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RESUMO

A coparentalidade € um conceito sistémico, queefere a0 modo com que as
figuras parentais trabalham juntas em seus pap#iso cpais. Este estudo
examinou o reconhecimento dos pais (pai/mae) sabsexualidade do filho
adolescente com autismo e sua relacdo com a cogladade. Participaram trés
casais cujos filhos apresentam diagndstico deraatisendo que esses tinham
entre 15 e 18 anos. Foram realizadas entrevistaisestruturadas, as quais foram
analisadas a partir da Andlise de Contetdo. A smgkeral dos resultados mostrou
uma tendéncia das familias a ndo reconhecerem kesaéocia dos filhos,
incluindo a sua sexualidade, e 0 quanto este aspeietrferiu em uma maior
participacédo do pai nas questdes da esfera “masfykx: atividades de higiene
e lazer). Identificou-se um quadro preocupantegaenas maes ocuparam-se com
o banho e a higiene dos filhos adolescentes, serderienciado um grande
desconforto em relacdo a esta tarefa. Conclui-se gucompreensao da
sexualidade em adolescentes com autismo ou corasokrcessidades especiais
deve ser inserida em um contexto mais amplo sobnepacto da adolescéncia
nos processos familiares como um todo. A presemcaulismo no contexto
familiar ndo pode ser compreendida de forma detdstta, uma vez que

depende, por exemplo, de como a familia percelvemt@ entre outros fatores.

Palavras-chaves: Transtorno autistico; sexualidzatentalidade; adolescéncia



ABSTRACT

Coparenting is a systemic concept that refersdonthy parents work together in
their roles as parents. This study examined theenpsr recognition of the

sexuality of their adolescent children with autiend it's relation with the

coparenting. Three couples whose adolescent chilexe diagnosed as having
autism participated in this investigation. Adolassewere aged between 15 and
18 years old. Semi-structured interviews were used analyzed by Content
Analyses. The general analysis of the results sdt@awendency of families of not
recognizing their children’s adolescence, includingir sexuality, and that this
aspect affected the father’s participation in thwale” situations (e.g. hygiene
activities). It was identified a worrying picturen iwhich the mothers were
involved with the personal hygiene of their adodsgc children and felt

uncomfortable about this task. The conclusion iat tthe comprehension of
sexuality in adolescents with autism or with anyeot special need must be
inserted in a wider context about the impact oflestmence on the family as a
whole. The existence of autism in family contexémot be understood in a
deterministic way, once it depends, for instanecehow the family perceives the

event, among other factors.

Keywords: Autistic disorder; sexuality; parentiragiolescence
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CAPITULO 1
INTRODUCAO

1.1 Sexualidade

O conceito de sexualidade tem recebido diversasniciéés. Para
Dalgalarrondo (2008), a sexualidade compreende didensdes basicas: uma
biologica, uma psicologica e outra cultural. A dime&o biologica corresponde ao
impulso sexual, determinado por processos fisioligyi cerebrais e hormonais; a
psicoldgica corresponde aos desejos erdticos swuigete a vida afetiva;
finalmente, a dimens&do cultural corresponde aosropad de desejos,
comportamentos e fantasias sexuais, criados e osatis pelas diversas
sociedades e por grupos sociais.

Ao abordarem o assunto, Loyola e Cavalcanti (138Dmaram que a
conduta sexual, que é uma forma de expressdo dalgde, nunca se deve
limitar a um comportamento estereotipado. Parg alesexualidade se personaliza
e se transforma a partir do momento em que um w@&aho comunica-se por
inteiro com o outro. Desta forma, a sexualidadeedgquebrar os limites da
genitalidade e se expressar em todas as formagisagens, como, por exemplo,
no ouvir e ser ouvido, tocar e ser tocado, dacelrer prazer. Em outras palavras,
descobrir o potencial erético e sensual de si @eutim.

Maia e Camossa (2003) concordam com Loyola e Cantlao conceber
a sexualidade como algo que nédo se restringe dabigade ou, ainda, como
sinbnimo de "sexo". Afirmam, também, que é impeasilissociar as dimensodes
biologica e psicossocial da sexualidade, uma vez @gste conceito envolve
guestbes que merecem uma reflexdo sobre o corgextocultural em que os
jovens estao inseridos.

A dimenséo psicossocial da sexualidade é tambéatizada por Bastos
(2005) ao afirmar que a sexualidade acompanha widuwbd em toda sua
existéncia, podendo contribuir para seu prazerms-dsar e ser enriguecedora
para ele, com profunda repercussdo nos substraiosialr e social. Por esse
motivo, as discussdes sobre sexualidade devemssidas em um contexto mais

amplo de desenvolvimento acerca do processo de |€sm”.

10
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1.2 Adolescéncia e sexualidade

A adolescéncia é uma etapa fundamental do proassmescimento e
desenvolvimento humano, onde acontecem modificagpédas e importantes no
corpo infantil (Bastos, 2005). A passagem da pémedos pais para a exposicao
social pode implicar sofrimento. Para o adolesceatéificil quando o corpo
comeca a sofrer as modificacdes da puberdadeyiaés @ perturbam e fazem com
gue esse “fardo” adquira um peso fenomenal, prahtipnte se o0s pais nao
reconhecem tais modificacbes. Blos (1994) cita corequisitos para o
adolescente alcancastatusadulto a definicdo da identidade sexual, a capdeid
de manter relacbes afetivas estaveis, a indepeladéeconbmica, o0
comprometimento profissional, a formacao de unesiatde valores proprio e a
manuten¢do de um bom relacionamento com a geraeéedente.

Desde a década de 1980, acredita-se que a pubendedénimeras
mudancas, que nao apenas transformam o eu fisiomy assinalam o inicio da
transicdo psicoldgica da infancia para a vida ad(Hopkins, 1983). Existem
variacfes na idade em que inicia, mas ela geraédr@rheca mais cedo para as
meninas do que para 0s meninos. A menarca, por@aetem mostrado uma
tendéncia regular a ocorrer mais cedo, desde dos@assado. As mudancas
fisicas e sexuais que ocorrem tém efeito dram&ttwe a maneira pela qual os
adolescentes se descrevem e se avaliam, e altgcaln@ente a maneira como sao
percebidos principalmente pelos pais. Lidar cone ésinulto nos pensamentos,
sentimentos e comportamentos sexuais € uma taesa para todos os membros
da familia. Para Dell’Aglio (2000), além da famijlieutros fatores contribuem
muito para o processo de desenvolvimento dos amiess, como, por exemplo,
0 acesso a outros recursos sociais, tais comdaltiae as relacées com os pares.
Os autores que se dedicaram ao estudo da adolessé@oncunénimes em afirmar
gue esta é uma fase bastante complexa do ciclp pétia quantidade e qualidade
de transformacdes bioldgicas, psicoldgicas e sogae o individuo experimenta
(Knobel, 1992). Dentre as mudancas bioldgicas, zeqlade é o evento que se
destaca, evidenciando-se pelo aparecimento dosteags sexuais secundarios,
gue modificam a aparéncia, a capacidade reproddbvadolescente e sua auto-
imagem (Blos, 1994; Outeiral, 1994; Steinberg, 3985

A adolescéncia exige mudancas estruturais e reiz@gacde papéis nas

familias, envolvendo pelo menos trés geracbes denfms. As demandas
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adolescentes de maior autonomia e independéndartea precipitar mudangas
nos relacionamentos entre as geracdes. Ndo é imgcoque Os pais e avos
redefinam seus relacionamentos durante este perjp@oos casais renegociem
seu casamento e que 0s irmaos questionem sua @oecEmilia. A luta para

satisfazer essas demandas muitas vezes faz aftorflitos ndo resolvidos entre
0S pais e av0s ou entre 0s proprios pais. Uma ecigé&le maior autonomia e
independéncia desperta nos pais 0 medo da perdaegeitdo, especialmente se
eles se sentiram rejeitados ou abandonados pelssdpeante a adolescéncia
(Preto, 2001).

Na maioria das familias com adolescentes, os [s8#® ese aproximando
da meia-idade. Seu foco estad naquelas questdesesyalo meio da vida, tais
como reavaliar o casamento e as carreiras. O &stresa tensdo normais
provocados na familia por um adolescente sdo ebates quando os pais sentem
uma profunda insatisfacéo e sdo compelidos a famdancas em si mesmos.

As origens desta transformacéo familiar sdo asammesenvolvimentais
do adolescente, que comegam com o rapido cres@niesito e a maturacao
sexual durante a puberdade. Como resultado da agatusexual, sdo acelerados
0S movimentos que buscam solidificar uma identida@stabelecer a autonomia
em relacdo a familia. A capacidade do adolescemtgeddiferenciar dos outros
depende do quéo bem ele maneja os comportament@ssesperados, para
expressar as intensas emocOes precipitadas pekrdadle. Para estabelecer
autonomia, ele precisa tornar-se cada vez maisomeapel por suas proprias
decisGes e a0 mesmo tempo sentir a segurancaetdagao dos pais. A maioria
das familias, depois de um certo grau de confus@ereirbacédo, é capaz de
mudar as normas e os limites e reorganizar-se, pamaitir aos adolescentes
maior autonomia e independéncia. Entretanto, ewisi@guns problemas
universais associados a essa transicao, que pesettar em disfuncao familiar e
no desenvolvimento de sintomas no adolescente caugims membros da familia
(Preto, 2001).

J& no que diz respeito aos aspectos psicossoeiatgnsolidacdo da
identidade seria 0 mais importante. O jovem passa@eocupar com quem ele €
e 0 gque sera no futuro, passando por um perio@gxgkrimentacdo de papeis, na
tentativa de encontrar sua verdadeira identidatient&rg, 1985). Por sua vez, a
aquisicdo da autonomia passa por uma menor depgaddnocional em relacdo

aos pais, pela tomada de decisfes e pelo estabetdoi de um codigo de valores
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proprios (Preto, 2001; Steinberg, 1985). Para Blb394), a aquisicdo da
autonomia em relacdo aos pais seria a tarefa paiquincipal da adolescéncia.
Por outro lado, Montmayor (1986) ressalta que @blpmas enfrentados pelos
adolescentes ndo decorreriam apenas de preconcmitosnaturidade, mas
também da falta de preparo social para apoia-tassando estresse adicional para
os envolvidos.

Se as manifestacfes da sexualidade encontraméresast na populacéo
em geral, em funcdo do meio cultural a que o iddi@i pertence, com 0s

portadores de deficiéncia mental estas dificuldadesainda maiores.

1.3 Sexualidade e necessidades especiais

Para muitos, as pessoas com necessidades espréa@ispossuem
sexualidade (Bernstein, 1992; Dickerson, 1982; L{f88), enquanto que, para
outras, essa € primitiva, “selvagem” e incompledandral, 1994; Gherpelli,
1995). Parece prevalecer a no¢cdo de um sujeitoebalec como uma “eterna
crianca”, sem padrdes de critica e valores quetaizam o adulto.

No Brasil, os resultados do estudo de Maia e Can@03) também sao
similares a estas no¢des, demonstrando a disciapértce conhecimento tedrico
e praticas sexuais em adolescentes com deficiénerdal. Estes adolescentes,
por exemplo, foram capazes de diferenciar e noregios sexuais humanos,
especialmente o masculino, embora n&o soubessemewdesa sua funcgéo.

A educacédo sexual abrange mais do que as questGeproducado, do ato
sexual, das diferencas entre homem e mulher, doecomento dos mecanismos
de reproducdo e métodos contraceptivos. Todaseas &ue dizem respeito a
sexualidade humana, inclusive o0s sentimentos, ampodamentos e 0S
relacionamentos, afetivos ou ndo, devem ser caslde e, se bem orientados,
podem ser expressos livremente, isentos de cufpsedglia, 1997; Froes, 2000).

Em seu estudo, Bastos (2005) analisou as narraizassponsaveis por
adolescentes com deficiencia mental. A autora iiesu, no relato dos
responsaveis, atitudes e comportamentos que fazste po imaginario do
“adolescer”, assim como reacOes diante das mamif@ést sexuais dos filhos.
Bastos observou também a ambivaléncia dos respeissgiwm desejar e realmente
conceder uma maior liberdade aos filhos.

Para McClennen (1988), as pessoas com deficiénemamtém idénticas

necessidades sexuais as das sem deficiéncia. Onvdbsmento sexual
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acompanha mais o desenvolvimento cronoldgico doogoegnitivo. Quando os
deficientes apresentam comportamento sexual déstimiconsiderado “normal”,
geralmente esse decorre da forma como eles (asosyjiem sido tratados, e nao
em funcao de uma eventual “deficiéncia”.

A expressao da sexualidade pelos portadores dei&efia mental gera
angustia na familia e nos profissionais que tramllcom essa populacédo. Para
Glat (2005), o interesse por esse tema vem auntntams meios académicos,
entre 0os educadores e os profissionais de saldedifscque isso tenha ocorrido
pela desmistificacdo da sexualidade de um modd, gergual cada vez é mais
debatida.

De acordo com Amaral (1994), a visdo que algun§igsionais tém da
sexualidade no contexto das necessidades espassa&isielha-se ao da sociedade
em geral, isto é, a sexualidade vista como “selvédgeom praticas irreprimiveis
em funcéo do impulso. O autor explica que, do paletwista psicanalitico, este
comprometimento ocorre porque nao ha “sublimacaa$ eraticas tendem a ser
desprovidas de afetividade. O autor identificou woatradicdo na postura de
alguns profissionais, pois se, de um lado, mossanslerantes e favoraveis a
vivéncia da sexualidade, de outro, acreditam na ossipilidade dessa
experiéncia. Esta inviabilidade é, entdo, projetadsa normas institucionais ou
familiares.

Especificamente na area do autismo, pouco se tscutdlo sobre a

guestado da sexualidade em ambito psicossocial.

1.4 Sexualidade e autismo

O autismo € um transtorno global do desenvolvimetdoacterizado por
comprometimentos na interagcdo social, na comurica&da linguagem, por
comportamentos e interesses restritos e repetitMes, 2002).

Facion e Giannini (2002), de forma semelhante a Ista@&n (1988),
porém referindo-se ao autismo, afirmam que eststiveno atinge por volta de 10
milhées de pessoas em todo mundo, e que todasrelapendentemente de seu
grau de comprometimento mental, trazem consigo seraalidade tdo digna de
atencdo quanto a de qualquer outro ser humano emcemplexidade e
potencialidades, duavidas e respostas. Porém, quanddividuo tem autismo,
essa etapa do ciclo de vida quase néo € levadamsideracao.
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Para Cavalcanti e Rocha (2007) a adolescéncian assno as diferencas
sexuais, embora possam parecer naturalmente destelasi pelas transformacoes
biologicas e psicolégicas ocorridas nessa fasgrép conceito, uma invencéo do
inicio do século. Em relacdo ao autismo, néo fl@rente, pois este foi marcado
por imagens e metaforas que enfatizaram o lugarindgossibilidade e
“deficiéncia” em que séo colocados os adolescers®isn diagnosticados.

Por outro lado, Hellemans, Colson, Verbraeken, \émen e Deboutte
(2007) apresentam uma perspectiva diferente. Pa@utmres existe um grande
distanciamento entre o conhecimento tedrico e icarda sexualidade. Em seu
estudo, participaram 17 cuidadores de adolescemesadultos jovens
institucionalizados, do sexo masculino, com tram&t® do espectro autista sem
deficiéncia mental associada. Foi administrada enteevista semi-estruturada
(Interview Sexuality Autishaos cuidadores sobre a sexualidade dos adolescent
autistas da instituicdo onde atuavam.

De acordo com o relato dos cuidadores, os adolEscepossuem
conhecimento tedrico de autocuidado e habilidadei®ssexuais, mas, na pratica,
a realidade é diferente. Foi identificado que nwuisnjeitos procuram contato
fisico com um parceiro; doze deles tiveram um refeamento com alguém,
porém apenas trés efetivamente tiveram relacdabkeXumaioria dos problemas
identificados pelos cuidadores refere-se a faltahiggene intima, falar sobre
sexualidade e tocar os genitais em publico, bemocor@asturbar-se na presenca
de outros, usando ou nao objetos. Além disto, taresireportaram a pratica de
relacbes bissexuais, entretanto esta situacadosdewasta com cautela, uma vez
gue estes adolescentes, por serem institucionazadonvivem quase que
predominantemente com parceiros do mesmo sexoefhiafis et al., 2007).

Um outro estudo, conduzido por Konstantareas e Kyungl997),
investigou a capacidade de nomear eventos de aemual, interesses, atitudes e
experiéncias sexuais em um grupo de individuos tanstorno autista e outro
com atrasos do desenvolvimento. Os resultados anastrque houve diferencas
entre 0S grupos apenas na capacidade de nomesgosisude cunho sexual (em
figuras), sendo que o grupo com atraso de deseamatto apresentou um maior
conhecimento. Estes achados sdo consistentes coon@asdes de Hellemans et
al. (2007) ao demonstrar que o conhecimento sabngaidade ocorreu mais na
teoria do que na prética. De fato, estes Ultimésras destacaram a possibilidade
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dos sujeitos do estudo de Konstatareas e Lunskydlescerem o real significado
da expresséo “relacdes sexuais” apresentada revistdr

No estudo de Stokes e Kaur (2005) foram investigafl® pais de
adolescentes com desenvolvimento tipico e 23 pamddlescentes com autismo
de alto-funcionamento (ou seja, com a inteligépegservada). Foi utilizada uma
escala de comportamento sexuaéxXualBehaviour Scalg criada pelos autores
para este estudo, onde foram investigadas as seguimensdes: Privacidade,
Educacdo Sexual, Comportamento Sexualizado e RryagGes Parentais.
Concluiram que o grupo de autistas e de desenvehion tipico foram
significamente diferentes em todas as cinco dimenso

Segundo Glat (1992), sexo € um tema que mobilimadas nds, pois a
maneira como falamos (ou n&o) sobre o sexo e enoaras valores e 0s
comportamentos sexuais do outro — seja este odgficfente” ou ndo — € um
reflexo de nossos proprios valores e comportamesgrsgais. Em funcao disso,
pode haver divergéncias e conflitos no casal sotmgo lidar com a sexualidade
do filho. O apoio mutuo do casal nestas questdde per investigado no dominio
da coparentalidade.

