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INTRODUCTION conseguem viver normalmente por ter o quociente de

inteligéncia (QI) ndo atingido pelo transtorno, ja outras com o
O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ um grupo de grau severo e com habilidades prejudicadas ndo conseguem
distirbios caracterizado por comprometimento neurologico desenvolver atividades do dia a dia (OLIVEIRA; SERTIE,
que atinge areas da fala, concentragdo e habilidades sociais, 2017). A descoberta do Transtorno do Espectro Autista na
além de comportamentos incomuns. Apesar desses sintomas, o crianga torna-se um impacto na méde, modificando toda a rotina
Transtornodo EspectroAutista tem graus de comprometimento, ¢ causando grandes estresses nos membros familiares. As
mesmo comtodos estes distirbios, as pessoas com grau leve criangas com TEA tém dificuldade de conviver com muitas
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pessoas, por isso os pais tendem a renunciar a vida de antes,
até haver a ruptura total dos vinculos sociais. A qualidade de
vida dos pais acaba prejudicada por falta da interagdo social
dos filhos e 0 no entendimento da comunidade (BARBOSA,;
FERNANDES, 2009). Estudos relatam que cuidadores, pais ¢
maes com o tempo desenvolvem algum tipo de problemas de
saide mental, pois dedicam-se a maior parte do dia as
necessidades da crianga, e deixam de participar das atividades
sociais  gerando  conflitos  conjugais, emocionais,
psicossocioecondmicos(PEREIRA BORDINI; ZAPPITELLI,
2017). Ao longo dos anos o Transtorno do Espectro Autista
aumentou consideravelmente na populagdo, e até hoje ndo se
sabe a causa do transtorno. Sendo assim, ainda ndo existe a
cura ou o que fazer para evitar o TEA. Hodiernamente, a
ciéncia sabe que o transtorno atinge partes nobres do cérebro
como a comunicagdo, linguagem, intera¢des sociais ¢ afeta o
desenvolvimento normal da crianca(FERNANDES; SANTOS;
MORATO, 2018). O Transtorno do Espectro Autista ¢ um
retrocesso significativo no crescimento e desenvolvimento de
uma crian¢a. Hoje com aumento de criangas autistas, ainda
sem conhecimento da causa do transtorno, surge um interesse
em estudar sobre este tema, e verificar também a visdo familiar
no processo de adaptagao.

O termo Autismo infantil, foi colocado na literatura médica
pelo Dr. Leo Kanner que observou em um consultério médico,
criancas com as mesmas caracteristicas, sendo eles
isolamentos sociais, palavras e movimentos repetitivos, falta
de comunicagdo com seus pais. Criangas que deveriam estar
em comunicagdo com outras brincando e interagindo. Foi
observado que a maioria das criangas com essa sintomatologia
eram meninos (GONCALVES et al.2017). O Transtorno do
Espectro Autista atinge trés principais areas sao elas:
habilidades comportamentais, habilidades auditivas, e
habilidades sociais. Geralmente, o TEA ¢é descoberto nos
primeiros anos de vida, quando a crianga ndo acompanha o
desenvolvimento normal e comum que deveria, para a sua
faixa etaria. Normalmente os pais comecam a desconfiar
quando as criangas ndo atendem chamados do seu nome
suspeitando de problemas auditivos, ou comegam a retroceder
o que ja havia aprendido (MAIA et al., 2016). O Autismo ¢
uma alteragdo neuroldgica, que afeta varias partes do sistema
nervoso, por isso, a intervengdo no tratamento precisa ser
multiprofissional para que a qualidade de vida da crianca seja
preservada e alcance bons resultados, de acordo com as
limitacdes e necessidades do paciente. Além disso, ¢
importante o comprometimento dos pais para com o
tratamento que ndo tem a cura, mas pode amenizar os sintomas
do transtorno (LOCATELLI; SANTOS, 2016). O TEA ¢
conhecido pelos prejuizos de interagdo social, cognitivas e
comportamentais, a crianga nao sorri em resposta ao estimulo,
ndo sustenta contato visual, ndo balbucia, demora a aprender a
falar e/ou andar. O Transtorno apresenta-se de formas distintas
dependendo da gravidade,da idade cronoldgica e do nivel de
desenvolvimento. Quanto mais tarde for o diagnostico mais
prejuizo a crianga tera (CORREA; SIMAS; PORTES, 2017).

