensino estruturado com os pais, de execucdo de
um tratamento supervisionado em um ambiente doméstico, e o PECS (significa Picture
Exchange Communication System), onde as criancas sdo ensinadas a aproximar-se e dar uma
imagem de um item desejado para um parceiro comunicativo, em troca daquele item.”
(Anbar, 2010: 820)

Hodgetts et al. (2013) investigaram a experiéncia e os resultados percebidos através de uma
intervencao no comportamento familiar, Standard Stepping Stones Triple P (SSTP), para os
pais de criancas com autismo. Para os autores, “No geral, a participacdo em SSTP foi
associado a alteracbes fundamentais, positivas nos significados que os pais atribuem aos

comportamentos de seus filhos e da sua propria experiéncia como pais e cuidadores. {...)



Estes pais sentem que o comportamento poderia ser mudado e ter implicacbes positivas para
a crianca e familia.” (2013: 2593)

E possivel afirmar que o alvo do tratamento ndo é o autismo enquanto doenca bioldgica, mas
“comportamentos concretos a serem modificados (...)”. (Eyal, 2013: 891) Desta forma, e
segundo Matson & Konst (2014), reconhece-se que a farmacoterapia ndo é adequada para o
tratamento de sintomas de autismo.

Pode assim afirmar-se que devido a falta de biomarcadores no autismo, “so pode ser definido
como uma doenca heterogénea, o que dificulta ainda mais o diagndstico, o genuino e
profundo entendimento da condicdo autista e dos processos psicoldgicos bdsicos alterados”.
(Rivera, 2007: 349).

2. Construcao social do Autismo

Como foi visto, nem sempre existem certezas da causa das doencas e nem sempre a
prescricao de medicamentos é a mais eficaz. “No entanto, a elevada taxa de
comportamentos desafiadores entre pessoas com autismo colocou pressGo sobre os médicos
para medicar, e desenvolver um raciocinio para justificar o seu uso” (Matson & Konst, 2014:
36).

A medicina nao é uma instituicdo social neutra, é antes uma edificacdo socio-politica que
apresenta uma estreita relacao com o meio social onde se insere. A medicina considera que a
doenca nao é mais que um fenémeno bioldgico, contudo “(..) A doenca que interessa ao
socidlogo pode ter ou ndo fundamento na realidade biolégica, mas tem sempre fundamento
na realidade social. O interesse socioldgico é o estudo cientifico da conduta que gira em
torno do que se denomina doenca.” (Ferreira, cit. por Soares e Serpa, 2004b: 208)

Assim, para Soares e Serpa (2004b), a doenca é um fenomeno social, e as nossas
interpretacées sao moldadas a nivel social. Como refere Carapinheiro (1986), é necessario
compreender as determinantes e as logicas sociais dominantes numa dada época e sociedade
que definem a doenca, os doentes e as concecdes que eles e 0s outros interiorizam acerca da
condicao de doente, desta forma, a doenca torna-se uma “realidade construida” e o doente
“um personagem social”.

Segundo Duarte (2002: 41), “A saude e a doenca pertencem ao mesmo continuum e ndéo
devem ser interpretados de forma dissociada. Além disso, a convic¢do do pensamento critico
atual é que a saude e a doenca ndo sdo apenas fenomenos bioldgicos ou patogénicos, mas,
igualmente, construidas no campo das relagées sociais.”

A construcao social da doenca permite, assim, conhecer o estatuto qualitativo de uma
doenca, estatuto esse que pode ser positivo ou negativo, dependendo do que ¢ atribuido pela
sociedade em que se estd inserido. Quando o estatuto é negativo, a doenca torna-se
estigmatizante, desvalorizando a pessoa doente, podendo modificar a forma como o doente

se relaciona socialmente. Segundo Goffman (1988) quando o estigma é colocado no centro da



construcao da identidade diz-se que o doente tem uma identidade deteriorada, pois as
pessoas estigmatizadas acreditam que sao como os outros os veem. No capitulo seguinte sera
abordado com maior profundidade o conceito de estigma.

A salde, ou o que é a salde, varia de sociedade para sociedade e dentro da mesma pode
variar em funcdo da idade, sexo, género, entre outros. Existem causas sociais para
determinadas doencas.

Torna-se, entao, necessario abordar os conceitos de salde e doenca. Antes de mais, é
importante fazer uma distincdo entre doenca como um disturbio biolégico e doenca como um
mal-estar social, pois & possivel estar doente sem o sentir e sentir-se doente sem o estar
(biologicamente). Desta forma, surgem trés conceitos importantes “o conceito de «sickness»
(expressando as significacbes sociais da doenca), «disease» (certificacdo biomédica da
doenca, significando a doenca enquanto conceito construido no quadro num sistema
nosologico) e «illness» (doenca tal como é vivida pelo doente).” (Ferreira cit in Soares e
Serpa, 2004b: 209)

“A doenca surge como o produto do modo de vida, de uma sociedade nociva, que ataca uma
natureza intrinsecamente sauddvel, a do individuo.” (Mendes, 1996: 169) Para a autora, o
doente ¢é a vitima da sociedade moderna, enquanto que a doenca cristaliza a agressao social.
O comportamento do doente é a consequéncia de que o sintoma foi percebido pelo préprio
doente. “O sintoma s6 toma sentido (na doenca) quando dd lugar a um comportamento, pelo
que, no plano da representacdo o individuo julga o seu estado, ndo apds as manifestacbes
intrinsecas, mas apos os seus efeitos.” (Mendes, 1996: 177) De acordo com Herzlich (1969) a
doenca néo faz do individuo um doente, a nao ser que a doenca introduza uma transformacéo
na vida do mesmo. “A doenca age como fator de ruptura de um fluxo cotidiano, fazendo com
que a pessoa efémera e seus familiares necessitem de nova reorganizacdo das suas atividades
didrias.” (Gomes et al., 2002: 1213) E o que acontece com a familia de uma crianca autista.
Necessariamente as rotinas alteram-se, reorganizam-se, provocando alteracdes permanentes,
dado se tratar de uma doenca para toda a vida. Na gestdo quotidiana da doenca é necessaria
a capacidade de compreender o mundo do doente e integrar os seus sintomas e queixas nesse
mundo, onde intervém crencas, mitos, filiacao religiosa, usos e costumes da familia, maneiras
de sentir, estar e ver a vida e o mundo.

A forma como cada um de nods reage, se comporta e apresenta os seus sintomas depende das
experiéncias individuais, dos valores e das representacoes proprias de cada sociedade.
Ninguém é completamente igual depois de ter estado doente (Duarte, 2002). E neste sentido
que a doenca é uma realidade construida e o doente uma personagem social. Para
Carapinheiro (1986) a construcao social de doenca, enquanto categoria analitica, assenta na
ideia de doenca enquanto “fendmeno social total” (1986: 11).

A saude é um direito a todos devem ter acesso, contudo, a saude ultrapassa o dominio da
medicina, apelando a comportamentos individuais, familiares e sociais. A salde pode assim
ser definida “num sentimento de plena capacidade para se adaptar as novas necessidades

fisioldgicas, psiquicas, simbolicas e sociais” (Leandro, 2001: 75).



Hans-Georg Gadamer (1997: 109) afirma que a “a saude ndo é apenas um sentir-se, mas
estar-ai, estar-no-mundo, é um estar-com-os-outros, um sentir-se satisfeito com os afazeres
da vida e manter-se activo neles”. A salde caracteriza-se pelo que o autor denomina de
caracter recondito que transparece no bem-estar que sentimos na medida em que s6 damos
por ela quando nao a temos.

O mundo da saude é o mundo social, onde o individuo se encontra ativo e inserido nessa
mesma sociedade, contrariamente ao mundo da doenca que implica o afastamento provisorio
da sociedade. Em todas as sociedades existem doencas. O mundo sem doencas é uma utopia.
Claudine Herzlich (1969) defende a existéncia de dois mundos - o da salide e o da doenca. O
mundo da salde é social, em que o individuo se encontra ativo, inserido numa sociedade,
contrapondo-se ao mundo da doenca que implica o afastamento provisorio do individuo da
sociedade. Por esse motivo, ambas sdo faces opostas da mesma moeda, a referéncia a uma
pressupde a outra, constituem a forma como o individuo interpreta e se relaciona com a
sociedade.

Tanto a salde como a doenca fazem parte da vida humana e manifestam-se no corpo do
individuo, dai a interligacdo entre salde e realizacao pessoal. Assim, é possivel afirmar que
salde e doenca influenciam a forma como o individuo se relaciona com a sociedade e como a
interpreta, pois desde o inicio da vivéncia pessoal da doenca esta assume uma dimensao
social, assim como o nascimento e a morte, a doenca é um ato social determinado pela
natureza bioldgica do ser humano.

Salde e doenca nao sao estaticas, variam ao longo do tempo e dependem do contexto social,
cultural e historico, bem como do estatuto de que as produz. A doenca e a sua construcao
social sao o reflexo da sociedade onde nos inserimos, das crencas e valores que nos foram
transmitidos.

O modelo biomédico explica a doenca como se tratasse de um fenéomeno unicamente
fisiologico, ignorando, muitas vezes, determinantes sociais e culturais. O modelo biomédico
vé a doenca como um mau funcionamento dos mecanismos biologicos, o que remete para a
imagem do doente como passivo, como uma maquina formado por pecas, que aguarda
reparacao, separando a mente e as condices sociais e ambientais que o envolvem. Porém,
este modelo, por si sO, ndo é suficiente para compreender a doenca.

0 modo como a doenca é vivida é individual e Unico, porém existem pontos comuns. “Com
saude, o corpo e o espirito sGo um todo: nés somos os nossos corpos. Na doenca, o corpo
torna-se algo diferente do espirito, algo alheio, sobre o qual o espirito tem um controlo
limitado.” (McWhinney, 1994: 67) No caso das criancas autistas, nem sempre a sua condicao é
imediatamente percetivel para os outros, pois fisicamente pode nao ter qualquer tipo de
alteracao. Contudo, esta doenca tem marcadores sociais importantes, como comportamentos
disruptivos e claras dificuldades de interacao, contribuindo para a sua visibilidade social,
embora esta visibilidade nao tenha contribuido para uma melhor compreensao e aceitacao
social da doenca, dai que muitas vezes sejam confundidos com portadores de deficiéncia
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A doenca é, desta forma, associada a uma ruptura na forma de “estar no mundo”, pois o
doente deixa de se relacionar com o mundo. No caso do autismo, a falta de relacionamento
com os outros constitui, em si mesmo, um sintoma da doenca, e quando existe nao segue as
normas socialmente aceites

Como ja foi referido, os autistas apresentam dificuldade na interacédo social, deixando de se
relacionar com o mundo, ou relacionando-se de forma disruptiva, o que contribui para o0 modo
como a doenca € socialmente construida. Porém nédo sao apenas esses aspetos que conduzem
a essa construcao. Por exemplo, o facto de nao existir uma causa ou causas concretas
contribui para uma certa forma de construir sobre essa doenca, assim como o facto de nao
existir um tratamento que cure e se dirija a essas causas, mas sim aos comportamentos
resultantes da doenca.

A doenca é uma realidade socialmente construida, construcao essa que esta em constante
devir, pois as nossas ideias, percecoes, quadros de referéncia sobre a salde e a doenca
mudam a toda a hora, de acordo com o nosso estado de espirito, as nossas amizades e
relacdes que estabelecemos com o mundo (Gomes, 2002; Duarte, 2002).

Por fim, “estar sauddvel é uma construgdo social que ajuda a compreender o nosso lugar e o
dos outros no mundo, dai que ser considerado sauddvel (...) torna-se um cdédigo moral.”
(Duarte, 2002: 97)

Capitulo Il - Experiéncia de viver com o Autismo

1.  Estigmatizacdo, rotulagem e rutura biografica

O autismo é como um distUrbio, porém é dificil percecionar se uma crianca é autista, pois
muitas vezes é confundida, segundo Eyal (2013), com um portador de deficiéncia mental.
“(...) os pais de criancas autistas frequentemente se deparam com reacées hostis e insensiveis
do publico quando seus filhos se comportam de forma inadequada. Este problema pode ser
agravado pela aparéncia fisica normal dessas criancas”. (in Gray, 1993: 103) O estigma é,
assim, segundo Gray (1993), um dos aspetos mais dificeis de encontros publicos vivenciados
por familias com um membro com deficiéncia.

Para Goffman (1988: 13), o estigma refere-se a “um atributo profundamente depreciativo,
(...). Um atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portanto
ele ndo é, em si mesmo, nem honroso nem desonroso.” Para Goffman (1988), a situacao de
estigmatizado é aquela em que a sociedade diz ao préprio estigmatizado que é um ser
humano normal, mas ao mesmo tempo que é “diferente” e, portanto, seria absurdo negar
essa diferenca. Isto representa “uma perda de controlo na performance das atividades didrias
sobre os padrées normais de interdependéncia, ndo sendo os doentes aceites como plenos

participantes na vida social, sendo socialmente desvalorizados ao ndo corresponder as



expectativas sociais publicas, com a consequente despromocd@o do seu estatuto pessoal e
social, reduzindo o crédito e o reconhecimento social do doente, surgindo o descrédito
pessoal e mesmo familiar.” (Soares e Serpa, 2004b: 219)

Goffman (1988) identifica dois tipos de estigma: o desacreditado e o desacreditavel. Este
Ultimo diz respeito a um estigma que nao é conhecido nem imediatamente percetivel pelos
individuos. Quanto ao estigma desacreditado, este é conhecido e é imediatamente observavel
pelos outros, sendo por isso muito mais disruptivo e intrusivo relativamente ao processo de
interacao.

Para Farrugia (2009), a resisténcia a estigmatizacao deve envolver a negociacao de contextos
estruturais/discursivos para articular naturais posicoes do sujeito e negociar uma identidade
social natural na interacao face-a-face.

Segundo Green (2003: 1361) “o estigma pode ser definido como uma reacdo adversa a
percepcao de uma diferenca avaliada negativamente.”

Um progressivo processo de estigmatizacao pode interferir na participacao do individuo na
vida social, e deste modo, segundo Soares (2008), pode iniciar-se um processo de rotulagem
percebido pelo proprio individuo. A verdade é que a aceitacao desse mesmo rotulo podera
favorecer um sentimento de pertenca a um grupo, mesmo que desviante. Segundo Soares e
Serpa (2005), o doente, portador de uma identidade perturbada pela visibilidade da sua
doenca, busca uma reorientacao das suas estratégias identitarias neste processo de erosao
biografico. Dadas as carateristicas do autismo, esta rotulagem pode nado ser percebida pelo
proprio autista, ndo havendo desta forma a aceitacdo do rotulo nem o sentimento de
pertenca a um grupo, uma vez que os autistas apresentam dificuldades de interagir
socialmente. Assim sendo, ao contrario do que acontece com outros doentes, ndo podemos
falar numa reorientacdo das suas estratégias identitarias. Contudo, colocam-se algumas
questoes: Apesar de os proprios autistas poderem nao perceber o rotulo que lhes é atribuido,
sera que os seus pais o percebem? E se sim, como lidam eles com o rétulo atribuido aos seus
filhos? Sera que esses pais buscam uma reorientacao das suas estratégias identitarias e dos
seus filhos no processo de erosdo biografica? Sera que eles ndo acabam também por ser
rotulados e reagir como se eles fossem também doentes?

Link (in Green, 2003), propoe o conceito de rotulagem modificada. Este conceito sugere que,
“enquanto que os comportamentos e processos da doenca podem ser prejudiciais para a
integracdo social e a participacdo da comunidade, a percepcdo de estigma também
desempenha um papel importante.” (Link, in Green, 2003: 1362) De acordo com esta
perspetiva, Green (2003) afirma que os individuos com doenca mental interiorizam as
populares nocoes estigmatizantes sobre o que significa ser doente mental através de
processos de socializacao e interacoes da vida quotidiana e social, incluindo piadas e retratos
dos media.

O autismo é, muitas vezes, percecionado com conotacdo moral negativa, construida pela
populacao em geral, dado que muitas vezes estas criancas sao entendidas como deficientes

mentais. Para Becker (1963: 15), “todos os grupos sociais fazem regras e tentam, em certos
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momentos e em algumas circunstancias, imp6-las. Regras sociais definem situacées e tipos de
comportamentos a elas apropriados, especificando algumas accées como ‘certas’ e proibindo
outras como ‘erradas’.” Assim, a pessoa que infringe a regra é rotulada, como Becker (1963)
afirma, como um “outsider”, possuidor de atributos desqualificantes por nao seguir os
modelos de um determinada cultura e/ou grupos, o que pode ter repercussoes ao nivel do
processo de construcdo identitaria. Quem nao se comporta de acordo com essas regras,
quebra a normalidade, pelo que se converte num desviante.

Bury (1982) usa o conceito de rutura biografica para clarificar o modo como a doenca afeta a
identidade de uma pessoa ou a construcao de uma “nova” biografia. O autor aponta trés
aspetos para a rutura associada ao desenrolar de uma doenca crénica. Em primeiro lugar, ha
uma rutura de pressupostos e comportamentos tomados como garantidos; a rutura dos limites
do senso comum. “A etapa ‘o que estd acontecer aqui’ envolve atencdo para estados
corporais que habitualmente ndo séo trazidos a consciéncia e decisées sobre procurar ajuda.”
(Bury, 1982: 169) Em segundo lugar, existem ruturas mais profundas em sistemas explicativos
normalmente utilizados por pessoas, tais que uma reconsideracao fundamental da biografia
da pessoa e autoconceito estao associados. Por fim, o Gltimo aspeto diz respeito a resposta a
ruptura, que implica a mobilizacao de recursos, para enfrentar uma situacao alterada.
Segundo Bury (1982), o doente baseia-se em experiéncias passadas significados culturais e
conhecimentos para iniciar um dialogo mental sobre os significados da existéncia fisica e
social presente, nomeadamente, as indicacoes emergentes de identidade pela doenca.
Porém, de acordo com Netletton (2006), a “rutura biografica” também pode ter
consequéncias positivas. Para a autora, o doente pode iniciar uma reflexao sobre as acoes na
sua vida, tornando-a mais perspicaz e resultando em novas oportunidades que nunca tinham
sido imaginadas.

A rutura biografica “(...) apoia-se em bases problemdticas relativas a “quebra” das nossas
suposicées tomadas como certas sobre os nossos corpos, nés mesmos e o mundo no qual
vivemos.” (Williams, 2000: 60). Para o autor, ao fazé-lo, ndo se da conta de uma série de
outras possibilidades nas quais a doenca pode ser uma parte central na biografia de alguém, a
partir do nascimento, da infancia ou na vida posterior.

No caso dos autistas, e dadas as caracteristicas da doenca ja referidas, em que medida
podemos falar numa reconstrucdo identitaria, numa “nova” biografia”? Uma vez que séo
rotulados, como afirma Becker (1963), como outsiders, sera que sentem repercussoes a nivel
da construcao identitaria? E relativamente aos pais dessas mesmas criancas, nao se sentirao
eles estigmatizados e rotulados por essa mesma sociedade? Nao serdo eles vistos também
como outsiders, uma vez que “nao sabem educar os seus filhos”? Nao serao eles a fazer uma
rutura biografica e a criar uma “nova” biografia? Em que medida a doenca dos filhos nao &
sentida como um acontecimento familiar, ocorrendo na familia as modificacoes, adaptacoes e
reorganizacoes que tipicamente sdo descritas tendo como referéncia a experiéncia do

individuo doente? Os autistas podem ser estigmatizados e rotulados, contudo nao

11



percecionam esse mesmo estigma e rotulo, nao tém a capacidade de fazer introspecédo para
ter consciéncia da forma como sdo vistos pela sociedade.

Segundo Goffman (1988), as familias sao muitas das vezes confrontadas com situacoes
estigmatizantes, surgindo assim o que o autor define de ‘estigma de cortesia’, como sendo
um estigma que se aplica a pessoas que se associam com grupos estigmatizados (neste caso,
as criancas com autismo), e ndo através de qualquer qualidade prépria. No caso destes pais, o
estigma de cortesia é-lhes atribuido pela grande proximidade com alguém estigmatizado, e
nao por causa de serem portadores de qualquer doenca. De acordo com Birenbaum (in Gary,
2002), a estigmatizacao dos pais s6 ocorre quando eles acompanham a crianca estigmatizada
a locais publicos. Contudo, Gary (2002) refere que o estigma de cortesia ndo acontece apenas
quando estes pais acompanham as criancas, “(..) um estigma de cortesia para os pais de
criancas com deficiéncia ndo se limita as ocasiées sociais onde eles estdo na presenca do seu
filho. Pelo contrdrio, eles podem experimentar um estigma de cortesia como um produto da
sua maior relac@o biogrdfica com o seu filho e a sua ‘conhecida’ identidade como pai de uma
crianca com deficiéncia.” (Gary, 2002: 1015).

De acordo com Mak & Kwok (2010) os pais de criancas autistas sao estigmatizadas porque as
pessoas na sociedade esperam que eles exercam controlo sobre comportamentos atipicos dos
seus filhos. Fernandez & Arcia (in Mak & Kwok, 2010) apontam duas fontes de percecao de
estigma dos pais. “A primeira sdo as repetidas experiéncias estigmatizantes e a segunda é a
crenca dos pais, como da sociedade em geral, que sdo responsdveis pelos comportamentos
dos seus filhos.” (2010: 2046).

De acordo com Neely-Barnes et al. (2011) devido ao comportamento das criancas autistas, os
pais sdo rotulados de “maus pais”. E provavel que os pais concordem com o que lhes é
atribuido e se culpem pela doenca do seu filho. “Aqueles que sentem os efeitos do estigma
de cortesia, no entanto, tendem a sentir um aumento do desconforto emocional e isolamento
social.” (Ablon, 1990; Blum, 1991; MacRae, 1999; Torrey, 1988, in Green, 2003: 1362).

Green (2003) estende o conceito de rotulagem modificada para o estigma de cortesia em
familias com criancas com deficiéncia. “(...) estigma também afeta encargos entre os pais de
criancas com deficiéncia. Mais especificamente, o estigma afeta a componente subjetiva da
carga, mesmo quando a sobrecarga objetiva ou transtornos didrios de cuidados sdo
controlados.” (Green, 2003: 1372) Apesar disso, a autora refere que o estigma nao é
inevitavel. Pode ser reduzido por um padrao de frequentes interacdées normais positivas entre
individuos com ou sem caracteristicas estigmatizantes.

A chegada de um filho autista altera decisivamente os estilos de vida dos pais. Nada volta a
ser como era antes do diagndstico, os pais envolvem-se numa reconstrucao das suas vidas, das
suas rotinas, no modo de entender e trabalhar a sua vida. E é neste sentido que se pode
aplicar o conceito de rutura biografica, proposto por Bury (1982). Como foi antes
referenciado, este conceito tem sido utilizado para clarificar o modo como a doenca afeta a
identidade de uma pessoa ou a construcao de uma “nova” biografia. O impacto de sintomas

graves e persistentes sobre a vida quotidiana é tido como uma ameaca, havendo entdo a
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necessidade de reformular estilos de vida, reordenar o tempo e entrar em acordo com a
trajetoria incerta da doenca.

Apesar de os pais das criancas autistas nao serem portadores da doenca dos filhos, sao eles
que acabam por fazer esta rutura biografica, tornando-se necessario reformular os estilos de
vida para melhor lidar com a propria crianca. Os pais referem, segundo Farrugia (2009), que
uma dessas mudancas € a criacdo de rotinas rigidas, uma vez que variacoes dessas mesmas

rotinas podem ter consequéncias desastrosas.

2. Pais enquanto cuidadores informais

Como foi referido, os pais destas criancas sao também os seus cuidadores. Cuidar de um(a)
filho(a) autista implica uma completa reorganizacao da vida familiar. Reorganizacao nas
rotinas, nas tarefas, nos papéis familiares e sociais e mesmo reorganizacdo em termos
financeiros, ja que sao exigidos recursos para lidar com a doenca que geram encargos
economicos. Porém, existem algumas diferencas entre ser pai e mae de criancas autistas.
Segundo Gary (1993), o principal cuidador de criancas autistas sao as maes dessas mesmas
criancas, ao que estdo associadas as questoes de género (pois sdao as mulheres que
maioritariamente tém a funcdo de cuidadoras) e as representacdes e estereodtipos sociais.
Para Soares (2008: 4) “(...) [a mde] na grande maioria das vezes, prescinde do seu emprego,
da realizacgdo profissional, e da respectiva retribuicé@o financeira, perdendo o estatuto social
que lhes estava associado, e passando a viver totalmente em funcdo de outrem.” Pelo facto
de as maes serem as principais cuidadoras dos filhos autistas, também sentem maior
responsabilidade pelos proprios filhos e acabam, segundo Gary (1993), por vezes, por se
sentirem culpadas da deficiéncia dos filhos. Muitas dessas maes perderam o seu tempo
pessoal e, frequentemente, abdicaram das suas atividades de lazer e de relacdes sociais para
cuidarem das criancas, o que se pode tornar bastante stressante. “As mdes passam mais
tempo com os seus filhos, e as interacées sdo caracterizadas por cuidar e administrar o papel
da mde, enquanto os pais passam mais do seu tempo com os seus filhos em atividades
ladicas.” (Ozturk et al., 2014: 1297) Estes mesmos autores, num estudo realizado com maes
e pais de criancas com autismo, mostraram que as maes apresentam maiores niveis de
depressao que os pais dessas mesmas criancas. Isto deve-se ao facto de as maes “(...) estarem
mais envolvidos em atividades de cuidado, tomam mais responsabilidades de gestdo e,
portanto, elas est@o mais expostas as dificuldades na criacGdo de uma crianca com
necessidades especiais.” (Ozturk et al., 2014: 1303) Contudo, os autores afirmam que apesar
de as maes apresentarem maiores niveis de depressao, nao existem diferencas entre pais e
maes relativamente aos niveis de stress. lobst et al. (2009) referem que sao as mulheres que
apresentam maior nivel de aceitacao para com as criancas, comparativamente aos homens.

Esta aceitacdo é independente de a criancas ser ou nao autista.
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Os pais referem que, ndo raramente, é dificil manter o emprego devido a responsabilidade de
cuidar do seu filho com autismo. “Muitos pais informaram como é dificil manter qualquer
tipo do emprego dado as suas exigéncias de cuidar e vdrios citam a necessidade de planear
compromissos durante as horas de trabalho como sendo um desafio. Os pais consideraram
que as empresas e os chefes compreensivos podem tornar as interrupcées frequentes menos
problemdticas, mas adiantaram que este tipo de ambientes de trabalho flexiveis podem ser
dificeis de encontrar.” (Kuhlthau et al., 2014: 1346) Papageorgiou & Kalyva (2010), num
estudo realizado com o objetivo de explorar as necessidades dos pais que participam em
grupos de apoio e bem como as expectativas que tém desses mesmos grupos, constataram
que 39,1% dos pais afirmam que os seus colegas de trabalho aceitam a sua crianca autista,
que 33,1% nao tinha informado os colegas de que tinham um filho com autismo, que 18,4%
relatam falta de entendimento por parte dos colegas e que 9,4% afirmam que os colegas os
evitaram. De acordo com Kuhlthau et al. (2014), os pais relatam que notam diferencas na sua
salde devido as condicdes que experimentam enquanto cuidadores. Problemas de salde
relacionados, segundo os autores, com dores de cabeca, pressao arterial elevada, problemas
articulares e de coluna, artrites, entre outros. Contudo, Kuhlthau et al. (2014) referem que
os pais afirmam negligenciar a sua salde a fim de cuidar do seu filho.

Segundo Howlin & Moorf (in Andersson et al., 2014) os pais experimentam o processo de
diagnodstico de forma mais negativa, se o tempo de espera para a avaliacdao for demasiado
longo. “Em geral, os anteriores estudos transversais indicam que receber o diagnostico é um
processo prolongado, frustrante, complicado e altamente desafiador para as familias e que a
carga, stress e depressdo podem ser elevados no momento do diagnostico.” (McGrew &
Keyes, 2014: 1374).

Sikora et al. (2013) realizaram um estudo acerca da influéncia do comportamento das
criancas autistas na salde dos pais e concluiram que estes apresentam muitas vezes
sentimentos de culpa, stress e depressao. Assim sendo, os autores referem que o tratamento
da crianca deve incidir, em parte, em melhorar a percecao que os pais tém acerca do
diagnostico dos filhos, mas que também deve incidir nos sentimentos sobre a paternidade,
satisfacao conjugal e o papel dos irmaos. “E provdvel que, uma vez que os pais tém uma
mudanca na percecdo, eles sejam mais capazes de utilizar com sucesso estratégias mais
eficazes e sejam capazes de participar efetivamente no tratamento dos seus filhos. Como os
pais se envolvem mais no tratamento, desde que bem apoiados por um clinico, atitudes de
autoeficdcia melhorarem, reduzindo ainda mais o risco de depressdo, stress parental e
culpa” (Kuhn & Carter, in Sikora et al., 2013: 313).

Ser cuidador nao é facil, por esse motivo, os pais de criancas autistas desenvolvem estratégias
que os ajudem a lidar com a situacdo, estratégias essas denominadas de estratégias de
coping. Essas estratégias servem, segundo Benson (2010), como um mecanismo que os pais
utilizam para enfrentar momentos de stress. “Coping € uma resposta com o objetivo de
aumentar, criar ou manter a percepcao de controle pessoal.” (Savoia, in Coletto & Camara,
2009: 100)

14



Lazarus & Folkman (1984) definiram coping como um conjunto de esforcos cognitivos e
comportamentais em constante mudanca, para lidar com situacées especificas, internas ou
externas, que sao avaliadas como excedendo os recursos dos individuos. Para Folkman &
Lazarus (1985) as estratégias de coping podem ser orientadas para dois processos: coping
centrado no problema, no qual a orientacao é para a tarefa, e coping centrado na emocao,
cuja orientacdo é para o individuo. De acordo com os autores referidos, o primeiro processo
de coping envolve esforcos para modificar o problema, enquanto que o segundo tem a funcao
de regulacado interna das emocoes. Para Folkman & Lazarus (1980), as estratégias de coping
podem mudar de momento para momento, durante as fases de uma situacao stressante.

De acordo com o Benson (2010), as estratégias para evitar o problema (estratégias de coping
negativas) sdo as que mais aumentam a angistia dos pais de criancas autistas, ao passo que a
aceitacdo do problema (estratégias de coping positivas) diminui essa angUstia e surte efeitos
positivos sobre a melhoria do sofrimento desses mesmos pais.

“Estratégias de coping podem ser divididas em coping focado no problema (por exemplo,
resolucdo de problemas ou fazer algo para alterar o fonte do stress), estratégias de coping
emocionais (por exemplo, a reavaliacdo positiva para reduzir ou controlar estratégias de
aflicdo emocional associadas com a situac@o) e de coping de fuga passiva (por exemplo, a
negacdo ou evitacdo de uma situacdo stressante)” (Carver, 1997; Pakenham et al., 2005, in
McGrew & Keyes, 2014: 1375). Tanto as estratégias de coping focadas no problema como as
estratégias de coping emocionais estdao associadas a melhores resultados entre os cuidadores
de pessoas com autismo (Bristol, 1987; Jones & Passey, 2005;. Pakenham et al., 2005, in
McGrew & Keyes, 2014), ao passo que, as estratégias de coping de fuga passiva estao
associada a cuidados mais pobres em cuidadores de pessoas autistas (Dunn, Burbine, Bowers,
& Tantleff-Dunn, 2001;. Hastings et al., 2005;. Khanna et al., 2011;. Pakenham et al., 2005 in
McGrew & Keyes, 2014). Segundo Schmidt et al. (2007), as estratégias de coping adotadas
pelas maes de autistas para lidar com a emocao sao nove, nomeadamente:

1. Acdo Agressiva - Reacao relativa a respostas fisicas e/ou verbais que podem causar
danos no seu filho.

2. Evitacdo - Este tipo de estratégia leva o individuo afastar-se da situacao de stress,
procurando, para os autores (2007), esquecer a situacao e fugir dela.

3. Distracao - Envolve, de acordo com os autores, comportamentos ou pensamentos que
adiem a necessidade de lidar com a causa do stress.

4. Busca de Apoio Social/Religioso - Consiste em procurar apoio num familiar, vizinho,
amigo, entre outras pessoas ou procurar apoio religioso, enfrentando a situacao
causadora de stress.

5. Acao direta - Implica agir diretamente no que causa o stress, tentando solucionar a
situacao de alguma forma.

6. Inacao - Para Schmidt et al. (2007) refere-se ao comportamento de nao tomar

qualquer iniciativa, ficar parado, esperar que passe.
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7. Aceitacdo - Implica aceitar de forma passiva a situacao, submetendo-se as exigéncias
do causador de stress.

8. Expressao Emocional - Manifesta-se uma estado emocional relacionado com a situacao
que esta a ultrapassar, como chorar, gritar, ficar triste ou chateada, porém nao é
com alguém, mas sim sozinha.

9. Reavaliacao/Planeamento Cognitivo - Envolve, segundo Schmidt et al. (2007),
esforcos cognitivos para criar novos significados sobre o problema enfrentado, pensar
em novas formas de resolvé-lo e/ou compreendé-lo num outro ponto de vista,
redefinindo a causa do stress.

Para Silva o nUmero de estratégias de coping é potencialmente infinito, visto “(...) que cada
pessoa pode desenvolver o seu método particular para lidar com os factores indutores de
stress, (...).” (2008: 25).

Segundo Serra (in Silva, 2008:32), existem ainda estratégias de coping focadas na interacao
social. Essas estratégias “dizem respeito a forma como o individuo lida e mantém o
relacionamento social com as outras pessoas em situacdo de stress.”. Serra (in Silva, 2008)
verificou que pessoas que prestam cuidados a terceiros sao capazes de ser genuinamente
empaticos, desenvolvem planos de acao e resolucdo de problemas com mais facilidade do que
pessoas que nao se mostram tao empaticas.

