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Itinerario Terapéutico Percorrido por Maes de Criangas
com Transtorno Autistico

Therapeutic Itinerary Done by Mothers of Children with Autistic Disorder?

Maria Angela Favero-Nunes & Manoel Antdnio dos Santos”
Universidade de Sio Paulo

Resumo

O objetivo do presente estudo € examinar o itinerdrio percorrido por maes de criangas com transtorno
autistico na busca do diagnéstico e tratamento, relacionando-o com a convivéncia com o filho acometido.
As participantes foram 20 maes, vinculadas a duas institui¢des de atendimento. Realizou-se uma entrevista
com roteiro semi-estruturado, complementada por questiondrio sociodemografico. Foram encontrados
quatro nucleos tematicos: trajetéria materna para conhecer o problema da crianga, marcada por um
movimento de peregrinac¢do por servicos de satide; modos de lidar com as dificuldades da crianga;
sobrecarga emocional materna; desamparo quanto ao futuro da crianga. Conhecer o itinerdrio terap€utico
contribui para o planejamento de programas e servigos especializados.

Palavras-chave: Transtorno Autistico; Maes; Saide Mental.

Abstract

This study aims at examining the itinerary done by mothers of children with autistic disorder in the
search for diagnosis and treatment and their relationship with their child. The participants were twenty
mothers, whose child was cared in two public institutions in different cities in the State of Sdo Paulo. A
semi-structured interview has been applied as well as a socio-demographic questionnaire. Four thematic
nuclei had been found: (a) the family’s pilgrimage to health services in order to diagnose their child’s
condition; (b) the ways to deal with the child’s difficulties; (c) the mother’s emotional burden; and (d)
the parents’ helplessness in what concerns future perspectives for the child. Acknowledging such itiner-

ary contributes to improve the planning regarding more specialized programs and services.
Keywords: Autistic Disorder; Mothers; Mental Health.

O reconhecimento de uma deficiéncia fisica e/ou men-
tal em um membro da familia pode desencadear sobre-
carga emocional (Favero, 2005; Kovics, 1997). Os pais
sdo confrontados com uma situacio nova, que exige rea-
justamento e desperta fantasias especificas. Segundo
Teperman (1999, p. 153) “o desejo fantasiado da ges-
tacdo precisa de uma adequagdo aquele que nasce e que
tem caracteristicas préprias”. A condi¢do especial da
crianga requer que os pais encarem o luto pelo filho
idealizado e providenciem formas de ajustamento a esta
realidade.

Estudos na drea do autismo infantil tém sido permeados
pela diversidade, principalmente naquilo que diz respei-
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to a etiologia. Bosa e Callias (2000) examinaram as prin-
cipais teorias psicoldgicas que abordam esse tema e que
divergem na atribuicdo de causalidade ao quadro (afetiva,
cognitiva, bioldgica), debatendo se o transtorno é decor-
rente de deficits inatos ou ambientais. As autoras sinte-
tizaram as principais teorias da drea, assim denomina-
das: teorias psicanaliticas, afetivas, neuropsicolégicas e
de processamento de informacao, teoria da mente, teoria
da funcdo executiva e da coeréncia central. Concluiram
que, a partir do estudo do autismo, expandiram-se con-
sideravelmente as pesquisas sobre os processos consti-
tucionais e ambientais implicados no desenvolvimento
humano (Bosa & Callias, 2000). Na visdo de Cavalcanti
e Rocha (2002), o interesse despertado pelo desenvol-
vimento de pesquisas e teorias sobre o autismo deve-se,
especialmente, a sua “incidéncia nos primérdios da cons-
tituicdo do psiquismo humano” (p. 29).

Usualmente, o DSM-IV-TR (American Psychiatric Asso-
ciation, 2002) utiliza a classifica¢do de Transtornos Glo-
bais do Desenvolvimento (TGDs), que abrange: Transtorno
Autista, Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da
Infancia, Transtorno de Asperger e Transtorno Global do
Desenvolvimento sem outra Especificacdo. A CID-10 indi-
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ca que individuos autistas se caracterizam por “alteracdes
qualitativas das interagdes sociais reciprocas e modalida-
des de comunicacdo e por um repertdrio de interesses e
atividades restrito, estereotipado e repetitivo” (Organiza-
¢do Mundial da Saide, 2000, p. 367).

Chamak (2008) conduziu uma andlise dos movimen-
tos sociais empreendidos por associagdes francesas e orga-
nizagdes internacionais, relacionados a individuos com o
transtorno autistico. A autora concluiu que a adoc¢do de
uma classificacdo internacional, com um critério amplo
de diagnéstico do autismo na categoria dos TGDs, tem
permitido aos pais dar um nome a algo inexplicavel, bem
como contribui para o encontro de familias e para o for-
necimento de ajuda no que se refere a servicos sociais e
escolas especiais (Chamak, 2008).

Atualmente, encontra-se também a denominagao trans-
torno abrangente do desenvolvimento (Zukauskas &
Assumpgao, 2002), considerando-se que a psicopatologia
pode variar amplamente com relagdo a gravidade,
mantendo em comum certos sintomas caracteristicos, tais
como isolamento social, auséncia de contato visual, po-
breza de expressdo verbal e inexisténcia de empatia (Rama-
chardan & Oberman, 2006). Segundo Lampreia (2003),
o transtorno autistico abrange um espectro heterogéneo
de quadros comportamentais. Aproximadamente dois ter-
cos dessas criancas permanecem incapazes de viver indepen-
dentemente e somente um terco pode atingir algum grau
de independéncia pessoal quando adulta (Klin, 2006).