Geralmente o TEA ¢ percebido pelos pais aos 2 a 3 anos de
idade, quando a crianca deveria desenvolver a parte das
habilidades comunicativas, é nessa faixa etarias que as
criangas comeg¢am a mostrar o desenvolvimento verbal e ndo
verbal, com a descoberta, ¢ importante todo apoio dos pais a
crianga para adaptacdo a uma nova rotina (MAIA et al., 2016).
A Crianca no TEA precisa de uma atengdo especial na escola,
sendo assim, com o aumento do Transtorno na populagdo, as

politicas publicas foram atualizadas para que os professores
compreendessem e planejassem algumas adaptagdes,
dependendo do grau de comprometimento, para que esta
crianga possa ter um ensino de qualidade como qualquer
estudante, no qual deveriam usufruir das oportunidades
educacionais voltadas as suas necessidades de aprendizagem
(CABRAL; MARIN, 2016) As maies muitas vezes sio oS
principais cuidadores de seus filhos com o Transtorno do
espectro Autista em relagdo aos pais, por isso tendem a sofrer
uma sobrecarga maior de estresse devido aos cuidados
domésticos e as demais atividades. Sendo assim, tamanha
responsabilidade pode resultar em problemas de satide mental
e fisica, problemas com o conjugue, social e com demais filhos
(MOXOTO; MALAGRIS, 2014). A gestagio é um periodo
importante e Unico para a mulher, na gravidez ela, e todos os
familiares que a acompanham de perto idealizam um filho
perfeito e cheio de saude. A partir do diagndstico do TEA,
com o retardo de desenvolvimento da crianga, os pais e
familiares precisam adaptar-se a uma nova realidade e mudar a
dindmica familiar para a melhor qualidade de vida da crianga.
Essa mudanga pode levar a um desconforto emocional e
prejudicar a vida social daqueles mais envolvidos (GOMES et
al., 2014).

A noticia do diagnoéstico do TEA pode causar um grande
impacto para a familia. Por isso, precisa ser dado de forma
dialégica, por wuma equipe multiprofissional e com
profissionais que ja tenham vinculo com a familia durante o
acompanhamento para a confirmagdo. A forma que sera
revelada a familia, deve ser bastante consideravel e cuidadoso,
pois ¢ uma situagdo que mudara toda a rotina familiar (PINTO
et al., 2016). A sobrecarga de uma crianga com o Transtorno
do Espectro Autista, atinge principalmente as maes, que na
maioria dos casos, cuidam dos seus filhos e sdo abandonadas
pelo conjuge, pela significativa mudanga de atividades diérias,
podendo gerar depressao materna atingindo diretamente a mae
e a crianga. Para que ndao haja sobrecarga, o pai precisa
entender que é compromisso dele também estd ativo nas
necessidades da crianga. A familia precisa estar em vinculo
com os pais, ¢ ajudar nas atividades e exigéncias especiais
(MISQUIATTI et al., 2014). Os objetivos deste estudo sdo
avaliar os impactos causados a mae diante do diagnodstico do
transtorno do espectro autista no seu filho, analisar como a
mae recebe a noticia do diagndstico de seu filho com o
Transtorno do Espectro Autista, investigar a percep¢do da mae
em relacdo ao Transtorno do Espectro Autista, identificar as
dificuldades enfrentadas no inicio do tratamento de seu filho.
A questdo que norteou o trabalho foi: Quais os impactos
causados na mae quando recebe a noticia do Transtorno do
Espectro Autista? Sendo assim, a hipotese para essa pesquisa
¢é: Apos receber a noticia do Transtorno do Espectro Autista a
mae apresenta fragilidade e pouca destreza em lidar com a
situacdo do filho.

