Available online at http://www.journalijdr.com

1JDR

International Journal of Development Research
Vol. 12, Issue, 05, pp. 55931-55935, May, 2022
https://doi.org/10.37118/ijdr.24515.05.2022

RESEARCH ARTICLE OPEN ACCESS

SENTIMENTOS MATERNOS PERANTE O DIAGNOSTICO DO AUTISMO

Mychaele Gomes Silva*1, Michelly Oliveira Soares!, Nadine Antunes TeixeiraZ, Thalita Librelon
Miguel de OliveiraZ, Meriele Santos Souza?, Fernanda Braga Vieira3, Hugo Emanuel Santos
Pimenta#, Caroline Maria Silva Lima5, Gustavo Fagundes Eulalio dos Anjos¢, Erica Leite Avelino
Pereira’?, Isabela Nepomuceno Sapori’?, Aline Almeida de Magalhaes8, Jairo Evangelista
Nascimento? and Agna Soares da Silva Menezes10

1Académicos do Curso de Enfermagem das Faculdades Unidas do Norte de Minas - FUNORTE, Montes Claros, Minas
Gerais, Brasil; 2Enfermeira. Especialista em Saude da Familia. Referéncia Técnica do Apoio Institucional. Prefeitura
Municipal de Montes Claros, Secretaria Municipal de Satde, Montes Claros, Minas Gerais, Brasil; 30dontoéloga. Especialista
em Sadde da Familia. Referéncia Técnica do Apoio Institucional. Prefeitura Municipal de Montes Claros, Secretaria
Municipal de Satde, Montes Claros, Minas Gerais, Brasil; Enfermeiro. Referéncia Técnica do Ambulatério de Feridas.
Prefeitura Municipal de Montes Claros, Secretaria Municipal de Saide, Montes Claros, Minas Gerais, Brasil; SEnfermeira.
Especialista em Saude da Familia. Prefeitura Municipal de Montes Claros, Secretaria Municipal de Saide, Montes Claros,
Minas Gerais, Brasil; ®Odontélogo. Especialista em Implantodontia. Prefeitura Municipal de Montes Claros, Secretaria
Municipal de Saide, Montes Claros, Minas Gerais, Brasil; “Médica. Especialista em Medicina de Familia e Comunidade.
Prefeitura Municipal de Montes Claros, Secretaria Municipal de Satide, Montes Claros, Minas Gerais, Brasil; 8Académica do
curso de Psicologia — Centro Universitario UniFipMoc; °Odont6logo. Doutor em Ciéncias da Saide (PPGCS/Unimontes).
Faculdades Unidas do Norte de Minas - FUNORTE. Prefeitura Municipal de Montes Claros, Secretaria Municipal de Satde,
Montes Claros, Minas Gerais, Brasil; 1°Enfermeira. Docente do curso de enfermagem das Faculdades Unidas dos Norte de
Minas - FUNORTE.

ARTICLE INFO ABSTRACT

O objetivo desta pesquisa ¢ investigar os sentimentos maternos, as crengas ¢ as duvidas diante do
diagnostico do autismo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa-descritiva com amostragem por
saturacdo e, como opcdo de coleta de dados, foi utilizada a técnica de snowball sampling (bola de
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~ bem como comportamentos obsessivos e repetitivos. O TEA ¢ um
INTRODUCAO transtorno cronico que pode ser diagnosticado pelo médico, sem a

necessidade de exames especificos. Os sintomas podem variar a

O autismo, também conhecido como Transtorno do Espectro Autista depender de cada caso, ¢ o recgnhecimentp precoce pode ajudar a
(TEA), é uma sindrome do desenvolvimento que compromete o crianca a ter uma melhor qualidade de vida (Pinto et al., 2016).
sistema motor e psiconeuroldgico. A crianga com autismo apresenta Alteragdo nas habilidades sociais € comunicativas € comportamentos