Atualmente, pesquisas neuropsicoldgicas tém com-
provado a presenca de anormalidades cerebrais em indi-
viduos autistas (Zilbovicius, Meresse, & Boddaert, 2006).
Entretanto, Alvarez (1994) compreende que, embora
muitas vezes o autismo possa comegar com alguma dis-
funcdo neuroldgica, o subseqiiente déficit psicolégico
deve levar em consideragdo o estdgio de desenvolvimen-
to das relacdes objetais e a capacidade da crianga para
comunicagido emocional.

Partindo de uma abordagem multidisciplinar “atraves-
sada pela Psicandlise” (Lerner, 2008, p. 10), realiza-se,
atualmente, no contexto brasileiro, a Pesquisa Multi-
céntrica de Indicadores Clinicos de Risco para o Desen-
volvimento Infantil (IRDI), subsidiada pela Fundacdo de
Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo (FAPESP),
pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnolégico (CNPq) e pelo Ministério da Satde. Esse
estudo € produto da articulagdo do conhecimento oriundo
de diferentes areas, como a psicandlise, pediatria, nutri-
¢do, fonoaudiologia e psiquiatria na tentativa de loca-
lizar previamente transtornos futuros (Kupfer, Rocha,
Cavalcanti, Escobar, & Fingerman, 2008), conduzido em
diversos centros de pesquisa do pais. A investigagdo bus-
ca oferecer subsidios para a elaboragdo de um protocolo
que possa ser utilizado por profissionais das dreas da
saude e educacdo, que atendem criancas de zero a 18
meses de vida. Os indicadores para o desenvolvimento
baseiam-se em quatro eixos: a suposicdo de sujeito, o

estabelecimento da demanda, a alternincia presenga-au-
séncia e a funcdo paterna (Kupfer et al., 2008).

Para alguns pesquisadores expoentes da drea, tanto
organicistas quanto psicodinamicistas, a tendéncia atual
€ aceitar uma causagdo multipla para o autismo, ainda
que os organicistas restrinjam essa multiplicidade ao as-
pecto puramente médico (Alvarez, 1994). Para Alvarez
(2007), podemos geralmente encontrar em cada pessoa
autista uma parte intacta, ndo-autista, de sua personali-
dade, emaranhada com seu autismo. Assim, adotando-se
uma postura psicodindmica, o transtorno autistico pode
ser compreendido como uma condicio da personalidade
resultante de multicausalidades e ndo de uma origem psi-
cogénica apenas.

A literatura aponta que os cuidadores formais dessas
criangas vivenciam uma sobrecarga emocional elevada,
o que colabora para o aumento da vulnerabilidade e um
risco maior de acometimento por doengas (Favero, 2005;
Favero & Santos, 2005; Fisman & Wolf, 1991; Henderson
& Vandenberg, 1992; Sanders & Morgan, 1997; Sprovieri
& Assumpgio, 2001). Schmidt e Bosa (2003), em uma
revisdo critica da literatura sobre autismo na familia, sa-
lientaram que as pesquisas atuais enfatizam os efeitos
que a criangca com TGD exerce sobre os pais, ao contra-
rio do que ocorria anteriormente, quando as pesquisas
tratavam de investigar os efeitos dos pais sobre a crianga
com o transtorno.

E conhecido que o fato de os pais se defrontarem com
as chamadas “estereotipias” da crianga, o isolamento, a
auséncia do brincar, culmina, muitas vezes, com o pro-
prio afastamento familiar em relagdo a vida social. As
preocupacdes com a gravidade dos sintomas e com a
agressividade do filho tornam o estresse da familia da
crianga com autismo maior quando comparado com fa-
milias de criangas portadoras de outras enfermidades,
tais como a sindrome de Down (Bolton et al., 1994,
Bolton, Pickles, Murphy, & Rutter, 1998; Mickelson,
Wroble, & Hielgeson, 1999; Piven & Palmer, 1999;
Sprovieri & Assumpgao, 2001).

No estudo de Moes, Koegel, Schreibman e Loos (1992),
maes de criangas autistas mostraram significativamente
mais estresse do que os pais, sugerindo que o estresse
pode estar relacionado as diferentes responsabilidades
com a crianga designadas para cada cuidador. Nesse es-
tudo, os pais estavam ativamente comprometidos com a
profissdo fora de casa e todas as maes identificaram-se
como o cuidador primdrio.

