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Ciéncias Biologicas e da Salde

Prof. Dr. André Ribeiro da Silva - Universidade de Brasilia

Prof® Dr? Anelise Levay Murari - Universidade Federal de Pelotas

Prof. Dr. Benedito Rodrigues da Silva Neto - Universidade Federal de Goias

Prof® Dr® Daniela Reis Joaquim de Freitas - Universidade Federal do Piaui

Prof® Dr® Débora Luana Ribeiro Pessoa - Universidade Federal do Maranhao

Prof. Dr. Douglas Siqueira de Aimeida Chaves - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
Prof. Dr. Edson da Silva - Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri

Prof® Dr? Elizabeth Cordeiro Fernandes - Faculdade Integrada Medicina

Prof® Dr® Eleuza Rodrigues Machado - Faculdade Anhanguera de Brasilia

Prof? Dr® Elane Schwinden Prudéncio - Universidade Federal de Santa Catarina

Prof® Dr? Eysler Gongalves Maia Brasil - Universidade da Integragao Internacional da Lusofonia Afro-
Brasileira

Prof. Dr. Ferlando Lima Santos - Universidade Federal do Recéncavo da Bahia

Prof® Dr® Fernanda Miguel de Andrade - Universidade Federal de Pernambuco

Prof. Dr. Fernando Mendes - Instituto Politécnico de Coimbra - Escola Superior de Salde de Coimbra
Prof? Dr® Gabriela Vieira do Amaral - Universidade de Vassouras

Prof. Dr. Gianfabio Pimentel Franco - Universidade Federal de Santa Maria

Prof. Dr. Helio Franklin Rodrigues de Almeida - Universidade Federal de Rondonia

Prof® Dr® lara Llcia Tescarollo - Universidade Sao Francisco

Prof. Dr. Igor Luiz Vieira de Lima Santos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Jefferson Thiago Souza - Universidade Estadual do Ceara

Prof. Dr. Jesus Rodrigues Lemos - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Jonatas de Franga Barros - Universidade Federal do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. José Max Barbosa de Oliveira Junior - Universidade Federal do Oeste do Para

Prof. Dr. Luis Paulo Souza e Souza - Universidade Federal do Amazonas

Prof® Dr® Magnélia de AraGjo Campos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Marcus Fernando da Silva Praxedes - Universidade Federal do Reconcavo da Bahia
Prof® Dr® Maria Tatiane Gongalves Sa - Universidade do Estado do Para

Prof® Dr® Mylena Andréa Oliveira Torres - Universidade Ceuma

Prof® Dr® Natiéli Piovesan - Instituto Federacl do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. Paulo Inada - Universidade Estadual de Maringa

Prof. Dr. Rafael Henrique Silva - Hospital Universitario da Universidade Federal da Grande Dourados
Prof® Dr® Regiane Luz Carvalho - Centro Universitario das Faculdades Associadas de Ensino
Prof? Dr® Renata Mendes de Freitas - Universidade Federal de Juiz de Fora

Prof? Dr? Vanessa Lima Gongalves - Universidade Estadual de Ponta Grossa

Prof® Dr® Vanessa Bordin Viera - Universidade Federal de Campina Grande

Prof? Dr® Welma Emidio da Silva - Universidade Federal Rural de Pernambuco

Ciéncias Exatas e da Terra e Engenharias

Prof. Dr. Adélio Alcino Sampaio Castro Machado - Universidade do Porto

Prof® Dr® Ana Grasielle Dionisio Corréa - Universidade Presbiteriana Mackenzie

Prof. Dr. Carlos Eduardo Sanches de Andrade - Universidade Federal de Goias

Prof® Dr® Carmen Ldcia Voigt - Universidade Norte do Parana

Prof. Dr. Cleiseano Emanuel da Silva Paniagua - Instituto Federal de Educacao, Ciéncia e Tecnologja de
Goias

Prof. Dr. Douglas Gongalves da Silva - Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia

Prof. Dr. Eloi Rufato Junior - Universidade Tecnolégica Federal do Parana

Prof® Dr® Erica de Melo Azevedo - Instituto Federal do Rio de Janeiro

Prof. Dr. Fabricio Menezes Ramos - Instituto Federal do Para

Prof® Dra. Jéssica Verger Nardeli - Universidade Estadual Paulista Jilio de Mesquita Filho
Prof. Dr. Juliano Carlo Rufino de Freitas - Universidade Federal de Campina Grande
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APRESENTACAO

A coletanea A Pesquisa em Psicologia: Contribuicbes para o Debate Metodologico,
reline vinte e dois artigos que abordam algumas das possibilidades metodologicas do saber
psicologico.

A Psicologia enquanto campo teorico-metodologico traz em suas raizes tanto a
especulacéo filoséfica sobre a consciéncia, a investigacdo psicanalitica do inconsciente,
quanto a pratica dos efeitos terapéuticos da medicina e em especial da fisiologia.

