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RESUMO

Sabe-se que a vivéncia da maternidade representa mudancas corpéreas, hormonais
e emocionais para as mulheres. O periodo da gestacdo é marcado por momentos
intensos, pois essa fase representa a constituicdo de uma nova etapa na vida e
representatividade de se tornar méde. Os pais tendem a criar expectativas com o
nascimento do bebé, e as suas expectativas tendem a aumentar, pois 0S mesmos
projetam a idealizacdo da chegada de uma crianca que ira completar o seio familiar.
O autismo é um transtorno do desenvolvimento que afeta principalmente as &reas
voltadas para interagcdo social, comunicacdo e afeto. Por se tratar de um
neurotranstorno do desenvolvimento, as caracteristicas fisicas da crianca séo
comuns, o que dificulta ainda mais o processo da aceitacdo do diagnostico. Quando
a crianca apresenta alguma limitacdo, os pais precisam ajustar suas tarefas ou até
mesmo interromper algumas atividades que antes faziam parte da rotina familiar. Ao
compreender que a maternidade € uma experiéncia complexa que transforma todo
clima emocional conjugal, pode-se pensar em como a deficiéncia de um filho pode
mudar ainda mais essa realidade familiar. Este estudo visou investigar as reacdes
emocionais das maes em relacdo ao diagnostico de autismo de seus filhos. Também
visou verificar os fatores intrafamiliares envolvidos no tratamento das criancas na
visdo das maes. Além disso, a pesquisa buscou compreender se esses fatores
interferem na relacdo conjugal entre os pais das criancas. Participaram dessa
pesquisa quatro maes de criancas ja diagnosticadas com autismo, em que foi
utilizado com as participantes uma entrevista semiestruturada com perguntas
elaboradas visando atender os objetivos. Verificou-se que as mulheres sédo as
maiores responsaveis pelo cuidado diario com os filhos, tendo maior impacto sobre
diversas areas de sua vida, tais como o abandono trabalho, pouco tempo para
cuidados consigo, além da sobrecarga fisica e emocional que pode afetar em sua
gualidade de vida. Por isso se faz necessario repensar em como a ajuda psicologica
pode contribuir para a vida dessas mulheres, oferecendo apoio e informagdes para
ampliar seu conhecimento sobre o autismo, pensando em ampliar o conhecimento

em prol do enfrentamento do problema.

Palavras-chave: Maternidade. Autismo. Familia. Rea¢c6es emocionais.



ABSTRACT

It is known that motherhood's experience is tangible, hormonal and emotional
changes for women. The gestation period is marked by intense moments, because
this phase is the establishment of a new stage in life and representativeness of
becoming a mother. Parents tend to create expectations with the birth of the baby,
and their expectations tend to increase, as they design the idealization of the arrival
of a child who will complete the family environment. Autism is a developmental
disorder that mainly affects the areas focused on social interaction, communication
and affection. For it is a neurotranstorno development, the physical characteristics of
the child are common, which further complicates the process of accepting the
diagnosis. When the child has any limitations, parents need to adjust their work or
even stop some activities that were once part of the family routine. By understanding
that motherhood is a complex experience that transforms all emotional climate, one
can think of as a child's disability may change even more this familiar reality. This
study aimed to investigate the emotional reactions of mothers in relation to autism
diagnosis for their children. It also aimed to verify the intra-family factors involved in
the treatment of children in view of mothers. In addition, the research sought to
understand if these factors influence the marital relationship between the children's
parents. Participated in this study four mothers of children already diagnosed with
autism, it was used with the participants a semi-structured interview with questions
designed to meet the objectives. It was found that women are the most responsible
for the daily care of the children, with greater impact on various areas of your life,
such as leaving work, little time to care can, in addition to the physical and emotional
burden that may affect on your quality of life. Therefore it is necessary to rethink how
psychological help can contribute to the lives of these women, providing support and
information to expand your knowledge about autism, thinking of expanding the
knowledge for tackling the problem.

Keywords: Motherhood. Autism.Family.Emotional Reactions.
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1 INTRODUCAO

De acordo com pesquisas realizadas pelo CDC (Center of Diseases Control and
Prevention), do governo estadunidense, dados considerados alarmantes sobre a
maior incidéncia de casos de criangcas com transtorno do espectro autista (TEA)
foram levantados. A pesquisa na area foi divulgada em marco de 2014 e trds um
namero assustador, uma em cada sessenta e oito criancas sao portadoras do
espectro autista. No Brasil dados estatisticos acerca do assunto ainda ndo foram
levantados, porém no ano de 2007 obteve-se estimativas de um milhdo de casos de
autismo, aproximadamente 1 para cada 190 habitantes segundo o Projeto Autismo,
do instituto de Psiquiatria do Hospital das clinicas (JUNIOR; RIBEIRO, 2014).

O transtorno do Espectro Autista também descrito como transtorno invasivo/global
do desenvolvimento € evidenciado por desordens no desenvolvimento do cérebro.
Segundo o DSM V, o autismo € caracterizado por apresentar prejuizos invasivos e
severos em diversas areas do desenvolvimento tais como: habilidades sociais,
habilidades de comunicacdo e comportamento estereotipado podendo apresentar
sintomas comportamentais como: impulsividade, comportamentos auto-agressivos,
hiperatividade e desatencdo (DSM-5, 2014).

As caracteristicas comportamentais do transtorno do espectro autista
tornam-se inicialmente evidentes na primeira infancia, com alguns casos
apresentado falta de interesse em interagdes sociais no primeiro ano de
vida. Algumas criancas com transtorno do espectro autista apresentam
platds ou regressdo no desenvolvimento, com uma deterioracdo gradual ou
relativamente rapida em comportamentos sociais ou uso da linguagem,
frequentemente durante os dois primeiros anos de vida (DSM-5, 2014,
p.55).

Inimeras pesquisas na area vém sendo levantadas sobre as causas do autismo,
porém os motivos do transtorno ainda sdo desconhecidos. O crescente nimero de
criancas com TEA despertou-me o interesse e a vontade de conhecer o

envolvimento entre mées e filhos frente ao diagnadstico.

Pude perceber que a tematica sobre o autismo tem sido estudada por diversos
pesquisadores, mas a maioria esta voltada para os aspectos comportamentais,
educacionais diagnoésticos, intervengdes psicoterapicas entre varios outros fatores
gue englobam o transtorno. Porém pouco se é falado sobre as maes dessas
criangas e o0s sentimentos das mesmas frente ao diagndstico, assim como as

mesmas lidam com os tratamentos e com as mudangas em sua rotina, uma vez que
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lidar com esse universo representa um desafio. Em meu estudo procuro entender o
gue de fato essas maes sentem, visando compreender que esses sentimentos

podem interferir em seu desenvolvimento social e emocional.

Por isso se faz necessario pensar primeiramente na maternidade, pois essa vivéncia
traz consigo mudancas tanto corpGreas quanto emocionais, visto que durante esse
periodo a mulher comec¢a a constituir uma nova fase em sua vida (SEGEREN;
FRANCOSO, 2014). Sabe-se que desde o momento da concepc¢ao até o momento
do parto, a mae e o bebé estabelecem um elo afetivo muito forte. Sendo assim
delimitei o meu estudo em aprofundar sobre essa vivéncia da maternidade nas maes
de autistas, uma vez que o tratamento voltado para essas criancas acarreta em
grandes responsabilidades e extrema dedicacdo. O autista precisa estar sempre
sendo estimulado, e o cuidador dessa crianca precisa dedicar-se em tempo integral
ao tratamento. Essas mé&es na maioria dos casos acabam assumindo todo o cuidado
com os filhos passando por um processo de ajustamento ou inter-rompimento de
algumas atividades que antes faziam parte da sua rotina, devido a responsabilidade

no tratamento da crianca.

Diante do inicio da apresentacdo dos sintomas de Autismo, o contexto
familiar sofre rupturas imediatas na medida em que ha interrup¢do de suas
atividades rotineiras e transformacgéo do clima emocional no qual se vive. A
familia se une em torno das dificuldades de sua crianga, sendo essa
mobilizagdo determinante no inicio da adaptacdo. As dificuldades
apresentadas pela crianga tornam muitas vezes inviavel a reproducéo das
normas e dos valores sociais na familia e, consequentemente, a
manutencdo do convivio social (SPROVIERI ; ASSUMPCAO apud
ANDRADE; TEODORO, 2012, p.135).

Pensando na expectativa que gira em torno do nascimento do bebé, é comum que
0s pais vivenciem o luto ao receber o diagnostico do autismo uma vez que 0S
mesmos tendem a projetar nos filhos uma extensédo de si mesmos, a realizacéo e a
concretizacdo de uma crianca idealizada. A partir desse momento o que € pré-
estabelecido pela sociedade foge do controle dos genitores, fazendo com que os

mesmos se adaptem as necessidades da criancga.

Sendo assim o clima emocional conjugal também pode ser abalado ao se deparar
com uma situagdo nova, algo que ndo estava previsto nos planos. Esse processo
pode causar nas mulheres sentimentos de desamparo e soliddo, visto que as
maiores responsaveis pelo cuidado com os filhos sdo as maes. Para os homens a
presente situacdo além de afetar seu lado paterno, também pode o afetar enquanto

esposo, uma vez que é comum a necessidade do filho ser sentida como da maée,
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pois as mulheres tendem a se dedicar em tempo integral a essas criangas o0 que
pode causar mudancas da rotina do casal, deixando a relagdo homem e mulher mais
distante em prol do bem estar dos filhos (BECKER, 2009).

Com isso 0 homem pode apresentar maiores dificuldades em estabelecer seu papel
de pai com novas responsabilidades e maiores preocupagdes com o tratamento e o
desenvolver atipico. A mulher com seu instinto protetor de mae tende a deixar de
lado sua vida (profissional, conjugal, social) para buscar tratamentos e terapias que

auxiliem no tratamento dos filhos.

Por esse motivo a pesquisa visa contribuir, para melhoria e implantacées de
assisténcias sociais e psicologicas com essas mulheres com o intuito de ampliar seu
conhecimento visto que nem todas possuem as informacfes pertinentes sobre o
autismo, assim como pensar no desenvolvimento de habilidades pessoais para o
enfrentamento das adversidades, uma vez que essas mulheres tém diversas areas
de suas vidas afetadas devido a sobrecarga emocional e fisica, o que pode
comprometer sua qualidade de vida, assim como no cuidado para com a crianca
(GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004).

Para o campo da psicologia essa pesquisa é de suma importancia uma vez que
através da mesma busca-se compreender como 0s impactos psicossociais afetam
essas maes e como esses impactos podem causar o adoecimento psicolégico
dessas mulheres, e a partir disso compreender que o bem estar dessas mulheres é
essencial assim elas terdo mais disposicdo para batalhar pelos direitos de seus

filhos, assim como enfrentar novas situacdes que poderdo surgir.

A pesquisa também é importante quando se pensa na capacitacdo dos profissionais
com novas técnicas para serem aprimoradas através da compreensdo do
comportamento, com uma visdo mais abrangente do problema sempre pensando no

bem estar dessas maes e seus filhos.

A partir do exposto esta pesquisa buscou investigar quais Sao 0s impactos
psicossociais em maes de criangcas com transtorno do espectro autista (TEA).
Especificamente investigou-se as reacdes emocionais das maes frente ao
diagnostico; verificou-se os principais fatores intrafamiliares relacionados com o
envolvimento e tratamento das criangas, na opinido das méaes e buscou-se verificar

se esses impactos psicossociais interferem na relacdo do casal.
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2 REFERENCIAL TEORICO

A temética sobre o autismo tem ganhado mais relevancia com intuito de criar formas
de visibilidade entre as politicas publicas de saude, direitos humanos educacéo
entre outros, assim como para a populacdo que nem sempre tem as informacdes
necessarias sobre o transtorno o que contribui no processo de exclusdo social. O
diagnéstico do autismo na familia ocasiona um impacto emocional entre os genitores
da crianca que podem se sentir inseguros e despreparados para o enfrentamento de
tal situacdo. Sendo assim a familia acaba passando por um processo de
ajustamento a necessidades do filho, por isso se faz necessario compreender
primeiramente sobre a estrutura da familia para apdés compreender como ela é

afetada pelos impactos psicossociais.

Entende-se por familia como o primeiro contexto social que um individuo é inserido,
ela é a base para formacdo da personalidade por ser a forma de relacdo mais
complexa vivenciada pela crianga nos primeiros anos de vida. Nela todos os
membros se afetam mutuamente por estarem em uma relacdo de interdependéncia
(ANDRADE; TEODORO, 2012).

Para Assumpcao Junior, citado por Moura e Valério (2003, p.47):

A familia em si mesma constitui uma unidade social significativa. Ela é parte
de uma unidade social maior, a comunidade imediata e a sociedade.
Ocorréncias sécio patolégicas dentro da sociedade mais ampla também
exercerdo efeitos sobre a familia; entretanto esta devera assumir parte da
responsabilidade, pois é dentro dos limites desta unidade social que a
crianca aprenderd a ser o tipo de pessoa que a sociedade determina como
normal. E na familia que se aprende a ser (nico, a desenvolver a
individualidade e a tornar-se uma pessoa criativa, em busca da auto-
realizacgéo.

Por constituir um importante papel na vida do individuo, a familia € a mediadora
entre 0 homem e a cultura se fazendo essencial nas relacdes afetivas e norteadora
nos primeiros valores e regras sociais. E é no seio familiar que individuo comeca a
criar modelos de relagbes e a realizar construgdes individuais e coletivas dando
significado as praticas culturais em que esta inserido. Através dos fatos ocorridos no
sistema interno familiar a criangca comega a organizar e internalizar repertérios
comportamentais de como agir e se porta diante das situacdes, também aprender
como lidar com os problemas de acordo com as normas familiares (DESSEN;
POLONIA, 2007).
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Dessa forma essas vivéncias se integram a uma Unica dindmica que ira estruturar as
formas de interacdo social e subjetivagcdo. A concretizagdo dessas normas
internalizadas influenciara no convivio social e na constituicdo das futuras relacdes
familiares se caracterizando como um processo de influéncia bidirecional, entre os
membros familiares e em qualquer outro ambiente social (DESSEN; POLONIA,
2007).

Petzold citado por Dessen e Polonia (2007, p.23) tras a concepcédo cientifica da

familia:

A propria concepcdo cientifica dela evidencia o entrelagamento das
variaveis biolégicas, sociais, culturais e histéricas que exercem grande
influéncia nas relagBes familiares, constituindo a base para as formas
contemporéaneas dela. Os lagos de consanguinidade, as formas legais de
unido, o grau de intimidade nas relagbes, as formas de moradia, 0
compartilhamento de renda séo algumas dessas variaveis que, combinadas,
permitem a identificacdo de 196 tipos de familias, produto de cinco
subsistemas resultantes da concepc¢do ecolégica de micro, meso, exo,
macro e cronossistema.

Por Microssistema entende-se as relagées com base na interacdo dos genitores e 0
grau de intimidades vividas por eles independente do estilo de vida levado por eles.
Ja no mesossistema as influencias sédo provenientes da relacdo com filhos, estando
eles presentes ou ndo, sendo bioldgicos ou ndo. O exossistema funciona como uma
rede de relagcdes mantidas por lagcos matrimoniais ou consanguineos, e se baseia no
sentimento de pertenca a um determinado grupo sendo social ou cultural, nesse
sistema o vinculo emocional se faz muito presente. No macrossistema os valores
aprendidos sdo compartilhados pelo grupo, no cronossitema o foco gira em torno
das transformacfes da familia na sociedade suas configuracdes ao longo dos anos
(PETZOLD apud DESSEN; POLONIA, 2007).