Estudos sugerem estratégias de enfrentamento efeti-
vas para adaptacdo dos pais a criangca com transtorno
autista ou com sindrome de Down, mas poucos exa-
minam as percep¢des dos pais quanto as suas proprias
necessidades (Siklos & Kerns, 2006). El-Ghoroury e
Romanczyk (1999) sugerem que os pais poderiam com-
pensar o nivel de inabilidade de suas criancas pela ini-
ciacdo em jogos de interacdo para que, entdo, as criangas
comecem por iniciativa propria.
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Séo escassos na literatura cientifica, especialmente no
ambito nacional, estudos com propostas de intervencdo
terapéutica que busquem, por meio da pratica clinica,
auxiliar preventivamente a familia frente as dificuldades
a serem enfrentadas. Observa-se que a producdo biblio-
grafica acerca das avaliagdes com o individuo autista e a
familia (Hare, Pratt, Burton, Bromley, & Emerson, 2004;
Vitiello et al., 2005; Wallace, Leask, & Trevena, 20006;
E. Williams, 2003; Young, Brewer, & Pattison, 2003) é
numerosa quando comparada com a caréncia de publi-
cacdes sobre modelos de intervencdo com esses indivi-
duos (Carr, 2003; Ducharme & Drain, 2004; Francis,
2005; Smith & Dillenbeck, 2006). Essa caréncia é ainda
mais notdvel com relagdo a intervengdes terapéuticas
com o casal parental (K. R. Williams & Wishart, 2003).
Todavia, Cloutier, Manion, Walker e Johnson (2002)
chamam a ateng¢do para o risco de estresse conjugal em
casais com criangas cronicamente enfermas.

Outros estudos apresentam modelos de intervencdo
provocadores de mudangas significativas no estresse
vivenciado pelos cuidadores quando inseridos em aten-
dimentos psicolégicos (Morales, Martinez, & Vildes,
1995; Prado, 1999). Para Lino Silva (1998, p. 61), o pro-
cesso de atendimento psicolégico destas criancas pode
ser iniciado com tentativas de encontrar uma linguagem
comum com a crianga, “uma forma de comunicacgio de
modo a que se possam partilhar experiéncias”.

Virias abordagens reconhecem a necessidade de um
trabalho ndo sé com a crianga autista, mas também com
os membros da familia. Kupfer (1997, p. 88) relata que o
trabalho institucional de atendimento grupal a pais tem
se revelado muito significativo e “para muitos pais, o
que se verifica € um abandono da posi¢éo de culpa” e a
adocdo de uma posicdo de responsabilidade.

No cendrio nacional, ainda sdo escassos os estudos que
focalizam os cuidadores da crianca com transtorno
autistico e o processo de busca do tratamento para a
crianga. A esse processo de escolha, avaliagdo e adesdo a
determinadas formas de tratamento, realizadas por in-
dividuos ou grupos sociais, denominamos itinerario
terapéutico (Reinaldo, 2003).

Reinaldo (2003) analisou o itinerario de usuarios do
servigo de saide mental por meio da histéria de vida, no
contexto da enfermagem. Gerhardt (2006) investigou o
itinerdrio terapéutico de uma populagdo em situagio de
pobreza e verificou que, além dos limites das condi¢Ges
materiais, as estratégias de vida foram construidas de
acordo com as capacidades, historias de vida e experién-
cias individuais. Esses estudos demonstram a importan-
cia de se investigar a trajetdria percorrida por individuos
na busca de cuidados em satde.

Mediante a conceitualizagdo psicodindmica do trans-
torno autistico e reconhecendo-se a gravidade da sin-
tomatologia da crianga, a heterogeneidade do quadro
e a complexidade da situac¢do familiar, conduziu-se um
estudo descritivo cujo objetivo foi identificar o itinera-
rio terapéutico percorrido por maes de criancas com o

transtorno autistico na busca do diagndstico e tratamen-
to, relacionando-o com a convivéncia com o filho aco-
metido.

Método

O delineamento escolhido foi um estudo descritivo de
corte transversal, cujos participantes foram maes de
criancas que apresentavam tragcos de comportamentos
autisticos. Para a defini¢do das varidveis investigadas,
partiu-se do conhecimento proporcionado pela literatura
em relagdo aquelas informagdes consideradas relevantes
para o alcance dos objetivos propostos.

Participantes

Foram incluidas no estudo 20 participantes, vincula-
das a duas instituicdes especializadas de atendimento a
criancas de dois municipios do interior paulista, de
perfil sociodemografico e desenvolvimento econémico
semelhantes. Com base nos critérios de inclusdo, levan-
tou-se o nimero de maes elegiveis em cada instituicdo.
Incluiram-se méaes com um filho (sexo masculino) em
idade infantil (até 12 anos, na época do contato inicial
da pesquisadora com a instituicdo, quando foi realizado
o levantamento de casos elegiveis), diagnosticado com
transtorno autistico ou transtorno de desenvolvimento
acompanhado de caracteristicas autistas, que aceitaram
ser voluntdrias e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Foram excluidas as maes que se
afastaram desse perfil ou que se recusaram a colaborar.
A coleta de dados ocorreu ao longo de dois anos.

A escolha por maes de criangas do sexo masculino
ocorreu mediante a verificacdo na literatura da predo-
minancia masculina de aproximadamente trés a quatro
meninos para cada menina (Talbott, Hales, & Yudofsky,
1992). Esse critério permitiu maior homogeneizacdo dos
dados.

Nao foi estabelecido como critério de inclusdo a con-
dicdo de ser mae bioldgica da crianga, uma vez que o
objetivo principal era investigar a sobrecarga emocional
mediante o relato materno. Sendo assim, a pesquisadora
deparou-se com dois casos de adocdo, incluidos na
pesquisa.