E, desse ponto de partida se expande a uma infinidade de novas abordagens da
consciéncia humana, creditando ou ndo algum poder para o inconsciente como plano de
fundo.

A presente coletanea trata de algumas dessas abordagens em suas elaboracoes
mais atuais como podemos ver nos primeiros capitulos em que se tratam do inconsciente
em suas relacbes com os mitos, o erotismo, 0s corpos, as contribuicdes socioeducativas
entre outros olhares para o que é abarcado pelo psiquismo humano.

Em seguida temos alguns temas situacionais de nossa realidade imediata quanto
aos efeitos psicologicos do isolamento social e 0 medo da morte, assim como de uma, nédo
tdo nova, ferramenta para o tratamento psicoldgico que é o teleatendimento.

Uma boa leitura!

Ezequiel Martins Ferreira
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RESUMO: O Transtorno do EspectroAutista (TEA)
sempre foi muito estudado por ser um transtorno
com consequéncias que afetam de forma
multipla a vida de criancas, tendo seus niveis,
apontado pelo DSM-V, variando entre trés graus.
Muitas vezes suas méaes precisam se dedicar de
forma integral, ou parcial, ao cuidado dos filhos,
sentindo diretamente os impactos sociais ou
emocionais resultantes desta dependéncia. O
trabalho tem como objetivo verificar e descrever
0s impactos psicossociais em maes cuidadoras
de filhos autistas. As metodologicas utilizadas
foram: pesquisa bibliografica e entrevistas com
mées de filhos autistas, que fazem parte de um
projeto para criangas portadoras de TEA, que
responderam a questionario sociodemogréfico e
entrevista semiestruturada.
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PALAVRAS - CHAVE: autismo, TEA, impacto
familiar, transtorno do espectro autista.

PSYCHOSOCIAL IMPACTS ON MOTHERS
CARING FOR AUTISTIC CHILDREN

ABSTRACT: The Autism Spectrum Disorder
(ASD) has always been widely studied because
it is a disorder with consequences that affect
the lives of children in multiple ways, and its
levels, as indicated by the DSM-V, vary between
three degrees. Many times their mothers need
to dedicate themselves entirely, or partially,
to the care of their children, feeling directly
the social or emotional impacts resulting from
this dependence. This work aims to verify and
describe the psychosocial impacts on mothers
who care for autistic children. The methodological
used were: bibliographic research and interviews
with mothers of autistic children, who are part of
a project for children with ASD, who answered
a sociodemographic questionnaire and semi-
structured interview.

KEYWORDS: autism, ASD, family impact, autism
spectrum disorder.

11 INTRODUGAO

Ao longo do tempo foram realizados
diversos estudo na tentativa de conceituar o
que seria o Transtorno do Espectro Autista
(TEA). A primeira vez que se ouviu falar sobre
o transtorno foi pelo Doutor Léo Kanner, que
publicou um artigo, em 1943, onde analisava
onze criangas com comportamentos em comum,

entre eles o extremo isolamento e dificuldades
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de estabelecer relagdes, e as nomeou de autistas. Logo depois, em 1944, Hans Asperger,
publica um artigo onde caracteriza as criangas com comportamentos muito parecidos com
os de Kanner, porém apesar de apresentarem dificuldades nas relagdes, essas criancas
possuiam nivel de inteligéncia normal (MELLO, 2007).

O autismo é um distarbio do desenvolvimento que se caracteriza por alteragdes
podendo ser observado desde os primeiros meses de vida de uma criang¢a. Tem um impacto
multiplo em diversas areas do desenvolvimento humano como a comunicacgéao, interacao
social, aprendizado e capacidade de se adaptar (MELLO, 2007).

A maternidade, de forma geral, € uma fase de transi¢cdo bastante complexa. Ela é
delineada por momentos novos e, algumas vezes, estressantes (RAPOPORT; PICCININI,
2006). A vinda de uma crianca para uma familia, na maioria das vezes e sinénimo de alegria
e amor. Desde o periodo pré-natal, ja existe essa relacdo entre a mée e o bebé. E por
ser uma relagdo quase que invisivel, as expectativas sdo os que sustentam essa relagéao,
expectativas essas, que se originam no mundo interno dessa mée (SOIFER, 2000).

Acerca de um diagnéstico de TEA, os pais, que ansiavam pela crianga perfeita
e saudavel, onde encontram a possibilidade real de seus sonhos e desejos, tem suas
expectativas fragilizadas, ja que essa crianga, que Ihes proporcionaria alegrias, ndo nasceu
(JERUSALINSKY, 2007).