METODOS

O estudo tratou-se de uma pesquisa de campo exploratoria de
perfil qualitativo, esse refere-se ao levantamento de resultados
fundamentados na coleta de dados e entrevistas(MARCOS,
2006). A pesquisa foi realizada a partir de um instrumento
contendo 10 questdes em forma de entrevista com 12 maes de
criancas/adolescentes de 8 a 15 anos com o Transtorno do
Espectro Autista, no periodo de setembro e outubro que estdo
cadastradas na Fundagdo Centro Integrado de Apoio a Pessoa
com Deficiéncia (FUNAD) no municipio de Jodo Pessoa/ PB
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Brasil. Para Bardin (2011), a categorizacdo ¢ um processo do
tipo estruturalista, e consistem em organizar os objetos de um
dado wuniverso agrupando os elementos que apresentam
caracteristicas incomum, impondo certa organizagdo as
mensagens através de uma representacdo simplificada dos
dados em bruto. Os critérios de inclusdo sdo maes de
criancas/adolescentes de 8 a 15 anos com Transtorno do
Espectro Autista que estdo cadastradas na FUNAD, que
estavam presentes no momento da pesquisa e aceitaram
participar do estudo e assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e que tinham criangas apenas com
o transtorno sem doencas associadas. Os critérios de exclusdo
sdo asmaes de criancas fora da faixa etaria indicada, maesque,
mesmo presentes, neguem-se a participar ¢ maes de criangas
que tinham outras patologias associadas ao transtorno. Para
levantamento dos dados, foi aplicada uma entrevista, semi-
estruturada, com questdes voltadas a tematica. Foi usado pelo
pesquisador o material escrito e o gravador do celular em
modo avido para registro das falas dos participantes da
pesquisa. O tratamento e analise dos dados foram feitos por
meio da técnica de analise de conteudo e, categorizagdo das
falas, investigadas e discutidas por literatura apropriada. A
analise de conteudo ¢ uma técnica de investigacdo que tem por
finalidade a descri¢do objetiva, sistematica, e quantitativa do
conteudo manifesto da comunicagdo (BARDIN, 2011). A
pesquisa atendeu o que preconiza a resolugdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Satde (CNS), o respeito da vida
humana sendo levado em consideragio, a Etica e Pesquisa
(CEP) do Centro Universitario de Jodo Pessoa — UNIPE, com
a carta de anuéncia da institui¢do onde foi realizada a pesquisa,
sendo aprovada pelo CEP com CAAE de namero
17145719.6.0000.5176 E vélido destacar o fato de que as mées
foram Identificadas como: Mée 01, Mae 02, Mae 03..., com o
intento de preservar o anonimato.

RESULTADOS E DISCUSSOES

A pesquisa foi composta por 12 maes que estavam cadastradas
na FUNAD e estavam presentes no periodo da coleta. A tabela
0ldemostra a caracteriza¢@o das maes participantes. E a tabela
02 a caracterizacao dos filhos das participantes do estudo.

Tabela 1. Caracterizacio das maes: Por idade da
Crianca/Adolescente, Sexo da Crian¢a/Adolescente, Estado Civil
da Mie, 2019. (N=12)

Estado civilda Mae

Solteira
Casada

Unido Estavel
Vitva
Divorciada
Outros

Fonte: Dados do autor, 2019

%
16,7%
0 83,3%
0%
0%
0%
0%

[=ReNe N 1=

Tabela 2. Caracterizagio dos filhos das participantes: Faixa
etaria da Crian¢a/Adolescente, Sexo da Crianca/Adolescente,

2019. (N=12)

Faixa etaria da crianga/ adolescente (em anos de idade) n %
8¢9 2 16,7%
10e11 6 50%
12e13 3 25%
14el5 1 8,3%
Sexo da crianga/ adolescente n %
Feminino 2 16,7%
Masculino 10 83,3%

Fonte: Dados do autor, 2019
Foi identificado na tabela 1 que a idade predominante dos
filhos das maes participantes da pesquisa, foi na faixa etaria de

