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[Palavras-chave] autismo, familia,
psicologia, diagnéstico

TESTEMUNHO DE

PAIS DE CRIANCAS
AUTISTAS: REALIDADES
VIVIFICANTES DEPOIS DE
MAS NOTICIAS

Introduciao

Os objectivos deste estudo por
Investigagdo-Acgdo, realizada no Norte
de Portugal, passam por se pretender
ajudar criangas Autistas, pais ¢ cuida-
dores a desenvolverem o seu sentido de
competéncia, auto-estima «positivay,
sentido critico e capacidade na
manutengdo de relagdes de intimidade.

Foi realizada formagdo de pais e pedido
o testemunho sobre os filhos.

Pretendemos expor como analisamos
os motivos de preocupacdo relatados
e a idade de referenciagdo a Consulta
de diagnostico de Autismo, além de
concordancia (ou nao) por pais com
a suspeita diagnostica de Perturbacdo
Global de Desenvolvimento (APA-DSM
IV R, 2000, edi¢do Portuguesa 2002, pp.
69-84), adiante denominada PGD.

Quando foi utilizado o primeiro inquérito
a pais de bebés de um ano, para diagnos-
tico de Autismo, no Distrito de Sao
Diego - EUA, por 137 pediatras que
colaboram no estudo de Karen Pierce
e colaboradores (2009; The Journal
of Pediatrics, online, April 28, 2011),
questionaram para o que ja poderiamos
estar alertados:

«Quando o seu filho brinca com
brinquedos, ele/a olha para si, para
ver se o/a estd a observar?» ou «O/a
seu/sua filho/a sorri, quando olha
para si?»

O desconhecimento e os diagnos-
ticos tardios, obscuros e imprecisos,
grassam em Portugal, nomeadamente,
por sintomas serem similares em varios

Judite Cruz

Universidade do Minho

quadros clinicos. E o caso da Sindrome
de x fragil (SXF) e do Autismo ou, das
duas sindromes com hiperactividade,
ansiedade e/ou conduta obsessiva, que
mudam muito na infincia, além de
ressalva de desconhecimento, ansiedade
e surpresa nas “mas noticias” (Purves et
al., 2005). Na representacdo inconcili-
avel de sofrimentos vividos, observa-se
a recusa, a “repressao’ ou a contestagao
de percepcdo de factos que se impdem,
a partir de fora, o que se manifesta
nas entrevistas: “E dependente. Nao!
E independente”; “E ,anormal”. Nio!
E normal, como outros... o Anténio é
um adulto... E diferente... o Fabio ¢
mais “abebezado”... Todos os nomes
sdo ficticios.

No comunicar e no modo de comunicar
“mas noticias” palavras sdo também
dubias trocadas, hesitantes, dissonantes
e contraditorias, quando deva parecer
mais adequado ao profissional, antes de
dizer, perguntar o que a pessoa queira
saber. «Dar ,mds noticias’ ndo é uma
competéncia isolada, mas uma forma
particular de comunicagdo» (Franks,
1997), em que familias desejam, prefe-
rencialmente, “abertura” (disclosure),
franqueza e empatia de profissionais.

Metodologia

Foram-nos apresentados seis casais, aos
quais foi pedida colaboragdo na investi-
gacdo, mas somente um pai (estando o
outro presente, sem falar) e cinco mées
se disponibilizaram a participar nas
entrevistas n° 3 (E #3) e n° 4 (E #4),
para nos falarem de enfrentamento da
avaliagdo diagndstica, reagdes pessoais
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e observagdo de sinais e sintomas
problematicos no/a filha, no que tenha
chamado a atengdo dos pais.

Analise de limites e dificuldades,
na condi¢do avaliada de Autismo,
abrangeu as seguintes sete criangas
e adolescentes: 4 rapazes (Antdnio,
Fabio, Jaime, Bernardo ¢ Emanuel) e
2 raparigas (Gilda e Maria). Um rapaz
foi identificado como portador de SA,
sendo adiante identificado Fabio.

Utilizou-se uma anamnese € um guido
para a entrevista semi-estruturada,
ambos elaborados pela autora.

A interacgdo entre os pais e as criangas
foi observada em diversos locais,
embora nem todos os pais permitissem
a observacgdo dos seus filhos.