Diante da situagéo de vulnerabilidade e dependéncia desse filho autista, as maes se
debrugcam para o cuidado e passam a se dedicar integralmente a isso. Acarretando muitas
responsabilidades, sendo o cuidado com o lar, com a familia e ainda com o filho autista, o
que desencadeiam grande sobrecarga emocional e fisica (NUNES, 2012).

Zanatta et al. (2014) realizaram uma pesquisa com seis mées de portadores de
autismo, onde identificou que existe um grande sofrimento por partes dessas maes.
Percebe-se que as maes optam pelo isolamento social, pelo modo com que seus filhos
séo vistos e nao compreendidos. As falas encontradas dessas seguintes maes também
revelam um sofrimento e sentimentos de tristezas gerados pela dificuldade que o autista
tem em demonstrar seus sentimentos. As maes evidenciaram que a rotina de cuidados é
ardua e cansativa, pois demanda esforco fisico e causa um desgaste emocional, pois ndo
encontram avangos na crianga.

Rodrigues et al. (2008) realizaram também uma pesquisa se referindo aos
sentimentos dessas familias e, por meio dos discursos dessas maes, foi possivel identificar
sentimentos que oscilavam entre tristeza, culpa, depressao, frustracdo, preocupacao e
aceitacdo. A tristeza e frustragdo apresentadas por essas mées representavam a “perda”
da crianga com a qual elas sempre sonharam.

Acerca dos seguintes dados antecedentes € importante compreender os sentimentos
e dificuldades dessas maes das criancas portadoras de autismo e os impactos causados
diante do diagnostico. Ja que em diversas vezes a atencdo e estudos sdo voltados
exclusivamente para a crianga, muitas vezes deixando a mé&e sem evidencia nesse
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caminho a ser percorrido. Acredita-se que, a mée cuidadora do filho autista, € alcancada
por impactos tanto emocionais, quanto sociais, exatamente por terem que se desdobrar no
cuidado desse filho em tempo integral.

Acredita-se que, a mae cuidadora do filho autista, é alcangada por impactos tanto
emocionais, quanto sociais, exatamente por terem que se desdobrar no cuidado desse filho
em tempo integral. O fato que o autista tem grande dificuldade de socializag&o, pode fazer

com que essa mae ja nao queira estar inserida em circulos sociais.

21 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Leo Kanner, foi o primeiro a realizar estudos para chegar ao denominador Autismo.
Em 1943, Kanner reuniu onze criangcas que apresentaram comportamentos parecidos, o
que ele classificou como “incapacidade de relacionar-se”. Além da falta de habilidade em
relacionar-se, essas criangas também apresentaram movimentos motores estereotipados,
resisténcia a mudanca, dificuldades na comunicacdo verbal, como eco na linguagem
(KLIN, 2006). Em estudos de 1956, Kanner ainda define o conjunto de caracteristicas como
“psicose” infantil, tendo em vista que os exames clinicos e laboratoriais nao foram capazes
de encontrar a etiologia de forma consistente. Ritvo e Prnitz (1976) trazem as primeiras
mudancas sobre a percep¢éo do autismo e passa a considera-lo um disturbio cognitivo do
desenvolvimento e ndo mais uma psicose infantil (ASSUMPCAO JR & PIMENTEL, 2000).

Hoje, para a OMS, o Transtorno do Espectro Autistas (TEA), se refere a uma série
de condi¢cdes que comprometem o comportamento social, a comunicacéo e a linguagem
do individuo. O diagnéstico é recomendado ser feito por um médico clinico, que tenha
experiéncias com o transtorno. Ele é feito basicamente por meio de observacdes clinicas
(MELLO, 2007).

Segundo o DSM-V, existem trés niveis de gravidade no Transtorno do Espectro
Autista. O nivel 1 é chamado de “Exigindo apoio”, onde, na auséncia de apoio, as
dificuldades na comunicagéo social causam alguns prejuizos notaveis. O nivel 2 é chamado
de “Exigindo apoio substancial”. Nesse nivel existem déficits graves nas habilidades de
comunicagao social verbal e ndo verbal; prejuizos sociais mesmo na presenga de apoio,
limitacdo em dar inicio a interagdes sociais. O nivel 3, o qual pode considerar o de maiores
prejuizos, é chamado “Exigindo apoio muito substancial”. Nesse nivel existem déficits
graves na comunicacgédo verbal e ndo verbal grande limitagdo em dar inicio a interagcbes
sociais e respostas minimas a aberturas sociais que partem de outros.

O DSM-V também aponta que o autismo é quatro vezes mais frequente em pessoas
do sexo masculino. Ao falarmos em fatores diagnésticos relacionados a cultura, o DSM-V,
afirma também que, diferengas culturais nas normas de interagcdo social e comunicagéo
verbal e ndo verbal, sempre existirdo, entretanto, os individuos com Transtorno do Espectro

Autista, apresentam prejuizo em relagdo aos padrdes de seu contexto cultural, esses
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padrdes podem influenciar na idade de diagnésticos tardio.