dificuldades na interag@o social, na comunicagé@o verbal e ndo verbal, estereotipados sdo os principais sintomas identificados. Porém, o
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TEA pode ter variados tipos ¢ afetar desde individuos com deficiéncia
intelectual até aqueles com quociente de inteligéncia normal (Serti¢ &
Oliveira, 2017, p. 233). Segundo Ebert, Lorenzini e Silva (2015), ¢
um dos transtornos que ocorre frequentemente na infancia, antes dos
trés anos de idade, e afeta a capacidade de exercer as funcdes diarias.
O diagndstico do autismo infantil é complexo de ser realizado
comparado a outras etiologias, ¢ o atraso no desenvolvimento global e
a deficiéncia intelectual sdo as principais queixas neuroldgicas. O
TEA néo possui etiologia conhecida e ¢ considerado uma sindrome
multicausal e de fatores genéticos. Epidemiologicamente, ¢ crescente
o nimero de criancas diagnosticadas com o transtorno, com maior
prevaléncia detectada em meninos (Sertié & Oliveira, 2017, p. 234).
Para realizar o diagnostico do autismo, é necessario seguir os critérios
do Manual Estatistico e Diagndstico da Associagio Americana de
Psiquiatria. O DSM V ¢é um dos guias mais utilizados para a
realizagdo do diagnoéstico (Gomes, Lima, Bueno, Araujo & Souza,
2015). Os primeiros sinais de autismo sdo observados pela familia,
em especial pela mée, que, por vezes, ¢ a principal cuidadora. Apods o
diagnostico, ¢ comum que ocorram alteragdes no sistema familiar. A
mae esta sempre a frente dos acontecimentos que perpassam a vida da
crianga e, naturalmente, é a primeira a evidenciar o sentimento de
medo que o diagnoéstico do autismo pode trazer (Pinto ef al., 2016).

A mulher, ao descobrir a gravidez, planeja varias formas de como
sera a sua vida durante e depois do nascimento da crianga. Desde o
primeiro instante, vérias expectativas surgem. Dentre elas, a aceitagdo
ou a rejei¢do do bebé, assim como a preocupag@o com a saude do seu
filho. Quando se estabelece o diagnodstico do autismo, a familia
precisa se ajustar a nova situacdo, e todo o processo de fantasia da
maternidade necessita ser adequado a nova realidade, com vistas a
aceitacdo das caracteristicas Unicas que serdo apresentadas pela
crianga (Gomes, Lima, Bueno, Aratijo & Souza, 2015).

Para a familia, é sempre dificultoso aceitar as limitagdes da crianga.
Compreender as mudangas e diferencas pode gerar sofrimento. Para a
mae, essa experiéncia pode atrair diversos sentimentos, como tristeza,
choque e dificuldade de aceitagdo (Smeha & Cezar (2011), os pais
idealizam a crianga perfeita e, quando recebem o diagnostico do
autismo, todos os sonhos que projetavam naquela crianca se
fragilizam, pois compreendem que o filho néo respondera aos ideais
impostos por eles e pela sociedade, além de reconhecerem que sera
necessario modificar sua vida a partir daquele momento.De acordo
com Ferreira, Costa & Couto (2018), cada maée aceitara esse
diagnostico de uma forma, a depender da singularidade. Algumas
maes podem utilizar o autismo como forma de barreira para o
desenvolvimento e rotular a crianga pelo diagndstico. Outras
encontram grandes possibilidades de desenvolvimento e entram na
constante luta para a cura da sindrome. Quando a mae compreende as
limitagdes que o filho autista pode apresentar, todas as suas
idealizagdes e fantasias se modificam. O encontro com a nova
realidade pode causar uma grande frustragdo ou levar a mie a
diversos questionamentos e dividas sobre o futuro que ndo estava nas
suas expectativas. Entre os sentimentos e crengas que surgem,
encontra-se a culpa. A mulher pode acreditar que uma gravidez tardia,
por exemplo, pode ser o motivo do surgimento do autismo, fazendo
com que ela se responsabilize integralmente pelos cuidados do filho
(Meimes, Saldanha & Bosa, 2015, p. 417).

