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Resumo

Muitas pessoas se preocupam, nestes Ultimos anos, com a qualidade de vida das
criangas vivendo com um transtorno do espectro autistico (TSA). Os responsaveis
dos servicos publicos se mostram sensibilizados com tais preocupacdes, colocam
em pratica algumas medidas visando prevenir os maus-tratos e a negligéncia e
trabalham na atualizagdo de condi¢des favoraveis ao desenvolvimento de cada
crianca. E nesse contexto que se impdem a valorizacido do papel das familias, o for-
talecimento dos saberes dos pais e a descri¢do de suas capacidades de acdo. Assim,
essa orientacdo marca uma grande mudanca nas relagdes entre profissionais e pais
de criangas vivendo com incapacitacdes. Uma experiéncia conduzida no Québec
permitiu iniciar pais na avaliacdo do desenvolvimento de seus filhos; tratava-se
de prepara-los a participacdo das reunides de elaboracdo do Plano de Servicos
Individuais (PSI). Um protocolo de pesquisa qualitativa foi colocado em prética e a
analise das entrevistas realizadas nos encontros entre pais e profissionais mostrou
que estes assumem muitas responsabilidades. Em frente aos profissionais, os pais
expdem muitas competéncias e seus saberes declarados focam diversas questdes
em tensdes, especialmente aquelas relativas ao esclarecimento do diagndstico e a
precisao dos objetivos de intervencéo.
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1 INTRODUCAO

Os pais de criancas que apresentam transtornos do espectro do autismo
(TSA) aprendem a se organizar, interagir com os desafios da vida cotidiana em rela-
¢do as incapacidades. Seus conhecimentos individuais e coletivos ganhariam muito
se fossem estudados, pois suas repercussdes se tornariam inevitaveis as estratégias
de adaptacdo. Para melhor documentar a dindamica de solidariedade e de apoio
mutuo, bem como de colaboragdo entre estes pais, é necessario compreender a
natureza dos facilitadores e dos obstaculos na aquisicdo do saber que permitem a
adaptacdo das pessoas e das familias. Esse assunto foi motivo de discussdes impor-
tantes nas Ultimas décadas, com destaque as dimensdes da comunhéo de saberes
dos pais, por exemplo, entre pais e profissionais.
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As pesquisas realizadas nas Ultimas décadas, sobre a aquisicdo de saberes
dos pais confrontados ao processo de adaptacdo das familias, colocam a crianca e
a familia no centro da intervencéo e das preocupagdes sociais (BOUCHARD, 2002).
Elas enfatizam as novas abordagens de definicdo de problemas, desenvolvidas a
partir de experiéncias clinicas e da andlise de projetos de vida, delimitando tam-
bém, o caminho a percorrer, especialmente para melhorar a participacdo dos pais e
0 apoio a qualidade de vida da crianga. Mostra-se também a maneira que as fami-
lias aprendem a se adaptar ao choque do diagnostico, a compreender a manifesta-
¢do das incapacidades, a descobrir as ofertas de servicos profissionais disponiveis
e a exigir servicos de qualidade. Nessa trajetoria Unica, o encontro de pares ou
de grupos de pais se mostra determinante, visto que ele enriquece a dindmica da
busca de solucdes. E importante extrair as chaves e orientacées para compreender
melhor a evolucao da participacdo dos pais e descrever seus modos de interagéo.
Enfatizar a zona de proximidade do desenvolvimento (VYGOTSKY, 1978; GREDLER,
2009) permite a maior parte dos pais de compreender progressivamente que é
possivel fazer ainda melhor, de agir de outra maneira para reforcar os dispositivos
do bem-estar a favor de suas criancas (DETRAUX, 2002). Mostra-se aos pais que
o papel da participagdo ativa se aprende, se constrdi e se reforca. Nas préximas
paginas constarad essencialmente o assunto sobre a intervencao de pais de crian-
cas com TSA. Esta intervencao torna-se fonte de saber, de saber-fazer e de poder
compartilhado do lado dos pais. Ela sera tratada em seis pontos: os TSA e a nocdo
de incapacidade, as dificuldades vivenciadas pelas familias em seus processos de
adaptacdo, alguns elementos de esclarecimentos conceituais, o trabalho metodo-
I6gico, os resultados e a discussdo.