As causas do autismo ainda sdo desconhecidas. Acredita-se que essas causas se
referem a alguma parte do cérebro anormal, ainda ndo definida; acredita-se também que
pode ser relacionado a problemas durante a gestagdo ou no momento do parto (MELLO,
2007). Por poder resultar de uma perturbagdo embrionaria, néo é possivel um diagnostico
no periodo pré-natal, pois ndo se manifesta por quaisquer tragos fisicos (ROCHA &
GUERREIRO, 2006).

Contudo, em um estudo recente acerca de fatores de implica¢des para a explicacao
do autismo, apontou que criancas autistas podem ter um modelo cerebral anatémico
extremamente masculino. Provavelmente, esse fator ocorre devido a exposicéo a altos
niveis de testosterona durante o periodo de gestacéao.

Levando em considera¢do que homens e mulheres tém funcionamentos cerebrais
diferentes, os autores do estudo ressaltam a grande habilidade de empatizagcdo das
mulheres, melhor desenvolvimento em tarefas que demandam afetos, responde com maior
carga emocional as situagdes e pessoas, enquanto os homens tém uma resposta mais
sistematica e analitica diante de pessoas e situagdes. Dessa forma, os autores propdem
que o cérebro do autista parte dessa resposta totalmente sistematico (TAMANAHA et. al,
2008).

31 A CONSTITUICAO SOCIAL E EMOCIONAL DA MATERNIDADE

Ao longo da historia a maternidade foi sendo construida, mas o papel de “boa mae”
sempre foi a chave central da maternidade. Mesmo as mulheres conquistando o espaco de
ditar seus préprios comportamentos maternos, o sentimento de boa mée sempre influenciou
na construcdo da maternidade. Desde o século XVII vé-se o delinear de uma nova imagem
da mée, que ao longo dos dois séculos seguintes continua a se formar. Entéo, entramos
na era das provas de amor, onde vemos o bebé e a crianga tornar-se o objeto de atencao
principal dessa mée, a ponto de aceitar seu proprio sacrifico pelos filhos, para que ele viva
(BADINTER, 1980, p. 201).

A gravidez € um momento em que a mulher reestrutura diversas &areas de sua vida.
Nesse momento ela deixa ser somente filha e passa a ser também mae, além de reorganizar
a sua vida conjugal, sua situagdo econOmica e suas atividades profissionais, passando
por por varias transformacdes de ordem biolégica, psicologicas e sociais (MALDONADO,
1997).

Ainda nesse processo, contetdos inconscientes podem vir a tona ou aparecer
disfargcados em formas de desejos, sonhos e até mesmo sintomas, podendo gerar alguns
conflitos psiquicos, trazendo transformacdes na identidade da mulher também (KLAUS &
KENNEL, 1992).

Piccini (2008) sugere quatro categorias tematicas para em ralagédo aos sentimentos
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de mulheres sobre a maternidade, séo elas: as transformacgdes corporais, as transformacgées
psicoldgicas, transformag¢des na conjugalidade e o tornar-se méae, propriamente dito.
Quando indagas sobre as transformacgbes corporais, algumas gestantes relataram que
essa mudanca foi 0 que de fato as fizeram sentir maes. Na segunda tematica, relacionada
as transformacoes psiquicas, as mulheres relatam que é um periodo em que ficam mais
sensiveis e 0s sentimentos mais intensos por situagdes que nao teriam tanta importancia.
Em outra categoria, transformacg6es na conjugalidade, essas maes-mulheres relatam que,
de forma geral, os companheiros passaram a dividir mais as tarefas de casa o que as fazem
estar mais satisfeitas com o relacionamento. Quando observamos o quarto e Gltimo tema
categorizado, levamos em consideracao que € o tornar-se mae é um momento permeado de
impressoes, expectativas e também ansiedades. Algumas gestantes relataram que o medo
de assumir o papel materno, como uma possivel incapacidade de exercer a maternidade.

3.1 Bebé Real x Bebé Imaginario

Diferente de relagdes normais entre individuos, a relagéo entre a mée e o bebé é
quase que invisivel e por esse motivo, essa relagéo é sustentada por expectativas. O nivel
de relacdo proximo desse bebé funciona melhor quando ela consegue imagina-lo, pensar
sobre a imagem dele, mesmo que essa imaginacdo provenha de ideais e desejos. Em
contrapartida, algumas dessas maes ndo conseguem imaginar nada sobre seu bebé, pelo
medo de a realidade nédo satisfazer suas expectativas (RAPHAEL-LEFF, 1997).