A partir do diagnostico, existem varias indagacdes que geram
tremenda angustia nas mées, entre elas o medo do preconceito da
sociedade, que, associado a falta de conhecimento sobre a sindrome,
pode fazer a mae acreditar que o comportamento da crianga se da por
falta de educagio, o que aumenta o sentimento de culpa pela
patologia do filho. Ademais, o futuro incerto também gera sentimento
de divida e medo nas maies e, a partir disso, a mae passa a acreditar
que a crianga ¢ totalmente dependente dela e que ir a escola sem ela,
por exemplo, sera dificultoso para o filho (Ferreira, Costa, & Couto,
2018, p. 444). Para Meimes, Saldanha e Bosa (2015), a mae
desenvolve crengas sobre o autismo e pode acreditar que a causa
advém de fatores genéticos, hereditarios ou emocionais, o que tornam
nitidos o desconhecimento e a fragilidade com o impacto da
descoberta. Desse modo, os sentimentos vivenciados no momento do
diagndstico sdo intensificados pelo desconhecimento da sindrome e

pelo pouco acesso a informagdes, visto que as mdes apresentam
sentimento de perda do filho. Sendo assim, faz-se necessario que o
profissional da saude apresente com melhor clareza os aspectos do
autismo, focados ndo somente no diagndstico, mas também no
prognodstico, uma vez que o conhecimento acerca da doenga pode
trazer mais conforto (Pinto et al., 2016). Em 2013, o Ministério da
Saude publicou as Diretrizes de Atengdo a Reabilitacdo da Pessoa
com Transtornos do Espectro Autista (TEA), com a intengdo de
orientar os profissionais da satde ¢ os familiares. Com isso, 0 autismo
pode ser diagnosticado de forma precoce, o que estimula um
tratamento mais eficaz (Gomes, Lima, Bueno, Araujo & Souza,
2015). Segundo Pinto ef al. (2016), a mde possui uma sobrecarga nos
cuidados com o filho autista, por acreditar ser responsavel pelos
cuidados diarios da crianca. O autor atribui como responsavel por
esse fato as crencas culturais que colocam a mulher no papel de
cuidadora primaria. Porém, essa situagdo pode causar na mulher
importantes repercussoes fisicas e mentais, ja que ela deixa de lado a
sua carreira profissional e ainda necessita conciliar tarefas domésticas
e cuidados com os outros filhos e o marido. A presente pesquisa
objetivou compreender os processos que a mde da crianca autista
vivencia, bem como seus sentimentos, medos ou davidas. Diante
dessa perspectiva, qual a realidade vivenciada pelas maes de autistas e
como se sentem perante o diagnostico?

MATERIAIS E METODOS

A presente pesquisa trata-se de um estudo transversal, de carater
descritivo com caracteristicas qualitativas. Segundo Augusto ef al.
(2013), a pesquisa qualitativa se baseia em uma abordagem
interpretativa. Desse modo, seus pesquisadores estudam os objetos
em cenarios naturais e buscam compreender os fendmenos em termos
dos significados que as pessoas atribuem. A pesquisa foi realizada na
cidade de Montes Claros, Minas Gerais/Brasil, e foram entrevistadas
14 (quatorze) mulheres com filhos autistas na faixa etaria entre 02 e
13 anos. O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa
da SOEBRAS. Foram considerados os embasamentos da resolucao
466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS), a qual respalda as
pesquisas que envolvem seres humanos, fazendo cumprir as
exigéncias éticas e cientificas fundamentais. A coleta de dados foi
iniciada apenas apos a aprovagdo do CEP, sendo apreciada e aprovada
mediante o parecer n° 2.708.833. Foi assegurado o sigilo tanto para os
aspectos pessoais quanto para as questdes éticas. Para a participagdo,
foi apresentado, aceito e devidamente assinado o termo de
consentimento livre e esclarecido, o que garante a participacdo
voluntaria. Foram estabelecidos como critérios de inclusdo para a
participacdo: maes de criangas com diagndstico de autismo e maes
que concordarem de forma espontanea em responder as perguntas da
entrevista, mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Por sua vez, como critérios de exclusdo, foram
determinados: maes que ndo forem encontradas em suas residéncias
ap6s duas tentativas. A escolha dessas participantes ocorreu através
de um levantamento das Equipes de Saude da Familia que tinham
criancas cadastradas e diagnosticadas com autismo na area de
abrangéncia e que, portanto, preenchiam os critérios de inclusdo para
a participagdo na pesquisa. Além disso, foi utilizada a técnica
snowball sampling (bola de neve), uma forma de amostra ndo
probabilistica pela qual os participantes da pesquisa indicam amigos e
conhecidos da sua rede, até que seja alcangado o objetivo proposto,
ou a saturagdo, uma ferramenta conceitual usada para estabelecer o
tamanho final da amostra (Baldin & Munhoz, 2011, p. 50).