As entrevistas foram integralmente
transcritas e as anamneses (ou
historias-caso familiar ¢ escolar) foram
lidas, na preparagdo do contacto com o
material a ser analisado, nas tematicas
adiante  expostas.  Sublinharam-se
verbos e/ou frases, que indicassem
conhecimentos e crengas veiculados no
texto. Posteriormente, foram efectuadas
anotacdes na margem das entrevistas
e realizadas sinopses - entrevistas
em sequéncia, por tdpicos, sugeridos
na entrevista semi-estruturada: (1)
Aquisi¢ao de conhecimento do diagnods-
tico; (2) reacgdes; e (3) comporta-
mentos que suscitam ou suscitaram
atencao.

Naanalise de conteudo, estabeleceram-se
categorias a posteriori ¢ anotaram-se
os excertos narrados, durante as
entrevistas, como foi dito, que melhor
se adequassem a cada categoria
identificada.  Procurou-se que as
categorias fossem precisas, para permitir
a distintos investigadores alcangar os
mesmos resultados nos materiais.

Apresentacio e analise de dados

Pedimos a pais que nos expusessem
(tematica 1) a idade e¢ a maneira
como foi realizada a referenciagdo em
consulta/s de diagndstico de Autismo.

A mie da Gilda (E #1) foi informada
do diagnoéstico, quando a filha tinha 4
anos, no atendimento por psicologa:
“...mas os médicos, eu ndo sei se nao
queriam me dizer, se como ¢ que era...”
A mae de gémeos, Fabio e Antonio (E

#2), “sabia que era assim da cabega...
Também, ja me disseram que o Fabio
era Asperger... [e o Antonio Autista]”
Assegura que iria a Paris, onde
cresceu, se fosse necessario, havendo
cura. Soube o diagnostico, apds ter
visto, o filme FEncontro de irmdos”
(Rain man, 1988, por Barry Levinson).
O Antbnio ndo comunica, verbalmente.
Negada e recusada a condicdo critica,
toma a perturbagdo neurobiologica por
ndo conclusiva, aos 12 anos, quando o
Antdnio a chegue a surpreender (sem se
entender o que apelida de “moralidade™)
para a sua aspiragdo a ocorréncia de erro
clinico:

“Eles [médica] acham que o
Antonio... que tem uma cabega
assim...  diferente —  digamos
[diferente] do comum — e entio
querem fazer um teste para averiguar
0 que é que se pode [fazer, aos 12
anos]... ele é um adulto a falar...
ele - para mim - é... ndo me venham
com moralidade... - quer dizer - ele
tem alturas que eu ndo tenho resposta
para o meu filho para perguntas que
ele me faz... alias, ele ndo me faz
perguntas, ele da-me as respostas que
eu ndo estou a espera...

Mais impressivo foi quando a senhora
contou (sem lhe perguntarmos) como
observou, subjectivamente, a mudanga
subita desenvolvimental nos dois filhos,
que toma como causa do problema de
ambos, sem acusar médico ou heredi-
tariedade. Sem que fale na primeira
pessoa, algo externo e brusco, da-lhe a
“resposta” como fatalidade:

«...Ndo é normal vocés estarem num
churrasco - aqui em casa - em pleno
més de Julho e, de um momento para
o outro, as crian¢as comegarem a
vomitar e a mudar de cor... porque
ndo é? Foi aos dois [Antonio e Fabio]
ao mesmo tempo. Foi a primeira vez
que eu entrei numa ambulancia na
minha vida. No mesmo dia, a mesma
hora, no mesmo minuto, naquele...
exactamente... de um momento
para o outro. Aquelas criancas [os
filhos] come¢am a vomitar, a mudar
de cor, vomitaram a ambuldancia
toda, [vomitaram] o corredor do
hospital... O pediatra desceu. Ndio
¢é culpa médica, mas ja lhes tinha
dado. Tinha que acontecer, mas eles
ndo nasceram assim, porque quando
eu também andei numa clinica em
Braga, que agora ndo me lembra o
nome, mas sei onde é, é... Havia la
um pedopsiquiatra - acho que é assim

[a sua especialidade médica] que, na
altura, nos filmavamos os miudos e
foi onde ele detectou o “déclique”
dos meus filhos, o retroceder deles,
foi nessa altura... porque até aos
6 meses eram criang¢as normais
— bebés, ndao é crian¢as - bebés
como qualquer um. Mas a partir dai
foi diferente...