Para Stern (1995), as representacdes parentais sdo muito importantes nas relagdes
posteriores entre a mae e o bebé, elas envolvem atribuicoes, distorgbes, fantasias e outros
sentimentos. Ainda para Stern (1995), as representacdes indicam dois mundos paralelos
na maternidade — o real (externo), o que de fato sera vivido e o imaginario (subjetivo e
representado), que traz consigo medos, insegurancas, incertezas, planejamentos frente ao
futuro do filho.

Durante a gestacdo é o momento de conhecimento entre o feto e a méae. Através
dos comportamentos do bebé a mae aprende a compreendé-lo e conhecé-lo bem. Nesse
processo, onde o0 bebé ouve a voz da mae e também é alimentado por suas expectativas,
acompanhando seu imaginario, o bebé comeca seu processo de interagdo com ela e o com
o meio (LYRA; PEREIRA, 2007).

Lebovici (1987) também descreve salienta as percepgbes frente ao bebe real,
relacionado ao bebe imaginario. Para ele, o bebé rela confronta o bebé imaginario, tornando-
se uma copia decepcionante deste. Para a mée, é ao mesmo tempo real e imaginario,
desconhecido e estranho.

3.2 A Maternidade e os Sentimentos da Familia do Filho Autista

O nascimento de uma crianga ja € um acontecimento impactante na vida de uma
familia e traz consigo adaptagbes, mudangas, expectativas e até insegurancas. Mas, o
nascimento de uma crianga com uma deficiéncia, transtorno ou necessidade especial pode
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mudar completamente a estrutura de um sistema familiar (FREITAS, 2015). Em vista de
um diagnoéstico de TEA, que demanda dedicacgéo e apoio, de forma geral, a vida da méae é
mais responsabilizada, ja que é ela quem toma para si os cuidados da crianca (SEGEREN
& FRANGCOZO, 2014).

Até chegar a aceitacao do filho autista, essas méaes passam por um processo que
comeca na resisténcia, até conseguirem visualizar a diferenga entre o filho idealizado e o
filho real, compreendendo que esse filho, em decorréncia a suas limitagdes ndo podera
realizar os desejos que ela ansiava (SMEHA & CEZAR, 2011). Esse processo pode
demorar um pouco mais levando em consideragéo as caracteristicas do transtorno autista,
que dificulta a realizacé@o das tarefas que séao préprias de cada uma de suas fases, dessa
forma, ao invés de desenvolver sua independéncia, exigem mais de suas maes (SIFUENTE
& BOSA, 2010). Os sentimentos de ansiedade, desilusao, preocupacgéo e culpa surgem
nos pais quando as limitacdes de seus filhos comecam a se evidenciar (NUNES, 2007).
Nogueira e Rio (2011) salientam que entre os sentimentos mais presentes na descoberta
do filho autista, a revolta consiste em uma maneira de expor muitos sentimentos.

Diante da necessidade de debrucarem-se aos cuidados dos filhos, essas maes
precisam refazer suas expectativas em relacédo ao futuro de seus filhos autistas e seus
préprios futuros. O tempo demandado para esse cuidado pode ocasionar perdas e
desligamentos da vida social, afetiva e profissional. Observa-se que as maes de criancas
autistas, por se dedicar aos cuidados maternos, tendem a renunciar a carreira profissional,
a vida social e as relagbes afetivas (SMEHA & CEZAR, 2011).

Segundo uma pesquisa, realizada por Constantinidis ef al. (2018), em outros casos,
a chegada de um filho autista pode ser comparada a “cair em um buraco” Imagem que
nos remete a vazio, sofrimento, algo inesperado, em algumas vezes, ferimento profundo,
espaco vazio, sentimento de falta. Todos esses sentimentos trazidos por experiéncias de
maes de autistas, que podemos fazer referéncia a perda do filho ideal e ter que, agora, lidar
com o filho real, que ndo se tem controle.

Tendo que lidar com as diversas e diferentes circunstancias especiais oriundas dos
cuidados com filhos especiais, a familia se depara com mudangas em sua vida diéria,
mas também no funcionamento psiquico de todos os membros, precisando enfrentar a
sobrecarga de tarefas que podem suscitar o estresse e tensdo emocional.

O estresse € categorizado como uma reagéo psicoldgica, cuja fonte provem de
eventos externos e também internos. As familias de autistas revelam grandes indices
de preocupacgédo relacionados ao bem-estar de seus filhos e o maior fator relacionado
ao estresse, sdo os prejuizos cognitivos dessas criancgas, principalmente a dificuldade
linguistica, ou seja, as inabilidades na fala (FAVERO, 2005).

A respeito da saude mental dessas maes, podemos encontrar na literatura muitos
relatos de que os cuidados do filho autista constituem uma sobrecarga emocional, fisica
e financeira (ARAUJO, 2003). Bosa (2002) ressalta que entre os estressores das maes
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cuidadoras de autistas estdo: os cuidados diarios com a crianga, os deslocamentos, os
custos para atendimentos. Além desses, ainda lhe sdo acometidas responsabilidades
como: a administragdo da casa e sobrecarga de tarefas cotidianas, fazendo com que nao
sobre tempo para si propria, levando as maes ao isolamento social, inclusive dos préprios

familiares, pela falta de compreensao e até mesmo o preconceito.