Dessen e Lewis, citado por Dessen e Silva (2000, p.14) diz que:

Portanto, essa gama de interacBes e relagcbes desenvolvidas no
microuniverso da familia mostra que o desenvolvimento do individuo ndo
pode ser isolado do desenvolvimento da familia.

Quando um homem e uma mulher tomam a decisdo de unir-se em matriménio
ocorrem significativas mudancas podendo ocasionar alteragcdes emocionais trazendo
a sensacao de amadurecimento e satisfacado pessoal. Com a unido de duas pessoas
no enlace matrimonial a histéria de vida passa a ter um objetivo em comum

formando assim uma identidade conjugal (BOLZE et. al., 2013).

7

O casamento € considerado um modelo adulto de intimidade, o qual
demanda que duas pessoas diferentes, com caracteristicas de vida
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pregressa distintas, encontrem-se e renegociem questdes anteriormente
definidas para si individualmente, abrangendo aspectos relativos a
alimentacdo, atividades laborais, recreacéo, sono, exercicio da sexualidade,
dentre outros (MCGOLDRICK apud BOLZE et.al., 2013, p.72).

Posteriormente ao casamento € comum o desejo de ambos por um filho, nessa
crianca 0s pais depositam suas expectativas e ideais a espera de um bebé
fantasiado. Viver intensamente essa nova fase da vida a dois significa enfrentar
novas situacdes que provocam sentimentos de angustia, medo e sensacfes de
perda dos seus papeis sociais que antes era bem estabelecida (SOUZA, 2008).
Porém sabe-se que a gestacdo tras consigo intensas transformacdes corpéreas e
emocionais, cada mulher tende a emitir respostas diferentes, o que depende de
varios fatores, como por exemplo, se a crianc¢a foi planejada ou ndo, se a gravidez é

tranquila ou de risco, e se essa mae teve dificuldades para engravidar ou nao.

Com o decorrer do tempo e o avancar da gestacdo a mulher comeca a se preparar
para 0 momento da chegada do bebé. A gestacdo é muito importante, pois
proporciona as maes uma intimidade com a crianga, nesse periodo a mae consegue
sentir as movimentacdes do feto, e também descobrir 0 sexo do bebé, essa fase de
descobertas se intensifica ainda mais quando a escolha pelo nome é feita

(RAPHAEL;LEFF apud FARIA;PICCININI, 2010).

Durante a gestacao a mulher experiencia e vive intensas sensacfes. Nesse periodo
ela comeca a se preparar para ocupar o lugar de mée e sair da posicao de filha, com
isso elas passam por uma fase de luto por deixar também seu espaco infantil para
somente assim entrar no mundo da maternidade (FERRARI; PICCININI; LOPES
apud FARIA; PICCININI, 2010).

O parto pode ser considerado um momento importante do processo de
transicdo para a maternidade, por inUmeras razdes. Em primeiro lugar, € o
momento em que mée e bebé vao, finalmente, poder se encontrar frente a
frente (LEBOVICI apud LOPES et.al., 2005, p.247).

Sendo assim pode-se dizer que “[...] o parto €, por si sO, um evento de significancia
psicolégica incontestavel, e ndo apenas o meio pelo qual homens e mulheres se
tornam pais” (FISHER; ASTBURY; SMITH apud LOPES et.al., 2005, p. 247). Com
isso podemos dizer que a vivéncia da maternidade constitui uma nova fase na vida
da mulher, que vai desde os aspectos bioldgicos até o contexto sécio-histérico em
que esta inserida. A mulher durante o processo gestacional passa por mudancas
corpOreas e emocionais acerca do momento do nascimento do bebé (SMEHA,
CEZAR, 2011).
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Durante a vida, a mulher idealiza o0 momento em que se tornara mae,
criando expectativas em relagdo ao filho e a fungdo materna, que tras
consigo as representacfes sociais da maternidade, a mudanca de seu
papel na familia e sua prépria realizacéo pessoal (BEGOSSI, 2003, p.5).

Com o nascimento do bebé é comum a mulher passar por constantes oscilagdes de
humor/ emocionais devido as mudancgas hormonais, e a responsabilidade de cuidar
de um ser totalmente dependente. Apds o parto a mae tem o primeiro contato com o
bebé, esse momento € considerado como precursor do apego em que o elo afetivo
pode ser firmado e essa mulher pode vivenciar de forma plena a maternidade
(BEGOSSI, 2003). Piccinini entre outros apud Faria; Piccinini alegou “[...] existir
desde a gestacdo um forte vinculo da mae com seu bebé, o que contribui na

preparacao da relacdo mae-bebé apds o nascimento”.

Entendemos que a interacdo entre mée e filho ap6s o nascimento se
processa de maneira que a mée experimente diversas sensa¢cbes e com
elas inicie uma série de estimulos ao bebé. O bebé, por sua vez, responde
a esses estimulos, dando retorno & mée. As respostas dos bebés parecem
dar o tom para a primeira interacdo (ROSA et.al., 2010, p.109).

Apds o0 nascimento € comum que as expectativas sobre a crian¢ca aumentem, pois
agora ela ja ndo faz mais parte do plano simbdlico e se faz concreta no plano real
dos pais, em que os mesmos buscam satisfacbes e alegrias com o filho tédo
esperado. Logo apdés o nascimento, ja é possivel observar que o bebé comeca a
desenvolver caracteristicas bem definidas relacionadas aos movimentos apesar de

ainda ndo serem coordenados (LOPES et.al., 2010).

Desde muito cedo, os bebés percebem o mundo ao seu redor. O
reconhecimento da competéncia do recém-nascido da sua pré-adaptacéo
para iniciar o conhecimento do meio ao qual esta inserido, em termos fisicos
e sociais evidencia o papel ativo do bebé& no mundo e nas rela¢cBes diadicas
(LOPES et.al.,2010,p.4).

O desenvolvimento cognitivo comeca a ter inicio nos reflexos do recém-nascido e
avanca até o raciocinio logico e formal adulto, € durante esse processo que a
crianca desenvolve a capacidade de aprender. Por volta dos dois meses de vida o
bebé ja sorri aos estimulos ali inseridos, como por exemplo, um brinquedo que
chame atencao ou aos sons que a mae faz, mais é somente a partir dos trés meses
de vida que ele identificara seu sorriso ao rosto que esta em sua frente, e
posteriormente aos 12 meses ela ja estara compreendendo melhor as palavras,
escuta com mais atengcao e tenta a se comunicar com pessoas que 0 rodeiam
(LOPES et.al., 2010). Os bebés com TEA tendem a néo responder os estimulo do
meio ao qual esta inserido apresentando dificuldades na reciprocidade de emocdes.
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Kanner citado por Lampreia (2013, p. 574), diz que “[...] As evidéncias, presentes ja
nos primeiros meses de vida, seriam a falta de aconchego no colo e a falta de

antecipacao ao ser pego”.

Kanner apud Cau (2006, p. 36), “[...] ao descrever e definir o conceito de autismo
valorizou o viés da impossibilidade de comunicacdo, de linguagem e mesmo de
estabelecer contatos afetivos”. Ao enfatizar os aspectos da fala, esse autor passou a
despovoar e esvaziar a interioridade de tais sujeitos, isolando-os do mundo externo.
“O autismo ndo é uma doenca Unica, mas sim um distirbio de desenvolvimento
complexo, definido de um ponto de vista comportamental, com etiologias mdultiplas e
graus variados de severidade” (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004, p. 83).

Figura 1: Comportamentos caracteristicos do autismo
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Fonte: (SIEGEL apud GONCALVES, 2011, p.10).



26

Com base nos comportamentos citados e ilustrados acima, sabe-se que o transtorno
do espectro autista € um disturbio considerado complexo por apresentar variados

graus de severidade.

A prevaléncia do autismo varia de 4 a 13/10.000, ocupando o terceiro lugar
entre os distlrbios do desenvolvimento infantil a frente das malformacdes
congénitas e da sindrome de Down (PEREIRA ; RIESGO; WAGNER, 2008,
p.488).

Tem-se como hipotese que varias regifes do cérebro podem estar relacionadas com
o desenvolvimento do transtorno, mais nenhuma causa até hoje foi identificada
como o fator para o desenvolvimento atipico dessas criancas. (PEREIRA; RIESGO;
WAGNER, 2008).

O autismo é um distarbio crénico que ndo apresenta cura, 0s tratamentos s&o
variantes de acordo com cada crianca e com suas peculiaridades comportamentais,
nao se prendendo apenas as terapias, acompanhamentos com fonoaudidlogos,
terapias ocupacionais entre outras vertentes associadas ao tratamento. As criangas
autistas precisam de atendimentos individuas de acordo com suas demandas, em
alguns casos especificos o uso de medicamentos se faz essencial com o intuito de
amenizar alguns sintomas, auxiliar no método terapéutico, na reabilitacdo e a
incluséo social (ESPIRITO SANTO; COELHO, 2006).

Um método pode, as vezes funcionar para uma crianca e ndo para outra,
devido a fatores como: variacdo da capacidade intelectual, compreenséo e
uso da linguagem, estidgio de desenvolvimento, idade na época do
tratamento, nivel de desenvolvimento e personalidade, grau de gravidade
da doenca, clima e estrutura familiar, entre outros. Cada método terapéutico
consegue melhorar um sintoma especifico, mas ndo elimina-lo por
completo, por isso é preciso, sobretudo, adaptar cada método aos diversos
problemas e fases, e sobretudo é extremamente importante que o plano
seja realista (ESPIRITO SANTO; COELHO, 2006, p.23).

Compreende-se que ndo ha medicacdo especifica, a medicacdo s6 devera ocorrer
guando o médico da crianca observar a necessidade de fazé-la, também vale
resaltar que a medicacao varia de crianca para crianca, de acordo com sua idade e
necessidades comportamentais e neuroldgicas. Portanto o tratamento sera a partir
das intervengbes comportamentais, que devem ser feitas por uma equipe que inclui

terapeuta ocupacional, fonoterapeuta, psicélogo comportamental e psiquiatra.

Algumas criancas autistas ndo conseguem desenvolver habilidades na comunicagao
se enquadrando no grupo dos autistas ndo-verbais. Ja4 outras criangas com TEA

podem apresentar habilidades verbais, porém essa comunicagdo pode variar em
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graus, sendo que algumas podem manifestar ecolalia, linguagem imatura e jargao
(GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004).

Segundo Geraldi citado por Delfrante; Santana e Massi (2009, p. 322), “[...] a
linguagem é fundamental ao desenvolvimento de toda e qualquer pessoa humana
[...]". Sabendo da importancia da linguagem nas rela¢gdes entende-se que através da
mesma a crianga comeca a compreender e a dar sentido a objetos e a dar
nomenclaturas a sentimentos e a emocdes (DELFRANTE; SANTANA; MASSI,
2009).

A linguagem é, assim, dialdgica por natureza; € vista como a¢gdo, como um
trabalho do sujeito sobre a lingua visando a significacdo. Através do
processo de aquisi¢cdo, a crianga se constitui como sujeito da linguagem e,
ao mesmo tempo, constréi o seu conhecimento do mundo sempre por
intermédio do outro. Nesse processo, a crianga tem um papel ativo, na
medida em que a constru¢do do conhecimento € vista como uma relagdo
sujeito/objeto, que se evidencia a partir de um processo de objetivacéo
solidario em direcdo a um processo de subjetivacdo, enquanto tomada de
perspectiva do sujeito, operando um determinado fenébmeno (DE LEMOS
apud DELFRANTE; SANTANA; MASSI, 2009, p. 322).

Para que a crianca estabeleca o contato através da fala ela dependera de quatro
condicbes consideradas essenciais para aquisicdo da linguagem. As criancas
autistas apresentam falhas na primeira condicdo que esta relacionada a falta de
interesses subjetivos, assim como sao emocionalmente desorganizadas, elas
apresentam pouco ou quase nenhum interesse em querer interagir com outras
pessoas (ALBANO apud DELFRANTE; SANTANA; MASSI, 2009).

Porém algumas criancas apresentam desenvolvimento tipico até determinada faixa
etaria, podendo apresentar “[...] retraimento severo do afeto, manifestado pela perda
da funcdo da linguagem, falha em progredir socialmente e perda gradual do
interesse em atividades normais”. (EISENBERG; KANNER apud LAMPREIA, 2013,
p. 574).

Esse retraimento repentino pode ser caracterizado como regressdao. Segundo
Chawarska entre outros apud Lampreia (2013, p.576), “[...] A regressao parece ser

especifica dos Transtornos do Espectro Autista, embora ndo universal [...]".

Os déficits de linguagem e de comunicagdo tendem a persistir na vida
adulta. Aqueles individuos que adquirem habilidades verbais podem
demonstrar déficits persistentes em sua capacidade para estabelecer
conversagdo. Essas dificuldades podem manifestar-se como falta de
reciprocidade, dificuldades em compreender sutilezas de linguagem, piadas
ou sarcasmo, bem como problemas para interpretar linguagem corporal e
expressoes faciais (SANTOS; FERNANDES, 2012, p.454).
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Sendo assim sabe-se que o0 autismo pode ter surgimento precoce em que 0S
primeiros sinais possam comecar a aparecer nos primeiros meses de vida, assim

como também pode ter aparecimento tardio (LAMPREIA, 2013).

Ou seja, 0 contato social para criangas autistas soa como algo ameacador, pois as
mesmas sdo extramente sensiveis. O contato visual também é um passo importante
guando se quer estabelecer contato com 0 outro, criangcas autistas apresentam
pouco ou quase nenhum contato visual o que € prejudicial quando se tem a intencao

de comunicar-se com outras pessoas (FREITAS, 2012).

Entdo € de suma importancia que os pais figuem atentos aos sintomas atipicos que
essas criangas possam a vir manifestar, pois a descoberta precoce do autismo
aumenta as chances de um tratamento que traga resultados mais evidentes e
eficazes (FREITAS, 2012).

O que distingue criancas autistas muito jovens daquelas com
desenvolvimento atipico € o comportamento social anormal, como contato
visual pobre, pouca resposta ao nome, imitagdes motoras pobres, e pouco
compartilhamento de interesses, seja apontado para algo ou trazendo este
para que 0s pais vejam, assim como falta de atencdo compartilhada
(EAVES; HO apud BECKER, 2009, p.24).

Outra caracteristica bastante marcante do autismo gira em torno do padrao
comportamental marcado por estereotipias e movimentos repetitivos assim como
resisténcia a mudancas, tais como ambientes diferentes daqueles que a crianca esta
acostumada, pois causa um enorme desconforto uma vez essas criangas tem
extremo apego a rotinas (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004).

Criancas com o espectro autista apresentam algumas caracteristicas observaveis, e
€ nessa fase que os pais percebem que algo esta errado com o seu bebé, pois o
mesmo comecga a nao suprir as expectativas podendo apresentar atrasos em seu

desenvolvimento.

Ha consenso na literatura de que o comportamento atipico se desenvolve
gradualmente. A crianca geralmente parece normal a visdo dos pais e dos
profissionais no primeiro ano de vida, com marcos motores adequados,
algumas vezes chegando a falar algumas palavras. No entanto, por volta
dos 20-30 meses, profissionais experientes ja sdo capazes de fazer um
diagnostico acurado do espectro autista (EAVES; HO apud BECKER, 2009,
p.24).

