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AREA DO CONHECIMENTO: Ciéncias da Saude

RESUMO: A pesquisa teve como objetivo investigar e compreender as vivéncias das
maes de filhos autistas, ou seja, que possuem um transtorno do
neurodesenvolvimento em diferentes niveis que afeta a questdo cognitiva, social e a
comunicagao, evidenciando a necessidade de apoio psicolégico a estas maes. O
estudo constitui de uma pesquisa qualitativa com a utilizacdo de entrevistas
semiestruturadas e analisadas conforme a Analise Textual Qualitativa, realizadas
com 3 maes com filhos na faixa etaria infantil e adolescéncia que apresentam
diagnodstico de autismo. Os resultados indicam uma experiéncia desafiadora para as
maes em sua rotina diaria. A sobrecarga materna evidenciou-se nesse contexto,
pois estas mulheres renunciam a carreira profissional, a vida social e as relacdes
afetivas em prol dos cuidados maternos com carga estressante, alta demanda de
cuidados e auséncia de apoio social. Contudo, surgem sentimentos como incerteza,
inseguranga, tristeza e desamparo. Diante disso € necessario proporcionar a estas
maes um espaco onde elas possam ser escutadas, trocar experiéncias e amenizar
suas angustias. Enfim, destaca-se que a psicologia pode contribuir para a
preservagdo da saude mental destas mulheres, ajudando-as a melhor viver a
maternidade.
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O Transtorno do Espectro Autista (TEA), de acordo com o Manual de
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM - V (2014), € um transtorno
do neurodesenvolvimento que podem ser retratados em comportamentos repetitivos
e restritivos, além da dificuldade de comunicar e interagir socialmente.

Sendo assim, € necessario o apoio tanto para a pessoa com TEA quanto
para as maes ou cuidadoras, porém, nota-se, em materiais de estudos e discussdes
de varios autores, o foco muitas vezes centralizado na pessoa com Autismo e pouco
se fala a respeito das maes/cuidadora. A expectativa seria que estas, que
acompanham direta e diariamente a rotina de seus filhos, suas dificuldades e
desafios, fossem vistas com um olhar mais empatico, realista e sem julgamentos
(FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010; NAJARSMEHA; CEZAR, 2011; ZANATTA;
GUIMARAES; FERRAZ; MOTTA, 2014), mas na realidade, o0 meio em que eles se
encontram, nao lhes possibilitam acessibilidade, apoio ou se quer uma escuta
adequada.

Baseado nisso, Ié-se, pois, como nocivas as consequéncias que podem surgir
desse desamparo e soliddao enfrentados pelas mées. Os efeitos podem ser
psicolégicos e corporais, e prejudica-las em varios ambitos da vida. Outro ponto
relevante seria a dificuldade em trabalhar, pois ndo se encontra com facilidade
alguém que possa substitui-la nesse periodo (MORAES; BIALER; LERNER, 2021).

Ademais, desde os primordios, onde as maes eram vistas como
responsaveis pelo nascimento dos filhos com TEA, até os dias atuais, ainda
perduram atitudes e acbes preconceituosas frente a sociedade, além das
dificuldades encontradas no dia a dia, incluem-se as dificuldades frente a familia
e/ou amigos, nos quais, muitas vezes, nao oferecem ajuda ou até mesmo se
afastam por terem visdes distorcidas a respeito de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (MORAES; BIALER; LERNER, 2021).

Diante do apresentado, o objetivo desse artigo € analisar a experiéncia das
maes de criangas autistas. Tais estudos sao importantes para abrir espaco para as
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maes mostrarem suas experiéncias e ampliar o olhar para a necessidade de se falar
sobre o0 assunto, expandir os meios de apoio e conscientizar a populagdo sobre

respeito, empatia e acolhimento.