De fato, como as incapacidades podem ser de natureza fisica, intelectual,
sensorial ou psicoldgica, elas se referem aos problemas cronicos de saude, as difi-
culdades de aprendizagem e a outras limitagdes cognitivas (disturbios de memé-
ria, perda parcial ou total da audicdo, da fala ou da visao, etc.). Elas se traduzem
frequentemente em estados emotivos, psicolégicos ou comportamentais especiais
(STATISTIQUE CANADA, 2002).

Alids, o nimero de criangas canadenses de 5 a 14 anos que apresentam
incapacidades so cresce. Nessa faixa etaria, os principais tipos de incapacidades
derivam cada vez mais de dificuldades de aprendizado e de dificuldades de lingua-
gem (STATISTIQUE CANADA, 2002), de maneira que as dificuldades e disturbios de
aprendizagem constituem atualmente a forma mais comum de incapacidade.

2 0S TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E A NOGAO DE INCAPACIDADE

2.1 QUESTOES DE SENTIDO
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Ao reconhecer o papel dos fatores do meio em que se vive, muitos or-
ganismos publicos descrevem a incapacidade por meio dos limites impostos ao
individuo no momento das atividades (OFFICE DES PERSONNES HANDICAPES DU
QUEBEC, 2006). Se partirmos das especificacdes enunciadas, convém salientar que
a nogdo de incapacidade remete a universos variados da deficiéncia: da “[...] intru-
sdo a integridade de um sistema organico (nervoso, auditivo, visual, etc.)." (2006, p.
13). Esta nocdo remete “[...] a reducdo de uma aptidéo (intelectual, motora, ligada a
linguagem, etc.).” A pessoa portadora de uma incapacidade pode enfrentar limites
importantes nas suas experiéncias de participacdo social; ela ndo pode, porém,
realizar todas as atividades triviais sem entraves, nem cumprir todos os seus papéis
sociais nem desempenhar seus habitos de vida como desejaria, visto que ela é fre-
quentemente lembrada de sua deficiéncia.

2.2 CARACTERISTICAS DA PESSOA PORTADORA DE UM TSA

Os trabalhos de pesquisa dos ultimos 10 anos permitiram mostrar as liga-
¢Oes particulares entre alguns tracos comuns das pessoas com TSA, bem como a
influéncia na vivéncia das familias. De fato, as necessidades particulares da crianca
e suas dificuldades sdo ligadas a uma ou varias areas do disturbio do espectro do
autismo (TSA), que sdo: a comunicacao (verbal limitada), os déficits (comportamen-
tos sociais e intera¢des sociais) e os interesses restritos (e comportamentos estere-
otipados) (MEADAN; HALLE; EBATA, 2010). Existem graus variaveis na intensidade
e na aparicdo dos sintomas, indo de uma deficiéncia que pode ser muito pesada,
com auséncia total de comunicacdo e com disturbios associados importantes, a
existéncia de uma relativa autonomia associada as capacidades intelectuais as ve-
zes fora da norma. Certamente, particularidades comportamentais associadas ao
largo espectro do autismo pedem uma atencao particular e cuidados constantes
da parte dos pais, provocando um estresse significativo (PHETRASUWAN; MILES,
2009; TEHEE; HONAN; HEVEY, 2009). A intervencdo com criangas portadoras de
um TSA aparece como um processo particularmente dificil (MEIRSSCHAUT; RO-
EYERS; WARREYN, 2010). Os parentes sdo confrontados, sobretudo, com compe-
téncias comunicativas e sociais de seus filhos (HALL; GRAFF, 2010). Alguns pais
demonstram cedo, desde que seus filhos sdo pequenos, um estresse importante
relativo a falta de reciprocidade emocional, de pobreza das expressdes emocionais,
mas também da auséncia de comportamentos pro-sociais (CASSIDY; MCCONKEY;
TRUESDALE-KENNEDY; SLEVIN, 2008; DUARTE et al., 2005; HOFFMAN et al., 2009).
Muitos trabalhos mostram que os comportamentos problematicos e o estresse dos
pais se agravam mutualmente com o tempo (LECAVALIER et al., 2006). De fato, um
estudo de Bauminger, Solomon e Rogers (2010), com o acompanhamento de pais
de criangas de 8 a 12 anos e autistas de alto nivel mostra que o estresse dos pais é
que prediz, de maneira importante, para o desenvolvimento de comportamentos
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problematicos de criancas portadoras de um TSA. Outros autores mostram que os
pais de criangas com autismo percebem a situagdo de seus filhos como uma ame-
aca para o futuro deles proprios; estes pais experimentam mais estresse e parecem
mais perturbados em suas atividades sociais cotidianas.