Contudo, para Silva (2008), as estratégias de coping adotadas diferem entre os géneros. “(...)
a socializacdo das mulheres é feita de forma a ndo lhes proporcionar o desenvolvimento de
personalidades muito resistentes, uma vez que as meninas aprendem a exprimir as suas
emocodes, a serem sensiveis e a agirem de forma dependente; contrariamente, os rapazes sGo
ensinados a resolver os seus problemas através de uma accdo directa, desenvolvendo um
sentido de controlo e independéncia.” (Miller cit. por Silva, 2008: 32). Esta afirmacao de Silva
(2008) pode levar a diversas discussdes. Por que motivo exprimir as emocdes é problematico
ou é sinal de fraqueza? Esta ideia ainda é associada a nocao de que as emocdes sao
problematicas e que a racionalidade (carateristica conotada com os homens) é a motivacao
certa para a acao.

Receber um diagndstico do espectro do autismo € um evento significativo na vida de uma
familia. A gama de sentimentos é vasta, por essa razdo receber apoio de profissionais
habilitados pode tornar-se uma mais-valia para os pais das criancas autistas. Segundo Banach,
et al. (2010), estes servicos de apoio e acompanhamento podem facilitar a aceitacao do
diagnostico por parte dos pais, pois € necessario tempo para processar a informacao. Law;
King; Stewart; King, 2001, in Banach, et al., 2010 descobriram que os pais relatam ganhos
positivos na participacao em grupos de apoio. “(...) os pais em grupos de apoio sentem-se com
maior conhecimento e habilidade em lidar com questées comportamentais e outras
preocupacées do dia-a-dia.” (Banach, et al., 2010: 72) Para os autores, o objetivo dos grupos
de apoio é ajudar os pais a adaptar-se ao diagndstico de autismo e a diminuir o seu stress.

De acordo com uma investigacao de Papageorgiou & Kalyva (2010), (64,5%) a maioria dos pais

(64,5%) participam em grupos de apoio para se sentirem informados sobre os novos
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desenvolvimentos sobre o autismo, 19,5% referem que participam em grupos de apoio para
obter apoio pratico, 8% desejam conhecer pais em situacdo semelhante e, por fim, outros 8%
utilizam o grupo de apoio como apoio psicologico.

“Se os grupos de apoio de pais de criancas com ASD pretendem ser bem sucedidos nos seus
papéis, eles ndo devem ser estdticos, mas dindmicos, e tentar resolver as necessidades
diferenciadas e expectativas dos seus membros” (Papageorgiou & Kalaya, 2010: 659).

Stuttard et al. (2014) realizaram um estudo com o objetivo de avaliar a intervencao riding the
rapids’, que foi desenvolvido para pais de criancas portadoras de deficiéncia e de autismo.
Foram utilizados dois grupos, um de intervencdo e outro de comparacao. Tinha como
objetivos avaliar os efeitos da intervencao sobre o comportamento das criancas, a eficacia e
satisfacao parental na pos-intervencao e 6 meses de seguimento. Desta forma, os autores
concluiram que este programa é eficaz, pelo menos para alguns pais. O programa parece ser
particularmente bem sucedido em ajudar os pais a lidar com comportamentos dificeis e a
melhorar a satisfacao dos pais. Contudo, os autores acrescentam que “para alguns pais, em
especial aqueles cujas criancas tém necessidades mais complexas, ou cujos pais estdo a
enfrentar o aumento da adversidade, o apoio individual pode ser mais apropriado” (Instituto
Nacional de Exceléncia Clinica, in Stuttard et al., 2014: 2381).

De acordo com Nogueira & Do Rio (2011), os pais de criancas autistas deixam de ter o mesmo
envolvimento social, utilizando a internet para contactar com pessoas que nao pertencem ao
agregado familiar. Semensato & Bosa (2013) referem que o contato com outras familias que
tém filhos em situacdo semelhante pode trazer auxilio na forma de lidar com a crianca
autista.

A chegada de um filho autista altera a rotina de um casal, implica fazer mudancas e tomar
conhecimento acerca da doenca em causa. A salde altera-se, as relacoes sociais e familiares
também, podendo dessa forma questionar-se se os pais das criancas autistas sentem que tém
uma pior qualidade de vida do que tinham antes da chegada da crianca ou se esta se
manteve. Segundo Carr (in Walsh et al., 2010), problemas comportamentais sao o principal
impedimento para a qualidade de vida em criancas autistas, e para as suas familias (Walsh et
al., 2010).

Estudos mostram relatos de pais e professores “(...) a respeito da falta de informacdo, a
respeito de como encontrar lazer e educacéo disponivel para os portadores do autismo, o que
acaba intensificando os niveis de estresse dos cuidadores e interferindo diretamente na sua
qualidade de vida” (Barbosa & Fernandes, 2009: 484).

De acordo com Semensato & Bosa (2014) e Viana et al. (2007), ter um filho com autismo pode
penalizar e afetar a relacao conjugal do casal, bem como a sua vida social. “A doenca, em
todos os casos, impbs-se na vida familiar e passou a constituir um mecanismo de evitamento
de conflitos.” (Viana et al., 2007: 126)

3 Riding the rapids, segundo Stuttard et al. (2014), foi desenvolvido por psiclogos clinicos do Reino

Unido (com base numa comunidade de servicos de saide mental das criancas e jovens (CAMHS)) e
terapeutas da fala. Foi criada como resposta a escassez de intervencdes parentais baseada em grupos de
pais com criancas com dificuldades de aprendizagem ou do espetro autista.
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Segundo Neff & Karney (in Ramisch et al., 2014), os casais que estao sobre stress significativo
apresentam menor satisfacao nos seus casamentos. Para Ramisch et al. (2014) 24% dos casais
com criancas autistas divorciam-se durante os primeiros seis anos, comparativamente aos 14%
de casais divorciados com criancas com desenvolvimento tipico. Contudo, segundo Hock et al.
(in Ramisch et al., 2014) se os casais com filhos autistas permanecerem juntos desenvolvem
novas e mais eficazes formas de interagir. Bristol (in Altiere & Van Kluge, 2009) afirma que
uma familia que funcione bem com uma crianca autista € unida, capaz de expressar emocdes,
apoiam-se e envolvem-se em atividades recreativas. Porém, familias com criancas autistas
sao menos propensas a se envolverem em atividades sociais (Bristol in Altiere & Van Kluge,
2009) e gradualmente perdem os amigos devido a limitada disponibilidade (Altiere & Van
Kluge, 2009). O apoio social informal dos membros da familia alargada, amigos da familia e
vizinhos pode ajudar a diminui a depressao dos pais (Benson in Ramisch et al., 2014),
aumentando assim a sua qualidade de vida. De certa forma, a qualidade de vida destes casais
pode estar associada ao que Boaventura Sousa Santos denomina de Sociedade-providéncia. “O
conceito de sociedade-providéncia pretende designar as redes de relacoes de
interconhecimento, de reconhecimento mutuo e de entreajuda baseadas em lacos de
parentesco e de vizinhancga, através das quais pequenos grupos sociais trocam bens e servigos
numa base ndo mercantil e com uma légica de reciprocidade semelhante a da rela¢do de dom
estudada por Marcel Mauss (1950)” (Santos, 1993: 46). Contudo, tal nao implica a
desresponsabilizacdo do Estado, dado que existem outros niveis de necessidades a que estes
casais nao conseguem dar resposta, o que exige um tipo de apoio que cabe ao Estado dar.

Ser cuidador informal é algo que implica tempo, capacidade financeira para suportar os
custos necessarios, ter saude, quer fisica quer psicologica, e ter também uma boa qualidade
de vida que so6 se torna possivel se se tiver uma boa sociedade-providéncia. Contudo existe a
“(...) necessidade de programas sociais de assisténcia as familias que apresentam um
integrante dependente para a realizacGo das atividades cotidianas (...) destacando-se o apoio
social como uma acdo importante para a promocao e restabelecimento da saude.” (Fonseca
et al., 2008: 740) Para Simonetti & Ferreira (2008: 24) é necessario “(..) elaborar um
programa para os cuidadores, para que o ato de cuidar ndo seja somente sinénimo de
renuncia, de auséncia de vida social, de falta de liberdade para cuidar de si proprio.”
Torna-se, entdo, necessario conhecer os apoios sociais que existem em Portugal quer para os

autistas quer para as suas familias. Esse sera o tema do capitulo seguinte.

Capitulo Ill - Respostas Sociais

De modo a compreender a experiéncia dos pais de criancas autistas, € necessario ter em
conta os recursos existentes e que estao, em principio, ao seu alcance mobilizar na gestao da

doenca dos filhos e da vida quotidiana da familia. E nesse sentido que se considerou
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importante introduzir este capitulo que procura recensear os apoios sociais existem para os
pais destas criancas e para os proprios autistas.

Trés concelhos de Portugal® constituem o campo empirico da minha investigacdo. Apds
consulta da Carta Social®’, foi possivel concluir que nos Concelhos selecionados ndo existe
informacdo disponivel acerca das respostas sociais no que respeita a intervencdo precoce,
lares de apoio e transportes para criancas e jovens com deficiéncia®. Assim sendo, nao
constituiu surpresa constatar o facto de ndo existir informacao especifica relativamente as
situacoes de autismo. Contudo, importa saber que existem apoios fornecidos pelo Estado,
através da Seguranca Social, que apoio existe nas escolas para diminuir a sobrecarga destes
pais enquanto cuidadores, e ainda, que apoios sdao prestados a estes pais através de

AssociacOes para Criancas Autistas.

1. Seguranca Social

De acordo com a Seguranca Social’, existem apoios financeiros que visam ajudar as familias a
suportar alguns custos associados a doenca do seu/sua filho/a. Seguidamente apresentar-se-

do alguns desses subsidios.
e Bonificacdo do abono de familia para criancas e jovens com deficiéncia;

“A bonificacdo por deficiéncia é um acréscimo ao abono de familia para criangas e jovens que
é atribuido quando por motivo de perda ou anomalia congénita ou adquirida, de estrutura ou
funcdo psicoldgica, intelectual, fisiologica ou anatdémica, a crianca ou jovem necessite de
apoio pedagdgico ou terapéutico.” De acordo com a mesma fonte, este subsidio é
acumulavel com outro, nomeadamente, o abono de familias para criancas e jovens; abono de
familia pré-natal; subsidio por assisténcia de terceira pessoa; subsidio por frequéncia de
estabelecimento de educacdo especial; rendimento social de insercao; pensao de
sobrevivéncia e, por fim, pensdo de orfandade. Contudo ndo é acumulavel com o subsidio
mensal vitalicio nem pensado social de invalidez. A tabela seguinte ilustra o montante

atribuido devido a deficiéncia.

* Nao sdo referidos os concelhos, uma vez que foi garantido o anonimato das escolas com unidade de
ensino estruturado, dos professores de educacao especial e, ainda, dos proprios pais. Como em cada um
dos concelhos s6 existe uma unidade de ensino estruturado, facilmente qualquer uma delas seria
identificada.

> Disponivel em: http://www.cartasocial.pt/ [Consult. 11 Nov. 2014].

¢ Apesar de ndo haver informacéo disponivel na carta social relativamente a respostas sociais a criancas
e jovens com deficiéncia no concelho da Covilha, sabe-se que existe a APPACDM - Associacao Portuguesa
de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental.

7 Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/deficiencia [Consult. 11 Nov. 2014].

8 Seguranca social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/bonificacao-do-abono-de-familia-para-
criancas-e-jovens-com-deficiencia [Consult. 9 Mar. 2015].

19


http://www.cartasocial.pt/
http://www4.seg-social.pt/deficiencia
http://www4.seg-social.pt/bonificacao-do-abono-de-familia-para-criancas-e-jovens-com-deficiencia
http://www4.seg-social.pt/bonificacao-do-abono-de-familia-para-criancas-e-jovens-com-deficiencia

Tabela 1: Seguranca social — Montantes da Bonificacéo do abono de familia para criangas e jovens
com deficiéncia. [Consult. 9 Mar. 2015. Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/bonificacao-do-
abono-de-familia-para-criancas-e-jovens-com-deficiencia

Bonificacdo por Bonificacdo por deficiéncia para familias
deficiéncia monoparentais

Ate aos 14 59,48 EUR 71,38 EUR
anos

Dos 14 ao0s 18 86,62 EUR 103,94 EUR
anos

Dos 18 aos 24| 445 96 EUR 139,15 EUR
anos

De acordo com a tabela 1, é possivel verificar que o montante é atribuido com base na
bonificacdo (a bonificacdo por deficiéncia e a bonificacdo por deficiéncia para familias
monoparentais) e com base no grupo etario, sendo que existem trés grupos (até 14 anos, dos
14 aos 18 anos e dos 18 aos 24 anos). O valor minimo que uma familia pode receber é de
cerca de 59,38€, ou seja se a crianca tiver no maximo 14 anos e se a familia ndo for
monoparental. Caso o jovem tenha entre 18 a 24 anos e familia seja monoparental, entdo o
subsidio sera de 139,15€, que por sua vez € o valor maximo deste subsidio. Para requerer este
subsidio basta preencher o requerimento’ e entrega-lo, juntamente com o requerimento do

abono de familia para criancas e jovens, na Seguranca Social.

e Subsidio por frequéncia de estabelecimento de educacao especial;

“E uma prestacdo mensal em dinheiro que se destina a compensar as familias com criancas e
jovens com deficiéncia, dos encargos resultantes de medidas especificas de educacdo especial
que impliqguem necessariamente a frequéncia de estabelecimentos adequados ou o apoio
educativo especifico fora do estabelecimento.”® Segundo a mesma fonte, este subsidio é
acumulavel com o Abono de familia para criancas e jovens; bonificacdo por deficiéncia e,
ainda, coma pensao de sobrevivéncia ou de orfandade. Porém, nao é acumulavel com subsidio
para assisténcia de terceira pessoa; subsidio mensal vitalicio e pensao social de invalidez. No
que respeita ao montante, este varia de acordo com a mensalidade do estabelecimento, o
rendimento do agregado familiar, o nUmero de pessoas do agregado familiar e as despesas
com a habitacdo. Segundo a Seguranca Social, no caso de frequéncia de estabelecimento de
educacao especial “O valor do subsidio é igual ao montante da mensalidade estabelecida
para os estabelecimentos de educacdo especial fixada pelos Ministros da Educacdo e da
Solidariedade e da Seguranca Social deduzido o valor da comparticipacdo familiar.”"" Por sua

vez, no caso de apoio individual por professor especializado “O valor do subsidio é igual a

o Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5034_DGSS [Consult. 9 Mar.
2015]

10 Seguranca  Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-frequencia-de-
estabelecimento-de-educacao-especial [Consult. 9 Mar. 2015].

" Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-frequencia-de-estabelecimento-de-educacao-
especial [Consult. 9 Mar. 2015].
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diferenca entre a mensalidade paga ao professor e a comparticipacdo familiar, mas ndo pode
ser superior ao valor mdximo da mensalidade correspondente a modalidade de externato.”™
A mesma fonte refere que o valor da comparticipacdo familiar é calculado com base na
poupanca do agregado familiar, mediante a aplicacao de uma tabela aprovada pela portaria
dos Ministérios das Financas e da Administracdo Piblica e da Solidariedade e da Seguranca

Social. 0 calculo é efetuado através da seguinte formula:

R—[D+H) .
~2.n_ Onde, de acordo com a Seguranca Social, P representa poupanca, R o valor das

P =
receitas iliquidas anuais, D o valor das despesas fixas anuais, calculadas nos termos da tabela
aprovada por portaria, que seguidamente é apresentada. H representa o valor das despesas
anuais relativas a renda de habitacao principal ou equivalente e o n diz respeito ao nimero

de elementos do agregado familiar.

Tabela 2: Despesas anuais fixas, sem valor relativo a habitacao (euros)
segundo o nimero de elementos do agregado familiar. (Portaria
1315/2009 de 21 de Outubro)

Despesas anuas fixas, sem valor

. ) —— :
Numero de elemantos do agregado familar relativo 2 habitagio (euros

540723
748694
8 853,61
10 160,85
10 992,72
11 527,53
1212172
N e A A T 12 537,67
B s cinissbninnssnsvicaaanisin e 1289419

[ = - I R - W S VR B

De acordo com o artigo 2° da Portaria n°1388/2009 de 12 de Novembro, do Ministério do
Trabalho e da Solidariedade Social e da Educacao, “1 — Os valores mdximos das mensalidades
a praticar pelos estabelecimentos de ensino especial com fins lucrativos, habitualmente
designados por colégios, tutelados pelo Ministério da Educacdo s@o, de acordo com a
modalidade de intervencdo, os seguintes:

a) Externato — € 293,45;

b) Semi -internato — € 376,24;

¢) Internato — € 712,12.

2 — As mensalidades referidas no numero anterior sdo praticadas relativamente a alunos com
idade inferior a 6 e superior a 18 anos.”” Segundo o artigo 3° da mesma Portaria, na

modalidade de semi-internato, as familias que asseguram a alimentacdo e o transporte podem

12 Seguranca  Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-frequencia-de-

estabelecimento-de-educacao-especial [Consult. 9 Mar. 2015].
'3 Diario da RepUblica, 1.2 série — N.° 220 — 12 de Novembro de 2009
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solicitar que ao valor da mensalidade sejam deduzidos 76,39€ respetivos a alimentacdo e
51,12€ respetivos ao transporte. Este Ultimo valor pode ser deduzido também a mensalidade
das familias que asseguram o transporte dos alunos que frequentam o externato. Contudo,
pelos transportes que os colégios de educacdo especial assegurem, e segundo o artigo 4°,
podem ser cobrados as familias 32, 44€, caso nao ultrapasse os 5km; 39,94€, se o transporte
for entre 5-10km; 51,71€ se entre 10-15km; e por fim, 63,69 caso o transporte faca mais que
15km.

Segundo a Portaria 1315/2009 de 21 de Outubro, é calculada no artigo 2° a determinacdo da

comparticipacao das familias, apresentando-se na seguinte tabela:

Tabela 3: Comparticipacao em percentagem de acordo com a poupanca
familiar mensal. (Portaria 1315/2009 de 21 de Outubro)

Comparticipa; 30 em percentagem
Poupanga familiar mensal da poupenca familiar
(#ur0s) Sems-
Ieternato insermate Externato

Aré3381 .. ... .. 50 0 0
De3382a3798 .... 35 30 15
De3799a4225 ... .. .. 60 38 19
Ded226a4646 ... .. .. . 65 46 23
Ded647a35063 ... ... . 70 54 27
DeS5064a5485 ... .. .. 75 64 32
De5486a5906 ... .. ... . 80 74 a8
De3907a6321 .. . _..._. 90 87 44
Maisde6321............ 100 100 50

Como se pode verificar na tabela 3, quanto maior o valor da poupanca familiar mensal maior
a comparticipacao, sendo que no caso do internato e semi-internato pode chegar aos 100%,
enquanto que no caso do externato é apenas de 50%. Portanto, caso a poupanca familiar seja
superior a 63,21€ e o familiar frequentar internato, o subsidio sera 712,12€. Caso frequente o
semi-internato e a poupanca familiar seja a maxima tabelada, o subsidio sera 376,24€. Por
fim, caso a crianca ou jovem frequente o externato e a poupanca familiar seja superior a
63,21€, o subsidio sera equivalente a 146,73€.

No caso de na familia existirem varios deficientes, é aplicado ao valor médio das
comparticipaces calculadas por cada deficiente pela formula anterior, uma percentagem

que se apresenta na tabela 4.
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Tabela 4: Seguranca Social - Calculo da comparticipacao
familiar no caso de varios deficientes. [Consult. 9 Mar. 2015].
Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-
frequencia-de-estabelecimento-de-educacao-especial

N.° de Deficientes Percentagem
Dois 150
Trés 165
Quatro ou mais 175

Por exemplo, se o nimero de deficientes for dois, cada um deles recebe o valor médio da
comparticipacao calculada de acordo com a formula anterior multiplicado por 1,5. Caso o
nimero de deficientes seja trés ao valor médio da comparticipacdo sera multiplicado por 1,65
e se for quatro por 1,75.

Para requerer o subsidio por frequéncia de estabelecimento de educacao especial é
necessario preencher o requerimento' adequado e entregar nas Equipas Locais de
Intervencdo (ELI) do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI), caso a
crianca tenha menos de 6 anos. Caso nao existe ELI, devera ser entregue na Seguranca Social,
“(...)exceto se se tratar de criancas dos 3 aos 6 anos que frequentem estabelecimentos de
educacdo pré-escolar da rede publica, em que o requerimento é apresentado no respetivo
agrupamento de escola.”” Caso a crianca tenha entre 6 até 18 anos ou idade superior a 18 e
a frequentar ensino regular, deve entregar-se o requerimento nos servicos do Ministério da
Educacao e Ciéncia. Por fim, caso seja um jovem com idade compreendida entre 18 e 24 anos

o requerimento devera ser entregue na Seguranca Social.

e Subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca crénica;

“Prestacdo em dinheiro atribuida ao pai ou a mde, para prestar assisténcia a filho com
deficiéncia ou doenca cronica, integrado no agregado familiar, se o outro progenitor
trabalhar, ndo pedir o subsidio pelo mesmo motivo e ou estiver impossibilitado de prestar
assisténcia.”’® Este subsidio é possivel ser acumulado, de acordo com a mesma fonte, com
indeminizacoes e pensdes por doenca profissional ou por acidente de trabalho; pensdes de
invalidez, velhice e sobrevivéncia; pré-reforma; rendimento social de insercao e, por fim,
complemento solidario para idosos. Todavia, ndao é possivel acumular com rendimentos de

trabalho; subsidio de desemprego; subsidio de doenca; prestacdes concedidas no ambito do

14 Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5020_DGSS [Consult. 9 Mar.
2015]

15

Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-frequencia-de-
estabelecimento-de-educacao-especial [Consult. 9 Mar. 20153.

16 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-para-assistencia-a-filho-com-
deficiencia-ou-doenca-cronica [Consult. 9 Mar. 2015].
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subsistema de solidariedade, com a excecao do rendimento social de insercao e do
complemento solidario para idosos; e, por Ultimo, prestacdes emergentes do mesmo facto,
desde que respeitantes ao mesmo interesse protegido, ainda que atribuidas por outros
regimes de protecao social. No que respeita ao montante a ser atribuido, a Seguranca Social
diz que este valor corresponde a 65% da Remuneracdo de Referéncia definida por “RR =
R/180, em que R é igual ao total das remuneracées registadas nos primeiros 6 meses civis
imediatamente anteriores ao segundo més que antecede o inicio do impedimento para o
trabalho, ou RR = R/(30xn), caso ndo haja registo de remuneracées naquele periodo de 6
meses, por ter havido lugar a totalizacGo de periodos contributivos, em que, R é igual ao
total das remuneragées registadas desde o inicio do periodo de referéncia até ao dia que
antecede o impedimento para o trabalho e n o numero de meses a que as mesmas se
reportam.””” Com base na mesma fonte, no total das remuneracées nao sao levados em conta
o subsidio de férias, Natal, ou outros de natureza semelhante. “Sdo registadas as
remuneracbes por equivaléncia a entrada de contribuicées, relativamente aos periodos de
concessdo dos subsidios, sendo estes considerados como de trabalho efetivamente prestado.

v' Limite mdximo: 838,44 EUR, que corresponde a 2 vezes o valor do indexante dos

apoios sociais (IAS).
v' Limite minimo: O valor didrio ndo pode ser inferior a 11,18 EUR que corresponde a
80% de 1/30 do IAS (IAS = 419,22 EUR).”"®

Por fim, e segundo a Seguranca Social, o subsidio é pago mensalmente ou de uma vez apenas,
de acordo com o periodo de concessao do subsidio e por transferéncia bancaria ou cheque.
E necessario referir que este apoio é apenas atribuido as pessoas que tiraram licenca no seu
trabalho para acompanharem o(s) filho(s) devido a sua deficiéncia ou doenca cronica por um
periodo até 6 meses, sendo que pode ser prorrogavel até 4 anos.
Relativamente a forma de requerer este subsidio, este deve ser requerido através do servico
da Seguranca Social Direta e do preenchimento do formulario' a apresentar, segundo a
Seguranca Social, nos servicos de atendimento da propria e nas lojas do cidadao. Juntamente
com este formulario, é necessaria a declaracao médica que indique a necessidade de prestar
assisténcia inadiavel e imprescindivel ao filho e ainda a declaracdo médica comprovativa da
situacdo de deficiéncia ou doenca cronica, que é dispensavel caso a crianca tenho 12 ou mais
anos e tenha sido ja apresentada uma declaracao anteriormente (no caso da doenca cronica)

e esteja a receber uma prestacao por deficiéncia (no caso da crianca ser deficiente).

7 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-para-assistencia-a-filho-com-

deficiencia-ou-doenca-cronica [Consult. 9 Mar. 2015].

18 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-para-assistencia-a-filho-com-
deficiencia-ou-doenca-cronica [Consult. 9 Mar. 2015].

19 Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5053_DGSS [Consult. 9 Mar.
2015]
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e Subsidio para assisténcia de terceira pessoa;

“E uma prestacdo mensal em dinheiro que se destina a compensar as familias com
descendentes, a receber abono de familia com bonificacGo por deficiéncia ou subsidio mensal
vitalicio, que estejam em situacdo de dependéncia e que necessitem do acompanhamento
permanente de 3.9 pessoa.””® De acordo com a Seguranca Social, este subsidio € acumulavel
com o abono de familia para criancas e jovens; bonificacao por deficiéncia; subsidio mensal
vitalicio; rendimento social de insercao e, por fim, pensao de sobrevivéncia. Contudo, nao é
acumulavel com subsidio por frequéncia de estabelecimento de educacdo especial; pensao
social de invalidez e, ainda, pensao social de velhice. No que respeita ao montante, este
corresponde a um montante fixo de 88,37€. “O subsidio é pago ao beneficidrio e
excecionalmente pode ser pago as seguintes pessoas/entidades: pessoa designada por decisdo
judicial; representantes legais, em caso de falecimento do beneficidrio; pessoa com quem o
descendente viva em comunhdo de mesa e de habitacdo; descendente se for maior de idade;
entidade que tenha a guarda do descendente; e por fim, dependente se tiver sido ele o
requerente do subsidio.

Para requerer este subsidio basta preencher o formulario, sendo diferente dependendo do
regime (contributivo” ou ndo contributivo®). Apds o seu preenchimento, este deve ser
entregue (juntamente com os documentos solicitados nesse mesmo formulario) nos servicos

da Seguranca Social.

e Abono de familia para criancas e jovens;

Apesar de nao ser um abono para criancas com deficiéncia, algumas criancas tém direito a
usufruir deste abono. Trata-se de uma “prestacdo em dinheiro atribuida mensalmente, com o
objetivo de compensar os encargos familiares respeitantes ao sustento e educacdo das
criancas e jovens.”* A semelhanca de outros subsidios e prestacdes, esta é acumulavel, de
acordo com a Seguranca Social, com abono de familia pré-natal; bolsa de estudo; bonificacao
por deficiéncia; pensdo de orfandade; pensdo de sobrevivéncia; rendimento social de
insercdao; subsidio por assisténcia de terceira pessoa; subsidio por frequéncia de
estabelecimento de educacéo especial; e, por ultimo, subsidio de funeral. Porém, segundo a
mesma fonte, este abono ndo é acumulavel com pensdo social de invalidez; subsidio de

desemprego; subsidio mensal vitalicio; e, por fim, subsidio social de desemprego. De acordo

20 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-assistencia-de-3-pessoa
;Consult. 9 Mar. 2015].

1 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/subsidio-por-assistencia-de-3-pessoa
;Consult. 9 Mar. 2015].

2 Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5036_DGSS [Consult. 9 Mar.
2015]

B Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5037_DGSS [Consult. 9 Mar.
2015]

2 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/abono-de-familia-para-criancas-e-jovens
[Consult. 9 Mar. 2015].
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com a Seguranca Social o montante deste abono é calculado tendo em conta a idade da
crianca ou jovem, da composicdo do agregado familiar e, por Gltimo, o nivel de rendimentos
de referéncia do agregado familiar. Na tabela 5 sao apresentados os montantes que o abono
de familia para criancas e jovens pode tomar.

Tal como acontece com outros subsidios, para o requerer é necessario o preenchimento de
um formulario®. Este mesmo pode ser entregue, com base em informacdes da Seguranca
Social, na prépria, em suporte papel, on-line, através do servico seguranca social direta, ou
ainda, no prazo de 6 meses contados a partir do més seguinte aquele em que ocorreu o facto
determinante da sua concessao. Devem ainda entregar-se alguns documentos, como fotocopia
do documento de identificacao, do cartao de identificacao fiscal, do documento emitido pela
instituicdao bancaria, comprovativo do nimero de identificacdo bancaria, se o requerente nao
for a mae, o pai ou o proprio jovem, deve ser apresentado documento comprovativo da sua
situacdo relativamente a crianca ou jovem e, por fim, fotocopia do documento comprovativo

de residéncia em territdrio nacional, no caso de cidaddo estrangeiro.

Tabela 5: Montantes do abono de familia para criancas e jovens com e sem majoracdo. Seguranca
Social, [Consult. 9 Mar. 2015]. Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/abono-de-familia-para-

criancas-e-jovens

IRendimt‘;l!to da Idade entre os 12 e os 36 meses
-l D Idade igual ou
EscalGes i
inferiora 12 Id:g: f:::;or
feses 1 Filho 2 Filhos 3 ou mais Filhos

1.0 140,76 EUR 35,19 EUR 70,38 EUR 105,57 EUR 35,19 EUR
2.0 116,74 EUR 29,19 EUR 58,38 EUR 87,57 EUR 29,19 EUR
3.0 92,29 EUR 26,54 EUR 53,08 EUR 79,62 EUR 26,54 EUR

Seguidamente na tabela 6 mostrar-se-a quem tem direito a receber abono de familia para

criancas e jovens a partir dos 16 anos.

5 Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5045_DGSS [Consult. 9 Mar.
2015]

26


http://www4.seg-social.pt/abono-de-familia-para-criancas-e-jovens
http://www4.seg-social.pt/abono-de-familia-para-criancas-e-jovens
http://www4.seg-social.pt/documents/10152/21738/RP_5045_DGSS

Tabela 6: Abono de familia para criancas e jovens de acordo com a idade, ano de escolaridade e se é
ou nao portador de deficiéncia. Instituto da Seguranca Social, I.P (2015:5).

Idade
(Atingida durante Nio Basico Secundario Superior ou
0 ano letivo: S (até 9° ano) ou (até 12° ano) ou soheaionie
01 de setembro equivalente equivalente a
a 31 de agosto)
.3 16-18 Nao Sim Sim Sim
5 Sim,
) 18-21 Ndo em caso de doenca Sim Sim
§ ou acidente
Sim,
E 21-24 Ndo Ndo em caso de doenca Sim
o ou acidente
c -
o Sim,
_§ 24-27 Ndo Ndo Nao em caso de doenca
ou acidente
§ © 16 - 24 Sim Sim Sim Sim
-
k-
o - - - .
> § 24 -27 Nao Nao Nao Sim
Sv

Como se pode observar na tabela 5, o abono de familia para criancas e jovens é atribuido
tendo em conta o escaldao em que a familia esta inserida e ainda a idade, bem como o nimero
de filhos (tendo em conta que o nimero de filhos so é considerado se a crianca estiver entre
os 12 e 36 meses de idade). Para além disto, ainda existe, de acordo com a propria Seguranca
Social, um montante adicional que é atribuido no més de Setembro devido a encargos
escolares. Porém, este montante adicional sé é recebido se a crianca ou jovem tiver entre 6 a
16 anos de idade, se a familia da crianca ou jovem se encontre no primeiro escaldao de
rendimentos e se a crianca ou jovem esteja matriculado num estabelecimento de ensino. Em
caso de monoparentalidade “(...) o montante do abono de familia das criancas e jovens é

majorado em 20% do valor do subsidio e respetivas majoracdo e bonificacdo. "

e Atendimento para pessoas com necessidades especiais.

“O atendimento para pessoas com necessidades especiais é um servico especializado, no
ambito das dreas das prestacées e da acao social, que disponibiliza postos de atendimento
personalizados, em todos os distritos, dirigidos as pessoas com necessidades especiais, aos
seus familiares e a todos aqueles que necessitam de informacdo sobre deficiéncia.””

De acordo com a Seguranca Social, o atendimento pode ser solicitado no site da prépria

Seguranca Social, através de marcacdo prévia, sendo que objetivos enunciados para este

26 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/abono-de-familia-para-criancas-e-jovens
;Consult. 9 Mar. 2015].

7 Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/atendimento-para-pessoas-com-
necessidades-especiais [Consult. 9 Mar. 2015].
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servico consistem em melhorar o atendimento as pessoas e seus familiares; garantir um
atendimento personalizado e qualificado; efetuar o correto encaminhamento dos cidadaos na
resolucdo dos seus problemas; e, por ultimo, prestar o apoio necessario encaminhando os
individuos para outros organismos da Administracdo Publica, na area da deficiéncia e da
reabilitacdo, com competéncia para a resolucao das situacoes apresentadas, sempre que se
justifique.

Segundo a Seguranca Social, sao ainda financiados pelo instituto produtos de apoio para
pessoas com deficiéncia. Contudo, esses produtos apenas sdo financiados se forem prescritos
pelos centros de salde e pelos centros especializados. Para aceder a este apoio basta
candidatar-se, e para tal é necessario: “Entrega da prescricdo médica preenchida de acordo
com o nivel de prescrica@o estabelecido; Entrega de fotocopia legivel do bilhete de identidade
/ Cartdo do Cidaddo; Entrega de trés (3) orcamentos distintos para aquisicGo da ajuda

técnica, atualizados e datados referentes ao ano do pedido”.?

Assim sendo, é possivel afirmar que no ambito destes apoios, a bonificacdo do abono de
familia para criancas e jovens com deficiéncia, o abono de familia para criancas e jovens, o
subsidio por assisténcia a terceira pessoa, o subsidio por frequéncia de estabelecimento de
educacao especial podem ser acumulados caso as familias e as criancas se encontrem nas
condicoes necessarias para tal, ao passo que o subsidio para assisténcia a filho com
deficiéncia e ou doenca cronica, apesar de se poder acumular com outros subsidios, nao é
acumulavel com os subsidios aqui referidos. E ainda de referir que quem receber o subsidio
para assisténcia a terceira pessoa ndo recebera o subsidio por frequéncia de estabelecimento
de educacao social e vice-versa.