REFERENCIAL TEORICO
O transtorno do Espectro Autista, também conhecido como TEA, tem como

definigdo uma falha neurolégica dando assim uma incapacidade da crianga de se
relacionar com as pessoas € com o0 mundo em si, € isso vem se apresentando
desde o comego da vida desse individuo, dificultando sua cogni¢do, em alguns
casos comprometimento da fala e de interagao social (VOLKMAR; WIESNER, 2018).
O TEA compartilha sintomas centrais no comprometimento de trés areas especificas
do desenvolvimento: déficits de habilidades sociais, déficits de habilidades
comunicativas (verbais e ndo verbais) e presengca de comportamentos, interesses
e/ou atividades restritos, repetitivos e estereotipados (GENEVA, 1992.)

Contudo, destaca-se a importancia da evolugcao tedrica a respeito do
autismo, pois desde meados da década de quarenta, quando o psiquiatra Leo
Kanner formalizou a categoria nosoldgica do autismo, relacionando na génese a
relacdo mae-bebé, as maes foram culpabilizadas pelos filhos nascerem com TEA, a
justificativa era de que as maes eram "frias" no periodo gestacional, surgindo o
termo "mae-geladeira”. “A expressdo ‘mae-geladeira’, embora questionada, nos leva
a analisar criticamente e de forma ética os posicionamentos em relagao aos estudos
sobre criancas com TEA e suas familias. Lé- se, pois, que & de extrema
necessidade dar atengdo e cuidados aqueles que seguirdao cuidando (MORAES;
BIALER; LERNER, 2021).

Se antes os pais — e em particular a mae — eram vistos como culpadas pelo
autismo da crianga, agora as questbes familiares ndo deixam de ser
consideradas na etiologia do autismo, mas os pais passam do lugar de
culpados ao lugar de pessoas a serem escutadas e incluidas no tratamento
de seus filhos (MORAES; BIALER; LERNER, 2021, p. 4)

Anais do FAVE — Férum Académico da Univértix, Matipo, v.1, setembro, 2022.



Matips/MG

XV FAVE

Férum Académico da Univértix
19 a 23 de Setembro de 2022

’r WunivERTIX
* Um Centro Universitario feita com voca!

Nesse sentido, Merletti (2018) aponta para a importancia de cuidar de quem
cuida das criangas com TEA, que normalmente estdo em geral sobrecarregados por
sentimentos conflitantes e afligdes em fungdo do impacto do diagndstico e dos
inumeros desafios vivenciados e enfrentados no cotidiano. Percebe-se, pois, 0 quéo
importante € acolher a familia e a crianga com uma escuta ética diante dos
sofrimentos apresentados (MORAES; BIALER; LERNER, 2021).

Criancas com TEA enfrentam dificuldades para a realizacdo de tarefas
comuns, proprias a cada fase de desenvolvimento, aumentando a demanda por
cuidados e, consequentemente, o nivel de dependéncia de pais e/ou cuidadores. As
familias de criangas autistas, deparam-se com um grande desafio em organizar seus
planos diarios até as expectativas futuras a essa nova condi¢do, tendo que se
adaptar a constante e cansativa prestacdo de cuidados especiais as necessidades
do filho (CHRISTMANN; MARQUES; ROCHA; CARREIRO, 2017).

Para Andrade e Teodoro (2012), na presenga dos sintomas de Autismo, o
ambiente familiar sofre modificagdes em sua rotina e o clima emocional no qual se
vive é transformado. Assim, a repercussao das dificuldades especificas ao Autismo
sobre a familia vai depender de uma complexa interacdo entre a gravidade dos
sintomas da crianga e as caracteristicas psicoldgicas dos pais. A crianca autista
exige cuidados especiais que sobrecarregam esses pais, afetando todos os
membros familiares, causando estresse diario, reduzindo as interacdes sociais, além

do impacto financeiro.

O diagnéstico de uma crianga com deficiéncia ocasiona uma realidade nova
para a familia, especialmente entre os pais. A doenga ou a deficiéncia pode
ser vista como um fator estressante afetando a rotina e as relagdes entre os
seus membros. E a partir de um diagnéstico inesperado de sindrome/
doenga crénica, que a familia passa a sofrer continuas adaptagdes a fim de
suprir as necessidades da crianga. (PINTO et al., 2016).