Logo, ndo foi definida uma amostra, uma vez que a pesquisa
qualitativa ndo se baseia em numeros, mas em questdes relacionadas a
particularidades envolvidas no contexto pesquisado. Na pesquisa
qualitativa, a amostragem por saturagdo ¢ uma ferramenta conceitual.
Assim, ¢ usada para estabelecer o tamanho final da amostra, podendo
interromper a captagdo de novos dados, quando os dados obtidos
passarem a apresentar repeticdes (Falqueto & Farias, 2016). Foi
utilizada, como instrumento para a coleta de dados, entrevista com
perguntas  norteadoras, respondidas de forma presencial,
individualmente, em locais escolhidos pelas maes. As entrevistas
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foram realizadas entre os meses de julho e setembro do ano de 2018 e
gravadas através de audio. Posteriormente, foram transcritas na
integra e, apoOs transcricdo, o material foi deletado para garantir o
sigilo. As entrevistas ndo tiveram tempo estipulado, que foi
determinado pela disposi¢do e vontade da entrevistada de falar. Os
dados foram interpretados de acordo com a técnica de analise de
contetido de Bardin, uma técnica de comunicacdo que, através da
analise do material, demanda a classificagdo em temas ou categorias,
visando a ajudar nas justificativas dos discursos (Silva & Fossa,
2015). Segundo Augusto et al. (2013), a analise de conteido ¢ um
conjunto de técnicas de analise de comunicagdes que visa a
compreensdo dos conteudos das mensagens por procedimentos
objetivos para adquirir indicios quantitativos ou ndo. Na analise de
contetido, subentendem-se trés fases de fundamentagio: a pré-analise,
fase de organizagdo e o primeiro contato com os documentos que
serdao submetidos a andlise; a segunda ¢ a exploragdo do material, que
consiste em codificar, classificar e categorizar; e, por ultimo, o
tratamento dos resultados - inferéncia e a interpretagdo, em que o
pesquisador busca, a partir dos resultados brutos, torna-los
significativos e validos, analisando-se os sentidos que se encontram
por tras dos contetdos (Camara, 2013). Para preservar as identidades,
garantir a confidencialidade e identificar as falas, as participantes
serdo chamadas de Al, A2, A3, A4, A5, A6, A7, A8, A9, A10, All,
Al2, Al13 e Al4.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Das 14 (quatorze) mdes entrevistadas, a maioria possuia uma faixa
etaria de 28 a 43 anos, 9 (nove) delas tinham 2 (dois) filhos ou mais e
10 (dez) eram casadas, sendo que todas se autodeclaram da raga/cor
parda. Quanto ao nivel de escolaridade, 3 (trés) possuiam ensino
médio completo, 2 (duas) ensino superior incompleto e 9 (nove)
ensino superior completo. Em relagdo ao emprego, 9 (nove) maes nao
possuiam emprego formal. Considerando os depoimentos das maes
sobre a experiéncia vivida, suas crengas e duvidas, constatou-se que,
apo6s o diagnoéstico, a maioria das mies ndo tinham conhecimentos
sobre o autismo, o que gerou a constante busca pelas informagdes.
Com o diagndstico, as intercorréncias advindas da condigdo da
crianga foram efetivamente vivenciadas pelas maes. Nesse sentido, do
discurso emergiram quatro categorias tematicas: “Sentimento de
culpa, anguistia e impoténcia”, “Altera¢do da rotina e sobrecarga
materna”, “Angustia no enfrentamento da doenca” e “Incerteza com
relagdo ao futuro”.