Contexto do Estudo

A instituicdo A é uma entidade educacional, terapéu-
tica e clinica, de utilidade publica, sem fins lucrativos,
que oferece programas educacionais de adaptacdo e
integracdo social. Atende 50 alunos (39 meninos e 11
meninas) divididos em duas turmas (periodos da
manha e tarde). Na condi¢@o de referéncia em diagnos-
tico, recebe criangas e adolescentes encaminhados por
profissionais da drea de satde e hospitalar. Desenvolve
atividades de: avaliacdo, diagndstico clinico e controle
de medicacdo, avaliagdo psicopedagdgica, atendimento
educacional, terapéutico e clinico para criancas e ado-
lescentes com transtorno autistico, além de orientacdo
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as familias. O eixo do tratamento é o desenvolvimento
de habilidades sociais, funcionais e de linguagem.

A segunda institui¢do (B) é uma escola municipal vol-
tada a educacdo especial, abrangendo os seguimentos da
escola, clinica, pesquisa e prevencdo. Integra a rede
publica de ensino do municipio e atende 40 criangas e
adolescentes (20 no periodo da manhi e 20 a tarde), sen-
do 28 meninos e 12 meninas. A proposta de trabalho
segue orientagdo psicanalitica e construtivista, que fun-
damenta o trabalho pedagégico e o atendimento clinico
multidisciplinar, visando promover a integragdo social.
A escola oferece atendimento multidisciplinar para tria-
gem diagndstica e atendimento clinico individual e grupal
a criangas e adolescentes com TID, além de atendimento
familiar.

Instrumento

Foi delineado especialmente para este estudo um ins-
trumento composto de duas partes:

Questionario de Caracteristicas Sociodemogr aficas.
Incluia questdes relacionadas a idade da mae e da crian-
ca, estado civil, escolaridade da mae, renda familiar,
trabalho da mée, nimero de filhos e religido. Também
foram levantados dados relativos ao diagndstico, esco-
laridade e tratamento da crianca.

Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada. Teve por fi-
nalidade investigar, por meio de um roteiro norteador, a
histéria da relagdo mae-filho a partir da concepgdo, gra-
videz e nascimento da crianga com transtorno autistico,
o itinerdrio tracado na busca do diagndstico, as reagdes
diante do processo de acometimento da crianga, as prin-
cipais dificuldades enfrentadas no periodo de defini¢do
do diagndstico e no convivio didrio com a crianga, a ma-
neira como a mae percebe-se envolvida na relagdo com
seu filho, os reflexos na dindmica familiar e os projetos
de futuro. No caso das maes de criancas adotadas, as
questdes foram modificadas nos aspectos que se referiam
a gestacdo da crianga, solicitando se elas tinham alguma
informacgdo sobre esse periodo, buscando também conhe-
cer quais eram as expectativas diante da inclusdo de um
novo membro na familia.

As questdes foram formuladas com o propdsito de fa-
vorecer a producdo de um contexto de reflexdo aprofun-
dada acerca das vivéncias dessas maes. Para tanto, a téc-
nica de entrevista, uma das modalidades mais utilizadas
dentro da pesquisa qualitativa, € uma estratégia de inves-
tigacdo empregada para coleta de dados descritivos na
linguagem do préprio entrevistado, permitindo ao entre-
vistador desenvolver intuitivamente uma idéia sobre o
modo como as maes participantes interpretam aspectos
de seu mundo circundante (Bogdan & Biklen, 1997), em
particular as vicissitudes ligadas a descoberta da pro-
blemdtica da crianga.

Coleta de Dados
A coleta de dados teve inicio apds a aprovacdo do
projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da institui-

cdo (processo CEP FFCLRP-USP n° 045/2002) e da
autorizacdo formal obtida junto a direg¢do das institui-
cdes de atendimento as criangas. Obedeceu-se aos cri-
térios éticos de acordo com os padrdes exigidos pela
Declaracdo de Helsink.

Ap6s o levantamento das maes de criancas que fre-
qiientavam as instituicdes, cada participante foi contatada
por telefone pela pesquisadora, que apresentou o convite
para participacdo no estudo. Com a anuéncia da parti-
cipante, foi agendada a entrevista.

A aplicacdo do questiondrio e da entrevista foi rea-
lizada individualmente, em situacdo face a face, no mo-
mento mais oportuno para as participantes. Ocorreu em
sala reservada da instituicdo ou na residéncia da parti-
cipante, quando solicitado pela mesma. A pesquisadora
procurou manter um ambiente acolhedor e permissivo,
encorajando a livre expressd@o de pensamentos e senti-
mentos.

Para registro das verbalizagdes foi utilizado um gra-
vador, mediante anuéncia prévia das maes. Além do
gravador a pesquisadora utilizou a técnica do diario
de campo, no qual eram feitas anotagdes sobre o com-
portamento das entrevistadas e outras informacdes que
se julgaram importantes para esclarecer o contexto da
entrevista.

Para cessar a fase de coleta empregou-se a técnica de
saturacdo dos dados, definida por Fontanella, Ricas e
Turato (2008) como a suspensdo da inclusdo de novos
participantes quando os dados obtidos passam a apre-
sentar, na percep¢do do entrevistador, certa redundéncia
ou recorréncia de contetidos. Desse modo, interrompeu-
se a captagdo de novos componentes quando se estabele-
ceu a convicgdo de que as informagdes fornecidas pelas
novas participantes pouco acrescentariam ao material ja
obtido, ndo contribuindo significativamente para o aper-
feicoamento da reflexdo tedrica.