Fica muito mais facil o trabalho desta nova rotina familiar quando a familia
aceita a criancga. A aceitagdo da crianca autista pela familia minimiza o impacto do

diagndstico assim como permite que as relagbes familiares tornem mais solidas,
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especialmente entre os pais e irmédos. S4o necessarias algumas adaptagdes nos
papéis dos membros sobretudo na divisdo de tarefas com os cuidados da crianga,
onde toda a familia deve se mobilizar para dar conta das responsabilidades. Mas na
maioria dos casos os cuidados recaem sobre a figura materna (PINTO et al., 2016).

E explicito o qudo os pais se esforgam para entender os comportamentos dos
filnhos mesmo que, naquele momento, paregcam ilogicos. “O autismo dos filhos
impacta a vida familiar e, nesse sentido, a necessidade de suporte e acolhimento é
nao s6 das criangas como também das familias." (MORAES; BIALER; LERNER,
2021, p. 8). Ou seja, ndo se trata somente em pensar nas causas do autismo, mas
também de quem acompanha e cuida da crianca em seu dia a dia, as dificuldades
enfrentadas frente as questbes sociais, politicas e econbmicas e o0s inumeros
impactos na vida dos cuidadores, afetando, pois, a qualidade de vida de quem cuida
e de quem esta sendo cuidado.

Eventualmente, quando se espera um filho, a familia organiza todo o
ambiente onde a crianga sera inserida e sua participagcéo nele, desde a expectativa
pelo sexo e a escolha do nome, até a decoragao de seu quarto. Mas provavelmente,
o diagnostico de uma deficiéncia ou transtorno mental ndo sédo esperados. Entéo,
consequentemente, a familia ndo se encontra preparada para recebé-la com
caracteristicas especiais. Cuidar de uma crianga com algum transtorno cronico tem
implicagcbes sobre a qualidade de vida da familia, especialmente as méaes. O desejo
fantasiado da crianga ainda em gestacgéo precisa se adequar a um filho que nasce
com caracteristicas proprias (alteragdes na socializagdo, comunicagao e cognigao)
necessitando, portanto de suporte emocional e assisténcia adequada para cuidar.
Essas peculiaridades alteram a dinamica familiar, exigindo das maes cuidados e
periodos prolongados de dedicagdo. Nesse sentido, a sobrecarga emocional destas
maes surge como um dos principais desafios a serem enfrentados (PEREIRA;
BORDINI; ZAPPITELLI, 2017).
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Estudos apontam que o baixo nivel de escolaridade materna pode ser um
fator que influencia negativamente o impacto do diagndstico de autismo e os
cuidados com o filho, repercutindo negativamente no contexto interativo com a
crianca (HALPERN, 2000; SEIDL DE MOURA, 2004). Quanto maior o nivel de
escolaridade da mae, mais recursos ela tera para colaborar para o desenvolvimento
de seu filho, bem como melhor conhecimento acerca seus direitos e de seu filho.
Rosenberg (2011) afirma que, o maior nivel de cognicdo materna relaciona-se
significativamente com o diagndstico precoce do TEA, quanto mais anos de estudo
da mae, mais precocemente seus filhos sdo diagnosticados. O que possibilita o
quanto antes, uma intervencdo no tratamento de seu filho, de modo a promover
tanto a ele, quanto a familia, uma melhor qualidade de vida.

A mae, ao se deparar com o desconhecimento acerca do transtorno do filho,
nao é capaz de nortear suas atitudes e condutas em relacdo aos cuidados prestados
a ele, sentindo-se despreparada para lidar com o problema do filho. Diante disso,
existe uma necessidade de oferecer para estas maes, mais informacao sobre o TEA,
facilitando assim sua compreensao, de forma que a mesma aprenda a lidar com as
dificuldades do dia a dia, uma vez que apos o diagnostico, toda a vida dessas maes
sera completamente modificada (MOREIRA, 2010).