Em consideracdo as suas realidades particulares, as criangcas com TSA po-
dem aproveitar de interven¢des apropriadas em meio escolar, voltadas a resolucdo
de problemas, as intervencdes dinamicas e ao estimulo de suas habilidades em
expressdo. Paralelamente, o acompanhamento das familias nos dispositivos de in-
tervengdo constitui um desafio maior. Muitos estudos recomendam conceder mais
atencdo, com a finalidade de colocar em pratica as condi¢des favoraveis ao éxito
das criancas (LAMBERT, 2002; KALUBL, BOUCHARD, 2005; TERRISSE; KALUBI; LARI-
VEE, 2007; KALUBI, LESIEUX, 2006).

3 DIFICULDADES VIVIDAS E PROCESSOS DE ADAPTAGAO DE FAMILIAS

3.1 AS DIFICULDADES LIGADAS A INCAPACIDADE

A andlise dos programas canadenses de recursos para a familia (OLDER-
SHAW, 2002) revela que a confianca dos pais em relagdo aos seus proprios conhe-
cimentos sobre o desenvolvimento de seus filhos ou de suas competéncias pa-
rentais é geralmente fraco. Para Suissa (2003), essa situacdo tipica das sociedades
pds-modernas se explica pela fragmentacdo e pelo desaparecimento de redes de
apoio e de solidariedade, enquanto que para Hohl (1996), primeiramente, é neces-
sario imaginar a dupla incapacidade que se impde como nova regra. Com efeito,
os pais, sobretudo as maes, sempre expressaram suas incompreensées as regras
do sistema, relacionadas a escola ou a outros tipos de servicos essenciais, mas isso
ndo traz a eles mais respostas. Em geral, encontram-se em situagao de derrota, em
contradicdo a vontade inicial que exibem de resolver os problemas cotidianos ou
escolares de seus filhos. Todavia, ndo podem mudar nada no funcionamento dos
servi¢os publicos. O fato de ndo poderem ajudar seus proprios filhos suscita ver-
gonha e um sentimento de impoténcia. Por causa disso, muitos pais tendem a ficar
apagados ou escondidos (HOHL, 1996).

Seria ilusério dizer que todos os pais podem definir sozinhos os objetivos
do Plano de Servicos Individualizados (PSI) ou o Plano de Intervencao (PI), nem de-
terminar sozinhos tudo que convém para seus filhos. Cada familia vive um percurso
€ uma experiéncia Unicos no apoio a eles. Outros autores salientam, nesse sentido,
a convergéncia entre as realidades dos grupos de pais de criangas comuns e as
criangas confrontadas a situacoes de deficiéncia; a variacdo das necessidades indi-
viduais e familiares existe em cada grupo (DUNST; TRIVETTE; DEAL, 1988), como no
conjunto da populagdo (GREFF; VANSTEENWEGEN; IDE, 2006). Contudo, no estado
atual de oferta de servicos, convém insistir sobre o fato de que as familias que aco-
Ihem uma crianga portadora de deficiéncias sdo condenadas a fornecer assisténcia,
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apoio e cuidados de maneira constante. Isso torna as responsabilidades parentais e
as responsabilidades de cuidados indissociaveis para a maioria dos pais (CONSEIL
DE LA FAMILLE ET DE L'ENFANCE, 2007). Também muitos pesquisadores declaram
que o maior desafio que se impde a estas familias, particularmente no ano seguinte
ao anuncio do diagnostico do transtorno do espectro autistico, é a reorganizacdo
ou a organizacao criativa (LAMBERT, 2002; BOUCHARD, 1999; TERRISSE et al., 2006;
TRIVETTE; DUNST, 2007).