A mae faz crer que possa ter sido, como
0 seu tio, um acidente incontrolavel
que orienta no rasto de uma doenga
fisica, sem conotagdo psiquica: “O meu
tio, aos 3 anos, teve uma meningite...”
A ocorréncia repetiu-se aos 6 meses dos
gémeos. O tio tera sido “um menino
do sotdo”, preso a uma corda para
ndo fugir e “vegetava”, “ndo falava”
mas, “se lhe batessem, ele pegava em
si, que foi o que ele fez a uma prima
minha...” Sem pai e sem mae, com ele,
a mae viveu até aos 10 anos, nas suas
palavras, era um “doente mental”.

A maioria dos pais soube que o filho era
Autista, por palavras de profissional de
satde, embora observasse limitagdes ou
“atrasos”. Nas suas crengas relativas a
«doenca mental», negaram e/ou rejeitam
a condi¢do herdada ou genética.

A mae (E #2) teve a confirmacdo de
perturbacdo de desenvolvimento (em
filhos gémeos) por educadora, quando
eles tinham ano e meio: “Olha! Veio ca
uma psicologa estagiar e disse que os
seus filhos sdo anormais ou sdo autistas,
anormais, anormais (...)” Todavia, se
esse ¢ o0 modo como inicia o relato,
no final, acrescenta terem os seus dois
filhos sofrido de meningite (como o
seu tio), sem erro médico, o que frisa,
aatender a situagdo critica ser anterior a
ida a médico: “nem ¢ genético, porque
foi para investigagdo... Também ele
[médico] diz que o nosso caso é um
bocado raro...” O desconhecimento ¢
acentuado por protegdo de sofrimento,
inclusive, apos convulgdo (ou “ataque
invulgar”) do Anténio, que dormindo
pouco de noite, comia ao acordar,
sem que a mde esquega: “ha 4, ndo,
ha mais... para ai hd uns 6 anos...
quando acordei, estava o meu filho...
- eu disse - morto... porque cle estava
com os olhos revirados, alias, ele - para
mim - estava morto”.

Os pais sd3o mal informados, mas
também  podem  nem  possuir
conhecimento prévio. Por exemplo, a
hipotonia ou, simplesmente, falta de
forca muscular (com atraso no girar
0 corpo na cama, manter a cabega



ereta, sentar, engatinhar ¢ andar), que
geralmente, motiva a primeira consulta
(tal como hiperactividade), ndo ¢
referida em ida a consulta médica. No
diagnostico de SXF nunca foi referida
em testemunho de pai do Jaime (E
#3). Nomeiam alguns o exame clinico
- genético, até porque 7% dos rapazes
e 5% das raparigas com Autismo s3o
afectados pela SXF, o que conduz a
rastreio desta perturbagdo. Na sua
experiéncia quotidiana, o pai do Jaime
nunca tinha antes “lidado com miudos”,
ao contrario da esposa, Educadora de
Infancia: “A crianga [0 Jaime] parecia
até aos 2 anos - ano e meio - parecia
normal...” O pai estranharia somente
o choro frequente, mas também outros
pais lhe diriam ser comum. Quando o
Jaime comegou a gatinhar “de marcha
atras” (trabalhando o pai em servigo de
venda de automdveis) a preocupacdo
colocou-se. Mas foi preciso uma
pessoa que visita o casal em casa
dizer-lhes, que o menino andaria em
bicos dos pés, parecendo-lhe estranho,
para os levar a médico. O diagnostico
decorreu de consulta, ha 18 anos,
mas com varios médicos, tendo um
diagnosticado “surdez”. Como o pai
ndo ‘“concordou”, “pagou”, “sentiu-se
s6” e “perdido”, indo a Espanha, o
que era comum na regido Norte (como
mae da Maria, E #4). Na origem do
problema, ¢ que julga o pai, realizar-se
avango para cura dito que, aos 3 anos,
nao foi detectado autismo por exame
genético, mas SXF.

Ja a mae da Maria de 11 anos (E #4)
pensou aos 13 meses ser a filha Autista
(como Educadora), na medida em que a
crianca era “diferente”: “ndo mantinha
contacto ocular, n3o gostava do
contacto fisico, ficava horas no canto
dela”. Quando a levou a pedopsiquiatra,
“desconfiava” de autismo, por ter lido ¢
visto “um ou outro filme”, pelo que nem
se “surpreendeu” nem ‘“chorou”. Ficou
“empatada”, porque nem sabia o que
fazer, nem o médico a orientava no que
fazer. Até a creche a quis “despachar”.
Foi finalmente em consulta privada, no
Porto, que tera visto “resultados”.