A situacdo de baixa renda familiar torna inviavel a contratacdo de
profissionais qualificados necessarios para o tratamento da crianca ou até mesmo
de profissionais que auxiliem nos cuidados diarios com o filho, em contrapartida, o
alto poder aquisitivo possibilita um maior acesso aos servigos de saude e educagao
(FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010). Levando em consideragéo a situacdo de baixa
renda de muitas familias, percebe-se que por esse motivo, muitas criangas nao
chegam a receber um diagndstico, pelas dificuldades em ter acesso a profissionais
qualificados para fazé-lo. Enquanto outras, mesmo com o diagndstico, néo

conseguem ter acesso ao tratamento.
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Oferecer um acolhimento adequado aos pais cujo filho (a) teve diagnodstico do
TEA é necessario e importante. Isso pode facilitar o enfrentamento do diagndstico e
permitir uma passagem mais rapida pelos estagios de luto, que constituem uma

sequéncia relativamente previsivel de fases.

METODOLOGIA
O presente artigo trata-se de uma pesquisa qualitativa, embasada em estudo

de campo, além do procedimento indutivo e abordagem de carater descritivo - que
segundo Gil (2017) buscam levantar a opinido, atitudes e crencas de uma
populagao.

Para alcangar o objetivo do estudo, foram convidadas 3 mulheres, méaes de
criangas com diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA), residentes em
municipios da Zona da Mata Mineira. Tratou-se de uma amostra de conveniéncia,
sendo o convite realizado as mulheres que fazem parte do circulo de convivéncia
das autoras do presente estudo. As participantes foram informadas quanto aos
objetivos e procedimentos da pesquisa, e, apos o esclarecimento das duvidas,
referendaram o interesse em participar do estudo por meio da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo de autorizagdo para uso de
imagem e som da voz.

Enquanto instrumento de coleta de dados, foi utilizada uma entrevista
semiestruturada, de forma presencial, em local e horario escolhidos pelas
participantes da pesquisa. As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra.
Para a realizagdo das entrevistas seguiu-se todo o protocolo de seguranga
recomendado pelo Ministério da Saude para a prevencgao contra a Covid-19, quais
seja, a manutengdo do distanciamento de pelo menos um metro e meio entre
entrevistadora e entrevistada, uso de mascara, ndo compartilhamento de caneta ou

outros utensilios e higienizagdo das méos.
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Contudo, no que se refere ao carater ético, foram seguidas as determinagdes
da Lei 466/2012.

RESULTADOS E DISCUSSOES
A partir da analise das transcrigdes das entrevistas, emergiram 3 categorias,

que serao analisadas a seguir.

A primeira categoria refere-se ao primeiro contato da mae e da crianga com o
diagnostico do autismo. Para duas das entrevistadas, o momento do diagnostico
Ihes trouxe esclarecimento a respeito de caracteristicas observadas na crianga, que

antes, ndo eram compreendidas.

“[...] E porque assim, antes de eu descobrir foi bem dificil, sabe? Porque eu
via o estado dele, ele ficava muito nervoso, ele ndo dormia bem a noite,
ficava muito agitado, ele comecgou a falar e de repente parou, ai eu fiquei
sem saber o que fazer, foi até entdo que ai eu levei ele no pediatra e o
pediatra suspeitou que poderia ser o autismo e encaminhou para a
neurologista.” (Mae1)

“No comego foi muito dificil! Até cair a ficha demora um pouco rs. [...]
Quando veio o diagndstico, foi como uma bomba. ” (Mae 3)

Essas méaes passam por um processo que vai desde a resisténcia inicial até
perceber a diferenca e afirma-la para si, visualizando o contraste existente entre o
filho sonhado e o filho real e entendendo que essa crianga, em decorréncia de suas
limitagdes, ndo podera ser conforme ela esperava (SMEHA; CEZAR, 2011).
Portanto, o momento do diagndstico € de grande importancia tanto para a mae, que
passa a compreender as caracteristicas que observava em seu filho, quanto para a
crianga, que a partir dai, iniciara o seu tratamento com os profissionais adequados
para acompanha-la. Mas apesar disso, faz-se necessario que estas maes tenham
um tempo para se adaptar a uma nova realidade.