1.5 Sexualidade dos filhos e coparentalidade

A coparentalidade tem sido definida na literatwomae a extensao na qual
0 pai e a mée dividem a lideranca e se apOiamewssgpeis parentais. Trata-se,
portanto, de um interjogo de papéis que se relacamm o cuidado global da
crianga, incluindo valores, ideais e expectativas gdo dirigidas a mesma. A
relacdo coparental estabelece-se quando se espem@ mhenos dois individuos,
por meio de acordo mdtuo ou normas sociais, a nsgfipdidade conjunta pelo
bem-estar de uma determinada crianca (Van Egendawgkins, 2004). Dentro da
perspectiva sistémica, a familia € um grupo sa@tiral que conduz as respostas
de seus membros as relagbes com o ambiente, delmeaua rede de
comportamento e facilitando sua interacdo. O reigtéamiliar diferencia-se e
executa suas fungbes por meio de subsistemas. ddgdims, assim como as
diades, séo subsistemas, os quais podem forman-8emeao de geracdo, de sexo,
de interesse ou por funcao (Minuchin, 1974; MinndaiFishman, 1990/2003).

O subsistema conjugal, conforme jA mencionadobektee-se quando
dois adultos do sexo oposto unem-se com o intufwesso de formar uma

familia. Para o funcionamento de tal subsistemarsgortantes habilidades como
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complementaridade e acomodacdo mutua. O subsistenjagal deve manter
uma fronteira que o proteja da intervencédo de swurisistemas, especialmente
guando uma familia tem filhos. O subsistema pakgmba sua vez, € um nivel de
organizacdo familiar atingido com o nascimento dmeiro filho. O subsistema
conjugal, em uma familia nuclear, deve diferens@rpara assumir tarefas de
socializacdo de uma crianca, sem que haja prepuimutualidade. O processo
parental modifica-se de acordo com a idade dosodjlhtornando-se,
gradativamente, um dificil processo de acomodag#aan(Minuchin, 1974).

McHale, Kuersten-Hogan e Rao (2004) propuseramrgu@tmponentes
da coparentalidade. Tratam-se da (a) divisdo daltra relacionada aos cuidados
da crianca; (b) extensédo de solidariedade e apoidupla coparental; (c) o grau
de dissonancia e antagonismo presente na dupth;a&edxtensdo em que ambos
parceiros participam de forma ativa, diretamenta aarianca.

Para McHale (1995), um sistema coparental funcialdase quando os
parceiros encontram meios de acomodar seus easiilivdduais e preferéncias. O
autor completa que a esséncia da coparentalidadeolven apoio e
comprometimento matuo em criar uma crianga. A @eestucial ndo € o casal ter
ou nao desacordos sobre a educacdo do filho,anf@sma como negocia as
diferencas.

Para Minuchin (1974), tal mutualidade é mais bengaotada quando os
parceiros permanecem unidos durante tempos de ss&stre trabalham
conjuntamente para resolver desacordos. Ter uno filom transtornos de
desenvolvimento, por exemplo, com autismo, reptasem grande estressor para
a familia. Schmidt (2004) identificou que entrenaaiores dificuldades dos pais
para lidar com o filho autista estdo os problenedecronados ao comportamento
(ex: comportamento rigido e repetitivo, agitacdo agressividade);
comunicacao/interacdo social; autonomia/independénas atividades de vida
diaria (higiene, alimentacao, etc.) e atrasos rsemlvimento em geral. Em um
estudo posterior (Schmidt, 2008), a sexualidadefittuss adolescentes também
foi relatada pelos pais como uma das situagfes difaieis de lidar, embora esta
guestdo néo tenha sido o foco do estudo. O autoomErou ainda que a falta de
reconhecimento da adolescéncia dos filhos, enquamto processo de
desenvolvimento, relacionou-se a ocorréncia de ooi@mentos diruptivos,
especialmente a agressividade. Nas familias em riffiee foram relatados

comportamentos agressivos do filho com autismoahawa valorizagcdo do casal
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acerca da importancia do papel do pai enquantofigina de identificacdo para o
filho. Nestes casos, 0 pai assumia as tarefasipailscde supervisionar as tarefas
de higiene, como o banho e o barbear-se, reconthe@esexualidade do filho.

De forma semelhante, Sifuentes (2007) demonstrewqudos pontos de
maior divergéncia entre o casal refere-se as pmtiisciplinares utilizadas com
os filhos, especialmente a colocacdo de limites rétigas inconsistentes
relacionadas a ocorréncia de comportamentos dmgtiA autora também
identificou que a percepcdo que os pais tém dom,fiknfatizando as suas
potencialidades ou, ao contrario, a “deficiéncigxerce um papel muito
importante na construcdo da relacdo com o filh@as expectativas sobre o seu

futuro.

1.6 Justificativa

A questdo da sexualidade entre portadores de né@egss especiais vem
sendo amplamente estudada, entretanto ainda haakcgue precisam ser
preenchidas. Por exemplo, a sexualidade entraéssi@@m autismo ainda € muito
pouco investigada. Os poucos estudos encontrad@dizimram esta questdo a
partir da perspectiva de cuidadores que trabalhagamuma instituicdo, do
préprio sujeito com autismo e, ainda, da familiatr&anto, observou-se que a
maioria dos estudos trata deste tema de formadsokem buscar a relagcédo das
crencas dos pais sobre sexualidade dos filhos, ootmas dimensbes do
funcionamento familiar. Por isso tornou-se necéssawvestigar: que aspectos
especificos da coparentalidade se relacionam conamejo da sexualidade do
filno? E como esses aspectos se relacionam? Couasal, enquanto pais, se
“organizava” para lidar com a sexualidade do sko7?i

1.7 Objetivo

O objetivo do presente estudo foi investigar, doase em um enfoque
sistémico, como o0 reconhecimento da sexualidaddildo adolescente com
autismo influenciava a coparentalidade.

A expectativa deste estudo foi de que o reconhexton@ercepcao) da
adolescéncia do filho pelos pais influenciava asgeda coparentalidade como,
por exemplo, divisdo de tarefas quanto a higiessqa e intima e coesdao mutua

em relacao ao manejo da sexualidade.



CAPITULO Il
METODO

2.1 Delineamento

Este estudo inseriu-se em um projeto mais amplenominado
“Coparentalidade e Conjugalidade em Pais de Fitbos Autismo nas Diferentes
Fases do Ciclo Vital” (CNPq, Proc. 40201/2007-2).

Foi utilizado um delineamento de estudo de casdspios (Yin, 2005),
onde se buscou examinar como o0 reconhecimento xiaalgkde do filho

adolescente com autismo influenciava a copareatigid

2.2 Participantes

Participaram deste estudo trés casais, pais deesmdolites do sexo
masculino, nas idades de 15 a 18 anos, cujos fdpossentavam diagndéstico de
autismo (APA, 2002), com base nos protocolos dstguicoes, independente de
confirmacédo diagndstica. A inclusdo restrita a mesicorrespondeu a maior
prevaléncia do sexo masculino nesse transtorna,(R006).

Nao foram incluidos os casos de casais cujo fitoon autismo
apresentasse deficiéncia fisica ou sensorial afau qualquer outra condigdo
cronica de saude. As familias foram recrutadas sul&s de educacéo especial
dos municipios aos arredores de Rio Grande-RSosgué elas ndo possuiam
vinculo, de qualquer espécie, com 0 pesquisadorboEan o conceito de
coparentalidade possibilite a investigagéo de dagconfiguragdes familiares, no
presente trabalho foram incluidos apenas casaiconabitavam e que fossem

0s pais biolégicos dos adolescentes.

2.3 Dados sociodemograficos

Os adolescentes tinham entre 15 e 18 anos. A wiglendes variou de 40
a 46 anos, enquanto que os pais tinham de 48 ads9 @s niveis de escolaridade
foram de fundamental completo a sem escolaridadd.dbela 1 sdo apresentados
os dados sociodemogréficos dos participantes.

20
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Tabela 1.

Dados Sociodemograficos dos Participantes

Casos Idade Idade Ocupagdo Escolaridade Idade Ocupacdo Escolaridade
Adolescente Mae Mae Mae Pai Pai Pai

1 17 40 Comerciante  Fundamental 48 Comerciante  Fundamental
Completo Completo

2 15 41 Do Lar Médio 52 Agricultor Médio
Incompleto Incompleto

3 18 46 Do lar Analfabeta 59 Agricultor Analfabeto

Aposentado

No que se refere a configuracdo familiar, saliegt@ue dois adolescentes
ocupavam a posicdo de primogénito (casos 2 e 8)gee ocupou a posicao de
terceiro filho (caso 1) era o primeiro filho destava configuracéo familiar, visto
gue ambos os pais possuem um filho de um outrcioelamento. As familias

tinham de 1 a 4 filhos e casamentos com duracarisu@ 16 anos. (Tabela 2).

Tabela 2.

Configuracao Familiar

Casos Numero de Filhos Posicao na Familia Tempo de
Casamento
1 4* 3 20
2 2 Primogénito 16
3 1 Unico 18

*Nessa familia tanto o pai quanto a mae tiveranfillma de um primeiro

relacionamento conjugal.
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2.4 Instrumentos

Ficha de Dados Sécio-DemograficdIEPED, 2001): este instrumento buscou
obter informacgBes como idade, estado civil, préfiss escolaridade (Anexo A).
Ficha de Dados sobre o Portador de T@WIEPED, 2002): esta ficha teve como
objetivo obter informacdes referentes ao diagnéstafilho (Anexo B).

Entrevista sobre Coparentalidadadaptada de Sifuentes, 2007); esta entrevista,
de carater semi-estruturado, foi composta por iisgibuidos nas seguintes
dimensdes: Apoio Muatuo entre o Casal; Compartilh@dmee Cuidados do Filho;
Engajamento em Atividades pelos Pais no Contextuillea (Relacionamento
com o filho; Atividades com o filho; Atividades comn familia); e Praticas
Educativas (Anexo C). Neste estudo foram analisagadimensdes de Apoio

Mutuo entre o casal e Compartilhamento de Cuiddddgho.

Entrevista sobre a Conjugalidatiéadaptada de Sifuentes, 200Fsta entrevista
expandiu a dimensdo Relacionamento Conjugal, deirootle entrevista sobre
coparentalidade, incluindo os topicos: Relacionamelo Casal; Alianca/Apoio
Mutuo; Tempo Disponivel para o Casal; Mudancas ottnR do Casal em Func¢éo
do Filho; Conflitos; Resolugédo dos Conflitos; Peigdo do Parceiro; Percepcéo
sobre as Qualidades e Defeitos do Parceiro; Infided

Entrevista sobre a Sexualidade do Filla#ptado de Stokes & Kaur, 2005). Esta
entrevista baseou-se nas dimensfes da Escala soBmmportamento Sexual
(SBS) e envolveu as seguintes categorias dimensioRavacidade; Educacéo
Sexual, Comportamento Sexualizado e PreocupacOentRia. Além disso,
ampliaram-se as questdes para examinar os Sentsne&ltds Pais sobre a
Sexualidade do Filho e Manejo da Sexualidade (Ar®xo

Ficha de Impressdes sobre o Comportamento do GABRIPED, 2007).Como
complemento das entrevistas foi utilizada uma fid& registro sobre as
impressoes gerais do pesquisador sobre o compartamietivo do casal durante
as entrevistas, obtendo-se, desta forma, infornsag@iétiplas sobre o casal, as
guais sdo dificeis de serem transcritas. Estasesapes foram, entdo, descritas

em termos dos seguintes eixos de observacao: emapéoita (Ex: embargo da
voz, olhos marejados, lagrimas ou choro; indicagldee raiva tais como elevar a
voz, sinais de contrariedade; alegria/confortorrisms); contato afetivo (toque de

maos, carinho, etc.); cooperacdo (ambos falam, lesngmtam as falas um do

! Esta entrevista ndo sera analisada no presentiest
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outro) e retraimento (siléncio prolongado, fala eote quando lhe dirigida a

palavra diretamente).

Ressalta-se que as entrevistas apresentadasexas aoonstituem apenas
um roteiro, significando que nem todas as pergufdasm necessariamente
realizadas e nem, tampouco, na ordem em que fagurdsso significa que estas
informacbes podem ser conseguidas independentengentaimero real de
guestdes e, portanto, com um roteiro mais breve.

As entrevistas foram realizadas com base nasidestpara a conducao da

entrevista com o casdAnexo F), que foi utilizada no treinamento da sua

administracdo. Essas diretrizes buscaram maxim{aar as habilidades do
pesquisador na conducao da entrevista, atravéstgegias que possibilitem o
balanco entre a necessidade de “escuta” e a mgaoteio foco no problema de
pesquisa; (b) a participacdo do casal, reduzindssipeis interferéncias na
gualidade da informacdo (fala simultanea, predamida fala de um dos
participantes em detrimento da do outro, etc.) sawnfudo, intervir no estilo
participativo do casal (NIEPED, 2007).

2.5 Procedimentos

Contataram-se instituicbes que atendiam a pessoas necessidades
especiais na cidade de Rio Grande, resultandaalimente, no encaminhamento
de cinco casos. Destes cinco, apenas uma famdlso () aceitou participar da
pesquisa. Dois deles eram adolescentes do sexaifemgue nao foram
convidadas devido aos critérios de inclusdo (sesal® masculino). Um caso
negou-se a participar e, no outro, o casal estaparado. O Unico casal que
aceitou participar encaminhou mais um caso, masanfsnilia a mde morava
sozinha com o filho. A seguir foi feito o contatont uma escola especial dos
arredores do municipio de Rio Grande-RS, a quaaremhou o0s outros dois
casos.

Apos a identificagdo dos casos que atendiam atesics de incluséo, os
pais foram convidados a participar do estudo. &alizado um encontro com cada
casal, de aproximadamente uma hora e trinta minutpsando foram
administrados os instrumentos, nas residénciasada tamilia. As entrevistas
foram gravadas e, posteriormente, transcritas, fpiasa de andlise. Nesses
encontros foi assinado o Termo de Consentimentee levEsclarecido (Anexo E)
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2.6 Consideracdes Eticas

O presente estudo foi submetido ao Comité de HivaPesquisa do
Instituto de Psicologia da Universidade FederaRio Grande do Sul (UFRGS),
recebendo aprovacédo (Proc. N° 034/2008).

Os participantes foram informados sobre o objetieoforma de coleta dos
dados. Nao se ocultou nenhum tipo de informacd@ vez que o estudo trara
beneficios para os proprios participantes, atraassdiretrizes fornecidas pelos
resultados. O projeto ndo previu nenhum prejuizoraspondentes. A privacidade
dos participantes e confidencialidade dos dadogdoantida, sendo os mesmos

identificados por cédigos.

2.7 Analise de dados

Os dados provenientes da Ficha sobre Dados Denumgaé Historia
Familiar e a Ficha sobre o Portador de TGD forailizatlas para a caracterizacao
e compreensdo do contexto atual e pregresso dakatanAs Entrevistas Semi-
Estruturadas foram analisadas através de analissoteddo segundo Bardin
(1977). Para a autora existem quatro critérios ategorizagdo: o semantico, o
sintatico, o léxico e o expressivo. A categorizasg@mantica permite levantar
categorias tematicas, identificando nucleos deidgerque compde a fala dos
participantes A fase de tratamento dos dados densasinferéncia e interpretacéo
dos dados categorizados na fase anterior, com etivbj de torna-los
significativos e validos. Os dados foram analisaalpsrtir de categorias priori,
com base na literatura (dimensdes) e de subcaésggeradas pelos dados do

estudo.



CAPITULO 1lI
RESULTADOS

Uma sintese dos principais aspectos das histéaadainilias, obtida no
momento da entrevista e complementada pela obsernvegor impressdes do
pesquisador, sera apresentada. ApOs este momemtdp spresentados 0s
resultados das entrevistas sobre sexualidade eettpidade.

3.1 Resumo da Histoéria Familiar dos trés casos

Caso 1

O casal 1 esta junto ha 20 anos e tem dois filessedsegundo casamento.
A mae ja possuia um filho de 23 anos, com paratisiabral, e 0 pai ja possuia
uma filha de 27 anos, que, atualmente, ndo mora et@s. Quando eles
resolveram morar juntos, a mae ja estava graviddEde (adolescente com
autismo) e, por ultimo, tiveram uma filha, que hegtd com nove anos. O pai ndo
pertence a nenhuma religido e a mae diz que “daren Deus”. Os pais
trabalham no proprio negdcio, ou seja, um briguexado a sua residéncia. Essa
foi a maneira que eles encontraram para concili@ememandas dos filhos com
o trabalho. O filho com autismo frequenta uma fiogto que atende
especificamente criancas com diagnostico de autiStnirmao com paralisia
cerebral frequentou por muitos anos uma escolacegp&egundo informacgdes
do casal, o adolescente com autismo frequentenagmésenta comportamentos
repetitivos e raramente apresenta agressividadéacag e comportamentos
autolesivos. Ele sabe expressar os seus desegsessidades aos outros e pode
compreender as instru¢des dadas por um familigrakinenta-se sozinho e faz
uso, ha aproximadamente dois anos, dos seguintéécamentos continuos:

Risperidona (3mg) e Depakene (500mg).