3.2 A FAMILIA FRENTE AOS PROXIMOS

A constatacdo mais comum que emerge é o isolamento. Em geral, as fami-
lias sdo desconectadas do mundo, isoladas em uma posi¢do de vida morna (GREFF;
VANSTEENWEGEN; IDE, 2006) que prejudica ou impede as relagdes interpessoais
no exterior de rede familiar imediata (CONSEIL DE LA FAMILLE ET DE L'ENFANCE,
2007). Se a ajuda e o apoio recebidos no inicio provém frequentemente das pes-
soas mais proximas (familia, amigos, vizinhos, etc.) (STATISTIQUE CANADA, 2003),
estas pessoas mais préximas (percebidas como o primeiro baluarte) se desagregam
gradualmente. Os préximos ndo estdo sempre disponiveis, nem dispostos a ajudar
(CONSEIL DE LA FAMILLE ET DE L'ENFANCE, 2007), particularmente se o transtorno
ou a deficiéncia se mostram severos e exigem aptiddes originais. As consequéncias
sdo multiplas; verifica-se o sentimento de pena, decepcdo, culpabilidade, raiva, fa-
talidade e vergonha. Muitos pais descobrem rapidamente uma impressao de perda
de controle. Eles sdo confrontados a riscos de perturbacéo, ou seja, de ruptura da
célula familiar (POLLIO, et al., 2006).

As dificuldades vividas pelas familias podem variar também em razéo da
idade da crianca. As familias de pessoas com mais idade declararam, sobretudo,
problemas ligados a vida exterior do circulo familiar, por intermédio da pessoa, e
os problemas de comportamento (POLLIO et al,, 2006), enquanto as dificuldades
declaradas pelas familias na qual a pessoa é ainda uma crianca parecem ressaltar
mais angustia ligada ao papel do cuidado, aos comportamentos problematicos em
casa e as responsabilidades parentais em geral, por meio de diferentes ciclos de
vida da pessoa portadora de transtornos do espectro autistico.

4 DESAFIOS PARA OBTER SERVICOS ADAPTADOS

O campo complexo do engajamento de pais de criancas portadoras de um
transtorno do espectro do autismo recobre o saber e o saber-fazer que incluem o
surgimento de significagdes e no¢des especificas. Estas atingem tanto as represen-
tacdes sociais dos pais em geral quanto a percepcdo da capacidade individual da
participacdo (EPSTEIN, 2001; DESLANDES, 2003; DESLANDES; BERTRAND, 2004).
Para falar do poder dos pais, muitos autores remetem a capacidade de engaja-
mento e as possibilidades de acdo individual ou coletiva. Nesse sentido, um lugar
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é reservado as nocdes de autodeterminacdo (BOUCHARD; KALUBI, 2006) e de em-
poderamento (DUNST, TRIVETTE, HAMBY, 2007). Por um lado, trata-se de explicar
a habilidade dos pais em ultrapassarem o desafio de tomar responsabilidades na
area da intervencdo ligada a vida de seus filhos. Por outro, de mostrar quanto os
pais estdo prontos a passar ao ato, ao treinamento preparatério com o objetivo
de exercer adequadamente seu julgamento durante as experiéncias concretas de
tomada de decisdo. De fato, no quadro de encontros dos planos de intervencao
ou dos planos de servicos individualizados, as preocupacdes expressas pelos par-
ticipantes tratam diretamente das necessidades, dos objetivos de intervencao, dos
papéis e das tarefas que influenciardo a vida das criancas (DUNST, 1996; KALUBI;
BOUCHARD, 2006). Para os pais, a aquisicdo do sentimento de competéncia e de
confianca se mostra necessaria. Isso quer dizer que os pais devem estar em con-
di¢des de demonstrar o reconhecimento dos recursos intrinsecos ou proprios, de
forma que a autonomia deles na busca de solu¢des adaptadas a situacdo da crianca
possa sofrer o minimo de preconceito. Veja por qual razdo se mostra urgente tra-
balhar a pratica de condi¢des que favorecem o desenvolvimento de sentimentos
de competéncia, evidentemente, sustentando as experiéncias de troca de saberes e
saber-fazer entre pais de criancas vivendo com transtorno do espectro do autismo.
Trata-se de sustentar positivamente o desenvolvimento da crianca proporcionando
aos pais a formacdo sobre as ferramentas de avaliacdo, de maneira a afirmar as
expectativas de éxito, a combater, a0 mesmo tempo, as ideias de fatalidade, de
predeterminacdo e de irreversibilidade de progndsticos de adaptacao.