Na segunda categoria, referente ao acompanhamento multidisciplinar, tanto
para a pessoa com TEA, quanto para as maes (psicologo, pedagogo, fonoaudidlogo,
etc), duas das trés méaes responderam que nao recebem este acompanhamento e

uma afirmou fazer acompanhamento pelo menos com alguns profissionais.
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“Nao, nao, ele estava tendo até o ano passado...ele estava tendo o
atendimento na APAE, né, com fonoaudidloga e a terapeuta, porque a
psicologa nem estava atendendo, ai a fonoaudiéloga, no caso, suspendeu
ele e...porque até ela queria que eu levasse no neuropediatra mas ai eu
falei... aqui em Raul ndo tem neuropediatra e pra gente sair daqui pra ir pra
Ponte Nova por exemplo, ela atendia em Vigosa, entdo no caso o
acompanhamento sairia muito caro, né, entdo...ai ela suspendeu ele[...]”
(Mae 1)

“No RJ ela tinha! Consulta com a neurologista que acompanhava ela de
dois em dois meses e Terapia ocupacional duas vezes na semana. A neuro
acompanhou desde bem pequena, mas a Terapia Ocupacional eu sé
consegui quando ela ja estava com 8/9 anos. Briguei muito para conseguir,
mas aqui ainda nao tem acesso nem ao neuro. E como nao tenho
condicdes de pagar particular, sigo na luta para conseguir
acompanhamento” (Mae 3)

Meu filho faz acompanhamento com a fonoaudidloga na Apae onde
estuda” (Mae 2)

De acordo com Lovato et al. (2018) o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é
uma alteragdo perduravel por toda a vida, onde ha importéncia e necessidade de
tratamento interdisciplinar e especializado continuo independentemente da
gravidade do quadro do individuo. Conforme os relatos das maes, € uma constante
luta a intensa busca por profissionais capacitados para os cuidados com as criangas
autistas e somente as maes atipicas conhecem as reais dificuldades que precisam
enfrentar diariamente.

Na sequéncia, as maes foram questionadas a respeito do acesso ao
acompanhamento multidisciplinar que lhes auxiliasse nos cuidados diarios com seu
filho. As trés enrevistadas afirmam que ndo possuem acompanhamento psicolégico
oferecidos de forma gratuita atualmente, visto que a Mae 2 nunca obteve acesso a

esse apoio:

“Nunca tive acompanhamento psicolégico” (Mae 2)

Segundo Semensato e Bosa (2013), a rede de apoio é fundamental no que
diz respeito a reestruturagcéo familiar, para lidar com o diagndstico e as provaveis
intervencdes. No que se refere a fala da Mae 2, Semensato e Bosa (2013) evidencia
a importancia da rede de apoio para cuidados necessarios, nesse caso, as maes de
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criangas com autismo que necessitam de acompanhamento psicologico e suporte
para enfrentarem as dificuldades, visto que a falta de tal apoio pode acarretar em
consequéncias tanto para quem cuida quanto para quem esta sendo cuidado.
Ademais, quando questionadas sobre o(s) motivo(s) pelos quais néo
possuiam tal acompanhamento psicologico atualmente, observamos que as
respostas que se destacaram foram das maes 3 e 1, dado que apresentaram a falta
de suporte do SUS, de informacdes e profissionalismo em instituicbes como APAE,

por exemplo:

“Falta de suporte, falta de profissionais. O SUS ainda n&o oferece o suporte
necessario, € o que tem a lista de espera é enorme, acaba ndo atendendo
todas as pessoas que necessitam desse suporte.” (Mae 3).

“No caso ai, igual eu falei, eu ndo entendo porque que elas pararam o
atendimento. Na minha opinido, elas também n&o estavam sabendo lidar
com isso porque...com o autismo no caso, porque meu filho foi suspenso
porque ela disse que nao estava conseguindo fazer nada com ele porque
ele estava desorganizado, né, entdo assim eu acho que mais é falta de
informacao, falta de profissionalismo também... e no caso dos pais eu nao
entendo bem o porqué, porque na minha opinido eu acho que é falta de
profissionalismo, porque tanto as criangas como as maes precisam de um
atendimento psicolégico porque lidar com o autismo...a pessoa que vive ali
no meio sabe que nao é facil, né, entdo assim, ndo sé eu mas tem outras
maes aqui que sentem mais necessidades, né, a gente tinha um grupo de
reunido entao uma vez no més as maes se encontravam ali para cada um ta
expondo as suas dificuldades, ai de repente cortou tudo, parou tudo, ai ja
ndo teve mais grupo de mées, ja nao teve mais a psicéloga...” (Mae 1).