41 MATERIAIS E METODOS

Este estudo tratou-se de pesquisa que pode ser classificada como pesquisa
Bibliografica e de campo, pois visa analisar as pesquisas e os dados coletos por meio de
um questionario (em anexo), o qual fora aplicado utilizando o ambiente virtual aplicado
de forma simples e rapida como pode ser observado, apds a pesquisa bibliografica e o
questionario foram levantados os dados.

A pesquisa foi realizada no projeto Coruja do Bem, na cidade de Catanduva, estado
de Sao Paulo, que recebe de forma exclusiva portadores de autismo. Participaram da
pesquisa quatro mées de criancas autistas. A idade das participantes varia entre 34 e 43
anos, das mées entrevistadas apenas uma nao trabalha integralmente, as outras trabalham,
porém em horarios flexiveis e adaptados para os cuidados dos filhos, principalmente com
a carga horaria diaria reduzida.

Para a coleta de dados foram utilizados um questionario sociodemografico,
contendo dados a ser preenchidos referente a idade, habitacdo, familiares, filhos, nivel
socioecondmico. Para melhor caracterizagdo dos sentimentos maternos, também foi
utilizada entrevista semiestruturada contendo nela questdes relacionadas: ao momento do
diagnostico, aos primeiros sentimentos diante do diagnostico, as mudancgas no dia a dia da
mée. Questdes que se relacionam ao papel de ser mae no lugar no papel de ser mulher e
também as perspectivas do futuro.

Tendo em vista a populagéo a ser estudada a pesquisa foi submetida ao CEP em
07/10/2020 e aprovado, com o nimero do Certificado de Apresentacédo de Apreciacéo Etica
(CAAE) n° 36803020.5.0000.5430.

Os procedimentos para a coleta de dados conforme a disponibilidade das maes,
por meio de uma plataforma online, e posteriormente aplicativos de video, de facil acesso.
O primeiro contato com as maes foi para o envio de um link, em uma plataforma online
(Google Forms), para ser lido e preenchido, caso o aceite. Assim que recebido o TCLE,
houve um segundo contato para o agendamento de melhor dia e horario para a entrevista a
ser realizada, e deciséo de qual a melhor plataforma ou aplicativo para realizar a entrevista
online.

A entrevista foram todas realizadas por meio de chamadas de videos online e
gravadas com outro dispositivo de audio e depois transcritas pela pesquisadora do estudo.
Cada entrevista durou em média 25 minutos, ndo havendo interrupgdes por ambas as
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partes e de modo que todas as informagdes das méaes estivessem protegidas por sigilo.
Depois de transcritas as entrevistas, o material foi excluido de forma permanente para
maior seguranca.

Para finalizar foi realizada uma andlise para compreender as falas das maes
e categoriza-las de acordo com a relevancia do assunto, trabalhando a modalidade de
analise tematica — tendo em vista as diversas formas de anélise propostas — sendo as
categorias ndo separadas em decorréncia a frequéncia de repeti¢é@o, por se tratar de uma
pesquisa qualitativa.

51 RESULTADOS E DISCUSSOES

Para realizar o mapeamento bibliografico foram escolhidas quatro bases de dados
para a pesquisa, Coordenadoria de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES),
banco digital de teses e dissertagdes do Instituto Brasileiro de Informacéo em Ciéncias e
Tencologias (IBCIT), na Biblioteca da UNESP e para finalizar na Scientific Electronic Library
Online (SciELO).

A partir dos relatos das maes nas entrevistas semiestruturadas foram delineadas
quatro categorias. Na apresentacéo dos trechos das entrevistas, os nomes das mées foram
omitidos e substituidos pela letra M, seguido de um nimero que representa a identificagdo
numérica da méae.

Categoria 1 — Ele ja era diferente

A negacgé@o € um mecanismo de defesa, e grandes autores consideram importante,
como Freud, que destaca que a negagéo é, na verdade, o sujeito afirmando um sentimento
que prefere reprimir (RIPOLL, 2014).