Crencas do Casal sobre o diagndstico do filho

Quando a mae de “E.” engravidou, sentiu que “tialguma coisa”, era
como se ela “esperasse que fosse acontecer algusad. Seu marido lhe dizia
gue ela estaria “inventando”, pois ja possuia uhmofcom paralisia cerebral,
segundo ele, ela parecia ter “colocado na cabega’tqdos os filhos teriam

alguma deficiéncia. As pessoas comentavam que fi@dea cai uma vez s6”. No
24



25

entanto, apos ter sido atendido pelo Sistema UhecBatde (SUS), “R”, seu filho
mais velho, foi diagnosticado com paralisia cerebPar isso, com “E” ela
realizou todos os atendimentos com médicos paatiesi|

Entretanto, quando “E.” nasceu o médico atrasouApesar de ter
marcado um hordrio para realizar a cesariana, chagdocal somente 12 horas
depois. Foi preciso colocar o bebé no baldo detoiig ja que ele ndo chorava. O
bebé era “lindo, maravilhoso, muito bonitinho, gohd” e eles puderam ir
embora para casa.

No inicio, ele era “perfeito”. Uma criangca que nd@comodava, nao
chorava nunca, que toda méae gostaria de ter. Mesniwra de “dar mama”, era
ela quem tinha de ir até o berco e amamentéa-lonthea demonstrou interesse
em mamar no peito e ela achava aquilo estranh@ &ar banho, para fazer
gualquer coisa, ela tinha de acorda-lo, caso admtrale s6 dormia. Quando
estava acordado, era bonzinho e nunca chorava etanca “perfeita”, mas ela
nao achava “legal”’, porque ndo era o que conhétia.bebé muito esperto foi
crescendo. Com gquatro ou cinco meses ja se sestaiusno. A mae possui uma
foto dele sentado ao vaso sanitério.

Ela observava o filho e pensava “ndo sei, essetgarium olhar, tem
alguma coisa diferente”. E quanto mais o observavais percebia algo de
“errado”. Ela falava para o marido sobre esse needt® respondia que ela era
“louca”, ndo entendia como ela pensava que o fildele” tivesse algum
problema. Se o filho “dela” tinha problema, o filkaele” teria problema? Nao
poderia. Ele dizia: “eu acho esse guri bonito”. &leevava ao pediatra, mas nao
comentava nada.

Um dia, ela levou “E.” para fazer um diagnostico Borto Alegre. Ele
estava com quatro anos. Ela pensava: “ndo, queenesabou louca né, de repente
eu até que té vendo, botando coisa que ndo exEk@"comentou este fato com
uma pediatra que, para tranquiliza-la, encaminhauParto Alegre para realizar
exames. Entretanto, os exames que foram feitosanésaram nada, mas no
“papel” que eles lhes deram constava: “possui um@dr com paralisia cerebral
por ter passado da hora”. Ela acha entdo que focaosa de ter “passado da

hora” que o autismo se associou a paralisia cdrebra
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Impresséo do entrevistador sobre o Casal 1
A entrevista com o casal foi realizada na casa pEsicipantes. A

residéncia da familia é dividida em duas partesp&tte da frente, localiza-se um
brique, local de trabalho dos pais, e na partdultdos fica a residéncia. Todas as
portas da casa possuem cortinas e ficam abertase possibilita o transito livre
da familia pelas dependéncias. A excecdo é o quirtdilho com paralisia
cerebral, que fica mais isolado. O primeiro cont@im a familia foi feito pelo
telefone, quando a méae escolheu um dia apés uradéereligioso para a
entrevista ser realizada. Esse aspecto chamoungiatda pesquisadora, visto que
o “feriaddo” poderia ter sido um motivo para a fisanndo a receber naquele
momento. A entrevista foi realizada na “cozinhafaiilia, um local ndo muito
adequado, ja que em alguns momentos as demaisapaBsgasa entravam como,
por exemplo, o adolescente com autismo, a babdilkaacacula. Isso ocorreu
apesar da pesquisadora ter combinado as condiafes ntrevista ser realizada,
ou seja, que deveriam ter um momento livre e qae&lia realizada apenas com
o casal. Durante a entrevista, uma mamadeirarépgpada para o adolescente
tomar. A mée participou durante todo o tempo deegista; ja o pai, em alguns
momentos, precisou afastar-se para resolver alguoblemas no brique,
retornando logo em seguida. O adolescente comnautissteve presente em
alguns momentos da entrevista, solicitando aling@atatocando no cabelo da
pesquisadora e trocando carinhos com a baba queétanera uma jovem
adolescente. A irma cacula apareceu em alguns niomjemostrando-se mais
reservada, ja que se tratava de uma entrevist& selor irmao com autismo. O
filho com paralisia cerebral encontrava-se num tguasozinho, onde nao foi
possivel visualizd-lo. A entrevistadora ficou conmaressédo de que ele néo fazia
parte daquela familia, j& que os outros familiapesleram ser vistos pela
pesquisadora. Durante a entrevista o marido e asasplternavam-se para
responder as questbes. Em alguns aspectos conaordavem outros néao,
conforme a opinido pessoal de cada um. No quefeBur@ emocao explicita, a
méae embargou a voz. Ao mesmo tempo em que Se amagiou ansiosamente
guando falou que seu filho, quando bebé, era nauiieto, um bebé que toda mae
gostaria de ter. Outro momento emocionante parde fimi quando esta falou
sobre a compra de uma casa na praia. O casalidigermuito e deu varias
gargalhadas relembrando as teimosias do filho. pelo do quanto o assunto
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mobilizava a mae (ex: a época em que o pai ndtamaed autismo do filho), ela

aumentava o tom de voz e em alguns momentos atakava.

Caso 2

O casal 2 estd junto ha mais de 15 anos e possslifitttos. “F.”,
adolescente que tem autismo, tem 15 anos e é og#mio. Ja seu irmdo, com
nove anos, frequenta a escola regular, que ficaesmnma quadra de sua casa, e
também uma escola especial, numa cidade proximdil@s precisam ir duas
vezes por semana de Onibus a essa outra cidadeegal®erem atendimento na
escola especial. A familia é catdlica praticantepd@ é agricultor e trabalha
plantando cebola em sua propriedade. A mée € dodarcuidados com os filhos
ficam mais sob a responsabilidade dela. Segundorn@icées do casal, o
adolescente com autismo raramente apresenta agtads, agitacéo,
comportamentos repetitivos e autolesivos. Ele safpeessar os seus desejos e
necessidades, compreender instru¢coes dadas poamiitiaf, vestir-se, fazer a
higiene e alimentar-se sozinho. Ha dois anos elizautos seguintes
medicamentos: Cloridrato de Imipramina (25 mg) ephatil (40mg).

Crencas do Casal sobre o diagndstico do filho

O pai de “F.” ndo sabe se foi um “problema” com eten a sua esposa ou
se o filho ja “veio” com esse “problema”. Ele nd&dbs como ele “saiu” assim, se
€ genético, “da familia”. Ele s6 sabe que é djftule somente eles sabem como é
0 comportamento de “F.” e que eles tém que estapi®ecom ele em casa o
cuidando. Segundo o pai, 0 médico disse que é frabna mae”, que hoje em
dia tem muita m&e com gquem acontece esse problkemmsie, por sua vez, nao

sabe dizer o que causou o problema no filho.

Impressao do entrevistador sobre o Casal 2

A entrevista com o casal 2 também foi realizadaes&déncia deleO
primeiro contato com a familia foi feito pelo teleé e a mae escolheu um
domingo para a entrevista ser realizada. No digriant ao encontro, a
pesquisadora entrou em contato com a mée do adotespara confirmar a
entrevista. No telefone, a mae ndo demonstravazzesobre a presenca do pai no
dia seguinte (domingo). No dia da entrevista, qunangdesquisadora chegou, o pai

ja estava no patio da casa, sendo bastante remeftientrevista foi realizada na
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“sala” da familia. Os filhos estavam no quarto, hog® acordaram e sentaram-se
um de cada lado da pesquisadora, apesar da pekmaisr combinado as
condicOes para a entrevista ser realizada, ou gegadeveriam ter um momento
livre e que ela seria realizada apenas com o0 ca8améae aparentou possuir
algumas dificuldades intelectuais para respondeesaguntas; ja o pai mostrou-se
mais participativo, respondendo por ambos. A mastmo-se retraida, utilizava
o siléncio prolongado e respondia somente quanelatravistadora Ihe dirigia a
palavra diretamente. Muitas respostas dadas pedeenaén apenas a repeticao do
gue o pai havia respondido, enquanto que outrasdasabia responder (ex: o
gue ela acha que causou o autismo do filho?). Aszrdeer uma lembranca
agradavel com a familia, o pai emocionou-se. Quargi@ais do adolescente
estavam falando sobre as principais dificuldadéeetadas, desde o nascimento
do filho, citando as doencas pelas quais ele jhatipassado, o adolescente
levantou a blusa e mostrou a cicatriz de uma iateg&o cirargica no intestino
gue ele teve de enfrentar. Este casal ficava algunstos em siléncio antes de

poder falar especificamente sobre sexualidade.

Caso 3

A familia € constituida pelo pai, de 59 anos, a,rdéet6 anos, e seu Unico
filho, que tem 18 anos. Eles sdo casados ha mais3 dmos e perderam uma
menina antes do nascimento desse filho. O filegifenta uma escola especial
desta cidade. Os pais sdo evangélicos, a mae é@rde b pai € agricultor
aposentado. Eles sdo analfabetos. Segundo infoemalm® casal, 0 adolescente
com autismo raramente apresenta agressividade sooabmente apresenta
agitacdo e comportamentos repetitivos e autolesiktes sabe expressar seus
desejos e necessidades, compreender instrucdes pladam familiar, vestir-se,
fazer a higiene, amarrar os sapatos e alimentapzdaho. O Unico medicamento

de uso continuo que ele utiliza é o Depakene.

Crencas do Casal sobre o diagnostico do filho

Segundo a mae de “F.”, foi na escola especialrewasdes de pais, que a
professora falou que seu filho era autista, e efa abia 0 que isso significava.
Foi do ano passado para ca que ela ficou saberme sodiagndstico. Ela e o
marido ficaram preocupados, foi a partir dessaeeisia que ele compreendeu

melhor o que é “autismo”. O pai acha que o queaawsproblema em “F.” foi
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uma febre alta que ele teve, necessitando hogpitédlo. Ele fez tratamento,
melhorou, e eles o colocaram em uma escola espegpiassaram a trata-lo com

um neurologista, que o acompanha até hoje.

Impresséo do entrevistador sobre o Casal 3

Como a entrevistadora ndo conseguiu contato tetefGanterior a ida a
residéncia da familia, quando ela ja se enconfeaf@ até a casa da familia, que
prontamente aceitou participar da pesquisa. Tragavde um domingo, e pareceu
gue a familia muito pouco saia de casa. A linguagtiimada pela pesquisadora
precisou ser adequada ao entendimento do casalpeegisou certificar-se de que
0 que era perguntado estava sendo entendido mor@éepais tiveram bastante
dificuldade de compreender o termo “sexualidade’ecessitando de
esclarecimentos. A mae conhecia o diagnostico tienami do filho, entretanto, o
pai desconhecia o significado da doenca. Houvenalgitomentos em que o casal
respondia simultaneamente as perguntas fazendajuema pesquisadora tivesse
dificuldade de entender o que cada um estava dizeddsiléncio prolongado
apareceu quando foi perguntado o que o casal naudarvida deles se isso fosse
possivel. Nas perguntas relacionadas a sexualdtaditho, o casal respondeu-as
de forma lacbnica. A baixa escolaridade dos paite fer contribuido no fato de
eles serem tdo objetivos em algumas respostasvaslat sexualidade do filho.
Quando os pais do adolescente estavam relatandelegsabe dizer o que sente,

gue, quando esta gripado, ele diz “doi a cabedatepetiu a fala dos pais.

3.2 Entrevista sobre a sexualidade

Para investigar o reconhecimento dos pais sobrexaabdade do filho
adolescente com autismo foi realizada a entrevisibre sexualidade. Os
resultados encontrados foram divididos em cincoegmias tematicas:
privacidade; participacdo em programas sobre edocaexual; comportamento
sexualizado; preocupacdes parentais e sentimenpals sobre a sexualidade

dos filhos. A Tabela 3 apresenta a matriz geradakesategorias e subcategorias.

Tabela 3.

Matriz Geral das Categorias e Subcategorias solmeudlidade

Categorias Subcategorias

1. Privacidade Colocacdo de limites/auséncia de
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privacidade

2.Participacdo em programas solkeséncia de programas sobre educacéo
educacao sexual sexual

3. Comportamento sexualizado Masturbacéo
Auséncia de atragao/ curiosidade sexual
Curiosidade infantil pelas diferencas
sexuais

Identificacdo da excitacdo sexual

4. Preocupacg0Oes parentais Abuso sexual

Independéncia do filho

5. Sentimentos dos pais sobre Parcepc¢ao do filho como um bebé

sexualidade do filho Oscilagao entre negagao/esperanca

| - PRIVACIDADE

Essa categoria buscou investigar se os pais achguanseus filhos tinham
nocdes de privacidade em relagdo a intimidade ejude forma eles tinham
aprendido essas nocdes. A partir dos dados foidgeaaseguinte subcategoria:

colocacao de limites/ auséncia de privacidade

Colocagéo de limites/auséncia de privacidade

A partir do relato do casal 1, foi possivel vesdfi que eles ensinaram as
nocdes de privacidade/intimidade para seu filhavas da colocacédo de limites
como, por exemplo, ensinar o local onde o adolésgmeydia masturbar-se.

“Eu mostro bastante, ensino bastante pra ele, caglaque ele tem que se
masturbar ele tem que ir pro quarto deleM1

“E s0 falar uma vez ele ja sabe. N&o pode, vaapdentro. A “C.” (mae)

administra muito isso, é dificil essa parte quesatg fala de administracad?’1
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J& o casal 2 reportou que a auséncia de noctes govacidade por
parte do adolescente ocorre em funcdo do compnoreetd das habilidades de
comunicacado, caracteristico do autismo. Este casaidera que o filho ndo tem
nocéo de privacidade e de sexualidade porque el&afgsobre o assunto.

“E porque ele ndo, ndo conversa, nio fal&®?2

Diferentemente do casal 1 ¢ @ casal 3, respondeu as perguntas
laconicamente, afirmando que o filho ndo tem qualaqucéo sobre privacidade e

sexualidade.

Il — PARTICIPACAO EM PROGRAMAS SOBRE EDUCACAO SEXUA L

Os trés casais foram unénimes em afirmar que dw®sfilnunca
participaram de programas sobre educacdo sexualsems escolas. Eles
mencionaram a importancia das instituicdes e dofisgronais no sentido de
auxiliar os pais a perceber e a refletir sobre soadutas. As familias reportaram
0 quanto se sentiram apoiadas no dominio da cdpdidamle, por serem
orientadas pelas instituicbes na questao das Wiides de comportamento dos
filhos como, por exemplo, na colocacéo de limif@s.casais procuram seguir as
orientacdes e parecem sentir-se mais confianteaganctom seus filhos quando

conseguem conversar sobre isso com os profissionais

I - COMPORTAMENTO SEXUALIZADO

Comportamento sexualizado refere-se as manifestai®sexualidade do
adolescente, bem como a possibilidade dele denaonateresse romantico por
alguma pessoa. A partir do relato dos pais foramadgs as seguintes

subcategorias: masturbac@uséncia de atrac&o/curiosidade sexcaliosidade

infantil pelas diferencas sexua@sdentificacdo da excitacao sexual.

Masturbacéo
O casal 1 foi o unico que relatou, de forma claapcorréncia de
masturbacdo como manifestacéo de sexualidadehdo fil

“S06 assim, se tocandoP1



32

Por outro lado a mée do adolescente 2, apesaraepachar o filho na
hora do banho, nunca viu ele se masturbar. O 8asahbém relatou que né&o viu

o filho manifestar a sua sexualidade.

Auséncia de atragcao/curiosidade sexual

O pai do adolescente da familia 1 ndo observouggealtipo de atracao
sexual do filho. Além disso, ele afirmou que, pklto de ser homem, teria mais
facilidade de reconhecer isso, caso o filho matagse tal comportamento.

“E claro que a gente vé. Pra mim como homem, dwape pra mim é
mais facil de ver, eu acho que eu ainda ndo vi aimenhum tipo de atracéo
sexual dele, por nada, nem por ninguem?’

Tanto a familia 2 como a 3 afirmaram que seu®dilhdo demonstram
curiosidade sexual.

“Que eu perceba nao!P2
“Eu acho que nao!"M2
“Nao!” M3“Nad” P3

Curiosidade infantil pelas diferencas sexuais

A mée do adolescente da familia 1 relatou que ealruriosidade sexual
gue o filho demonstrou foi o interesse “infantilelas preocupagdes com as
diferencas sexuais entre meninos e meninas ( hamemlher).

“Eu acho que é meio curiosidade que ele tem, tipsim 0, ele toca em
mim, ele ndo tem peito ndo tem nada, ndo sei sgachser né.” M1

“Ele s6 olha vé que ele ndo tem, uma coisa pra eoah para ver né.”
M1

Identificacdo da excitacdo sexual

O pai do adolescente da familia 1, o qual costuanaddnho no filho, relatou
gue a excitagdo sexual do filho é verificada asale@toque fisico executado pelo
pai; por outro lado, a familia 2, na qual a maebaldho no filho, e a familia 3,
relataram que ndo presenciaram a manifestacaocttago sexual dos filhos.