Por saber que as caracteristicas do autismo s&o marcadas por rigidez
comportamentais, os pais quando recebem o diagnostico do autismo passam por um

processo semelhante ao luto, pois nesse momento toda idealizacdo pelo filho
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perfeito se esvai deixando espago para sentimentos de culpa, desespero, angustia e

negacao.

Ter um filho é um dos acontecimentos mais vitais para o ser humano. Por
essa razdo, desde o momento em que 0s pais sdo informados sobre a
existéncia de uma deficiéncia no filho, a preocupagdo com o presente e o
futuro da crian¢ca aumenta consideravelmente (LEMES; BARBOSA, 2008,
p.32).

Os pais podem reagir de diversas formas ao diagnéstico devido a sobrecarga
emocional gerada, pois 0s papeis que antes eram bem definidos se limitam a
responsabilidades e aos cuidados continuos com a crianga, visto que a mesma
necessita de todo um envolvimento familiar em torno do seu tratamento. Sendo
assim os pais tendem que se adaptar as necessidades da crianca o que gera
significativas mudancas na rotina familiar e principalmente na vida das maes, pois
nesse contexto ambas sdo responsaveis pelo cuidado integral da familia e dos filhos
(GUERRA et al., 2015). Com isso “[...] as familias experimentam o0 estresse
normativo relacionado ao nascimento de um filho e o estresse situacional, associado
a doenca cronica desse filho”. (SANCHES; BAPTISTA, 2009, p. 41). No caso do
transtorno do espectro autista “[...] a crianga ndo apresenta uma manifestacao
“visivel”, esta fase pode ser experienciada com maior intensidade”. (SCHMIDT,
2008, p.17).

O organismo ao receber um estimulo, desencadeia uma resposta, como o
preparo para fuga ou reacdo de enfrentamento da situacdo geradora do
mesmo e, de acordo com a vulnerabilidade individual e abrangendo a esfera
fisico-psico-social, leva a alteracdes organicas e mentais, de uma maneira
ampla e diversificada (SILVA,2010, p.5).

Ou seja, o estresse pode ser entendido como uma demanda interna ou social que
gera desconforto e ameaga o bem estar do individuo. Essa situacdo exige
adaptacdes nos padrbes de comportamentos habituais da familia (SILVA, 2010).
Sendo as “Familias de pessoas com autismo associados a comportamentos
agressivos, além das caracteristicas tipicas da sindrome, enfrentam os desafios

impostos pelas consequéncias dos comportamentos” (SCHMIDT, 2008, p.18).

Por apresentarem limitacdo no processo de interacdo essas criancas podem agir
com indiferenca nas relacdes de afeto apresentando pouca ou nenhuma empatia
para com 0s genitores, cuidadores ou outras pessoas que fagam parte do circulo
social. Esse padrdo marcado por rigidez comportamental causa um profundo
desconforto, podendo alavancar estressores em potencial para com os pais devido a
cronicidade do transtorno (LEMES; BARBOSA, 2008).
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As familias de criangas com doenca grave experimentam um estresse
normativo e passam por um periodo de desorganizacdo e adaptacao, fato
que implica na capacidade que a familia tem de se comunicar, mudar
atitudes e modificar seus papéis dentro da estrutura familiar (BROWNS
apud SANCHEZ; BAPSTISTA, 2009, p. 48).

Podemos denominar esse desconforto e estresse enfrentado pelos genitores como
estresse parental, nesse caso a saude psicoldgica e fisica dos pais fica fragilizada,
mas em especial a méae. Por esse motivo quando a mulher se dedica a ser mae em
tempo integral, ela é influenciada a agir de acordo com as necessidades e
comportamentos do filho, tendo que abrir médo do seu antigo papel na sociedade
deixando sua vida pessoal e profissional em segundo plano o que pode gerar uma
enorme inseguranca (RAPOPORT; PICCININI, 2004).

Muitos pais de criancas deficientes ndo sé experimentam sentimentos de
culpa e vergonha, mas sentem-se culpados e envergonhados por
experimenta-los; ou seja, além de se sentirem culpados, eles se sentem
culpados por se sentirem culpados. Essa culpa € uma fonte secundaria de
perturbacdo emocional para os pais, que ja suportam uma sobrecarga
emocional. A presenca de uma crianga deficiente na familia constitui um
motivo adicional de tensdo, sendo provavel que as reagbes defensivas
ocorram mais frequentemente e em um grau mais elevado do que naquelas
cujos membros sédo razoavelmente normais (TELFORD apud MOURA,;
VALERIO, 2003, p.49).

Minuchin citado por Andrade e Teodoro (2012), diz que € comum gue mudancas no
sistema familiar causem estresse, pois ambas possuem suas causas. Entre elas
temos o contato de um dos membros com forcas extrafamiliares, o contato de toda
familia com essas forcas, pontos de transicdes familiares e os problemas
idiossincraticos na familia. Os problemas idiossincraticos se referem as
adversidades que aparecem no decorrer do tempo causando dificuldades de

adaptacao as novas demandas que irdo surgir.

Cada deficiéncia acaba acarretando um tipo de comportamento e
suscitando diferentes formas de reagfes, preconceitos e inquietagdes. As
deficiéncias fisicas, tais como paralisias, auséncia de visdo ou de membros,
causam imediatamente apreensdo mais intensa por terem maior
visibilidade. Ja a deficiéncia mental e a auditiva, por sua vez, sdo pouco
percebidas inicialmente pelas pessoas, mas causam mais estresse, a
medida que se toma consciéncia da realidade das mesmas (MACIEL, 2000,
p. 53).

Quando a crianca apresenta algum tipo de deficiéncia as mées passam a sofrer uma
enorme imposi¢ao social, tendo que abrir mao de tarefas que antes faziam parte de
suas rotinas deixando de lado sua vida pessoal, social e por vezes a profissional
para participar de forma integral da vida dos seus filhos em prol do desenvolvimento
dos mesmos (GUERRA et al., 2015).
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O contato estressante de um membro com forcas externas a familia se
constitui em uma situagdo que impde os seus componentes a necessidade
de se ajustar as novas circunstancias enfrentadas por um de seus
membros, como a perda do emprego (MINUCHIN apud ANDRADE;
TEODORO, 2012, p.34).

Sabemos que nos Uultimos anos houve em demasiado “[...] crescimento da
participacdo da mulher no mercado de trabalho [...]. (PAZELLO; FERNANDES,
[2004], p.2). “Muitas dessas mulheres vivenciam o trabalho como uma posigcéo
importante em suas vidas” (BELTRAME; DONELLI, 2012, p.2008).

Heilman e Okimoto apud Beltrame e Donelli (2012, p.209) dizem que:

[...] tanto a paternidade quanto a maternidade tém impacto negativo, mas
ser mae tem um impacto negativo maior, o status materno pode impedir 0
progresso na carreira. Os autores consideraram que os estereétipos de
género valorizam os atributos masculinos relacionados ao sucesso no
trabalho.

Entende-se que “De fato, a chegada de um filho interfere, positiva ou negativamente,
na vida da mulher e as atividades profissionais tendem a ficar em um segundo
plano”. (PICCININI et.al., apud BELTRAME; DONELLI, 2012, p.211).

De forma geral, estudos tém demonstrado que as figuras parentais sdo as
mais afetadas pelo estresse em casos de desenvolvimento atipico de um
filho, sendo, porém, a mée mais atingida por sua condi¢cdo de cuidadora
direta (HAMLETT, et al., 1992; ONG et al., 1998 apud CHERUBINI ; BOSA;
BANDEIRA, 2007, p.409).

Com essa condicdo essas mulheres tendem a abrir mdo de sua vida profissional

para poder se dedicar em tempo integral a seus filhos.

Wander citado por Sanchez e Baptista (2009, p. 43) diz que, “[...] as mées de
criancas autistas apresentaram mais estresse que maes de criangcas normais, fato

que compromete os cuidados com as criangas, 0 ajuste e a adaptacéo social’.

Quando a mulher que também € mée precisa se ajustar a necessidade de um filho é
comum que a mesma acabe deixando-se de lado para viver em prol da crianga. O
luto enfrentado frente ao diagndstico também se estende quando a méae precisa
escolher entre deixar sua profissdo, deixar sua carreira construida ao longo dos
anos para assumir somente o papel de mée e envolver-se no tratamento da crianca
(MEIMES; SALDANHA; BOSA, 2015). Sendo assim podemos pensar nos
significados atribuidos aos papeis masculinos e femininos na sociedade

contemporanea o que € variante de cultura para cultura.

Os papéis do feminino e masculino sdo construidos, interpretados,
internalizados e personalizados, dependendo das caracteristicas
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especificas de cada sociedade, do ciclo de suas vidas e de suas vivéncias
subjetivas como homens e mulheres (Baggio et.al, 2009, p.873).

Dessa forma se faz necessario pensar em como as diferencas de género
influenciam diretamente para reforgar esse papeis instalados na sociedade, sobre o
papel das mulheres enquanto méaes e o papel dos homens enquanto pais.

Carrion; Cérdoba e Collado apud Baggio (2009, p. 873), dizem que:

As mulheres sdo mais sensiveis e responsaveis diante da necessidade de
outras pessoas e se envolvem emocionalmente mais que os homens frente
aos acontecimentos da vida. [...] essa tendéncia pode ser explicada em
funcéo das diferencas de autoconceito de cada sexo, as quais podem estar
associadas as influéncias sociais que determinam a forma de pensar, agir e
comportar-se. Neste sentido, é concebivel que as caracteristicas de género
estdo implicadas num contexto social e sdo observadas através dos
comportamentos masculino e feminino, assim como o contexto social
interfere na formacédo do autoconceito.

Sabendo do seu papel na constituicdo do seio familiar, a mulher acaba por se sentir
responsavel por manter o equilibrio para o bom convivio sendo a zeladora é
responsavel pelas tarefas do lar assim como também tende a ser mulher, esposa e

mée ao mesmo tempo.

Essa divisdo de papéis e fungBes ndo se restringe somente ao ambito
profissional e doméstico. A tarefa educativa que, historicamente, tem sido
atribuida as mulheres, também tem acompanhado tais transformacdes
(WAGNER et.al, 2005,p.182).

Apesar de saber que o homem e a mulher possuem papeis diferentes, sabemos que
a mulher contemporanea além de exercer as funcfes citadas em varias situacoes
tem que dar conta de exercer todas as fun¢des maternas e alem disso, cuidar do lar,
trabalhar e manter-se atraente para seu marido. Quando a mesma nao consegue
realizar todas as tarefas impostas e exigidas pela sociedade devido a sobrecarga
fisica e emocional, a frustracdo individual tende a aumentar criando assim
sentimentos de diminuicdo e fracasso, uma vez que as for¢cas externas agem as

impactando de forma direta (BOLZE, Simone et.al., 2013).

O nascimento de uma crianca com deficiéncia desencadeia uma
repercussdo complexa e imprevisivel de eventos no contexto familiar. A
dificuldade com o impacto da noticia revela marcas profundas nos
familiares, principalmente no casal, pois eles se sentem culpados pela
perda de uma crianca sonhada, idealizada e planejada (GUERRA et.al.,
2015, p.462).

Por isso é tdo importante o apoio mutuo entre o casal. Nesse impacto ao desvelar da
noticia as mulheres tendem a se sentir menos amparadas necessitando de atencao
e ajuda dos maridos. Apesar de saber que homem e a mulher possuem papeis

diferentes na criagdo dos filhos, € importante criar uma estrutura em que a crianca
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possa se sentir acolhida mantendo um convivio em que seja valorizado o

relacionamento de unido e apoio entre os pais (BOLZE, Simone et.al., 2013).

A figura masculina nesse processo € de extrema importancia, pois quando a mulher
tende a abrir mdo de sua carreira profissional o homem acaba tendo que assumir
todas as despesas financeiras do lar, enquanto a mulher se torna a responséavel
pelos cuidados com os filhos (FIORIN; OLIVEIRA; DIAS, 2014).

Criar e educar os filhos ndo séo considerados como uma tarefa facil para os pais,
mais isso nao significa que as responsabilidades sdo compartilhadas de forma
igualitaria entre o casal. Esses papeis parentais sofreram grandes transformactes
no decorrer do século XX, esse periodo acarretou grandes mudancas nas tarefas e
divisbes familiares. A divisdo de género prepassou por muitos anos se estendendo
ate os dias atuais. Porém as mulheres a partir de grandes movimentos sociais
buscaram conquistar seu espaco dando entrada no mercado de trabalho e buscando
maior independéncia no quesito financeiro. Apesar das mulheres terem conseguido
conquistar seu espaco no mundo, ainda hoje a imposicdo de género as atinge,
sendo que o homem em seu papel de pai € o provedor da casa, e a mulher tende a
ser a maior responsavel pelas tarefas domesticas e cuidados gerais com os filhos e
com a casa (WAGNER et.al, 2005).

Neste sentido, percebe-se que a divisdo das tarefas domésticas, criacdo e
educagéo dos filhos parecem nao acompanhar de maneira proporcional as
mudancas decorrentes da maior participacdo da mulher no mercado de
trabalho e do sustento econdmico do lar. O descompasso dessas mudangas
se evidencia em suas mais diversas expressdes, como por exemplo, no fato
de que o trabalho doméstico continua sendo frequentemente denominado
“trabalho de mulher” (GREENSTEIN, 2000; ROCHA, 2003 apud WAGNER
et.al, 2005, p.182).

Além de sofrer pressdes internas, estas mulheres também lidam dia a dia com as
pressdes externas exercidas pelo meio social, pois a sociedade ainda ndo esta
preparada para conviver com as diferencas, pois a forma como a crianca vai ser
aceita pela sociedade, vem sendo um dos principais motivos de conflitos vivenciados
pela familia (MOURA; VALERIO, 2003).

Entdo pode-se dizer que o contexto social influencia diretamente o individuo e a
forma como ele ira se portar diante dos outros, em que seu comportamento sera
baseado nos valores estabelecidos e prestigiados pela sociedade. Em basicamente

todas as sociedades é comum haver um sistema principal ou geral de estratificacdo
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que rege as condutas a serem seguidas, assim como também existe a idealizagédo

por estratos superiores (RUIZ, 2005).

Segundo Goffman (1985), os individuos que ndo se encaixam nesses extratos
tendem a ter o desejo de ocupar uma posicao de prestigios para que assim possa
ocupar e pertencer aos valores regidos pela sociedade, quando isso ndo ocorre 0
sujeito sente-se desqualificado e desmembrado de um grupo social.

Quando o individuo passa a uma nova posi¢cdo na sociedade e consegue
um novo papel a desempenhar, provavelmente ndo sera informado com
todos detalhes sobre o0 modo de como devera se conduzir, nem os fatos de
nova situacdo o pressionardo suficientemente desde o inicio para
determinar-lhe a conduta, sem que tenha posteriormente de refletir sobre
ela. Comumente, recebera apenas algumas deixas, insinuagbes e
instrugcbes cénicas, pois se pressupde que ja tenha em seu repertorio uma
grande quantidade de “pontas” de representagdes que serdo exigidas no
ambiente (GOFFMAN, p.72, 1985).