10e 11 anos de idade (50,0%), que a maioria das
maeseracasada (83,3%) e a maioria das criancas/adolescente
do sexo masculino (83,3%), a respeito do estado civil da mae.
Além dos dados socios demograficos, as participantes da
pesquisa também responderam perguntas relacionadas ao tema
da pesquisa. As respostas a seguir foram categorizadas de
acordo analise proposto por Bardin. Sendo assim, apds a
técnica de andlise tematica caracterizada pela descrigdo das
falas, identificacdo de significados similares e diferentes,
interpretacdo e formulacdo dos achados, emergiram cinco
categorias: Diante de toda a pesquisa a discussdo foi dividida
em cinco categorias: Mae, autismo e independéncia, O impacto
do autismo na vida das maes, O TEA, a escola e a aceitagdo, O
impacto das maes frente ao diagnodstico, O TEA e a falta de
informacao.

Categoria 1-M3e, autismo e indepéndencia

“...0 principal foi a questdo da independéncia porque uma
crianga com autismo requer certos cuidados, entdo diante
disso a gente tem que ter certa rentncia, eu até hoje nio
consegui voltar ao mercado de trabalho...” (MAE 1)

“...A gente vai do luto a luta...” (MAE 4)

“..Tem sempre aquela preocupacdo de como, ndo ele em
relagdo ao mundo, mas o mundo em relagdo a ele...”
(MAE 7)

As mades relatam nas falas acima, que uma das maiores
preocupagoes ¢ a independéncia do seu filho, de que o mundo
ndo esta preparado para conviver com as pessoas que precisam
de necessidades especiais. A rentincia da mae para com sua
prépria vida € bem clara nas cita¢des, a descoberta do autismo
as leva a querer o melhor para o filho independente que
qualquer obstaculo. O autismo ¢ um transtorno que mostra
sinais ainda na infancia, tendo que passar por varios
profissionais para fechar o diagndstico certo, que pode durar
meses ou anos. De longa confirmagéo, o diagndstico que pode
além dos comprometimentos fisicos, também comprometer a
independéncia da crianga na vida adulta e da made
(CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO, 2018). Toda mae
espera ansiosamente pela nova vida que vira.Depois do
nascimento, quando surgem os primeiros sinais de que algo
pode ser diferente, surge o desespero de que pode ser diferente
tudo que ela almejou e que toda sua vida podera mudar. Maes
que sdo capazes de mover o mundo por inclusdo e buscar viver
o mais normal possivel (SMEHA; CEZAR, 2011).

Categoria 2 - o impacto do autismona vida das mies

“..Nenhuma méae quer um filho especial, entdo vem
aquele choque, mas também vem a calma, a certeza de
quando vocé tem um diagndstico fechado vocé vai saber
tratar diretamente aqui...” (MAE 1)

“...Foi um pesadelo né? No comeco, a gente fica perdido,
0 que ¢, ndo sabe como vai ser daqui pra frente, foi um
luto...” (MAE 4)

“..A minha reagdo, fiquei muito triste, chorei muito, até
porque eu nao sabia o que era autismo, pensava que era
coisa de outro mundo...” (MAE 5)

“...A minha reagdo fiquei triste né? Muito triste mesmo,
querendo realmente que nio fosse verdade... (MAE 6)
«...Foi impactante...” (MAE 8)



37449

Vitoria Gomes dos Santos et al. Child with autista spectrum disorder: A mother’s vision

“...Foi um pouco dificil confesso, até porque o autismo, na
época que ela veio falar que meu filho era autista, ele
ainda tava assim... muito... hoje t4 muito aberto,
reportagens, as pessoas explicando...” (MAE 10)

«...Eu fiquei muito assustada...” (MAE 12)