Analise dos Dados

Os dados obtidos com a aplicacdo do questiondrio
sociodemografico foram agrupados por meio do cdlculo
de medidas de tendéncia central: média e mediana. Para
a andlise dos dados provenientes da entrevista, adotou-
se um modelo de transcri¢do de entrevistas proposto por
D. R. D. Aratjo (2001), que consiste em uma técnica de
editoracdo de abordagem compreensivista, o que permi-
tiu um tratamento homogéneo e fiel dos relatos. Seguin-
do a técnica de editoragdo, as palavras proferidas de for-
ma mais enfética pelas participantes foram sublinhadas.
O material audiogravado foi transcrito na integra e lite-
ralmente, constituindo o corpus de analise.

Analise Concomitante & Coleta de Dados

As entrevistas foram pré-analisadas no decorrer do
processo de coleta, de modo a possibilitar a identificacdo
do momento em que se alcancaria a saturacao dos dados.
Os relatos foram analisados a partir do método clinico-
qualitativo proposto por Turato (2003).
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Posteriormente, empreendeu-se a andlise temdtica
(Bardin, 1988; Trivifios, 1992), identificando-se os nu-
cleos de sentido contidos nas falas das participantes. O
método utilizado desdobra-se em trés etapas: pré-ana-
lise, exploragdo do material e tratamento dos resultados
obtidos, inferéncia e interpretagdo. Na pré-andlise foram
realizadas leituras sucessivas do material coletado, que
possibilitaram identificar os nicleos de sentido e que
constituiram as pré-categorias. Na segunda etapa foram
agrupados os segmentos que contemplavam idéias cen-
trais em comum; foram analisados os recortes e estabe-
lecidos os critérios para classificd-los. Segundo Bardin
(1988), esta é a fase de organizacdo propriamente dita.
Na terceira fase da andlise os recortes foram catego-
rizados, isto é, foi feito um agrupamento de conteidos
convergentes e divergentes, 0 que permitiu comparar as
tendéncias detectadas nos depoimentos e definir o itine-
rrio terapéutico percorrido por mies de criancas com
transtorno autistico na busca do diagndstico e tratamen-
to. Nessa tltima fase, a pesquisadora retomou as hip6-
teses e os objetivos iniciais da pesquisa, reformulan-
do-os frente ao material coletado e, por fim, elaborou
indicadores que fundamentaram a interpretacio final.

Minayo (1994) destaca duas fun¢des na aplicacdo des-
sa técnica: a verificacdo de hipéteses e/ou questdes e a

Tabela 1

descoberta “do que estd por trds dos contetidos manifes-
tos” (p. 74). Na sondagem dos temas emergentes nas
entrevistas, buscamos extrair os contetidos latentes, que
pudessem ter relevancia na elucidagdo dos objetivos. A
andlise buscou aproximar-se da compreensdo que as
participantes tinham do itinerdrio terapéutico que per-
correram para o estabelecimento do diagndstico e trata-
mento.

Resultados e Discusséao

Caracteristicas Sociodemogr &ficas

Das 20 maes incluidas no estudo, 13 (65%) tinham o
filho atendido pela instituicdo A. Como os dados ndo
diferiram, na analise considerou-se a totalidade das maes.
A Tabela 1 indica que a média de idade das participantes
cujos filhos freqlientavam as instituicdes foi de aproxi-
madamente 40 anos, sendo que a participante mais nova
tinha 30 anos e a mais velha 54 anos. A idade média das
criangas foi de aproximadamente 11 anos nas duas insti-
tuicdes, sendo que a menor tinha trés anos e a de maior
idade, 14 anos. Em média, as familias envolvidas no es-
tudo constituiam-se de dois a trés filhos, em ambas as
institui¢des, sendo que o minimo foi de um filho e o
maximo de seis filhos.

Distribuicéo dos Valores da Média, Desvio-Padré&o e Mediana das Caracteristicas Sociodemogr aficas das Partici-

pantes do Estudo

Caracteristicas sociodemograficas Meédia (+DP) Mediana Minimo Miximo
Idade mae (anos) 39,55(x6,84) 41 30 54
Idade crianga (anos) 10,65(x2,68) 10,5 3 14
Escolaridade mae (anos) 9,85(%4,25) 10,5 3 15
Renda per capita (saldrio minimo) 1,54(x1,06) 1,38 0,42 4,58
Numero de filhos 2,65(x1,34) 2,5 1 6

Com relacdo a escolaridade das maes, a média foi de
aproximadamente 10 anos de estudo. Verificou-se que
sete participantes (35%) tinham o ensino fundamental
(completo ou incompleto), sete (35%) o ensino médio
(completo ou incompleto) e seis (30%) alcancaram o
ensino superior (completo ou incompleto). Pela obser-
vacdo dos dados referentes aos anos minimo e maximo
de estudo (Tabela 1), verifica-se que uma participante
apresentou apenas trés anos de ensino formal, ao passo
que outra, no extremo oposto, completou 15 anos de
estudo.