Quando o individuo ndo consegue responder as exigéncias do meio é comum que
0S grupos comecem a criar um distanciamento dos mesmos. Pensando nas
caracteristicas das criancas com desenvolvimento atipico sabemos que
normalmente as mesmas preferem manter pouco contato com outras criancas e
adultos apresentando um estreitamento em suas atividades e nos interesses por
brincadeiras. Esses comportamentos podem criar barreiras na interacdo com outras
pessoas, podendo se estender aos pais, pois assim como a crianga 0s pais podem
nao suprir com as demandas impostas pelo meio social “[...] esses pais percebem
gue, a partir da deficiéncia instalada, terdo um longo e tortuoso caminho de combate

a discriminacéo e ao isolamento.” (MACIEL, 2000, p. 53).

Essa inseguranca sentida pelas mées pode estar associada aos valores culturais e
crencas aprendidas nas experiéncias pessoais e familiares, pois as mesmas
influenciam na tomada de decisdo frente a maneira de criar um filho. Essas crencas
afetam os valores parentais assim como as respostas emocionais dos mesmos
(MEIMES; SALDANHA; BOSA, 2015).

Sabe-se que os Transtornos Globais do Desenvolvimento causam variagbes na
atencdo, concentracdo e por vezes também pode na coordenacdo motora. Os
sintomas se diferem de acordo com cada crianga e com o grau diagnosticado, em
alguns casos podem ser percebidos acessos de agressividade e determinadas

mudancas de humor sem causa aparente. (DSM-5, 2014).
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O comportamento agressivo apresentado por pessoas com autismo tem
chamado a atencdo de pesquisadores principalmente pelo impacto negativo
gue esses acarretam aos pais e cuidadores. (SCHMIDT, 2008, p.14).

Muitas criancas podem apresentar comportamentos diferenciados variando de
acordo com “...] a frequéncia e severidade dos comportamentos estereotipados
tendem a variar de acordo com os diferentes contextos e demandas do ambiente”.
(OSWALD et.al., apud SCHIMIDT, 2008, p. 16).

Os autistas também tendem a demonstrar interesses de maneira diferenciada
fixando a atencdo em apenas uma atividade, como, por exemplo, permanecer
observando determinados objetos e enfileirar e organizar objetos. Autistas tém o
costume de se comunicar por meio de uma entonacdo mecéanica ou de gestos,
usando jargdes ou repetindo certas falas (ecolalia) de pessoas, desenhos ou

musicas que os chamem atencéo.

Embora algumas criancas parecam brincar, elas se preocupam mais em
alinhar ou manusear os brinquedos do que em usé-los para sua finalidade
simbolica. Estereotipias motoras e verbais, tais como se balancar, bater
palmas repetitivamente, andar em circulos ou repetir determinadas
palavras, frases ou cancdes sdo também manifestacbes frequentes em
autistas (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004, p. 83).

Com base na observacdo do comportamento da crianca e nas informacdes
passadas constata-se que o diagndstico é realizado de forma clinica com base no
comportamento apresentado pela crianga, uma vez que 0 mesmo ndo apresenta
marcadores biolégicos (PEREIRA; RIESGO; WAGNER, 2008).

[...] a revelagdo do diagnostico e progndstico a familia representa um
momento que necessita ser vislumbrado com cautela e preparo humano e
emocional do integrante da equipe que ira proferi-lo, porque, a
incompreensdo, ou até mesmo, em alguns casos, a hegagdo das
necessidades especiais da crianga podem levar a postergacéo do inicio do
tratamento, o que se evidencia concomitantemente a desinformacdo e ao
despreparo dessas familias para prestar o cuidado a crianca (MILBRATH et.
al., 2009, p.438).

Quando os pais ndo sabem do que trata em relacdo ao problema do filho é criado

uma enorme barreira que causa o estranho por algo pouco conhecido.

A falta de conhecimento da sociedade, em geral, faz com que a deficiéncia
seja considerada uma doencga crbnica, um peso ou um problema. O estigma
da deficiéncia é grave, transformando as pessoas cegas, surdas e com
deficiéncias mentais ou fisicas em seres incapazes, indefesos, sem direitos,
sempre deixados para o segundo lugar na ordem das coisas. E necessario
muito esforco para superar este estigma (MACIEL, 2000, p.53).

Os pais em geral tendem a culpar-se e a responsabilizar-se pelos problemas dos
filhos, uma vez que o impacto da noticia é intenso causando inicialmente choque,

medos, tristezas e ansiedade causando uma desestruturacdo no seio familiar. A
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negacado ocorre pelo fato dos pais ndo estarem preparados para lidar com a
situacdo, mais posteriormente com o passar do tempo e com 0s reajustes criados
pela familia essa dor vai diminuindo e assim os pais conseguem lidar melhor com a
situacao (CARVALHO, 2014).

A esses familiares pede-se que aceitem uma realidade que ndo desejam e
gue ndo é prevista, uma realidade em que os meios sociais e a midia pouco
abordam e, quando o fazem, é de maneira superficial, as vezes
preconceituosa e sem apresentar os caminhos para a inclusdo social
(MACIEL, 2000, p.53).

No universo dos pais, mas precisamente para as maes, 0 autismo representa um
grande desafio devido a imprecisdo do diagnéstico e das peculiaridades
comportamentais que varia de acordo com cada criangca, como as verbais e néo
verbais, as que preferem o isolamento ou que apresentam agressividade, as que
realizam movimentos estereotipados ou as que manifestam ecolalia entre outras
caracteristicas do transtorno (CHERUBINI; BOSA; BANDEIRA, 2008).

Esses motivos podem acarretar em conflitos na relagdo dos cdnjuges devido a
diversos sentimentos tais como exaustao e culpa. Um pode tentar buscar no outro

um motivo, uma explica¢do para o transtorno do filho.

O conflito conjugal se refere a episédios de interacdo adversa entre 0s
cbnjuges, sendo constituido por distintas situagbes particulares em cada
caso. As dimensdes que o compdem se caracterizam pela frequéncia de
ocorréncia dos episédios, pela sua intensidade, conteddo e métodos de
resolugédo utilizados (BENETTI apud BOLZE et.al., 2013, p.72).

A sensacao de impoténcia pode causar no casal um afastamento devido a mudanca
de rotina, falta de apoio familiar, falta de paciéncia e o pouco tempo para investir na
relacdo. Lembrando que ndo se pode generalizar, pois alguns casais podem fazer
da situacdo uma forma de fortalecer a unido para reduzir os impactos fisicos e

emocionais.

Diante da presenca de um filho com Autismo, o subsistema conjugal pode
ser afetado na medida em um dos membros do casal apresenta sintomas
de depresséo ou nivel de estresse elevado. Nesse contexto, podem surgir
mais conflitos entre os pais, afetando a satisfacdo conjugal. Além disso, o
nivel de estresse de um dos parceiros pode funcionar como preditor da
eclosao de sintomas depressivos no outro membro do casal (HASTINGS et
al., apud ANDRADE; TEODORO, 2012, p.136).

Desse modo ao ter o subsistema conjugal afetado, esse casal ira passar por
transicdes em que diversos fatores de seu relacionamento sofrerdo mudangas e
passardao por adaptacbes, podendo ocorrer nesse periodo uma intensa unido em

prol de algo em comum ou momentos de instabilidade em que ambos tentam
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encontrar um meio de resolucionar o problema em questao de forma individual. Ou
seja, cada um ir4 depositar suas expectativas em torno do outro, visto que ambos
possuem sua historia individual, seus projetos, sua identidade e uma maneira de
enxergar o mundo (ANDRADE; TEODORO, 2012).

Nota-se que as mées das criangas com autismo podem ter intimidade conjugal com
menos frequéncia do que as maes de criancas com desenvolvimento tipico,
podendo entdo se sentir significativamente menos valorizadas enquanto mulher
(BOLZE, Simone et.al., 2013).

As diversas abordagens de tratamentos para o autismo tém mostrado que ha um
denominador comum entre elas: a importancia da participacdo da familia no

tratamento independente da abordagem.

De acordo com Kanner (1943)%, “[...] tm o habito de apenas procurar pelas pessoas
qgue lhes sirvam ou representem portos seguros, pois 0 encontro com tais pessoas
no ambiente escolar € de fundamental importancia para o desenvolvimento desses”.
O austriaco Hans Asperger escreveu também sobre “a psicopatia autista da
infancia”, em sua tese de doutoramento. Embora ambos fossem austriacos, a

Segunda Guerra Mundial impossibilitou-lhes de se conhecerem.

Quanto a propor¢do de incidéncia entre individuos do sexo masculino e
feminino, estudos indicam que o autismo € quatro vezes mais prevalecente
em meninos do que em meninas em individuos com niveis normais de
inteligéncia (NEWSOM; HOVANITZ apud SILVA; MULICK, 2009, p.123).

Algumas correntes tedricas apontam as alteraces comportamentais nos primeiros
anos de vida (normalmente até aproximadamente aos cinco anos) como fator de alta
importancia para definir o transtorno. Visando também na forma de interagdo da
crianca fora do ambito familiar podemos pensar em como a escola pode exercer um
papel importante e mediador com a crian¢ga e com 0s pais. Nota-se que quando as
intervencdes sao feitas precocemente e de forma intensiva consegue-se melhores

resultados, do que com intervencdes tardias.

Segundo Krebsky (1994), os alunos portadores de autismo, tém seus interesses
repetitivos e restritos, como empilhar objetos. Ao serem focalizados para uma

atividade socialmente util podem ajudar no desenvolvimento de certas habilidades

! Leo Kanner é um médico austriaco que, em 1943, trabalhando no Johns Hopkins Hospital,

descreveu pela primeira vez, em seu artigo Autistic disturbance of affective contact, na
revista Nervous Child, vol. 2, p. 217-250), os alunos com TGD.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Hans_Asperger
http://pt.wikipedia.org/wiki/Psicopatia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Segunda_Guerra_Mundial
http://pt.wikipedia.org/wiki/Johns_Hopkins_Hospital
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excepcionais. Urge que se estabelecam as rotinas em grupo, procurando auxiliar o
aluno no que tange a incorporacdo de regras de convivio social, como atitudes de
extrema importancia por garantirem o desenvolvimento escolar. Krebsky (1994,
p.95) acredita que “[...] boa parte dessas criangas estdo precisando de ajuda na

aprendizagem da autorregulagao”.

Ao se apresentar visualmente as atividades do curriculo, implementar-se-a outra
acéo para a ajuda no processo de aprendizagem dessa parcela de alunos. E preciso
gue sejam feitos certos ajustes nas atividades sempre que necessario, constando

com profissionais responsaveis pelo Atendimento Educacional Especializado.

Cabe ao professor identificar o potencial de cada aluno. Ao investir em acbes
positivas, precisa-se estimular a autonomia e fazer o possivel para que haja a
conquista da confianca dos alunos. “A educagdao de uma crianga portadora de
autismo representa, sem duvida, um desafio para todos os profissionais da
Educacéo” (SERRA, 2004, p.11).

A inclusdo educacional escolar, no Brasil, € uma acao politica, cultural,
social e pedagogica que visa garantir o direito de todos os alunos de
estarem juntos, aprendendo e participando (BRASIL apud NUNES;
AZEVEDO; SCHIMIDT, 2013, p. 558).

Por isso o ambiente escolar deve ser repensado visando implantar programacdes
gue atendam os alunos que demandem de atencao especial. Criangas autistas sao
bastantes visuais, entdo se as informacdes |lhe foram apresentadas dessa forma seu
aprendizado pode ocorrer de forma menos aversiva e mais interessante. Outro ponto
importante no ambiente escolar e a interagdo com outras criangas da mesma faixa
etaria, que irdo aos proporcionando modelos de comportamento e linguagem
(ESPIRITO SANTO; COELHO, 2006).

No entanto, a inclusdo escolar de criancas especiais de um modo geral e
dos portadores de autismo em particular, ainda caminha lentamente,
provavelmente porque carregamos as marcas da historia do processo de
exclusdo educacional (SERRA, 2004, p.11).

Ao falar sobre a incluséo deve-se ter em mente que a maior barreira a ser vencida
nos dias atuais e conseguir inserir essas criangas no meio de acordo com suas
caracteristicas, um espaco menos restrito possivel, levando em consideracdo que
cada crianca € Unica e apresenta suas peculiaridades comportamentais e que cada
uma reage de forma diferente a determinadas situacdes, a escola juntamente com

0s educadores devem ser mais tolerantes. Ao proporcionar um espago mais
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acolhedor para as criangas 0s pais também sdo beneficiados uma vez que isso evita

constantes desgastes emocionais.

O termo da normalizacdo visa proporcionar para a essas criangas portadoras de
necessidades especiais uma forma de educacdo menos restrita possivel,
oferecendo-lhes um meio mais harmonioso para que assim elas consigam alavancar
e desenvolver seus potenciais com intuito de levar uma vida mais normal possivel,
focando em suas necessidades educativas especiais (RODRIGUES apud
GONCALVES, 2011). Porém sabemos que dificimente as escolas regulares
baseiam o seu método de ensino com intuito de atender as demandas criadas por

uma crianca especial.

[...] a inclusdo escolar de criancas especiais de um modo geral e dos
portadores de autismo em particular, ainda caminha lentamente,
provavelmente porque carregamos as marcas da historia do processo de
excluséo educacional (SERRA, 2004, p.11).

Ao referenciar-se a interagdo social, pode-se afirmar que as criangas com TEA
apresentam dificuldades em manter didlogos pensando ndo somente na fala, mais
em comportamentos de interagcdo com outro, evitando, assim, até mesmo o contato
visual. Demonstrando por vezes aversao ao toque do outro. Geralmente se mantém
isoladas, podendo estabelecer certo contato através de comportamentos nao

verbais.

Sendo assim 0s pais mais especificamente as maes acabam mediando a integracao
de seus filhos com o meio, como por exemplo, nas escolas, terapias ou atividades

extras que 0s pais propdem para essas criangas.

As criangas com transtornos de desenvolvimento apresentaram certas diferencas
comportamentais, merecendo assim atencdo com relacao as areas de comunicacao,
comportamento e interacdo social. Mesmo tendo os tempos diferentes de
aprendizagem, tais criangcas precisam ser incluidas em classes com os pares da
mesma faixa etaria. Por isso € tdo importante o acompanhamento e no desenvolver

do tratamento e na vivencia da crianca tanto escolar quanto familiar.

Compreende-se que o tratamento do autismo dependerd do déficit social, das
dificuldades encontradas referentes a linguagem, com reflexos comportamentais que
estdo relacionados ao individuo. Atualmente investe-se na psicoterapia com animais
como uma maneira de levar a crianga autista a reconhecer que outros seres vivos

requerem atencéo, afeto e compreenséo, além de terem suas proprias reagoes.
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A sociedade impbe um padrao com regras e valores fortemente instalados com
intuito de ser seguido estabelecendo a uma lei que deve reger o comportamento e a
vida do individuo. Quando uma pessoa por algum motivo ndo se encaixa nesses
padrdes, € comum cobrancas e puni¢cdes comecarem a surgir de forma critica e

pouco empética.

Uma crianga com autismo quebra o que foi estabelecido ao mostrar em seu
repertorio pouco ou nenhum contato social, 0 que para os pais é bastante dificil de
entender e aceitar a falta de afeto e o pouco contato estabelecido por seus filhos. As
maes sofrem quando se deparam com circunstancias em que seus filhos sao
excluidos, tendo assim que buscar forcas e argumentos para defende-los perante a

sociedade.