Sentimento de culpa, frustracido e impoténcia: Foi recorrente nas
falas carregadas de culpa das mées o sofrimento diante do diagndstico
do filho autista. Algumas bastante dolorosas, conforme as mais
representativas listadas abaixo:

“O primeiro sentimento foi de culpa, eu pensava o que eu fiz que
deu errado? O que deixou de ser feito para que se chegasse a
esse diagnostico? Senti muita angustia e medo do que vird no
futuro.” (A3)

“Me senti muito culpada por que eu tratava como convulsdo,
usava uma medicagdo totalmente errada, eu fiquei de cama ndo
tinha forgas para levantar. Poxa eu errei? Eu podia ter feito
mais?” (44)

“Como se fosse um luto o filho idealizado ter morrido e nascido
outro “(49)

“..sempre falo que quando nasce uma mde nasce uma culpa,
comecei a mim perguntar o que eu fiz para acontecer isso
“(411)

“..quando cai a ficha é doloroso, a gente pensa o porqué”
(A12)

Segundo Lopez (2015), o gerar e dar a luz a uma crianca é um
processo que traz uma mudanga de status na vida de qualquer mulher.

Assim, no momento em que a crianga nasce, a mulher torna-se
efetivamente mae e foco das caracteristicas individuais e sociais
dadas a esse papel. Ser mae ¢ estar ligado a valores que podem variar
de acordo com a cultura e os valores histéricos e sociais nos quais o
processo se efetiva. De modo geral, mae ¢ atribuir o papel de
principal responsavel pelos cuidados e educagdo do filho, sem
desconsiderar o papel do pai e dos demais membros da familia na
vida da crianga. Gerar e criar uma crianga autista ¢ um encontro com
o real. Ao descobrir que seu filho possui alguma limitacdo, ela pode
se dar conta de que ndo ¢ o filho que quis ter. Existe uma distancia
entre o filho fantasiado e o filho nos seus bragos. A familia pode se
frustrar com o nascimento de uma crianga autista quando uma crianga
sem nenhum problema era esperada, sendo necessario se organizar e
se ajustar em relacdo a planos e expectativas para o futuro, devido as
peculiaridades que as situagdes necessitam e aos cuidados com a
crianga (Ferreira, Costa, & Couto, 2018). Segundo Ferreira, Costa &
Couto (2018), a relagdo mae e filho pode ser complicada e de dificil
aceitagdo. E comum que mies de criancas com autismo vivenciem os
sentimentos de culpa, frustracdo e tristeza, o que gera sofrimento
psicologico. Diante do diagnostico de autismo, € notavel sua angustia,
pois ndo se aprende a ser mée, tampouco a ser mie de uma crianga
autista, o que traz davidas a respeito do cuidado que a crianga
necessita. Algumas maes, ao se depararem com o diagnostico do
filho, apresentam sentimentos de incerteza, inseguranga ¢ soliddo,
pois podem ndo ter apoio para lidar com o autismo ou podem ser
levadas a pensar somente em como lidar com esse bebé.

Alteracdo da rotina e sobrecarga maternal: As maes relataram que
deixaram de trabalhar para se dedicarem integralmente a crianga, com
o objetivo de prestar toda a ajuda necessaria para organizar e
readaptar seu cotidiano. Informaram que essa mudanca na rotina
gerou sobrecarga fisica e emocional, conforme percebido nas falas a

seguir:

“...a rotina mudou totalmente, terapias todos os dias, parei de
trabalhar” (42)

“..me sinto muito cansada, conciliar para dar o meu melhor
para familia e trabalho. Ndo é facil, vocé ter que deixar uma
profissdo para se dedicar” (A3)