Eu ndo sei como eu vou te explicar, eu ndo sei cdma verdade. Eu acho
gue a masturbacédo dele é fisica, € so fisica, ndguéla coisa, eu acho que é sé
contato mesmo, eu acredito que sefal’
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IV — PREOCUPACOES PARENTAIS

Essa categoria buscou demonstrar quais eram aspaiis) preocupacoes
dos pais a respeito do desenvolvimento sexuala@losfdhos. A partir dos relatos
dos casais, foi possivel identificar duas subcaiagjo abuso sexuale

independéncia do filho

Abuso sexual

O pai da familia 1 relatou que acredita que o sk fvai ter um
desenvolvimento da sua sexualidade, relatando wp€iisica preocupacdo é que
alguém faca algo de “mal” para o adolescente.

“Eu sinceramente nenhuma, nada, eu acho que ekervama sequéncia
l6gica dele mesmo, dele proprio a respeito da skidade. Nao vejo isso como
um perigo pra ninguém, porgue ele ndo ataca ningeémprincipio nem tenho
medo que aconteca alguma coisa por ele, porquentegé sempre olhando por
ele, eu ndo tenho medo dele em relagdo aos ouenhp medo dos outros em
relacéo a ele. Dele ser machucado por alguéRt

A mé&e do adolescente da familia 2 também relata sypa principal
preocupacéao é do filho ser agredido por alguém.

“Dele sair, de alguém agredir ele, alguma coisavi2

J& o casal 3 relatou que ndo possui preocupagioodilho, até porque
ele nunca se interessou por “guria”.

“Nao ele nao ta interessado néP3

Independéncia do filho

O pai do adolescente da familia 2 relatou que snaipal preocupacéo €
gue o filho cresca e fiqgue independente.

“Eu me preocupo em alguma mudanca que ele podeaden, o passar do
tempo né."P2

“E dele sair, querer sair, querer sair sozinho, me preocupo. Porque até
agui a gente conseguiu td sempre com ele, em casars, sempre em casa,
conseguimos, e ele ndo sai mesmo, sempre sai gemt@ né. Se ndo é comigo é
com a “R.”(mé&e) sempre, sempre. E eu me preocupgtonas quando ele tiver
0s 20 anos dele né, 2592

“Pois é eu tenho medo dele sair né.” P2
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V — SENTIMENTOS DOS PAIS SOBRE A SEXUALIDADE DO FILHO

Essa categoria buscou demonstrar como 0s paisngarsem relacdo a
sexualidade de seus filhos. A partir do relato dass, surgiram as seguintes

subcategorias: _percepcdo do filho como um bebé oscilacdo entre

negacéao/esperanca.

Percepc¢ao do filho como um bebé

Na familia 1 a méae referiu-se ao adolescente comaobebé. Ja o pai
oscilou entre negar a sexualidade do filho e tpemmca de que um dia ele se
desenvolva.

“Ele é nené ainda, para mim ele € um nené aindss mdiante ai eu vou
poder te responder. M1

“Ele € um nené. A gente chama ele de nené, a ggénta gente néo €
bobo, enxerga, vé as coisas todas que tdo na galigente né, mas o tratamento
que a gente dé pra ele eu acredito, a gente aclkeaewpelo menos eu acho que é
como ele deve ser tratadoP1

“E eu ndo consigo imaginar o nené, até tomara,isselegal se

acontecesse, mas eu acho que néo, eu acho quemao.”

Oscilacao entre negacao/esperanca

O pai do adolescente da familia 1 diz ndo semnla em relacdo a
sexualidade do filho, acha a possibilidade do fillacionar-se com alguém e ter
filhos “meio remota” mas, ao mesmo tempo, tem espE de que isso um dia
venha a acontecer.

“Eu néo sinto nada. Eu acho que é indiferente.aiida ndo pensei nisso,
nao parei pra refletir, que, de repente, ele podi@ dar uns netos né, nao
pensei.” P1

“Mais adiante que ele conheca uma pessoa se m@h@ccom a pessoa,
tenha filho, porque ele é normal né, fisicamengéhormal, ele pode casar com
alguém e ter um filho, mas acho essa possibilichadia, acho meio remota.P1

O casal 2 diz ndo ter notado/ sentido nada emé&ela¢gsexualidade do
filho. “Com o decorrer do tempo, até hoje por enquantocdén dezesseis anos,

quinze né?'P2
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“Quinze” M2

“A gente ndo notou nadaP?2

Ja o casal 3 acha dificil o filho namorar, castar dilhos, acha que ele nao
tem capacidade para isso, apesar de, a0 mesmo,taoia que esse dia pode
chegar, a ndo ser que ele fique para sempre ‘i&dltei

“Eu acho meio dificil'P3

“Mas eu acho que um dia vai chegar n&13

“Ele ndo tem responsabilidade ainda, mas isso paxntecer né!'P3

“A gente ndo sabe né, mais cedo ou mais tarde ped@é, mas ter acho
gue ele ndo tem capacidadB3

“Eu acho que vai chegar um dia que vai chegarvaé chegar.”M3

“Vai chegar um dia que ele vai ter né, a nao see gle fique pra sempre
solteiro né!” P3

O casal 3 acha que seu filho € incapaz de exarsaa sexualidade e que
isso sO podera acontecer se ele estiver morando etesa Por outro lado,
reconheceram que o filho gosta de apertar as mnenaaao.

“Eu nem sei como € que vai ser, eu acho que eleer@ccapacidade pra
issa (P3)Eu acho também s6 se for morar com a gente N&”

“N&o, eu acho que nao, ele nunca se interessou @n) gusso que tu ta
perguntando né?P3

“Nao, que eu saiba néo, nunca viP3

“Ele gosta muito € de apertar as gurias ha mao. @enprimentar as
gurias na mao”.M3

O casal 1 foi o Unico que lembrou de uma situalgiesperanca em que o
filho demonstrou interesse romantico por uma menina

“Néao teve uma, nao teve sim, como € , ndo erd (lRenina),como era o
nome da guriazinha aquela que morava na frentelaBieha tambéem por ele.”
M1

“L. (menina)” P1

“A guriazinha tinha eu via que ela tinha um olhafedente pra ele, e a
gente percebia, nele ndo acho que até nela, masamisa de aproximar ou de
ver, eu cheguei até a comentar mas depois ela seumitu achei legal até. De
repente pode ser uma coisa que desperte até preeedeordar né pra vida.Mas
ai ela se mudou depois.” M1
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3.3 Entrevista de coparentalidade

A analise da entrevista sobre coparentalidade permiconstrucdo de
duas grandes categorias tematicas mais amplabea samensfées de McHad
al. sobre Coparentalidade e Influéncias na Copardatid, segundo Sifuentes
(2007). A Tabela 4 apresenta a matriz geral desgagorias e subcategorias.

Tabela 4.

Matriz Geral de Categorias e Subcategorias de Ceptlidade

|. Dimensdes de McHale et al.
1. Diviséao de trabalho relacionado ao cuidado didet adolescente
Tarefas do pai
Auxilio ocasional
Tarefas da mée
Responsabilidade estavel
Participacdo do pai/mée na higiene intima
Familia/coparentalidade
Bases da negociagéo da divisao
Falta de tempo em funcédo da condicao de pravedo
Negociacao das divergéncias
Sentimentos com relacdo a negociagao
Empatia

Insatisfacdo/Conformismo

2. Momentos de solidariedade e apoio
Desanimo/desesperanca
Esperanca

Dificuldades na compreensao do quadro/diagrmdb filho

3. Dissonancia e antagonismo
Situacoes
Divergéncias quanto a aceitacéo do filho
Praticas disciplinares
Estratégia para enfrentamento do conflito
Dialogo
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4. SituacOes espontaneas dos pais para com o celtles
Atividades recreativas
Carinho

Qualidade da interagao com o filho

Il. Influéncias na coparentalidade
1. Percepcao do parceiro parental
Aspectos positivos/negativos

2. Percepcéo do filho
Caracteristicas pessoais
Autismo
Comportamento restrito e repetitivo
Comunicacéao/Linguagem

Enfase no comprometimento

3. Conjugalidade
Falta de privacidade/intimidade
Dificuldade em descrever a esposa como enulh

Interferéncia nos demais contatos sociais

| — Dimensdes de McHale e colaboradores

1. Divisao de trabalho relacionado ao cuidado direto @ adolescente

A divisdo de trabalho relacionado ao cuidado dirdto adolescente
compreende tarefas parentais, como alimentaca@niaagdo de habitos de
higiene, transporte, auxilio em tarefas escolareacempanhar o filho em
atividades recreativas. Essas tarefas foram adabseom base em dois aspectos
principais: quem as executa e quais sédo as formasetucdo (auxilio ocasional
ou responsabilidade estavel). Entende-se auxiisiosal como as atividades em
gue o pai/mae participa como co-responsavel deaanmmgular. Por outro lado, a
responsabilidade estavel compreende as atividau#s @ pai/mée é o principal

executor, de forma constante.
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Tarefas do pai
Auxilio ocasional

A partir dos relatos dos pais foi possivel obsequer existe uma tendéncia
dos pais a exercerem um papel de auxilio ocasimasakituacdes da vida diaria,
nao assumindo tais tarefas de forma constante. desoerta forma, interfere na
identificacdo dos adolescentes em tarefas espasitie “homem”, como, por

exemplo, fazer a barba e cuidar da higiene intspaafica do sexo masculino.

Tarefas da mée
Responsabilidade estavel

A partir dos relatos foi evidenciado que as méaes a8 principais
responsaveis pelas atividades da vida diaria do ibm autismo.

“Aqui a gente ndo tem muito padrdo, ndo tem myidalrdo aqui é o
seguinte quem t4 perto faz quem tiver mais pertargla. Mas de noite
normalmente, quem deita quem faz é a “C” (méae) qéemnormalmente é ela
guem faz.P1

“Eu ajudo a limpar ele, na higiene, ele toma bardumigo as veiz. Café
eu procuro dar pra ele o café, comida tambér2’

“O remédio tudo é com ela, as vezes ela vai deitais cedo com o “G.”
(filho) o menor. Ele tem o habito de jantar e tomar caf@@e, sempre ai no
final eu espero pra dar o remédio pra ele?2

“Quando ele ta incomodando na hora dela fazer anicka, que ai ele
atrapalha, ai eu reparo ele né, faco um(...) raimeu galpdo né, e ali que eu
fico trabalhando ai ele fica na minha volta, o quetd fazendo ele fica fazendo
ali comigo né, ela fica nervosa também fica bralmncele ai eu deixo ela
trabalhar fazer o servicinho de cas&?3

“E mais € ela, mais € ela, quando eu posso eucapld, mas mais é a
mée.” P2

“Mas quando eu td eu casa eu ajudo nB3
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Participacdo do pai/méae na higiene intima

Constatou-se que, no Caso 1, o pai participaglarte do filho, o que néo
ocorre no caso dos outros dois pais.

“Quando eu vou tomar banho eu t6 nu, eu mexo rielmexe em mim.

A mae do adolescente da familia 3 relatou que @ dificil para ela é dar
banho, porque o filho esta crescendo.

“O mais dificil que eu acho é dar banho nele, pacele ta ficando
grande né, o mais dificil, mas vai se dandg.3

“Ele comeca a se bobear, comeca a rir, sente casédV3

A mae da familia 2 também relatou sua participag@digiene intima do
filho.

“Ah Eu d6 banho, d6 remédio, levo na escola egphécM?2

Familia/ Coparentalidade

Alguns familiares se oferecem para exercer umadire apoio para o
casal no cuidado da crianca. Entretanto, dificitteeas familias conseguem
delegar esse cuidado aos outros, o que faz comagizenilia nuclear fique
sobrecarregada.

“Eu acho muito bom e ndo soO o casal se ajudar, todas pessoas ne, a
familia e tudo né."P2

“N&o a minha familia, os meus irméos, as minhasAspaceitaram, nao
maltratam ele, gostam muito dele. Ele s6 ndo $es eonvidam ele pra ir 14, mas
a gente nao deixa porgue ele tem problema e targetomando remédio, sempre
acompanhando nés, sempre, sempR2”

“Porque eu sou a méae dele né, porgue ninguém sahae tom ele né,
como € que é, como € que hao €, a gente sabe @sgimnque ele precisa, o que
ele ndo entende sou eu que entendo, eu peco saddeirp todos os dias, que
Deus me dé saude pra mim cuidar deléd3

“Mudou porque a gente pra sair tem que levar sempsedois, sempre
junto com a gente né, ndo pode sair sozinho, erdegedo pode deixar eles
também com os avOs né, porque a gente ndo deixa ad@®.” (mae) se

preocupa, se preocupa muitd?2
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Bases da negociagao da divisao

A negociacdo da divisdo de tarefas p6de ser olderma casal 1 e 3
conforme os relatos abaixo:

“Nao tem muito ndo a gente divide mesmo, deitapaljue ela tava
estudando, deita ele geralmente eu fazia, dar oaumeer da a medicacdo, dar
banho ela da eu d6 , ela faz eu faco, cortar asasrednalimentacéo qualquer um,
ela trabalha eu também P1

“E cada um cuida um pouco né, faz um poudd3

No caso 2, 0 pai se coloca a disposi¢cdo, mas atendle a ndo delegar
algumas tarefas que possam ser feitas pelo pai guse¢u filho.

“Eu t6 a disposicao né, eu como pai farid?2

Falta de tempo em funcéo da condicao de provedor

A questdo do tempo apresentou-se como um fatorimflleenciou a
estruturacdo das demandas entre o casal. Os paisnsigaram ficar menos
tempo com os filhos em funcdo de trabalharem faraachbiente familiar. A
excecdo foi o casal 1, que organizou o trabalhdojao ambiente familiar
(brique).

“...mas geralmente € ela porque eu trabalho négpe ¢é ela que convive
sempre o dia-dia com ele. Quando eu t6 em casaéamndu ajudo néGeralmente
nos finais de semaria P2

“Porque eu sempre saio por aqui, saio por ali, poe eu tenho meus

compromissos néMas quando eu td eu casa eu ajudo €3’

Negociacao das divergéncias

A negociacao das divergéncias apareceram apeneasabl e 2 ja que o
outro casal néo relatou possuir divergéncias.

“N&o, € como ele falou aquela hora, os gurisqueg sdo diferentes, a E.
(filha cacgula) ndo, entdo até tem mais isso, agvezgente discute alguma coisa
até por causa dela, mas coisinha leve nada, asglveias as vezes é por isso. E,
eu penso de uma maneira, ele pensa de oulid.”

“Exatamente, exatamente. As vezes a “R” (mae)lireda, embrabece

com eles, mas eu acho que néo é, nao é porRz.”
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Sentimentos com relacdo a negociagao
Empatia

Foi possivel verificar a admiracdo dos pais dasiliasnl e 2 e a
capacidade de se colocarem no lugar das maes efastgue, segundo eles, ndo
séo faceis de realizar.

“... 0 que ela faz ai pra cuidar eles, ela cuidaasa, a lida da casa e vai
la na escola especial, tem que ser uma mae mugilvafmesmo pra continuar
esse trabalho que néo é facil, s6 eu que sei, euwyw aqui com ela so eu que
sei.” P2

“Ela € uma boa mée, boa nédo, muito boa, € 6timaekexte. P6 uma méae

pra mim uma méae ideal. Tem uma doac&o muito grafdieega total.”P1

Insatisfagéo/Conformismo

Apenas a mée da familia 3 demonstrou sua insdisfgganto a divisao
de tarefas que acabam deixando-a mais sobrecdarega

“Porque quem cuida mais dele sou eu né, eu queraguné, fico o dia

inteirinho com ele."M3

2. Momentos de solidariedade e apoio

Os casais 1 e 3 demonstraram o0 quanto eles senmapdiavitam
contrariarem-se nas decisfes que tomam.

“NOs nunca bate de frente em situacdo nenhuma egaelao “E.”
(adolescente com autismajada, muito pelo contrario, as coisas que eladaz
fico admirado, em vez de divergir eu me admiro daisas que ela consegue
fazer, de como ela consegue fazer, ndo consigomgisf nao tem nada que faca
eu mudar a respeito do jeito que ela trat®.1

“Porque ndés somos assim, se eu tiver de acordm cmna coisa ele
também ta de acordoM3

“A gente ndo se contraria, se eu quero fazer umsacelia também nao

me contraria, tA sempre um apoiando o outrB3
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Desanimo/desesperanca

A preocupacao com o futuro dos filhos, principalteema familia em que
o adolescente é filho uUnico, também pdde ser obdarvO apoio da familia
extensa, nesse caso, foi bastante considerado.

“Claro, ele ndo tem mais irméo né, é so ele, aeseeu fico pensando pra
mim né, mas na mesma hora eu fico pensando que fBeusdas as coisas, eu

tenho bastante irma tenho bastante sobrinid3

Esperanca

Apesar de saberem das limitacbes que um filho adienao possui, ainda
assim foi possivel verificar que existe esperapoa,parte do casal 3, de que o
filho melhore.

“E um dia ele pode virar umarianca normal né, pra Deus nada é
impossivel."P3

“Eu espero melhora né, porque eu acho que piordmague ndo né.M3

Dificuldades na compreensédo do quadro/diagnésticaodilho

Durante a entrevista constatou-se que um dos paisabia o diagndstico
do filho. A méae, entdo, comparou o filho com outcamncas que tinham o
mesmo diagndstico para que o pai pudesse entermpgdoo.

“Autista, o0 que que é isso?” P3

“E a doenca que ele, é autismo.” M3

“A doenca que ele tem, a “F.” a “D”. (exemplo deutvas criancas que
tem autismo) M3

‘Ah e 0 “F.” né séo tudo da mesma aula né, compaotae aula” P3

3. Dissonancia e antagonismo
Quanto a dimenséao dissonancia e antagonismo, fgeaadas categorias

referentes as situacdgse representam divergéncias entre o casal, bem es

estratégias para enfrentamento do conftjtee séo utilizadas por eles.

Situacgdes
Existem discordancias entre 0os casais investigagossituacdes como a

divergéncia quanto a aceitacdo do filnas praticas disciplinareBestaca-se a
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situacao que se referem as préticas disciplinpms,foi uma das mais apontadas

como fonte de dissonancia entre os casais.