Por mais que os estudos provem que O autismo ndo apresenta uma causa
especifica, e que o transtorno pode estar associado a uma disfuncéo no sistema
nervoso central que prejudica e compromete a capacidade que a crianga tem de
perceber a interpretar de forma correta o meio social em que esta inserida, € comum
gue os genitores sintam-se culpados pelos problemas dos filhos, o que contribui de
forma negativa para o adoecimento psicologico dessas mulheres (ESPIRITO
SANTO; COELHO, 2006).

As maes possuem uma forma de ligacdo mais complexa e intensa com os filhos do
gue os pais, por esse motivo se faz necessario verificar de que forma os impactos
psicossociais influenciam e afetam os sentimentos dessas mulheres frente ao
transtorno dos filhos, pensando também nas altas cobrancas que surgem de todas
as formas, tanto conjugal quanto profissional e pessoal. Outro fator que pode gerar
inseguranca nessas maes seria o0 medo pelo futuro, por ndo saber exatamente como
a crianca ira se desenvolver e progredir com as terapias e tratamentos. De acordo
com Almeida apud Silva; Ribeiro (2012, p.586) “[...] a familia acredita e se esforca

para que, no futuro, o filho consiga ter uma vida independente”.

As familias de criancas autistas tendem a apresentar maiores preocupacoes
relacionadas ao futuro do que pais de criangas com desenvolvimento tipico. Apesar
das limitacbes de seus filhos os pais visam a independéncia dos mesmos, porem
sabem que o caminho a ser trilhado € um caminho de insegurangas principalmente

guando se trata da morte dos genitores, surgindo assim medos relacionados a quem
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ira se responsabilizar pelo seu filho no futuro (KOEGEL et.al., apud SILVA,
RIBEIRO, 2012).

A hipétese dessa pesquisa se baseou em torno das reacfes psicolégicas e
emocionais frente aos impactos psicossoais nas maes de criangcas com autismo.
Visando compreender como o a deficiéncia afeta o universo familiar, mais

principalmente a vida e a rotina das maes.

[...] ainda hoje, os pais na sua maioria sentem-se responsaveis pelo
problema do seu filho, pelo que o aconselhamento aos pais € indispensavel.
No entanto, este apenas seré eficiente se for no sentido de ajudar e orientar
0S pais a ultrapassarem as suas dificuldades no acompanhamento e nos
cuidados a prestar ao seu filho, e também no sentido de aliviar a sensagéo
de culpa e perda de autoestima que estes pais desenvolvem (CARVALHO,
2014, p.24).

Esses sentimentos irdo nortear a forma como os pais, principalmente as maes irdo
lidar com o enfrentamento e o tratamento com seus filhos. Por isso é de suma

importancia que haja uma rede de apoio a familia.
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3 METODOLOGIA

3.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

Para a elaboragéo do estudo, foi utilizada a metodologia qualitativa e descritiva da
pesquisa. As pesquisas descritivas tém como objetivo de descrever as
caracteristicas de determinado fendmeno ou de um determinado grupo sem interferir
na realidade ali exposta (GIL, 2011). A pesquisa teve por objetivo compreender
quais sdo 0s impactos psicossociais em quatro mées de criancas diagnosticadas

com autismo, visando entender como mesmas lidam com o tratamento dos filhos.

A pesquisa pura busca o progresso da ciéncia, procura desenvolver os
conhecimentos cientificos sem a preocupacao direta com suas aplicagdes e
consequéncias préaticas. Seu desenvolvimento tende a ser bastante
formalizado e objetiva a generalizacdo, com vistas na construcéo de teorias
e leis (GIL, 2011, p.26).

Sobre os procedimentos técnicos foi utilizado o estudo de campo, que procede &
observacdo de como os fatos ocorrem de forma legitima aprofundando mais as
guestdes com o intuito de entender e explicar sobre o problema em questdo e os

aspectos da realidade vivenciados.

O planejamento do estudo de campo apresenta muito maior flexibilidade,
podendo ocorrer mesmo que seus objetivos sejam reformulados ao longo
do processo de pesquisa (GIL, 2011, p.57).

Também foi utilizada a metodologia qualitativa que visa conhecer as significacdes e
sentimentos vivenciados pelo grupo em questdo, esse método foca mais no
significado dado ao fendbmeno do que na frequéncia em que eles aparecem. A
técnica qualitativa proporciona ao pesquisador detectar por meio da fala sentimentos
e a compreensdo subjetiva da experiéncia humana, substituindo as correlacdes

estatisticas pelas descricdes e interpretacdes (SOUZA, 2008).

3.2 PARTICIPANTES

Os patrticipantes para a elaboracdo desta pesquisa foram quatro mulheres maes de
criancas diagnosticadas autistas com faixa etaria de 5 a 10 anos de idade. A escolha
dessas mulheres foi devido a acessibilidade, uma vez que realizo o trabalho

voluntario na APAE- Cariacica, e as conheci nesse local por intermédio de uma
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participante que também frequenta a instituicdo com sua filha que também recebe

assisténcia da APAE.

Escolhi realizar a pesquisa com quatro maes devido aos horarios compativeis com o
meu horario na instituicdo, uma vez que vou na instituicdo apenas uma vez por
semana. Ja a escolha pela idade das crian¢as foi dada pensando que os impactos
psicossociais assim como o impacto da revelagdo do autismo comegam com maior
intensidade apos o diagnostico, e nem sempre 0 autismo € diagnostico nos primeiros

anos de vida.

As maes apresentam faixa etaria entre vinte e oito anos a quarenta anos. Tive
acesso a essas informacdes (idade) através do contato inicial que tive com ambas
nos atendimentos realizados na instituicdo. Todas essas mulheres estdo em um
relacionamento estavel/ casamento com o pai das criancas, visando atender um dos

objetivos do trabalho referente aos impactos psicossociais na relacao do casal.

A escolha destas participantes tem por objetivo reunir informagbes acerca dos

impactos psicossociais sofridos pelas mesmas apoés o diagndstico das criancas.

3.3 CAMPO DE ESTUDO

O local para elaboracdo da pesquisa foi no espaco da A Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais de Cariacica. A APAE é uma instituicdo sem fins
econdmicos, que atende pessoas com deficiéncia multipla/intelectual e autismo. Ela
visa pela inclusdo social dos mesmos, também atua na area de prevencao,
aprendizagem diagnostico e reabilitacdo de criancas, jovens e em alguns casos

adultos que cresceram recebendo o atendimento na unidade.

3.4 PROCEDIMENTOS DE COLETAS DE DADOS

Antes de iniciar o processo da coleta de dados o projeto foi apresentado e explicado
para as maes. ApGs sanar todas as duvidas obtive o consentimento das mesmas
para coletar as informagdes. Os atendimentos foram marcados individualmente por
via telefénica de acordo com a disponibilidade de horario e dia em que ambas

estariam no cam po.
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No dia da coleta foi apresentado formalmente o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, com intuito de respaldar todo processo realizado (APENDICE B). Apos
ter apresentado o termo e esclarecido todas as duvidas, a entrevista foi iniciada e
gravada individualmente com a permissao das maes, em que todas as perguntas

(APENDICE A) foram condizentes com a problematica da pesquisa.

Ao findar das gravacdoes as entrevistas foram transcritas, organizadas e
categorizadas. ApOs a categorizacao as respostas foram analisadas e interpretadas

para a elaboracéo da pesquisa.

3.5 INSTRUMENTOS DE COLETAS DE DADO

O instrumento utilizado para coletar os dados foi a entrevista. A mesma é definida
como uma técnica realizada através da interacdo social em que o investigador busca
informagOes importantes para sua pesquisa, € 0 investigado lhe fornece as
informacdes (GIL, 2011).

A entrevista seguird um roteiro semi-estruturado com perguntas que nortearam o
pesquisador em sua linha de pesquisa, com perguntas que puderam ser
complementadas por outras questbes pertinentes ao assunto, sem que iSSO

interferisse de forma negativa.

As perguntas realizadas foram norteadoras para que 0s participantes pudessem

discorrer mais sobre a questao exposta.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa obteve quatro participantes (Maes de criancas com transtorno do
espectro autista), que colaboraram para obtencéo dos dados de forma voluntaria,
mediante a apresentacdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, e a autorizacdo que foi disponibilizada pela instituicdo Centro
universitario “Catdlica de Vitéria”. Também foi explicado para essas mulheres que
todas as informacgdes obtidas durante a coleta de dados sera de uso exclusivo para
fins académicos e que de forma alguma serd divulgada a identidade dos

participantes.
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Por se tratar de uma pesquisa voltada para emocional das méaes, também se fez
necessario explicar que o participante acha-se necessério, ele poderé obter todas as
informacdes e esclarecer quaisquer duavidas que pudessem surgir sobre os
procedimentos utilizados na pesquisa. Levando em consideracdo que o0 mesmo teve
total liberdade para retirar o seu consentimento em qualquer parte de elaboragéo da

pesquisa, sem danos ao atendimento usual fornecido pelos pesquisadores.

3.7 PREVISAO DE ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Por se tratar de uma pesquisa relacionada ao contexto social apds coletar as
informacgdes registradas foi feita a analise de contetddo, pois a mesma permite
produzir de forma pratica inferéncias do contetdo de analise (BARDIN, LAURENCE,
2011).

A técnica de analise de conteddo é um método empirico, dependente do tipo de
“fala”, das comunicagdes. O presente projeto foi realizado com cunho qualitativo,
pois partiu-se do pressuposto de questdes que deveriam ser respondidas, em que a
fala do entrevistado trds consigo uma riqueza de detalhes que proporciona ao
entrevistador demasiadas formas de interpretacées considerando caracteristicas
obtidas com maior ou menor incidéncia (BARDIN, LAURENCE, 2011).

Os dados obtidos serdo analisados sobre a luz da teoria social uma importante
ferramenta que nos possibilita analisar a sociedade através de uma concepcéo

tedrico-metodologica.



47

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A partir dos dados coletados e analisados, buscamos compreender 0os impactos
psicossociais nas participantes em relacéo a ter um filho com transtorno do espectro
autista (TEA).

Entre as participantes, trés afirmaram que por volta de um ano e meio comecgaram a
perceber que seus filhos tinham um desenvolvimento diferente em relacdo a outras
criancas. Entre as diferencas percebidas no desenvolvimento dos filhos estéo:
regressao, atraso no desenvolvimento motor como (engatinhar, sentar), dificuldades
em balbuciar palavras, estranhamento ao barulho. Apenas uma participante nao
percebeu as diferencas no desenvolvimento de sua filha, mas ela afirma que nao

gueria observa-las.

“Eu pra ser sincera nunca quis observar que ela era diferente. Mais entdo meus
familiares comecaram a observar e falar comigo... Entdo o tempo foi passando e ela

nunca falou nenhuma palavra concreta nem mamée e papai.” (Entrevistado: M.3).

“Ele travou com um ano e meio. Ele se desenvolveu normal e depois regrediu. Ele
ficava em pé no berco e chamava as pessoas pela janela, mais de um dia pro outro

parou.” (Entrevistado: M.1).

Podemos perceber entdo que cada criangca apresenta suas peculiaridades
comportamentais. O (DSM V, 2014), trds como critério diagnéstico do autismo
déficits na comunicacao, reciprocidade sociemocinal assim como dificuldades para
responder as interacdes sociais entre ou sintomas manifestados. Apenas uma das
guatro maes trouxe o relato de regressdo no comportamento em que a criancga tinha

um desenvolvimento tipico e depois comecou a emitir comportamentos atipicos.

A perda da fala tem sido usada como indicador de regressdo por ser a
perda mais frequentemente relatada. Contudo, estudos recentes tém
mostrado que muitas criancas com perda de fala também apresentam
perdas em habilidades de interagdo social ou apresentam habilidades
sociais atipicas antes da perda da fala (LAMPREIA, CAROLINA, 2013,
p.576).

Sendo assim fica evidenciado que 0s sintomas podem aparecer nos primeiros
meses de vida assim como podem aparecer de forma mais tardia, em que a crianga

teve um desenvolvimento tipico e depois regrediu, como por exemplo, na fala.
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Outras importantes caracteristicas podem ser observaveis devido ao atraso no
desenvolvimento. Dentre os quatro relatos sobre os comportamentos observados, as
maes trouxeram as dificuldades na interacdo com outras criancas e problemas
relacionados ao barulho, em que as criancas apresentavam hipersensibilidade a
sons e a aglomerado de pessoas, manifestando o choro e a irritabilidade como

principais sintomas.

“Ela foi crescendo fez um aninho, e nés fizemos uma festa para ela. Ela chorou
muito, ndo queria ficar no meio das outras pessoas e na hora do parabéns chorou

muito devido ao barulho e a quantidade de pessoas.” (Entrevistado: M.3).

“Ele ndo gostava de barulho... E se a gente chamasse ele pelo nome ele néao

interagia.” (Entrevistado: M.4).

Ao perguntar sobre o diagnostico e a quais especialidades medicas procuram,
ambas relataram terem ido buscar ajuda com neurologistas, pediatras,
neuropsicélogos e fonoaudidlogos. Trés maes receberam o diagndstico

precocemente por volta dos dois anos de idade.

“Para mim que tenho o plano de salde se for fazer compara¢do com outras crian¢as
o diagndstico foi rapido sim, com mais ou menos dois anos tinhamos o diagndstico
fechado... Procurei o neurologista, o pediatra e o neuropsicologo.” (Entrevistado:
M.1).

O autismo infantil € uma sindrome geralmente diagnosticada entre os 2 e 3
anos de idade, que é caracterizada por problemas na comunicacdo, na
socializacdo e no comportamento que faz com que a crianca apresente
algumas caracteristicas especificas, como dificuldade na fala e em
expressar ideias e sentimentos, sente-se mal em estar no meio dos outros e
tem pouco contato visual, além de padrBes repetitivos e movimentos
estereotipados|...J(CARVALHO, 2014,p.10).

Uma mae relatou a demora no diagndéstico de sua filha devido a sua resisténcia em

procurar auxilio quando a menina era menor.

Demorou sim o diagnostico. Eu a levei em varios especialistas. Pediatra,
Neurologistas, Psicologos, Fonoaudi6logos. Demorou por que eu a levei ja com seus

5 anos de idade.” (Entrevistado: M.3).

Ao receber o diagnodstico de um transtorno que afeta o comportamento e

compromete a interacdo social, o afeto, o compartilhar de interesses e a
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comunicacao verbal, € comum que a reacdo dos pais seja de tristeza, medo e até
desespero (TEODORO; ANDRADE, 2012).

Ao perguntar para as maes sobre a reacao frente ao diagnostico, o sofrimento foi

algo em comum para ambas, assim como a resisténcia em aceitar o autismo.

“Quando ela me deu o diagndstico Nossa Senhora abriu um buraco e eu queria me

jogar dentro, eu ndo achava que ele poderia ser autista.” (Entrevistado: M.1).

“N&o aceitei no comeco, neguei varias vezes pra mim e para todos que falavam que
ela era diferente, eu ficava muito nervosa com isso. O pai dela também n&o aceitou.”
(Entrevistado: M.3).

Durante toda a gestagcdo a mulher vivencia de forma plena a maternidade e recebe
toda a assisténcia necessaria com 0S exames pré-natais visando identificar
situacdes de risco e garantir a saude e o crescimento do bebé. Por ndo existirem
exames especificos que identifiquem o autismo essas mulheres no decorrer de sua
gestacdo tem a certeza que tudo vai bem com seus filhos. Com o nascimento da
crianca toda a expectativa e realizac6es dos pais sao atribuidas ao novo membro da
familia. Entdo podemos associar a reacdo emocional e o sofrimento dessas
mulheres com a idealizacdo criada em cima da chegada de uma crianca. Trés méaes
relataram a questdo da dificuldade para engravidar e de toda expectativa que
criaram com a descoberta da gravidez, ambas relaram se sentiram perdidas sem
saber o que fazer com o diagnéstico.