“..eu tinha uma vida la fora, agora eu ndo tenho mais, a minha
vida é reduzida a ele, eu vivo por ele, porque quero o melhor”
(44)

“..a minha preocupagdo é so ele, ndo saio mais, depende muito
dos locais” (A6)

“.parar de trabalhar isso foi muito frustrante, eu sempre
trabalhei, fui criada assim, cada qual toma conta de si, preciso
correr atras das coisas, isso para mim foi complicado, ndo o
fato de ter que cuidar dela, e sim o fato de ndo conseguir
trabalhar fora” (A15)

“...minha familia ndo aceita e ndo quer aceitar e acaba que ndo
me ajuda” (45)

E comum as criangas com autismo terem maior dificuldade para
realizar atividades ditas comuns. Surgem, assim, a necessidade de
cuidados e a dependéncia dos pais. Dessa forma, para que a crianga
autista se adapte as limitacGes e necessidades especificas, é necessario
que a familia reavalie ¢ faga mudangas na sua rotina diaria (Smeha &
Cezar, 2011). Conforme Constantinidis, Silva & Ribeiro (2018), a
dependéncia do filho leva as maes a se dedicarem totalmente a eles, o
que ocasiona uma sobrecarga fisica e emocional tanto nos cuidados
com o filho autista como em todas as demais tarefas do dia a dia,
especialmente nos cuidados com a casa, na atencdo aos outros
integrantes da familia ¢ no emprego. Mediante as situagdes
vivenciadas e as responsabilidades decorrentes das demandas dessas
criangas, sdo elevados os niveis de depressdo entre mées de criangas
com autismo. Dai a importancia de redes de suporte social e a¢des
promotoras e preventivas em relagdo a satide mental das maes, com
énfase no apoio do profissional de satude, para que elas possam lidar
com as situagdes sem causar estresse. Com isso, o impacto do autismo
pode ser minimizado quando mediado por uma rede de apoio social e
familiar, por estratégias efetivas de enfrentamento e pela qualidade do
sistema de saude. Assim, os resultados podem indicar que a dedicagio
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aos cuidados do filho com autismo exige de algumas maes o
abandono de seus empregos, e abdicar da sua vida profissional pode
ser resultado de grande embate negativo do diagndstico na vida social
da mae (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018).

A adaptagdo familiar deve circular por todos os membros da familia,
de maneira que ndo haja sobrecarga especifica a uma pessoa, que
pode ocasionar outros problemas relacionados ao estresse. Assim,
tornam-se necessarios o estabelecimento e a organizagao familiar e
social que permitam o compartilhamento dos cuidados e das decisdes.
Mesmo quando a mde ¢ mantida no papel de cuidadora principal, o
envolvimento dos demais membros pode ajudar a diminuir a
sobrecarga, o estresse ¢ as demais dificuldades que possam surgir, até
mesmo as demais repercussdes psicossociais encontradas em sua vida
(Chistmann, Marques, Rocha & Careiro, 2018). Segundo Smeha &
Cezar (2011), o sentimento de incerteza estd sempre presente, pois
ndo ¢ possivel prever o que ird acontecer com a crianga no que diz
respeito ao seu desenvolvimento e as suas aquisi¢des, por isso a
mulher passara por dificuldades em realizar projetos para a sua vida
que vao além dos cuidados com o filho. A mulher entrega o que for
preciso de si, sem nunca renunciar. Para ela, como mae, estabelecem-
se o cuidado ¢ a dedicag@o ao filho, assim, a vivéncia materna com o
filho autista torna-se uma experiéncia complexa e desafiadora, por se
deparar com o desconhecido e imprevisivel. Com relag@o ao futuro do
filho, existem expectativas, porém muitas incertezas, o que traz a
algumas maes dificuldades em planejar outras ocupagdes diferentes
dos cuidados maternos.