Divergéncias quanto a aceitacao do filho

Na familia 1 o pai achava que a mae estava extremanmfluenciada por
ja possuir um filho com paralisia cerebral, o qifeedltava a aceitacdo do pai
guanto ao diagndstico de autismo do filho.

“E como se eu esperasse que fosse acontecer algois@ mesmo e meu
marido dizia pra mim que, que ndo que eu tava itareto aquilo ali, porque eu
tinha tido ja um filho com paralisia cerebral e &nha botado na cabeca que
todos os meus filho iam ter alguma coisaM1

“...eu ficava sentada observando ele, ndo sei esseegurum olhar, tem
alguma coisa diferente nesse guri né, cada vezque&ava observando ele, tem
alguma coisa de errado e eu dizia pro meu maridtmda vez que eu dizia pro
meu marido, ele dizia que eu era louca como é gquaitquerer que o meu filho
tenha algum problema, se o teu filho tem problemaea filho vai ter problema,
nao pode, ndo €&, eu acho que esse guri € boném que ele é bonito, entdo no
final eu ndo levava a médico, levava a pediatramao comentava nada para

outro médico especial...'M1

Praticas disciplinares

Pode-se verificar que a ameaca (assustar) é fregnente utilizada nas
préaticas disciplinares utilizadas pelas maes dokadentes com autismo. Alguns
pais divergem quanto a pratica desse tipo de disgidotada pelas maes e
acreditam até que isso possa contribuir para qtihos figuem mais agressivos.

“Exatamente, exatamente, as vezes a “Riae)fica braba, embrabece
com eles, mas eu acho que ndo é, ndo é por aié ks guri que ndo pode
ameacar ele. Nao pode ameacar ele de jeito nenldegmameaca ele, ele fica
muito agressivo, fica mesmez2

“Téa certo né a gente tem que dizer a verdade parglgema hora que ele
ta teimando as vezes né, claro ai eu assusta&lel@ se acalmar né M3

“S0 assusto ele, mas s6 pra assustd3

“Mas nao bate nele, s6 assusta pra ele respeitanas nunca....P3
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Estratégia para enfrentamento do conflito
Na tentativa de enfrentar os conflitos apresentadteriormente, os casais

apontaram o didlogoomo estratégia para o enfrentamento do conflito.

Dialogo

Os casais referiram-se ao didlogo como uma formesttatégia utilizada
no sentido de enfrentar os conflitos existentes.

“Eu acho que €é se dar bem, se dar bem, trocar glémrido e mulher,
cuidar bem.”P2

“E conversando, dialogando, acho que até hoje dtgasses anos todos
gue a gente é casado acho que de mim ela ndo tdenque dizer e eu também
dela né.”P2

“E conversando, trocando idéias e botando em peatis coisas boas né,
a gente vé tantas coisas erradas e ruins entrelcastre marido e mulher né.”
P2

O pai também relatou a forma como chegaram a umisadi de tarefas
gue, mesmo assim, acabou sobrecarregando a mae.

“Conversando né, dialogando que € so0 pra ela, wasdvezes por semana

la, terca e quinta, terca e quintaP2

4. Situacao espontaneas dos pais para com o adoleseent

Essa categoria diz respeito ao envolvimento e com@timento
espontaneo na criagdo do filho, principalmente rmatsiacoes de lazer

compartilhado.

Atividades recreativas

A mée da familia 3 relatou que, estando somentiies(mée e filho) , o
filho brinca sem dar problemas.

“Eu boto ele a brincar as vezes, é que tando sé ele, ele brinca que da
gosto, ndo incomoda, mas chegou assim como eleiedlaegou uma visita ele ja
fica diferente’ M3
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Carinho

A maior parte das situacdes espontaneas referevssreentos de carinho
e afeto, conforme ilustrado nos seguintes relatos:

“O “E". (adolescente com autismé)uma pessoa especial entdo do que
ele precisa, das necessidades basicas, ele tenpretesa de carinho, de amor,
ela é afetiva, ele tem entdo em relacdo a essaepa@b tenho nada, eu pelo
menos, ela eu ndo seiP1

“A gente d4 carinho pra ele né. Porque sendo sO assim ele nao
incomoda, pior quando chega assim uma visita néa a@ente ndo pode dar

atencao pra pessoa tem que ta cuidando déit”

Qualidade da interacao com o filho

A interacdo do pai com o filho é caracterizada ipeio da imitagdo do
filho daquilo que o pai faz.

“...e ali que eu fico trabalhando ai ele fica mainha volta, 0 que eu td

fazendo ele fica fazendo ali comigo nE3
Il — Influéncias da coparentalidade
Identificaram-se trés importantes categorias paraompreensao das

influéncias na coparentalidade, além das dimeng@eprevistas no modelo

original: a_percepcao do parceiro parerdgbercepcéao do filhe a_conjugalidade

1. Percepcéo do parceiro parental

A avaliacdo que um membro do casal faz do outrquamo parceiro na

criacdo do filho, ocorreu com base na diferenciagéoaspectos positivos e

negativos

Aspectos positivos/negativos

Os casais referiram-se a aspectos positivos doeiparccomo ser
carinhoso/afetivo e/ou uma boa “dona de casa”.

“Eu descrevo o que ela faz ai pra cuidar eles, @laa a casa, a lida da

casa e vai la na APAE, tem que ser uma mae muetovafmesmo pra continuar
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esse trabalho que néo é facil, s6 eu que sei, euwud aqui com ela s6 eu que
sei.” P2

“Descrevo como uma oOtima méae, porque o que elafaom eles, cuida
tudo deles, e vai na APAE duas vezes por semandevaanha e vem ao meio
dia, duas horas sempre sempre, nao é faéR”

“Eu descrevo bem. Limpa, faz a alimentacdo na tsmapre se preocupa,
faz uma coisa ou outra, se preocupa a gente daeito jra ter tudo pra eles, &
remédio sempre, sempre, nunca faltou nada nk@.”

As queixas em relacdo a superprotecdo partiranmdas em relacdo aos
pais.

“Um paiz&o (risos) N&o ele é sim, ele é sim. Eleeén corujdo. As vezes

tem que puxar as orelhas dele até. (risdgll
2. Percepcdao do filho
A percepcao do filho pelos pais mostrou-se impogtaporque reflete a

concepcao da coparentalidade como um construdmido. Observou-se que os

casais percebem os filhos a partir das caract&Esspiessoaifiem como por meio

de comportamentos caracteristicos do autisAlem disso, salienta-se que a
forma como o0s casais percebem seu filho varia co@oa énfase no

comprometimento

Caracteristicas pessoais
Os casais relataram algumas caracteristicas de fileos, como serem

divertidos, engracados, afetivos e pacificos, masmbém desobedientes,
autoritarios, brabos e implicantes. Destaca-seetpgevéem seus filhos a partir
de caracteristicas que estdo relacionadas a pbdsolea independentes do
autismo. Os filhos foram identificados pelos casasno sendo divertidos e
engracados. Por vezes, as proprias manifestacdasitono conferem ao filho
caracteristicas divertidas, segundo o olhar dagxas

“A maneira dele se apresentar, por exemplo, elegahele vem pra volta,
comeca a tocar a fazer coisinha ai a pessoa ja camadicar com medo né, ai ele
comeca a fazer uma coisinha meio com os dedinisms]re as pessoas comeg¢am
a ficar preocupadas (risos) M1
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“Eu acho até engracado e a “C.{[méae)acha também. A gente conhece ele
tdo bem, a gente sabe o quanto ele € inofensigajseo nenhum que ele exerce
pra ninguém, que eu acho até engracado, é claroajeec grande, mas ele é
completamente inofensivo, ndo tem o minimo de lpbdade dele, de acontecer
alguma coisa, a nao ser que alguma coisa me progentrario (risos), que eu
nao entendo o por qué que pode acontecer mas eéatepé.”P1

Outra caracteristica pessoal apontada pelos clasajse seus filhos séo
afetivos e pacificos.

“Mas ele é muito carinhoso, chega muito perto,gista de contato.P1

“...e depois ndo € ele ndo deixa a gente briganaae, ele ndo endurece
com a gente, quando a coisa ta ruim ele é o priongiceder o espaco, e aliviar o
tumulto, ndo é de conflitar, ndo conflita com atgehP1

A percepcao de o filho ser desobediente, autmjtérabo e, por vezes,
implicante também foi citada pelos casais.

“... S0 0 problema dele é que ele nunca come ma herta junto com a
gente, sempre, ele faz uma hora, fica naquela@ada esfria, e a gente bota de
novo, ele nunca vem, é dificil ele vir comer jurin a gente, muito dificil, ndo é
sempre, ele cisma, da uma reviravolta, demora aligeentar, mas se alimenta
sempre, sempre.’P2

“...0 “E.” (adolescente com autismmlesmo ndo come, comida assim como a

gente ele ndo come, abre a geladeira pega o quguele a gente faz a comida que
tem tempo, que todo mundo come que todo mundo, gistaque ele gosta ele
come junto com a gente..P1

“Eu noto porque quando a gente retruca ele eu s& gles ficam muito
agressivos.” P2

“...ele é brabo é atacado, ele é atacado ai ficavoso, ele tem uma com a
professora dele, ele implica com ela, ele invemta&uderer trazer as coisas dela la

e no fim tem que deixar se ndo ele se ataca a griito...” P3

Autismo
Foi identificado no relato dos casais investigadp®e esses também
percebem seus filhos a partir de algumas manif@ssaclas caracteristicas do

autismo.
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Comportamento restrito e repetitivo
Esta categoria contempla os comprometimentos d&reesfe interesses
restritos e repetitivos, o que inclui estereotigaguais.
“A maneira de ele se apresentar, por exemplo, élega, ele vem pra
volta, comecga a tocar a fazer coisinha ai a pegd@@meca a ficar com medo né,
ai ele comeca a fazer uma coisinha meio com osnluesl (risos) e as pessoas

comecam a ficar preocupadas (risosM1

Comunicacgéao/Linguagem

Foram relatadas dificuldades na compreensao e ssgweverbal com o
intuito de comunicar-se.

“A gente se preocupa né, porque ele ndo sabe explicetamente o que
ele sente, agora ja diz o que ele sent®3

“E porque ele no, ndo conversa, nio fal2

Enfase no comprometimento

A énfase no comprometimento traz consigo, um selestrustracdo em
relacdo ao desenvolvimento do filho

“Que qualquer dia ele fica homem né, vai ficar cmlade né, isso ai eu
penso muito, € me preocupo, me preocupo muito.ueaq ele fosse “bom” tava
me ajudando a trabalhar, ajudando, trabalha no eelw, fazer as coisas tudo, ai
eu me preocupo muito.P2

“Eu acharia diferente se eles tivessem estudadessem na escola, que
fosse o normal do dia-dia de uma crianca, o “fddolescentepodia estar na 62
série estudando, se estudasse bastante né, maspestdema acho que é
dificil.” P2

3. Conjugalidade

Foi possivel verificar alguns indicadores de &at&o conjugal como:
amizade, respeito e companheirismo.
“A amizade, e o respeito é fundamentail’l
“E eu ndo sei a gente t4 ha 20 anos, se nao tivea relacdo boa, nédo
funciona, ndo, até porque a gente ndo € de primeieggem, nés ja fomos

casados, eu e ela. E isso ai, companheirismo négpanheirismo.P1
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“Eu acho que é se amar, se da bem né, amar unuto,oespeitar um ao
outro, respeitando os proximos, eu acho né na maaiao € isso.P3

Também foi possivel identificar alguns indicadords insatisfacao
conjugal, demarcada por relagbes como a falta idagmlade e tempo exclusivo
para o casal, que os impede de experienciar aauiliés.

Falta de privacidade/intimidade

Os casais 1 e 2 descreveram dificuldades de temertempo e um local
exclusivo para os dois.

“Eu tive trés filhos e os trés filhos dormiram nanga comigo, a minha ta
cOom nove anos e vai pra cama com a gente, todo ontemd quarto, mas nao
adianta, entao é dificil ter privacidade, é muiifial.” M1

“O problema é o tempo que nao tem, as vezes a gastéem tempo nem
pra conversar, 0 tempo Nnosso mesmo. Bom so a gainido né.”"M1

“O problema é um monte de filho, um monte de resgbitidade, um
monte de compromisso, a gente quer coisas, tu temter muito tempo pra
trabalhar, da gente ficar sozinho sei la acho gt& @om os filhos, segura mais
ndo fica tdo a vontade.P1

“Muda muita coisa, da gente ficar sozinho, até aosrfilhos deve mudar,
porgue a gente fica mais restritoP1

“Sair, acredito que sair para poder ficar sozinhopnversar, né, coisas
assim.”M1

“E sair assim, passear, mudar, mas a gente nido poéletem que ta
sempre junto com eles né?2

“Néo, ndo tem muito que mudar ndo. A Unica coisa gadia mudar € se
a gente pudesse tirar férias, viajar eu e ele, adutopia, ndo tem nao existe
isso.” P1

Os casais relataram as tentativas de encontrgrotg@ara conversarem e
para intimidade.

“De noite, de noite que a gente tem mais tempogmra/ersar, meio dia
também a gente conversa mais um pouél”

“S6 a noite.”P2

O Casal 1 consegue encontrar tempo para intimieiatite o casal.
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“Ah sempre, sempre que é possivel quando eles &@olhando (risos)
guando eles nao tédo na volta. Intimidade normdleén legal, ndo sei por ela eu

digo por mim.”P1

Dificuldade em descrever a esposa como mulher

O pai ao tentar descrever as caracteristicas desp@sa, como mulher,
acabou citando as qualidades dela como mae.

“Limpa, faz a alimentagdo na hora sempre se preactiaz uma coisa ou
outra, se preocupa a gente da um jeito pra ter tpoo eles, é remédio sempre,

sempre, nunca faltou nada nad?2

Interferéncia nos demais contatos sociais

A presenca de um filho com autismo parece inflenes relacdes
estabelecidas entre o casal e 0s demais contaiassso

“...porque ¢é dificil de sair com ele né, ndo é eada lugar que
infelizmente, tem muito lugar que néo da pra lesdat que néo ta preparado pra
receber ninguém né, visita na casa de conhecido,dddpra fazer ndo € em todo
lugar que da pra se ir, porque ndo € todo mundo geceita, né chegar com o
“E.” (adolescente com autismoum lugar que ele quer mexer, que ele deita
porque ele gosta de uma cama pra acarinhar, se tana ele vai naguela
direcdo, porque ele tem que se sentir a vontadépemio da eu ndo posso pegar
a minha familia e ir pra um lugar que eu sei quergio vai ser bem recebido, né
entao essas restricdes que faz com que a gentsai@muito.” M1

“Mudou porque a gente pra sair tem que levar sempsedois, sempre
junto com a gente né, ndo pode sair sozinho, erdegedo pode deixar eles
também com os av0s né, porque a gente ndo deixaand®.” ( a mae) se
preocupa, se preocupa muito.” P2

“Né&o, ndo, passeio a gente faz, vai la na vo nodensemana, vai 14 no
Norte também, a minha m&e mora no Norte, deu dexrtan trés anos, ela leva
eles la, na vo la, mas muitos lugar néo, viajar poage ndo. E a festa aqui

guando tem aqui, na igreja, a gente leva eléx2’

Principais dificuldades enfrentadas pelas familias
No relato das familias as principais dificuldadadrentadas foram: a

descoberta do diagnostico e as atividades da Ji#@@adtais como vestir-se,
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cuidar da higiene pessoal, aprendizagem do cordasessfincteres e as situacdes
de doenca. Em nenhum momento a sexualidade dass filbi citada como
dificuldade, até porque segundo alguns pais efetaaido chegaram nessa etapa
do desenvolvimento.

“A de Porto Alegre, ndo foi mole Foi dificil aquekase.” (época do
diagnéstico) M1

“A de Porto Alegre. Ver ele sofrer, fincaram coisale, ele tinha uma
coisa assim, um aconchego ai ficou 17, 18 diasamaSCasa de Porto Alegre.”
P1

“Néo, mas eu, teve outras também, complicadas,dzah tirar a fralda
dele foi complicado, e tinha que passar o dia nmbo, desde que eu me
levantava, pra botar o ténis no pé dele, pra apegrtdmbém teve umas quantas
fases, bom o primeiro foi do sapato, que ele anddwgé descalco e eu com
medo que ele fosse se resfriar ou uma coisa agsete nao aceitava o ténis no
pé, eu passava o dia inteirinho, aquela coisa, fo@e nao tira o ténis do pé, nao
tira o ténis do pé, bom hoje ele ndo anda de péhim, ele s6 anda de chinelo
né, so para ir pro colégio mas ele nunca anda ddgsealco né, e depois a fralda
gue eu tirava e quando eu via, bah a casa todauaa limpar, eu dizia ndo pode
pegava da méo e levava no banheiro, sempre quivdu \tontade, uma coisa
repetitiva, sempre muito, muito muito repetitivoaié@té o ponto que eu peguei e
tem aquela foto tri né, vou te mostrar a foto fomo um troféu dele sentado no
vaso porque dai a gente conseguiu né, a gente goiusetirar a fralda dele
durante o dia né.Uma vez mesmo eu sai pra ruac@ai o nené, ai sai com 0s
guris, eu ndo tinha a guria ainda, ai na volta, en@ deu uma dor de barriga
nele, ai na rua, bah, ele todo todo eu consegusaas um trabalho para
conseguir aquilo ali, até chegar em casa, né séapipessoas que tao ao redor,
fica aquela coisa, né e eu ndo queria que as psssiEaxassem ele constrangido,
pra ele ndo se sentir mal, até pra eu conseguigrfanm que ele deixasse a fralda
mesmo,ai ndo foi facil essa fase da fralda, fobbhadade.” M1

“Por que ele vai no banheiro, ndo se alimpa, a geque tem que limpar
ele, se ndo ele gasta um rolo de papel higiénias geralmente é ela porque eu
trabalho né, porque é ela que convive sempre adiaom ele.”P2

“Né&o foi quando ele nasceu, que ele teve 14 na &&asa baixado dois
meses. E depois deu um problema nele na perna doator disse que é febrite,
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rebentou aqui, inchou, e ele nunca deixa fechar pteramente, quando ta
sarando ele mete as unhas, ndo sei se comidPa.”