Existem dois grandes conjuntos de respostas através de subsidios, o primeiro é a conjugacao
entre bonificacdo do abono de familia para criancas e jovens com deficiéncia, subsidio por
frequéncia de estabelecimento de educacéo especial ou subsidio por assisténcia a 32 pessoa e
ainda abono de familia para criancas e jovens. O segundo conjunto diz apenas respeito ao
subsidio por assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca cronica. Relativamente ao primeiro

conjunto, sdo trés os exemplos do maximo que se pode receber em subsidios, nomeadamente:

1° Caso

Ter menos de 12 meses, ser crianca pertencente a uma familia monoparental de 1° escaldo de
rendimento e frequentar estabelecimento de educacao especial, nomeadamente internato
com 100% de comparticipacdao da um total de 924,26€. No caso de a crianca nao frequentar
um estabelecimento de educacao especial os pais poderao usufruir do subsidio por assisténcia

a terceira pessoa o que no total equivale, juntamente com os outros subsidios a 300,51€.

B Seguranca Social, Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/atendimento-para-pessoas-com-

necessidades-especiais [Consult. 9 Mar. 2015].
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2° Caso

Ter mais de 14 anos e menos de 18, pertencer a uma familia monoparental frequentar
estabelecimento de educacdo especial, no caso de ser internato”, e pertencer ao 1° escaldo
de rendimento familiar perfaz um total de 546,01€. Caso a crianca nao frequente um
estabelecimento de educacado especial e os pais usufruam do subsidio por assisténcia a 32

pessoa o valor total sera 227,50¢€.

3° Caso

Jovem com mais de 18 anos autista, que frequente um estabelecimento de educacao
especial, nomeadamente um internato, de familia monoparental pertencente ao 1° escaldo do
rendimento podera receber um total de 886,46€. Caso o jovem nao frequente um
estabelecimento de educacdo especial e os pais usufruam do subsidio de assisténcia a 32

pessoa o valor total sera 272,71¢€.

Quanto ao segundo conjunto, as condicoes prendem-se essencialmente com quem solicita o
subsidio, tendo obrigatoriamente de ter pedido licenca no trabalho para acompanhar o filho
com deficiéncia ou doenca crénica respeitando segundo o Instituto da Seguranca Social, I.P.
(2015). Uma das seguintes condicoes: ser trabalhador por conta de outrem a descontar para a
Seguranca Social; ser trabalhador independente a descontar para a seguranca social; ser
beneficiario do Seguro Social Voluntario que trabalhe em navios de empresas estrangeiras ou
sejam bolseiros de investigacao; estar a receber Pensao de Invalidez Relativa, Pensao de
Velhice ou Pensao de Sobrevivéncia e a trabalhar e a fazer descontos para a Seguranca Social;
trabalhadores na pré-reforma, em situacao de reducao de prestacdo de trabalho; praticantes
desportivos profissionais, e por fim, trabalhadores bancarios. Caso cumpra os requisitos para
receber este subsidio o valor maximo pode atingir os 838,44¢€.

Sera que as familias tém conhecimento destes valores? Sera que recebem estes valores (ou
semelhantes) ou recebem valores completamente diferentes destes? Sao questées a que se

procurara responder com a presente investigacao.

2. Escola

Existem ainda apoios através das escolas portuguesas. De acordo com o Decreto-Lei n.°
3/2008 de 7 de Janeiro, do Ministério da Educacdo, “Constitui designio do XVII Governo
Constitucional promover a igualdade de oportunidades, valorizar a educacdo e promover a
melhoria da qualidade do ensino. Um aspecto determinante dessa qualidade é a promocéo de

uma escola democratica e inclusiva, orientada para o sucesso educativo de todas as criancas

2 No caso de ndo ser internato é totalmente gratuito, uma vez que as criancas sdo abrangidas pelo

regime de gratuitidade de ensino, segundo o ponto 1 do artigo 5° da Portaria n.° 1388/2009 de 12 de
Novembro dos Ministérios do trabalho e da solidariedade Social e da educacao
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e jovens”. Ainda com base no mesmo Decreto-Lei, artigo 4° nimero 3 a) e 4, as escolas
podem desenvolver respostas especificas para alunos com perturbacoes do espetro autista,
através da criacdo de unidades de ensino estruturado. A organizacdo da resposta educativa
para alunos autistas € determinada pelo grau de severidade, nivel de desenvolvimento
linguistico e cognitivo, nivel de ensino e a idade dos proprios alunos. Respostas essas que
devem ser deliberadas pelo Conselho Executivo, ouvido pelo Conselho Pedagdgico e quando o
numero de alunos o justificar.

As escolas selecionadas apresentam uma unidade de ensino estruturado para criancas
autistas, onde sao acompanhadas por professores de ensino especial.

De acordo com o Decreto-Lei n°3/2008 de 7 de Janeiro do Ministério da Educacao, no artigo
25° nimero 3, é referido que os objetivos das unidades de ensino estruturado consistem em:
“a) Promover a participacdo dos alunos com perturbacdées do espectro do autismo nas
actividades curriculares e de enriquecimento curricular junto dos pares da turma a que
pertencem;

b) Implementar e desenvolver um modelo de ensino estruturado o qual consiste na aplicacdo
de um conjunto de principios e estratégias que, com base em informacéo visual, promovam a
organizacdo do espaco, do tempo, dos materiais e das actividades;

c) Aplicar e desenvolver metodologias de intervencdo interdisciplinares que, com base no
modelo de ensino estruturado, facilitem os processos de aprendizagem, de autonomia e de
adaptacdo ao contexto escolar;

d) Proceder as adequacdes curriculares necessdrias;

e) Organizar o processo de transicdo para a vida pés-escolar;

f) Adoptar opgbes educativas flexiveis, de cardcter individual e dindmico, pressupondo uma
avaliacdGo constante do processo de ensino e de aprendizagem do aluno e o regular
envolvimento e participacdo da familia.”

As escolas com unidades de ensino estruturado, com base no mesmo Decreto-Lei, concentram
alunos de um ou mais concelhos, tendo em conta a sua localizacao e a rede de transportes
existentes. A estas mesmas escolas compete:

“a) Acompanhar o desenvolvimento do modelo de ensino estruturado;

b) Organizar formacdo especifica sobre as perturbacées do espectro do autismo e o modelo
de ensino estruturado;

¢) Adequar os recursos as necessidades das criancas e jovens;

d) Assegurar os apoios necessdrios ao nivel de terapia da fala, ou outros que se venham a
considerar essenciais;

e) Criar espacos de reflexdo e de formacdo sobre estratégias de diferenciacGo pedagdgica
numa perspectiva de desenvolvimento de trabalho transdisciplinar e cooperativo entre vdrios
profissionais;

f) Organizar e apoiar os processos de transicGo entre os diversos niveis de educacdo e de
ensino;

g) Promover e apoiar o processo de transicdo dos jovens para a vida pos-escolar;
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h) Colaborar com as associacées de pais e com as associacées vocacionadas para a educacdo e
apoio a criangas e jovens com perturbacbes do espectro do autismo;

i) Planear e participar, em colaboracGo com as associacbes relevantes da comunidade, em
actividades recreativas e de lazer dirigidas a jovens com perturbacées do espectro do
autismo, visando a inclusdo social dos seus alunos.”*

0 ensino estruturado consiste num dos aspetos pedagogicos de grande importancia do modelo
TEACH®'. Este modelo “(..) surgiu na sequéncia de um projecto de investigacdo que se
destinava a ensinar aos pais técnicas comportamentais e métodos de educacéo especial que
respondessem as necessidades dos seus filhos com autismo. Foi desenvolvido por Eric
Schopler e seus colaboradores na década de 70, na Carolina do Norte (Estados Unidos da
América)” (Direccao-Geral de Inovacao e de Desenvolvimento Curricular, 2008: 17). De acordo
com a mesma fonte, o principal objetivo deste modelo é ajudar as criancas com Perturbacoes
do Espetro Autista a crescer e melhorar os seus desempenhos de forma a conseguir obter o
maximo de autonomia ao longo da vida. Este modelo centra-se no ensino de capacidades de
comunicacdo, organizacdo e partilha social tendo como foco trabalhar as areas
frequentemente afetadas por estas criancas, como memoria, interesses e processamento
visual. Segundo a Direccao-Geral de Inovacao e de Desenvolvimento Curricular (2008), este
modelo é flexivel adequando-se a forma de pensar e aprender destas criancas, permitindo aos
seus docentes adotar e encontrar as estratégias mais adequadas a cada uma destas mesmas
criancas. Em Portugal este modelo é utilizado nas escolas regulares desde 1996.

De que forma funcionam as unidades de ensino estruturado em Portugal? O que pensam pais
e professores deste modelo? Que estratégias sao utilizadas para a implementacdo do modelo
de ensino estruturado?

De acordo com Martins (2004: 7) “(...) operou-se uma destruicdo de estruturas de ensino
especial, para se dar lugar a um ensino integrado em que a escolaridade e aprendizagem das
pessoas com deficiéncia é marcada por uma profunda precariedade.” O autor justifica-se
afirmando que é consensual a aceitacao do principio de que o ensino em instituicoes regulares
confere as pessoas com deficiéncia o beneficio de estudar num ambiente regular,
preparando-as para uma vida em sociedade, contudo, o que segundo ele se verifica, é que
este principio ndo tem sido feito valer através de meios que permitam uma educacao

adequada as criancas, jovens e restantes pessoas portadoras deficiéncia.
3. Associacdes de apoio
Como resposta social existem, ainda, algumas associacoes de apoio a criancas com

perturbacoes do espectro autista. A Fundacdo Portuguesa de Autismo (FPDA) é uma

instituicao de solidariedade social que apoia as iniciativas dos membros da fundacao e ajuda a

3 Decreto-Lei n°3/2008 de 7 de Janeiro do Ministério da Educacdo, artigo 25° n°
3" TEACCH - Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children.
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implementar novas organizacbes. Os membros fundadores fazem parte da Associacao
Portuguesa para as Perturbacoes do Desenvolvimento e Autismo (APPDA).

Em termos geograficos, as que se encontram mais proximas dos concelhos selecionados sao a
APPDA de Coimbra®, a APPDA de Viseu® e a APPDA do Norte*. Apesar da distancia, estas
associacoes apoiam através de aconselhamentos nas areas de Psicologia e Servico Social,
tanto pessoas autistas como as suas familias, através da dinamizacdo de atividades ou oferta
de formacdes. Contudo, apesar destes apoios, estes pais experimentam desigualdades em
termos de acesso visto que nao pertencem aos concelhos onde estdao localizadas as
associacoes e, mesmo assim, estes sao os concelhos mais proximos. A distancia significa nao
s6 uma dificuldade de acesso, mas também de oportunidades, quer das criancas quer dos
pais, receberem os apoios prestados pelas mesmas. Assim, frequentar uma associacao de
apoio torna-se dificil, dadas as exigéncias de tempo e de organizacdo que tal exigiria, e pode
mesmo tornar-se dispendioso, tendo em conta os custos envolvidos nas deslocacées.

A APPDA Coimbra tem como missao ‘“garantir respostas especificas e individualizadas a
Pessoas Portadoras de Perturbagées do Desenvolvimento e Autismo e suas Familias,

»3  De acordo com a

permitindo a sua autonomia e o exercicio de uma cidadania plena.
APPDA Coimbra, esta desenvolve a sua atividade nos dominios de apoio a investigacdo de
etiologia, fenomenologia, e terapéutica das Perturbacdées do Desenvolvimento do Espectro
Autista (PDEA); promove a educacao e formacao de pessoas com PDEA; fornece formacao dos
responsaveis por pessoas com PDEA; promove a qualidade de vida de pessoas com PDEA,
nomeadamente “através do acesso a diagnostico e intervencao precoce, educacao pré-escolar
e escolar, centros de atividade e formacéo profissional/ocupacional e centros residenciais”*;
e por fim, colabora com instituicées idénticas, quer nacionais quer internacionais, na defesa

dos direitos das pessoas com PDEA. A APPDA Coimbra apresenta os seguintes objetivos:

“Proporcionar servicos e atividades terapéuticas complementares, com atuacGo em

periodos extra-escolares e periodos de férias;

e Garantir o acesso a servicos de estimulacéo precoce e atividades de desenvolvimento
de competéncias socio-educativas que visam a autonomia e participacGo plena na
esfera familiar e comunitdria;

e Criar espacos de estimulacdo interdisciplinares, de mobilizar o0s recursos

comunitdrios (publicos e privados) numa ldgica de parceria e novos nucleos de

intervencao local nos distritos ainda ndo abrangidos;

e Proceder a elaboracGo e realizaco de itinerdrios formativos ajustados a

problemdtica e ao pessoal técnico afeto ao Autismo;

32
3
34
5

Disponivel em: http://www.appdacoimbra.com/pages.aspx?pg=pagina4 [Consult. 11 Nov. 2014].
Disponivel em: http://www.appdaviseu.com/ [Consult. 11 Nov. 2014].

Disponivel em: http://www.appda-norte.org.pt/ [Consult. 11 Nov. 2014].

APPDA Coimbra, Disponivel em: http://www.appdacoimbra.com/pages.aspx?pg=pagina2 [Consult. 10
Mar. 2015].

3% APPDA Coimbra, Disponivel em: http://www.appdacoimbra.com/pages.aspx?pg=apresentacao
[Consult. 10 Mar. 2015].
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e Difundir boas prdticas de instituicoes congéneres e entidades parceiras e otimizacdo
das potencialidades locais.””

A APPDA Viseu tem como visdo, segundo a propria, ser uma referéncia no acolhimento,
desenvolvimento e tratamento de criancas e jovens com PEA, as suas familias e amigos,
contribuindo de forma ativa para a prestacao de servicos de apoio multidisciplinar com base
na crianca e na familia, promovendo a autonomia e a reabilitacdo e fomentando a divulgacéo
na comunidade acerca do que é o Autismo. No que respeita a missao, a APPDA Viseu procura
“contribuir para o desenvolvimento pessoal, emocional e social, para a autonomia e para a
reabilitacdo das criancas, jovens e adultos com Perturbacdo do Espectro Autista (PEA) da
regido de Viseu, através: da promocdo de servicos de cardter multidisciplinar que lhes
permitam a obtencdo de uma melhor qualidade de vida; da defesa dos seus direitos com o
intuito de tornar a sociedade mais consciente acerca da necessidade de existir uma
solidariedade inclusiva e o respeito pela diferenca; da promocdo de apoios e de instrumentos
aos familiares e amigos das pessoas com PEA de modo a permitir-lhes compreender e lidar
melhor com a especificidade da problemdtica do Autismo; e da realizacdGo de eventos junto
da comunidade que contribuam para aumentar o conhecimento dos cidaddos sobre a PEA.”*
Desta forma é possivel afirmar que os valores da APPDA Viseu, segundo a propria, prendem-se
essencialmente com o respeitar a diferenca e dignidade das pessoas; defender da inclusao e
da nao discriminacao; promover a solidariedade e o associativismo; defender a igualdade de
oportunidades e partilha e, por Gltimo, seriedade, afetividade, rigor e competéncia.

Das varias areas existentes ressaltam, na APPDA Viseu, a Salde/Reabilitacdo, a educacao,
intervencao familiar e intervencao social e comunitaria. De acordo com a APPDA Viseu, as
principais valéncias centram-se no servico de apoio multidisciplinar centrado na crianca e na
familia e existe ainda um centro de promocao de Autonomia e reabilitacdo. Como principais
servicos, a APPDA Viseu refere proporcionar pedopsiquiatria, nomeadamente consultas de
diagnostico, consultas de familias e irméos, apoio escolar/professores, e ainda uma série de
apoios e terapias, nomeadamente, terapia ocupacional, no que toca a equitacao terapéutica,
hidroterapia, terapia com computadores. Apoio psicologico as familias, apoio
escolar/professores, treino de autonomia e competéncias sociais. A psicomotricidade, terapia
da fala, musicoterapia, dancoterapia, apoio escolar e pedagogico, no que toca ao apoio na
realizacao dos trabalhos de casa e no apoio escolar. A APPDA Viseu desenvolve ainda outras
atividades, contudo, se s6 quem faz parte da regido de Viseu pode participar e usufruir destes
apoios. Existem criancas e familias que nao estao nas mesmas circunstancias, apenas por nao
pertencerem a regido de Viseu, nomeadamente os entrevistados. Pode assim dizer-se que
este tipo de respostas nao estao disponiveis a todos de igual forma, havendo desigualdade no

acesso aos servicos, mas também nas oportunidades de desenvolvimento destas criancas.

37 APPDA  Coimbra, Disponivel em: http://www.appdacoimbra.com/pages.aspx?pg=apresentacao
gConsult. 10 Mar. 2015].

8 APPDA Viseu, Disponivel em: http://www.appdaviseu.com/qualidade/missao-e-objectivos/ [Consult.
10 Mar. 2015].
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Relativamente a APPDA do Norte, esta tem como missao “promover a qualidade de vida das
pessoas com Perturbacées do Espectro do Autismo (PEA), de todos os grupos etdrios e de suas
familias”.® Esta associacdo fornece alguns servicos, tais como centro de atividades
ocupacionais (CAQO), onde sdo trabalhadas algumas areas e atividades para o bem-estar fisico-
emocional, autonomia, socializacao e pedagogia; tem ainda disponivel o centro de estudos e
apoio a crianca e a familia (CEACF), onde sdo apoiadas criancas com perturbacdes do
desenvolvimento autista dos 0 aos 6 anos e a respetiva familia. “O CEACF é constituido por
uma equipa multidisciplinar de técnicos especializados que diagnostica, avalia o perfil
desenvovimental, delineia o plano de intervencGo de acordo com as caracteristicas e
necessidades de cada crianca, e conduz o processo de intervencdo em articulac@o estreita
com os seus contextos significativos”.” A APPDA do Norte tem ainda a disposicao o centro
para desenvolvimento e apoio familiar (CliD) com o objetivo de “(...) proporcionar a cada vez
mais familias, criancas e jovens com Perturbacées do Desenvolvimento um apoio e
intervencdo terapéutica adequados, de acordo com as suas necessidades idiossincrdticas,
numa perspectiva de apoio alargado aos familiares e contextos de vida™' . A APPDA do Norte
tem ainda como resposta lar residencial com o objetivo de apoiar pessoa com PEA acima dos
16 anos e dificuldades socioeconémicas, rutura familiar ou dificuldades de habitacao.
Pretende ainda, apoiar familias de pessoas com PEA sempre que necessario. Através deste lar
pretendem “(...) trabalhar dreas com a autonomia pessoal e a ocupacdo, com um sentido de
proporcionar aos nossos utentes um objectivo de vida estruturante, de forma a tornarem-se
mais auténomos e independentes. A qualidade de vida é um objectivo primordial.”* Por
altimo, tém ainda como servico Grupos para a autonomia e Socializacdo em contexto (GASC),
“(...) vocacionado para o desenvolvimento de competéncias sociais e promocdo da
independéncia em criangas e jovens com Perturbacdo do Desenvolvimento e do Espectro do
Autismo. A intervencdo terapéutica tem como principal objetivo a promocéo da autonomia e
funcionalidade em diferentes dreas, nomeadamente, comunicacdo e linguagem, interacéo e
socializac@o, comportamento e regulacdo emocional, desenvolvimento motor e atividades da
vida didria”® .

Apesar de se tratar de uma resposta social (til as pessoas com PEA e suas familias, é desigual,
existindo apenas em algumas cidades do pais, sendo que as pessoas entrevistadas para a
minha dissertacao se encontram longe de qualquer uma destas APPDA’s. Pode entao dizer-se
que as respostas deste género nao sdo acessiveis a todas as familias nem todas as pessoas com

PEA, o que levanta questdes de igualdade de oportunidades e mesmo de justica social.

3 APPDA do Norte, Disponivel em: http://www.appda-norte.org.pt/appda-norte/missao [Consult. 21
fylAlng;Z]'do Norte, Disponivel em: http://www.appda-norte.org.pt/servicos/ceacf [Consult. 21 Jul.
‘%101ilF"PDA do Norte, Disponivel em: http://www.appda-norte.org.pt/servicos/clit [Consult. 21 Jul.
‘%Zogli?DA do Norte, Disponivel em: http://www.appda-norte.org.pt/servicos/lar-residencia [Consult. 21
ii:,z\slfgéi]'do Norte, Disponivel em: http://www.appda-norte.org.pt/servicos/gasc [Consult. 21 Jul.
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4, Outros Apoios

Para além destes apoios, o Estado Portugués possibilita algumas facilidades aos pais destas
criancas. No que respeita ao codigo do trabalho, segundo o Decreto-Lei 7/2009 artigo 49.°

“1 - O trabalhador pode faltar ao trabalho para prestar assisténcia inadidvel e
imprescindivel, em caso de doenca ou acidente, a filho menor de 12 anos ou,
independentemente da idade, a filho com deficiéncia ou doenca crénica, até 30 dias por ano
ou durante todo o periodo de eventual hospitalizacdo.

2 - O trabalhador pode faltar ao trabalho até 15 dias por ano para prestar assisténcia
inadidvel e imprescindivel em caso de doenca ou acidente a filho com 12 ou mais anos de
idade que, no caso de ser maior, faca parte do seu agregado familiar.

3 - Aos periodos de auséncia previstos nos niumeros anteriores acresce um dia por cada filho
além do primeiro.

4 - A possibilidade de faltar prevista nos numeros anteriores ndo pode ser exercida
simultaneamente pelo pai e pela made.

(..)." "

Para além da licenca de assisténcia a filho (artigo 52.°) e da licenca parental complementar
(artigo 51.°) do mesmo Decreto-Lei, existe ainda a licenca para assisténcia a filho com
deficiéncia ou doenca cronica (artigo 53.°). Essa licenca refere que:

“1 - Os progenitores tém direito a licenca por periodo até seis meses, prorrogdvel até quatro
anos, para assisténcia de filho com deficiéncia ou doenca crénica.

2 - Caso o filho com deficiéncia ou doenca cronica tenha 12 ou mais anos de idade a
necessidade de assisténcia é confirmada por atestado médico.

3 - E aplicdvel a licenca prevista no n°® 1 o regime constante dos n.os 3 a 8 do artigo anterior.
4 - Constitui contra-ordenacdo grave a violacdo do disposto no n°® 1.”* Existe também a
reducao do tempo de trabalho para assisténcia a filho menor com deficiéncia ou doenca
cronica (artigo 54.°) que defende que:

“1 - Os progenitores de menor com deficiéncia ou doenca crénica, com idade néo superior a
um ano, tém direito a reducdo de cinco horas do periodo normal de trabalho semanal, ou
outras condicbes de trabalho especiais, para assisténcia ao filho.

2 - Ndo hd lugar ao exercicio do direito referido no numero anterior quando um dos
progenitores ndo exerca actividade profissional e ndo esteja impedido ou inibido totalmente
de exercer o poder paternal.

3 - Se ambos os progenitores forem titulares do direito, a reducdo do periodo normal de

trabalho pode ser utilizada por qualquer deles ou por ambos em periodos sucessivos.

44 Disponivel em: https://dre.pt/application/dir/pdf1s/2009/02/03000/0092601029.pdf [Consult. 16
Mar. 2015].
4 Disponivel em: https://dre.pt/application/dir/pdf1s/2009/02/03000/0092601029.pdf [Consult. 16
Mar. 2015].
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4 - O empregador deve adequar o hordrio de trabalho resultante da reducdo do periodo
normal de trabalho tendo em conta a preferéncia do trabalhador, sem prejuizo de exigéncias
imperiosas do funcionamento da empresa.

5 - A reducdo do periodo normal de trabalho semanal ndo implica diminui¢do de direitos
consagrados na lei, salvo quanto a retribuicdo, que sé é devida na medida em que a reducdo,
em cada ano, exceda o numero de faltas substituiveis por perda de gozo de dias de férias.

6 - Para reducgdo do periodo normal de trabalho semanal, o trabalhador deve comunicar ao
empregador a sua intenc@o com a antecedéncia de 10 dias, bem como:

a) Apresentar atestado médico comprovativo da deficiéncia ou da doenca crénica;

b) Declarar que o outro progenitor tem actividade profissional ou que estd impedido ou
inibido

totalmente de exercer o poder paternal e, sendo caso disso, que ndo exerce ao mesmo tempo
este direito.

7 - Constitui contra-ordenacdo grave a violacéo do disposto nos n.os 1, 3, 4 ou 5. 7% E existe
trabalho a tempo parcial de trabalhador com responsabilidades familiares (Artigo 55.°) onde:
“1 - O trabalhador com filho menor de 12 anos ou, independentemente da idade, filho com
deficiéncia ou doenca crénica que com ele viva em comunhdo de mesa e habitacdo tem
direito a trabalhar a tempo parcial.

2 - O direito pode ser exercido por qualquer dos progenitores ou por ambos em periodos
sucessivos, depois da licenca parental complementar, em qualquer das suas modalidades.

3 - Salvo acordo em contrdrio, o periodo normal de trabalho a tempo parcial corresponde a
metade do praticado a tempo completo numa situacdo compardvel e, conforme o pedido do
trabalhador, é prestado diariamente, de manha ou de tarde, ou em trés dias por semana.

4 - A prestacdo de trabalho a tempo parcial pode ser prorrogada até dois anos ou, no caso de
terceiro filho ou mais, trés anos, ou ainda, no caso de filho com deficiéncia ou doenca
crénica, quatro anos.

5 - Durante o periodo de trabalho em regime de tempo parcial, o trabalhador ndo pode
exercer outra actividade incompativel com a respectiva finalidade, nomeadamente trabalho
subordinado ou prestacdo continuada de servicos fora da sua residéncia habitual.

6 - A prestacdo de trabalho a tempo parcial cessa no termo do periodo para que foi
concedida ou no da sua prorrogacdo, retomando o trabalhador a prestacdo de trabalho a
tempo completo.

7 - Constitui contra-ordenacdo grave a violacdo do disposto neste artigo.”"”

Para além destes existem outros artigos respeitantes ao Decreto-Lei 7/2009, que dizem
respeito a horario flexivel de trabalhador com responsabilidades familiares (artigo 56.°),
Autorizacao de trabalho a tempo parcial ou em regime de horario flexivel (artigo 57.°),

dispensa de algumas formas de organizacao do tempo de trabalho (artigo 58.°), dispensa de

46 Disponivel em: https://dre.pt/application/dir/pdf1s/2009/02/03000/0092601029.pdf [Consult. 16
Mar. 2015].
4 Disponivel em: https://dre.pt/application/dir/pdf1s/2009/02/03000/0092601029.pdf [Consult. 16
Mar. 2015].
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prestacdo de trabalho suplementar (artigo 59.°) e, por ultimo, regime de licencas, faltas e
dispensas.
No que respeita a salde, pode ser solicitado o servico de verificacdao de incapacidade
permanente, onde “é avaliado o grau de incapacidade motora, orgdnica, sensorial e
intelectual e o impacto dessa incapacidade a nivel social e profissional” (Instituto da
Seguranca Social, 2013: 4). O objetivo é avaliar se a pessoa esta ou ndo apta para o trabalho
ou se tem ou nao uma doenca ou uma deficiéncia. “O Servico de Verificacdo de Incapacidade
Permanente é uma peritagem médica de avaliacGo de incapacidade permanente para o
trabalho, deficiéncia ou dependéncia, para verificar se a pessoa tem ou ndo direito a uma
dada prestacdo.” (Instituto da Seguranca Social, 2013: 4) Torna-se ainda possivel obter
isencao de taxas moderadoras, que sao “Pagamentos a efectuar pelos utentes do Servico
Nacional de Saude, relativamente a:

e Consultas nos centros de saude, hospitais e em outros servicos de saude publicos ou

privados convencionados;
e Servicos de urgéncia hospitalares e nos servicos de urgéncia dos centros de saude;
e Meios complementares de diagndstico e terapéutica por exame em regime de
ambulatério.

De acordo com a AlA, é possivel ter isencdo de taxas moderadoras as criancas até aos 12 anos
de idade, inclusive; os beneficiarios de abono complementar a criancas e jovens deficientes;
os beneficiarios de subsidio mensal vitalicio; os beneficiarios de prestacdo de caracter
eventual por situacao de caréncia, paga por servicos oficiais, seus conjuges e filhos menores;
os internados em lares para criancas e jovens privados do meio familiar normal; os doentes
mentais cronicos.
Por fim, existem ainda direitos a niveis fiscais. De acordo com o Decreto-Lei n.° 198/2001 de
3 Julho artigo 16° Parte Il Capitulo I, ficam isentos de tributacdo em IRS os rendimentos das
categorias A, B e H obtidos por titulares deficientes, nos seguintes termos:

a) Em 50 %, com o limite de € 13 143,32, as categorias A e B;

b) Em 30 %, os rendimentos da categoria H, com os seguintes limites:

1) De € 7422,11 para os deficientes em geral;
2) De € 9866,22 para os deficientes das Forcas Armadas incluidos pelos Decretos-
Leis n.os 43/76, de 20 de Janeiro, e 314/90, de 13 de Outubro.

Com base ainda, no Decreto-Lei n.°198/2001 de 3 de Julho:
“2 — Sao dedutiveis a colecta do IRS 30 % da totalidade das despesas efectuadas com a
educacdo e reabilitacdo do sujeito passivo ou dependentes deficientes, bem como 25 % da
totalidade dos prémios de seguros de vida que garantam exclusivamente os riscos de morte,
invalidez ou reforma por velhice, neste ultimo caso desde que o beneficio seja garantido

apos os 55 anos de idade e cinco anos de duracdo do contrato, e em que aqueles figurem

48 Associacdo para a inclusaio e apoio ao Autista - AIA, Disponivel em:

http://www.aia.org.pt/index.php?option=com_content&view=article&id=160:saude&catid=302:direitos-
&ltemid=218 [Consult. 16 Mar. 2015].
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como primeiros beneficidrios, nos termos e condicbes estabelecidos na alinea a) do n.o 1 do
artigo 86 do Cddigo do IRS.

3 — Os deficientes podem possuir uma conta de deposito bancdrio a qual se aplica o regime
juridico e fiscal da «Conta poupanca-reformados».

4 — Para efeitos do disposto neste artigo, considera-se deficiente aquele que apresente um
grau de invalidez permanente, devidamente comprovado pela entidade competente, igual ou
superior a 60 %.

5 — Os limites previstos nas alineas do n.o 1 sGo majorados em 15 % quando se trate de
sujeitos passivos cujo grau de invalidez permanente, devidamente comprovado por entidade
competente, seja igual ou superior a 80 %.

6 — Por portaria conjunta dos Ministros das Financas e do Trabalho e da Solidariedade sdo
estabelecidos os procedimentos tendentes a garantir a eficaz verificacdo dos pressupostos de
que dependem os beneficios aplicdveis a titulares deficientes.””

Resta entdo questionar: Sera que os pais recebem esta informacao? Quem lhe fornece esta
mesma informacao?

Segundo Fontes (2009), em Portugal as pessoas com deficiéncia sdo vistas como seres inativos
e dependentes e cuja Unica solucdo passa pela adaptacao ao meio que os rodeia, isto & “(...)
um meio que ndo considera as suas necessidades e que desta forma cria barreiras a sua
participagdo na sociedade”. (Fontes, 2009: 75) De acordo com o autor, os baixos niveis de
prestacoes sociais alcancados colocam a maioria das pessoas com deficiéncia no limiar da
pobreza.

O proprio autor refere que as politicas sociais de deficiéncia apresentam certas carateristicas
que as tornam condicionadas, refletindo-se no individuo portador de deficiéncia,
impossibilitando a construcdo de uma vida autéonoma. Para Fontes (2009: 81) “(..) a
deficiéncia surge como uma questdo individual e ndo social, concentrando as iniciativas
juridicas no individuo. A pessoa com deficiéncia emerge como inactiva e dependente, razdo
pela qual muitos dos subsidios de deficiéncia ndo sdo compativeis, mesmo que numa fase
transitoria, com a sua activacdo para o trabalho.” Uma segunda carateristica destas politicas,
ainda de acordo com o proprio autor, prende-se com o baixo nivel de apoio oferecido,
sobretudo ao nivel dos apoios pecuniarios e dos servicos disponibilizados. Numa reportagem
do Jornal Expresso® sobre como se vive com um filho autista, a jornalista Cristina Margato,
refere que os pais que participaram na reportagem consideram que, no que aos subsidios diz
respeito, as possibilidades e a realidade nao se encontram.

Por fim, relativamente a terceira carateristica, Fontes (2009) afirma que esta se prende com
a auséncia de uma politica global. Para o autor, em Portugal, “(..)tém-se centrado em

aspectos particulares da deficiéncia, sendo apenas recente a inclusGo de perspectivas mais

4 Artigo 16°, Parte I Capitulo I Disponivel em:
http://bdjur.almedina.net/item.php?field=node_id&value=145731 [Consult. 16 Mar. 2015].
 Margato, C. (2009) Como se vive com um filho autista [Online]. Jornal Expresso. Disponivel em:
http://expresso.sapo.pt/life_style/familia/como-se-vive-com-um-filho-autista=f544548 [Consult. 27 Jul.
2015].
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abrangentes e integradas. Logo, estas politicas conduziram a legislacGo de forte pendor
particularista, em torno de temas especificos.” (Fontes, 2009: 83) O autor refere que as
politicas de deficiéncia em Portugal se centram em aspetos particulares da deficiéncia, sendo
recente a inclusao de perspetivas mais abrangentes de integradas. “(...) verifica-se uma série
de politicas de deficiéncia paralelas provenientes de diferentes 6rgdos decisores sem ligacdo
entre si, criando falhas e duplicacées e, por vezes, sem uma clara definicdo das suas funcoes
ou objectivos globais.” (Fontes, 2009: 83)

Para Martins “(...) as politicas sociais da deficiéncia terdo que ser desafiadas a contribuir para
uma superac@o de ‘logica da classificacdo social’ — ancorada que estd uma ‘monocultura da
naturalizacdo das diferencas’ — em prol de uma ‘ecologia de reconhecimentos’ (Santos,
2002). Tal implica que sejam consideradas as experiéncias e reflexividades que as pessoas
com deficiéncia oferecem para pensarmos a transformacdo das nossas sociedades. Assim, em
vez da perpetuada reiteracdo de ‘narrativas de tragédia pessoal’ teriamos ‘narrativas de
transformacdo social’” (2004: 17). De forma conclusiva, segundo Fontes (2009), o sistema de
politicas de deficiéncia em Portugal carateriza-se por uma falta de organizacdo e
planeamento, pela sua construcao lenta e muitas vezes inconsequente. “Com efeito, a vida
das pessoas com deficiéncia continua cerceada por um conjunto de barreiras fisicas, sociais e
psicoldgicas que as impedem de exercitar os seus direitos de cidadania e de aceder a uma

vida auténoma como qualquer outro/a cidaddo/a.” (Fontes, 2009: 89)
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Parte Il - A experiéncia subjetiva de ser pai/mae

de uma crianca autista

Capitulo | - Das opcdes metodoldgicas a recolha de

dados empiricos

1. Objetivos da investigacao

Embora os objetivos que guiam a presente investigacdo ja tenham sido enunciados num
momento anterior, considera-se importante que apds a discussao e a problematizacao do
objeto que foi realizada na parte relativa ao enquadramento tedrico e antes de se
enunciarem e justificarem as opcdes metodoldgicas que guiaram a pesquisa empirica
relembrar esses objetivos.