5 EXPERIENCIAS DE CAMPO E PROCESSOS DE ANALISE

As reflexdes de 24 pais foram recolhidas gracas a organizacdo de grupos
focais (grupos de reflexdo) que aconteceram nas regides de Montérégie e Montreal
(Québec). Separados em dois grupos de 12 pessoas, estes pais de criancas que se
tinham entre 5 e 7 anos foram sensibilizados a necessidade da troca de saberes e
saber-fazer com o intuito de prepara-los a participacdo dos encontros do PSL A
organizacdo dos grupos precisou da colaboracdo dos estabelecimentos publicos
da Rede de Saude e de Assisténcia Social, bem como da rede escolar concernente.
Cada grupo participou de duas reunides chamadas “grupo de reflexao”. Estas reuni-
Oes foram estruturadas de maneira particular. O segundo encontro de cada grupo
focalizou no poder dos pais enquanto contribuicdo a resolucdo de problemas de
intervencao durante os encontros do PSL

Trata-se de buscar solugdes relacionadas as necessidades de desenvolvi-
mento das criangas e de validar e comparar as proposi¢cdes de uns e outros. Por
outro lado, o primeiro encontro foi organizado de maneira original para cada um
dos dois grupos. Para o grupo A, tratava-se de discutir em geral, em torno de uma
grade de entrevista, da satisfacdo dos pais em relacdo as suas necessidades e de
seus filhos, ao passo que para o grupo B foi diferente. Os pais tiveram de explorar,
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descobrir e discutir uma ferramenta de avaliacdo do desenvolvimento da crianca
(BRIGANCE, 1997; BOUDREAULT et al.,, 1998). A sessdo com uma duracao de duas
horas permitia aos pais reconstituir, na interagdo com os seus pares, as experién-
cias preliminares vividas em casa, na decorréncia da avaliacdo de seus filhos. Essas
férmulas, grupo A e grupo B, permitiram explorar de maneira enriquecedora as
questdes relativas aos saberes e saber-fazer dos pais. Em todos os casos, uma se-
cretéria de sessdo tomava nota e colocava progressivamente em uma grande tela
as ideias ou as explicagdes formuladas pelos pais. De um ponto de vista operacio-
nal, os dois tempos do processo compreendiam primeiramente a coleta de dados,
seguidos da avaliacdo, da priorizacdo dos enunciados formulados e da busca de
pistas de solucdo. Todas essas etapas foram conduzidas de maneira eficaz gra-
¢as aos protocolos elaborados no quadro do processo reflexivo de andlise feita
em parceria (BOUCHARD; KALUBI, 2006; KALUBL, BOUDREAULT, 2007). Ap6s uma
semana, iniciava-se a andlise de conteddo dos enunciados com a colaboragéo de
uma equipe experiente na discriminacdo da pertinéncia de diferentes enunciados.
Em vista disso, todos os enunciados foram tratados como produtos de um locutor
coletivo, ou seja, o grupo de pais de criancas portadoras de um Transtorno do
Espectro Autistico. A maioria dos enunciados era classificada em categorias seman-
ticas e validada durante o processo de interacdo verbal (no Grupo Focal) com os
pais participantes de cada grupo de reflexdo. A anélise dos dados foi realizada com
énfase na compreensdo de preocupacdes e vontades emergentes manifestas nos
assuntos e discursos dos pais.