Por seu lado, ao nascer, Bernardo (E
#5) ficou internado durante 3 semanas,
“por ndo se alimentar [por falta de
for¢a para mamar?] e até disseram ao
meu homem, que ele ia morrer ou seria
deficiente”. A made entrevistada ndo
acreditou, porque “parecia uma crianga
normal”. Quando tardava em falar,
sendo “atrasado em tudo”, o médico
aconselhou a entrada imediata em uma
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creche: A mae “ainda ndo estava a
acreditar que ele ia ser deficiente”. Aos 5
anos, teve novos “ataques” (convulsdes)
e perante a situagdo grave, a mae
reconheceu ser “deficiente”. A mae
“correu tudo”, indo a Espanha (como o
pai do Jaime), em busca de uma cura
impossivel. Ainda assim, contradiz-se
ao a firmar, no mesmo paragrafo textual,
que “...ja tinha uns 10 anos [quando lhe
disseram que o filho tinha autismo]. A
Dra. Ilda ja me falava disso -... médica
que o tratou, desde pequeno, ela ja me
falava do autismo...”

Embora antes continue a ser raro o
diagndstico, o autismo “so foi detectado
depois dos 3 anos (E #6, a mie do
Emanuel). Os pais notariam, no entanto,
0 que chamaram de “retrocesso”:
o menino diria palavras (ma-ma...
pa-pa... carro), quando as perdeu aos 2
anos, tal como perdeu o contacto visual:

“E nds também chamavamos que ele ja
nem olhava...: “O Emanuel sempre nos
olhou [antes dos 3 anos] e depois nos
chamavamos [por ele] e ele ja nem olhava
[depois dos 3 anos]. N6s chamavamos
e ele nem olhava. Ia sempre em frente,
nem nos ouvia...”

Mas a Educadora do infantario também
nos despertou... [pensando que ouvisse
mal]”, sendo que o médico de familia
terd banalizado o atraso linguistico,
dizendo ser comum criangas comegarem
a “falar mais tarde”. Repetido o sucedido
a médica hospitalar, foi conduzido
a outra consulta. Assim colocado,
primeiro, o Emanuel fez exames (a
ressonancia magnética funcional -
fMRI, a electroencefalografia — EEG
- e ensaios de comportamento) e foi
operado a ouvidos, para somente depois
ser diagnosticado - sindrome autista. No
Hospital de Maria Pia - Porto, ter-lhe-
-do dito que os exames auditivos lhe
dariam uma audicdo de 60% em um
ouvido, pelo que os pais pagaram uma
operagdo, rapidamente, sem sucesso.

Por conseguinte, apenas a mae de
2 rapazes, desconfiaram que estes
poderiam ter algum (outro) problema
ao nascimento, sendo que em outros
dois os pais apenas se terdo apercebido
da sindrome, alertados pelas educa-
doras de infantarios. Nos rest antes
dois, os pais (ou o inquirido) obser-
varam condutas problematicas, como
relatou uma mae: “Nos ja sabiamos que
ele tinha algum problema...*.

Perguntamos, em seguida (tematica 2),

que reagdes pessoais tiveram os inqui-
ridos sobre o diagndstico.

Foram introduzidas alteragdes signifi-
cativas no ciclo da vida familiar com
o nascimento, reagindo os pais de
forma distinta. Se bem que ndo fosse
sempre dito ter havido “choque”, na
E #5, a mie do Bernardo afirmou nao
ter “acreditado” (como a sua familia
“nao acreditou”), que o filho tivesse
qualquer problema, ndo aceitando que
alguém lho referisse, até cerca dos 5
anos: “nem queria que dissessem que
ele tinha problemas, nem aceitava”. A
negacdo foi justificada por ambigui-
dade de sintomas e invisibilidade de
sinal de deficiéncia. Na condigdo,
além de “choque”, houve “negagdo” e
“revolta” da mae do Bernardo, quando
“virava as costas” a quem comentasse
ou fizesse reparo do estigma: “Foi
um choque, porque eu nem sei bem
0o que ¢ autismo”, ndo distinguindo
autismo de “deficiéncia mental” e de
“doenga mental”. Nao via “hipdtese”,
como cura, para uma “deficiéncia tdo
profunda”. Nessa posicdo subjectiva,
“era uma crian¢a normal... como outra
qualquer, apenas foi atrasado”, “lidando
com ele como se fosse uma crianga
normal”, pelo que nem pedia (“tirava”)
o Abono Complementar a Criangas
e Jovens Deficientes (como acontece
com a Gilda, E #1), uma presta¢do
econdémica, recebida mensalmente até
aos 24 anos, cujo valor varia, segundo
idade. Frequenta uma Cooperativa de
Educacgdo e Reabilitacdo do Cidadios
Inadaptados (CERCI), em Centros de
Actividades Ocupacionais (CAO), para
maiores de 16 anos, fez a mae assumir a
situag@o de dependéncia critica do filho,
depois de um ano em que frequentou o
ensino regular.