“Foi tdo dificil engravidar por que eu tenho problemas e meu esposo também.
Criamos toda uma expectativa, que fiquei perdida sem saber pra onde ir.”
(Entrevistado: M.3).

“A gente idealiza tanto um filho. Dentro da psicologia eles falam que a gente
passa pela fase do luto, quando eu ouvi isso pela primeira vez achei isso
muito forte mais depois eu entendi, e eu gracas a Deus eu sofri muito no
comego mais depois vai passando.” (Entrevistado: M.2).

A idealizacdo associada com a falta de informagéo sobre o autismo sdo um dos
principais vildes nesse processo de aceitacdo do diagnostico. Muitas vezes a pouca
informacdo que esses pais tém ndo se faz suficiente para suprir as duvidas criadas
pelos mesmos. As quatro maes associaram o choque inicial com o ndo saber do que
se tratava o0 autismo, assim como a percepcao inicial se relacionar com o grau mais

severo com autismo.
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“Quando eu descobri 0 autismo eu ndo sabia nada a respeito, eu achava que era
daquele jeito que as criancas ficam se balancando, aquelas coisas bem severas. Eu

nao sabia que tinha esses graus.” (Entrevistado: M.2).

“Por inexperiéncia eu achava assim, ele é autista e vai ser aquela crianca alienada
gue ndo poderia desenvolver uma crianca que vai ser dependente de mim a vida

inteira.” (Entrevistado: M.4).

As mées também relataram que apos receberem o diagndstico, ambas comecaram a
se atentar mais ao comportamento dos filhos. Silva e Mulick (2009) trazem como os
principais sintomas do espectro autista os déficits na comunicacédo (verbal ou néo
verbal) e habilidades sociais e restricdo de interesses em devidas situacdes. Com o
diagnostico fechado essas mulheres comecaram a observar e a perceber as
peculiaridades comportamentais de cada crianca, dentre elas irritabilidade, a falta de
comunicacédo, o pouco contato, falta de vinculo, sensibilidade a sons e a preferéncia
por contato com adultos.

“Ele era super irritado ninguém suportava, ele ficava nervoso pegava o hotweels

dele e tacava no teto, o teto ta todo picado até hoje, foi dureza demais.’
(Entrevistado: M.1).

“E bem dificil por que tenho sobrinhas que tem quase a mesma idade e vi elas se

desenvolvendo falando e a minha nada.” (Entrevistado: M.3).

Por causar variagdes no comportamento e mudancas de humor, a agressividade

pode ocorrer sem aparente motivo.

Ao se deparar com a real situacdo segundo Guerra et.al, (2015) € comum que surja
o sentimento de negacao, culpa ou desespero ao ter como concreto um diagnéstico
de uma situacéo irreversivel. Porém isso ndo € uma regra especifica, alguns casais
conseguem lidar melhor com a situagcdo do que outros. Algumas mées tendem a
fugir da situacdo se negando a observar e buscando outras possibilidades como
forma de enfrentamento para tal situacdo. Duas maes vivenciaram a negacao de

forma mais intensa.
“Finalmente descobri mais néo aceitei do jeito nenhum.” (Entrevistado: M.3).

“Entdo eu nao parei pra observar direito, por que era sO eu € meu esposo entao eu

achava que era normal.” (Entrevistado: M.4).
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A negacdo da familia diante do irreversivel constitui um fator de alto poder destruidor
das emocoes, principalmente das méaes (LYRA & PEREIRA, [20--], p.2).

A negacao geralmente se apresenta de duas formas: a negacédo escolhida,
que pode ser caracterizada por um pensamento do tipo “se eu ignora-la,
talvez va embora”; a negacgéo inconsciente, quando realmente se olha para
os fatos e ndo consegue percebé-los verdadeiramente. Conforme véao
superando e este estagio inicial os pais comecam a criar expectativas que
véo de positivas e reais, a negativas ou irreais (MILLER apud SILVA;
RIBEIRO, 2012, p.584).

Podemos observar nas falas citadas acima que as maes apresentaram uma
resisténcia em aceitar o comportamento diferente de seus filhos. Outro fator é que
nenhuma das mées ao falar sobre o comportamento dessas criangas trouxe a
reciprocidade de afeto ou a interacdo como um ponto importante, podemos pensar
nessa situacdo como uma estratégia de em enfrentamento da situacdo em que

ambas focaram em outros comportamentos manifestados.

Pensando no funcionamento da familia sabemos que ela é a primeira mediadora dos
valores que internalizamos. Dessa forma podemos pensar que quando um casal
resolve constituir uma familia ocorre um encontro entre duas singulares vivencias
que se adéquam a experiéncia do outro para assim constituir-se apenas uma.
Somente o matrimonio em si jA € responsavel por grandes mudancas, entdo ao
pensar em ter filhos é aceitar que novas mudancas ocorrerdo na vida conjugal.
Normalmente pais trabalham fora se preocupam com quem irdo deixar seus filhos,
com as financas que irdo sofrer alteragdes, pois uma crianca requer cuidados e

gastos.

Porém quando se recebe um diagnéstico que ponha em duvida o que antes foi
planejado, é criado automaticamente uma estrutura de defesa, como a negacédo o
sofrimento e a frustracdo por ndo saber exatamente como lidar com algo que néo
estava nos planos. Ao perguntar se foi necessario fazer alguma mudanca ou
adaptacdes devido ao comportamento dos filhos, trés maes responderam que sim, e
a area mais afetada foi em relacdo ao trabalho, pois tiveram que abrir mdo do
emprego para se dedicar em tempo integral a crianca e ao tratamento. Apenas uma
mae disse que ndo precisou mudar em nada sua rotina, e que continua trabalhando

normalmente, pois trabalha em casa e consegue conciliar ambas partes.

“Eu tinha planos de quando ele tivesse 2 a 3 anos eu voltar a trabalhar e eu néo
pude fazer isso.” (Entrevistado: M.2).
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“Hoje em dia eu ndo trabalho.” (Entrevistado: M.1).

Essas mulheres trouxeram como o principal motivo para o afastamento do trabalho,
0 tempo que dedicam a essas criancas e ao tratamento que ocupa grande parte do

dia a dia.

Em funcdo do amor envolvido nessa relacdo de dependéncia e da
necessidade de serem cuidadoras em potencial, atitude imposta pela
sociedade que marginaliza e exclui, 0 descomprometimento das maes com
0 autocuidado torna-se evidente, uma vez que elas projetam suas maneiras
de viver em funcédo da deficiéncia que seus filhos apresentam e, por isso,
sdo levadas ao sofrimento e ao esquecimento de si préprias desde o
momento do nascimento dos filhos, prolongando-se por toda a vida. Desta
forma, o esquecimento de si vivenciado por essas mées demonstra a
distdncia que elas tomaram de sua condicdo de ser mulher, por se
perceberem apenas maes de um filho com deficiéncia (GUERRA et.al.,
2015, p.460).

“Eu parei tudo. Toda a minha vida agora era terapia e médico, e na escola quando

ele ficava agitado eu tinha que ir buscar mais cedo.” (Entrevistado: M.1).

“A prioridade maior na nossa vida é ele vivo por ele. A vida em si é dedicada a ele.”
(Entrevistado: M.2).

Outro ponto relatado por apenas uma das méaes foi sobre a mudanca ter acontecido
apenas por ela em prol da filha, pois 0 esposo nao teve grandes impactos em sua

rotina como ela.

“Meu esposo ndo mudou em nada. Eu no comeco também ndo por que ia fazer a
faculdade a distancia que era a noite, esses dias ele ficava com ela.” (Entrevistado:
M.3).

Ao analisar os impactos psicossociais sofridos por essas mulheres se faz necessario
compreender como normalmente elas vivenciam seu dia a dia, como funciona a

rotina familiar.

“Entéo hoje em dia € normal.” (Entrevistado: M.1).

”

‘Agora ta mais tranquilo apesar de eu estar no ultimo periodo da faculdade.
(Entrevistado: M.2).

As quatro méaes relataram ter um dia normal, entdo ao aprofundar mais sobre o que
seria um dia considerado normal, ambas falaram que ocupam maior parte do dia
com seus filhos os levando em terapias. Também falaram sobre os dias da semana
os levam para APAE, escola, terapia com animais e esportes especificos como

futebol e lutas.
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“Eu s6 venho nas segundas e quartas-feiras com ele na APAE.” (Entrevistado: M.2).

2

“‘Segunda e quarta-feira levo ela na APAE, quinta tem FONO e eco terapia.’
(Entrevistado: M.3).

Outro ponto em comum entre elas € a tarefa de ter que levar os filhos todos os dias

na escola.

“La pras 13:00 horas eu levo ele pra escola. Ai quando da as 17:00 horas eu busco

ele.” (Entrevistado: M.2).
“Eu acompanho ele em tudo na escola, eu o levo a tarde.” (Entrevistado: M.4).
Das quatro maes apenas uma relatou um momento de descanso.

“Eu s6 tenho a terca e a sexta livre, e quando ele descansa eu descanso também.”
(Entrevistado: M.1).

Outro ponto também em comum para as quatro méaes foi sobre a rotina com 0s
afazeres domésticos, em que normalmente € realizada a parte da tarde quando as
criangas estdo na escola, pois quando estdo com as criangas o tempo é dedicado a

eles.

“A tarde quando ele esta na escola eu aproveito para cuidar do lar.” (Entrevistado:
M.4).

“A tarde é o meu momento a hora que eu organizo a casa.” (Entrevistado: M.2).

A fala de M.2 mostra a imposicao social do papel feminino, pois seu relato é
bastante controverso, “A tarde € o meu momento”, e logo em seguida ela finaliza a
fala com o organizar a casa. A mulher contemporanea tende a querer cumprir com a
imagem da mulher cuidadora, assim ela encontra uma forma de cumprir o seu papel
durante todo o dia sendo a responsavel pelo zelo com as tarefas do lar, com os

filhos e esposo.

Apenas uma mae falou do seu trabalho em sua rotina diaria, pois a mesma trabalha
em casa e consegue conciliar o cuidado com o filho e 0 emprego, pois todo servigo é
realizado através dos meios de comunicagdo com o uso do computador, do celular

ou tablet.

“Eu trabalho durante o dia, ele fica sempre comigo desde que nasceu.”
(Entrevistado: M.4).
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Outra mée trouxe um ponto diferente das demais, ela foi a Unica que citou a ajuda
do marido em sua rotina com o filho, também citou que esta cursando uma
graduacdo mais isso nao foi pontuado como algo de muita importancia em sua

rotina.

2

Meu marido fica com ele pra mim ir pra faculdade que € de segunda a quinta.”
(Entrevistado: M.2).

Com todos esses afazeres e com o tempo limitrofe € comum que haja desgastes
fisicos e mentais, com isso 0 organismo tenta criar estratégias de enfrentamento
para tais situacdes, essas demandas internas e sociais que ameacam o bem estar

do individuo pode ser entendida como estresse (SILVA, 2010).

Ao perguntar sobre os principais fatores estressores que atuam na rotina familia
obtive diferentes respostas, entre elas estdo: a carga e a responsabilidade ser
atribuido somente a mée, a preocupacdo com a saude dos filhos e sobre seus
comportamentos e a frustracdo por ndo poder exercer sua funcdo no mercado de

trabalho como antes.

“Uma coisa que me estressa muito € que meu filho € muito teimoso, teima
demais, ele ndo aceita o NAO... Fica muito nervoso grita faz muita pirraca.
O problema é o comportamento opositor dele, ele ndo sabe lidar com o
NAO. Até os seus cinco anos ele mordia por qualquer motivo, ele nio
compartilha nada com ninguém, mais hoje em dia ele ndo morde mais.”
(Entrevistado: M.1).

M.1, tras a queixa sobre a dificuldade comportamental do filho em lidar com o néo,
sendo esse o0 principal fator considerado estressor para a mesma. Essa rigidez
comportamental pode alavancar estressores para com seus cuidadores (LEMES;
BARBOSA, 2008).

“O que mais me angustia e me estressa e o fator da alimentacdo dele ser bem

restrita, ele ndo aceita alimentagcdo solida ele s6 bebe leite.” (Entrevistado: M.2).

Além do estresse M.2 relata angustia devido a dificuldade do filho em manter a
alimentacdo normal. Autistas em si possuem uma sensibilidade gustativa enorme,
por esse motivo alguns alimentos podem ser rejeitados por eles, pois simples ato de

se alimentar pode ser um causador muito grande de ansiedade.

Percebe que as peculiaridades dessas criangas faz com que os estressores em si
variem de mée para mée, por exemplo: M.4, citou a preocupagao excessiva com 0

filho que além do autismo também foi diagnosticado com uma sindrome rara, Silver
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Russel. Criangcas com essa sindrome apresentam retardo em seu desenvolvimento e

crescimento 0sseo, baixo peso entre outras caracteristicas (ROSSI, et al., 2006).

“E muita preocupagdo com os cuidados com ele, a gente foi fazendo outros
exames e fomos descobrindo outros problemas. Em relacao fisiologica ele
tem dificuldades para fazer coco, ai a gente vai indo em outros médicos
também. Eu fico muito preocupada por que ele tem baixo peso, tem outra
sindrome também a sindrome de Silver Russel.” (Entrevistado: M.4).

Diferente das outras maes que apresentaram como 0s principais fatores estressores
a preocupacado somente com os filhos, M.3, relatou sobre a sobrecarga com os
cuidados com sua filha, assim como a frustracdo individual por ndo trabalhar
deixando sua vida profissional e pessoal em segundos planos (RAPOPORT;
PICCININI,2004).

“E s eu pra resolver tudo, pra levar em médico em terapia.” (Entrevistado: M.3).

)

“Entdo eu me formei e esperava poder trabalhar, mais a rotina ja é bem puxada.’
(Entrevistado: M.3).

Além desses fatores isolados que se diferiram de mée para mée ao pergunta sobre
outras mudancas ocasionadas devido a necessidade da dedicagdo em tempo
integral para essas criancas. Duas maes alegaram que o autismo de seus filhos ndo

afetou outros aspectos de suas vidas.
“Nédo mudou.” (Entrevistado: M.2).
“Nao mudou continuou a mesma coisa.” (Entrevistado: M.4).

J& as outras duas méaes falaram que o fator da deficiéncia afetou mais ou menos em
outros aspectos da sua vida, ambas trouxeram novamente a questdo do abandono
ao trabalho, o que mostra o real valor que exercer sua carreira profissional tem em

suas vidas.

Nao menina mudou muito ndo, eu fago tudo, vou pra qualquer lugar, banco,

supermercado so6 parei mesmo de trabalhar fora.” (Entrevistado: M.1).

“Mais ou menos, eu fiz minha primeira p6s logo quando terminei a faculdade. Mais
nao posso atuar, primeiro que nao € qualguer um que tem paciéncia pra olhar ela,

tenho medo de alguém a machucar, bater nela.” (Entrevistado: M.3).

O luto enfrentando quando se recebe o diagnostico pode se estender a decisdo de

deixar a profisséo de lado para viver em prol dos filhos.