As falas também mostram maes guerreiras, maes que vao a
luta sem ter medo do que enfrentar, mdes que ndo tinham
conhecimento sobre o TEA, o dia a dia que muda
completamente. Uma crianga no TEA precisa ter toda essa
rotina de terapias para o avango no desenvolvimento. Nas falas
acima, muitas maes reagem impactadas frente ao diagnostico
fechado do TEA, logo, vem & forca para lutar e buscar todas as
informagdes sobre o autismo. O apoio do esposo/companheiro
¢ de suma importancia nesse momento delicado, para um ser o
apoio do outro, a crianga autista precisa dessa rotina cheia de
atividades para o desenvolvimento. Na familia causa um
grande desespero, sentimento de angustia, O impacto de um
diagnoéstico fechado a mae que tanto idealizou seu filho
perfeito, acaba naquele momento. Diante disso, as méaes lutam
diariamente com cada fase que a crianca/ adolescente chegar
(MAIA et al., 2018). Apesar do impacto, as maes buscam
ajuda assim que tem a confirmacdo do diagnostico, isso faz
com que a crianca possa ter uma vida o mais proximo ao
normal possivel, pois, quanto mais cedo for as intervencdes
mais as criangas terdo um avango positivo. Isso sdo praticas de
maes centradas que buscam sempre mais (COSSIO et al.,
2017). A importancia do tratamento da crianga/adolescente
com o TEA ¢ para o desenvolvimento que deveria ser natural,
sera crescente de acordo com os atendimentos semanais e
continuos para recuperar um pouco da fala, interagdo social
possibilidades de tratamento e minimizar varios sintomas
(LEMOS et al., 2016). O apoio aos pais é necessario, pois eles
passam por um periodo de adaptacdo, a rotina muda
completamente, o diagnodstico exige algumas renuncias, ¢ um
momento que os pais estdo sujeitos a aceitacdes e rejeicdes,
por isso € importante o acompanhamento psicoldgico por
causa da sobrecarga fisica e mental com quem estar mais perto
da crianga/adolescente para poder ser suporte (MAIA et al.,
2016).

Categoria 3—o tea, A aceitacio nos espacos sociais

“... A maior dificuldade eu acho que até hoje ¢ a escola...”
(MAE 1)

«...0 aceitamento das pessoas...” (MAE 6)

“...A dificuldade maior € no nucleo familiar, porque tem a
questdo da aceitacdo...” (MAE 7)

“..A aceita da escola, ela nega, a escola ndo aceita ela
nega, a matricula da crianga autista ela ¢ excluida...”
(MAE 10)

“...A aceitagdo, o olhar de outras pessoas...” (MAE 11)

As falas das mées relatam as maiores dificuldades encontradas
depois do diagndstico, as escolas ndo estdo preparadas para
receber as criancas e adolescentes com o TEA o que causa um
estresse muito grande a familia. Uma das dificuldades ¢ a
aceitacdo na propria familia, os olhares e os julgamentos, as
maes que além de lutar para dar uma vida digna ao seu filho
que dependente dela, ainda precisa lidar com a falta de
empatia. Todas as criancas pela lei com ou sem deficiéncia
tem o direito de estudar, de aprender a ler e escrever nos
primeiros anos de vida. Todas as intervengdes das criangas sdo
criadas em conjunto, uma serie de profissionais e de
atividades, dentre elas estd a escola, a escola precisa ser

colaboradora, para que o maior beneficiario seja a
crianga/adolescente (BENITEZ; DOMENICONI, 2018).
Estudos mostram que maes e pais adquirem estresse e
problemas de satide ao cuidar de criangas com deficiéncia,
além de toda mudanga na rotina, eles acabam tendo que lidar
com a aceitacdo das pessoas ao redor, comentarios emogoes e
sentimentos variados (SPINAZOLA et al., 2018).