Outra reac¢do similar, em dois casos,
foi a admissdo de que o diagndstico
foi um choque, a fase mais dificil de
ultrapassar, por inesperada, de extrema
atengdo, intensA tristeza, ansiedade e
“depressdao” no conjugue (E #2, a mae
de Antonio e de Fabio; E #3, a pai do
Jaime). Todavia, na E #1 (a mae da
Gilda), na E #4 (a m3e da Maria) e
na E #6 (a m3e do Emanuel, os pais
relatam ter aceite (“muito bem”, nas
palavras de uma mae) a limitagdo por
deficiéncia, apesar de ndo existir um
diagnostico. Ja tinham conhecimento
das dificuldades dos filhos. Uma outra
reac¢do emocional que se evidenciou
foi a culpabilidade (por transmissdo
genética), na maioria dos pais, preocu-
pando-se com a descoberta de causas
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da perturbagdo, realizados exames
genéticos. Em apenas um caso (E #3, a
pai do Jaime), o diagndstico molecular,
por amostra de sangue que ¢ analisada
em laboratérios de genética, detetou
SXF, o que se associa, entre outras
sindromes a autismo e “depressdo” em
familiares.

Em terceiro lugar (tematica 3), quisemos
saber o que suscita (e suscitou) atengdo
nos entrevistados em relacdo aos filhos.

Além de hipotonia, sem ser mais
do que um sintoma comum a varios
quadros clinicos, a hiperactividade &,
frequentemente, a queixa mais apontada
por pais ¢ educadores. Todos aludiram
a situagdes prévias a diagndstico e os
alertaram, por inadequadas para idade,
nomeadamente, critérios de diagnostico
como os seguintes:

“Padroes de comportamento,
interesses e atividades restritos,
repetitivos e estereotipados, que
se manifestam pelo menos por
uma das seguintes caracteristicas:
(a) preocupagdo absorvente por 1
ou mais padroes estereotipados e
restritos de interesse, que resultam
anormais, quer na intensidade
quer no seu objectivo; (b) adesdo
aparentemente inflexivel a rotinas ou
rituais especificos, ndo funcionais, (c)
maneirismos motores estereotipados e
repetitivos (por ex., sacudir ou rodar
as mados ou dedos ou movimentos
complexos por todo o corpo); (d)
preocupagdo persistente com partes
de objectos” (APA-DSM 1V R, 2000,
edicdo Portuguesa 2002, p. 71).

Dominaram as alusdes a condutas
repetitivas e restritivas para as brinca-
deiras e lazer, como o descrito para
“défices qualitativos na comunicacdo”,
manifestados por “auséncia de jogo
realista espontaneo, variado, ou de jogo
social imitativo adequado ao nivel de
desenvolvimento” (APA-DSM 1V R,
2000, edigdo Portuguesa 2002, p. 70).

A situag@o ludica foi associada a habito
e a memoria: A Gilda “dorme sempre
ou com um peluxinhos que tem la”; o
Antonio (um dos gémeos) sO brinca
com Legos, enquanto o irmdo (Fabio)
“vaipara a Internet” - “vai para pesquisa,
na Internet” e gosta de ver televisdo,
em particular, filmes. Na E #6 (a mae
do Bernardo), ficamos a saber quanto
seja dificil ndo quebrar rotinas: “parar
no café e tomar um café e um bolo
e, depois, ir para o infantario... se a

gente ndo for por ai e for por outro
sitio, o Bernardo comega logo a berrar
por todos os cantos... e depois, ao
chegar ao infantario, parece que ja nao
quer ir. A mae interpreta-o, porque nao
fala, da seguinte forma: “Nao era por
este caminho que tinha que vir...” Para
a mae, ele ficara “baralhado” no seu
“sistema”. Tem que ver o filme, sempre
0 mesmo, até ao fim, sem paragem. No
fim-de-semana, dizem- lhe os pais, em
casa: “Hoje, ndo ha meninos”.