56

Outra questao atrelada a essas mudancas na rotina seria a relagdo dessas maes
com familiares e amigos. Conforme a percepc¢éao da entrevistada M.3, por parte de
sua familia houve uma maior compreensao porem, devido ao estranhamento de sua

filha em ambientes novos houve uma diminuicdo de saidas por sua parte.

“Com a minha familia ndo mudou em relacdo ao tratamento todo mundo
gosta muito dela, s6 que sempre muda algo. Logo quando ela nasceu eu ia
muito pra casa das minhas irmas,... Quando ela foi crescendo mudou por
que ela era muito inquieta e comecou a estranhar as casas que ndo eram
familiares a ela.” (Entrevistado: M.3).

Ja M.1, relatou que hoje em dia ndo consegue realizar as tarefas que realiza a

determinado tempo atras devido ao comportamento de seu filho.

“Com os amigos em frequentar a casa deles bastante. Ele mexia muito nas coisas
dos outros, antes saimos normal iamos para os churrasco ou caldos com amigos,

barzinhos, hoje em dia ndo mais.” (Entrevistado: M.1).

O preconceito em relacdo ao autismo pode fazer com que as maes sintam-se
envergonhadas e receosas, pois ainda existe uma grande resisténcia da sociedade
em aceitar essas criangas. Essa resisténcia e o incomodo com 0s comportamentos
autistas faz com que essas maes sintam o qual essas criancas sao frageis perante a
sociedade o que has move ha proteger cada dia seus filhos (SMEHA; CEZAR,
2011). M.1 e M.3 trouxeram os relatos sobre como é dificil lidar com o preconceito, e

0 que mesmo ocasiona sentimentos de vergonha.

“Quando ele chorava, chorava ao extremo todo mundo fica olhando e vocé vai se
irritando vai se recolhendo por que da vergonha, acho que o fator mesmo era a

vergonha. Ninguém entende é muito dificil.” (Entrevistado: M.1).

“Nos aniversarios chorava muito (gritava) e guem nao conhecia ficava olhando de
olho baixo, e aquilo vai irritando sabe? Também quando saimos para alguns lugares
ela ndo se comporta, meche em tudo o tempo todo, entdo eu evito 0 maximo ir pra

alguns locais.” (Entrevistado: M.3).

O olhar do outro € mais um fator que influencia na vivéncia da maternidade
(SMEHA; CEZAR, 2011, p.44). Por esse motivo uma rede de apoio ajuda a amenizar
0s impactos emocionais dessas mulheres frente a TEA de seus filhos. Uma mae
relatou que sua familia precisou realizar algumas adapta¢gfes para o bem estar de

sua filha, e o seu proprio bem.
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“Normalmente as festas acontecem aqui em casa por que ai ela ja esta acostumada

faz o que quer, deita, abre a geladeira come e eu fico tranquila.” (Entrevistado: M.3).

Outra mae alegou tentar incluir seu filho em rotinas béasicas como idas a
aniversarios, também relatou a dificuldade que tem de inseri-lo em determinadas
atividades, porém ela busca estratégias de enfrentamentos para as situagbes que
possam acontecer devido a sensibilidade de seu filho a barulhos e a pouca interacao

estabelecida do mesmo com outras criancas.

“Se eu for em um aniversario eu ndo deixo de levar ele, mais igual na hora
de cantar parabéns quando apaga as luzes ele comeca a ficar perdido ele
fica meio desorientado, fica nervoso, eu tento introduzir ele aos poucos
nesses ambientes, mais se eu sei que uma coisa vai afetar muito, eu tiro ele
desses ambientes e depois trago ele de volta, por que ele ndo é muito de se
misturar com criangas.” (Entrevistado: M.4).

Schimidt e Bosa citado por Segeren e Francoso (2014, p.44), “...] esta situacéo
acaba gerando um processo de exclusdo social, pois interfere na possibilidade de o

sujeito aprender novas habilidades sociais...”.

Sabendo que a maior parte da rotina dessas maes gira em torno dos cuidados com
os filhos e que por vezes algumas situacfes tendem a afasta-las do convivio social
como, por exemplo, ida a festas, viagens, passeios, casa de amigos, foi perguntado
sobre o tempo que ambas tem para si com (cuidados diarios), e para dedicar-se a
sua relacdo conjugal. Duas maes alegaram ter tempo para si, € que costumam sair
com amigas, apenas uma mée alegou nao ter tempo para si e associou a sua falta

de paciéncia.

“Tenho meu tempo sim, esses dois anos que eu to parada eu fiz duas pés-
graduacdo, e saio nos sabados, sdbado e o dia todo pra mim. Eu saio com as

minhas amigas.” (Entrevistado: M.1).

“Pra mim € bem pouco, ndo tenho tempo pra ficar saindo indo pra saldo me arrumar

e também nem tenho paciéncia pra isso mais.” (Entrevistado: M.3).

M.4, também alegou ter tempo para si, mas no decorrer de sua fala ela associa o
tempo que ndo esta com o filho em terapias como o tempo gasto com sigo.
Percebemos em sua fala que o tempo para si e quando ela esta em um momento de
lazer com a crianca. Entdo percebe-se uma contradicdo em seu relato, sobre o que

seria o tempo dela e o tempo com o filho, 0 que pode indicar que sua relacéo € tao
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forte que ela ndo consegue desassociar sua vida sem associar a presenca da

crianga.

“O meu tempo € normal, tenho meu tempo, igual cinema, eu ndo sou muito fa de
cinema eu gosto muito de desenho quando eu vou ao cinema ele vai comigo.”
(Entrevistado: M.4).

Ao relatar sobre o tempo dedicado a sua relagdo conjugal M.4 também entra em

contradicdo com a seguinte fala:

“‘Sobre meu tempo com o esposo tenho tempo sim. A gente quase néo sali,
acabamos saindo mais com ele (filho) por que queremos aproveitar bem a sua

infancia.” (Entrevistado: M.4).

Em sua fala pode-se notar que os ajustes feitos por ela devido as necessidades do
filho se estenderam de uma forma que ela ndo tem percepcédo do que € viver sem
ser em prol do filho. Sua relacao conjugal também gira em torno dos cuidados com a

crianga.

M.3 relatou ter uma relacdo normal com o esposo, em que ela classifica o normal
com o se ver noite e nos finais de semana, sendo que eles ndo tém o costume de

sair aos finais de semana.
Apenas duas méaes relataram apresentar tempo para se dedicar a relacéo a dois.

“Eu e meu marido buscamos ter nosso momento a gente sai. Nos ja viajamos s6 0s
dois, e procuramos comemorar o dia do aniversario de namoro, de casamento.”
(Entrevistado: M.2).

Pensando nessa relagéo conjugal e sabendo que as maiores responsabilidades séao
atribuidas as maes, foi perguntado a essas mulheres se elas sentem que seus
maridos as auxiliam como deveriam no tratamento dos filhos. As trés mées relataram
gue seus maridos as auxiliam, porém cada uma trouxe uma particularidade do que
seria auxilio nos cuidados, M.1, M.2 e M.4 alegaram seus parceiros ajudam no que

podem.

“Meu esposo me ajuda demais, nossa no que ele pode. Sé de ficar com meu filho no

fim de semana ja ajuda muito.” (Entrevistado: M.1).

Apenas M.3, relatou que o marido a auxilia somente com a parte financeira sendo

ela entdo que a unica responsavel pelos cuidados com a filha.
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“Em relac&o ao tratamento ndo, eu que vou sozinha para tudo por que ele trabalha.
Mais na parte financeira sim, ele me da dinheiro para os remédios e para fazer as

compras necessarias.” (Entrevistado: M.3).

M.3 também alegou que essa falta de companheirismo afeta de certa forma sua
relacdo, pois a mesma se sente sozinha e cansada. Dentre as quatro mulheres
apenas M.3 relatou se sentir sozinha no processo de dedicacao e cuidados com a
filha.

As maes relataram partes do dia em especifico que se sentem mais exaustas. De
acordo com as suas realidades ambas trouxeram que a exaustédo é algo em comum

a todas elas nos dias da semana.

“Eu acho que fico mais cansada na segunda e na quarta de manha por que
tipo eu ndo to fazendo nada mais cansa ficar presa aqui (esperando o filho
na APAE), sentada parada vendo meu tempo ir embora, e em casa 0
servigo ta todo pra fazer em casa.” (Entrevistado: M.1).

O momento considerado mais exaustivo para M.1 esta atrelado as manhas em que
esta com o filho na APAE, por alegar ver seu tempo passar enquanto ela espera
pelo filho. Entdo podemos fazer um paralelo com a preocupacdo excessiva em
cumprir com o seu papel de mulher, que apesar de estar cuidado e acompanhando a
crianga no processo terapéutico ainda mantém a sua preocupa¢do com os afazeres

domeésticos.

Ja M.2 associa a exaustdo com um fator considerado estressor em sua rotina
familiar. Ela cita a alimentacao restrita de seu filho como uma parte dificil do seu dia-

a-dia.

“Na hora do almoco eu fico bem tensa. Eu sempre faco coisas diferentes pra ele
comer mais ele ndo aceita, eu fico muito frustrada com isso, bem angustiada mesmo

por que antes ele comia e parou.” (Entrevistado: M.2).

Por saber que o comportamento atipico pode se desenvolver gradualmente, em que
a crianca pode apresentar comportamentos tipicos até determinada faixa etéaria, € os
cuidadores sintam frustragcdo quando essa crianga comecga a regredir sobre tudo

aguilo que ja havia aprendido e manifestado (BECKER, 2009).

As outras duas mées trouxeram a noite como a parte mais exaustiva de seu dia.
Uma delas também citou as manhas que € o horario em que ela tem compromisso

de levar a filha para as terapias.
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“Nas manhéas quando tenho que levar ela pras terapias e a noite, por que ai ja passei
por toda correria do dia-a-dia ja arrumei a casa, ja peguei ndo sei quantos 6nibus

lotados durante o dia. Ai a noite to bem cansada.” (Entrevistado: M.3).

Essas mées tendem a criar estratégias de enfrentamento para tais situacdes entao
ao perguntar sobre quais sédo os meios encontrados para facilitar esse momento de
relaxamento ambas trouxeram algo que gostam de fazer quando encontram um
tempo, que normalmente € a parte vespertina quando as criancas estao na escola

Ou na parte noturna.

‘Eu procuro sair, 0 que 0 momento me proporciona. As vezes eu preciso gritar

extravasar, mais eu procuro conversar com meu marido, fazer algo diferente.
(Entrevistado: M.2).

M.2, em sua fala trds uma necessidade de contato com outro, em que ela sente a
necessidade de desabafar em determinadas situagdes, ou tentar fugir da rotina com
programas diferentes.

Ja4 M.4, busca aliviar o cansaco com passeios com a familia em finais de semana
visto que durante a semana sua rotina ndo permite que ela faca algo que nao estava

planejado.

“Mais nos finais de semana, vou ao shopping com ele, na praia. Durante a semana e
a rotina puxada mesmo. Ai no fim de semana tento dar uma descasada da rotina em

si, passeando com a familia. Dia de semana é dificil.” (Entrevistado: M.4).

As outras mées M.1 e M.3 relataram néo fazer nada de diferente, elas buscam fazer
coisas simples como navegar na internet, ir a casa de parentes quando possivel,
assistir um programa de televisdo ou um filme que gostem. Normalmente isso ocorre

mais nos finais de semana.

"Entdo eu mecho no celular na internet, no computador, as vezes vou a casa da a

minha mae, acho que s6 por que ndo sou de ficar saindo.” (Entrevistado: M.3).

Entdo, podemos observar com esses relatos que o fator do autismo apresenta um
grande significado de perca para essas méaes, a perda da crianca perfeita e
esperada, as expectativas frustradas tanto em relacdo ao trabalho que tiveram que
abrir mao, ou a mudancas bruscas em suas rotinas, com iSso 0s pais em si podem

se sentir inseguros ao pensar no futuro dos filhos (GUERRA et al., 2015).
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Em relacdo as dificuldades encontradas em relagdo ao tratamento recebido por seus
filhos, trés maes fizeram criticas arduas ao meio escolar e a forma como essas

criancas sofrem com excluséao.

“A escola eles ndo ddo a assisténcia que minha filha precisa, ela tem que
entrar em um hordrio e sair mais cedo que as outras criancas e eu nao
entendo isso sinceramente, sei que ela da mais trabalho que as criangas
normais mais € complicado pra mim.”(Entrevistado: M.3).

Por saber que a escola apresenta um leque diversificado de conhecimentos,
sabemos que através das atividades realizadas as criancas processam e
desenvolvem os lacos afetivos e interacdes continuas do desenvolvimento global.
Por esse motivo é tdo importante que o &mbito escolar esteja preparado para inserir
essas criancas de acordo com suas necessidades, visando a sua integracdo. O
método que os professores e cuidadores utilizam com essas criancas pode ser um
facilitador no processo educacional, uma vez esse processo e de continua
construcdo, pois através das experiéncias vividas no ambito escolar as criangas
constroem o conhecimento (DESSEN; POLONIA, 2007). Porém nem sempre a
escola regular acolhe as criangcas com neurodesenvolvimento atipico com o intuito

de incluir.

M.1 relata que além das dificuldades encontradas no &mbito escolar a mesma
precisa reivindicar e brigar para que assim seu filho receba atencao, o que além de

causar um estresse pode causar um desgaste emocional enorme.

“Tenho dificuldade na parte escolar, eles ndo dao muita estrutura tem que sempre

estar brigando requerendo uma aten¢do maior pro meu filho.” (Entrevistado: M.1).

Essa fala reforca a ideia do grande desafio e as dificuldades que as escolar
regulares enfrentam quando precisam receber uma crianca com necessidades
especiais. A concepg¢ao da limitacdo da criangca e a forma como os educadores a
enxergam sao importantes na busca de minimizar os problemas que dificultam o

processo de incluséo.

Outro aspecto encontrado é sobre a linguagem. Duas maes apresentaram-se

angustiadas em relacdo a comunicag¢ao nao verbal de seus filhos.

“Outra coisa € a fala, por que eu espero que ela fale um dia ainda, a comunicacao
dela é diferente. Eu tenho o sonho dele falar, eu converso todos os dias com ela.”
(Entrevistado: M.3).
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A linguagem é um meio de comunicacdo de extrema importancia, pois através da
mesma a criangca comeca a atribuir significado as coisas e a objetos a seu redor. E
para a crianga com o transtorno do espectro autista que ndo apresenta um repertorio
verbal sua comunicacdo pode apresentar maiores dificuldades do que uma crianca
autista verbal. Normalmente os pais apresentam esperangas que com as terapias,
fonoaudiologias e terapias ocupacionais essas criangas consigam um desenvolver

um repertorio verbal.

Através do processo de aquisicdo, a crianca se constitui como sujeito da
linguagem e, ao mesmo tempo, constréi 0 seu conhecimento do mundo
sempre por intermédio do outro. Nesse processo, a crianga tem um papel
ativo, na medida em que a constru¢do do conhecimento € vista como uma
relacdo sujeito/objeto, que se evidencia a partir de um processo de
objetivacdo solidario em dire¢cdo a um processo de subjetivacdo, enquanto
tomada de perspectiva do sujeito, operando um determinado fendmeno (DE
LEMOS apud DEFRALTE; SANTANA; MASSI, 2009, p.322).