“Quando ele teve esse problema quando ele era pegupiando dava a
convulsdo nele, la fora na época nado tinha estrada tinha locomocao né,
guando dava um troco nele, ndo dava tempo nem amahtinha que pegar ele
no colo, internava ele la e ele melhorava né, deg@ uns anos pra ca, de uns
dez anos pra ca nao deu nada daquelas convulsg@.”

“Foi no intestino. Infec¢do, o sapinho aquele bidie. O doutor operou
ele ai .” P2

“Eu penso, eu penso que é dificil, é dificil. Atd&” (irméo)a gente vé

gue ndo é completo é diferente das outras criaicag.

Conquistas da familia

No relato das familias apareceram as lembrancatadels com grande
emocao das seguintes conquistas: uma casa napamao desfrute de toda
familia, um local para tratamento num municipicddeil acesso e um beneficio
financeiro de Prestacdo Continuada (BPC) que aurdéis despesas da familia
com o adolescente.

“H& a mais agradavel tem muitas né, a gente se dad@ente € uma
familia unida, isso € 0 que nos une é que a geatrigo e faz com que fique esse
astral legal mas uma coisa muito boa que acont@ssim, um acontecimento foi
a casa da praia, né que era uma coisa que a gemgpie queria muito, um sonho
gue eu tinha, por causa das criangas, porque éiddé sair com ele né, ndo é em
todo lugar que infelizmente, tem muito lugar que da pra levar ele, que néo ta
preparado pra receber ninguém né, visita na casaat#ecido, ndo da pra fazer
nao € em todo lugar que da pra se ir, porque ndod® mundo que aceita, né
chegar com o “E.” (adolescente com autismo) nunatugue ele quer mexer, que
ele deita, porque ele gosta de uma cama pra acarinke tiver cama ele vai
naquela direcdo, porque ele tem que se sentir daden entdo ndo da eu nao
posso pegar a minha familia e ir pra um lugar quesei que ele néo vai ser bem
recebido, né entéo essas restricbes que faz com geate ndo saia muito, entédo
a casa da praia, porque ai nas férias a gente pegai pra |4, tem um espaco
bom véo pra praia, né eles aproveitan\'l

“A lembranca que eu tenho, que eu gosto muito, eueceito muito é

guando eles vao la na APAE, dia dos pais agoraarnfoia e me trouxeram o0s
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presentes, isso ai me tocou muito, o dia dos fiaesam um aparelho de barba,
iISso é uma coisa que eles fazem la e me trazengadiandes também, eles
preparam uma coisa la e trazem pra “Rrhée) isso ai € uma coisa que me toca
muito porque ja € uma coisa que eles tao fazenda.”

“Na minha opinido, a lembranca melhor que eu tive fuando eu
consegui encostar ele e da o beneficio, o benefiegoele ganha, ele ganha um
beneficio do governo. Ele ta encostado e ganhaald@nie minimo por més, e ai a
gente ficou mais satisfeito né, ai ajuda né praframos remédios dele, comprar
uma roupa, tudo que € necessario pra ele, ai n&ciga sai do meu servico, sai
do dele né."P3



CAPITULO IV
DISCUSSAO

O objetivo do presente estudo foi examinar, atrale&@sima abordagem
sistémica, como o reconhecimento da sexualidaddillio® adolescente com
autismo influenciava a coparentalidade. Segundo ubhim, Colapinto e
Minunchin, (1999), as familias sdo sistemas soei@ganizam seus membros de
acordo com os modos de pensar sobre si mesmaagmtum com o outro. Com
0 passar do tempo o comportamento de seus memtaba aendo regido pelas
regras, fronteiras e expectativas familiares. Astiiras sdo invisiveis, mas sabe-
se que elas existem devido a maneira como os merdbaréamilia se organizam.
A permeabilidade das fronteiras expressa as rel@gddo acesso e da privacidade.

A analise geral dos resultados mostrou uma tendé&las familias a nédo
reconhecer a adolescéncia dos filhos, incluindgaasexualidade, e o quanto este
aspecto interferiu em uma maior participacdo do s questbes da esfera
“masculina” (ex: atividades de higiene e lazer)enlificou-se um quadro
preocupante, em que as maes ocuparam-se com o0 baobim a higiene dos
filhos adolescentes. Algumas expressaram claranoesge desconforto, enquanto
outras buscam, na negacdo da sexualidade do &lregida para este dilema
familiar. Estes resultados estdo em consonanciaaoneportados na literatura,
nos quais o sujeito com necessidades especiaiecapamomo uma “eterna
crianca” (Amaral, 1994; Bernstein, 1992; Dickers@882). Uma das familias
relatou dificuldades quanto a ocorréncia de maatéd em publico, porém, para
McClennen (1988), o comportamento sexual decorres rda forma como o
sujeito é tratado do que da sua “deficiéncia”.

A analise dos resultados mostrou que as dimensdescgmpdem a
sexualidade, isto é, privacidade, educacdo sexoahportamento sexualizado,
preocupacfes parentais e sentimentos dos pais aobexualidade dos filhos
estdo imbricadas nas demais subcategorias criadaart® desse estuddA
categoria de privacidade buscou investigar se s gEhavam que seus filhos
tinham noc¢des de privacidade em relagéo a intineidade que forma eles tinham
aprendido essas nocdes. Desse modo, foi geradaguntee subcategoria:
colocacao de limites/auséncia de privacidade. Airpao relato do casal 1, foi
possivel verificar que eles ensinaram as nocogsridacidade/intimidade para

seu filho através da colocacdo de limites comogmgemplo, ensinar o local onde
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0 adolescente podia masturbar-se. Segundo GaRxdls,e Sobreiro (1991), a
masturbacdo deve ser encarada com naturalidadearulss conversar com os
filhos sobre seus atos, além de orienta-los pagango se masturbem em publico,
preservando o seu espaco e o dos demais.

Héa autores que enfatizam o quéo importante € na@oraar ou tolerar
comportamentos que mais tarde serdo percebidoss pdlemais como
inapropriados. Neste caso, 0s problemas surgemdedi@mo a natureza do
comportamento, mas devido as alterac6es nas aitlae demais pessoas. Por
exemplo, tocar certas partes do corpo dos adus€ios, por exemplo) pode ser
visto como positivo quando as criancas sado peqguengsinteresse nas pessoas),
mas pode se tornar um problema na medida em geierelscem (Bosa, 2006).

Por outro lado, o casal 2 percebeu que a aus@wiaocbes sobre
privacidade por parte do adolescente pode ser egadudo comprometimento
das habilidades de comunicacado, caracteristi@tsmo. O casal 3 demonstrou
total desconhecimento a respeito das questdes ‘saxgalidade”, 0 que precisou
ser readaptado pela pesquisadora para facilitampreensao.

A categoria educacdo sexual buscou avaliar a cgmtido dos
adolescentes em programas sobre educacao sexueds@ssais foram unanimes
em afirmar que os filhos nunca participaram de Enogs sobre educacéo sexual,
apesar de jA estarem na adolescéncia. Segundamélle Wright (2008), é
importante propiciar educagao sexual aos jovensagmmo, mesmo que 0S pais
considerem que seus filhos ndo venham a entendsesHovens encontraram
dificuldade para lidar com estas questdes sexuzns@reensao de regras sociais.
Para Glat (2005) o tema “sexualidade” gera angdiatito na familia quanto nos
profissionais. Amaral (1994) complementa a idéidtht ao afirmar que ha uma
contradicdo na postura de alguns profissionaisefochostrar-se tolerantes e
favoraveis a vivencia da sexualidade mas, na wddid acreditarem na
impossibilidade desta vivéncia, sendo esta crenggetpda nas normas
institucionais. Desta forma, as escolas, por exempbdem se comportar
exatamente como algumas familias, abstendo-seaballtar este aspecto junto
aos alunos.

Com a categoria comportamento sexualizado buseaesipreender as
manifestagcbes de sexualidade do adolescente commautbem como a
possibilidade dele demonstrar interesse romanticalguma pessoa. A partir do

relato dos pais foram geradas as seguintes subcaiegmasturbacdo, auséncia
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de atracao/curiosidade sexual, curiosidade infgpelas diferencas sexuais e
identificacdo da excitagcdo. O casal 1 foi o Uniaege gelatou claramente a
ocorréncia de masturbacdo como manifestacdo dealsade do filho e que

recordou de uma situagcdo em que o filho demonsir@nesse romantico por
uma pessoa (menina) e foi correspondido.

Os demais casais ficaram alguns momentos em isiléactes de
responderem as perguntas e relataram que ndo pepelsituacées em que o
filho manifeste comportamento sexual ou interess@antico por outras pessoas.
O pai do adolescente da familia 1 ndo observowgeatipo de atracao sexual do
filho por ninguém. Além disso, ele afirmou que, qpdhto de ser homem,
facilmente reconheceria esta situacdo. As demaligés afirmaram que seus
filhos ndo demonstram curiosidade sexual. A méaadescente da familia 1
relatou que a Unica curiosidade sexual que o filemonstrou foi o interesse
“infantil” pelas preocupacfes com as diferencasigisxentre meninos e meninas
(homem e mulher). Segundo Rappaport (1996), pia dos trés anos de idade a
erotizacdo passa a ser dirigida para os genitaserndolvendo-se o interesse
infantil por eles e tornando-se frequente a preacép com as diferengas sexuais
entre meninos e meninas. Portanto, esse seria onpoctamento sexual esperado
na infancia. O pai do adolescente da familia ltaalgue percebeu a excitacédo
sexual do filho apenas através do toque fisicooBto lado, as maes nos casos 2
e 3 relataram que n&o presenciaram a manifestacéecttacao sexual dos filhos.

Quanto as principais preocupacfes dos pais aitesjpedesenvolvimento
sexual dos seus filhos, foi possivel identificaagisubcategorias: abuso sexual e
independéncia do filho, a partir dos relatos desisa O pai (Caso 1) relatou que
acredita que o seu filho vai ter um “desenvolvirdagico” da sua sexualidade e
gue sua unica preocupacdo é que alguém machuquighseda a mae (Caso 2)
relatou que sua principal preocupacédo é do filhoaggedido fisicamente por
alguém.

No Caso 2, o pai relatou que sua principal preac@ép € que o filho
cresca e fique independente. Bastos (2005) obseevoambivaléncia dos
responsaveis em desejar e realmente conceder uimaliperdade aos filhos. Ou
seja, 0s pais almejavam uma maior independéncidfithos, mas, ao mesmo
tempo, apresentavam atitudes que ndo a favoredtam.outras palavras, 0s
pais/responsaveis oscilavam entre o desejo e o deder o filho crescer.
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No que se refere aos sentimentos dos pais solesaialglade, surgiram as
seguintes subcategorias: percepcdo do filho comobab& e oscilagdo entre
negacao/esperanca. No Caso 1, a mae vé o adoksoemb um bebé, o que pode
contribuir para a sua dificuldade em reconhecesxaiaidade do seu filho. Por
outro lado, o pai oscila entre negar a sexualidid&lho e ter esperanca de que
um dia ele se desenvolva. O pai acha a possibdidiadfilho se relacionar com
alguém e ter filhos “remota”, mas, ao mesmo tent@m, esperanca de que iSSO
um dia venha a acontecer. O casal 3 também adled difilho namorar, casar e
ter filhos. Eles acham que ele ndo tem capacidatkeipso, apesar de, a0 mesmo
tempo, acharem que esse dia pode chegar. Além, gias® Hopkins (1993), a
puberdade traz mudancas que ndo apenas transfasrearfisico, mas também a
maneira como 0s adolescentes sao percebidos, gaimente pelos pais. Lidar
com estes sentimentos é uma tarefa para toda dansiégundo Dell’ Aglio
(2000), o acesso a recursos sociais, como o tmballa relacdo com pares,
auxiliam a demarcar o processo da adolescéncide Maso, compreende-se por
gue no autismo este processo € ainda mais difitylteonsiderando-se que o
déficit social com pares € o maior marcador dareind. Segundo Preto (2001),
se a crescente sexualidade do adolescente é negaigaorada pelos pais, as
possibilidades de desenvolvimento de um autocancekual positivo ficam
diminuidas.

A andlise dos resultados sobre as Dimensdes dardéwalidade de
McHale et al., mostrou que as dimensfes que a compdem, istoviéadalide
tarefas relacionadas ao cuidado direto do adolescextensdo de solidariedade e
apoio na dupla coparental; dissonancia e antagonessituacoes espontaneas dos
pais para com o filho estdo imbricadas na percepicaparceiro parental, na
percepcdo dos pais sobre o filho e na conjugalidddste trabalho, buscou-se
expandir as quatro dimensdes originais do modeda) bomo se identificar a
relacdo da coparentalidade no reconhecimento desspare a sexualidade do
adolescente com autismo.

Quanto a Divisdo de Tarefas Relacionadas ao Cuidaoeto do
Adolescente, observou-se que as tarefas parendimiss&ioc compartilhadas de
forma igualitaria entre o casal. Observou-se coemoléncia a preponderancia na
execucgao das tarefas por parte das méaes. Esses dadamostram a mée como
figura responséavel pela maioria dos cuidados cofilho, assemelham-se ao

resultado de diversos estudos, seja no contextades@envolvimento tipico
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(Gauvin & Huard, 1999; Stright & Bales, 2003; Wagrféeredebon, Mosmann &
Verza, 200%, ou no do autismo (Milgram e Atzil, 1988; Schmibgll'Aglio &
Bosa,2007; Sifuentes, 2007).

A adolescéncia exige mudancas estruturais e reiz@gacde papéis nas
familias (Preto, 2001). Para Blos (1994), a agécsida autonomia em relacdo aos
pais seria a tarefa psiquica principal da adolesagénepresentando um entrave
desenvolvimental em familias cujos filhos apresentzecessidades especiais.
Esta questdo é bem ressaltada por Preto (200Bndwrdr que, na maioria das
familias com adolescentes, os pais estdo se amogionda meia-idade e o foco
esta nas questdes envolvendo a reavaliacdo do eakamas carreiras. Contudo,
nas familias no contexto das necessidades espexstesfoco se desloca para a
criacdo de mecanismos de amparo ao filho, quandmaissndo mais existirem.
Portanto, ha aqui uma “quebra” de uma tarefa deredvimento do ciclo
familiar que requer uma reorganizacdo mais inteleséas familias.

Destaca-se que as tarefas com as quais os paaiando se referem
aquelas vinculadas aos cuidados basicos e a sedmeia da crianga, a exemplo
do que ocorre com as maes. Nesse sentido, retomsEsultados encontrados
por Schmidtet al( 2007) em um estudo com o objetivo de investigastoesse e
estratégias decoping em maes de criangcas com Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD). Os dados demonstraram quiifiaslldades dos filhos
em realizar atividades de vida diaria foram apadazbmo sendo um dos maiores
estressores para as maes. A pouca colaboracadaidam esse tipo de atividade
pode ter contribuido para este resultado. Além daismisso interfere na
identificacdo dos adolescentes em tarefas massulaspecificas, como, por
exemplo, o barbear-se. Essas tarefas nao foramadata como tendo sido
realizadas pelo esposo, 0 que poderia trazer ura praximidade do pai com o
filho, e maior reconhecimento da adolescéncia Itho.filQuanto a participacéo do
pai na higiene intima, o pai no Caso 1 relatowasiies de contato intimo com o
filho na hora do banho, mas ficou em duvida seraglos fatos que ele percebia
poderiam ser considerados uma forma de curiosidageal. Por outro lado, a
mae do adolescente no Caso 3 relatou que o ma&id gidira ela € dar banho,
porque o filho esta crescendo. Esta méae reduz ssivyeis manifestacfes de
sexualidade do filho a atos infantis como “bobearrs e sentir cocegas”, talvez
como uma forma de lidar com o préprio desconfofiorna-se interessante

salientar a dificuldade, especialmente das maeseeamhecerem que seus filhos
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nao sao mais criangas, que estdo crescendo e apiaczgibam dando banho em
um adolescente com todas as caracteristicas fisieasm homem. Pode-se
analisar que as maes ficam mais sobrecarregadesecacao dessas tarefas em
funcéo de duas razdes principais. A primeira deva-propria especificidade do
autismo, o qual impde mais demandas para as ma&esadO@lescentes com
autismo, enquanto portadoras de uma condicdo erfeitfrentam dificuldades
importantes no que tange a realizacdo de tarefasirt®) proprias a sua fase de
desenvolvimento. Isso porque as caracteristicascai da sindrome afetam as
condigdes fisicas e mentais do individuo, aumemtandemanda por cuidados e,
consequentemente, o nivel de dependéncia das rdieswdadores (Schmidt,
2002). Por outro lado, a propria divisdo intraféanide tarefas é configurada de
tal forma que as maes tornam-se responsaveis palar parte dos cuidados
diarios.