Insistimos, questionando o que mais tera
surpreendido os pais.

O gémeo Antonio, na [escola] de ensino
basico, 1° ciclo [com Unidade de Ensino
Estruturado e Centro de Recursos
TIC - CRTICEE - a “Unidade”], no
1° ano, ja manifestava uma apreensio
incomum, quando ainda aprenderia as
cores, segundo a mae (E #2):

“Tinha que associar as cores. Tinha
0 azul que fazia lembrar o mar, o
amarelo, 0 Sol, orosa, as bonequinhas
e as meninas, o roxo, a Quaresma.
Que eu passei-me - eu era assim —
,,eu ndo acredito onde é que ele vai
buscar: Porqué Quaresma? Uma
pessoa pensa que ele ndo esta a ligar
nada, que ndo esta ca, mas ele estda a
interiorizar tudo.”

Portanto, o Antonio “é... tem uma cabeca
que é um espanto... fazia-se de anormal
para o deixarem em paz, porque aquilo
[CRTICEE] metia-lhe muita confusdo,
porque o Anténio nunca andou com
criangas deficientes, foi sempre com
criangas normais... normais... eles sdo
todos normais, mas...”

Ao pai do Jaime impressiona a memoria
“excelente” do filho, para programas de
radio, marcas e modelos de carros, letras
musicais (E #3), vendo-o repetir falas
e algo associado a automoveis, sendo
vendedor nessa area. Outra situacdo
mnésica que “espantou” a mae (E #2)
passou-se com o Antonio, quando tera
deixado a médica assistente a “chorar”
e “confusa”, dito que esta lhe tenha
feito perguntas inadequadas, a atender
a limites na orientacdo vocacional,
frequentemente colocadas a criangas
por adultos:

“E em Setembro... fez uma pergunta,
sem que - deixou a médica sem
resposta. A médica perguntou-lhe
0 que é que queria ser mais tarde,
quando fosse grande. Ele respondeu
que gostava de ser médico. A médica

disse que ndo... que ndo podia ser
porque quem ndo fala, ndo pode falar
com os doentes. E médico, nunca
poderia enveredar por ai. Perguntou-
-lhe qual era a disciplina que ele
gostava mais e ele disse que era a
matematica e ela disse: , Al ja tens
futuro!* Pela matematica podes fazer
muita coisa! E ele so lhe disse assim:
., Posso-te fazer uma pergunta? " Diz
ela: ,,Todas as que quiseres - Ja que
és médica, porque ndo me tiras esta
doenga? E deixou-a sem resposta, o
que ela disse: ,,Oh Antonio! Ndo te
consigo responder a isso... a essa
pergunta” - o que a deixou lavada
em lagrimas — alias, ela ,,ta muito
confusa com o Antonio.”

Retomando a ordem de entrevista, sem
ser identificado o dominio a registar,
refira-se a falta de autonomia (“depen-
déncia”) (além de tendéncia a excessivo
contacto fisico) quando, aos 11 anos, a
Gilda (E #1, a mde) “se puder andar
sempre atras [de si], que ela andava
sempre”; “se ela estiver bem-disposta,
veste-se bem sozinha e calca-se e tudo;
“abraga-se a pessoa sem a conhecer,
vai a correr ¢ abraga-se na pessoa”.
Com professora de apoio, semanal, por
exemplo, “ecla vai - abraga-se nela e
ndo a deixa andar, ela abraga-se nela...
uma for¢a a ecla...” Mas se o gémeo
Fabio se veste sozinho e ndo precisa de
ajuda, o Antonio toma banho com ajuda
da mae (E #2). “Estou a ensinar- lhe a
mexer com o chuveiro, porque ele pega
no chuveiro e fica ali... ‘7d a perceber?
sdo criangas normais - a rotina deles
em casa.” Aos 18 anos, o Jaime lava-se
com ajuda, gastando muito desodori-
zante ¢ champo (E #3, ao pai).

Curiosamente, na E #5, ja a mae
considera o Bernardo “independente”,
para fazer o que queira, ndo falando,
mas procurando comida ou indo
buscar os pais para lhe ligarem a
televisdo. Independéncia, frisado em
outro momento, ¢ a esperanca da mae,
em um futuro auténomo do filho que
gosta de saltar na cama, alids, segundo
pensa, sem outros atos que facam com
que as pessoas vejam ser Autista. Para
a mae, ndo se nota a diferenga, excepto
que possa ouvir mal, um erro comum,
ou ser envergonhado para ndo falar com
as pessoas que o questionem.

