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Oito anos depois do nascimento do filho, Vera, de 39, e Luis, de 42, mant

Reaprenderaviver todos os dias

A vida familiar passou a ser recons-
truida, dia ap6s dia, em torno de no-
vas rotinas, novas expectativas e de
uma nova ideia de normalidade.

A adaptacdo ao diagndstico néo
aconteceu de forma linear, mas
através de uma reorganizacfio dia-
ria da vida familiar - e, sobretudo,
da forma como Vera e Luis passa-
ram a olhar para o futuro do filho.

Num primeiro momento, a reac-
cdo foi procurar compreender. Mas
rapidamente o foco mudou.

“Em vez de pesquisar sobre o au-
tismo, centrei-me no que é que eu
posso fazer para melhorar isto que
ele deixou de fazer”, aclara Vera.

Essa mudanca de perspectiva
marcou o inicio de uma abordagem
pratica, centrada no presente e nas
necessidades imediatas do Jodo.

A casa passou a funcionar como
um espaco totalmente reorganiza-
do em func#o das terapias, das ro-
tinas e dos sinais de evoluc¢do da
crianca.

“Fomos percebendo que 14 em
casa nos tornamos numa central de
operacdes”, expde Luis.

Dentro dessa “central de opera-
¢Oes”, tudo passou a ser ajustado
em funcéio do comportamento do
menino - das actividades escolhi-
das as respostas emocionais a cada
estimulo.

Também nas actividades do quo-
tidiano, a familia desenvolveu estra-
tégias especificas para ajudar o Jodo
a lidar com diferentes estimulos e
rotinas.
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“Temos estratégias para tudo: su-
permercados, rotinas, exposicdes
controladas. Levamo-lo para todo o
lado”, ilustra Vera.

A mesma ldogica de adaptagéo es-
tendeu-se ao contexto social,
como o futebol, onde a inclu-
sio e o bem-estar da
crianca prevaleceram
sobre qualquer outra
logica.

“Nos colocamos
também o Jodo
no futebol. Ti-
nhamos algum
receio porque o

futebol ainda é F omos CyuStCme

muito competi-

fivo”, reconhece terapias e estratégias.

Vera.

escola de formacio
acabou por reforcar
a ideia de que o con-
texto é tdo importante
como acrianca.

“Disseram-nos: ‘0 menino
gosta de jogar a bola? Entfo esta
tudo certo, esta no lugar certo. Isto
nio é uma escola competitiva, é para
0s meninos se divertirem”, revela.

Mas nem sempre o olhar dos pais
sobre o quotidiano do Jo#o é com-
pleto. Em alguns contextos, a infor-
magc#o depende do que é observado
e transmitido por terceiros.

“0 Jodo ainda é considerado néo-
-verbal. Ele ja consegue fazer mui-
tas coisas sozinho, consegue identi-
ficar tudo. Mas se chega a casa a
chorar, néo consegue dizer o que

&m a mesma certeza: “Nao trocavamos o0 Jodo”. FOTO HELDER SANTOS/ ASPRESS

A resposta da A nossa casa tornou-se
uma central
de operacoes

COPARENTALIDADE.
OQUEE?

M Na historia de Vera e Luis ha di-
namicas que a psicologia descre-
ve com termos técnicos como co-
parentalidade e “dyadic coping”.
Ainvestigacdo tem mostrado que
aadaptacio das familias ao dia-
gnostico de autismo depende ndo
apenas das respostas clinicas dis-
poniveis, mas também da qualida-
de darelagfio entre os pais, da for-
ma como enfrentam os desafios
em conjunto e das redes de apoio
que conseguem mobilizar. Estu-
dos recentes apontam a comuni-
caciio, a partilha de responsabili-
dades e aresiliéncia familiar
como factores decisivos para o
bem-estar de pais e filhos.

A coparentalidade designa a for-
ma como dois adultos trabalham
em conjunto na educacfio de um
filho: a partilha de responsabili-
dades, atomada de decisdes, a
consisténcia das regras e a capa-
cidade de cooperar enquanto
equipa parental.

Ja o “dyadic coping” refere-se a
forma como o casal lida em con-
junto com situacdes de stress. In-
clui 0 apoio emocional mutuo, a
comunicac¢iio em momentos difi-
ceis e as estratégias usadas para
enfrentar desafios como uma uni-
dade, e ndo de forma isolada.

aconteceu na escola. Isso é das coi-
sas que mais custa. Porque nunca
sabemos como correu o dia”, confi-
dencia Luis.

“Dependemos muito das pro-

fessoras, que sdo impecaveis e

comunicam tudo o que conse-

guem observar”, acrescenta
Vera.

O casal sublinha, a propé-
sito, que essa limitac#o refor-
ca anecessidade de mais re-
cursos e de um maior acom-
panhamento no contexto es-

colar e terapéutico, com mais
profissionais e capacidade de
respostano terreno.

Umoutro tipo de felicidade
Depois de um caminho feito de mu-
dangcas constantes, Vera e Luis falam
de uma forma de estar que ja néo
passa por planos perfeitos, mas por
equilibrio possivel: “Ha dias muito
dificeis. Mas também ha conquistas
pequenas que significam tudo.”

Se tivesse de resumir as suas vi-
das numa frase, Luis escolhe uma
citacdo em inglés: “It’s okay to not
be okay” - ou seja, “esta tudo bem
em néo estar sempre bem”. E Vera
quem conclui: “Foi um processo
muito complicado... mas nds sim-
plesmente ndo podemos desistir.
E o nosso filho. Dizemos isto todos
os dias. As vezes, quando pomos o
Jofo a dormir — naqueles segun-
dos antes de nds também apagar-
mos, porque estamos de rastos —
pensamos: ‘N#o desistimos. Ama-
nhi serd melhor””.