Na maioria dos casos, as familias desempenhavasriaedas educativas
baseadas na tradicional divisdo de papéis segurgi&nero, no qual o marido
assume a posicéo de provedor (Da Matta, 1997; P&88; Woortmann, 1987).
No caso 1, a mae abdicou de trabalhar fora e trab@a brique, que é anexado a
sua casa; ho caso 2, a méae optou por auxiliar alonaa profissdo de agricultor,
enquanto que, no caso 3, a méae trabalha em casae Nentido, um estudo
realizado por Milgram e Atzil (1988) demonstrou gqpgepais consideram justa a
divisdo dos cuidados diretos, visto que assumerasgnsabilidades financeiras
da familia. E importante salientar que a criacdoude filho com autismo
incrementa as despesas familiares e o estressedina

Esses achados contrapfem a situacdo contempor&neandnimero
crescente de pais que compartilham com a mulhest&@umesmo assumem as
tarefas educativas e a responsabilidade de edaddhas, buscando adequarem-
se as demandas da realidade atual (Waginat, 2005). Diante disso, sugere-se
gue uma divisdo mais igualitaria das tarefas padesivir para minorar o estresse
enfrentado pelas maes, que foi relatado de forme mlara pela méae do
adolescente da familia 3.

Com isso, ndo se pretende propor um modelo idaguaitario nem
desconsiderar o contexto de cada familia e o &guiid que suas crencas, valores
e atitudes tém na definicdo e distribuicdo daddare papéis familiares (Wagner
et al., 2005). Nesse sentido, Feinberg (2002) aponta m#s que a divisdo
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objetiva das tarefas, a satisfagdo com o acor@be@sicido com essa distribuicao
mostra-se relevante.

Contudo, avalia-se que uma redistribuicdo mais litguia das tarefas
poderia otimizar os recursos da familia diante dac&o de um filho com
autismo, atenuando as repercussdoes negativas daeca@a materna
reiteradamente demonstrada pela literatura (Milg&atzil, 1988; Schmidtet
al.,2007 ; Weiss, 2002; Wolf, Noh, Fisman & SpeechlE§89). Além disso, a
presenca de uma rede social que proporcione clsdatiynativos atua, também,
como relevante fator para amenizar a sobrecargarnaat

Foi possivel observar, a partir dos dados, quebsesarga materna gera
um sentimento de insatisfacdo quando da negociasitarefas entre o casal. No
entanto, na maioria das vezes, esse sentimentdréntdo a partir de um
“conformismo” com a situacdo dada. As maes avatjaem a divisdo dos papéis
entre o casal, como no caso de o marido assumandigdio de provedor da
familia e, por consequéncia, ter menos tempo esligio para o filho, justificam
essa divisdo desigual. Essa maneira de lidar cemuagéo de insatisfagdo com a
divisdo pode ser compreendida como uma estratégieoping focalizada na
emocao. As estratégias deoping refletem acbes, comportamentos ou
pensamentos usados para lidar com um estressdam(&o] Lazarus, Dunkel-
Schetter, Delongis & Gruen, 1986). €@ping focalizado na emoc¢éo é definido
como um esfor¢o para regular o estado emocionaéqssociado ao estresse, ou
€ resultado de eventos estressantes (Folkman &uszE980). Esses esforcos de
coping séo dirigidos a um nivel somatico e/ou a um nélekentimentos, tendo
por objetivo alterar o estado emocional do individu

Além disso, outros sentimentos, evidenciados faceegociacdo das
tarefas e reguladores da divisdo das mesmas,aedacise com a seguranca e a
confianca, ou ndo, em delegar cuidados. Algumassrséatem-se seguras em
delegar tarefas ao companheiro e a outras pessoas) familiares, o que
possibilita a criagdo de uma rede de apoio queopcama cuidados alternativos a
crianga. Por outro lado, a mée, ao julgar que éiealgue sabe cuidar bem do
filho, isola-se e mergulha em uma jornada de tareéxaustivas. Esse
comportamento, por sua vez, gera um circulo vicidi§icil de ser combatido,
pois, a medida que a mae vé a si mesma como a cagiez de cuidar do filho,
afasta outros possiveis cuidadores, em especiai,copqual passa a, de fato,

sentir-se pouco competente para lidar com a cria@oaforme Schmidet al.
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(2007) o senso de auto-eficacia parental € um iapta fator na reducdo do
estresse e no aumento do envolvimento com o a@oiesc

Com relagcéo a Dissonancia e Antagonismo, no casoute divergéncia
guanto a aceitacdo do filho, uma situacdo decardotimpacto do diagnostico
do autismo. Tal divergéncia gera uma situacao dsate entre o casal, que se
torna de dificil manejo. Em certa medida, esse agwhalaciona-se a outra
subcategoria do presente trabalho, qual seja, eepeio do Filho. O conflito
entre 0 casal € maior quando os pais divergem mpreensdo de aspectos do
diagnostico do autismo, o que repercute na aceitagdndo do diagndstico e do
préprio filho. Segundo Williams e Wright (2008)eetresse entre os pais € muito
comum quando ha algum desentendimento ou discaed&abre o diagndstico.
Foi identificado que a percepc¢édo dos pais podeavaonforme a énfase nas
crencas sobre as circunstancias do diagnésticoildo, fo que parece ter
implicacBes para as expectativas em relacdo acdssenento do mesmo. E
evidente que a dificuldade em compreender o didagodo filho interfere no
reconhecimento das etapas do desenvolvimento dw, fitais como a
afetiva/sexual. Para McHale (1995), um sistema reopal funcional ocorre
guando os parceiros encontram formas para conedias estilos individuais e
preferéncias. A esséncia da coparentalidade € proonisso mutuo em criar uma
crianca e ter ou ndo desacordos. Minuchin (197d)fadéar de mutualidade,
ressalta que esta tende a ser reforcada quandarcsirps permanecem unidos
durante tempos de estresse.

As crencas sobre o diagnostico relatadas foratagoazadas em:
premonicao, problemas no parto, causas genétioggaaicas. Segundo Williams
e Wright (2008), cada familia tem sua crenca sabogigem do autismo e isso
pode causar grande impacto sobre as emocdes acaceda situacdo. Algumas
atribuicbes podem ser ambientais (trauma no parie}o pode afetar a maneira
como os individuos dentro da familia relacionams#sg com os outros e com o
filho.

Identificou-se que o0s pontos de maior divergénerdre oS casais
referiram-se a aceitacdo do filho e as praticasiglisares utilizadas com os
filhos. Em geral, os pais divergiram entre sirgaa colocacao de limites. Pode-
se verificar que a ameaca (assustar) € frequentemdilizada nas praticas
disciplinares utilizadas pelas maes dos adolesserim autismo. Alguns pais
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divergem quanto a pratica desse tipo de discipdidetada pelas mées, ja que
acreditam que isso pode acabar gerando agressunedfilhos.

A forma como o filho € percebido pelos pais parnefleenciar a relacéo
entre pais-filho. Nesse sentido, observa-se umeuttibde em diferenciar
aspectos comportamentais que podem ser atribuidesna dada fase do
desenvolvimento, a personalidade do filho ou aaateristicas do autismo. Parece
haver uma tendéncia dos pais em justificar o cotapmnto dos filhos pela
guestdo da “sindrome”. Nesse caso, 0S pais naensabegodem ser COercivos
com relagdo a um determinado comportamento, poregse poderia ser
decorrente do seu quadro clinico. As praticas isistentes junto aos filhos
parecem relacionar-se a ocorréncia de comportasehitoptivos. A percepcao
de o filho ser desobediente, autoritario, brabpoe,vezes, implicante também foi
citada pelos casais. O fato dele nunca comer na ¢enta, junto com o0s pais,
deixar a comida esfriar e demorar a se alimentaanio exemplos de
desobediéncia citados. Para demarcar esta incaer&avalcanti e Rocha (2007)
relatam que algumas criangas que se mostravamnagaente impossibilitadas
de se manterem equilibradas numa cadeira ante a deegntar eram “capazes”
de dar piruetas no ar, dignas de um bailarino.

Ressalta-se que o desacordo em aspectos relacsoaacttacao do filho
por si s6 ndo gera necessariamente prejuizos AcariéFeinberg, 2002). E
importante observar como as diferencas sdo marsegadee o casal. Além disso,
no caso da diferenca na qualidade da interacdo oorfilho, nota-se a
possibilidade de propiciar para a crianca um répert diversificado de
comportamentos e vivéncias.

Os casais investigados buscaram resolver taiacéiéis de conflito por
meio do didlogo. E interessante perceber como @srips casais foram capazes
de buscar recursos para lidar com os conflitos sjugem na sua relacédo. A
convivéncia e o conhecimento mutuo possibilitaramawumento da tolerancia as
fragilidades do parceiro, demonstrando a importancde aspectos da
conjugalidade e da coparentalidade. Para Minuct8i4), a parentalidade é um
dificil processo de acomodacao mutua, que se neadi acordo com a idade dos
filhos.

No que se refere a Situacdes Espontaneas dosgraisgm o adolescente,
observou-se que 0s pais proporcionam mais situag@esativas com os filhos,

gue tendem a ser realizadas de forma mais espantfinque a maes, em geral
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mais compromissadas com os cuidados diretos. Isswige de acordo com o
descrito na literatura acerca do envolvimento patem familias, nas quais o pai
tenderia a ocupar um papel claramente recreativmuanto que a mae
desempenharia o cuidado dos filhos e das tarefagsiwas (Biernat & Wortman,
1991; McGoldrick, 2001; Tavecchio, Van-ljizendoo@possens & Vergeer,
1984).

Porém, pondera-se que existe outra possivel egplicpara o fato. As
maes, mesmo quando oferecem situagOes de lazeopdilhos, o fazem como
uma demanda parental em detrimento de um lazeramifhpdo, provavelmente
por estarem sobrecarregadas na execucdo de tgafestais e domeésticas.
Reitera-se que uma divisdo mais igualitaria dasamhelas parentais poderia deixar
as mées menos sobrecarregadas e mais disposta® pazar compartilhado.
Além disso, essa divisdo permitiria uma maior ajpnagéo do pai com o filho e,
consequentemente, maior compreensao do propra filh

Os resultados em relacdo a importancia da percepig@arceiro parental
e do proprio filho parecem reforcar a nocdo de wopalidade como um
construto triadico (Feinberg, 2002; McHale, Kueamnsittbgan & Rao, 2004; Talbot
& McHale, 2004), cujo processo inclui continuamerdse percepcdes dos
subsistemas familiares (entre o casal parental is-figg). Nos casais
investigados, destaca-se a percepc¢ao do filho thasess caracteristicas pessoais,
bem como por meio de comportamentos caracteristiccsutismo. Além disso,
salienta-se que a forma como o0s casais perceberfillsgwaria conforme as
crencas sobre as circunstancias do diagndésticgnéage no comprometimento. O
pai e a mde que percebem seu filho por meio decswasteristicas pessoais (ex:
divertidos, engracados e afetivos) sdo capazesodstrair novas expectativas
guanto ao futuro da crianca e investirem na relagg@im a mesma. Segundo
Williams e Wright, (2008) é comum os pais relatareobre o entusiasmo e a
diversdo que tém com os filhos, seu prazer em wserdesenvolvimento e sua
alegria em vé-los progredirem. Aponta-se a rele@ade os pais priorizarem as
potencialidades do filho, ao invés de enfatizaresn comprometimentos do
mesmo. A consequéncia de tal salvaguarda parecenserelacédo mais proxima e
positiva entre pai/mae-filho. Os resultados véoeagontro do que pondera
Beresford (1994) quanto a adaptacdo familiar aguliifades do filho com
deficiéncias. Beresford (1994) cita estudos queshgaram as crencas de pais

(pai/mée) de filhos com dificuldades, afirmando qaehabilidade desses
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familiares em focalizarem-se nos aspectos positidesseus filhos tem se
mostrado positivamente relacionada a melhor adaptagniliar.

Paralelamente as dimensfes do conceito da copéatads foi possivel
identificar alguns fatores de influéncia na coptakaade, isto €, a conjugalidade
e a rede de apoio social. Os resultados demonstiamxisténcia de uma relacéo
entre a conjugalidade e a coparentalidade. Osaddres de satisfacdo conjugal
basearam-se em relatos de relagbes de companleeirsmrespeito a
individualidade em varias esferas, incluindo asdas a coparentalidade. A
insatisfacdo conjugal, ao contrario, foi manifeatadravés de ressentimentos
sobre a falta de tempo para o casal e de romantismmelacdo, o que certamente
dificulta a negociacao das tarefas parentais. Eessdtado endossa os achados de
uma pesquisa desenvolvida por Wageeral (2005) sobre a relacédo entre a
gualidade do relacionamento conjugal e o desempdaharefa educativa junto
aos filhos. A maioria de homens (74%) e a maior&a rdulheres (76%)
consideraram que a qualidade da sua relacdo con@grgagrande importancia e
influéncia no desempenho das tarefas educativaseatmpais e maes.

O relacionamento conjugal tem sido apontado, recesmite, como um
fator preponderante para a qualidade de vida da8ida, especialmente no que
tange as relacdes que pais e mades mantém comilbegs(Belsky, 1981; Braz,
Dessen & Silva, 2005). O ajustamento conjugal,casds de comunicacéo e as
estratégias de resolucdo de conflitos empregadés qasal influenciam o
desenvolvimento de padrdes de cuidado dos filleogualidade das relacdes entre
0S genitores e seus adolescentes (Braz, Dessetv& 3005). Dessa forma, a
coparentalidade pode ser considerada uma variaeehtedia o relacionamento
conjugal e a parentalidade, uma vez que a colaboragtre os membros do casal
pode influenciar o0 modo como o0s pais interagem tdiatio adolescente,
evidenciando o quanto as relagdes conjugais afataralacdes entre pais e filhos
(Margolin, Gordis & John, 2001). Contudo, a dindmicoparental pode ser
considerada pelo menos parcialmente distinta dia€io@amentos conjugal e
pais-filno (Belsky, Crnic & Gable, 1995; McHale, 98), porque trata
especificamente das metas comuns do casal emaelagdrocesso de criacao dos
filhos. Os dados do presente estudo demonstraramhguuma tendéncia das
familias a priorizarem 0s aspectos coparentais etnimiento dos conjugais. Isto
ocorre, porque a tarefa primordial dos casais énapcomisso com os filhos. As

dificuldades enfrentadas no contexto das necessdegpeciais fazem com que 0s
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lados coparentais se reforcem ou, ao contraricosgam de vez (divorcio).

Neste estudo, os casais parecem abrir mao de adgestos da conjugalidade
(exemplo: intimidade) a fim de fortalecer os daareptalidade. Por outro lado,
esta é uma escolha delicada, pois, para Minuchikiseman (1990/2003), o

subsistema conjugal deve manter uma fronteira gpeoteja da intervencéo de
outros subsistemas.

A rede de apoio social foi outra importante inflci@nna coparentalidade,
enquanto facilitador da mesma. Percebeu-se queuigdes e profissionais de
educacgédo e saude que atendem a crianca, bem coon@poi®s parentes, formam
uma rede de apoio social a familia em varias ie&&n Evidenciou-se no relato
dos pais a importancia da orientacdo provida pglastuicdes no exercicio
parental. As decisdes tomadas pela dupla levamoasideracdo as informacgdes
fornecidas pelos profissionais que atendem a séw, fiem funcdo da
especificidade de demandas do filho, reduzindneseée baixa-eficacia parental
(Schmidtet al, 2007 ). Conforme abordado anteriormente, o apomal atua
como um moderador de estresse materno (Bellé, 2Qbiérubin, Bosa &
Bandeira, 2008). Foi também verificado que algwamilfares até se oferecem
para exercer uma funcédo de apoio para o casalidadmida crianca, entretanto
dificilmente os casais conseguem delegar essedmidas outros. A familia 1 (a
gue chama seu filho de “bebé”), conta com o auxidiaima baba para auxilia-los
nos cuidados com o filho. Durante a entrevista,dolescente pode ser visto
trocando “carinhos” com a baba, que também erajowean adolescente. Esses
dados foram importantes para descrever em que ntongdendesenvolvimento
sexual esse adolescente se encontrava. Apesaadasdp o0 reconhecerem como
um adolescente, mas sim como um bebé, o seu canpaTto expressa o oposto.

A preocupacdo com o futuro dos filhos também péetecbservada e,
nesse momento, o apoio da familia extensa (irm&olsrinhos) foi bastante
considerado. Segundo Williams e Wright, (2008) as podem temer o futuro
dos filhos e quando seu filho recebe o diagnéstecautismo, eles vivenciam nao
apenas tristeza e perda, mas varios temores egaoed futuro que substituem
as esperancas e expectativas que tinham.

No relato das familias, as principais dificuldagegrentadas foram: a
descoberta do diagndstico, ensinar a calcar osasg@aaprendizagem do controle
dos esfincteres e as situacdes de doenca vividgsn8o Williams e Wright

(2008), € importante para o desenvolvimento sa@atrianca que ela aprenda a
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usar 0 vaso sanitario, jA que isso torna aspectoxatidiano muito mais

confortaveis e aceitaveis para todos os envolvidosncontinéncia pode ser
constrangedora para os irmaos e para demais feasilidem como onerosa e
cansativa para pais e cuidadores, restringinddasocial familiar.

Finalmente, chama-se a atencdo para os aspectoslesnograficos das
familias investigadas. Todos os casais tinham o&@i40 anos de idade, mais de
16 anos de casados e outra experiéncia com filno mecessidades especiais
(filho com paralisia cerebral, filho com deficiéagnental e morte de uma filha).
Esse contexto de relativa duragdo do casamentcegpdeiéncia anterior (familia
1) e posterior (familia 2) com filhos que apreaentdesenvolvimento atipico,
provavelmente influenciou na coparentalidade. Ne ge refere a sexualidade
dos filhos adolescentes com autismo, notou-se gqasal 1, apesar de ndo chegar
a negar a sexualidade do filho, ndo chega a recérhe Isso talvez se deva a
maior participacdo do pai (homem) nos cuidadogatireom o filho. Entretanto,
esse casal apesar de apresentar indicadores de bamacoparentalidade,
demonstrou possuir baixo nivel de intimidade. Tamtoasal 2 como o casal 3,
além de ndo reconhecerem a sexualidade dos fittmlestentes, pareciam nega-
la. Nesses dois casais, houve pouca participacgaideoos cuidados diretos com
o filho. A diferenca é que, na familia 2, o paiagst mais a disposicdo da mae
para ajudar diretamente nos cuidados dos filhasetanto ela ndo aceitava essa
ajuda. Ja na familia 3, o pai ndo oferecia ajuémds os cuidados diretos
concentrados na mée.