Outra questdo levantada ¢ o isolamento
social (APA-DSM IV R, 2000, edigdo
Portuguesa 2002, p. 70), comentado
quando, aos dois anos, o pai do Jaime
observava com os seguintes sinais e



sintomas, complementares a limitagdes
na reciprocidade social e emocional:

“...momentos continuos ausente, intro-
vertido, ausente, completamente alheio
do mundo exterior, dificuldade em
estabelecer contacto, dificuldade - néo -
impedimento total do contacto ocular e
comegou com alguns gestos tipicos com
as maozitas e abanava com a cabega...”

Em termos de (auto-)agressdo e
ansiedade, gritos, além de fuga
imotivada, ficamos a saber, na E #1 (a
mae), que a Gilda acorda ¢ logo inicia
movimentos de bater com cabeca na
almofada, baloucar o corpo, com
frequéncia, tendo feito marca de calo
nas costas, por bater com o corpo com
muita for¢a (ouvida a distdncia por
mae), em parede (frigorifico, muro, em
qualquer local); em pequeno, que o
Anténio (um dos gémeos) fugia, batia
palmas (“tinha calos de tantas palmas
que batia”), ferrava-se e gritava muito;
o Fabio (o seu gémeo) abana as maos
¢ a cabeca (E #2, a mae). Para a mae,
como ¢ que o filho conta o adiante
relatado, 5 anos passado, a professora?
De novo, acentua a memoria do filho:

“Um dia, em Palma de Maiorca,
eram sete e meia da manhd, a dagua
estava gelada e o A. veio ter ao
[meu] quarto. Eu acordei e ele
estava todo molhado. E eu era
assim: Oh Antonio! Tu foste para
a banheira? Quando me levanto e
vejo a porta aberta... Eu era assim:
., Eu ndo acredito no que me estd a
acontecer, como é que ele conseguiu
no ultimo dia...?

Por seu lado, o pai do Jaime (E #3)
julga-o controlado (e controla-se, “sem
medica¢do”). O pai pensa que ele
precise de ser educado na “obediéncia”,
0 que nao excluira o “carinho”. Por
exemplo, excita-se ao ver um filme com
tiros: “Dou-lhe um abrago, agarro-o,
aperto-o, falo, dou-lhe dois beijos e,
passado um bocado, esta tranquilo”.

No dia-a-dia, a Maria (E #4, a made)
queria andar ao colo, por exemplo,
fazendo o corpo duro e birra no chdo. O
irmdo diria a mae: “Oh mae! Esta toda
a gente a olhar para nés”. O Francisco
agora ja ndo se importa.”

Amae do Bernardo (E #5) “agora [aos 14
anos], s6 queria que ele acalmasse mais
um bocado”, dito que seja “agressivo”,
atire coisas e “se vire” contra si e
ela sempre fuja. Vé-o “nervoso”, com
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facilidade, porque “leva tudo a frente”.
“Como ¢ que se ha- de lidar assim com
uma pessoa”, que “chora muito” e se
“aborrece”, que destroi objectos e bate
na mae que, quando ndo “foge”, lhe
“bate”, em desespero?

Outro dominio problematico ¢ o da
linguagem, a preocupar os pais, 0 que
abrange défices qualitativos na comuni-
cacdo, manifestados em aspectos
evidenciados:

“Atraso ou auséncia total de desen-
volvimento da linguagem oral (ndo
acompanhado por uma tentativa de
compensar através de modos alter-
nativos de comunica¢do, tais como
gestos ou mimica); em individuos
com um  discurso  adequado,
uma acentuada incapacidade na
competéncia para iniciar ou manter
uma conversagdo com oS Outros;
ou uso estereotipado e repetitivo
da linguagem ou linguagem idios-
sincratica” (APA-DSM IV R, 2000,
edi¢dao Portuguesa 2002, p. 70).