Relativamente ao objetivo geral desta investigacao consiste em compreender como sao
vivenciadas as experiéncias subjetivas de pais de criancas autistas enquanto cuidadores
informais, tendo em conta os diferentes aspetos que se configuram e articulam com essa
experiéncia. No que toca aos objetivos especificos deste trabalho, pretende-se:

e Perceber os impactos que o diagndstico teve na vivéncia familiar e individual dos pais.

e Identificar as estratégias de coping que as familias desenvolvem para lidar com a
situacao que a doenca dos filhos lhes coloca.

e Saber se estas familias se relacionam com familias que passem pelas mesmas
condicbes, e/ou se fazem parte de redes sociais de apoio existentes no ambito desta
doenca.

e Perceber que tipo de apoios existem por parte do Estado Portugués, para estas
familias.

e Identificar as respostas sociais existentes para estas familias e perceber o grau de

conhecimento e mobilizacao por parte das mesmas.

2. Opcodes Metodoldgicas

A Ciéncia "(...)  todo um conjunto de atitudes e atividades racionais, dirigidas ao sistematico
conhecimento com objeto limitado, capaz de ser submetido a verificacdGo". (Ferrari, cit in
Lakatos & Marconi, 2003: 80) Para se fazer ciéncia é necessario elaborar as suas proprias
teorias baseadas nos seus métodos. A metodologia é, assim sendo, um passo fundamental no
processo de investigacdo. A Sociologia, como ciéncia, precisa nao so6 das suas teorias, mas

também das metodologias, pois s assim se pode fazer ciéncia. “(..) «fazer ciéncia» ndo
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segue um unico modelo ou padréo de trabalho cientifico. Ao contrdrio, a sociologia foi
sempre marcada pela diversidade de métodos (e de técnicas) de investigacGo e de métodos
de explicacdo” (Martins, 2004: 292). Em Sociologia, os fendmenos a investigar sao complexos,
nao podem ser replicados, analisados e testados em laboratorio.

Em metodologia nao existem métodos melhores ou piores, existem sim métodos que sdo ou
nao adequados para nos guiar no percurso de pesquisa que pretendemos seguir, de acordo
com a natureza do objeto e os objetivos que definimos para a investigacdo. Tendo em conta a
natureza do objeto de estudo da presente investigacdo, tendo em mente que se procuram
compreender as experiéncias subjetivas dos sujeitos, a producdo de significados face a
situacao que experimentam (ser pai/mae de uma crianca autista), assumimos que a escolha
tem necessariamente que recair sobre uma metodologia qualitativa.

De acordo com Flick (2005), a investigacdo qualitativa é importante para o estudo das
relacdes sociais, devido a pluralidade dos universos de vida. Segundo o mesmo autor, cada
vez mais os cientistas sociais sao confrontados com a mudanca social acelerada e a
diversidade dos universos de vida, sendo que as tradicionais metodologias dedutivas
fracassam na diferenciacao dos assuntos. “A investigacd@o é, por isso, cada vez mais forcada a
recorrer a estratégias indutivas: em vez de partir das teorias para o teste empirico, o que se
exige sd@o ‘conceitos sensibilizadores’ para abordar os contextos sociais que se quer estudar”
(Flick, 2005: 2).

Os defensores dos métodos qualitativos “(...) afirmam seja a superioridade do método que
fornece uma compreensdo profunda de certos fendmenos sociais apoiados no pressuposto de
maior relevancia do aspecto subjetivo da acdo social face a configuracdo das estruturas
societais, seja a incapacidade da estatistica de dar conta dos fenémenos complexos e dos
fenomenos unicos.” (Haguette, 1995: 63) Ainda de acordo com a mesma autora, os métodos
qualitativos dao enfase as especificidades de um fendmeno relativamente as suas origens e a
sua razdo de ser. E ainda importante referir, que os métodos qualitativos ddo conta de
fendmenos microssociais, ao passo que os quantitativos tratam os macro.

Uma das caracteristicas dos métodos qualitativos €, segundo Martins (2004), a proximidade
entre o investigador e investigado, podendo desta forma ser recolhida informacao o mais
completa possivel. Outra das caracteristicas é a flexibilidade no que toca as técnicas de
recolhas de dados e, ainda, uma variedade de técnicas possiveis de utilizar. Devido a esta
mesmas caracteristicas e, obviamente, de acordo com os objetivos da minha dissertacdo
(oportunamente referenciados e discutidos, onde a experiéncia e a subjetividade dos sujeitos
sdo aspetos centrais de analise), o que pretende é compreender a experiéncia de pais de
criancas autistas a partir do meu (deles) ponto de vista, deixando espaco para a subjetividade
dessa experiéncia, para a producao de significados que eles fazem sobre a doenca, os
cuidados, as limitacoes, os recursos disponiveis, mas também outros aspetos que para eles
fazem sentido. Esses aspetos requerem uma abordagem tipicamente qualitativa e exigem uma
analise interpretativa que nao pode ser levada a cabo por metodologias quantitativas, ja que

essas analisam fenomenos de outra natureza, e a outra escala. Assim, ambito desta
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metodologia optei por recorrer a técnica Focus Group (grupos focais) e a entrevistas semi-
estruturadas. Contudo, nao foi possivel seguir com parte desta opcdao metodologica,
nomeadamente com o Focus Group, pois nao havia compatibilidade de horarios com os pais
de criancas autistas e havia uma escola em que o nimero de pais nao era suficiente para
poder prosseguir com a metodologia. Por esse motivo, a técnica de recolha de dados

selecionada passou a ser apenas a entrevista semi-estruturada.

2.1. As Entrevistas

“A entrevista pode ser definida como um processo de interac@o social entre duas pessoas, na
qual uma delas, o entrevistador, tem por objetivo a obtencdo de informacées por parte do
outro, o entrevistado. As informacbes sdGo obtidas através de um roteiro de entrevista
constando de uma lista de pontos ou topicos previamente estabelecidos de acordo com uma
problemdtica central e que deve ser seguida.” (Haguette, 1995: 86)

Segundo Ghiglione & Matalon, a entrevista é “(...) como uma conversa tendo em vista um
objectivo apresenta a vantagem de ser suficientemente ampla para englobar uma grande
variedade de entrevistas possiveis, mas em contrapartida, é muito vaga para permitir a
distincdo dos diferentes tipos de entrevista.” (1993: 65) A entrevista, distingue-se pelos
processos de comunicacao e de interacao humana, o que permite ao investigador retirar
informacéo rica e matizada. Ao contrario do inquérito por questionario, a entrevista permite
um contacto direto com o entrevistado. (Quivy & Copenhoudt, 2008: 192) A entrevista “(...)
deve ser tida cada vez mais como um momento que pode, ou deve, proporcionar ao
entrevistado uma ocasidGo inesperada de se interrogar sobre si mesmo e de testemunhar.”
(Mayer cit por Lalanda, 1998: 874)

De acordo com Lalanda (1998), uma entrevista corresponde a uma versao de uma historia,
sendo conduzida segundo os objetivos definidos pela investigacao. Para a autora, a entrevista
nao se resume a uma gravacao e o entrevistador deve evitar condicionar respostas pelas
perguntas que elabora.

A entrevista semi-estruturada sera o tipo de entrevista que irei utilizar para recolher os dados
e obter resposta aos objetivos da minha dissertacao. Aqui, o papel do investigador, segundo
Quivy & Campenhoudt (2008), é reencaminhar a entrevista sempre que o entrevistado se
afastar dos objetivos do investigador, e colocar as perguntas as quais o entrevistado nao
chega por si proprio no momento mais apropriado. Uma das maiores vantagens desta técnica
é que pode surgir a necessidade de colocar questdes que nao estavam previamente
elaboradas no guido, acrescentando assim informacdo pertinente. Porém, se o investigador
nao reencaminhar o entrevistado, de acordo com Quivy & Campenhoudt (2008), este acabara
por se afastar dos objetivos aos quais o investigador pretende dar resposta.

“As entrevistas semi-estruturadas combinam perguntas abertas e fechadas, onde o

informante tem a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto. O pesquisador deve
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seguir um conjunto de questdes previamente definidas, mas ele o faz em um contexto muito
semelhante ao de uma conversa informal.” (Boni & Quaresma, 2005: 75) De acordo com as
autoras, o entrevistador deve dirigir a discussao para o assunto que lhe interessa fazendo

perguntas adicionais para elucidar questoes que nao ficaram claras.

2.2. Preparacao e realizacao de entrevistas semi-estruturadas

Para preparar uma entrevista é necessario ter em conta varias fases que sao necessarias
percorrer, de acordo com Lakatos & Marconi (2003), como, por exemplo, planeamento da
entrevista, que deve ter em conta o objetivo que se pretende alcancar; conhecimento prévio
do entrevistado, para apurar o grau de familiaridade deste com o assunto; oportunidade da
entrevista, marcando atempadamente hora e local; condicbes favoraveis, garantindo ao
entrevistado o seu anonimato; contacto com lideres, esperando obter maior consonancia com
o entrevistado e maior variabilidade de informacao; conhecimento prévio do campo, evitando
desencontros e perda de tempo, e, por fim, ainda de acordo com os mesmos autores,
preparacao especifica, o que implica a elaboracdo de um formulario com as questdes
importantes.

Segundo Lakatos & Marconi (2003), para que a entrevista corra com o maior éxito possivel, é
necessario seguir algumas normas, como o contacto inicial, formulacdo de perguntas, registo
de respostas, término da entrevista e requisitos importantes. Relativamente ao contacto
inicial, os autores referem que “o pesquisador deve entrar em contato com o informante e
estabelecer, desde o primeiro momento, uma conversacdo amistosa, explicando a finalidade
da pesquisa, seu objeto, relevancia e ressaltar a necessidade de sua colaboracdo.” (Lakatos &
Marconi, 2003: 199) No que respeita a minha dissertacao, as entrevistas semi-estruturadas sao
realizadas a diferentes subgrupos da amostra - professores de educacdo especial de trés
escolas, um membro de uma Associacao de apoio ao Autismo e os pais das criancas.
Considerou-se ainda, inicialmente, entrevistar um pedopsiquiatra, mas nao obtivemos
qualquer resposta ao pedido que foi enderecado para participar na investigacao. As
entrevistas assumem diferentes objetivos e pretendem recolher informacao diferenciada,
sendo que todas elas foram realizadas com base num guiao (anexo ll).

Os professores foram contactados através da diretora da escola, tendo assinado um
consentimento informado (anexo VII e VIIl), onde sao informados dos objetivos da entrevista e
da minha dissertacao e onde declaram aceitar participar.

No que diz respeito a formulacao de perguntas, estas devem ser feitas, segundo Lakatos &
Marconi (2003), de acordo com o tipo de entrevistas e estas devem ser colocadas uma de cada
vez para nao confundir o entrevistado.

Quanto ao registo de respostas, “(...) devem ser anotadas no momento da entrevista, para
maior fidelidade e veracidade das informacées. O uso do gravador é ideal, se o informante

concordar com a sua utilizacdo.” (Lakatos & Marconi, 2003: 200) Para facilitar a transcricao
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das entrevistas optou-se por utilizar um gravador, obviamente apds os entrevistados darem
consentimento para tal.

Segundo Flick (2005), é importante antes de analisar os dados, registar e transcrever o que foi
dito na entrevista. Para o autor, é Gtil também criar fichas de registo, e o tipo de informacéo
a incluir na mesma depende do estudo em causa. Quanto a transcricdo das entrevistas, o
autor refere que esta deve atingir a exatiddao maxima. Depois de transcrita a entrevista,
segue-se entdo a analise de conteldo, onde o objetivo &, para Flick (2005), ao contrario das
outras abordagens, a reducdo do material. Torna-se entdo necessario categorizar a
entrevista, e € possivel fazé-lo através de uma grelha onde “o primeiro passo é definir o
material seleccionar as entrevistas ou partes das entrevistas que sejam importantes para
responder a questdo da investigacdo. O segundo passo é analisar a situac@o da colecta de
dados (...). No terceiro passo, o material é formalmente categorizado (...) No quarto passo,
Mayring define a orientacdo da andlise dos textos selecionados e ‘o que efectivamente se

deseja interpretar’.” (cit por Flick, 2005: 193)

2.3. Vantagens e desvantagens da entrevista semi-estruturada

Tal como acontece em outras técnicas, também a entrevista semi-estruturada apresenta as
suas vantagens e desvantagens. No que respeita as vantagens, para Boni & Quaresma (2005),
esta técnica produz uma melhor amostra de populacdo de interesse. Apresenta ainda, de
acordo com as autoras, elasticidade quanto a duracdo, permitindo uma cobertura mais
profunda sobre certos assuntos. Para Lakatos & Marconi (2003), uma das vantagens € que esta
técnica pode ser aplicada a todos os segmentos da populacdao, mesmo aqueles que ndo sabem
ler nem escrever, o entrevistador pode repetir ou esclarecer perguntas havendo uma maior
flexibilidade, é possivel conseguir informacées mais precisas e, por fim, permite avaliar
atitudes e condutas.

Relativamente as desvantagens, segundo Boni & Quaresma (2005), podem estar ligadas a
escassez de recursos financeiros e o dispéndio de tempo. Para Lakatos & Marconi (2003),
estas prendem-se com a dificuldade de expressao e comunicacao da parte do entrevistador e
do entrevistado, incompreensao do entrevistado do significado das perguntas, possibilidade
de o entrevistado ser influenciado, consciente ou inconscientemente pelo entrevistador,
pequeno grau de controlo sobre uma situacao de coleta de dados e, por fim, ocupa muito
tempo e é dificil de ser realizada.

Decidi selecionar este tipo de entrevista porque nao é demasiado estruturada nem demasiado
aberta, permitindo incorporar questoes que considere importantes no momento da entrevista
e com o desenrolar da conversa. Assim, tracado o método adequado a utilizar neste estudo,
submeti a minha proposta de investigacdo a Comissao de Etica da Faculdade de Ciéncias de
Saude da Universidade da Beira interior, tendo obtido aprovacdo, por parte da entidade
referida.
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3. Construcao do modelo de Analise

“O trabalho exploratério tem como funcdo alargar a perspectiva de andlise, travar
conhecimento com o pensamento dos autores cujas investigacoes e reflexbes podem inspirar
as do investigador, revelar facetas do problema nas quais ndo teria certamente pensado por
si préprio e, por fim, optar por uma problemdtica apropriada.” (Quivy & Campenhoudt,
2008: 109)

Estas novas perspetivas devem poder ser exploradas, para compreender os fenémenos que
preocupam o investigador. E necessario, desta forma, traduzir as novas perspetivas numa
linguagem que facilite o trabalho sistémico de recolha e analise de dados. Deste modo, o
objetivo desta etapa é, fazer a ligacdo entre a problematica fixada pelo investigador e o seu
trabalho de elucidacao sobre um campo de analise restrito e preciso.

Este modelo é apenas uma forma de facilitar uma orientacao analitica, possibilitando
identificar dimensdes que surgiram aquando a problematizacao do objeto, dimensdes essas
que, de alguma forma, dao pistas para a investigacao empirica, mas que nao podem de modo
algum exercer condicionalismos sobre a mesma. A investigacao qualitativa tem precisamente
o potencial de dar espaco para o surgimento de novas dimensoes, desconhecidas ou nao
consideradas pelo investigador e que sao trazidas pelos proprios sujeitos.

Seguidamente sera apresentado o modelo de forma esquematica seguido da respetiva

explicacao.
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Ainda que analiticamente as dimensoes sejam apresentadas como separado, procura-se dar
conta da inter-relacdo que existe entre elas. SO desta forma se torna possivel analisar e
compreender a totalidade do fendmeno social estudado.

Autismo ocupa o lugar central deste modelo Desta forma surge como dimensao a doenca, tal
como a entendemos sociologicamente, no sentido que foi discutida no corpo tedrico.
Relativamente a esta surgem indicadores como estigma, estigma de cortesia, rétulo e rutura
biografica. De acordo com o enquadramento teorico anteriormente apresentado, o autismo é
uma doenca estigmatizante, ndo percebida pelos proprios autistas, mas sim pela propria
familia, dai o estigma de cortesia. Por vezes as criancas autistas sao rotuladas de “mal
educados” e “mal comportados”, uma vez que a doenca néo é visivel e aparentemente estas
criancas parecem “normais” dai o seu rotulo. Contudo, ndo sdo apenas as criancas que sao
rotuladas. Como supracitado, Neely-Barnes et al. (2011) referem que devido ao
comportamento das criancas autistas, os pais sao rotulados de “maus pais”. No que toca a
rutura biografica, esta surge devido a doenca. Com a chegada do diagnostico e sabendo o que
a doenca do filho implica existe uma necessidade de os pais reconstruirem as suas vidas, as
suas rotinas, dai surgir a “nova” biografia, uma vez mais percebida e efetuada pelos pais das
criancas autistas e nao pelas proprias criancas autistas.

Uma outra dimensao prende-se com o diagnostico, onde surgem como indicadores a aceitacdo
e negacao da doenca do filho. McGrew & Keyes, (2014) referem que o momento de espera do
diagnostico € um momento frustrante e o stress e depressdao podem estar elevados nesse
momento de espera.

Relativamente a dimensao das respostas sociais, surgem como indicadores as associacoes de
apoio a criancas autistas, as escolas e a seguranca social. No que toca as associacdes estas
podem tornar-se uma mais-valia, quer para as criancas, que estao acompanhadas, quer para
0s pais, que sabem que as criancas sao acompanhadas de forma a desenvolver as suas
capacidades, por meio de diferentes tipos de apoio. Quanto a escola, existem as UEE onde o
ensino esta estruturado e é uma resposta dirijas a criancas autistas, onde existem professores
de educacao especial.

Por fim, a Seguranca social € também um apoio para os pais, contudo é um apoio financeiro,
onde existem diversos subsidios e pensbes, mas coloca-se a questao se esses subsidios estao
adequados as necessidades destas criancas e se sdo monetariamente suficientes?

Como Uultima dimensdo existe as estratégias de coping, onde surgem indicadores como as
estratégias de coping positivas e estratégias de coping negativas. Relativamente as primeiras,
de acordo com o Benson (2010) prendem-se com a aceitacao do problema, onde para o autor,
diminui a angustia dos pais e surte efeitos positivos no seu sofrimento. Relativamente as
estratégias negativas, sao para o autor, as que aumentam a angustia dos pais de criancas com

autismo, uma vez que sao estratégias de evitar o problema.
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3.1. Amostra Utilizada

A amostra a ser utiliza consistira numa amostra intencional, € um tipo de amostragem nao
probabilistica, onde o “(...) investigador edifica a amostra a medida do seu projecto. E esta
ndo precisa de ser estatisticamente representativa do universo.” (Gongalves, 2004: 56). Para
Gil (2008), a vantagem deste tipo de amostragem esta nos baixos custos da sua selecao.

A minha amostragem é entdo uma amostragem intencional, tendo selecionado 4 escolas com
Unidades de Ensino Estruturado, bem como professores de educacao especial. Importa referir
que apenas 3 escolas aceitaram participar na investigacao, sendo que apos varias tentativas,
nao foi possivel estabelecer contacto com a quarta escola.

No total sdo entrevistados 4 pais e 1 avd®' de criancas autistas. A amostra é constituida por 1
homem e as restantes sdao mulheres. Sdo também entrevistados 4 professores de Ensino
Especial, que acompanham diariamente as criancas com autismo, e ainda, 1 membro da
APPDA de Viseu. As entrevistas aos professores ocorreram nas escolas, € a entrevista a avo
também foi na escola. Duas das entrevistadas preferiram as entrevistas decorressem em sua
casa, uma vez que nao vivem perto da escola, outra entrevistada pediu que a entrevista fosse
realizada numa sala do hospital, por ter que levar o filho a pedopsiquiatra (de salientar que
na sala apenas se encontrava a entrevistada e a investigadora), por fim, o outro entrevistado
teve preferéncia que a entrevista ocorresse no seu local de trabalho. Com o membro da
APPDA Viseu esta foi efetuada por telefone, por impossibilidade de deslocacao. Tentou-se
ainda contatar uma Pedopsiquiatra, contudo nao foi obtida resposta. Aquando da analise dos
resultados constatou-se que dos pais/avd entrevistados apenas a avo estava casada, estando
os outros divorciados/separados. Para tentar perceber se esse divorcio foi, de alguma forma,
influenciado pela doenca do filho, voltou-se a entrar em contacto com os pais, desta vez por
telemovel, no sentido de obter informacao relativamente a esta questdo. De seguida é feita

uma caraterizacao da amostra.

> Aavo estd com o neto desde o momento que ele nasceu, uma vez que este ja ndo tem mae bioldgica

foi a avo que cuidou dele desde pequeno.
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Tabela 7: Caraterizacao dos pais entrevistados

Estado civil

Agregado
familiar

Habilitacoes do
pai

Habilitacées da
Mae

Profissao  do(a)
entrevistado(a)

Idade
filho(a)

do(a)

Ano de
escolaridade
do(a) filho (a)

Rendimento do
agregado
familiar

Quantia

abonos e
pensdes
derivados da
doenca do(a)
filho(a)

Subsidios
recebe

que

Pais de Criancas Autistas

Entrevistado Entrevistado Entrevistado Entrevistado Entrevistado
1 2 3 4 5

62 47 44 46 44

Feminino Feminino Masculino Feminino Feminino

Casada Divorciada Separado Divorciada Divorciada

3 2 2 2 3

5° ano 4° ano Médico com | 6° ano 5° ano
Doutoramento

4° ano 8° ano Licenciada em | 4° ano 9° ano
Jornalismo

Domeéstica Desempregada | Médico Agricultora Desempregada
Professor

11 15 11 12 17

4° ano 8° ano 5° ano 6° ano 7° ano

Inferior a 500€ | Entre 500€ e | Superior a | Entre 500€ e | Inferior a 500€

800€ 1500€ 800€

150€ 150€ 0€ 191€ 170€

Abono de | Abono de Bonificacao Bonificacao

familia; Familia; por por

Bonificacao Bonificacao deficiéncia, deficiéncia,

por por abono de | apoio a 3°

deficiéncia e | deficiéncia e familia e | pessoa e

Subsidio  de | Familia subsidio a 32 | abono de

orfandade Monoparental pessoa familia
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Professora 1

Tabela 8: Caracterizacao das professoras entrevistadas
Professoras de Educacéo Especial

Professora 2

Professora 3

Professora 4

46

51

53

49

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Habilitacoes Licenciatura

Licenciatura

Licenciatura em

Licenciatura em

Anos de docéncia 24

Anos de docéncia como 15
professora de
educacéo especial

Anos de trabalho com 6
criangas com autismo

Professora do 1° | Educacao de | Educacao de | Educacdo Basica;
ciclo e | Infancia e | Infancia e Pds- | Especializacdo em
especializacao Especializacao Graduacdao  em | Educacao Especial
em Educacao | em Educacao | Educacao e Mestrado em
Especial Especial Especial Estudos didaticos
culturais
linguisticos e
literarios
27 29 27
18 10 15
6 8 7

Idade 53

Tabela 9: Caracterizacao do Membro da APPDA de Viseu
Membro da APPDA de Viseu

Feminino

Sexo

Habilitacoes

Doutoramento em Perturbacdes do Desenvolvimento

Cargo na Associacao

Anos no cargo atual 12

50



4. Populacao com Autismo (UEE) - Breve Caraterizacao.

“Para uma populacdo de 10.000 pessoas hd 10 pessoas com autismo e 2,5 com sindroma de
Asperger. Na mesma populacdo hd 30 pessoas com perturbacées globais do desenvolvimento
no quadro do autismo. Estudos desenvolvidos em Portugal (Oliveira, G et al., 2006) apontam
para nimeros semelhantes. ”*

Segundo o Sapo Lifestyle, faltam dados exatos acerca do nimero de criancas autistas. “(...) a
Federacdo Portuguesa de Autismo conseguiu detetar cerca de 2.300 familias com uma ou
mais criancas ou jovens com a perturbacdo, confirmada através de diagndstico clinico. Os
numeros, porém, s@o estimativas, em torno do inquérito realizado.”*

Por uma questao de anonimato, nao é possivel falar das UEE selecionadas para a aplicacdo da
metodologia, contudo sera feita uma breve caraterizacdo das UEE em Portugal.

Em Portugal, segundo a Direcdo Geral dos Estabelecimentos Escolares (2014), existem 178
UEE, sendo que dessas 178, no Alentejo existem 12, no Algarve existem 13, no centro 45,

Lisboa e Vale do Tejo existem 84 UEE, e por fim, no Norte existem 24 UEE.

32 Federacdo Portuguesa de Autismo, Disponivel em: http://www.fpda.pt/autismo_1 [Consult. 8 Abr.
2015].

53 Sapo Lifestyle, Disponivel em: http://lifestyle.sapo.pt/saude/noticias-saude/artigos/faltam-dados-
exatos-sobre-numero-de-criancas-afetadas-pelo-autismo [Consult. 29 Jul. 2015].
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Tabela 10: Unidades de Ensino Estruturado em Portugal. UEE por distrito tendo em conta
o nimero de concelhos, freguesias e habitantes por cada distrito. Carta Administrativa
Oficial Portuguesa. 2013. Populacdo residente por freguesias. Disponivel em:
http://censos.ine.pt/xportal/xmain?xpid=CENSOS&xpgid=censos_quadros [Consult. 7
Ago. 15]

Unidades de Ensino estruturado em Portugal

Concelho Freguesia Habitantes UEE
165 714200
89 152758
14 361 848185 6
12 238 136252 1
11 131 196264 4
17 172 430104 10
14 83 166722 3
16 83 451006 13
14 256 160939 4
16 126 470922 14
16 150 2250533 46
15 84 118506 4
18 261 1817175 13
21 162 453646 17

13 68 851258 19

Viana do Castelo 10 218 244836 3
Vila Real 14 211 206661 0

) - o 9
Arquipélagos Ilhas ‘ Freguesia Habitantes UEE

9
2

174 246772 0

65 262302 0
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Através da Tabela 10 é possivel observar que o distrito de Lisboa é aquele que usufrui de uma
maior numero de UEE, enquanto que o Distrito de Vila Real, assim como os Arquipélagos, nao
possuem nenhuma UEE. Quais os motivos de nao existir nenhuma UEE nestes neste distrito e
nos Arquipélagos? Sera a auséncia de autistas, ou auséncia de conhecimento? Tendo em conta
o numero de habitantes, tanto Vila Real como os Arquipélagos apresentam mais habitantes
que Portalegre, Guarda, Evora, Castelo Branco e Braganca, ndo sendo esta uma justificacao
plausivel para a auséncia das UEE. E notdria uma vez mais que o interior possui muito menos
UEE do que o litoral, no entanto é necessario salientar que o niUmero de habitantes também é

menor no interior.

Capitulo Il - Analise e interpretacao dos dados

recolhidos

1. O diagnostico

Viver com o autismo nao é uma tarefa facil, implica uma enorme elasticidade e compreensao
por parte dos pais das criancas autistas. Nao existe um tratamento para esta doenca, nem se
sabe ao certo as causas da mesma, dai ser uma doenca incompreendida e frustrante. O
diagnostico é complicado e podera ser demorado, visto ndo existir um teste médico para tal.
Como referiu Rivera (2007) devido a falta de biomarcadores, a doenca sé pode ser definida
como heterogénea dificultando ainda mais o diagnostico da mesma. “Foi, foi muito
complicado, porque era uma crianca que estava a evoluir muito bem e de repente tudo
mudou, parece que andou para trds, ndo foi s6 a fala, depois comecou a fazer gestos com o
corpo e as mdo e a cabecinha para trds e para a frente.” (Entrevistado 3).

Os pais entrevistados mostram-se preocupados e ansiosos no momento do diagnostico, devido
ao desconhecimento da doenca e ao facto de nao saberem que problemas poderao os filhos
ter. Uma das entrevistadas refere mesmo que o filho teve um retrocesso no seu
comportamento. Contudo, uma outra entrevistada, afirma que nao se preocupava. “(...) ndo
me preocupava assim muito (...)a gente teve assim uma vida um bocado complicada e o miudo
estava traumatizado e para mim era isso e continua” (Entrevistada 2). Mostra
despreocupacao perante o problema do filho por nao aceitar que este tem uma doenca. A nao
aceitacdo da doenca implica, de certa forma, a nao aceitacdo do rotulo. McGrew & Keyes
(2014) referem que receber o diagnodstico pode ser extremamente frustrante, complicado e
desafiador para as familias podendo mesmo causar stress e depressao que podem ser elevados
no momento do diagnostico.

“Fiquei revoltada... o meu menino é tdo lindo!” (Entrevistada 1). Outro entrevistado refere:
“fiquei sem chdo, praticamente, (choro) para mim foi como um luto.” (Entrevistada 4). Ha

quem refira ter entrado em panico “ndo sei explicar, entrei em panico” (Entrevistada 5). De
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facto, e indo de encontro ao que McGrew e Keyes (2014) referem, as maes entrevistadas
viveram um momento frustrante e stressante na vida delas. Apesar de nenhuma referenciar
depressao, a entrevistada 4 reagiu como se tivesse perdido um filho, como se a doenca fosse
equivalente a morte. Por sua vez, o entrevistado 3 sentiu-se aliviado, mas ao mesmo tempo
triste. De certa maneira, o alivio corresponde a ter chegado ao término de um processo.
Embora o diagnostico constitua sempre um choque, no momento em que é recebido, em
muitos casos de doencas dificeis de diagnosticar, saber finalmente qual o problema de salde
com que se lida, pode representar um alivio. “ahh... pois por um lado muito digamos um
alivio porque sabiamos mais ou menos o que se passava e por outro lado uma noticia que,
bom nédo gosta ninguém de ter uma crianga doente porque queiramos ou ndo é dependente e
ndo temos muita esperanca que tenha uma vida auténoma e que consiga desligar-se
completamente dos pais.” (Entrevistado 3). O peso da cronicidade da doenca e a perspetiva
de uma vida sem autonomia, por parte do filho € uma preocupacao claramente explicitada.
Por sua vez, a entrevistada 2 foi a Unica que nao aceitou a doenca, culpando as dificuldades
vividas anteriormente, acreditando que estao na origem do “problema” do filho. “Néao senti
nada, para mim ele era normal (...) ele s6 comecou a ficar assim depois das coisas que
aconteceram na vida” (Entrevistada 2). De facto, independentemente da nocdo médica da
doenca, e das causas biofisiologicas que a medicina avanca para as doencas, os sujeitos tém
tendéncia a relacionar a doenca com os acontecimentos da vida, atribuindo-lhe significados
que estao ausentes da disease, da patologia.

No que toca ao conhecimento da doenca, a apenas um dos entrevistados tinha conhecimento
sobre a mesma, enquanto que os restantes desconheciam e nunca ouviram falar. “Sim, tinha
uma ideia um bocadinho mais, um bocadinho pior” (Entrevistado 3). E importante salientar
que se trata do mesmo entrevistado que, no momento do diagndstico, antecipou os problemas
de autonomia que sabia que o filho viria a ter, talvez por ter mais conhecimentos acerca da
mesma.

Uma vez mais, a entrevistada 2 nao assume a doenca do filho (ndo obstante este ter sido
diagnosticado com autismo), e refere que o filho apenas bloqueou no tempo. “Ndo, mas
depois comecei a ler livros e a saber o que era e acho que muitas coisas ndo era o que ld
dizia, o meu filho ndo é assim... o meu filho bloqueou no tempo quando foi a separacdo com o
meu ex-marido... o miudo teve um bloqueio ficou traumatizado” (Entrevistada 2). As
explicacoes leigas para as doencas ndo tém necessariamente que coincidir com as explicacoes
cientificas, e o facto de a medicina nao ter avancado com causas concretas para o autismo
pode conduzir a que os sujeitos procurem outras explicacdes. Por mais do que uma vez, o
discurso desta entrevistada denota que nao aceita o rétulo médico trazido pelo diagnostico,
dizendo que o filho “ficou assim” (uma condicao que ndo descreve realmente) apos problemas
que lhes aconteceram na vida, e que ele “nao é assim” (referindo-se ao autismo). “Ndo tem
significado... ele nédo é doente, apenas é um miudo timido, eu sou assim, o pai dele também

era assim” (Entrevistada 2).
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A este respeito, Banach, et al. (2010) referem que os servicos de apoio e acompanhamento
podem facilitar a aceitacao do diagnodstico por parte dos pais, pois € necessario tempo para

processar toda a informacao.

2. Experiéncia da doenca e quotidiano

Como ja foi referido anteriormente, Herzlich (1969) afirma que a doenca nao faz do individuo
um doente, a nao ser que a doenca introduza uma transformacao na vida do mesmo. Tal
acontece com a familia das criancas autistas, onde é necessario refazer as suas rotinas. Estar
doente implica, desta forma, uma rotura, rotura das suas rotinas enquanto pais de criancas
autistas. Rotura essa que sera permanente e necessaria, visto se tratar de uma doenca para
toda a vida. “Ahh especialmente é mesmo a falta de tempo livre e mudar muito o sentimento
de ndo conseguir deixd-los sOs, ele vai comigo para todas as partes. E as vezes olham para ele
como mal-educado, porque ndo sabem (...) E necessdrio uma atitude de muita paciéncia com
o menino” (Entrevistado 3). O entrevistado 3 ja sentiu o rotulo que foi atribuido ao filho,
como se referiu no Capitulo Il do enquadramento teorico, a crianca nao sente o rétulo, nao o
vive, ndo havendo uma reconstrucéo identitaria, contudo o pai sente esse mesmo rotulo.
“Para mim mudou tudo ...a rotina mudou, é diferente (...)é complicado para onde for tenho
que o levar, mas como podia trabalhar? Como podia arranjar trabalho? (...) trabalhei muitos
anos na Espanha e deixei para cuidar dos meus pais que jd faleceram. Decidi voltar, também
ja tinha com o que viver” (Entrevistada 4). A entrevistada 4 afirma que nao seria possivel ter
um trabalho remunerado pois tem que cuidar do seu filho, corroborando com a ideia de que
“(..) [a mde] na grande maioria das vezes, prescinde do seu emprego, da realizacdo
profissional, e da respectiva retribuicGo financeira, perdendo o estatuto social que lhes
estava associado, e passando a viver totalmente em funcGo de outrem” (Soares, 2008: 4).
Esta entrevistada, a partir do momento em que o filho foi diagnosticado, viveu sempre em
funcao dele, num sentido diferente daquele que normalmente é entendido por viver em
funcao dos filhos. Houve um tempo na sua vida que para além de viver em funcao do filho
viveu, também, em funcao dos pais que ficaram a seu cuidado.