Conforme Oliveira (2015) apresenta, apesar dos inUmeros casos de autismo
no pais, ainda ha grande sofrimento para encontrar um tratamento adequado. De
forma anéloga as falas das maes 1 e 3, e em conjunto com o que foi apresentado
por Oliveira (2015), entende-se que ainda que haja milhdes de Diagndsticos de
Autismo no Brasil, os brasileiros com TEA encontram barreiras ao buscarem
atendimento, principalmente na rede publica, o que pode prejudicar os possiveis

progressos no tratamento.
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Das méaes entrevistadas, somente a mée 2 expds nunca ter procurado apoio
psicoldgico para ela, enfatizando sua busca de suporte na fé e relatando a falta do
apoio familiar:

“No meu caso, nunca procurei, sempre busquei meu suporte na fé, e até
hoje é o que tem me ajudado. Mas se precisar, imagino que meu principal
complicador sera a falta de apoio familiar, pois ndo tenho com quem deixa-
lo para poder cuidar de mim” (Méae 2).

De acordo com Madeira (2014), o apoio da familia extensa pode ajudar na
adaptacao ao TEA. Porém, € comum os familiares terem dificuldades em aceitar
e/ou negarem o diagndéstico da crianga. Sendo assim, percebe-se pela fala da Mae 2
e do autor Madeira o quéao dificil €, em diversos casos, as familias aceitarem o
diagnostico da crianga e darem apoio as maes nos cuidados com os filhos, o que
pode impedir e/ou diminuir a atengédo consigo, principalmente na busca de apoio
psicologico que é tao necessario.

E quando questionadas a respeito dos ganhos observados pelas méaes que
nao possuem apoio profissional, caso houvesse acesso a esse acolhimento, ndo sé
psicolégico mas, de um fonoaudiélogo, da assisténcia social, tanto para o filho
quanto para a mae, todas afirmaram que haveria uma melhora significativa em suas

realidades.

"No caso por exemplo se tivesse atendimento melhora porque no caso
é...igual tinha por exemplo o grupo de méaes uma vez por més entdo cada
um dispunha suas dificuldades, ali conversava, trocava experiéncias, né, e
isso € muito importante porque sempre assim quando eu por exemplo
encontro com outra mae de autista eu acabo aprendendo alguma coisa e
passando alguma coisa, no caso, do que eu sei. Entdo assim, ajudaria
muito no caso as maes tendo um apoio psicolégico porque assim, ajuda
muito, né, tanto na vida da gente como na vida da crianga e a gente a lidar
com a crianga também, né, porque por mais que a gente pesquise mas a
gente nunca sabe de tudo, entdo a gente aprende muito uma com a outra.”
(mae 1).

"Seria positivo tanto para mim quanto para ela, porque eu tive que descobrir
como lidar com ela em diversas situagdes. Talvez se eu tivesse suporte
psicologico, um suporte emocional pra ser orientada de que forma lidar em
algum momento ou em algum momento de crise, momentos de perguntas
que eu nao sei responder justamente relacionadas a socializagdo seria
muito interessante. E eu também sou mae de outra crianga que nao é
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especial e em algumas situagdes assim eu tenho muita dificuldade. Porque
eu nao tenho como dar o mesmo tratamento para as duas porque uma
querendo ou nao ¢ diferente da outra e isso me abala demais. E as vezes a
me cobra “poxa mae por que vocé age assim com a Maria [nome ficticio] e
ndo é assim comigo” entéo isso é um peso muito grande também em cima
de mim.” (mae 2).