“Mas até entdo, vocé sabe... quando a mde ndo quer, né, e ai foi indo, indo... e
aquilo ja me machucava muito, sabe. E ai, passou um tempo, foi com dois aninhos, e eu
falei assim: ‘meu Deus, tem alguma coisa de errado, eu sei que tem!’[...], mas a gente vai
falando assim: “‘ndo! Cada um é num tempo, ndo é verdade...” (M3)

No relato de M3, vemos que mesmo observando atrasos e percebendo dificuldade
que nao sdo normais na faixa etaria da crianga, pés-se a negar que o filho poderia ter
um transtorno, afirmando para si mesma que cada crianga tem seu tempo. Nesse trecho
podemos evidenciar os escritos Lyra & Pereira (2015), que trazem a forte tendéncia a
negacao que os pais apresentam em relagdo ao diagnoéstico do filho. Ainda sobre o relato
de M3, também observamos a negacéo e a estratégia de encontrar um outro motivo para
que o filho esteja agindo diferente.

Além de lidar com o processo de aceitagdo, as maes — assim como toda a familia —
passam pela perca do filho imaginario, vivenciando o luto pelo filho perfeito que ndo nasceu
(JERUSALINSKY, 2007), como vemos no relato de M1:

“Hoje eu sou mais tranquila em relacdo a isso, mas a sensacéo é que vocé perde um
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filho de verdade [...] a palavra é frustragdo!” (M1)

Nesse relato fica evidente o sentimento de frustracéo e a tentativa de compreender,
que esse filho, em decorréncia as suas limitagdes ndo podera realizar os desejos que ela
ansiava (SMEHA & CEZAR, 2011).

Categoria 2 — Da culpa a dedicacao ao cuidado com o filho

Frente ao diagnostico de TEA, é comum surgirem sentimentos negativos nos
primeiros momentos, até passar pela aceitagdo do filho, sendo um processo continuo, o
qual pode nunca ser concluido totalmente (FONTANA & VASQUES, 2016).

Como podemos ver nos relatos a seguir, 0s sentimentos mais comuns que surgem
diante das necessidades dos filhos séo de preocupacgédo, culpa, desilusdo, concordando
com os dados encontrados na literatura quando olhamos para as mées que cuidam de seus
filhos (NUNES, 2007).

“..e al eu fiquei arrasada, porque eu ndo imaginava, nunca tinha ouvido falar sobre
isso, sabe [...] o primeiro sentimento foi assim, de medo, e de que sei la... se eu tinha feito
alguma coisa, se eu tinha deixado de observar, pra tentar impedir.” (M2)

“Culpa. Me senti culpada...” (M4)

No relato de M2, fica claro o sentimento de decepgéo, mas também o sentimento
de culpa, quando acredita ndo ter observado seu filho, tanto quanto poderia. At¢ mesmo a
incompreensdo de sentimentos quando a mée, ao se referir ao seu sentimento diz “sei 14”.

Em outros relatos encontramos o sentimento de dedicacao total das maes para com
os seus filhos, direcionando, até mesmo, o fato de seu filho ter um transtorno como algo
divino. “Quando eu descobri mesmo, eu falei pra mim que se Deus deu isso pra mim é
porque eu vou conseguir... e esse foi o meu primeiro sentimento!” (M3)

Schmidt (2004) diz que o apoio religioso é uma das estratégias que as maes
encontram para amenizar o sofrimento, podendo ser uma oragdo como auxilio do
enfretamento da situagé@o, assim como atribuir ter um filho autista & uma misséo divina.

Categoria 3 — Eu abri mao de tudo para ser mae

Ao se deparar com as diversas condicdes, limitacdes e privagdes que o autismo
traz, € comum encontrar mae cada vez mais abrindo méo de sua vida, sua carreira para o
cuidado com os filhos. A mae se vé responsavel por ele e assim precisa refazer todos seus
planos, inclusive relacionados a sua carreira profissional.

“eu abri mao de tudo pra poder ser mae do Vittorio [...] eu sei que eu sou a melhor
mé&e que o Vittorio poderia ter, mas quando vocé olha pra vocé como profissional parece
que eu fui mediocre, eu podia ter sido tanta coisa que eu néo fui [...]"(M1)

“Eu pedi pra parar de trabalhar e hoje eu ndo trabalho [...] Misica é o dia inteiro aqui
em casa, porque ele gosta de musica, entdo é musica o dia inteiro. Vocé chega aqui em
casa a televisdo esta ligada pra ele. Ele tem um cantinho dele. Tudo, né? A gente faz tudo
voltado pra ele, pro desenvolvimento dele [...]” (M4)
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Ao comparar os dois trechos das diferentes entrevistas, conseguimos ver o quanto
as mées se debrugcam aos cuidados dos filhos, j& que da mulher é esperado que seja
cuidadora por exceléncia. Dessa forma, principalmente os relatos de M1 e M4 comprovam
0 que diz Smeha & Cezar (2011) que por se dedicar aos cuidados maternos, as maes
tendem a renunciar a carreira profissional, a vida social; inclusive relagbes afetivas com a
prépria familia, como podemos observar no relato de M4:

“Eu falo que o que mais doi é que, as vezes, se vem de um estranho (o preconceito),
tudo bem..., mas quando vem da familia, é a pior coisa.” (M4)