Angustia no enfrentamento da doenca: Os relatos das maes
entrevistadas mostram que ha um déficit com relagdo ao tratamento
adequado para o seu filho com autismo. Relatam a falta de
informagdes necessarias para que haja um tratamento completo, o que
gera um sentimento de angustia, conforme evidenciado nas falas
abaixo:

“.. um desafio foi conseguir um tratamento adequado, porque
eu ndo tenho condi¢oes de pagar, eu ndo tinha condigoes
financeiras e o tratamento é muito dificil, iniciei com a
neuropediatra s6 agora por que ndo tinha” (A1)

“..Meu maior desafio foi
trabalhasse com o autismo” (42)

encontrar  profissionais que

“...Meu maior desafio foi encontrar uma equipe multidisciplinar
para tratar o autismo, porque na rede publica ndo tem” (43)

“...foi muito dificil chegar ao diagndstico, um grande percurso,
diversos profissionais” (413)

E de extrema importincia a presenga de uma equipe de
multiprofissionais para o tratamento adequado, o que torna possivel
para a familia e os profissionais envolvidos compartilhar suas
angustias e seus questionamentos. (Pinto ef al., 2016). Para auxiliar a
familia, a inclusdo em grupos, nos quais sdo discutidos os fatores
complexos referentes a essa situagdo, torna-se importante para
mostrar que nao estdo sozinhos (Zanatta, Menegazzo, Guimaraes,
Ferraz & Motta, 2014). Ao se depararem com o diagnéstico, os pais
iniciam a busca por tratamento especializado para seu filho, ¢ os
servicos publicos s@o restritos e com longas filas de espera. No
contexto particular, os tratamentos sdo muito caros e com pouca
viabilidade pelos planos de satde. Desse modo, as intervengdes
ajudam bastante nas dificuldades comportamentais, na linguagem e
nas habilidades sociais para o desenvolvimento emocional.
Consequentemente, ha uma melhora significativa do funcionamento
global da crianga, com melhor insercdo social e utilizagdo dos
recursos da comunidade. O envolvimento dos pais em todas as etapas
do tratamento ¢ fundamental para garantir maior enriquecimento as
intervengdes propostas e manejar as demandas da crianga com TEA
(Pereira, Bordini & Zappitelli, 2018).

Incertezas com relagfo ao futuro: As maes relataram que vivenciam
momentos de medo no que tange ao futuro e de preocupagdo com a
possibilidade de o filho ndo alcangar seus objetivos quando adulto e

com os preconceitos que enfrentardo, os olhares e o julgamento da
sociedade. O que se evidencia nas falas:

“.. prefiro levar ele em lugares mais tranquilos porque as
pessoas olham diferente pensam que é birra” (A1)

“..medo de como serd, porque ele é muito agitado, como vai
ser na época do namoro, na faculdade” (47)

“...0 meu medo é o futuro, as criancas colocam apelidos, se caso
ele mim perder como iria ser” (A8)

“..um grande desafio é levar ele aos lugares encarar os olhares
das pessoas que acham que o filho ndo obedece a mae” (410)