Dificuldades de comunica¢do - fala
e linguagem - sdo sempre focadas,
excepto na E #1 a mde da Gilda. Todos
os outros inquiridos ficaram apreen-
sivos por filhos, dos 2 a 3 anos ndo
comunicarem, verbalmente. O Antonio
escreve € ndo fala, embora “entenda”,
segundo a mae, Francés, Portugués
e Inglés, mas através de legendas,
na televisdo: “Ele capta tudo e ele
escreve... de vez em quando... escreve
algumas palavras, porque também vé o
apoio do Fabio, em casa.” Portanto, se
o Antonio ndo falou como o gémeo, a
mae diz que ele “comunica”, desde os
7 ou 8 anos, na “3* ou 2° classe”. Tera
dito a Professora de Apoio, o seguinte:
“Quero batatas com bacalhau!” Na
situagdo, lembra que o “passaram logo
para o ano seguinte”. O Fabio (E #3)
comegou a falar ao cantar, porque o
pai lhe cantaria e ecle, aos 18 anos,
“abana o capacete” e “comunica bem a
cantar” (o que vé em televisdo), sabendo
de cor letras de masicas de Rui Veloso,
Abrunhosa ¢ Gonzo. Segundo o pai, o
filho ¢ “empatico” e “comunicador”.

Esta descrito na literatura da especiali-
dade ser ao ano detectaveis sinais
de atraso desenvolvimental na SXF
(Otero et al., 1999; em rede, wikipédia,
pesquisa em 14 de Junho de 2011),
causa conhecida e mais frequente no
Autismo, para que a pessoa possa
fixar-se em detalhes irrelevantes do
ambiente, visualmente (descurando o

significado global), mas também possa,
com relativa facilidade captar por via
visual, de forma simultinea e “casual”,
mas com tendéncia a manter-se, no
nivel perceptivo global ou indiferen-
ciado. Assim colocado, o Jaime (E #3)
terd “perspicacia” na observagdo do
contexto de vida, para alcangar “o que
queira”, observando se o pai sai com
uma ou outra chave de carros.

Foram ainda anotadas limitagdes na
interacgdo social, contacto visual fuste,
rejeicdo de brincadeira e jogo em grupo
de pares, auséncia de resposta a pais,
alheamento e apreco restrito de contacto
fisico. Na triade de incapacidades
aprese ntada pela pedopsiquiatra Lorna
Wing (Wing & Gould, 1979), nos anos
setenta do século XX, terdo sido iniciais
as consideragdes nesses dominios,
ansiogénicos para familiares: interac¢do
social, comunica¢do verbal e ndo
verbal e repertorio restrito de interesses
e comportamentos.

Discussao final

Metade de seis inquiridos ¢ membro
activo da Associa¢do Portuguesa para
as Perturba¢oes do Desenvolvimento
e Autismo, delegagdo de Braga
(APPDA-Braga), demonstrando maior
conhecimento da perturbagdo (E #3, E
#5 ¢ E #6). Outros trés ndo estdo ligados
a qualquer instituicdo especializada na
problematica.

Procura-se em satde mental e educagao
o diagnodstico, o atendimento educativo
mais precoce ¢ especializado possivel.
Justifica-se, pelo que foi apresentado,
mediar e aconselhar psicologicamente,
de forma continuada, as familias. A
estimulagdo visual (grafica/animada)
e auditiva que essas pessoas neces-
sitam para melhor desenvolver suas
aprendizagens.

Sdo muitos os esteredtipos ¢ estigmas
associados a SXF, Autismo e SA.
“Ha criangas que estiveram sempre
entre nods”, antes do diagndstico mais
consensual ou “oficial” de SA, em
1994 (Attwood, 1997), mas “nunca se
soube o0 que fazer aos mais pequenos”.
Encontramos, em anos recentes,
criancas ¢ adultos referenciados que
sdo eternos apaixonados por programas
de TV, computadores, animais, palavras
ou objetos. O Bernardo (E #6) vera
sempre o mesmo filme, na ocasido,
Marco e Tom Sawyer, em duas a trés

247



[Atas do XTI Congresso da Sociedade Portuguesa de Ciéncias da Educagao, Instituto Politécnico da Guarda, 30 de junho a 2 de julho de 2011]

cassetes, “berrando”, se a mae coloca
o DVD Heidi. Os pais disseram-nos,
por varias formas, acharem os filhos
dependentes, aperceberem-se da infan-
tilidade, “patética” quando se cresga
(Wing, 1981, p. 117). Os pais estra-
nham-nos, mas ndo saberdo lidar com
a diferenca.

Na formagdo realizada foi criado um
ambiente seguro (o que ndo ¢ a vontade),
de confianga ¢ de comunicacgdo verbal
clara ¢ afetuosa, para completarmos
informacéo.
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