A chegada de um filho para a familia, de modo geral ocasiona muitas mudancas na
vida conjugal e diversas modificagbes nas relagdes familiares, em alguns casos havendo
a possibilidade de rompimento de vinculos, segundo Barbosa & Fernandes (2009).
O rompimento desses vinculos pode se dar ndo somente pela mudanga estrutural da
familia, mas também pela falta de compreenséo da familia (BOSA, 2002), sendo o estudo
comprovado, quando encontramos a seguinte fala de M4:

“Meu casamento acabou. A familia dele ndo aceita [...]" (M4)

Além do rompimento de vinculos pela ndo aceitagdo da familia, até mesmo do pai,
Milgram e Atzil (1988), o pai considera justa a sua menor participagéo no cuidado dos filhos.
Categoria 4 — Futuro?

Quando falamos sobre futuro com maes de filhos autistas, encontramos uma grande
preocupacgéo que elas tém com o bem estar e qualidade de vida dos filhos, assim como diz
Koegelet. al (1992), comprovado no relato de M2

‘l...] cada vez mais eu busco pra ajudar o meu filho a melhorar a qualidade de vida
dele.” (M2).

Entretanto, ndo somente de sentimentos relacionados ao bem estar dos filhos as
maes se preocupam, mas conseguimos encontrar nos trechos preocupacgdes relacionadas
a sua morte, evidenciando o medo dos filhos ficarem sozinhos.

“Eu ndo posso morrer. Eu tenho que ser eterna. Eu ndo sei como vai ser isso, so que
a saude vai... porque tudo isso tem um tempo. Eu ndo suportaria que o meu filho morresse
e eu ficasse, mas eu também nédo suportaria morrer e largar ele.” (M1)

“E... quando eu penso em futuro e penso no meu filho eu penso que ele sempre vai
ser esse ‘bebezao’, que eu vou cuidar dele até o fim.” (M3)

Nos relatos de M1, observarmos o grande sofrimento em imaginar “deixar” o filho,
mesmo que isso aconteca por algo inevitavel, que é a morte. O relato de M3, também
vemos uma preocupagdo em relagcdo quem cuidara de seu filho. Em M4, vemos a grande
importancia que da em desenvolver habilidades de independéncia do filho, reforcando Souza
(2003), que ressalta que a familia acredita e se esforgca para que o filho seja independente.

Em contrapartida, vemos o relato de M3, que acredita que seu filho sempre
precisara de seus cuidados “até o fim”, sem perspectivas de independéncia do filho,
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consequentemente precisando de seus cuidados por toda a vida.

Também encontramos em alguns trechos medidas que as méaes acreditam que
poderiam ser tomadas, para que o cuidado dos filhos ndo seja somente centralizado na
familia, como o relato de M2:

“O que eu gostaria também, é que nossos governantes, as pessoas pensassem
melhor, né... em fazer, talvez, algum centro, tipo assim, os lugares que ficam os idosos que
eles também pensassem nas criancas autistas. (M2)

Portanto, compreendemos que as perspectivas de futuro das méaes séo totalmente
relacionadas ao filho, levando em consideracdo planejamos ja alterados diante do
diagndstico e todos os outros planejamentos para os filhos.

61 CONSIDERAGOES FINAIS

As maes de criancas autistas sédo diretamente afetadas pelo diagnéstico de TEA,
sendo elas a largarem sua carreira profissional, seu trabalho, seus outros afazeres para se
dedicarem ao cuidado dos filhos. Além da renuncia as suas ocupacdes, as maes precisam
lidar com o “luto autista”, ou seja, a perda do bebé imaginario, idealizado de forma perfeita,
causando nelas o sentimento de morte de um filho. Essas situagbes carregam em si,
impactos emocionais como a frustracéo, culpa, passando fases deprimidas e até mesmo a
negacao do diagnéstico.

Em decorréncia a grande dependéncia dos filhos, as maes precisam se dedicar
integralmente a esses cuidados, e por muitas vezes ndo serem aceitas pelas limitacdes dos
filhos, sofrem os impactos sociais, tendo que se afastar de familiares e passar a frequentar
lugares onde seus filhos séo “aceitos”.

Vé-se como a perspectiva de futuro é empobrecida frente ao Autismo. Poucas mées
pensam na independéncia do filho e se veem presas a sempre cuidar deles, acarretando
sentimentos de preocupacdo com a morte e medo de nédo ter alguém para cuidar deles.

Por passarem por situagdes, encontra-se a importédncia de uma rede de apoio
para as maes. Em especial, no inicio do diagnostico para que elas sejam amparadas
emocionalmente e socialmente, para conseguirem compreender as fases que podem
encontrar e também decifrar os sentimentos que podem permear o nascimento nédo sé de
um filho especial, mas uma mae especial.
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