A angustia vivenciada pelas maes pode ser causada pela perspectiva
de futuro ou pela incerteza do que pode acontecer com o seu filho, ou
seja, se algum dia ele podera ter independéncia. O estado emocional
da mée pode afetar diretamente a criancga, pois ela precisa estar bem
amparada diante das frustragdes que podera passar e, assim, necessitar
de ajuda (Ferreira, Costa & Couto, 2018). De acordo com da Silva &
Ribeiro (2012), os problemas relacionados ao comportamento, as
estereotipias ¢ a dificuldade de adaptagdo as normas sociais, fazem
com que as criangas sejam vistas como “mal-educadas”, “doentes” ou
“desajustadas”, e a sociedade espera a sua adaptacdo aos padrdes
impostos, o que dd margem a criticas quando falamos de inclusdo
social nos termos definidos por lei. Com isso, a inclusdo ndo ¢
somente o ato de inserir o deficiente na sociedade, mas também
preparar a sociedade para receber o deficiente, pelo ajuste das
estruturas e dos servigos oferecidos e pela expansdo dos espagos,
conforme a necessidade de adaptagdo especifica, para que possa
interagir e conviver naturalmente em sociedade. A familia pensa e se
esforga para que, no futuro, o filho consiga ter uma vida
independente. Portanto, quando se pensa em futuro, os pais almejam a
independéncia do filho. No entanto, as limitagdes vivenciadas pelo
filho frente a doenca levam os pais a ter incertezas, diividas e medo
do futuro. Com isso, as familias de criangas autistas relatam um nivel
alto de preocupacdo quanto ao bem-estar de seus filhos depois que os
pais ndo estiverem presentes para ajudar em seus cuidados, isso faz
com que os pais temam o futuro e a morte (da Silva & Ribeiro, 2012).
O olhar das pessoas ¢ um fator que influencia na vivéncia da
maternidade. A maneira com que as pessoas observam e ficam
incomodadas com a presenga da crianga autista é referenciado pelas
maes como preconceito. No autismo, qualquer ofensa a crianca ¢
sentida pela mée, como se fosse dirigida a ela propria. Ao perceber a
fragilidade do filho diante do social, também se sente fragilizada. Ter
preconceito, discriminar ou olhar de forma estranha para a crianga
produz na mulher um instinto de prote¢do. Por esses motivos, a mae
se dedica inteiramente a maternidade (Silva ef al., 2018). Os estudos
de Magalhdes & Pereira (2017) preconizam a existéncia de
preocupacdes em relagdo ao futuro da crianga com autismo. Essas sdo
as etapas de desenvolvimento e os desafios que sdo colocados para a
crianca e a familia. A entrada na escola, o desenvolvimento pré-
escolar e a entrada no ensino basico sdo fontes de preocupagio para a
maioria dos pais. A grande preocupagdo em relagdo ao futuro prende-
se a vulnerabilidade do filho, advinda das incapacidades ou da morte
dos pais, o que ocasiona também a diminuigdo de recursos e servigos
disponiveis e as demais oportunidades para o adulto com autismo.

CONCLUSAO

Esse estudo possibilitou ampliar a nossa compreensdo acerca da
relagdo estabelecida pelas maes com seus filhos autistas, dos
sentimentos ¢ das frustragdes e duvidas vivenciadas por essas
mulheres. Através das falas das participantes, foi possivel identificar
que a primeira reagdo apds o diagndstico é de culpa pela condi¢do do
filho, seguida de enorme frustragdo, tendo em vista a desconstrugdo
do filho idealizado. As maes apresentam elevados niveis de estresse
com relagdo a sobrecarga no cuidado da crianga e grande prejuizo
emocional por abdicar da carreira profissional para se dedicar
integralmente ao filho. Ademais, a auséncia de informagdes
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necessarias e de suporte feito pelo SUS para que haja um tratamento
adequado foi um fator causador de estresse e preocupagdo,
acompanhado de dificuldades financeiras para a realizagdo das
terapias e do acompanhamento apropriado. Ficou evidente na fala das
entrevistadas a incerteza com o futuro da crianga. Demonstrou-se uma
grande angustia ao pensar na fase adulta, levando em consideragdo
que os pais podem ndo estar presentes para dar suporte ao filho.
Grande parte das maes evita a socializagdo da crianga, por acreditar
que a sociedade julga os comportamentos atipicos da crianga como
falta de educagdo, e relata medo com relagdo aos preconceitos que o
filho vai enfrentar. Diante disso, ¢ possivel compreender que a mae de
crianga com autismo necessita de uma rede de apoio, que se forma
por todos os familiares, equipe de saude e escola. Conclui-se que a
experiéncia das maées de criangas diagnosticadas com autismo ¢
bastante dolorosa e causa um impacto emocional gerador de
problemas futuros para a mae ou para a crianga. Contudo, ainda hé a
necessidade de novos estudos voltados para o esclarecimento do
impacto emocional nessas maes, o que possibilita uma melhor
compreensdo da familia e da equipe de saude e facilita o seu olhar
para as outras dimensdes de sua vida, o que diminui o sofrimento que
a maternidade impde pela certeza de que ser mae ¢ abrir mao de tudo
para viver em fung¢do da crianga.
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