Com relagdo ao estado civil, 18 participantes eram
casadas (90%), uma declarou estar em unido consen-
sual (5%) e outra, separada (5%). Esse dado indica
que apenas uma mae ndo tinha a presenga do compa-
nheiro em casa.

Foi considerado trabalho da mie quando a participan-
te permanecia pelo menos meio periodo do dia em outro
local que ndo fosse sua casa. Apenas duas participantes
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(10%) passavam algum dos periodos fora de casa, por
motivo de trabalho remunerado. Outras duas participan-
tes (10%), uma cursando ensino superior e a outra pds-
graduagdo, relataram passar pelo menos um dos perio-
dos ausente de casa. Apenas duas participantes (10%)
relataram ter auxilio de uma bab4 para o cuidado com a
crianga com transtorno autistico.

Contudo, deve ser mencionado que todas as mées que
nio trabalhavam fora de casa declararam a ocupacao com
o servigco doméstico juntamente ao cuidado dispensado
a crianca com transtorno autistico. A maioria das maes
trabalhara como doméstica antes da gravidez, dado que
revelou uma caracteristica importante dessa populacdo:
a maioria das maes, cujas criangas estdo nessas institui-
¢oes, tinha uma baixa condic¢io sécio-econdmica.

A andlise da varidvel renda per capita, calculada com
base no saldrio minimo, mostrou que, em média, cada
membro das familias contava com 1,54 salarios mini-
mos. Observou-se disparidade entre a minima e maxima
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renda, ja que, enquanto que a familia de maior poder
aquisitivo auferia 4,58 saldrios por pessoa, outra con-
tava com apenas 0,42. E importante mencionar que a
baixa renda pode limitar as possibilidades de acesso a
recursos e servigos de apoio.

Quanto a religiosidade, 11 participantes (55%) relata-
ram manter pratica regular de cultos religiosos. Outras
sete declararam possuir religido, mas nao freqiientar cul-
tos (40%) e duas relataram ndo seguir qualquer religido
(10%). Dentre as religides foram mencionadas: catdlica,
Congregacao Crista do Brasil, “crente”/evangélica e es-
pirita.

Os dados sociodemograficos, como idade da mae e
idade da crianca, nimero de filhos, escolaridade da mae,
religiio e renda per capita, indicam que se trata de um
grupo heterogéneo, com caracteristicas diversificadas, a
excec¢do do estado civil (quase todas casadas) e da carac-
teristica do trabalho da mae, ja que a maioria é cuidadora
direta do filho com autismo, ocupando-se também dos
afazeres domésticos.

Caracteristicas da Crianga com Autismo

Com relacdo aos diagndsticos das criangas, segundo
os critérios estabelecidos pelos sistemas de classifica-
cdo internacional das doencgas: oito criangas (40%) fo-
ram diagnosticadas com autismo infantil, uma (5%) com
autismo atipico, seis (30%) com TID nio especificado,
com comportamentos autisticos, duas (10%) com sin-
drome de Asperger, uma (5%) com quadro neurolégico e
comportamentos autisticos e outras trés (15%) com TGD
ndo especificado e comportamentos autisticos.

Em relagdo a ordem de nascimento, seis crian¢as com
transtorno autistico eram filhos mais velhos (30%), ou-
tros seis eram filhos mais novos (30%), sendo uma des-
sas criangas um dos casos de adocdo. Em quatro casos
(20%) as criancas eram filhos tinicos, em dois casos essa
crianga era o segundo filho (10%) e em um caso era o
terceiro filho (5%). Houve um caso de gémeos (criancas
adotadas) em que um dos meninos era portador de
autismo (5%).

Apenas duas criangas (10%) estavam participando do
processo de inclusdo escolar, ambas na segunda série do
ensino fundamental. Nesses casos, freqiientavam a esco-
la em paralelo com as atividades da institui¢do especia-
lizada. Frente a esses dados, constatou-se a dificuldade
encontrada para insercdo dessas criangas no ambiente
escolar, o que coloca em questdo a maneira como o pro-
cesso de inclus@o a escola apresenta-se como possibi-
lidade ou ndo para essas criangas.

Trajetéria da Familia para Conhecer o Problema da
Criancga: “ Passou por um Monte de Médico”

A histéria das familias de criangas com graves pre-
juizos no desenvolvimento e comportamentos estranhos
desde tenra idade foi permeada por uma trajetéria de
intenso sofrimento emocional, decorrente da incompre-
ensdo da prépria familia acerca dos acontecimentos e da

falta de apoio social e dificuldades de acesso a recursos
especializados:
As pessoas, ninguém tem nog¢do no Brasil direito do
que faz uma pessoa COM autismo ... eu mesma me
deparei com este fantasma, porque eu ndo sabia o
que era isso ... foi tudo sendo uma caixinha de surpresa
na vida da gente (Anita).
Nunca pensei que fosse uma crianga com problema...
porque ele ndo nasceu com problema, ele nasceu nor-
mal (Cecilia).