Smeha e Cezar (2011), também constataram que é fundamental uma rede de
apoio e a qualidade de suporte para essas maes, colocando o trabalho da psicologia
importante ndo somente no atendimento dos filhos com autismo, mas também das
maes e familiares que assumirdo a pratica do dia-a-dia, tornando a experiéncia da
maternidade menos sofrida. A rede de apoio a essas mulheres, que pode ser
composta por marido, avds, equipes especializadas, outras maes com as mesmas
vivéncias e até mesmo a escola se mostra extremamente necessaria ocupando um
lugar para que elas sejam ouvidas (Ferreira et al., 2018). Portanto, uma rede de
apoio bem estabelecida traria para essas maes o acolhimento e informacdes
necessarias, que aliviariam seus sentimentos de soliddo, sobrecarga emocional,
entre outros presentes em suas rotinas.

Na analise de terceira categoria, que refere as dificuldades do dia a dia,
observamos que receber o diagndstico pode causar diversas reagdes e sentimentos
das maes com filhos(as) com TEA. O estresse vivenciado pelos pais apresenta risco
maior para a diminuicdo da qualidade de vida. Analisando as respostas das maes
quando questionadas sobre a consequéncia da falta de apoio, vimos relatos de
estresse, de falta socializacao, falta de estrutura, de auxilio e o isso interfere tanto

na saude da mae quanto na saude do filho(a).

" Assim, é...olha, no caso ai o estresse, esquecimento...que no caso nao
s6 eu, outro dia mesmo eu tive com uma colega também mae de autista que
me relatou que ela assim...ela fala que a meméaria dela ta muito ruim e que
esquece muito das coisas, portanto ela mesmo comentou comigo que ela
veio trazer o menino dela na escola...ela tava conversando comigo na
minha casa aqui que a escola é perto, ai ela saiu com a crianga e deixou a
mochila em casa.” (Mae 1).

“Nos sentimos muito sozinhos, temos poucos amigos e nao temos muito
com quem nos abrir...” (Mae 2).
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“Como eu ja havia dito, a falta de orientagdo dificulta muito no tratamento,
na socializagdo, no dia a dia. E dificil cuidar de alguém quando nado se tem
suporte e orientagdo. Mas eu sempre busco me orientar e ter
conhecimento." (Mae 3).

A sobrecarga vivenciada pelas maes em fungédo das exigéncias, cuidados e
tarefas peculiares que precisam exercer na atengao ao filho com TEA pode coloca-
las em maior risco de desenvolver estresse crénico, depressdo e ansiedade
(OWSON; HWANG, 2001). Diante da analise observamos que as maes ja
apresentam esses sinais na fala delas, um sentimento de soliddo que acaba sendo
um fator de risco para a depressao.

Em seguida, quando perguntado sobre a questdo da conciliagdo do trabalho
com os cuidados dos filhos, as méaes 1, 2 e 3 relataram encontrar dificuldades para

manter de forma harmoniosa os dois ambitos.

“...no caso do trabalho, me sinto sempre em falta, parece que meu trabalho
nunca esta perfeito, pois tenho que faltar as vezes para leva-lo ao médico,
quando fica doente, etc. Isso me deixa desconfortavel em meu ambiente de
trabalho.” ( Mae 2).

“ Olha, é...sim, interfere sim porque no caso eu tive, né, igual eu trabalhava
e tive que sair do emprego por causa dele, né, porque ele estava tendo as
dificuldades em casa..” (Mae 1).

“...e em questao profissional, interfere também, porque assim como eu falei
eu nao tinha suporte, entdo assim, eu tinha que trabalhar cuidando da
minha filha, eu tinha que dar um jeito e é muito dificil...” (Mae 3).

Para Segeren e Francoso (2018) as méaes se veem obrigadas a abandonarem
0 emprego para se dedicarem ao filho, relatando um prejuizo em sua vida social e
na carreira profissional. Considerando que ser mae € uma bengao, um privilégio e a
mae ama o seu filho(a) incondicionalmente, porém, apds receber o diagnostico de
Espectro Autista a grande maioria das maes deixam de trabalhar fora e outras
encontram dificuldades para conciliar o trabalho e a maternidade, modificando suas
relagdes pessoais e profissionais.