Contudo, existem entrevistadas que referem que a rotina nao mudou. A Entrevistada 1 refere
que “no fim n@o mudou nada, ndo mudou nada! Temos que tratar dele como se ndo tivesse
nada” (Entrevistada 1). Tendo em conta os aspetos relativos a rotura associada a doenca
cronica, que Bury (1982) aponta, a reacao desta entrevistada pode ser equacionada com o
primeiro aspeto, no qual é referida a existéncia de uma rotura com comportamentos e
pressupostos tomados como garantidos. “A etapa ‘o que estd acontecer aqui’ envolve atencdo
para estados corporais que habitualmente ndo sdo trazidos a consciéncia e decis6es sobre
procurar ajuda.” (Bury, 1982: 169). Quando questionada sobre o que mudou apds o
diagnostico, a entrevistada 2 refere que: “claro que hd uma preocupacdo...a gente queria

sempre que fossem melhores. E a gente na duvida se eles conseguem atingir, pronto, nédo é?
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Como os outros... gostava que fosse melhor em termos de aprendizagem” (Entrevistada 2).
Esta entrevistada nao refere qualquer mudanca de rotina apos o diagndstico, mas percebe-se
que este alterou as suas expetativas em relacao ao filho, que se tornou “diferente”, que
dificilmente sera como os outros.

“E um dia bastante stressante (risos). Tenho que ter sempre a mesma rotina e nunca a
mudar. Mas quando estou sozinha é muito diferente” (Entrevistada 5). Existe uma clara
mudanca dos seus habitos e rotinas provocada pela doenca do filho. Isto vai de encontro ao
que Farrugia (2009) refere, que uma das mudancas a operar é a criacao de rotinas rigidas,
tendo em conta que variacdes dessas mesmas rotinas podem ter consequéncias desastrosas.
Como ja foi anteriormente referenciado, todos os entrevistados estdo divorciados/separados,
sendo que em todos os casos, a excecao de um, foram as maes que ficaram com a guarda dos
filhos. Gary (1993) afirma que o principal cuidador de criancas autistas sao as maes dessas
mesmas criancas, pois sdao as mulheres que maioritariamente tém a funcdo de cuidadoras,
estando associadas a representacdes e esteredtipos sociais. E esta a a situacao mais comum
mesmo quando se verifica a existéncia de um casal, sendo a mesma agravada pelo facto de as
maes, nestes casos, ndo terem com quem partilhar o cuidado dos filhos, tarefa que so é
aliviada quando estes se encontram na escola. No entanto, nao podemos deixar de referir que
o pai entrevistado é, também ele, o cuidador principal do filho, pelo que se defrontara com
as mesmas dificuldades.

“Eu cuido dele 24h, menos quando estd na escola” (Entrevistada 4).

“Ndo, ndo (...) hdo 100% porque seria exagerar, mas o cargo principal. Porque ele também
tem a escola e uma senhora que eu pago para ficar umas horas quando é preciso”
(Entrevistado 3).

Como referido no Capitulo Il do enquadramento tedrico, muitas dessas maes perderam o seu
tempo pessoal e, frequentemente, abdicaram das suas atividades de lazer e de relacées
sociais para cuidarem das criancas, o que se pode tornar bastante stressante. Algumas das
maes entrevistadas sentiram isso, contudo o pai entrevistado (Entrevistado 3) referiu
bastantes vezes, ao longo da entrevista, que sente falta de tempo para ele, tempo esse que
dificilmente consegue ter. Ou seja, esta parece ser uma situacdo comum aos cuidadores

principais, sendo que na maior parte das vezes se trata de mulheres.

“Ahh é a falta de tempo. Para conseguir um bocadinho de tempo tenho que combinar com
outras pessoas e nem sempre podem e nesse aspeto é complicado para mim. E cuidar uma

crianca, por si s6, jad é trabalhoso” (Entrevistado 3).

Relativamente a relacdo que tém com pessoas que lhes sao proximas referem que nada
mudou, que estas compreendem e até aceitam, contudo o entrevistado 3 refere: “influencia
muito porque, como limita o tempo, complica muito e diria que grande parte das pessoas ndo

compreende muito, quer dizer, compreendem, mas fogem” (Entrevistado 3).
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Apesar de as pessoas que lhes sdo proximas compreenderem e aceitarem a doenca, a relacao
gue outras pessoas tém com os seus filhos e com eles, enquanto pais, nem sempre é tao facil
e compreensiva. Aqui os relatos dividem-se.

“E assim, diariamente ndo noto nada de diferente, pelo menos que eu veja (..) reagem
normal, ninguém me aponta o dedo, até tém um certo cuidado por causa disso” (Entrevistada
2).

“Normalmente, de duas formas, ou rejeitam ou tém uma atitude de ldstima (...) ldstima”
(Entrevistado 3).

Segundo Goffman (1988), as familias s@ao muitas das vezes confrontadas com situacoes
estigmatizantes, surgindo assim o que o autor define de ‘estigma de cortesia’, como sendo
um estigma que se alastra a pessoas que se associam com grupos estigmatizados. No caso do
autismo, proprias criancas ndo sentem o estigma, mas sim os seus familiares. Como alguns
pais referiram, os seus filhos, por vezes, sao vistos como “mal-educados” e eram olhados e
observados por outros pessoas como diferentes, o que despoletava nos pais uma reacao de
isolamento, pois por vezes deixam mesmo de frequentar alguns locais, como refere a
entrevistada 5. “Muita coisa, passei a nao ir alguns sitios como restaurantes, por exemplo,
porque as pessoas ficam a olhar e eu fico sem jeito” (Entrevistada 5) Esta mesma entrevistada
acrescenta: “Eu deixei de ir alguns sitios, até no supermercado evito ir porque, por exemplo,
ainda no outro dia no supermercado uma senhora ralhou-lhe e disse que ele era um menino
mal-educado” (Entrevistada 5).

Tendo por referéncia as 9 etapas referidas por Schmidt et al. (2007), no que diz respeito as
estratégias de coping adotadas pelos pais de criancas autistas, é de salientar uma atitude de
evitacdo, por parte de uma das entrevistadas, pois tenta fugir ao maximo da situacéo,
negando que o filho é autista, e outra de aceitacdo passiva da situacdo, submetendo-se ao
que os autores chamam de exigéncias do causador de stress. Esta diz respeito a avd
entrevistada, que aceita de forma a doenca, referindo que na vida dela nada mudou,
existindo apenas uma maior preocupacdo com o neto, e nada mais. As relacdes mantém-se,
bem como as suas rotinas, de acordo com a entrevistada. Uma outra entrevistada
(entrevistada 4) reage procurando apoio religioso, referindo que “Deus assim quis”, e que por
esse motivo tinhas que aceitar a doenca do filho. Por fim os outros dois entrevistados (3 e 5)
pensam em novas formas de resolver o problemas e/ou compreendé-lo, fazendo, portanto,

uma reavaliacao/planeamento cognitivo.

3. Pais de criancas com Autismo

Os pais de criancas autistas sao os que mais sofrem com a doenca do filho, sendo que muita

da sua vida é vivida em funcao das exigéncias que a doenca lhes coloca. A andlise que se
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segue diz respeito a informacao que procuramos obter relativa aos proprios pais, enquanto
individuos.

No que respeita a forma como se sentem diariamente, todos os entrevistados responderam
que se sentiam bem, que tinham dias bons e dias em que se sentiam menos bem.

Segundo Banach, et al. (2010), receber apoio de profissionais habilitados pode facilitar a
aceitacdo do diagndstico por parte dos pais, pois € necessario tempo para processar a
informacao, contudo nenhum dos pais entrevistados procurou esse tipo de apoio. Apenas uma
entrevistada teve apoio psicoldgico. “Sim. jd tive apoio psicologico. Nao fui eu que procurei,
foi a Cdmara que fez um convite para ld ir e eu fui. O convite era para pais monoparentais.”

(Entrevistada 5). Quando se questionou o porqué de nao procurarem apoio para eles disseram
nao o ter feito por ndo acharem necessario. “Ndo! Porque acho que estas coisas é s6 mesmo
para aqueles que tém necessidade” (Entrevistada 1).

Para o entrevistado 3 o maior apoio que ele poderia ter era “(...) conseguir alguém que fique
com o meu filho algumas horas e isso é s6 procurar a pessoa e pagar, e para mim acho que
outro tipo de apoio ndo tem utilidade.”

“(...) os pais em grupos de apoio sentem-se com maior conhecimento e habilidade em lidar
com questbes comportamentais e outras preocupacées do dia-a-dia” (Banach, et al., 2010:
72). Apesar disto, nenhum deles recorreu a grupos de apoio, nem mantém qualquer tipo de
relacdo com pais em situacdo semelhante, por considerarem que ndo tém confianca suficiente
para tal. “Humm conheco, mas ndo nos relacionamos. (..) Ndo temos muita confianca e
também estamos todos resignados e acho que relacionarmo-nos para falar dos problemas dos
filhos ndo adiantaria muito” (Entrevistado 3).

A familia é o principal apoio a que os pais recorrem quando precisam de ajuda. Quanto ao
entrevistado 3 torna a enfatizar o facto de apoio para ele ser ter tempo livre e alguém que
cuide do filho.

Quanto ao que poderia melhorar a qualidade de vida deles proprios e dos seus filhos, as
respostas sao de esperanca. “A qualidade de vida dele era que ele ficasse bom néo é? (...) No
futuro alguém que cuidasse dele, como um filho ou como irmdo sem ser necessdrio meté-lo
numa instituicdo. Da familia ndo sei, nunca pensei nisso” (Entrevistada 1). A cura parece ser
a solucao dos problemas dos pais. “Descobrir a cura, era o que era. E se por dinheiro fosse,
vendia tudo.” (Entrevistada 4). Bens materiais parecem perder toda a importancia
comparativamente com a cura da doenca. “Olhe, sinceramente, ndo sei, eu gostava de estar
mais perto dele. Mas a cura era o ideal, mas nés ndo mandamos. Antes queria a cura que o
euromilhbes” (Entrevistada 5).

Por fim, quanto ao plano de ter mais filhos, duas das entrevistadas referiram que o facto de
ter um filho autista interferiu no plano de ter mais filhos, pelo receio que os outros filhos
pudessem ser autistas também. Uma outra entrevistada afirma que como se separou nao teve
oportunidade de ter mais filhos, mas contudo tinha idealizado com o seu ex-marido ter dois
filhos. O pai de uma das criancas referiu “eu acho que com o diagnéstico dele ndo, mas com

os problemas que vimos nos primeiros anos e a forma como as pessoas reagiram, sim”
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(Entrevistado 3). Mostrando que é complicado que lidar com a doenca, mas também lidar com
tudo o que essa doenca implica, com a construcdo social que é feita pelas pessoas
relativamente a mesma.

De acordo com as folhas de registo dos entrevistados, 4 deles eram divorciados, para
perceber se esse divorcio estava ou nao relacionado com a doenca do filho voltou-se a
contactar os entrevistados, como referido anteriormente. Todos referem que as
separacoes/divarcios que tiveram em nada estiveram relacionados com o diagndstico do filho.
Apenas uma entrevistada se divorciou depois de saber o diagndstico e ja tinham passados
alguns anos desde que a doenca do filho tinha sido diagnosticada, considerando que esta nao
foi o motivo da separacao.

Por fim, é importante salientar que apenas um entrevistado tem uma remuneracao acima dos
1500€, sendo que dos restantes, duas entrevistadas recebem entre 500-800€ e as outras duas
tém um rendimento inferior a 500€. No geral, todos os entrevistados tém baixas
qualificacdes, a excecdo do entrevistado 3, que também é detentor de maior rendimento
mensal. A baixa remuneracao coloca as familias das criancas autistas constrangimentos de
ordem financeira que condicionam o seu acesso a determinados recursos. A excecdo do
entrevistado 3, que por vezes consegue pagar alguém que cuide do seu filho quando ele
necessita, mais nenhuma das entrevistadas o consegue fazer, tendo assim que garantir
sozinhas o cuidado dos filhos. Dada a sua situacao econoémica, tém de acumular o cuidado dos
seus filhos (com a sobrecarga que isso implica) com as tarefas do lar. Importa sublinhar o
facto de duas das entrevistadas estarem desempregadas e nao contarem com qualquer tipo
de apoio para além dos subsidios da Seguranca Social. De todos os entrevistados, apenas uma
recebe 190€ (valor arredondado) de subsidios, sendo que as restantes recebem menos (com
excecao do entrevistado 3, por achar que o seu rendimento é suficiente para cobrir despesas
do filho). As entrevistadas referem que estes valores nao sao suficientes para cobrir as
necessidades dos filhos.

As baixas qualificacbes sdao, também elas, uma condicionante de relevo. O acesso a
informacdo é um aspeto fundamental na salde, seja na procura e identificacdo de recursos
disponiveis para os doentes (e suas familias), seja na propria compreensao da doenca e dos

modos de a gerir.

4, Apoios Sociais

4.1. Seguranca Social

De todos os pais entrevistados, apenas um nao recebia qualquer apoio financeiro da
seguranca social, uma vez que, considera o seu rendimento suficiente para cobrir eventuais

encargos financeiros que surgiram com a doenca do filho.
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“Os apoios é o abono de familia, tenho apoio pela doenca e por ser orf@o.” (Entrevistada 1).

“Recebo de deficiéncia e monoparentalidade” (Entrevistada 2).

“Sim, sim recebo o da deficiéncia, e recebo o subsidio a terceira pessoa” (Entrevistada 4).

“Sim. Bonificacdo por deficiéncia, apoio a terceira pessoa e abono de familia” (Entrevistada
5).

Dos apoios referidos no Capitulo Ill do enquadramento tedrico, os pais que recebem apoio
recebem abono de familia para criancas e jovens, bonificacao por deficiéncia, subsidio a
terceira pessoa, e ha ainda uma entrevistada a receber pensdao de orfandade e outra de
monoparentalidade, contudo estes subsidios ndo dizem respeito a doenca em causa.

No que respeita aos valores dos subsidios, a mae que recebe o valor mais elevado recebe
cerca de 191€ (valor arredondado) por més. Um dos pais nao recebe qualquer apoio visto nao
o ter solicitado, considerando nao necessitar. No que diz respeito aos outros pais, a
Entrevistada 1 e 2 recebem 150€ e a entrevistada 5 recebe 170€. Nenhum dos entrevistados
recebe os valores maximos referidos no Capitulo Ill do enquadramento tedrico, uma vez que
nao se encontram nas condi¢cdes exigidas para tal.

Quando lhes foi perguntado se o valor era suficiente para as necessidades dos filhos apenas
uma entrevistada respondeu que sim, ao passo que as restantes referiram o contrario. A
entrevistada 1 referiu mesmo que lhe foi retirado um subsidio de transporte. “Ndo! Ndo
porque eu, primeiro, também tinha o apoio da ajuda para o transporte... preciso de ir a
Coimbra e agora ndo tenho, tiraram” (Entrevistada 1).

Relativamente ao conhecimento de todos os subsidios 3 entrevistados referem que nao
conhecem a totalidade dos mesmos e 2 entrevistadas acrescentam ainda que s6 conhecem os
que lhes foram atribuidos. As outras 2 entrevistadas referem que consideram os subsidios que

recebem como os Unicos existentes.

4.2. Associacoes de Apoio

Foi referido que as associacbes de apoio sdao mais uma resposta a disposicao de criancas com
autismo e seus familiares, contudo os pais admitem nao conhecer, na sua localidade,
nenhuma associacao. Mesmo assim, dois deles tentaram e procuraram informacao acerca das
mesmas. “Aqui ndo (...) tentei e acho que a mais perto é Viseu, mas ndo contactei com eles e
como sou de Espanha conheco a de Vigo e contactei. SO que tinha que entrar depois em
contactos com outras entidades aquilo era organizado durante um certo tempo, por exemplo,

2 semanas e estando mais tempo cd achei que ndo valeria a pena {(...)” (Entrevistado 3). Outra
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entrevistada refere “Ndo, também ndo. Mas uma vez em Gaia vi uma, mas jd ndo sei o nome”
(Entrevistada 5).

Quando se perguntou de que forma tomaram conhecimento dessas associacdes ambas as
respostas foram através dos médicos ou de pedopsiquiatras.

Apesar de alguns pais tentarem conhecer associacdes de apoio a autistas nenhum destes tém
os filhos nessas associacoes. Apenas uma das entrevistadas tinha o seu filho numa associacao,
mas de multideficiéncia. Os motivos por nao terem os filhos nas associacées sao o
desconhecimento ou, entdo, o facto de ndo se localizarem perto do seu local de residéncia.
Por fim, todos os entrevistados referiram que nao entraram em contato com nenhuma
associacdo de apoio para solicitarem apoio para eles proprios. Assim sendo, o facto de nao
existir uma associacdo de apoio nas suas zonas de residéncia constitui um fator de
desigualdade relativamente a outros pais que moram em zonas onde esses servicos existem e
providenciam apoio.

Para um melhor aprofundamento acerca das associacoes e do que nelas pode ser feito que
ajude essas criancas realizou-se uma entrevista a diretora técnica da APPDA de Viseu. A
decisao de formar associacao partiu da propria entrevistada, visto também ela ser mae de
uma crianca com autismo. Segundo a propria, estes tipos de associacdes sao importantes, pois
“toda a matriz foi de tudo fazer para que funcionassem e integrassem os autistas na
escola/sociedade. Temos muitas parcerias com escolas, temos técnicos que vdo com criancas
pelas ruas ensind-las como, por exemplo, apanhar o autocarro, fazer compras, mas tudo
dentro das suas localidades. (...)” (Membro da APPDA Viseu) Contudo, “(..) Nunca fomos
apoiados pela seguranca social, envolvemos a comunidade. As dificuldades sao
maioritariamente financeiras, com recursos como terapias.” (Membro da APPDA Viseu).
Apesar de no site da APPDA de Viseu afirmarem que a sua missao se destina a “(...) criancas,
jovens e adultos com Perturbacdo do Espectro Autista (PEA) da regido de Viseu™ , a
entrevistada refere que “temos criancas de todo o distrito, mas também temos de outros
distritos” (Membro da APPDA Viseu).

Relativamente ao apoio fornecido, a diretora afirma que cada caso € um caso, no entanto é
feito um plano para cada crianca/jovem/adulto e as intervencdes aplicadas vao de encontro
com o plano deles. As intervencoes sao variadas mas, “(...) maioritariamente temos terapia
da andlise comportamental aplicada, é a mais solicitada, temos psicologos, técnicos de
psicomotricidade, natacdGo adaptada, dancoterapia, equitacGo, musica, treinos de
competéncias sociais entre outras atividades.” (Membro da APPDA Viseu). Nesta associacao
ainda nao existe a possibilidade de estadia/dormida, contudo durante o verao as criancas,
jovens e adultos podem ficar na associacao durante todo o dia. Todos tém o seu horario para
frequentar a associacdo, até porque grande maioria se encontra em idade escolar e
frequentam a escola, indo apenas ao fim de cada dia ou ao fim de semana a APPDA. No total

sao 183 inscritos na APPDA de Viseu. Quando se fala na diferenca que a APPDA faz na vida dos

> APPDA Viseu, Disponivel em: http://www.appdaviseu.com/qualidade/missao-e-objectivos/ [Consult.
9 Set. 2015].
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autistas a diretora refere que “(..) muitos chegam a mudar o comportamento, outros
desenvolvem competéncias, ganham autonomia... ahh acho que é de facto uma mais valia
para estas criancas. E necessdrio muito trabalho, mas muitos acabam integrados”.
Relativamente aos profissionais da associacao “temos 8 técnicos com contrato. Mas temos 16
no total porque alguns sdo voluntdrios e outros sdo dispensados através do hospital, porque
temos um protocolo de parceria” (Membro da APPDA de Viseu). No que respeita as
habilitacbes dos mesmos, o Membro da APPDA de Viseu informa que “olhe temos de tudo,
temos auxiliares que vdo fazendo formacées, temos técnicos com deficiéncia que também
vdo fazendo formacées [tivemos um com sindrome de Asperger mas agora temos um com
deficiéncia fisica numa mdo] e temos outros que tém o ensino superior como os terapeutas e
psicologo e técnicos de psicomotricidade”. A relacao que estes mantém com as criancas €
descrita como sendo uma boa relacdo. Contudo, a diretora afirma que ndo respondem as
necessidades exigidas.

Por fim, relativamente aos pais, a associacao apoia-0s na aceitacao da doenca dos filhos, pois
sO aceitando é que é possivel intervir. Contudo, essa aceitacdo, por vezes, pode tornar-se
demorada, devido a dificuldades que as familias vivem no quotidiano. “Olhe principalmente
falta de tempo... ahh estes jovens precisam de muita atencdo e tempo “a perder” com os
necessdrios programas e os pais ndo tém esse tempo. E a descoberta da doenca do filho é
demorada, frequentam vdrios médicos e cada um diz a sua coisa. Ahh.. os pais acabam por
ficar confusos e vdo informar-se na internet que é pior ainda. O excesso de informacéo é
esgotante e confuso” (Membro da APPDA de Viseu).O excesso de informacao confunde os
proprios pais e o desconhecimento da doenca também. A APPDA apoia-os tentando fazé-los
aceitar que a doenca existe e o filho é o portador dessa mesma doenca.

0 membro da APPDA de Viseu refere que a associacao € uma mais-valia no apoio a estes pais,
pois “olhe acrescenta valor e felicidade por ver os filhos integrados na
comunidade/sociedade em vez de estarem institucionalizados. S6 em caso especificos é que
s@o institucionalizados. A associacGo é sem duvida um apoio fundamental.” (Membro da
APPDA de Viseu). Por ultimo, no que respeita a solicitacdes que os pais possam fazer, mas que
ndo é do ambito da associacdo responder, a entrevistada refere que ja lhe foi solicitado apoio
ao qual ela nao conseguia responder. “Sim sim... aos autistas mais velhos e aqueles cujo
autismo é mais profundo. Era necessdrio criar na associacdo estadia para esses e ainda néo
conseguimos. (...) Também jd aconteceu os pais pedirem apoio no transporte, mas como sGo
de longe ndo conseguimos... s6 temos uma carrinha e faz a zona de Viseu.” (Membro da APPDA

de Viseu).

4.3. Escola

A escola, pela facilidade de acesso, é um dos recursos mais utilizado pelos pais no auxilio das

criancas com autismo.
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Das escolas selecionadas todas tem a disposicdo uma UEE, unidade dirigida a criancas com
autismo. Como ja referido, o ensino estruturado consiste num dos aspetos pedagdgicos de
grande importancia do modelo TEACH e centra-se no ensino de capacidades de comunicacéo,
organizacao e partilha social tendo como foco trabalhar as areas frequentemente afetadas
pelo autismo. Para melhor compreender de que forma funcionava esta unidade, foi
questionado aos entrevistados se o seu filho frequentava apenas a UEE ou também
frequentava a turma regular, ao que responderam que os seus filhos estao inseridos numa
turma regular e so frequentam a UEE em determinados horarios. Contudo, uma entrevistada
refere que a “a turma dele é assim com meninos autistas s6” (Entrevistada 4).

Quando se fala na escola os pais valorizam o trabalho das professoras de educacao especial
que diariamente lidam com os seus filhos e quando se perguntou o que se faz na escola para

ajuda-los eles respondem:

“Elas tém ajudado muito, portanto ele se ficar... ahh portanto ele sai dai levam-no para além
(...) ahh apoiam-no em tudo que podem. Elas, neste aspeto, tém sido muito boas, ndo o

deixam andar sozinho na rua, vai sempre acompanhado com alguém. (...)” (Entrevistada 1).

“Ai, elas trabalham muito bem na unidade, ajudam muito a nivel de aprendizagens”
(Entrevistada 2).

“Tem apoio extra da professora da turma, e tem a terapia da fala” (Entrevistado 3).

“Ajudar, quer dizer... pronto tem terapia da fala e ocupacional e essas coisas porque com a
doenca ... oh ld os entretém com os desenhos e pouco mais porque o menino aprender como

havia de aprender, nGo aprende nada” (Entrevistada 4).

“Fazem atividades e terapia da fala e ocupacional. Ndo consegue aprender a ler nem a

escrever” (Entrevistada 5).

O Decreto-Lei n°3/2008 de 7 de Janeiro do Ministério da Educacao, artigo 25° n°6 refere o que
compete as escolas, nomeadamente o acompanhamento das criancas e o apoio necessario nao
sO para a vida escolar, mas também social. As escolas que os filhos dos pais entrevistados
frequentam seguem essas mesmas leis assegurando, assim, um modelo estruturado, tal como
previsto pela propria Lei.

Quanto as UEE, foi questionado aos pais se sabiam do que estas se tratavam e quais as
finalidades. Uma das entrevistadas nao sabia do que se tratava “ndo a verdade é que ndo”
(Entrevistada 4), ao passo que os restantes sabiam explicar mais pormenorizadamente do que
se tratava, a excecao da avo, que afirmou “sdo elas [professoras da UEE] agora com o que

acabei de dizer. Ensinam aquilo que ele muitas vezes ndo compreende na escola, td ali na
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aula e ensinam o que ele ndo compreende, explicam-lhe as coisas como deve de ser’
(Entrevistada 1)
Para uma informacado mais pormenorizada foi colocada a mesma questao as professoras de

educacao especial.

“Isto é um modelo que estd organizado de uma determinada forma, todos os espacos da sala
obedecem aquele modelo em que visa ajudar os alunos com esta deficiéncia a estarem
estabilizados, porque atendendo as suas caracteristicas necessitam de um ambiente muito
organizado muito estruturado para que estejam bem. (...) Pretende, através da estrutura da
sala com um hordrio estruturado, manté-las calmas e estabilizadas, de forma a proporcionar

um ensino apropriado a elas” (Professora 2).

“Neste caso estamos a seguir o modelo TEACH, onde eles tém o seu quotidiano bem
estruturado com regras muito firmes e onde eles vém, estdo e sabem exatamente o que vao
fazer ao longo do dia. Portanto, a primeira atividade que fazem é o hordrio, depois vao fazer
as atividades que vdo fazer ao longo do dia. (...) mas eles apesar de estarem na unidade tém
de ter uma turma. A turma... eles pertencem a uma turma de referéncia e sé vém a unidade

quando se acha oportuno, consoante o hordrio que é feito no inicio do ano” (Professora 4).

Quando se fala nas potencialidades e constrangimentos das UEE, a falta de terapeutas e de

mais professores de ensino especial é a grande queixa das professoras.

“Aqui eles tém bons resultados, por isso é positivo. A nivel da comunicacdo, interacdo,
autonomia, eles estdo a ter progressos. A nivel de técnicos temos alguns, estamos razodvel,
mas fazia falta uma terapeuta ocupacional e uma psicéloga s6 para a unidade. A escola tem,
mas s6 para a unidade ndo hd. E o facto de termos muitos alunos, estas unidades s6 devem
trabalhar com 6 e nds temos 8, como deve ser um trabalho muito individualizado acaba por

ser complicado, por vezes” (Professora 1).

“A unidade tem pros e contras, se for bem aproveitado e util e tirar a parte positiva porque
era de todo impossivel estes meninos com a sua carga hordria, porque, atencdo, eles tém a
mesma carga hordria que os outros meninos. E era impossivel permanecerem sempre na
turma, mas eu sou apologista que seria o professor de educacdo especial a ir a turma com
eles e eles estarem a maior parte do tempo possivel com os pares (...). sabemos que é
impossivel porque seria necessdrio um professor de educacdo especial para cada aluno. Dai

que é necessdrio haver estas salas (...)” (Professora 4).
Contudo, uma das professoras entrevistadas refere que o facto de estas criancas estarem dias

a conviver provoca nelas uma repeticao de atitudes, de outras criancas autistas, que nao

eram tipicas nelas mesmas.
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No que toca ao apoio promovido pela escola, a avaliacdo dos pais € positiva, todos os 5
entrevistados referem que se nota melhorias no comportamento dos filhos e valorizam o
trabalho prestado pelas professoras da unidade.

O dia-a-dia de uma crianca autista €, como referem as proprias professoras, um dia
estruturado. “Quando chegam a unidade sentam-se numa mesinha fazemos a reunido
conversamos coisas do dia contamos historias e depois estruturamos o dia deles eles tém
cartées onde fazem uma sequencializacdo das atividades ao longo do dia. Depois eles vdo
para as turmas, outros ficam connosco para serem ensinados, claro, quando ndo frequentam
certas disciplinas por ndo ser benéfico, ficam aqui connosco depois é o lanchar, depois é
brincar, a seguir voltam para as turmas ou ficam na unidade e assim sucessivamente, cada
vez que é feito uma atividade tiram um cartdo” (Professora 1). Sendo assim, esta
estruturacao pretende trabalhar e colmatar as necessidades que, de acordo com as
professoras “(..) é mais a nivel da comunicacdo, por vezes tém de ser “puxados” a
proporcionar o dialogo, eles nédo criam didlogo tém dificuldades (...)é importante que saibam
movimentar-se na rua, atravessar nas passadeiras, saber algumas instituicbes e servicos
(...)para um dia eles terem alguma autonomia. (...) Saber contar dinheiro saber fazer trocos
(...)” (Professora 3).

Relativamente a participacao dos pais nas atividades promovidas nas escolas, referem que,
geralmente, se tiverem oportunidade para ir, vao. No entanto, duas entrevistadas referem
que raramente vao, tendo em conta que a escola do filho ndo é na sua localidade de
residéncia e ndo possuem viatura propria, o que tornaria a viagem dispendiosa. Referem que
as reunides vao sempre, para acompanhar a situacao do filho. De acordo com as professoras,
os pais “sé ndo vém se ndo querem porque eles sabem. Eu acho que se ndo vém é porque néo
vém como muitos outros também ndo vém e se vém é na mesma propor¢do dos que vém”
(Professora 3). No entanto, uma das professoras diz que “pois, ndo participam muito. Nem
vao tanto a reunido de pais, preferem falar individualmente ou falar connosco. Eles por
vezes tentam ndo se expor” (Professora 2). Quando se questionou o tipo de relacionamento
que os pais destas criancas tinham com a escola, todas as professoras referem que € um bom
relacionamento. “Ai eu acho que é muito boa (...) com estes meninos as coisas s6 funcionam
se houver uma grande articulacGo com os pais.” (Professora 4). Contudo todas responderam
relativamente a UEE e ndo relativamente a escola, enquanto instituicao.

Quando se fala em acompanhamento dos pais da situacao dos filhos, mais uma vez, as
professoras da UEE sao a quem recorrem com maior facilidade, seja pelas reuniées que se
realizam ao longo do ano, seja pelos telefonemas que acontecem com grande frequéncia.

As opinides dos pais, quando questionados relativamente as relacdes que as criancas mantém
com os colegas, dividem-se. Ha pais que afirmam que com os colegas da UEE a relacao ¢ boa
e com os restantes desconhecem ou nao mantém relacao; ha os que referem que eles nao
mantém qualquer tipo de relacionamento; e, por fim, os que referem que mantém uma boa
relacdo com todos. Porém, todos estdo em consenso quando referem que os filhos tém

dificuldade em manter amizades, o que sabemos estar associado ao proprio autismo.
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Quando se questionou sobre a relacao que os outros meninos da escola mantinham com os
seus filhos, duas das entrevistadas afirmaram nao saber, uma referiu que o neto nao tem
grandes amizades, mas que se as outras criancas falarem, ele fala. A entrevistada 2 refere
que se dao bem, desde que nao o provoquem e apenas o entrevistado 3 referiu que achava
que os outros colegas deixavam o seu filho de parte. “Acho que o deixam um bocadinho de
lado. Ndo é habitual encontrar meninos que falem com ele que o percebem” (Entrevistado
3).

Segundo as professoras, na escola a relacdo que os colegas mantém com estas criancas e vice-
versa € uma relacdo manipulada. As criancas ndo se dao mal, contudo as criancas autistas
tém dificuldade em manter relacdes, sendo as professoras, por vezes, a fomentar as
interacdes. As restantes criancas que nao frequentam a UEE aceitam a situac@o e por vezes
sao compreensivos com os outros meninos. Dentro da propria UEE a relacao torna-se uma
relacdo “amor-ddio (...)” (Professora 4). Apesar da quase (in)existéncia de relacao entre as
criancas autistas e os colegas da escola, as professoras consideram que estas estao bem
integradas na escola.

Por fim, importa saber se foi solicitado apoio as professoras da UEE que nao fosse do ambito
delas proporcionarem, sendo que as respostas se dividem. Duas das entrevistadas referem que
nunca lhes foi solicitado qualquer tipo de apoio, que por vezes lhes solicitam informacao
acerca da doenca e no que podem as professoras ajudam. Contudo, outras duas professoras
referem que por vezes os pais tém necessidade de desabafar e as professoras aconselham a
procura de um(a) psicologo(a) e uma delas acrescenta ainda que, uma vez, realizou um
relatorio pedagogico, que uma mae solicitou, para transferir o filho para outro local de
consultas, visto ndo estar satisfeita com o local onde o filho realizava as consultas devido a
sua doenca. No que diz respeito ao apoio para si proprios, os pais nunca o solicitaram as

professoras de educacao especial.

4.4. Apoio Médico
Apesar de néo ter sido possivel entrevistar a pedopsiquiatra com quem foi feito o contacto,
entrevistaram-se os pais acerca do apoio médico prestado aos filhos. Todos afirmam que os

filhos tém acompanhamento médico, contudo, sdo acompanhados de forma diferente.