6 RESULTADOS E DISCUSSOES

A partir da andlise dos dados, os resultados mostram que o poder dos pais
é estreitamente ligado ao nivel de envolvimento deles com o desenvolvimento dos
saberes e saber-fazer relacionado ao processo de desenvolvimento da crianca, ge-
rando um impacto no surgimento de competéncias dos pais, bem como no sentido
de cultura critica, humanista ou cidada deles. Para ajudar a melhorar a situacdo de
seus filhos, os pais devem imaginar um futuro de éxito, construir um novo mun-
do de saberes direcionados a transformacdo da vida em suas comunidades. Esse
novo espago estd necessariamente em ruptura com o antigo mundo ideolégico
(RICOEUR, 1989), dominado unicamente pela consideracdo de saberes e compe-
téncias dos profissionais. Entre os temas que se impdem nos dois grupos consul-
tados, ha os que descrevem a visdo dos pais em termos de aprendizagem da “des-
culpabilizacdo”, de conhecimento dos ciclos de aprendizagem e desenvolvimento
das criancas, da exploracdo dos horizontes de inclusdo, da dinamica do saber, do
poder e do engajamento. Os diferentes temas ndo receberam um tratamento igual
e Unico. Eles permitem, contudo, ilustrar certo tipo de olhar sobre a troca de sabe-
res entre pais, mas também sobre as condi¢des que favorecem esta troca.
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6.1 SOBRE O SENTIMENTO DE CULPABILIDADE

A partir das entrevistas de grupo mencionadas, o poder dos pais foi ilustra-
do pela forca de atragdo de algumas palavras, nas quais a carga semantica permite
descrever as trajetdrias da evolucdo da crianca no seio da familia. A sequéncia a
seguir lembra o peso da nocdo de culpabilidade. Ela testemunha o lugar que ocu-
pamos e elementos da vivéncia anterior:

Eu me sentia culpada, pois eu acreditava que era meu o erro.
Porque eu ndo fago as mesmas coisas que os outros pais,
porque eu quero investir no meu filho, eu me fago categori-
zar como mae protetora, eu fago com que me olhem estra-
nhamente. (informac&o verbal).

Antes mesmo de encontrar os profissionais e de saber mais sobre o diag-
néstico da crianca, os pais abriam a porta ao processo de autoexclusdo em relacdo
as representa¢des dominantes.

Realmente, mesmo se os pais de criangas tendo um TSA ocupavam um pa-
pel maior no desenvolvimento dos servicos a serem oferecidos, foram por muito
tempo vitimas expiatérias designadas (sobretudo as maées) no discurso do corpo
médico. Apesar de tudo, eles contribuiram para a sensibilizacdo ativa da popula-
¢do, ao acompanhamento de novos pais nos seus percursos adaptativos (LANGAN,
2011). De fato, os cientistas que os reprimiram nos anos 1950 acusaram sistema-
ticamente as maes, mostrando e demonstrando a hipétese de uma frieza afetiva
(maes distantes e desapegadas) com a crianca (PISULA, 2003). Os pais, sendo eti-
quetados sob o sinal da patologia, exigia-se a retirada da crianca da familia.

Mesmo se foi apds os anos 1960 que muitas pessoas comecaram a lutar
contra tais ideias de culpabilidade, as crencas negativas e acusadoras persistem no
conjunto da sociedade: "A gente se culpa muito pelos problemas do nosso filho.”
(informacédo verbal). O sentimento de culpabilidade manteve-se por mais tempo,
em favor das hipdteses genéticas. As dificuldades das criangas pareciam cada vez
mais se explicarem pelo fato de portarem um gene. Foi necessario travar um com-
bate arduo sob o borddo de associacdes de pais para ver a transformacdo dessa
ordem dominante baseada na culpabilidade das familias. Alguns pais acreditaram
por muito tempo em uma origem epidémica ou nas ligagdes com a vacinagao,
enquanto outros continuam a buscar tratamentos suscetiveis de curar as criangas
de seus TSAs (GUPTA, 2007; HALL; GRAFF, 2010). Uma literatura abundante e uma
producdo apoiada por muitos artistas ajudaram a difundir depoimentos funda-
mentalmente humanistas, favoraveis ao reconhecimento ndo apenas dos direitos
da familia, mas também das contribuicdes dos pais ao setor do saber.

Essa é a razdo pela qual o trabalho com grades de avaliagdo introduz alguns
pais em uma dinamica altamente simbdlica e significativa.