A falta de compreensdo e de informacdes precisas
sobre o quadro colocou a familia em uma posi¢do de
“ndo saber” sobre a condi¢do da crianga. Em vdrios
casos as maes relataram que identificaram sinais de que
o filho ndo se desenvolvia como as outras criancas e que
alertaram os profissionais para esse fato:

Eu conversei com o pediatra, que falou que era assim
mesmo, que era normal. Af, marquei com uma neuro
pra ver se ele tinha algum problema de cabeca. Af fez
o exame e falou que ele ndo tinha nada. Af eu falei:
‘a gente ta achando que ele € autista’, ela falou: ‘néo,
autista ndo é como ele ¢€’. Ela fez uns testes e falou:
‘autista ele ndo €, mas eu vou te passar por uma psi-
quiatra’. Af marcou com a psiquiatra (Rachel).

Diante da queixa materna, alguns profissionais inter-
pretavam os sinais relatados pelas maes como evidéncia
de que as criangas eram “mimadas” ou “birrentas”:

... ela [médica] falou que o meu filho ndo tinha era
educacido, que ele ndo tinha nada, que aquilo 14 era
um pouco de... ela quis dizer que ele era mimado,
que aquilo era um pouco de falta de corretivo. Af eu
falei: ‘tudo bem’, mas mesmo assim ela deu haldol
pra ele, né? E ela... deu um monte de exames pra
fazer (Tarsila).

... falava que era birra de crianga, que era porque eu
s6 tinha ele, que era o primeiro filho, era muito
mimado. E eu falava: ‘ndo €, a gente ndo mima, meu
marido néo € assim, ndo € desse pai que fica mimando
o filho’ (Florbela).

Em outros casos, a orientagdo era de que tais atrasos
do desenvolvimento deveriam ser tolerados durante mais
um tempo, o que levava os pais a encarar uma ardua
espera pela melhora do filho que ndo ocorria:

Ele [médico] falou que era tudo da minha cabeca e eu
fui fazer aquela busca incessante, eu ndo confiava
porque eu nunca achava que todo mundo tava falando
a verdade pra mim (Anita).

Com isso, além da desconfianca, um outro sentimento
despertado nas maes foi o de ter sua opinido negligen-
ciada:

... eu cansei de especialista, de médico, de psicélogo,
de tudo. Falei: ‘deixa quieto, vou cuidar do meu filho
eu’, ainda sem assumir que ele era autista, porque
eu, desde 0 comego, eu sabia que ele tinha carac-
teristicas de autista, né? Entdo, s6 que eu falava pros
especialistas todos. Eu falava assim: ‘olha, eu acho
que ele ¢ autista’ (Sylvia).
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Diante da exacerbagdo de algum sinal ou sintoma, os
pais se mobilizavam, buscando identificar o problema
do filho e o tratamento indicado para solucioné-lo. Po-
rém, a familia deparou-se com diversas barreiras, como
a escassez de recursos humanos e materiais na drea da
satde, a desinformacdo de alguns profissionais da aten-
¢do bdésica e a dificuldade de estabelecimento do diag-
ndstico correto, especialmente no caso das criangas mais
novas.

Nota-se uma decepg¢do profunda em relagdo aos pro-
fissionais consultados, o que permite inferir a impor-
tancia de oferecer um acolhimento que encoraje a livre
expressdo de pensamentos e sentimentos maternos, de-
sencadeados tanto pelo convivio doloroso com a situa-
¢do quanto pelo contato continuo com servigos que se
mostram pouco ou nada resolutivos. Um longo e arduo
caminho teve de ser trilhado rumo ao desconhecido, que
se caracterizou como um movimento de peregrinacio das
familias a hospitais e consultas a diversos profissionais
da drea de satde:

... ali naquele hospital eles reviraram, fizeram tudo
quanto é exame (Clara).

Mas, vocé sabe, a gente nunca... td contente... ta
sempre procurando... ai, nessa época, eles ainda néo
tinham diagnosticado o [nome do filho] como autista.
Ja achava, mas ninguém falava assim: ‘ele € (Anita).

A imprecisdo diagndstica induziu sentimentos de im-
poténcia, incrementando a sensag¢do de desesperanca e
falta de perspectiva:

E continuou o tratamento, sem me dar muita pers-
pectiva dai por diante. Eu senti que ela [psicéloga]
também tava perdida (Agatha).

Outros relatos ddo conta de que foram estabelecidos
diagndsticos equivocados, como deficiéncia mental e
transtornos relacionados, o que s6é fez aumentar a con-
fusdo e o sofrimento materno. O que ajuda a entender
porque, por vezes, o diagndstico correto foi recebido com
alivio:

... foi passado pra mim em 15 minutos o que eu
procurei em trés anos (Djanira).

Via de regra, segundo os relatos maternos, os profissi-
onais nao se sensibilizaram com o sofrimento das mées e
seu impacto nas relacdes familiares. Esses desencontros
vivenciados na relacdo com os profissionais despertaram
uma gama de sentimentos disféricos: de desconfianca,
raiva, perplexidade e de negligéncia sistematica com rela-
¢@0 as suas opinides, que dificilmente eram levadas em
considera¢do. Os depoimentos mostram a trajetéria so-
frida das familias em busca do diagndstico e, a0 mesmo
tempo, um total despreparo dos profissionais para detec-
tar precocemente o transtorno.