“Sim, sim! (...) tinha a terapia da fala no hospital, tinha ... ahh tem a pedopsiquiatra que vai

de vez em quando e tem mais duas que é ... pronto n@o me lembro o nome” (Entrevistada 1).

“E sim sim ... vou a Coimbra uma vez por ano, cd a mesma coisa, venho é a pedopsiquiatria de

15 em 15 dias... é o ocupacional” (Entrevistada 2).
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“Sim sim sim é nas consultas na pedopsiquiatria, deixdmos a parte das terapéuticas porque
aquilo era para o ajudar através de salas com luzes e contactos com objetos, mas ele ficava
muito excitado e nervoso e eu falei com a pedopsiquiatra e decidimos parar com as

terapéuticas” (Entrevistado 3).

“Sim, sim tem o médico de familia e a psiquiatra de 3 em 3 meses e anda medicado”
(Entrevistada 4).

“Sim, sim ele tem consultas com a pedopsiquiatra, ela receita medicacdo e até jd esteve no

Magalhdes Lemos” (Entrevistada 5).

Todos tém um acompanhamento diferente. Algumas criancas tém consultas com mais
regularidade que outras, existe uma que € acompanhada em Coimbra, as maes, cujos os filhos
ndo sdao medicados, referem que nas consultas tém terapias apropriadas a cada crianca e por
fim existe uma crianca que ja esteve internada na psiquiatria.

Quando se questionou acerca do que é feito nas consultas de acompanhamento médico, as
respostas tornam a ser diferentes. Trés pais referem que sado consultas de rotina, enquanto

que outras duas entrevistadas afirmam:

“ahh sim sd@o. Hd uma que é educadora e agora de repente ndo me lembro ... ajuda-o a vestir
a despir ajuda para aprender a vestir e despir calcar apertar, e a outra faz jogos com ele
para o incentivar e a cortar e riscar e ajuda a fazer os puzzles para ele ter nogdo”

(Entrevistada 1).

“E para libertar tirar timidez os medos, mexer com o dinheiro. Pronto é para preparar. Cd
nas consultas é para saber como estd na escola, pesar e medir e assim e em Coimbra igual”
(Entrevistada 2).

Os pais consideraram que o apoio médico que recebem é suficiente. Quando se colocou a
questao em que hospital os filhos eram acompanhados, duas das entrevistadas responderam
de forma diferente. Uma delas referiu que eram no hospital do concelho contudo implicava
uma deslocacédo, que tinha que ser paga por nao ter veiculo proprio e porque o seu local de
residéncia ainda é afastado do concelho a que pertence. A outra entrevistada refere que as
consultas sdo no hospital de um distrito diferente ao seu distrito de residéncia. Os restantes
entrevistados realizavam as consultas no local de residéncia. As desigualdades estao
presentes até no acesso as consultas médicas. Existem pais que tém que se deslocar,
enquanto que para outros o acesso esta mais facilitado.

Nem todos tém os mesmos acessos a salde, mesmo tendo os mesmos direitos, seja por
desigualdades socioecondmicas, seja por desigualdades territoriais. Coloca-se aqui a questao

da equidade na saude. Para Carapinheiro (2010) falar em equidade é referirmo-nos “(...) a um
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principio ético intimamente ligado ao cumprimento dos direitos humanos e subordinado a
ideia de justica social, encarada como um ideal que corresponde a reparticdo equitativa dos
recursos materiais e simbdlicos, como o poder, o prestigio e o reconhecimento social.”
(Carapinheiro, 2010: 57) Porém, para a autora, igualdade de direitos nao assegura igualdade
de oportunidades. A igualdade de oportunidades apenas é conseguida quando os individuos
nao estao presos a condicoes de desfavorecimento social ou mesmo a exclusao social.

Apesar de todos considerarem o apoio médico como suficiente para colmatar as necessidades
dos filhos depara-se que nem todos tém iguais oportunidades, seja pela distancia seja pelas
terapias que algumas criancas ndo usufruem. E de questionar o motivo pelo qual as criancas
medicadas, segundo o que foi avancado pelas maes, serem as que tém consultas com menos
regularidade.

E neste tipo de apoio que os pais depositam confianca no que toca a obter melhores
resultados comportamentais dos filhos. Segundo Margato (2009), “Entre as poucas certezas
que hd em relacdo a doenca, a principal é a de que, quanto mais cedo houver intervencao
terapéutica ao nivel comportamental, melhores sdo os resultados.” Contudo, identifica a
existéncia de dificuldades nas respostas e salienta que o Sistema Nacional de Salde apresenta
lacunas. Segundo a autora, “Os pais informados sabem, porém, o quanto urge agir. A espera
pode ter efeitos muito nefastos ao longo de toda a vida do filho; e os estudos existentes s@o
undnimes em considerar que a eficdcia do tratamento comportamental é muito maior quando
aplicado, de modo intensivo, até aos quatro anos.”*

Dos entrevistados, apenas uma referiu que o filho tinha sido diagnosticado com 3 anos de
idade, sendo que os restantes afirmaram que o diagnostico aconteceu quando os filhos tinham
4 e 5 anos. O que, de acordo com Margato (2009), € uma desvantagem para a crianca, pois 0s

avancos e a eficacia do tratamento sdao mais lentos.

De entre os apoios sociais, a escola parece ser o que mais vantagem traz para as criancas
autistas e suas familias, por os ajudar na sua formacao pessoal e social e por “libertar” os
pais do cuidado dos filhos durante algumas horas. No que toca aos apoios financeiros, e tendo
em conta os montantes que se poderiam atingir, os pais entrevistados referem nao receberem
grandes quantias, nem serem as necessarias para cobrir as necessidades dos filhos. Por fim, o
apoio médico torna-se fundamental, nao so pelas consultas de rotina feitas com as criancas,
mas por todas as terapias que estdo a disposicdo, caso seja necessario. Para os pais isto é de
extrema importancia, ndo s6 porque se trata de tentar desenvolver a aprendizagem e
autonomia dos filhos, mas porque se trata de recursos a quem tém acesso por meio do
hospital, onde beneficiam da isencao de taxas moderadoras. Caso o custo dos cuidados
médicos tivesse que ser suportado pelos pais, provavelmente os filhos nao poderiam

beneficiar desses cuidados, devido aos baixos rendimentos.

> Margato, C. (2009) Como se vive com um filho autista [Online]. Jornal Expresso. Disponivel em:
http://expresso.sapo.pt/life_style/familia/como-se-vive-com-um-filho-autista=f544548 [Consult. 27 Jul.
2015].
% |dem
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Conclusao

Este estudo teve como principal objetivo compreender como sdo vivenciadas as experiéncias
subjetivas de ser pai/mae de criancas autistas enquanto cuidadores informais, tendo em
conta os diferentes aspetos que se configuram e articulam com essa experiéncia.

A producéao de significados em torno da doenca dos filhos varia em funcao das circunstancias
particulares de cada um. Contudo, percebemos que esses significados sao influenciados nao
apenas pela patologia, em si mesma, pela gravidade dos sintomas e pelas limitacdes que
objetivamente coloca a quem dela padece, mas também pelos contextos sociais em que
existe, pela sua construcao social, e o estigma que lhe esta associado.

A doenca mudou para sempre a vida destes pais, ha um antes e um depois do diagndstico. A
doenca constitui-se como uma interrupcao da sua biografia, tal como a conheciam, e exige a
construcdo de uma outra biografia, apoiada em novos acontecimentos, novas exigéncias,
novas rotinas, diferentes prioridades.

A preocupacao com o futuro foi o que mais marcou os discursos destes pais, ndao tanto a
preocupacdo com o seu futuro, mas com o futuro dos seus filhos, com o que lhes podera
acontecer quando eles ja ndao puderem cuidar deles.

Os comportamentos exibidos pelos filhos, que estdao fora do socialmente esperado e nao
correspondem as expectativas, conjuntamente com o rotulo associado a deficiéncia mental,
contribuem para a construcéo social do autismo, a qual esta associada um estigma. Devido as
caracteristicas da sua doenca, as criancas nao sentem esse estigma, mas o estigma de que sao
portadores é sentido pelos pais, consubstanciando-se num estigma de cortesia, que alastra
para os cuidadores. A rotura esta também presente na vida dos entrevistados, pois com a
descoberta do diagnostico tornou-se necessario redefinir rotinas para que a crianca se adapte
da melhor forma possivel.

A doenca nao era de todo conhecida por parte dos pais entrevistados, e a nocao que o pai
entrevistado tinha acerca da mesma era bem diferente da realidade. Ao desconhecimento
segue-se a necessidade de saber mais, procuram este conhecimento através dos psiquiatras
dos proprios filhos, da internet e através de livros.

Diariamente, os pais afirmam sentir-se bem, contudo referem que tém dias bons e dias menos
bons, 0 que na verdade acontece com toda a gente, denotando-se uma “nova normalidade”
que teve de ser construida no quotidiano. Talvez por esse motivo e por acharem que estdo
bem, nunca procuraram qualquer tipo de apoio, a nao ser apoio familiar, quando necessitam
de desabafar.

Em termos de apoios da Seguranca Social, tornou-se dificil e confuso perceber que apoios os
autistas tinham direito e para quem € pai/mae, com baixas qualificacdes, como no caso de
quatro maes/avé entrevistadas, torna-se complicado perceber que apoios financeiros existem
e os valores que se pode atingir, sendo que por esse motivo nao conhecem a totalidade dos

mesmos, mas apenas os que lhes foram atribuidos.
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No que respeita a escola, este € o apoio a que recorrem todos os pais, pois os pais
entrevistados tém os filhos nas UEE das escolas, beneficiando de um estudo individualizado e
estruturado, no sentido de ajudar as criancas a adquirir competéncia sociais, mas também
individuais. Sendo, portanto, um apoio valorizado por todos, apesar de nem todos
perceberem realmente o que é uma UEE, valorizando particularmente as professoras que com
eles lidam diariamente. Quando se fala na escola eles falam na UEE, referindo sempre a ajuda
que é dada aos filhos. No que toca a participacdo em atividades, estes referem ir quando
podem, contudo as professoras referem que a participacao assemelha-se a de outros pais.
Relativamente as associacoes de apoio, verificou-se que nenhuma crianca autista filha/o dos
pais entrevistados frequentava uma associacdo para autistas, alguns por opcédo propria, outros
porque nao conheciam e/ou porque as associacoes que conheciam ficavam longe da
localidade de residéncia. Aqui ressaltam as desigualdades vividas. Nem todos os pais de
criancas autistas tém as mesmas oportunidades, nem o mesmo acesso a recursos para poder
ajudar os seus filhos. Nas localidades de residéncia dos entrevistados nao existe nenhuma
associacdo de apoio para estas criancas, beneficiar do apoio providenciado por uma tal
associacao exigiria uma deslocacdo que implicaria custos que dificilmente poderiam ser
suportados pelas familias, devido aos seus baixos rendimentos. Assim, as criancas autistas que
tenham nas suas localidades associacoes de apoio tém mais oportunidades e probabilidades de
melhorar os seus comportamentos e atitudes.

Por fim, no que toca ao apoio médico, os pais referem ter o apoio necessario para os seus
filhos, contudo existem criancas que tém terapia enquanto que outras ndo a tém, apenas as
consultas regulares, e sao criancas que estdao medicadas. O apoio médico torna-se, assim,
fundamental nao so para as criancas, mas também para os seus pais. Pois € um dos apoios
onde mais sdo depositadas a confianca e a esperanca dos pais, no que respeita a obtencdo de
melhores resultados comportamentais. Salienta-se a importancia que o diagnostico numa fase
precoce tem para as futuras aprendizagens das criancas autistas. Pois segundo Margato (2009)
quanto mais cedo uma crianca autista for diagnosticada, melhores serdo os resultados da
intervencao terapéutica ao nivel comportamental. De acordo com a propria autora, se esses
tratamentos comportamentais forem aplicados de forma intensiva até aos 4 anos de idade a
eficacia sera muito maior, porém apenas uma das criancas desta investigacao foi
diagnosticada antes dos 4 anos de idade.

As respostas que estdo a disposicao dos pais das criancas autistas sdo, por vezes, confusas,
sendo que nado existe por parte dos pais conhecimento acerca das mesmas. Os subsidios sdo
varios, porém € necessario reunir condicées muito especificas para atingirem valores
elevados, ficando, portanto, aquém das necessidades reais destas familias.

Estes pais pouco ou nada sabem acerca de associacoes de apoio para autistas, ndao tém quem
lhes providencie informacdo sobre o que sao e o que fazem, e a pesquisa autonoma pode
revelar-se dificil, ndo s6 para quem esta condicionado por questdes de tempo, mas também
para quem esta condicionado pelas baixas habilitacoes. Mas, no caso destes entrevistados,

mesmo que conseguissem aceder a essa informacao, tal equivaleria a perceber que esse pode
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ser um recurso valioso, mas que ndo esta ao seu alcance imediato, dado nédo existir na sua
zona de residéncia. A deslocacdo até uma dessas associacOes acarreta custos de tempo e
custos monetarios, ambos os aspetos problematicos para estes pais.

O apoio médico é, tal como a escola, imprescindivel. Ambos os apoios ajudam as criancas a
melhorar o seu comportamento e atitudes estruturando atividades. Para além disso, a escola
estrutura ainda o dia-a-dia destas criancas transmitindo também alguns ensinamentos
académicos. Porém, por vezes, ndo so6 porque o diagndstico é dificil, mas também porque os
pais nem sempre percebem os sintomas que observam nos filhos, estas criancas sao ja
diagnosticadas tarde, havendo uma maior dificuldade nas aprendizagens, comparativamente
com criancas diagnosticadas precocemente. E ainda de acrescentar que nem todas as criancas
tém igual acesso as terapias disponibilizadas no hospital. Este seria um ponto interessante de
aprofundar em investigacoes futuras, visto que nao foi possivel dar resposta a este ponto,
uma vez que nao nos foi possivel estabelecer contacto com um(a) pedopsiquiatra.

0 dia-a-dia de uma crianca autista € um dia que tem que ser bastante estruturado. Durante a
época escolar, estas criancas vao diariamente para a escola, realizando as atividades de
acordo com o horario elaborado no inicio do dia, e ao fim do dia regressam a casa. Durante as
férias, por norma, ficam com os pais, a excecdo de uma crianca que tem que ficar com
alguém que se encarregue dela, visto o pai estar a trabalhar. Nao tendo condicbes para
contratar apoio remunerado, nem conhecendo outros apoios, ou experimentando dificuldades
para aceder a eles, estes pais acabam por, numa boa parte do tempo, estar sos no cuidado
aos seus filhos. Esta € uma situacdo que acarreta uma grande sobrecarga fisica, mas também
emocional. Verifica-se uma aceitacao nao apenas da doenca, (com excecao de uma mae),
mas também de tudo o que ela acarreta, e estes pais procuram aprender a viver com a
doenca dos filhos.

Percebe-se os efeitos que a doenca e o estigma que lhe esta associado tém na interacao
social destes pais, contribuindo para que evitem situacdes que os possam expor, a si € aos
seus filhos, a julgamentos por parte dos outros. Retrai-se, assim, o seu circulo social,
diminuem-se os relacionamentos, o que os coloca em risco de isolamento social. Nao obstante
a literatura apontar os potenciais resultados benéficos em frequentar grupos de apoio, mais
ou menos estruturados, em partilhar experiéncias, receios e informacdes com outros pais em
situacoes semelhantes, a verdade é que embora estes pais conhecam pais que se encontram
na mesma situacdo, ndo tém qualquer relacdo com eles, alegando falta de confianca, ou
minimizando a importancia em estabelecer essa relacéo.

A doenca como acontecimento que rompe com o curso hormal da vida e que cerceia os planos
de vida dos individuos é, neste caso, experimentada nao por quem dela padece, mas pelos
seus pais. Estes pais tiveram que romper com a sua biografia criando novas rotinas, novos
habitos, novos planos de vida. Tornou-se necessario reformular expectativas que interferiram
com planos futuros. Por todas estas razdes, os pais optam por nao ter mais filhos com receio

de voltar a ter um filho autista e de vivenciar tudo de novo.
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O discurso adotado é todo em funcao dos filhos. Mesmo quando se fala em apoio para eles,
eles referem que nao o solicitaram por nao precisarem, por acharem que apenas quem
precisa mesmo deve solicitar. Para estes pais a cura seria o melhor que lhes poderia
acontecer, tanto que referem que seria a Unica coisa que melhoraria a qualidade de vida dos
proprios filhos, mas também a deles.

Os pais das criancas autistas nao fazem planos futuros e vivem um dia de cada vez.

Espera-se que a presente investigacdo possa suscitar novos questionamentos e
aprofundamentos, que sirva de ponto de partida para investigacdes futuras, contribuindo para
aprofundar os conhecimentos sobre o objeto. A experiéncia de ser pai/mae de uma crianca
autista vai para la do que aqui é investigado, por isso a sua compreensao nao se esgota nesta
investigacao.

A presente investigacdo apresenta algumas limitacdes, nomeadamente relativamente ao
tamanho da amostra. Seria importante alargar o tamanho da mesma, de forma a tentar
captar a diversidade dos sujeitos. Contudo, tal exigiria mais tempo e mais recursos na procura
dos sujeitos e no estabelecimento de contactos. Por ser uma questdo sensivel e que implica
uma grande exposicao de aspetos da vida privada, o acesso aos sujeitos € dificil de conseguir.
Uma outra limitacao prende-se com o facto de nao se ter conseguido entrevistar nenhum
pedopsiquiatra, o que impediu a recolha de informacao relevante relativa ao apoio médico.
Lamenta-se a impossibilidade da realizacdo de um focus group, uma estratégica metodologica
que poderia ter tido uma contribuicao importante para a recolha de dados, e que constituiu a
opcao inicial. Agora, que se possui informacdao sobre o que pensam os entrevistados
relativamente ao estabelecimento de relacoes com outros pais de criancas autistas, nao
podemos deixar de nos questionar sobre a real possibilidade de os entrevistados terem
aceitado participar num focus group, mesmo que nao tivessem existido os constrangimentos
de ordem pratica que ja mencionamos. Mas, também ndo podemos deixar de refletir sobre a
possibilidade dessa mesma estratégia ter proporcionado ndo apenas o estabelecimento de

uma tal relacao, mas conhecimentos sobre as dificuldades em a estabelecer. Fica o desafio.
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Anexo |

Folha de Registo - Professores de Ensino Especial

Idade:
Sexo: Masculino o Feminino o

Habilitacoes:

Anos de docéncia:

Anos de docéncia como professor(a) do ensino especial:

Anos de trabalho com criancas com autismo:
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Folha de Registo - Membro da Associacao para o Autismo de Viseu

Idade:
Sexo: Masculino o Feminino o

Habilitacoes:

Cargo na Associa¢ao:

Anos no cargo atual:
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Folha de Registo - Pais de criancas com Autismo

Idade:
Sexo: Masculino o Feminino o

Estado civil:

Agregado familiar (companheiro/a; filhos/as):

Habilitacoes do pai:

Habilitacoes da mae:

Profissao:

Idade do(a) filho(a):

Ano escolaridade do(a) filho(a):

Rendimento do agregado familiar: Inferior a 500€ Entre 500 e 800€ Entre 800 e
1500€ Superior a 1500€

No total, quando recebe de abonos/pensoes do seu filho?
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Anexo Il

Guiao da Entrevista para Professores de Ensino Especial

Grupo |: Unidade de ensino estruturado

1. Enquanto professor de educacédo especial, quantos anos letivos ja trabalhou com criancas
autistas?

2. E com estes alunos, nesta escola, ha quanto tempo trabalha? E um trabalho continuado, ou
tem tido interrupcoes?

3. Sei que nesta escola existe uma unidade de ensino estruturado, pode explicar-me o que
quer isto dizer e quais os seus objetivos?

4. Como é que estas criancas chegam a esta unidade?

5. Como é que os pais tém conhecimento da sua existéncia? Quem as encaminha para ca?

6. Que avaliacdo faz desta medida? E da sua concretizacdo pratica - possibilidades e

constrangimentos.

Grupo Il: Criancas autistas

1. Como descreveria o dia-a-dia de uma crianca autista nesta unidade.

2. Quais considera serem as principais necessidades destas criancas?

3. E em que medida, a escola lhes da resposta?

4. Como descreveria o tipo de relacionamento que as criancas autistas tém entre si? E com os
restantes alunos?

5. E que relacédo tém essas criancas consigo?

6. Desde o momento em que as criancas autistas entraram na escola até sairem
(definitivamente) o que pensa que muda na vida delas?

7. A escola mantém algum tipo de acompanhamento ou de contacto com estas criancas
quando elas saem?

8. O que pensam do seu nivel de integracdo na escola (em que medida participam em

atividades comuns, etc) , como é que acham que as outras criancas as veem?

Grupo lll: Pais de criancas com autismo

1. Como descreveria o tipo de relacionamento dos pais destas criancas com a escola?
2. E comum participarem nas atividades gerais destinadas a pais?
3. Os pais acompanham a situacdao dos filhos na escola? De que forma fazem esse

acompanhamento?
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4. Ja aconteceu os pais solicitarem apoio que ndao estd no vosso ambito ou na vossa

possibilidade providenciarem? Como reagem a essa solicitacao?
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Guiao de Entrevista a Membro da Associacao para o Autismo de

Viseu

Grupo |: Histéria da Associacao

1. Gostaria de conhecer um pouco a historia desta Associacdao. Em que ano foi fundada?

2. De quem partiu a decisao de fundar a associacao? Quem esteve na sua origem (pais,
professores, médicos...)

3. O que gerou a necessidade de criar esta associacao?

4. Estao ligados a uma associacao nacional do autismo, que tipo de relacao existe entre vocés
e essa associacao?

5. A vossa area de atuacdo limita-se a zona de Viseu? Ja apoiaram criancas/pais dos concelhos
da Covilha e do fundao

6. Quais sao as principais dificuldades que enfrentam? Qual a importancia que tém, no seu

entender, as associacoes de doentes, no nosso pais?

Grupo II: Autistas na Associacao para o Autismo de Viseu

1. Neste momento quantos autistas existem nesta Associacao?

2. Em média, qual a idade dos portadores de autismo que frequentam esta Associacao?
3. Existem criancas em idade escolar que frequentam esta associacao?

a. Se sim, sabe se essas criancas frequentam também a escola?

b. De que forma conciliam a escola com a associacao?

Grupo lll: Profissionais na Associacao para o Autismo de Viseu

1. Quantos profissionais tém de momento na associacdo a trabalhar com autistas?
2. Quais as suas habilitacoes?
3. Qual a relacao que estes tém com os autistas?

4. No seu entender, correspondem as necessidades?
Grupo IV: Esforcos e tarefas desenvolvidas

1. O que é feito na associacdo para ajudarem os autistas?
2. Que atividades sao desenvolvidas?

3. Os autistas podem frequentar a associacao quando os familiares desejarem ou existem

horarios especificos?
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4. Esta associacao possibilita a estadia/dormida dos autistas ou apenas frequentam durante o
dia?

5. Qual considera ser a diferenca que a associacao faz na vida destas criancas?

6. E das suas familias?

Grupo V: Pais de Autistas
1. Que tipos de apoios providenciam as familias destas criancas?
2. Quais consideram ser as principais dificuldades com que os pais se deparam, no seu

quotidiano?

3. Existem algum tipo de solicitacdes a que nao tenham condicoes de dar resposta?
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Guiao de Entrevista para os Pais de criancas com Autismo
Grupo |: O Diagnéstico

1. Como era a sua vida antes do(a) seu(sua) filho(a) ser diagnosticado?

2. 0 que é que o/a levou a perceber que o seu filho poderia ter um problema?

3. Como se sentiu no tempo que decorreu até ao diagndstico/até saber que se tratava de
autismo ?

4. Ha quanto tempo o(a) seu(sua) filho(a) recebeu o diagndstico?

5. O que sentiu quando o médico lhe revelou o diagnodstico?

6. Antes do diagnostico, o que sabia acerca desta doenca?

7. E agora, sente que tem informacao suficiente sobre a doenca? Quais sao as principais
fontes de informacao a que recorre?

8. Tem mais algum(uma) filho(a) ou familiar com autismo?

Grupo lI: A Experiéncia da doenca e quotidiano

1. O que significa, para si, a doenca do seu filho?

2. 0 que mudou, na vossa vida, desde o diagnostico?

3. Como descreveria um dia no quotidiano da sua familia?

4. Divide igualmente com o seu companheiro (ou outro familiar) o cuidado do seu filho, ou
existe um cuidador principal, que assume a maior parte desse cuidado?

5. Quais sao as limitacoes/dificuldades que a doenca do seu filho coloca a familia?

6. Onde e com quem fica o seu filho diariamente?

7. Em que medida considera que a doenca do seu filho influencia as relacées com as pessoas
que lhe sao proximas, familiares, amigos, vizinhos.

8. Como avalia a reacao dos outros relativamente ao seu filho? E relativamente a si? Como

perspetiva o futuro do seu filho? Quais as preocupacées que isso lhe coloca?

Grupo llI: Apoios Sociais

» Seguranca Social

1. Recebe algum apoio financeiro por parte da Seguranca Social?
a. Se sim, qual/quais?
b. Entende que esse apoio financeiro estda adequado as necessidades que a doenca do
seu filho lhes coloca? Passar para a pergunta 3

c. Se nado, porqué? Passar para a pergunta 2
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2. Alguma vez tentou informar-se se tem direito a receber algum subsidio/pensao por ser
pai/mae de uma crianca autista?
a. Se nao porque motivo?
b. Se sim, porque nunca solicitou esse subsidio/pensao? Ou por que razao nao lho
atribuiram?
3. Tem conhecimento de todos os subsidios/pensdes a que pode ter direito por ser pai/mae
de uma crianca autista?

a. Se sim, pode dizer-me quais conhece?

AssociacOes de Apoio

1. Tem conhecimento de alguma Associacao de apoio a Autistas?
a. Se sim, qual/quais? Passar para a pergunta 2
b. Se nao, alguma vez tentou informar-se se existem?

2. Como tomou conhecimento acerca dessa associacao?

3. O seu filho frequenta alguma?

4. Se sim, como avalia 0 apoio que é prestado por essa associacdo?
a. Se nao, porque nao frequenta?

5. E vocé? Alguma vez pediu apoio a uma associacao de apoio a autistas?

e Escola

1. O(A) seu(sua) filho(a) frequenta uma turma com criancas na mesma situacao?
2. 0 que é feito na escola para ajudar o(a) seu(sua) filho(a)?
3. Na escola do(a) seu(sua) filho(a) existe uma unidade de ensino estruturado. Sabe o que isso
significa?
4. Participa habitualmente nas atividades que sao promovidas pela escola? Porque o (nao) faz?
a. No que é que a frequéncia da escola mudou a vida do seu filho? Como avalia o tipo de
trabalho/apoio que é promovido pela escola?
b. Como avalia a relacao do seu filho com os outros colegas?

c. Como avalia a relacao dos outros alunos com o seu filho?

. Apoio Médico

1. O(A) seu(sua) filho(a) é acompanhado(a) a nivel médico, devido a sua doenca?
a) Se sim, de que forma é acompanhado(a)?
2. Faz consultas com o(a) seu(sua) filho(a) regularmente, devido a sua doenca?
a) Se sim, o que é feito nessas consultas? E onde decorrem? Passar para a pergunta 3

b) Se nao, porque nao o faz? Passar para o Grupo IV
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3. Em que hospital o(a) seu(sua) filho(a) é acompanhado(a)?

4. Considera que tem, na sua area de residéncia, o apoio médico de que o seu filho necessita?

Grupo IV: Pais de Criancas com Autismo

1. Em termos pessoais e emocionais, como se sente, no dia-a-dia?
2. Procurou algum tipo de apoio para si?
a) Se nao, por que nao o fez?
b) Se sim, porque o fez e onde o procurou?
3. Tem a quem recorrer quando necessita de apoio? A quem recorre e que tipo de apoio
procura?
4. Relaciona-se com pais em situacao semelhante?
a. Se sim, porque o faz? Ajuda-o(a)? Em qué?
b. Se nao, porque nao o faz?
5. O facto de ter um filho autista teve alguma influéncia nos planos de ter mais filhos?
6. O que é que, no seu entender, poderia contribuir para melhorar a qualidade de vida do seu

filho? E da sua familia?
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Anexo Ill

Sinopse das entrevistas aos pais das criancas autistas

O DIAGNOSTICO

Entrevistado 1

Entrevistado 2

Entrevistado 3

Entrevistado 4

Entrevistado 5

So “Pouco mais ou menos a | “(...)6 uma crianca normal | “Mais livre, tinha mais | “(..) até aos 2-3 aninhos o | “Era complicada, mas
o = mesma coisa. (...) Mais | eu nunca notei nada, | tempo (..) para mim, | menino nao teve problemas | quando ele era bebe era
2.8 um bocadinho | nunca me apercebi de | bastante mais” nenhuns porque ja falava, ja | sossegado, agora da
g §n preocupacao com ele | nada que fosse fora do dizia tudo ja dizia os nomes dos | muito mais trabalho”
T 5 agora” normal” vizinhos e pronto até a essa
> idade tudo era completamente
normal”
“Ele no fundo era uma | “Isso foi a senhora no | “Ahh... atraso na | “(..)até a essa idade tudo | “porque ele era diferente
crianca normal, no fundo | infantario que achava que | linguagem, nao falava. | normal, a partir dai, um dia a | ndo conseguia manter-se
era normal até aos 3 / 4 | ele gostava muito de estar | Falou muito pouco a partir | minha irma telefonou-me e ele | de pé com 6/7 meses e eu
© anos. O que me levou a | no seu cantinho, nao se | dos 3 anos e ainda hoje | antes falava com ela e nesse dia | estranhei”
£ . . - . .
k5 perceber foi porque ele | misturava nem gostava de | nao fala muito.” (...)em que lhe disse que a
5 nao falava normalmente, | confusao” minha irma telefonou ele ja nao
a nao falava (..) nao quis falar com ela, ja nao dizia
S olhava para a gente, nada, quando o pai telefonou
S olhava assim para o lado também ja nao dizia nada. Eu
O ...) mas pronto é normal no inicio nao dava importancia,
()
E ” mas o mais certo é que depois
a foi comecando a falar menos, ja
ia a casa de banho fazer as
i zinho, i
necessidades sozinho, depois
recuou deixou de ir (...)”
ui upaca ..) Na upav u adi a i i ui i , u i
“Muita reocupacao | “ nao me preocupava | “como sou meédico nao | “foi foi muito complicado, | “Numa ansiedade
-8§ porque no fundo nao | assim muito (..)a gente | passei assim muitos | porque era uma crianca que | tremenda, ainda por cima
= ‘g‘ sabia o que ele tinha ndo | teve assim uma vida um | problemas por esse | estava a evoluir muito bem e de | nao tinha o apoio de
Z g, ey’ bocado complicada e o | motivo, por ja ter suspeita | repente tudo mudou parece que | ninguém”
.8 miudo estava | do diagnostico e depois a | andou para tras, nao foi so a
g'g traumatizado e para mim | pediatra confirmou” fala, depois comecou a fazer
2.9 era isso e continua” gestos com o corpo e as mao e
8= a cabecinha para tras e para a

frente.”
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“ora ele tem 11 desde os

“ele tinha 4 anos portanto

“5 anos”

“foi aos 4 anos”

“com 3 anos”

miGdo teve um bloqueio
ficou traumatizado”

So 8 4 (..) ora 7 anos” ha 11 anos”
%58
c OY s
To28
EE2EE
sETR
o+~ o

“fiquei revoltada... o | “nao senti nada para mim | “ahh... pois por um lado | “fiquei sem chao praticamente | “nao sei explicar, entrei

meu menino ¢é tao | ele era normal (..) ele s6 | muito digamos um alivio | (choro) para mim foi como um | em panico”
e lindo!” comecou a ficar assim | porque sabiamos mais ou | luto.”
2 depois das coisas que | menos 0 que se passava €
‘gﬂ aconteceram na vida.” por outro lado uma noticia
© que, bom nao gosta
'g ninguém de ter uma
o crianca doente porque
zgﬂ queiramos ou nao é
! dependente e nao temos
g muita  esperanca  que
& tenha uma vida autéonoma

e que consiga desligar-se
completamente dos pais.”