Categoria 4 — O tea e a caréncia de informacio

“..Grande parte eu busquei, porque como eu sO
desconfiei, eu ndo conhecia o autismo, eu ndo sabia do
que se tratava, como ele era uma crianca que ndo se
desenvolvia como as outras, a gente desconfiou e por
conversar com uma mae que ¢ mae do autista, prima do
meu esposo cla passou, e dai eu que fui buscar, fui saber
do que se tratava e depois foi que os especialistas me
passaram direitinho o que era, e até hoje eu continuo
buscando informagdes...” (MAE 1)

“..E no comego quando eu descobri o autismo nele, as
informagdes que eu tive foi quase nada, foi zero. Eu
mesma fui pesquisar...” (MAE 4)

“..Tive as informagdes porque eu busquei, eu busquei a
informagdo, comecei a estudar, procurar em livros,
literaturas, fui no computador, pesquisei do google,
pesquisei muito, até hoje ndo paro, sempre t6 pesquisando
coisas novas...” (MAE 10)

Nas discussdes as maes relatam acima que poucas informagdes
sobre o autismo do proprio filho ndo foram bem passadas a
elas, os profissionais da area ndo explicam com o que vai lidar
daqui para frente. Ja pode-se imaginar que ¢ um choque
receber a noticia e ndo ter informacdes suficientes torna a
situagdo mais critica. A causa do autismo ainda ¢
desconhecida, sabe-se que trata de um transtorno que acomete
o sistema nervoso central, e atinge a interacdo social,
comportamental e a linguagem. A crianca/adolescente que tem
o autismo precisa de acompanhamento com profissionais para
que haja desenvolvimento nas func¢des acometidas(PINTO et
al., 2016). Sabendo que as mées precisam de informagdes para
buscar o melhor para seus filhos, estudos mostram que alguns
autistas conseguem desenvolver técnicas agucadas para
algumas areas, uma pesquisadora envolveua professora, a
diretora, a coordenadora, a mae e a propria adolescente para
ver o desenvolvimento e beneficid-la na aprendizagem. A
menina teve resultados positivos neste estudo (APORTA;
LACERDA, 2018).

Consideracoes Finais

O TEA ainda ¢ uma incognita para muitas maes, algumas, nao
receberam todas as informagdes que precisam frente ao
diagnostico, elas entendem que ¢ um transtorno que ndo tem
cura e que precisa ser cuidado para o resto da vida. Muitas
maes citam o TEA como uma “doenga” ou “sindrome”, assim
podemos observar que ainda s3o carentes de informagdes.
Caso como: procurar um hospital de referéncia infantil no
Estado por conta propria para saber o porqué do atraso de
desenvolvimento do seu filho, foi uma das medidas tomadas
por uma mae, sem ao menos orientagdo profissional, fatos de
problemas primarios na saudeque poderiam ter sido detectados
ainda no acompanhamento dessa criangca. O objetivo deste
estudo foi alcangado quando as pesquisas mostram que, todas
as maies inicialmente foram impactadas pelo diagndstico. A
maioria delas, ndo recebeuas informagdes precisas sobre o
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TEA, algumas informagdes foram estudadas por conta propria.
Este estudo mostra que os profissionais que atuam na area
precisam esclarecer aos familiares todas as caracteristicas do
que a crianga apresenta, para que as maes saibam onde buscar
ajuda necessario. Houve alguns contratempos durante as
coletas como: alguns dias de reforma no setor do Autismona
FUNAD, cancelando assim, os atendimentos e atrasando a
coleta. Eventos como reunides por parte dos profissionais que
trabalhavam no setor fazendo com que as mdes ndo
comparecessem nas consultas. Também durante algumas
entrevistas as criancas,quando estavam com as maes, ficavam
agitadas por ndo entender a mudanga na rotina dos
atendimentos,causadas pelas entrevistas, e assim dificultando o
acesso asmdes tendo que pausar, perguntar novamente para
que as respostas do estudo saissem de forma fidedigna.Mas,
mesmo diante as dificuldades foi possivel concluir o estudo e
atingir as metas da pesquisa. Este estudo servira para colaborar
com asproximas pesquisas sobre o TEA, e os impactos
causados as maes, tanto como fonte de informagdo para maes e
também para quem precisa entender melhor sobre o transtorno,
para futuros trabalhos e pesquisas, para o avango nos estudos
sobre o transtorno, ja que até hoje ndo se sabe a causa
especifica do TEA. Como também, na contribuicdo de estudos
em busca de verificar o porqué docrescimento exorbitante de
criangas com o autismo.
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