Outro ponto enfatizado e a problemética com a alimentagcdo, duas maes relataram a
dificuldade de inserir alimentos novos ao cardapio dos filhos, devido a eles serem
bastantes visuais elas buscam outras formas de acrescentar novos alimentos sem

gue iSSO seja muito aversivo para 0S mesmaos.

“Ele também é bem seletivo na alimentacédo, ele ndo gosta de coisas novas, textura,
ele & muito visual. Ai eu misturo as vezes uma comida diferente a na comida que ele

ja come, ele gosta mesmo é de comida pastosa.” (Entrevistado: M.4).

Ao falar sobre o futuro de seus filhos todas as maes falaram que buscam a

independéncia de seus filhos.

“Busco a independéncia dele. Desde que ndés comecamos com esses tratamentos

com ele, as estimulacbes €& sempre prezando pelo desenvolvimento dele.’
(Entrevistado: M.4).

“O que eu imagino é que meu filho e uma pessoa independente, por que é o que eu

estou propondo pra ele no momento.” (Entrevistado: M.1).

by

Outro sentimento ligado a percepcao do futuro de seus filhos esta relacionada a
inseguranca sobre o desenvolvimento e a dependéncia dos mesmos para tudo,
como por exemplos em tarefas simples, se alimentar, se arrumar sozinhos, preparar
uma alimentacdo e sair sozinhos. As quatros maes relataram o medo que sentem
em relacéo a falta dos pais na vida das criangas, assim como o receio por algo que

pode acontecer e que esteja fora de seu alcance.



63

“Eu tenho medo de que algo aconteca comigo e com o pai dela e ela ficar sozinha,
por que ela ndo tem irmaos... O futuro ainda € muito incerto da uma inseguranca e

um receio de ndo saber o que pode acontecer.” (Entrevistado: M.3).

Apesar do medo e da inseguranca duas maes alegaram possuir expectativas em

relacdo ao desenvolvimento de seus filhos.

“Espero que meu filho tenha um emprego uma profissdo e seja bem feliz,
por que eu crio o meu filho para ser feliz. Todo o esforco que eu tenho com
ele, com terapias, lutas, esportes é tudo em prol da sua felicidade, quero
que ele consiga ser independente.” (Entrevistado: M.2).

“Entdo eu procuro o instruir para o0 mundo ndo pra mim, como se ele fosse uma

crianga normal.” (Entrevistado: M.1).

Essas maes apesar das dificuldades consegue encontrar confianca, se
empoderando de confianca e acreditando que todo o esfor¢co dedicado ao filha
futuramente trard bons resultados. Com o decorrer percebemos que elas
conseguiram se tornar resilientes mesmo frente a tantas diversidades visando incluir
seus filhos na sociedade (GUERRA et al., 2015).

Entre as quatro maes, uma trouxe outro meio de enfrentamento.

“Entdo eu gracas a Deus tenho uma base religiosa que € a minha fortaleza, eu
cheguei bem perto de procurar um psicélogo, mais ndo precisei consegui me

reerguer com as forcas de Deus e do meu marido.” (Entrevistado: M.2).

Algumas pessoas tendem a fazer um paralelo entre os fatos ocorridos em suas vidas
com uma base religiosa. Sendo assim € bastante comum gue a pessoa busque a
resolucdo de seus problemas quando se deparam com o sofrimento, ou com uma
situacdo nova (FARIA; SEIDL, 2005).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A partir da discussédo e dos dados obtidos e analisados, buscou-se abordar sobre
pontos importantes que estdo entrelacados ao tema da pesquisa, visando
compreender os principais fatores ligados ao impacto psicossocial em méaes de
criancas com transtorno do espectro autista, e partir disso entender como esses

Impactos influenciam na vida dessas maes e na dindmica familiar.

Foi observado que nos ultimos anos o autismo ganhou mais atencdo midiatica o que
pode estar associado ao crescente numero de criancas diagnosticadas com o
transtorno. Esse crescente numero de criancas diagnosticadas com TEA alavancou

meu interesse em aprofundar o estudo na area.

As maes dessas criancas tendem a receber pouca ou menor atencéo assistencial e
psicolégica o que pode ser prejudicial para o seu bem estar psicoldgico. Por esse
motivo dei énfase na dimenséo dos impactos psicossociais que as maes de criancas

autistas sao submetidas.

Nessa pesquisa tivemos trés objetivos especificos, em que o objetivo nimero um
visou investigar as reac6es emocionais das maes frente ao diagnostico do autismo.
O processo da descoberta do autismo € um processo bastante sofrido e de dificil
aceitacdo, em que € comum que ocorra resisténcia e a negacdo em aceitar o
diagnéstico, pois as mulheres tendem a criar expectativas sobre os filhos,
principalmente quando se trata dos primogénitos. O luto pela crianca que foi
idealizada, frustracdes e tristezas também fazem parte do conjunto de emocdes

sentidas pelas maes.

J& o objetivo numero dois visou verificar quais sdo o0s principais fatores
intrafamiliares relacionados com o envolvimento e tratamento das crian¢as na viséo
das maes. Salientou-se entdo que o cotidiano dessas criancas é vivido de forma
mais intensa pelas maes, tanto aquelas que se dedicam exclusivamente aos
cuidados com os filhos e com o lar quanto aquelas que exercem uma profissao.
Entre os principais fatores intrafamiliares temos a mudang¢a na rotina, como por
exemplo, apenas uma mée conseguiu conciliar seu trabalho com a rotina do filho, as
outras abriram mao para poder se dedicar em tempo integral as criangas. Dentre

esses fatores o estresse foi pronunciado por elas devido a sobrecarga do papel de
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cuidadoras. As peculiaridades comportamentais de seus filhos, a preocupagéo com

a saude dos mesmos e com o futuro da crianga também foram enfatizadas.

Outro ponto importante foi & mudanca ocorrida nas relagbes com outros grupos
sociais como amigos ou vizinhos. ldentificou-se a diminuicdo na frequéncia de visitas
e passeios em locais que ndo sao familiares a crianca devido ao desconforto e a
irritabilidade que isso gera nelas e também aos pais devido ao incomodo com o
julgamento do outro perante o comportamento de seus filhos. Com os familiares
(parentes como avos e tios) as mudancas foram menos bruscas, uma vez que a
familia tende a ser mais acolhedora havendo maior compreensao sobre o0s

comportamentos peculiares das criancgas.

Tentar compreender essas mulheres foi observa-las de forma individual, subjetiva e
singular buscando enxergar os sentimentos encobertos, que foram se revelando
através dos relatos, atitudes e comportamentos. No decorrer desta pesquisa
evidenciaram-se 0s sentimentos que a vivéncia com os filhos autistas proporcionam
nas maes, dentre eles o amor e a dedicacao integral pelos filhos. Porém, a correria
do dia-a-dia e o preconceito da sociedade também se desvelaram de maneira mais
sutil. Percebi que algumas respostas eram encobertas, mas de acordo com outras
tematicas expostas as respostas iam surgindo juntamente com sentimentos
ambiguos de tristeza, desinformacfes e preocupacdes com as particularidades

comportamentais de seus filhos.

Para as maes de autistas ndo verbais o nédo vocabulo dos filhos faz com que as
maes apresentem um indice maior de angustia e de esperanca, pois as mesmas
esperam que um dia seus filhos possam fazer o uso da comunicacao verbal, assim

como as outras crian(;as.

Outra situacdo desgastante para essas maes e a dificuldade que encontram nas
escolas regulares de seus filhos, pois os mesmos nem sempre recebem a devida

assisténcia que deveriam ter.

Na maioria dos casos investigados o diagnostico do transtorno do espectro autista
foi realizado precocemente, em que apenas um dos casos o0 diagnostico foi feito
tardiamente. Ambas tiveram dificuldades em relacionar o comportamento dos filhos
e associa-los ao autismo, em que relataram crer ser apenas um atraso no

desenvolvimento dos filhos.
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O terceiro e ultimo objetivo visou verificar se 0s impactos psicossociais citados acima
interferem na relacdo conjugal, pensando nas situacdes vivenciadas no cotidiano
gue acabam influenciando de forma positiva ou negativa a vida a dois. Apenas uma
mae trouxe o0 sentimento de desamparo nos cuidados e no tratamento do filho,
sendo essa situagao um dos motivos que lhe causa soliddo. As outras entrevistadas
ndo relataram desamparo, porém todas elas que sédo as Unicas responsaveis por
todo tratamento dos filhos como, por exemplo, leva-los e trazé-los de terapias e
escolas, em contrapartida os homens apareceram mais como responsaveis pela

ajuda financeira.

Tendo como objetivo geral essa pesquisa visou investigar os principais impactos
psicossociais que as maes que criancas com autismo enfrentam. Nesse contexto a
construcdo dessa pesquisa contribuiu significativamente para compreender a
complexidade do que é ser mae de criancas que apresentam um

neurodesenvolvimento atipico.

A partir dos fatores e aspectos apresentados nessa pesquisa é possivel concluirmos
gue essas mulheres visam cumprir com o papel e a imagem da mulher cuidadora
pensando que através do cumprimento desses papéis ela possa diminuir suas
frustracdes individuais, porém essas maes acabam se sobrecarregando com todos

os cuidados e tarefas do lar.

Por isso se faz necessario olhar para essas mulheres de forma diferenciada visando
conhecer e aprofundar mais sobre suas vivencias e acolher suas demandas internas
e 0 sofrimento, visando assim uma inclusédo social que nao se restrinja apenas as
criancas, uma vez que elas tendem a abandonar seus papeis de mulheres, amigas e

esposas para se tornarem apenas maes.

Realizar essa pesquisa tornou-se importante, pois proporcionou conhecer e
aprofundar um pouco mais sobre o universo que gira em torno da maternidade em
maes de criangas com TEA. Sabemos que a maternidade nem sempre € vivenciada
de forma plena pelas maes, porém isso € algo inaceitavel pela sociedade, pois as
mulheres devem cumprir com o0 seu papel amoroso zelando seus filhos. Sendo
assim a partir do momento que a mulher se torna mae ela sai do lugar de protecéo

para comecar a proteger independente dos obstaculos que possam surgir.
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Sendo assim espero que através dos resultados obtidos e com a experiéncia de
conhecer e lidar com uma tematica tdo importante e pouco explorada essa pesquisa
possa contribuir para novos olhares sobre a tematica, e partir disso proporcionar e
alavancar novas pesquisas na area, buscando olhar e compreender as histérias das
maes de criancas especiais independente do transtorno ou doenga que acometa o
desenvolvimento tipico de seus filhos, visando sempre o bem-estar psicolégico e
emocional das mesmas, proporcionando informacdes que as tornem mais seguras
para prosseguir com o tratamento de seus filhos, as encorajando a correr atras de

seus direitos e de seus filhos os incluindo de forma saudavel da sociedade.
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APENDICES

APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA

1. Quando e como vocé comecou a perceber que seu filho se comportava

diferente das demais criancas e que talvez ele pudesse ser especial/autista?

2. O que vocé sentiu quando seu filho foi diagnosticado com autismo?
3. O diagnostico foi rapido?
4. Qual é a maior dificuldade que vocé tem em lidar com seu filho? Como vocé

lida com essas dificuldades?

5. A familia teve que mudar comportamentos devido as necessidades do seu
filho?

6. Que fatores estressores atuam na rotina familiar?

7. O fator da deficiéncia afetou de que forma os aspectos da sua vida?

Emprego, vida conjugal, relacdo com familia e amigos e bem estar individual.

8. Atualmente quanto tempo vocé tem para “si” (Fazer coisas que gosta)?

9. Quanto tempo vocé tem para se dedicar a sua relacdo conjugal?

10. Vocé sente que seu esposo/parceiro te ajuda como deveria em relagcdo ao
tratamento do filho de vocés?

11. Isso prejudica a relacao de vocés enquanto casal?

12. Em que parte do dia vocé se sente mais exausta?

13. O que vocé costuma fazer para aliviar o cansaco e o estresse do dia-a-dia?
14. Vocé pensa no futuro do seu filho, se sim quais sdo as emocles e
expectativas sentidas?
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APENDICE B - Termo De Consentimento Livre E Esclarecido.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: Os Impactos Psicossociais em mées de criancas com
autismo.
PESQUISADOR RESPONSAVEL: Dra. Beatriz Baptista Tesch Rossow.

JUSTIFICATIVA:

Investigar os impactos psicossociais em maes de criangas com transtorno do
espectro autista (TEA). A pesquisa € de extrema relevancia uma vez que visa
compreender sobre o0s impactos emocionais causados nessas maes. O estudo
procura entender o que de fato as maes sentem e 0 que esses sentimentos podem
causar nas mesmas.

OBJETIVOS E PROCEDIMENTOS DA PESQUISA:

Investigar as reacdes emocionais das maes frente ao diagndstico, assim como
verificar os principais fatores intrafamiliares e o envolvimento no tratamento com os
filhos na opinido das maes, e buscar compreender se 0s impactos psicossociais
interferem na relacéo do casal.

DESCONFORTO E POSSIVEIS RISCOS ASSOCIADOS A PESQUISA:

Essa pesquisa ndo esté relacionada a nenhum tipo de compensacao financeira, e 0s

procedimentos previstos ndo ocasionardo desconforto ou risco aos participantes.
BENEFICIOS DA PESQUISA:

Conhecer o real sentimento dessas mées frente ao autismo dos filhos, assim como
verificar se 0s impactos psicossoais influenciam no comportamento das mesmas, e
assim conseguir planejar possiveis intervencdes psicolégicas que possa as auxiliar

no processo do acompanhamento aos filhos.
FORMA DE ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA:

Quando necessario, o voluntéario recebera toda a assisténcia médica e/ou social aos

agravos decorrentes das atividades da pesquisa.

Basta procurar o pesquisador Beatriz Baptista Tesch Rossow, pelo telefone do
trabalho ou pessoal , € também no endereco Av. Vitoria, n°950,
Forte S&o Joao — Vitoria-ES. Cep: 29017-950.
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ESCLARECIMENTOS E DIREITOS:

Em qualgquer momento o voluntario podera obter esclarecimentos sobre todos os
procedimentos utilizados na pesquisa e nas formas de divulgacdo dos resultados.
Tem também a liberdade e o direito de recusar sua participacdo ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem prejuizo do atendimento usual

fornecido pelos pesquisadores.
CONFIDENCIALIDADE E AVALIACAO DOS REGISTROS:

As identidades dos voluntarios serdo mantidas em total sigilo por tempo
indeterminado, tanto pelo executor como pela instituicdo onde sera realizado e pelo
patrocinador. Os resultados dos procedimentos executados na pesquisa serao
analisados e alocados em tabelas, figuras ou gréaficos e divulgados em palestras,
conferéncias, periodico cientifico ou outra forma de divulgacdo que propicie o
repasse dos conhecimentos para a sociedade e para autoridades normativas em
salde nacionais ou internacionais, de acordo com as normas/leis legais regulatérias

de protecdo nacional ou internacional.
CONSENTIMENTO POS-INFORMAGCAO:

Eu, , portador da Carteira de

identidade n° expedida pelo Orgéo , por me

considerar devidamente informado (a) e esclarecido (a) sobre o contetdo deste
termo e da pesquisa a ser desenvolvida livremente, expresso meu consentimento

para inclusdo, como sujeito da pesquisa. Fui informado que meu namero de registro

na pesquisa é e recebi copia desse documento por mim assinado.
_ /12016
Assinatura do Participante Voluntéario DATA Impresséo Dactiloscépica

(para analfabeto)
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