“Nada, nada! Nao sabia | “nao, mas depois comecei | “sim tinha uma ideia um | “desconhecia a doenca” “nao sabia nada, nem
© nada. Eu ouvia falar, de | a ler livros e a saber o que | bocadinho mais, um tinha ouvido falar”
v facto ouvia na tv e o | era e acho que muitas | bocadinho pior”

] autismo, o autismo... mas | coisas nao era o que la
. R nao sabia o que era (...)” | dizia, o meu filho nao é
a5 assim... o meu filho
83 blogueou no  tempo
g quando foi a separacao
g com o meu ex-marido... o

94




“Eu recorri ao médico | “comprei livros e li, mas | “sim sim sim. livros e | “sim acho que sim. Acho que | “Acho que alguma, mas
S - perguntei o que era o | ha coisas que nao | artigos de sociedades | ja. foi com a psiquiatra e a | por vezes ainda vou
59 T autismo, elq explicou | encaixavam ali” médicas com diagnosticos | minha irma viu na internet” pesquisar. Vou a
2, E que era o cérebro que e tratamentos e nas internet”
© % § ficava mais pequeno que consultas de
SHo = a cabeca e o resto pedopsiquiatria coloco
oo @ estava cheio de agua davidas que possa ter”
2 gg (...)E depois no fundo
o g5 quando encontro
2T qualquer coisa sobre o
o autismo eu aprofundo e
leioe natv (...)”
© “(...) familiares nao “nao nao nao” “nao, que eu saiba nao” “nao na minha familia também | “ndo. Nem eu nem o meu
T2 - 5 « | tenho mais nenhum com nao e na parte do pai também | ex-marido”
c'© E =3 s i) A"
<§ c E"'E £ autismo. nao
XS CE®
B “Que lhe hei-de | “nao tem significado... ele | “pois €& assumir um | “é complicado, quer dizer é | “é complicado, € uma
ol explicar... significa que | nao é doente apenas € um | trabalho , neste caso, mais | mais complicado até por ter a | coisa que me entristece
Z | g tenho um  problema | mildo timido, eu sou | superior ao habitual de um | preocupacdo ‘o que sera do | muito”
< | T comigo (...)” assim, o pai dele também | pai (..)penso que de uma | meu filho quando eu faltar’ (...)
E S era assim” forma ou de outra nunca | a preocupacdo € quando eu
ol 3 me  desligarei.  Limita | faltar, porque é uma crianca
8 § muito as minhas | que depende de terceiros ”
w | E possibilidade, ndo a nivel
< %" profissional mas de tempo
A livre”
Ll “no fim nadao mudou | “claro que ha uma | “ahh especialmente ¢é | “Para mim mudou tudo ..a | “muita coisa, passei a nao
8 o nada, nao mudou nada! | preocupacao...a gente | mesmo a falta de tempo | rotina mudou, é diferente (...)é | ir alguns sitios como
< E Temos que tratar dele | queria sempre que fossem | livre e mudar muito o | complicado para onde for tenho | restaurantes, por
2 'g_ ° como se nao tivesse | melhores. E a gente na | sentimento de nao | que o levar, mas como podia | exemplo, porque  as
ol 38 nada” duvida se eles conseguem conseguir deixa-los soés, | trabalhar? Como podia arranjar | pessoas ficam a olhar e
Z | -4 atingir pronto nao é€? Como | ele vai comigo para todas | trabalho? (..) trabalhei muitos | eu fico sem jeito”
‘E -§§,, os outros.. gostava que | as partes. E as vezes | anos na Espanha e deixei para
w | E %’ fosse melhor em termos de | olham para ele como mal- | cuidar dos meus pais que ja
< | g aprendizagem” educado, porque nao | faleceram. Decidi voltar,
wi o sabem (..) E necessario | também ja tinha com o que
<|o uma atitude de muita | viver”

paciencia com o menino”
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“um dia normal, normal.
Ele vai comigo para todo
o lado”

“é um dia normal é igual.
A vida dele é como outro
qualquer o problema dele

“acordar o menino levar a
casa de banho preparar as
coisinhas dele, ajudar a

“Tanto pode ser um dia calmo
como agitado”

“A

€ um dia Dbastante
stressante (risos). Tenho
que ter sempre a mesma

e a aprendizagem e | vestir, ele veste-se rotina e nunca a mudar.

5 gostava muito do seu | sozinho mas necessita de Mas quando estou sozinha
= cantinho nao gosta de | supervisao, dar o pequeno € muito diferente”
% confusdo. Ele As vezes fica almoco ir para a escola,
S sozinho e ja sabe estar | quando chegar a casa
s sossegadinho normalmente | fazer os deveres porque
g estd sempre no quarto é | ele é preguicoso e passar
9 normal” tempo com ele, ele gosta
g muito de videojogos e
c quer que eu veja. E
%’ complicado é a noite que
£ ele dorme muito
> pouco.(...) Quando quero

tempo para mim, um fim-

de-semana (...)entao fica

com a mae, mas as vezes

vem comigo.”

“sou eu que cuido | “é assim eu assumo tudo | “Nao ndo (..)nao 100% | “eu cuido dele 24h, menos | “o meu outro filho é
3 mesmo dele. O meu | mas ao fim-de-semana vou | porque seria exagerar mas | quando esta na escola” quem mais me ajuda, é o
P marido... quer dizer, | para os meus pais € se um | o cargo principal. Porque meu braco direito ja esta
Tg gosta muito dele, adora | dia o tiver que deixar em | ele também tem a escola na universidade. O meu
o2 a crianca trata-o quando | algum lado por algum | e uma senhora que eu ex-marido também, fica
SE ele esta sossegadinho | motivo é nos meus pais | pago para ficar uma horas com ele aos fins-de-
2 mas se ele o vir gritar | claro. Também tenho uma | quando é preciso.” semana por vezes.”
£ grita ainda mais alto que | vizinha que as vezes fica
a ele” com eles, ele nadao da

trabalho”

“& muitas vezes ter que | “assim dificuldades a mim | “ahh é a falta de tempo | “muitas nao é? Porque nao € | “eu deixei de ir alguns
© s ir.. eu nao tenho carta | € mais a preocupacdo do | que para conseguir um | normal. 1° nao podia ir ao | sitios, até no
O de conducao nunca quis | futuro, o ndo conseguir ser | bocadinho de tempo tenho | restaurante com ele porque ndo | supermercado evito ir
S—§ © tirar e as dificuldades é | independente socialmente | que combinar com outras | podia a minha vida passou a ser | porque por exemplo,
o S = as vezes ter que ir com | e individualmente... ele | pessoas e nem sempre | mais limitada.” ainda no outro dia no
’% &g ele a qualquer lado” apenas € muito muito | podem e nesse aspecto é supermercado uma
== ke timido e eu sou assim e | complicado para mim. E senhora ralhou-lhe e disse
E S nao tenho nada... eu dizia | cuidar uma crianca, por si, que ele era um menino

a médica... entdo somos
todos autistas”

s ja é trabalhoso”

mal educado”
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“Na escola (...)Nas férias

“durante o dia esta na

“ahh na escola durante a

“comigo e vai a escola quando é

“Esta na escola, vem aos

s 9 as vezes ha tempos livres | escola e a noite esta | época escolar, depois fica | para la ir” fins-de-semana e férias.
SG8& na escola a minha porta | comigo. As vezes fica em | comigo, aos fins-de- Durante a época escolar
S &8E e meti-o nos tempos | casa. Nas férias anda no | semana também e nas dorme numa instituicao”
BTG5 livres 1 més e meio e o | ATL ou fica em casa ou vai | férias fica numa

o T resto do tempo esteve | para a minha mae” instituicao”

comigo”

“nao  tem influencia | “nao... nao influencia em | “influencia muito porque | “ele costuma ser muito querido | “vou ser muito franca, eu
§ nenhuma. Acho que nao. | nada” como limita tempo | para todos. Nunca notei nada | nao tenho amigos
a Para eles toda a gente complica muito e diria que | de diferente sempre | praticamente, ligo aos
g P da familia que lida grande parte das pessoas | mantiveram a relacdo que | meus familiares que estao
g E comigo toda a gente o nao compreende muito, | tinhamos antes.” na Madeira e em Londres.
0.3 adora e no fundo ele quer dizer compreendem E eles percebem e

—_ . .
S a quando vai a casa de mas fogem” conhecem. Os amigos que
& alguém ou alguém vai a tenho estdao na Madeira e
& minha casa trata bem as ja sabem de tudo”

pessoas”

° “na minha frente nao | “é assim diariamente nao | “normalmente de duas | “as pessoas nao conhecem | “ha quem aceite e ha
2 = vejo reacao estranha, | noto nada de diferente | formas, ou rejeitam ou | olham para ele claro porque | quem nao aceite,
5% mas por tras eu nao sei | pelo menos que eu veja | ttm uma atitude de | ndo sabem que ele é doente | olhavam mas nao diziam
3 $ como € que é e aqui na | (..)reagem normal | lastima (...) lastima” (..)as vezes olham para mim | nada, mas nds notavamos
g = z escola também nao sei | ninguém me aponta o também, ou desviam-se ou vém | que eles olhavam as vezes
'g g Pt (...)ai € normal é... aquilo | dedo, até tém um certo falar e dizer para ter coragem” | até com pena (..)Véem-
S G que era continua a ser” cuidado por causa disso” me como uma coitadinha
T - A 3 [P
=] e ate dizem ai
x © . . o9y ~

coitadinha de si”. Nao

(&)

= gosto nada de ouvir isso.”
° “sinto-me  preocupada | “é preocupar-me se algum | “espero que no futuro | “o futuro... € muito incerto... eu | “ja cheguei a conclusao
§ o em relacdo ao futuro | dia sera independente | consiga ser independente | vivo o dia a dia. Tenho | que o melhor é levar um
30 dele (...)o meu problema | socialmente. Um dia | porque essa é a | preocupacao com ele claro. Mas | dia de cada vez. Nao
Y— O Y
S8 é o futuro que tenho | quando eu faltar como vai | preocupacao principal | tenho ndo pensar porque tudo € | tenho escolha. As vezes é
S 2 como dor de cabeca o | ser” porque nao estarei sempre | incerto” complicado e preocupo-
59 que sera dele sem mim” ca nao é? Eu espero que me com o futuro, mas um

— . .
‘é"_ a ele continue a desenvolver dia de cada vez.”
5 v como desenvolveu neste
[

ultimo ano”
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APOIOS SOCIAIS

Seguranca Social

s

“os apoios € o | “recebo de deficiéncia e “sim sim recebo o da| “sim Bonificagado por
K%} abono de | monoparentalidade” deficiéncia, e recebo o subsidio | deficiéncia, apoio a 3%a
(] Iy \
= . 32 familia, tenho a 32 pessoa” pessoa e abono de
g E = apoio pela familia”
2 S doenca e por
8,‘ d 4 f"‘ ”
9 ser orfao.
g o S
& v o nao nao
n o = ©
o
o us O g
© z 8 =
o
—
g “nao! Nao | “la esta agora até aqui “claro que ¢é pouco mas | “claro que nao mas s6 nos
5 " g porque eu 1° | tem estado” enquanto se gasta deste nao se | dao o que querem”
= © g também tinha gasta outro”
o 8o o apoio da
8 <3 ajuda para o
Y g9 transporte...
2 ° E preciso de ir a
o S coimbra e
wv ~
e 2 U agora nao
w O
o tenho,
tiraram. “
o o
= o
o @ o
= 'g c °
Na] [
3 o %9
2 Qo
Qo oOR®
<] "L o
S g5z
£ - 3 =
S E.Q
g |58
—
2 “Nao também ndo, nunca
g g procurei sobre isso. Nunca
= g9 precisei.”
(] o 5
2 ce
5 S
E =z
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“eu acho que

“nao so sao estes? Eu acho

tempo ca achei que nao
valeria a pena (...)”

é " 2 g sim, porque os | que sdo.. até acho que
Syg 3}:} subsidio que | quando chegar aos 18 vao
g2 £5 recebo i achg cortar o subsidio”
o §_ 5 9 que nzo" ha
c % mais nada
_'qé B “Nao” “ndo a mim s6 me informaram | “n&o, s6 conheco estes.”
o 3 . desses. Nao sei se ha mais”
£8 |3
8 =z
3
ol T
2 35
5 . T
< E
e w
o 1]
= a
ﬁ ::3' é “(ov) rjéo, que “nao néo. conheg:o. (-..) | “aqui néo.(...)tentei e gcho “r)éo nao ter_1ho. (...) sei que nao | “nao, também _néq. Mas
Ol ol & eu saiba nao. | nunca me informei” que a mais perto é Viseu, | ha nada aqui perto ” uma vez em Gaia vi uma,
8 E -8 © (.. sim mas nao contactei com mas ja nao sei o nome”
w | g g g procurei  sei eles e como sou de
Ol g | < 9 que ha (.. espanha conheco a de Vigo
2 g 3 S 2 assim s0 para e contactei s6 que tinha
<| 2|8 S autistas  sou que entrar depois em
< | 5 EB sincera  nao contactos com  outras
g S 3 conheco” entidades aquilo era
o E organizado durante um
5 S certo tempo por exemplo
) z 2 semanas e estando mais
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“foi pela televisao e (...)

“eu perguntei a

“sim, foi através de uma

3 . . . . r .
g © uma amiga que mora la” pedopsiquiatra e na medica”
Soo APPCDM  também  me
< 'S orientaram”
(7]
EZ®
5EG
0 9
v®3
2E "
2 S
“So a da multideficiéncia.
o . ,
N Ele fica la e eu tenho que
vE & pagar. Ele janta e dorme
To VY
£ 2 e tem terapeutas e
g =8 & pessoas que vao passear
=] vE S com eles e fazem
on v > 9 ivi ”
o ©9 actividades.
o]
)
C ~ ~ ~ ~ ~ ) ~ ~ Ky
] “nao, o meu | “ndao nao, porque nunca | “ Nao nao. como disse com | “nao nao, fui uma vez a uma
3
g o o neto esta | me informei” uma nao contactei e com a | mas ficava muito longe foi mais
« = '8 = | comigo (..)nao outra achei que nao valia | para conhecer”
2 3. E|sei se tenho a pena”
i S o 3| capacidade
'S 2 @ | para o ir meter
& g% | naassociacao”
o “Nao, nao” “também nao.” “também nao” “nao nao” “Nao”
Ug
O
S28
0a
298
n 5.2
© >
g © O
o
S 8 (7]
Q
<
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APOIOS SOCIAIS

Escola

“frequenta a turma que

“sim ele vai as aulas e so

“mais ou menos a UEE tem

“a turma dele é assim com

“esta na unidade e vai a

] § é, portanto.. com elas | vai a unidade quando ndo | meninos com autismo mas | meninos autistas s6” turma normal algumas
o g-ﬁ que as apoiam e tem a | tem as disciplinas que os | com outros problemas disciplinas como
:’-)— O 3 | turma normal onde faz a | outros colegas tém .” também e ele tem a turma educacao fisica e assim.”
= E @ | 4 classe com uma normal da escola mas o
2 § g professora da 42. Quando grosso do tempo é na UEE”
= ¢ | sai dali é que vai depois
© | para o ensino especial.”
“elas tém ajudado | “ai elas trabalham muito | “tem apoio extra da | “ajudar quer dizer... pronto tem | “fazem actividades e
S muito, portanto ele se | bem na unidade, ajudam | professora da turma, e | terapia da fala e ocupacional e | terapia da fala e
§ S ficar... ahh portanto ele | muito a nivel de | tem a terapia da fala.” essas coisas porque com a | ocupacional. Nao
28 sai dai levam-no para | aprendizagens” doenca oh la os entretém | consegue aprender a ler
© 3 além (...)ahh apoiam-no com os desenhos e pouco mais | nhem a escrever.”
Q é em tudo que podem. porque o0 menino aprender
@ < Elas neste aspecto tém como havia de aprender., nao
Y . . ~
0§ sido muito boas, nao o aprende nada.”
TR deixam andar sozinho na
—_ .
= rua, vai sempre
o acompanhado com
alguém. (...)”
“sao elas [professoras da | “sim sim... pronto é para | “Estdo meninos com estas “nao a verdade é que nao” “é um ensino especifico
UEE] agora com o que | meninos com dificuldades | necessidades e estao la para aqueles meninos”
acabei de dizer. Ensinam | para dar o apoio | quando nado véo a turma e
aquilo que ele muitas | individualizado que cada | tém um plano adaptado de
o vezes nao compreende | menino necessite (...)” acordo com as
) na escola, ta ali na aula necessidades deles, ¢é
e ensinam o que ele nao estruturado um  ensino
compreende, explicam- mais estruturado”
lhe as coisas como deve
de ser”
“Muitas vezes , sim sim! “sim as vezes vou la “ahh sim sim” “nao porque nao tenho carro, | “olhe rara rque
o [%e]
R 9 Ja ca vim contar uando posso..” sO vou mesmo em reunides e | estou em e a
O @© <
€9 G | historias e tudo” terei que alugar um taxi, e ai | escola é em eo
TZ 0 informam-me de tudo claro.” transporte é caro. Mas
0w vou as reunides todas.”
o wvn O
&8
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“sim melhorou que ele

“assim naquela escola sim

“sim muito e para melhor

“sim a escola tem-lhe feito

“¢  bom

porque ele

lembro o nome”

pedopsiquiatra e
decidimos parar com as
terapéuticas”

L.g .g nao comia e agora come | a professoras | porque esta integrado com | bem. E ele gosta de ir... acho | desenvolveu em algumas
22, tudo (..)agora se for acgmpanharp-no sempre, | outros meninos tem uma | que é bom mas ndo podem | coisas. Eles sao
go.g precisp esta desde | até mesmo a turma.” rotina definida, interage | fazer milagres, fazem o que | espetaculares fazem
= g g manha até a noite com colegas e noto | podem.” trabalho indivjdualizado
2@ 5 | sempre a comer (risos)” diferenca durante o tempo com eles e isso € bom”
e85 de aulas e o de férias.
gg (..)na parte escolar ¢é
i excelente”
“nao € aquela crianca | “ele é muito meiguinho | “com os meninos da | “ele da-se bem acho eu” “nao sei explicar bem,
o que esteja muito | com todos s6 que se | unidade no geral é boa, mas disseram-me que ele
:.E-:' @n associado com os | alguém agressivo com el’e com os rpepinos da Furma foi um pouco agre§sivo,
o colegas, ele se lhe | claro que ele também é. | normal ja é uma incognita mas eu nao estou la nao
g S falarem ele fala, mas se | Mesmo com a turma dao- | nao sei acho que nao tem vejo nao sei dizer.”
= os colegas nao disserem | se bem” muita relacao”
<9 nada ele nada diz (...)néc;
3 é assim muito sociave
com os outros (...)”
" “é igual como ele nado | “sim sim mesmo alguns | “acho que o deixam um | “isso ja nao sei porque nao | “acho que nao ha razao
8 2 2 | fala muito eles também | que nao sdo da turma que | bocadinho de lado. N&o é | estou la para ver nao €?” de queixa, mas também
E%E nao, mas nao sei digo | o conhecem dao-se bem | habitual encontrar nao sei.”
®. ,, © | eu. Mas se eles falarem | com ele e ele reage bem, | meninos que falem com
%’ g g ele fala” desde que nao o | ele que o percebem”
x 3 v provoquem”
“sim, sim! | “é sim sim vou a| “sim sim sim € nas| “sim sim tem o medico de | “sim sim ele tem
S £ (...)tinha a terapia cgimbra uma vez por ano, consulta§ o ~ha familia e a psiquiapra de3em3 consultgs ' com a
5 9] da fala no | ca a mesma coisa, venho € | pedopsuiquiatria deleamos meses e anda medicado” pedopsiquiatra, elg
@ | o ‘g S o hospital, tinha | a pedopsiquiatria de 15 | a parte das terapéuticas receita medicacao e até
LT |8 e 5 g ...ahh tem alem 15 dias.. € o | porque aquilo era para o ja esteve no Magalhaes
8 ° gs 52 pedopsiquiatra ocupacional” ajudar através de salas Lemos”
ol E 8w g que vai de vez em com luzes e contactos com
o -g 88 m quando e tem objetos mas ele ficava
Q 28583 = mais duas que € ... muito excitado e nervoso e
< g'c cf pronto nao me eu falei com a
S E
< w
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o
ug
=z
“ahh sim sao. ha | “é para libertar tirar | “sao sdo sdao. Como disse € | “estdo com ele véem-no | “Sao de 2 em 2 meses. é
uma que é | timidez os medos, mexer | apenas consultas com a | escrevem dao medicacdo e | mais de observacio e
educadora de | com o dinheiro.. pronto é | pedopsiquiatra ela | pronto. Consultas normais” controlar a medicacao.
g agora de repente | para preparar. Ca nas | observa-o” Sao no hospital”
5 nao me lembro ... | consultas é para saber
o ajuda-o a vestir a | como esta na escola pesar
N despir ajuda para | e medir e assim e em
4 o aprender a vestir | coimbra igual.”
— .
g o e despir calgar
§" = | apertar, e a outra
= o faz jogos com ele
(%] . . .
S £ para o incentivar
3 & e a cortar e riscar
S e ajuda a fazer os
O puzzles para ele
ter nocao”
o)
=
O +
< O
z=
“sim sim no hospital da | “Sim ca e em Coimbra” “sim sim sim sao ca” “sao em NG “No hospital de
[ y y
(%]
3 £ 4 Hospital do concelho em que
5 8 g Hospital da residéncia reside Hospital de outro distrito
8w 2
)
3238
[%)
o
I
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“eu felizmente sempre | “sim acho que sim é bom” | “eu acho que sim” “eu penso que sim, acho que | “eu penso que sim”
© p q q P q ) q p q
0% & tive mais ou menos. Se estamos bem.”
9 ‘: ‘G | calhar ndo é o que
9 S& | precisava a 100% mas é
E232 | bom.”
oc 0
S
[«8 (5]
<$o
()
c
V, “Um dia melhor outro | “é assim bem... s6 me | “é uma pergunta | “(suspiro) como todos, tenho | “umas vezes em baixo,
” g " dia pior. Um dia de cada | preocupa o futuro” complicada... ahh digamos | dias que ando melhor e outros | outras mais animada.”
g TR vez.. tenho dias que que bem nao vamos entrar | mais em baixo”
- . . P .
Cecm s choro tenho dias que rio em vitimismos mas por
-g [ g ] tenho dias que penso vezes sinto-me em baixo,
S § L g tenho dias que... € assim mas nao penso muito nisso
.8 como tudo!” e tento olhar para o que o
© meu filho melhorar”
“nao!! porque | “nao nunca. olhe porque | “ndo nunca. apoio para | “ndo porque acho que o pior ja
% ° acho que estas | nao necessito” mim é conseguir alguém | passou porque praticamente fiz
[} 2 coisas € sO que fique com o meu filho | o luto andei aquele tempo que
'5 g mesmo para algumas horas e isso é sO | nao levantava a cabeca, mas ja
; o S aqueles que tém procurar a pessoa e pagar | aceitei melhor. Ha que aceitar
o 8 ) necessidade” e para mim acho que outro | o que Deus manda.”
o Py tipo de apoio nao tem
3 'z utilidade.”
= 5 “Sim. ja tive apoio
E S > psicolégico. Nao fui eu
[ . . A
o o Z o que procurei foi a camara
) £z que fez um convite para
%) . © la ir e eu fui. O convite
g § era para pais
monoparentais.”
o “nunca recorri a | “tenho a familia... os meus | “para conseguir tempo | “tenho a minha irma” “nao. S6 o meu filho mais
v 3% ninguém! (..)As vezes | pais, irmaos, primas..” tenho mas nem sempre da velho s6 a ele confio o
5953 para  desabafar um forma que eu quero. Nao meu menino”
o a0 g bocadinho desabafo com falo s6 da mae do meu
£ -g 8 a minha filha ou filho (...) mesmo pagando
Ls58sa qualquer coisa” a pessoas nNao consigo que
o 8-% figuem nas horas que
necessito.”
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Sim.
Motivo

nao... quer dizer
ta la uma
cabeleireira mas

“é assim conheco os pais
dos outro meninos que
estdao na unidade, mas

“humm conheco mas nao
nos relacionamos. (...)nao
temos muita confianca e

“nao. Mas conheco os pais da
escola do meu filho mas nao
temos relagdes proximas porque

“sem ser uma senhora
que também tem o filho
na unidade nao conheco

’8« ,g o dela esta numa | relacionar relacionar assim | também estamos todos | ndo somos da mesma terra. Mas | mais ninguém. Mas é s6
s % instituicdo s0 o | ndo. Falamos sobre coisas | resignados e acho que | jd conversei com eles e em | conhecer ndao tenho
= . vai buscar ao fim | da escola mas nada de | relacionarmo-nos para | muitas coisas coincidem as | confianca (...) eu tenho a
g 3 de semana..mas | mais.” falar dos problemas dos | coisas” minha vida e ela a dela.
a = nao converso com filhos ndo  adiantaria Também vivo isolada e
S ela a esse muito” vejo-a poucas vezes. ”
P respeito
2 “a qualidade de | “eu acho que era o ensino | “seria muito bom ter mais | “descobrir a cura era o que era. | “olhe sinceramente nao
Q g vida dele era que | que devia mudar. Era os | familia ou um irmao parao | E se por dinheiro fosse vendia | sei, eu gostava de estra
g < ele ficasse bom | mildos a partir do 4° ter | meu filho e mais | tudo. ” mais perto dele. Mas a
g b ndao é? (..)no | um ensino mais pratico | actividades ao fim de cura era o ideal, mas nods
'S g futuro alguém | mas especializado, ndo € | semana. (...) um bocadinho nao mandamos. Antes
i o que cuidasse | estar um dia a despejar | mais de tempo livre queria a cura que o
& Z S| dele, como um | matéria porque os miudos | porque € o que faz falta e euromilhoes”

S'E| filho ou como | ndo se interessam e nado | curiosamente as vezes

T ®|irmdo sem ser | falam s6 pelo meu filho... | nem se pode comprar”

s necessario meté- | (...)o que disse

o lo numa | anteriormente ao

g instituicao. Da | melhorar a qualidade de

2 familia ndo sei|vida do meu filho

g nunca pensei | melhorava a da familia”

nisso”
o “ahh nao, nao passei por | “eu acho que com o | “ah teve teve até planeei ter | “sim teve, penso que

2 9 'g s ai. Eu separei-me ... mas | diagnostico dele nao, mas | dois e ja ndo me atrevi a ir para | sim.”
EGEL se tivesse tudo corrido | com os problemas que | o 2°. Podia vir bem nao é mas
E § GE) = bem ndo seria s6 um o | vimos nos primeiros anos e | também podia vir mal e para
Ve T e idealizado eram dois. Mas | a forma como as pessoas | mal ja me chega um.”
'g =g é assim ja nao.” reagiram sim... sim.”
c 8 <
sc9E
Z g >
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Sinopse das entrevistas as professoras de educagao especial

UEE

Entrevistada 1

Entrevistada 2

Entrevistada 3

Entrevistada 4

estejam bem. (...)Pretende
através da estrutura da sala
com um horario estruturado
manté-las calma e
estabilizadas de forma a
proporcionar  um
apropriado a elas”

ensino

nao sabem ler... ahh e eles
tém e vao visualizando ao
longo do dia o que ja
fizeram e o que tém a fazer
a seguir.”

ter uma turma. A turma... eles
pertencem a uma turma de
referéncia e s6 vém a unidade
quando se acha oportuno,
consoante o horario que é
feito no inicio do ano”

(%] o 8 - ~
2% g “estou a trabalhar ha 6 | “E o sexto ano” “Portanto ao todo sao 8 | “tenho cerca de 15-18 anos
PR-Eaid] este é o sexto ano” anos” [de trabalho com autistas].”
AL
o E©
£88
(9]

€. o “com estes alunos aqui é | “estou ha 6 anos. nao nao | “aqui nesta unidade este é o “6, 6 anos consecutivos”
28 @E ¢ 88 ha 6. (.) nao, é|ndao. Mas durante a|2° ano Portanto sem
Sog50wm =] Sa continuado” interrupcdo nesta escola | interrupcao, portanto
B"::—U' 5 €8 gx g g estive numa outra também | seguidos ”
g-‘% P ] § = E como professora de
K S 2 g 2 Fge educacao especial. foram 4

[ o - 9

° anos

“A unidade de ensino | “Isto € um modelo que estd | “aqui os alunos tEm a | “neste caso estamos a seguir o

3 estruturado permite um | organizado de uma | possibilidade de fazer a | modelo TEACH, onde eles tém
2 trabalho mais | determinada forma, todos | estruturacdo ahhh.. do | o seu quotidiano bem
;“Q-—’. individualizado com | os  espacos da sala | ensino... a estruturacao das | estruturado com regras muito
<} diferentes métodos e | obedecem aquele modelo | actividades ao longo do diz. | firmes e onde eles vém, estao
(%] s . . \ . . N
2 estratégias devido as | em que visa ajudar os alunos | Portanto tém essa | e sabem exatamente o que
’ caracteristicas destes | com esta defeciencia a | necessidade de fazer o | vao fazer ao longo do dia.
w alunos. A propria | estarem estabilizados | chamado ... o horario, que € | Portanto a primeira atividade
- organizacdo da sala é | porque atendendo as suas | esse horario que esta ai, o | que fazem é o horario, depois
© especifica  para eles, | caracteristicas necessitam | chamado ensino | vao fazer as atividades que
§ evitando que haja com | de um ambiente muito | estruturado, portanto eles | vao fazer ao longo do dia.
0 maior facilidade | organizado muito | tém tudo por tempos e tém | (..)mas eles apesar de
g distracdes.” estruturado para que | em simbolos porque alguns | estarem na unidade tém de
o
o
©
o
ug
O
(o]
L
-
>
L
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Tomada de conhecimento da UEE pelos

pais e individuos que fazem o

encaminhamento

“«

os alunos com NEE
normalmente ja chegam
sinalizados pelo médico ou
no pré-escolar e depois
sao encaminhados para
esta unidade. no somos
uma unidade de referencia
do concelho acaba por ser
conhecido e através de
acoes de sensibilizacao
que por vezes fazemos”

“estas criancas ja estdo
diagnosticadas, mas ja vém
sinalizadas do pré-escolar ou
da intervencao precoce
Quando chegam a nos ja
trazem o historial todo.
através dos técnicos,
professores ou médicos ou
mesmo através de pessoas
que ja conhecem a
existéncia da unidade. As
proprias escolas as vezes até
indicam. Os pais vao
matricula-los e as vezes a
propria escola encaminha-os
dizendo que nesta existe
uma unidade”

“atraveés de relatorios
médicos ha um
encaminhamento para

educacao especial com base
nesses relatorios médicos e
outros documentos que nos
temos que ter
obrigatoriamente nos
processos deles portanto ha
uma equipa pluridisciplinar
que faz a apreciacao ahh
desses documentos todos e
que decide se é aluno que
entra na educagdo especial
ou ndo. exacto exacto! E
através dessa equipa
técnica”

“chegam porque sao
referenciadas portanto no
inicio de vida sao

diagnosticadas. Todos tiveram
intervencao precoce onde sao
diagnosticados e
referenciados por uma equipa
médica e eventuais
professores que possam ter
estado com estas criancas e
ao serem referenciados onde
haja uma unidade de ensino
estruturado sao remetidos
para la. Muitos vao a coimbra
e é em coimbra que muitas
vezes eles os encaminham
para ca (unidade), aos que sao
de ca claro”

Avaliacao das UEE - possibilidades e constrangimentos

“aqui eles tém bons
resultados por isso €
positivo. A nivel da
comunicacao interacao
autonomia eles estao a ter

progressos. A nivel de
técnicos temos alguns,
estamos razoavel, mas

fazia falta uma terapeuta
ocupacional e uma
psicologa s6 para a
unidade. A escola tem,
mas so para a unidade nao
ha. E o facto de termos
muito alunos, estas
unidades sO devem
trabalhar com 6 e nos
temos 8, como deve ser
um trabalho muito
individualizado acaba por
ser complicado por vezes”

“unidade é uma mais valia
para a escola , é sempre
mais um recurso que a
escola tem e este €
fundamental para criancas

com estas caracteristicas
(...)esta unidade é
fundamental para

estabilizarem é como um
porto de abrigo. Eles vao
diariamente a turma mas
algum acontecimento que os
perturbe o proprio professor
diz para virem ca e eles
vém. aqui o que nos
debatemos que é sempre
uma luta é em termos de
técnicos (...)o ideal seria ter
uma terapeuta ocupacional
uma assistente social, (...) ,
uma psicologa sO para
nos(...)”

“a unidade em si acho que é
um recurso muito positivo
que a escola tem... ahh e
que da resposta aos alunos
de uma forma positiva. No
entanto ... ahh estes alunos
o facto de as vezes estarem
muito tempo ali em
contacto uns com os outros
acabam por adquirir uns dos

outros determinadas
atitudes esteriotipias,
aquelas coisas  aquelas

esteriotipias”

“a unidade tem pros e
contras, se for bem
aproveitado e (til e tirar a
parte positiva porque era de
todo impossivel estes meninos
com a sua carga horaria,
porque atencdo eles tém a
mesma carga horaria que os
outros meninos. E era
impossivel permanecerem
sempre na turma, mas eu sou
apologista que seria o
professor de educacao
especial a ir a turma com eles
e eles estarem a maior parte
do tempo possivel com os
pares (..). sabemos que é
impossivel porque seria
necessario um professor de
educacado especial para cada
aluno. Dai que € necessario
haver estas salas (...)”
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CRIANCAS AUTISTAS

Dia-a-dia de uma crianca autista na UEE

“quando chegam a
unidade sentam-se numa
mesinha fazemos a reuniao
conversamos coisas do dia
contamos  historias e
depois estruturamos o dia
deles eles tEm cartoes
onde fazem uma
sequencializacao das
actividades ao longo do
dia depois eles vao para as
turmas  outros  ficam
connosco  para  serem
ensinados claro quando
nao frequentam certas
disciplinas por nao ser
benéfico  ficam  aqui
connosco depois € o
lanchar depois € brincar a
seguir voltam para as
turmas ou ficam na
unidade e assim
sucessivamente cada vez
que é feito uma atividade

“eles chegam a 1° coisa que
fazem é o horario cada um
tem o seu para saber o que
vai acontecer no dia
(...)depois temos a reuniao
onde conversamos serve
para ajudar os pensamentos
e estruturar ideias, depois
ou vamos para o trabalho de
grupo para socializarem,
jogarem, interagirem, existe
mesmo uma espaco proprio.
Ou entao trabalham também
de forma individual onde
damos matéria, a parte
curricular cada um tem o
seu gabinete dentro da
unidade. A manha acaba na
reuniao onde faz uma
reflexdo do que aconteceu.
(..)Na parte de tarde é
semelhante, temos também
a parte do computador onde
podem & ir se tiverem

“todos os dias onde se
dirigem as 8:220 ¢é a
unidade... eles vém aqui e é
daqui que depois vao a
turma (...)depois voltam,
depois tém por exemplo
portugués na unidade. (...)
depois por exemplo estao
até ao intervalo ali na
unidade e podem ja estar o
resto da manha na unidade,
ou podem ir um a ciéncias, a
educacao fisica. (..) ha um
sitio na sala, que é o sitio
onde noés nos sentamos de
manha, fazemos um
pequeno dialogo com os
alunos (...)”

“(...)eles ja frequentam isto ha
8 anos. (...) Eles vém para
estruturar o resto do dia,
alguns vao as salas depois vém
para aqui, alguns até almocéo
na cantina. Ja ganharam
alguma autonomia, claro que
foi necessario haver muito um
trabalho, mas eles sao
acompanhados sempre por
uma funcionaria.”