Conforme expressam a mae 1 e a mae 2, a rotina de cuidados é dificil e

cansativa, portanto as relacdes sociais também sofrem modificacoes.
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“[...] E nas relagbes sociais também acaba afetando porque as vezes de
repente eu quero sair, ir em algum lugar com ele mas € um dia que ja nao
esta muito bem, ndo acorda muito bem, que ele ta nervoso...ai as vezes eu
evito de sair porque eu sei que de repente ele pode ter uma crise, ele
pode...da as frustagbes...ele pode ficar desorganizado dependendo do
lugar, né, que a gente for se tiver muito barulho, né [...] (Mae 1).

“Com certeza, como ja disse, ndo temos vida social, ndo saimos para nos
divertir, temos poucos amigos que se sujeitam a dividir o tempo com um
casal com um filho tao “problematico” ...” (Mae 2).

O transtorno traz, além das consequéncias para a pessoa em sofrimento
psiquico, influéncia na situagao social de todo o grupo familiar e pode gerar um
rompimento nas atividades sociais normais (CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO,
2018). Nao é so6 a vida profissional que € deixada de lado, mas as relagbes sociais,
e até mesmo as relagdes afetivas sofrem modificacdes, tudo para cuidar da rotina

dos filhos e auxilia-los em seu desenvolvimento.

CONSIDERAGOES FINAIS
Através desta pesquisa, conclui-se que o diagnoéstico do Transtorno do

Espectro Autista (TEA) afeta diretamente tanto a realidade das criangas, quanto de
suas familias, principalmente as maes, que afirmaram serem as principais
responsaveis pelos cuidados diarios de seus filhos, bem como de suas rotinas e
acabam ficando sobrecarregadas fisica e mentalmente, como pode-se observar nos
relatos das maes a respeito de suas redes de apoio, que por vezes se fazem
ausentes ou mesmo quando ha a mesma, torna-se insuficiente devido a grande
responsabilidade que recai sobre as maes, gerando muitas vezes sentimentos de
inseguranga, estresse e soliddo. O que as leva a necessidade de acesso a
intervengdes de apoio psicologico, que como apresentado, as mesmas nao o
possuem. Dessa forma, percebe-se, pois, a insuficiéncia do acesso das méaes aos
apoios multidisciplinares e isso se da, muitas das vezes, pela falta de suporte
profissional e de um acompanhamento de qualidade de algumas instituicbes como

APAE, por exemplo, citado por uma das maes entrevistadas.
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Em face da realidade vivenciada pelas praticas maternas, faz-se necessario
considerar o papel da psicologia como primordial para intervir e atender as maes,
familias e as criangas autistas de forma a respeitar as singularidades de cada um, e
propor atividades que sejam eficazes no tratamento das criangas e em estratégias
de direcionamento para as maes lidarem com situagdes conflitantes que possam,
eventualmente, surgirem. Pois € imprescindivel uma rede de apoio social disponivel
para suprirem as necessidades e duvidas advindas dos contextos vividos pelas
maes, que sao diversos e unicos, e assim, formar um vinculo seguro para a mae e
para o filho(a).

Portanto, as experiéncias relatadas levam a percepgao da caréncia de
informacgdes da sociedade local quanto ao conceito de autismo e suas implicacoes
na vida da pessoa diagnosticada e sua familia, o que leva a propagagcao de
conceitos pré-estabelecidos a respeito do mesmo, e coloca a familia em situacoes
de constrangimento e exclusdo. Sendo assim, nota-se a indispensavel necessidade
de conscientizagao e busca por informagdes a respeito do autismo e de formas de
lidarem com pessoas com TEA a populagao, aos pais, as familias e até mesmo aos
profissionais que muitas vezes ndo estdo preparados para atender as solicitacdes
que sao apresentadas. E para que isso ocorra, € necessario um comprometimento
por parte dos profissionais responsaveis por prestar suporte a essas familias em

buscar constantemente por informacgdes e transmiti-las a comunidade.
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