6.2 HORIZONTES DE COMUNHAO DOS SABERES
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Para muitos pais, a participacdo nos encontros se realizou em um movimen-
to duplo de defesa de interesses: os da crianca e os seus proprios. Cada reunido
contribuiu para romper as pressdes de isolamento. A aprendizagem dos novos sa-
beres permitiu aumentar os sentimentos de confianca de si em relacdo as diferen-
tes situagdes da deficiéncia. A diversidade de problemas préprios a cada crianca fez
pressdo nos pais, na busca de uma informacao de qualidade, sempre com o obje-
tivo de poder ajudar seu filho: “Meu filho teve dois diagndsticos em duas situagbes
diferentes: eu tive necessidade entdo de me informar, de me colocar no seu lugar
para compreender o que se passava na sua cabeca.” (informacéo verbal).

Segundo os depoimentos, esse tipo de interven¢do permitiu também a apro-
priacdo de saberes e saber-fazer, de apoiar os pais no exercicio de seus papéis. Os
exercicios de avaliacdo ou de explicacdo ajudaram a realizar algumas tarefas e res-
ponsabilidades. Eles permitiram igualmente a organizacdo e imaginacgao dos préprios
planos de a¢do. Em alguns casos, permitiram aprenderem rapidamente a expressar
em palavras a constatacdo ilustrando as capacidades desconhecidas de seus filhos.
Desde entdo, mostra-se Util para alguns refletir sobre as maneiras de fazer e ultra-
passar as maneiras tradicionais de fazer, bem como as constatacdes simplistas das
diferengas da crianca em um grupo. A necessidade percebida de se colocar no lugar
da crianca para compreender suas dificuldades em algumas &reas permitiu ressaltar
o efeito das incapacidades sobre a familia. Muitos pais aprenderam de seus pares a
modificar seus pedidos para a crianca; eles puderam imaginar como integrar acoes
aos seus habitos de vida. Os acessos privilegiados a informacdo conduziram alguns
pais aos oferecem seu proprio exemplo, a titulo ilustrativo, no intuito de ajudarem os
outros a se expressarem, a fazerem perguntas e a identificarem as a¢des e os recursos
compativeis com as categorias de necessidades da crianca.

6.3 SOBRE OS CICLOS DE DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA

A abertura dos pais as observacdes de seus pares teve um papel importante
na compreensdo dos indices proprios aos comportamentos de cada crianga, assim
como a analise de ciclos de desenvolvimento. A fala dos pares permitiu aos pais
situarem seus niveis de dificuldades. A seguir, a atencdo as dificuldades da crianca
mostra a orientacdo da abordagem inicial considerada pelos pais:

Eu terminava as coisas para meu filho, eu compensava pelas
suas dificuldades, entdo eu ndo via o seu problema.

Eu aprendi também com os outros pais que nds temos um
direito a olhar, a dizer ndo, eu ndo aceito este recurso ou eu o
aceito, ndo sdo sempre os recursos mais adequados.

A gente encontra pais de criangas que sdo, quem sabe, mais
velhas e que nos falam de futuro, que nos garantem com
relacdo a isso. (informac&o verbal).
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As situagoes dificeis forcaram igualmente os pais a aprenderem novas prati-
cas, em ruptura com os modelos implicitos impregnados desde a jovem idade. Para
outros autores, esses fatos se explicam facilmente. No ponto de partida, ha nos pais
participantes a vontade de autodeterminacdo e a necessidade assumida de dis-
por de novos conhecimentos permitindo exercerem plenamente o papel educativo
com seu filho (PHELPS et al., 2009). O processo de adaptacdo das familias se faz
de ajustes frequentes, em longo prazo (VEYSSIERE et al., 2010); ele se produz com
os primeiros indices vagos antes de chegar as constata¢es das dificuldades mais
importantes: “Eu ndo falo necessariamente dos problemas de meu filho com os ou-
tros, exceto nos momentos propicios para isso.” (informacdo verbal). Essa adapta-
¢do surge como consequéncia de ganhos pessoais realizados durante as interagdes
anteriores (BLOCH, WEINSTIEN, 2010). Alguns pais declaram ter desenvolvido no-
vas forcas desde suas primeiras experiéncias parentais, enquanto familia acolhendo
uma crianca autista (PHELPS et al., 2009). Os beneficios acumulados durante as
sessdes de comunhdo entre pais |hes proporcionam motivos de satisfacdo, visto
que se torna possivel imaginar no cotidiano um inventario ndo apenas objetivo
das aquisicdes realizadas pela crianca (CORMAN, 2009). Além disso, a satisfacdo
experimentada pelos pais foi descrita em torno do conhecimento das ferramentas
e dos rudimentos de uma abordagem de avaliacdo. Isso pode ajudar cada um a se
afastar da zona de sofrimento e a explicar com determinagdo as constatagdes do
desenvolvimento da crianga. Para muitos pais, o exercicio teve uma significagdo
contraditéria com as impressdes de alguns pais, presos a fatalidade. Para apoiar
a crianga, mostra-se necessario investir mais no desenvolvimento de especialida-
des e menos nos fatores de sorte. A mensagem transmitida foi clara; assim, para
enfrentar situacdes aparentemente graves, é necessario procurar e encontrar es-
pecialidades apropriadas. E impossivel trabalhar com a sorte na busca de apoio ao
desenvolvimento da crianca. Esta oferece resultados somente contextuais. Desde
entdo, o desenvolvimento de novos saberes aparece ao mesmo tempo como um
jogo, um desafio e uma necessidade; ele deve se ligar a construcdo de sentimentos
de eficiéncia pessoal dos pais.