Principais necessidades das

criancas autistas

tiram um cartao” tempo, mas sobre

vigilancia”
“esta relacionado com o | “tém muita dificuldade de | “(..) € mais a nivel da | “dificuldade comunicativa, de
desenvolvimento das areas | socializacao e | comunicacao, por vezes tém | aprendizagem e interaccdo

que para eles sao lacunas
como a socializacao,
comunicacao, interacao,
autonomia, pronto as
dificuldades habituais em
criancas com autismo”

relacionamento
(...)basicamente é mais a
nivel da comunicacao, por
vezes tém de ser “puxados”
a proporcionar o dialogo,
eles ndao criam dialogo tém
dificuldades”

de ser “puxados” a
proporcionar o dialogo, eles
nao criam didlogo tém
dificuldades (...)&
importante que  saibam
movimentar-se na  rua,
atravessar nas passadeiras,
saber algumas instituicoes e
servicos (...)para um dia eles
terem alguma autonomia.
(...)saber contar dinheiro
saber fazer trocos (...)”

que ¢é proprio da doenca
(..)ndo sdo sociaveis, mas
quem os V& aqui connosco
estdo sempre a beijar ou
abracar... €& impressionante
até parecem que nao tém
problemas de socializacao.”
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Resposta dada pela

escola

“temos a unidade os
matérias especificos e a
organizacao da sala”

“temos a unidade nao é?
Que lhes da resposta e a
escola tenta incluir ao
maximo estes meninos dai
eles irem o maximo a turma,
o estarem com os pares,
participarem nas actividades
propostas”

“E através da dinamizacédo
de todas estas actividades e
através da unidade.”

€ através da unidade e através
de terapia da fala, tem
fisioterapeuta, (...) tem um
psicologo... tem uma equipa
multidisciplinar que apoia
estes meninos

Relacionamento entre criancas
autistas. Relacionamento de criangas

autistas e restantes alunos da escola

“aqui na unidade dao-se
bem, mas claro que
depende de menino para
menino. Noés tentamos
fomentar interacoes
porque eles as vezes nao
querem. eles por vezes
nao sabem ler nas
entrelinhas entendem mal
por vezes e acabam por
reagir mal, basta uma
opiniao diferente (...)e por
vezes 0s outros nao
percebem”

“assim ha os que de forma
voluntaria interagem mas
depois tem dificuldade em
manter as amizades porque
nao os compreendem, mas
outros evitam. (...)Podem
estar de forma calma ao pé
dos outros, mas nao se
relacionam. Temos que ser
noés ajuda-los porque de
forma voluntaria nao o
fazem.

“eles sao amigos tém um
relacionamento, mas porque
nés  adultos por  ali
manipulamos muito algumas
situacbes, porque eles a
nivel de comportamento e
as vezes de atitudes nao
tém nocao, por exemplo, da
agressividade (...)tém um
relacionamento um bocado
atipico e com os outros
também”

“é amor-0dio basicamente
estas 2 palavras dizem tudo
(...)eles pertenceram sempre
a0 mesmo agrupamento e
como vao tendo mais ou
menos a mesma turma eles ja
conhecem os meninos da
propria unidade e As vezes os
metem-se com 0s outros
colegas ou empurram ou dao
um pontapé quando saem
daqui mas 0s outros
desvalorizam porque ja sabem
como sao”

Relacao das criancas

autistas consigo

“ai é excelente... € uma
relacio muito proxima
eles as vezes sao muito
carentes”

“acho que me vém como
méae, para la de professora..
eles sao muito afectivos
connosco também ja estao
aqui alguns anos connosco,
veem-nos como o0 porto
seguro deles”

“ha ali a parte afectiva, eles
entendem perfeitamente o
quanto nos gostamos deles,
mas depois tem que haver a
parte do respeito e a parte
do limite e nunca podemos
deixar passar”

“¢é excelente eu acho.”
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Mudancas na vida das criancas autistas

desde que entram na UEE até sairem

definitivamente

“muda  tudo por
exemplo a nivel da
autonomia tinhamos
meninos que chegaram

que ainda usavam fralda
que nao comiam certos
alimentos e aqui
aprenderam a comer de
tudo, aprenderam alguns a
lavar as maos. Eles por
vezes chegam com muitas
limitagcdes e no6s ajudamos
ao maximo”

[Ty

nés  percebemos uma

evolucao porque eles
entraram de pequeninos e
vemos um crescimento nao
so fisico mas como meninos
fazem aprendizagens que as
vezes até nos surpreendem.
Para alem das
aprendizagens académicas
aprendem a saber estar o
sentido de responsabilidade
o partilhar, o ajudar os
outros e isto para eles é
fundamental. Aprendem
também um pouquinho a
gerir as emocdes a ouvir um
nao.”

“sim eu penso que sim. Eu
penso que, pronto eles tém
aquele défice de
relacionamento, pronto
aquela parte da relagcao que

eles tém alguma
dificuldade. Portanto se
aqui estao se eles
conseguem viver em
comunidade escolar com
colegas da idade deles,

(..)isto € um trabalho, eu
nem digo diario digo de
hora-a-hora (...) eles de vez
em quando fazem um
disparate e de imediato
repetem as praticas do bom
comportamento”

“adquirem conhecimentos,
amadurecem, crescem como
os outros fisicamente”

“nos fazemos um

“(...) mas as vezes as escola

“agora temos o caso de um

“é assim na altura quando

(%]

qg). - g encaminhamento ou para | entram em contacto | menino que para o ano vai | saem faz-se uma articulacao
ac gg escolas ou para as APP’s | connosco para fazer | para a escola secundaria, | com a nova escola onde
S g-g S (instituicoes) e temos | questdoes e conhecer o | (..) ahh.. ndés ja temos | damos o feedback do aluno e
g “E’ S g reunides de articulacao | processo de cada um . Mas agengada uma reu,m'éo onde explic_amos todo o processo e
£g°2 para passar 0 processo. | naturalmente os meninos | a mae va1ltambem estar, | os pais conhegem também a
SSSE Mas claro que eles depois | passam” vamos nos as duas | escola nova. Nos claro que nos
g EZ2G vao a vida deles.” (professoras) da unidade vai | preocupamos mas a partir do
9 %’ = 'Z a mae e vai estar a momento que estdao na outra
w9 8o coordenadora de educacado | escola pronto... no inicio tem
g g ] especial la do agrupamento. | é que haver grande
2 -S Ahh... portanto fazemos esta | articulacao”
=oo transicdo ndo é?”

“Por isso penso que sim, | “eles estdao bem integrados | “Tudo o que sejam | “eles participam sempre...
v R - g .8 8 " 3 que estdo bem integrados” | j& estdo habituados os | actividades da escola eles | sempre que haja uma
> Lg’“ﬁ @ g g g C 5 %’ outros meninos e colaboram | estdao sempre presentes (...): | actividade ao nivel deles eles
\g o g § GELS § a e gostam de ajudar” 0s colegas aceitam | participam... com actividades
z e © 5 S8 g °© 5 © aceitam!” deles. os colegas aceitam

aceitam... perfeitamente”
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PAIS DE CRIANCAS COM AUTISMO

° “eu acho que é bom e | “ligam-se muito da unidade | “Eles tém digamos que | “ai eu acho que é muito boa

S a9k ; proximo, bastante | e quando falam da escola | acabamos (professoras da | (..)com estes meninos as
v 2T 85 g réoximo” falam muito da unidade” unidade or ser ali as | coisas sO6 funcionam se houver
o £ O

(%] 4 . a7 . . . . . ~

o8 %5 ®o8 intermediarias rincipais... | uma grande articulacdo com
ass8cel .
= .8 & = = no entanto sempre que ha | os pais.”

98'5 = reunioes do director de

o © turma”

“algumas sim, sim. Todas | “pois ndao nao participam | “s6 ndo vém se nao querem | “se lhes for proposto sim eles

SQu ,® as actividades eles tém | muito . Nem vao tanto a | porque eles sabem. Eu acho | ndo ... até gostam. Nao tem
ug  (© O v
gcow conhecimento e conforme | reunidao de pais preferem | que se nao vém € porque | acontecido muito de facto

v T v
-% 'g_g P % a disponibilidade deles | falar individualmente ou | ndo vém como muitos outros | mas se lhes for proposto eles
P aZg eles vém ou nao, como | falar connosco. Eles por | também nao vEm e se vém é | colaboram assim como se for
— o) -
fg©Y eles entenderem.” vezes tentam nao expor” na mesma proporcao dos | necessario material ou

que vém.” assim...sdo impecaveis.”
“sim, sim, sim, de uma | “connosco eles acompanham | “acompanham e sabe que se | “sim... (..)E através dos

o . . Ja .~ 7. s ~
Sw 88 maneira eral sim. | até temos as reunides de | for necessario como ha | telefonemas que sao o numero
c 0B wn'c
oo Ya através dos TPC, ahh como | fim de periodo, individuais... | pouco eu pego no telemével | 1.”
£ Y 0oE ; ;. .
SR lL & em conversas connosco em | mas ha minima coisa ou | e telefono.”
L O o . N .
€8 L ‘::% reunibes  formais e | falam ou vém ou ligam”
g.%; 8\2 a informais com as
6 ©< g % professoras ou até mesmo
I°FE38 R com a funcionaria da sala”

Solicitacdo de apoio pelos pais que

a escola nao tem possibilidade de
providenciar. Como reage a escola

“vezes pedem informacao
dentro dos que podemos
ajudar nds ajudamos, a
partida pedem coisas onde
no6s podemos colaborar.”

“nao a mim nao , mas as
vezes nds sugerimos que
falassem com pais nas
mesmas situacdes mesmo
através das redes que ha em
instituicées e hospitais, para
falarem o que lhes ia na
alma”

“sao pais com algumas
ansiedades e preocupacoes
e as vezes tem necessidade
de desabafar, falar,
perguntar e nds dentro do
que nos €& possivel também
cedemos o ombro que eles
preciso uma palavra amiga
mas também 0s
encaminhamos para outros
servicos
(...)Jaconselhamentos a
procurar um psicologo que
podia dar umas dicas de
actuacao”

“tenho um aluno que andava
numas consultas a mae nao
estava satisfeita e pediu que
eu realizasse um relatorio
pedagdgico para que fosse
transferido do sitio onde
estava nas consultas. (...)as
vezes nos aconselhamos
imensas vezes ou para irem a
consultas médicas ou para
irem a psicélogos...”
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Sinopse da entrevista ao membro da APPDA Viseu

HISTORIA DA ASSOCIACAO

Entrevistada 1

o
S '§~ “Comecou em 1998 em Viseu (..)queriamos uma sala de
o ensino estruturado mas nao conheciamos criancas suficientes,
c c
<3 por isso comeg¢amos com um programa de pais. Em 2003
(...)passamos a ser uma associacao independente.”
v o “Foi minha, devido ao facto de o meu filho ter autismo.”
O 18~
SRR
29
©
“0 meu filho!”
()
2.8
- .8 U
. T ©
a5
¢ o3
£ 3
= ©
o “E uma fundacao e nos somos co-fundadores dessa federacao.
gv8E 982 E uma juncao de todas as APPDA’s.”
o :E,.E So & gQ
HWZTCCE R
Jwc 9 g g I~ a<)
©
o “Temos criancas de todo o distrito, mas também temos de
3= outros distritos”
© Qg
g2
< ©
“Toda a matriz foi de tudo fazer para que funcionassem e
v v, integrassem os autistas na escola/sociedade. Temos muitas
& & G 'g 3 parcerias com escolas, temos técnicos que vao com criancas
C n .7
..Q-E « 2 & pelas ruas ensina-las como por exemplo, apanhar o
< 60 ¥ autocarro, fazer compras, mas tudo dentro das suas
‘- - . . .
a2 8 9 Q localidades. (...)Nunca fomos apoiados pela seguranca social,
T T o envolvemos a comunidade. As dificuldades sao

maioritariamente financeiras, com recursos como terapias.”




“em apoio directo, ou seja a fazer terapias sao 154 criancas.

criancas também.”

§ s =Z Mas inscritos no total cujos pais pagam quotas sao 183”

(%]

=R

X<
S - ° “a crianca mais nova tem 18 meses e o mais velho tem 42
A GE) 38 'S anos. Mas maioritariamente sao criancas.”
s o a2 .S

Y5580
a 58393
5 cET W
o T — - — —=
o e sim nos nao temos ninguém internado na associacao

—_
< = S
=z [} .28

O E o [e)
2 o & 23

o

7 % o ®
2] = A=
5 °
< £ o “eles vao a escola e cumprem o horario escolar e depois vém

v S o @ ao fim do dia ou ao fim-de-semana.”

S Ss&

=3 Z05

[ U Yo

o— c Vg

— oV wn

(&) ») [}

" “temos 8 técnicos com contracto. Mas temos 16 no total

g 'g E, < porque alguns sdo voluntarios e outros sdao dispensados
o o .g =9 através do hospital porque temos um protocolo de parceria.”
(%} O wvwOoAn
2] &g
z E5E%
o Z Oomc c
g " “olhe temos de tudo, temos auxiliares que vao fazendo
e 3 formacoes, temos técnicos com deficiéncia que também vao
: §“ fazendo formacgdes [tivemos um com sindrome de Asperger
z % mas agora temos um com deficiéncia fisica numa méo] e
2] © temos outrso que tém o ensino superior como os terapeutas e
3 psicologo e técnicos de psicomotricidade.”
g £ “Olhe nods tivemos com uma auditora durante 2 dias. Ela
E S« (...)Dizia que éramos uma familia, todos ao mesmo nivel.
[~ o Todos nos damos de facto como familia, mesmo os préprios
Q 'gﬁg técnicos enquanto equipa sao muito amigos, e com as

— ©

(]

o
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“Olhe sinceramente nem o dobro dava resposta. Eles

2 g é trabalham até a exaustao”
c o ©
w85 ,3T
SaaRy
s oo 9}
O - O
— 8 [7)
o S c
< “Faz-se intervencoes dependendo da crianca, aprender a
g9 comunicar, socializar. Faz-se o plano para cada um de forma
3SCa adquirirem objetivos.”
22%
(©
< 5 <
= a
<
g - “(..) maioritariamente temos terapia da analise
a 0 z comportamental aplicada é a mais soclicidata, temos
g S = psicdlogos, técnicos de psicomotricidade, natacao adaptada,
& .‘E g dancoterapia, equitacdo, musica, treinos de competéncias
] 5Q sociais entre outras atividades.”
a <o
(7, ©
™ < — . ——
1 “tém horario marcado. Cada um tem o seu so6 nas férias € que
< S 8 estao o dia todo.”
- c g
W @ c.©
58
8 g
nO: L
L “Nao, s6 mesmo durante o dia. Contudo no Verdo estao de
w S o manha até ao fim do dia”
S 5o
© o—
w— (©
=4 E
g3
[a
“(...) muitos chegam a mudar o comportamento, outros
g - desenvolvem competéncias, ganham autonomia...ahh acho
(%] z . . . =
88& que € de facto uma mais valia para estas criancas. E
b g 5 necessario muito trabalho, mas muitos acabam integrados”
—_ O >
2SR
o




Diferenca na

vida das
familias dos

autistas

“olhe acrescenta valor e felicidade por ver os filhos
integrados na comunidade/sociedade em vez de estarem
institucionalizados. S0 em caso especificos é que sao
institucionalizados. A associacdo ¢ sem ddvida um apoio
fundamental.”

PAIS DE AUTISTAS

Apoios
providenciados

“a base da aceitacdo e compreensdao. Os pais demoram
aceitar que o filho ou filha é autista e nds tentamos
convencer que é importante intervir. Por isso apoiamos na
aceitacdo. Nao ha programa na associacdo que nédo tenha a
participacao dos pais destas criancas.”

Dificuldades das

familias dos

autistas no

quotidiano

“Olhe principalmente falta de tempo... ahh estes jovens
precisam de muita atencao e tempo “a perder” com os
necessarios programas e os pais nao tém esse tempo. E a
descoberta da doenca do filho é demorada, frequentam
varios médicos e cada um diz a sua coisa. Ahh.. os pais
acabam por ficar confusos e vao informar-se na internet que
é pior ainda. O excesso de informacdo é esgotante e
confuso.”

Solicitacoes
que a APPDA

nao

tenha
condicoes

5

para dar

resposta

“Sim sim... aos autistas mais velhos e aqueles cujo autismo é
mais profundo. Era necessario criar na associacdo estadia
para esses e ainda nao conseguimos. (..) também ja
aconteceu os pais pedirem apoio no transporte, mas como
sao de longe nao conseguimos... s6 temos uma carrinha e faz
a zona de Viseu.”
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Anexo IV

UNIVERSIDADE DA BEIRA INTERIOR
Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas
Departamento de Sociologia

DECLARAGAO

Para os devidos efeitos, declaro que a licenciada Joana Raquel Ochoa Fernandes aluna do 2° ciclo em Sociologia:
Exclusdes e Politicas Sociais, encontrando-se, neste momento, a realizar a sua dissertacao intitulada "As experiéncias
subjectivas de ser pai/mae de criangas autistas enquanto cuidadores informais”, sob a minha orientacao.

De modo a que a Joana Fernandes possa atingir os objectivos a que se propds e que tenha condicées para realizar
uma investigacdo de qualidade, € imprescindivel a colaboracao da Escola , ha pessoa da sua
responsavel, nomeadamente na mediacao com os pais das criangas, na autorizacio para a realizacao de entrevistas a
docentes e na autorizacao da utilizacdo das instalagoes da Escola para a realizacao dos grupos focais com os pais.

Reitero os compromissos assumidos pela Joana Fernandes na sua solicitacao de colaboracao.

Creio que os resultados da investigacao poderao ser importantes nao apenas para a comunidade cientifica da
Sociologia, mas também para os pais das criangas em questdo e para os docentes e responsaveis pela Escola _

Com os melhores cumprimentos,

Covilha e UBI, 11 de Dezembro de 2014

'l

(Professora DoutoraA élia Augu/ sto)

Estrada do Sineiro, 6200-209 Covilha, PORTUGAL
Telef.: +351 275 329 165
ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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Anexo V

N
UNIVERSIDADE DA BEIRA INTERIOR
Faculdade de Ciéncias Sociais € Humanas
Departamento de Sociologia

DECLARAGAQ

Para os devidos efeitos, declaro que a licenciada Joana Raquel Fernandes Ochoa é aluna do 2° ciclo em Sociologia:

Exclusdes e Politicas Sociais, encontrando-se, neste momento, a realizar a sua dissertacao intitulada "As experiéncias

subjectivas de ser pai/mae de criangas autistas enquanto cuidadores informais”, sob a minha orientacao.

De modo a cumprir objetivos que definiu para a sua investigacdo, a Joana Ochoa considerou relevante incluir a

perspetiva das Associacdes de Apoio ao Autismo, sendo nesse sentido que solicita a realizacdo de uma entrevista com o/a

responsavel da APPDA - Viseu, por ser a Associacao mais proxima da zona geografica em que se localiza a sua investigacao.

Na perspetiva que APPDA - Viseu aceda a participar nesta investigacdo, que muito podera beneficiar com a incluséo

da sua perspetiva, despeco-me com os melhores cumprimentos.

1 3

Covilha e UBI, 11 de Dezembro de 2014

krvr'

ofessora Dou Amélia Augusto)

Estrada do Sineiro, 6200-209 Covilha, PORTUGAL

Telef.: +351 275 329 165
ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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Anexos VI

UNIVERSIDADE DA BEIRA INTERIOR
Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas
Departamento de Sociologia

DECLARAGCAO

Para os devidos efeitos, declaro que a licenciada Joana Raquel Fernandes Ochoa é aluna do 2° ciclo em Sociologia:
Exclusoes e Politicas Sociais, encontrando-se, neste momento, a realizar a sua dissertacao intitulada "As experiéncias
subjectivas de ser pai/mae de criangas autistas enquanto cuidadores informais”, sob a minha orientagao.

De modo a que a Joana Fernandes possa atingir os objectivos a que se propds e que tenha condigbes para realizar
uma investigacao de qualidade, é imprescindivel que os pais das criangas aceitem participar no estudo, dado que sao as
suas experiéncias, individuais e familiares, e os modos como desenvolvem estratégias que lhes permitem lidar com a
situacdo que se constituem como objectos centrais de andlise. Sem a sua colaboracio, a investigacao fica
irremediavelmente comprometida.

Reitero os compromissos assumidos pela Joana Fernandes no Consentimento Informado, e acrescento que que o que é
fundamental para a referida investigagao sao os relatos e a experiéncia vivida dos pais das criangas, pelo que em momento
algum sera solicitada a sua identificacio, respeitando-se a sua privacidade e anonimato.

Creio que os resultados da investigagdo poderao ser importantes nao apenas para a comunidade cientifica da

Sociologia, mas também para os pais das criangas em questdo e para os docentes e responsaveis pela Escola _

Com os melhores cumprimentos,

Covilha e UBI, 11 de Dezembro de 2014

&
/
%éj'ﬁ y <

(Professora Doutora Amélia Augusfo)

Estrada do Sineiro, 6200-209 Covilha, PORTUGAL
Telef.: +351 275 329 165
ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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Anexo VII

&

UNIVERSIDADE DA BEIRA INTERIOR

Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas
Departamento de Sociologia

Requerimento

Eu, Joana Raquel Ochoa Fernandes, estudante do 2° Ano do 2° Ciclo de Sociologia: Exclusdes e
Politicas Sociais da Universidade da Beira Interior informo que no presente ano lectivo realizarei a
minha dissertacdo de mestrado, sob orientacdo da Professora Doutora Amélia Augusto, com o tema:
"As experiéncias subjetivas de ser pai/mae de criancas autistas enquanto cuidadores informais”.

Tomei conhecimento que na Escola_ existe uma turma de criancas com

autismo, por esse motivo, venho por este meio, pedir a colaboracédo a V. Ex._e da

Escola_ no que concerne a recolha de dados para a minha dissertacéo.

O principal objetivo da minha dissertacao consiste em compreender como sao vivenciadas as
experiéncias subjetivas de pais de criancas autistas enquanto cuidadores informais, tendo em conta
os diferentes aspetos que se configuram e articulam com essa experiéncia. Os objetivos especificos
vao de encontro com:

o Perceber os impactos que o diagnéstico teve na vivéncia familiar e individual dos pais.

o Identificar as estratégias de coping que as familias desenvolvem para lidar com a

situacdo que a doenca dos filhos lhes coloca.

o Saber se estas familias se relacionam com familias que passem pelas mesmas

condicdes, isto é pais de autistas enquanto cuidadores informais.

o Perceber que tipo de apoios existem por parte do Estado Portugués, para estas

familias.

o ldentificar as respostas sociais existentes para estas familias e perceber o grau de

conhecimento e mobilizacao por parte das mesmas.

Assim, € pedido a autorizacdo e o apoio da Escol_ para:

¢ Que funcione como intermediaria entre mim e os pais das criancas autistas
¢ Solicitar que seja cedida uma sala para aplicacao de entrevistas de grupo aos

proprios pais

Estrada do Sineire, 6200-209 Covilhd, PORTUGAL
Telef.: +351 275 329 165
ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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¢ Solicitar o apoio de professores de ensino especial que acompanham as criancas

autistas para a aplicacdo de entrevistas aos proprios.

Desta forma, gostaria de contar com o apoio de V. Ex.® através da escola _
- para obter os dados necessarios para a concretizacdo da minha dissertacao e informar que

no caso de a resposta ser favoravel a realizacao das entrevistas estd prevista entre Maio e Junho de
2015.

Desde ja agradeco a atencao disponibilizada.

Pede diferimento

(Joana Fernandes)

Covilha, de de 2015.

Estrada do Sineiro, 6200-209 Covilha, PORTUGAL

Telef: +351 275 329 165
E-mail: ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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Autorizacdo e consentimento informado

Na qualidade de diretora da Escola _declaro que autorizo e aceito fornecer o

apoio necessario no presente estudo relativo ao tema: “As experiéncias subjetivas de ser pai/mae de
uma crianca autista enquanto cuidadores informais.”, tomando conhecimento do objetivos e do que
€ necessario fazer para nele participar. Considero-me esclarecida sobre os aspetos que considero
importantes e em caso de duvidas poderei contactar a estudante Joana Fernandes para que estas me
sejam esclarecidas.

Fui informada acerca do direito de recusar ajudar e de que a minha recusa nao tera consequéncias
para mim. Foi ainda salvaguardada que todos os dados a serem recolhidos serao para uso exclusivo ao
nivel da dissertacdo e que sera mantido o anonimato dos professores de educacao especial, que irao
participar nesta investigacao.

(A diretora da escola)

Data: / /2015

Estrada do Sineiro, 6200-209 Covilha, PORTUGAL
Telef: +351 275 329 165
E-mail: ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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UNIVERSIDADE DA BEIRA INTERIOR
Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas
Departamento de Sociologia

Pedido de Autoriza¢do e Consentimento informado

Excelentissimos professores,

Eu, Joana Raquel Ochoa Fernandes, estudante do 22 ano do 22 ciclo de Sociologia: Exclusdes e
Politicas Sociais da Universidade da Beira Interior, encontro-me durante o presente ano lectivo a
realizar a dissertacdo de Mestrado. No ambito da mesma, realizarei uma investigagdo que tem por
objectivo compreender como s3o vivenciadas as experiéncias subjetivas de pais de criangas autistas
enquanto cuidadores informais, tendo em conta os diferentes aspetos que se configuram e articulam
com essa experiéncia.

A investigacdo serd desenvolvida durante o presente ano lectivo, na Escola _
- tendo j& sido autorizada pela Diretora _ Para o seu desenvolvimento serd
necessario proceder a realizacdo de entrevistas aos pais e maes das criangas com autismo e entrevistas
aos professores de ensino especial que diariamente lidam com estas criangas e com os pais das
mesmas, para dessa forma conseguir responder aos meus objectivos, nomeadamente:

* Perceber os impactos que o diagnostico teve na vivéncia familiar e individual dos pais;

¢ Identificar as estratégias de coping que as familias desenvolvem para lidar com a situagao

que a doenca dos filhos lhes coloca;

* Saber se estas familias se relacionam com familias que passem pelas mesmas condigdes, isto

€ pais de criangas autistas enquanto cuidadores informais;

s Perceber que tipo de apoios existem por parte do Estado Portugués, para estas familias;

* Identificar as respostas sociais existentes para estas familias e perceber o grau de

conhecimento e mobilizagdo por parte das mesmas.

Para o efeito, solicito se possivel a vossa colaboracdo na participacdo da entrevista e ainda, a
autorizagdo para que as mesmas entrevistas sejam gravadas. Informo ainda, que esta estd prevista
decorrer entre Maio e Junho de 2015, pelo que até |3 ainda serdo novamente contactados para
relembrar com a devida antecedéncia.

Saliento que os dados recolhidos serdo usados exclusivamente como materiais de trabalho,

estando garantida a privacidade e anonimato dos participantes. Manifesto, ainda, a minha inteira

Estrada do Sineiro, 6200-209 Covilhd, PORTUGAL
Telef.: +351 275 329 165
ipires@ubi.pt | www.ubi.pt
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disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento que considerem necessério e informo que caso o
meu pedido de colaboragdo e autorizagdo n3o seja aceite n3o haverd quaisquer tipos de
consequéncias. Em anexo seguira a autorizagao e o consentimento infermado.

Na expectativa de uma resposta favoravel, subscrevo-me com os melhores cumprimentos.

(Joana Raquel Ochoa Fernandes)

Covilhg, de de 2015

Autorizacdo e consentimento informado

Na qualidade de professor(a) de ensino especial, de criangas com autismo, aceito participar no
presente estudo relativo ao tema: “As experiéncias subjetivas de ser pai/m&e de uma crianga autista
enquanto cuidadores informais.”, tomando conhecimento do objetivos e do que é necessério fazer
para nele participar. Considero-me esclarecido(a) sobre os aspectos que considero importantes e em
caso de dlvidas poderei contactar a estudante Joana Fernandes para que estas me sejam esclarecidas.

Fui informado(a) acerca do direito de recusar participar e de que a minha recusa ndo tera
consequéncias para mim. Foi ainda salvaguardado que todos os dados a serem recolhidos serdo para

uso exclusivo ao nivel da dissertagdo e que serd mantido o anonimato.

(Assinatura do(a) professor(a))

Data: / / 2015
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Pedido de Autorizacdo e Consentimento informado

Excelentissima _ membro da Associagdo Portuguesa para as perturbagdes do

desenvolvimento e Autismo de Viseu,

Eu, Joana Raquel Ochoa Fernandes, estudante do 22 ano do 22 ciclo de Sociologia: ExclusGes e
Politicas Sociais da Universidade da Beira Interior, encontro-me durante o presente ano letivo a realizar
a dissertacdo de Mestrado. No ambito da mesma, realizarei uma investiga¢do que tem por objetivo
compreender como s3o vivenciadas as experiéncias subjetivas de pais de criangas autistas enquanto
cuidadores informais, tendo em conta os diferentes aspetos que se configuram e articulam com essa
experiéncia.

Para o seu desenvolvimento serd necessério proceder a realizagdo de entrevistas aos pais e maes
das criangas com autismo e entrevistas aos professores de ensino especial que diariamente lidam com
estas criangas e com os pais das mesmas, e & ainda essencial realizar uma entrevista a si enquanto
membro da Associag3o para dessa forma conseguir responder aos meus objetivos, nomeadamente:

*  Perceber os impactos que o diagndstico teve na vivéncia familiar e individual dos pais;

¢ Identificar as estratégias de coping que as familias desenvolvem para lidar com a situagao

que a doenga dos filhos |hes coloca;

* Saber se estas familias se relacionam com familias que passem pelas mesmas condigdes, isto

€ pais de criancas autistas enquanto cuidadores informais;

* Perceber que tipo de apoios existem por parte do Estado Portugués, para estas familias;

e Identificar as respostas sociais existentes para estas familias e perceber o grau de

conhecimento e mobilizagdo por parte das mesmas.

Para o efeito, solicito se possivel a sua colaboragdo na participagdo da entrevista e ainda, a

autorizagdo para que a entrevista seja gravada. Informo ainda, que esta esta prevista decorrer entre
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Maio e Junho de 2015, pelo que até |2 ainda sera novamente contactados para relembrar com a devida
antecedéncia.

Saliento que os dados recolhidos serdo usados exclusivamente como materiais de trabalho,
estando garantida a privacidade e anonimato dos participantes. Manifesto, ainda, a minha inteira
disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento que considere necessario e informo que caso o
meu pedido de colaboragdo e autorizagdo ndo seja aceite ndo haverd quaisquer tipos de
consequéncias. Em anexo seguird a autorizagao e o consentimento informado.

Na expectativa de uma resposta favoravel, subscrevo-me com os melhores cumprimentos.

(Joana Raquel Ochoa Fernandes)

Covilh3, de de 2015

Autorizagdo e consentimento informado

Na qualidade de membro da APPDA de Viseu, aceito participar no presente estudo relativo ao tema:
u I - —_— ) ) . . -
As experiéncias subjetivas de ser pai/m3e de uma crianga autista enquanto cuidadores informais.”,
tomando conhecimento do objetivos e do que é necessdrio fazer para nele participar. Considero-me
esclarecida sobre os aspetos que considero importantes e em caso de duvidas poderei contactar a

estudante Joana Fernandes para que estas me sejam esclarecidas.
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Fui informada acerca do direito de recusar participar e de que a minha recusa n3o tera consequéncias
para mim. Foi ainda salvaguardado que todos os dados a serem recolhidos serdo para uso exclusivo ao

nivel da dissertacdo e que serd@ mantido o anonimato.

I

Data: / /2015
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Pedido de Autorizagdo e Consentimento informado

Excelentissimos pais,

Eu, Joana Raguel Ochoa Fernandes, estudante do 22 ano do 22 ciclo de Sociologia: Exclusdes e
Politicas Sociais da Universidade da Beira Interior, encontro-me durante o presente ano lectivo a
realizar a dissertagdo de Mestrado. No ambito da mesma, realizarei uma investigagdo que tem por
objectivo compreender como sdo vivenciadas as experiéncias subjetivas de pais de criangas autistas
enquanto cuidadores informais, tendo em conta os diferentes aspetos que se configuram e articulam

com essa experiéncia.

A investigacdo serd desenvolvida durante o presente ano letivo, na Escola_
- tendo ja sido autorizada pela Diretora _ Para o seu desenvolvimento sera

necessario proceder a realizagdo de entrevistas aos pais e maes das criangas com autismo para dessa
forma conseguir responder aos meus objectivos, nomeadamente:

s Perceber os impactos que o diagndstico teve na vivéncia familiar e individual dos pais;

¢ Identificar as estratégias de coping que as familias desenvolvem para lidar com a situagdo

que a doenga dos filhos Ihes coloca;

*  Saber se estas familias se relacionam com familias que passem pelas mesmas condigdes, isto

é pais de criangas autistas enquanto cuidadores informais;

*  Perceber que tipo de apoios existem por parte do Estado Portugués, para estas familias;

¢ Identificar as respostas sociais existentes para estas familias e perceber o grau de

conhecimento e mobhilizagdo por parte das mesmas.

Para o efeito, solicito se possivel a vossa colaboragdo na participagdo da entrevista, e ainda, a
autorizagdo para gravar a entrevista durante a mesma. Informo ainda, que a entrevista esta prevista
decorrer entre Maio e Junho de 2015, pelo que até |a ainda serdo novamente contactados para
relembrar com a devida antecedéncia.

Saliento que os dados recolhidos serdo usados exclusivamente como materiais de trabalho,
estando garantida a privacidade e anonimato dos participantes. Manifesto, ainda, a minha inteira

disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento que considerem necessario e informo que caso o
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meu pedido de colaboragdo e autorizagdo n3o seja aceite ndo haverda quaisquer tipos de
consequéncias. Em anexo seguira a autorizag¢do e o consentimento informado.

Na expectativa de uma resposta favordvel, subscrevo-me com os melhores cumprimentos.

(Joana Raquel Ochoa Fernandes)

Covilh3, de de 2015

Autorizagdo e consentimento informado

Na qualidade de pais do(a) aluno(a) , ne

da turma , aceitamos participar no presente estudo relativo ao tema: “As experiéncias

subjetivas de ser pai/m3e de uma crianga autista enquanto cuidadores informais.”, tomando
conhecimento do objetivos e do que é necessdrio fazer para nele participar. Considero-me
esclarecido(a) sobre os aspectos que considero importantes e em caso de duvidas poderei contactar a
estudante Joana Fernandes para que estas me sejam esclarecidas.

Fui informado(a) acerca do direito de recusar participar e de que a minha recusa n3o terd
consequéncias para mim. Foi ainda salvaguardado que todos os dados a serem recolhidos serdo para

uso exclusivo ao nivel da dissertagao e que serd mantido o anonimato.

(Assinatura do Pai)
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(Assinatura da mae)
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