Pode-se inferir que os casais ndo reconhecem alsade dos filhos
adolescentes com autismo, porque principalmentades dedicaram suas vidas
aos cuidados basicos de seus filhos em funcdo e dependéncia que um filho
com desenvolvimento atipico exige. Deixar os filhosescer é torna-los
independentes delas. Corroborando com o estudoad®®(2005), essas méaes
almejavam uma maior independéncia dos filhos, nes, mesmo tempo,
apresentavam atitudes que néo as favoreciam. Erasopalavras, elas oscilam
entre o desejo e 0 medo de ver os filhos crescekigumas literalmente chamam
o filho de “bebé”. Como, entdo, considerar seusofil como adolescentes e
reconhecer que eles possuem sexualidade? Acreddgaesa maior proximidade
dos pais (homens) poderia romper essa relacdo sax@ldas maes com seus
filhos e promover uma maior identificacdo dessk®di (homens) com seus pais,
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0 que possibilitaria um maior reconhecimento daigksade dos filhos por parte
dos pais (mae/pai).

Por outro lado, reconhecer a adolescéncia e alggaa@ dos filhos coloca
os pais frente a frente com 0s seus maiores tenmfaatasma do abuso sexual e
a fragilidade do filho em defender-se; a afiniddds pais e 0 medo da situacao
de desamparo dos filhos; a frustracdo por ndonestear o desenrolar de uma
carreira e a formacdo da propria familia dos filno®tos), entre outros

sentimentos.



CAPITULO V

CONSIDERACOES FINAIS

Com este estudo, conclui-se que, além das cimoerdides indicadas pela
literatura para compreender a sexualidade, outdasasegorias que emergiram a
partir dos dados mostraram-se significativas nessapreensdo. Além disso,
avaliou-se que a percepcdo que o pai e a mae t&muddho, bem como a visao
gue tém um do outro, influenciam as relacdes copaire estabelecidas no
cuidado do adolescente, bem como no reconhecinderdgaa sexualidade.

Aponta-se a necessidade de mais investigacOesaadas relacdes entre
conjugalidade, coparentalidade e sexualidade dlossfno contexto do autismo,
uma vez que parece esse nao ser um tema suficemteexplorado no ambito da
pesquisa psicoldgica. Indica-se a necessidade@wencdes dirigidas as familias
gue possuem um membro com autismo, que incidam oaminidb da
coparentalidade.

Ressalta-se que a configuracdo da coparentalidasfiembrada neste
estudo corresponde ao ajustamento desses casd@mmamdas parentais e aos
desafios dessa fase, podendo mudar no percursgldaoital. No que se refere a
distribuicdo de tarefas, por exemplo, compreendgugeo senso de protecao ao
filho de uma forma exaustiva, exclusiva e quase ‘Gnsubstituivel” como
cuidadora, impossibilita que a entrada do filhcadalescéncia seja reconhecida
COmo uma etapa necessaria ao seu crescimento revdieg@ento como pessoa.
Por isso, faz-se necessario a conducao de estadossse tema em outras etapas
do ciclo vital do filho, a fim de gerar um corpo cdenhecimento mais completo
das relacdes afetivas.

Quanto as implicagdes metodoldgicas, ressalta-s& @uestudo foi
conduzido apenas com trés adolescentes do sexoulmascdado que a
prevaléncia do autismo € maior nesses casos. Ssgegee a realizacao de
estudos a respeito das caracteristicas da sexdmlidacriacdo de meninas seria,
também, importante para uma compreensdo globaled@ tno contexto do
autismo. A presenca dos adolescentes e de seussimadentrevista, apesar da
pesquisadora ter combinado as condi¢cdes para evistdr ser realizada, ou seja,
gue deveriam ter um momento livre e que ela sedhzada apenas com o casal,

pode ter impedido que os pais falassem mais aitespe sexualidade de seus
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filhos. Este aspecto aponta para os beneficios tamisém para as limitacdes de
se conduzir a coleta de dados nas residéncias sermegadote um delineamento
especifico para a participacéo do todos os menmdadamilia. Outro aspecto diz
respeito ao nivel de escolaridade e ao nivel sddioral dos participantes. Nao
se sabe se os resultados aqui obtidos podem sediekis para casais com nivel
de escolaridade superior aos deste estudo.

No que se refere a técnica empregada, avalia-s® qis® da entrevista
conjunta do casal foi proficuo porque essa esietégstra-se consistente com a
teoria sistémica e com o proprio construto. Pomdgfo, a coparentalidade néo
focaliza apenas percepcdes individuais dos paie sohlho, mas as percepcoes e
negociacdes__conjuntaskEvidentemente, essa estratégia necessitou de um
treinamento especifico do entrevistador em ternesedotimizar a participacéo
de cada um dos membros do casal e se redimengosaiveis conflitos. As
diretrizes desenvolvidas para esta entrevista itoest, portanto, uma
contribuicdo metodolégica deste estudo, no contedts transtornos do
desenvolvimento.

Por fim, conclui-se que a compreensao da sexua&idaal adolescentes
com autismo ou com outras necessidades especiags s inserida em um
contexto mais amplo sobre o impacto da adolescémasaprocessos familiares
como um todo. Nesse sentido, pensa-se que o0 peesshido pode estender os
poucos achados sobre o assunto. A presenca dmauits contexto familiar nao
pode ser compreendida de forma deterministica, wenajue depende de como a
familia percebe o evento e de outros fatores, cqroogexemplo, a presenca de
uma rede de apoio. Por isso, destaca-se a imp@tdacestudos e intervencoes
dirigidas a essas familias, uma vez que existe disasidade de possibilidades
no sentido de oferecer recursos para que as mesnfeentem de maneira
adaptativa o fato de ter um filho com autismo enenal adolescéncia.
Relembrando Buscaglia (1997) e Frées (2000), aagdacsexual abrange mais
do que as questbes da reproducdo, do ato sexsatlifdeencas entre homem e
mulher, do conhecimento dos mecanismos de reprodued métodos
contraceptivos. Todas as areas que dizem respeisexaalidade humana,
inclusive os sentimentos, os comportamentos e lasisaamentos, afetivos ou
nao, devem ser consideradas e, se bem orientadaemp ser expressas

livremente, isentas de culpas.
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ANEXOS
Anexo A - Ficha de Dados Sécio-Demograficos (NIEPED, 2001)

1) Dados da mae
Nome: Idade:
Endereco:

Estado civil: () casada ou com companheir¢ ) solteira () vitva

Escolaridade:

()12a 42série ( ) completo ( ) incompleto
()52a82asérie

( ) a3 2ano do Segundo Grau

( ) universitéario

Profisséo:

Exerce? ( ) sim ( ) néo Jornada de trabalho diaria:
Religido:

2) Dados do pai

Nome: Idade:

horas

Escolaridade:

()1l2a 42série ( ) completo ( ) incompleto
()52a82seérie

( ) Pa32ano do Segundo Grau

( ) universitario

Profissao:

Exerce? ( ) sim ( ) ndo Jornada de trabalho
diaria: horas

Religido:

3) Dados dos irmaos

Data de nascimento:_ / /  Sexo. _ Idade
Escolaridade:
()12a 42série ( ) completo ( )incompleto

()52a82seérie
( ) a3 2ano do Segundo Grau
( ) universitario

Profissao:
Exerce? ( ) sim ( ) ndo Jornada de trabalho
diaria: horas

Data de nascimento:___ / / Sexo:___ Idade:_

Escolaridade:

()l2a 42série ( ) completo ( ) incompleto

()52a82asérie

( ) a3 2ano do Segundo Grau
( ) universitéario

Profisséo:
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Exerce?( ) sim ( ) n&o Jornada de trabalho
diaria: horas

Data de nascimento: / / Sexo:__ ldade:
Escolaridade:
()12a 42série ( ) completo ( ) incompleto

()52a82asérie
( ) a3 2ano do Segundo Grau
( ) universitéario

Profisséo:

Exerce?( ) sim ( ) n&o Jornada de trabalho
diaria: horas

Data de nascimento: / / Sexo:__ ldade:_
Escolaridade:

()12a 42série ( ) completo ( ) incompleto

()52a82asérie
( ) a3 2ano do Segundo Grau
( ) universitéario

Profissao:
Exerce?( ) sim ( ) n&o Jornada de trabalho
diaria; horas

4) ldentificacao de Estressores

Responda se algum membro da sua familia passou pglguma dessas situagdes

no periodo de até hoje

( ) desemprego ()pai () mae ( ) irméo
( ) assalto, roubo ()pai () mae ( ) irmao
( ) casamento ()pai () mae ( ) irméao
( ) morte de um ente querido ( )pai () mae () irméo
( ) mudanca(residéncia/escola( ) pai ) nae ( ) irméo
( ) acidentes, hospitalizacdoes ( ) pai ( ) mae ( ) irméo

( ) outro acontecimento que lhe preocupou. Qual
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) butro

) butro
( ) outro

()outro
( )outro



Anexo B-Ficha de Dados sobre o Portador de TGD (NIE  PED, 2002)

Nome: ldade:___

____Qual o diagnostico do filho de vocés? Quando foi feito?

Que atendimento o filho frequenta:
( ) psicélogo ( ) fonoaudidlogo ( ) fiseoapeuta ( )escola especial ( )

outros Ha quanto tempo ele vem recebendo essasgatos

Vocés sentem que tém apoio ()sim (&m

Em caso afirmativo de onde/quem? e gue forma?

Agora eu gostaria de conhecer um pouco do filheodés.

Ele pode se expressar através da fala (se hodimddides)? () sim( ) ndo

O filho de vocés pode expressar o0s seus desepsessidades aos outros?
()sim( )nao

O filho de vocés sabe ler? () s{mnéao

O filho de vocés sabe escrever o nome dele? ( )sim( )néao
O filho de vocés pode comp. instru¢cbes dadas pdiaomiiar? ( )sim( )néo

O filho de vocés pode vestir-se sozinho? () sim( )néo
O filho de vocés pode fazer a higiene sozinho? ( ) sim () néo
O filho de vocés pode amarrar os sapatos sozinhos? ( )sim( ) nao
O filho de vocés alimenta-se sozinho? ( )sim( )ndo
O filho de vocés sai sozinho? () sim féo

O filho de vocés faz uso de medicamentos de usincm? ( ) sim( )néo
Em caso afirmativo, qual(is)? glnto tempo?
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Agora gostaria de saber um pouco sobre o compontande filho de vocés, ele

manifesta:

Agressividade
Agitacdo
Comp. Repetitivos

Comp. auto-lesivos

( )Raramente) casionalmente ( )Frequentemente
( )Raramente) Ocasionalmente ( )Frequentemente
( )Raramente (Jcpsionalmente ( )Frequentemente

( )Raramente (fcasionalmente ( )Frequentemente
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Anexo C — Roteiro para Entrevista sobre Coparentatiade

Pergunta introdutoria

Como é a rotina da familia (horéarios de refeicbasho, cama, etc.)?

Circunstancias do Diagnoéstico

Como vocés ficaram sabendo que apresafitay@ostico de autismo?

Como foi pra vocés?

O que vocés acham que causou o problema de seyd)h

Parentalidade

Como descreve seu parceiro como pai/mae?

Relacionamento com o filho

Como é o seu relacionamento com o ?

Quais as maiores dificuldades para lidar com eldia@-dia?

Apoio mutuo

Quais foram as situacGes mais dificeis que vockergaram desde o nascimento
do filho?

Como voceés tém agido diante dessas dificuldades?

Compartilhamento de cuidados

Vocés dividem as tarefas/responsabilidades reladasao filho?

Como chegaram nessa divisdo? (se for o caso)

Especifique algumas tarefas que séo da resportzatelide cada um.

Como voceé se sente delegando estas tarefas paraeirp?
Voceés estao satisfeitos com esta forma de diviS&aYao, o que mudariam?
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Praticas educativas/valores/expectativas

Vocés percebem diferencas entre vocés na forma dear c
?

Se o filho esta sob algum tipo de cuidado altevodgscola, creche) como se deu
a escolha?

Que questdes, preocupacdes cada um de vocés t&se escolha? Esta escolha
tem sido satisfatoria?

Olhando para tras e reavaliando os servi¢cos qaenfonobilizados na assisténcia
ao teu filho, o que vocés manteriam e 0 que mua@ria

O que tu espera para o teu filho agora? E partucofi

Engajamento em atividades ¢/ o filho

Quais sdo as atividades que cada um de vocés Zatheccom o filho? Qual o

tempo e a frequiiéncia dessas atividades, em geral?

Engajamento em atividades c/ a familia

Quais séo as atividades que voceés trés fazem futoal o tempo e a frequéncia

dessas atividades, em geral?

Percepcao do convivio c/ familia

Qual a lembranca mais agradavel que vocés tém aomadamilia?

Como cada um de vocés imaginam a vida ideal defamiia?

O que vocés acham que poderia ser diferente?

Vocés percebem mudancas no estilo de vida da faaplbs o diagnostico de seu

filho (a)? Em que aspectos?
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Anexo D- Roteiro para entrevista sobre sexualidade

Privacidade
O seu filho tem alguma nocéao de privacidade entdiela sua intimidade?

Como o seu filho aprendeu estas no¢des?

Educacdo Sexual

O seu filho demonstra alguma curiosidade em relaggexo?

O seu filho j& participou de aulas sobre educae&oa?Aonde?

Comportamento Sexualizado

De que forma o seu filho manifesta a sexualidade?
Seu filho ja demonstrou algum interesse romanticama pessoa?

Preocupacdes parentais

Quais sao as suas maiores preocupacdes em retad@senvolvimento
sexual do seu filho?
Vocés ja passaram por alguma situacdo de congtrangp em relacdo ao

comportamento sexual de seu filho? Qual?

Sentimentos dos Pais sobre a sexualidade

Como vocés se sentem em relacdo a sexualidade: diche@
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Anexo E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecid 0

Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Instituto de Psicologia

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O presente projeto trata da investigacdo de aspestbre as relagbes
familiares de criangas com autismo e sua relacéo a&@uestdo da sexualidade
dos filhos. Para tanto, sera realizada uma enteeeism o casal a fim de obter
dados sécio-demograficos, tais como idade, estadpprofissdo e escolaridade,
bem como informacdes referentes ao diagndstico ilwo fe ao seu
desenvolvimento. As entrevistas constituirdo deactd sobre a familia, como
rotina, interesses, praticas educativas e relagiento familiar. As entrevistas
serdo gravadas, sendo que toda e quaisquer infoesapbre a crianca e seus
familiares serdo confidenciais e compartilhadas esten com os profissionais
envolvidos no grupo de pesquisa que poderdo tamhiéimar esses dados para
outras investigagbes. Os dados serdo armazenadamgenvos especialmente
destinados para este fim, sendo tomadas as presapgda a manutencdo da
privacidade dos participantes, sob responsabilidadastituto de Psicologia. As
entrevistas duram, aproximadamente, 2 horas e sesdlzadas em um Unico
encontro com o casal.

A coordenadora do projeto é a Profd. Dra. CleoBiosa, juntamente com a
psicOloga Cassiane Amaral, que podera ser codtca pelo telefone
(053)84028872 para maiores informacdeste projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica do Instituto de Psicologia da UFRGS, telef(051) 33085441, e-mail
cep-psico@ufrgs.br

Atenciosamente

Cassiane Amaral
Instituto de Psicologia — UFRGS
Ramiro Barcelos, 2600.

Concordo em participar deste projeto e informo gseu ciente dos
objetivos deste estudo, assim como da confideda@dé acerca das informacoes
obtidas a respeito de minha familia. Estou cierdeqde receberei resposta a
gualquer duvida sobre os procedimentos e outrasssrelacionados com esta
pesquisa. Entendo, também, que serei livre pairarrete do projeto a qualquer
momento sem que iSso acarrete em prejuizo de aratijdem. Em caso de
eventuais desconfortos trazidos especificamente gaaticipacdo nesta pesquisa,
guando caracterizada a necessidade de atendimsntdogico, tenho clareza de
gue o pesquisador responsabilizar-se-a por meurgmcamento para um Servico
de atendimento psicoldgico gratuito. Concordo entigipar do presente estudo,
bem como autorizo, para fins de pesquisa e degiigéb cientifica, a utilizagédo
de anotacdes e gravacdes realizadas comigo, dasdmantido o sigilo sobre a
minha identidade e a de minha familia.

Assinatura do pai:
Assinatura da mae:

83



Anexo F -Diretrizes para a entrevista conjunta

Anterior ao inicio da entrevista

Contato telefonico: informar tempo aproximado daeamsta;

Reserva do gravador e retirada de fitas;

Conduta durante entrevista

Agradecer a disponibilidade dos participantes aterdr a importancia da
contribuicdo indireta (producdo de conhecimento c¢omplicacbes para
intervencoes);

Retomar o tempo aproximado da entrevista;

Dirigir-se sempre ao casal, buscando respostam&smas; dirigir-se a
um dos membros se este permanecer em siléncio;

Identificar aspectos de concordéancia e discordé&uidito;

Identificar aspectos de satisfacédo/insatisfacao;

Identificar reacbes do casallestratéegias de reSoludrente a
discordancia/conflito/insatisfacdo no momento daeersta;

Amenizar situacfes de fala simultdnea do casakadma® a resposta de

cada um, individualmente, sempre que possivel;

Depois da entrevista

Refinar a transcricao;

Registrar impressodes imediatamente apos;
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