7 CONCLUSAO

Ao longo deste texto a nocdo de poder é relacionada a visdo de engajamen-
to dos pais, considerando as limitacGes que impdem naturalmente na vida de seus
filhos. Foi possivel ver que a implicacdo dos pais é influenciada por dois fatores
principais: o grau de deficiéncia da crianca e as caracteristicas da familia (classe
social, origem étnica, nivel de escolaridade, etc.). Para contribuir as mudancas de
mentalidade dos pais de outras criancas e do meio direto onde evoluem estas
criangas, cada parente teve que mostrar suas habilidades como ator reflexivo. Um
dos beneficios identificados apds os encontros de grupo consiste para alguns pais
aprenderem a descrever com precisdo as dificuldades e transtornos observados em

Visdo Global, Joagaba, v. 15, n. 1-2, p. 201-216, jan./dez. 2012



O poder dos pais: orientagdo sobre as estratégias de comunhéo

seus filhos. As orientacdes identificadas partindo dos enunciados formulados pelos
participantes permitiram fornecer uma representagdo adequada da dinadmica dos
grupos de reflexdo analisados. De fato, como mostraram Trivette e Dunst (2007),
quando se trata de praticas de ajuda as familias, as condi¢cdes nas quais o apoio
é oferecido produzem mais efeito que ajuda efetiva e servicos prestados. Desde
entdo, os encontros de grupos constituem uma alavanca importante de poder e de
apoio a autodeterminacdo dos pais, na perspectiva da ajuda aos seus filhos.

Résumé

Plusieurs personnes se préoccupent, ces dernieres années, de la qualité de vie des en-
fants vivant avec un trouble du spectre autistique (TSA). Les responsables des services
publics se montrent sensibles a ces préoccupations; ils mettent en place des mesures
visant a prévenir la maltraitance et la négligence a ['égard des enfants concernés. Ils
travaillent sur l'actualisation des conditions favorables au développement de chaque
enfant. Cest dans ce contexte que s'imposent la valorisation du réle des familles, le
renforcement du savoir des parents et la description de leurs capacités d'action. Cette
orientation marque un tournant majeur dans les relations entre professionnels et pa-
rents denfants vivant avec des incapacités. Une expérience menée au Québec a per-
mis d'initier des parents a ['évaluation du développement de leur enfant; il s‘agissait
de préparer la participation de ces parents aux réunions d'élaboration du Plan de
Services Individualisés (PSI). Un protocole de recherche qualitative a été mis en place.
Lanalyse des entretiens menée a l'issue des rencontres entre parents et professionnels
montre que les parents prennent davantage de responsabilités. Ils étalent aussi leurs
compétences face aux professionnels. Leurs savoirs déclarés ciblent diverses questions
en tension, en particulier celles touchant la clarification du diagnostic et la précision
des objectifs d'intervention.

Mots-clés : Autisme. Familles. Pouvoir des parents. Savoir et savoir-faire. Qualité de vie.
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