Observou-se que a peregrinacdo se inicia na drea
médica com o pedido de vérios exames neurolégicos.
Em quatro casos foram detectadas alteragdes nesses
exames. Gradualmente, a trajetdria expande-se para ou-
tras especialidades, como a Psicologia, Fonoaudiologia
e Educagdo.

As criancgas foram diagnosticadas nas idades: uma
crianca (5%) entre 1 e 2 anos de idade, sete criangas
(35%) com 3 anos de idade, seis criancas (30%) entre 4
e 5 anos e outras seis criancas (30%) entre 6 e 7 anos.
Diante desses primeiros sinais do transtorno autistico
da crianga, cinco mées relataram ter vivenciado, inicial-
mente, sentimentos de revolta, pois ndo aceitavam a si-
tuagdo. Manifestagdes de choro e labilidade afetiva, além
de sofrimento, tristeza e outros sentimentos, como o de
“estar chateada”, foram relatados por oito méaes. Duas
maes se sentiram perdidas e desnorteadas com o diag-
néstico do filho. Quatro maes vivenciaram um “impac-
to”, “choque”, “baque”. Para duas maes, como referido
anteriormente, o esclarecimento do diagndstico trouxe
alivio e, para seis maes, ndo desencadeou qualquer rea-
¢do por “ja saberem” o que a crianga tinha ou que ela era
“diferente”.

A reag@o de alivio corrobora o estudo de Chamak (2008)
naquilo que concerne ao fato de que esclarecer a situa-
¢do e dar um nome as dificuldades do filho traz uma
sensacdo de conforto aos pais da crianga. Contudo, deve-
se levar em consideracio a forma pela qual os pais sdo
notificados acerca das condigdes do filho. Petean (1995)
alerta que esse fator pode levar os pais a ter uma percep-
¢do erronea do filho, quase sempre negativa.

Posteriormente, as mies relataram a busca das insti-
tuicdes especializadas como forma de enfrentar a situa-
¢do e procurar assegurar um cuidado especializado para
a crianca. Logo no inicio das atividades institucionais,
as maes perceberam melhora nos problemas de compor-
tamento do filho, considerando satisfatérias as condigdes
e recursos materiais e humanos encontrados, bem como
a infraetrutura do local de atendimento. No entanto, ape-
sar do acolhimento oferecido pelas institui¢cdes e da con-
fianca depositada na equipe de profissionais, algumas
maes de criancas mais velhas se mostraram desesperan-
¢osas com relagdo as possibilidades de desenvolvimento
do filho.

A partir desses relatos abre-se um debate entre, de um
lado, o possivel despreparo dos profissionais da saide
envolvidos e, do outro, as possiveis resisténcias mater-
nas a escuta das informagdes advindas desses mesmos
profissionais. No contexto clinico, por exemplo, Martio
(2002) apontou que os pais apresentam dificuldades para
estabelecer parcerias com o psicoterapeuta. Todavia,
Pechberty (2007) discutiu as praticas clinicas atuais a
partir do debate entre o cuidado e a educag@o, relatando
que, no tratamento psicoterapéutico da crianca, o tera-
peuta pode estabelecer uma forma de escuta dos pais na
qual a fung¢do principal ndo € dar conselhos, mas per-
mitir ao familiar falar “de sua fun¢do educativa e das
condi¢des inconscientes que ai se atam” (p. 18).

De qualquer forma, a partir de tais resultados, com-
preende-se que o planejamento de programas, bem como
a implementacdo de servicos especializados, devem prio-
rizar a criacio de espacos de escuta e de acompanhamento
dos pais, especialmente da mae, a fim de estabelecer con-
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tatos constantes e facilitar a emergé€ncia de uma relacio
de confianga entre cuidador e profissional. Um atendi-
mento breve pode conseguir lograr, por meio do escla-
recimento de aspectos bdsicos das situagdes vividas, um
fortalecimento da capacidade de adaptagdo realista por
meio da transformacao de significacdes atribuidas pelos
pais aos eventos de vida (Fiorini, 1982).

Modos de Lidar com as Dificuldades da Crianca:
“ Saber que Isso é pra Vida Inteira”

Vencidos os obstdculos do diagndstico, continuou-se a
trajetoria permeada por incertezas devido as ofertas
escassas de alternativas de tratamento disponiveis. O
conhecimento do diagndstico geralmente foi acompa-
nhado da noticia da cronicidade do transtorno ou da pers-
pectiva de haver avancos limitados do desenvolvimento.
Foi preciso tempo para encarar essa realidade de frente:

... eu ja fui me conformando, mas eu tinha um pouco
de medo de ir atrds... e saber: ‘poxa, ele € uma crianca
doente’ (Nise).

... €U pensava que eu ia vir aqui [instituicdo] e ele ia
fazer tratamento e ia sarar e ficar normal. Porque eu
ndo conhecia, eu ndo tinha contato com crianga que
tinha problema assim, né? (Djanira).

Nessa ultima fala destaca-se a forca do modelo biomé-
dico e a representagd@o do transtorno autista na perpectiva
de uma “doenca” a qual se pode tratar, curar e retornar
(ou aceder) a normalidade.

Tais vivéncias sugerem que havia um luto a ser elabo-
rado pela familia a partir da defini¢do do diagndstico.
Ao ser instituido, o diagndstico materializava e, de certo
modo, tornava palpdvel um problema a ser enfrentado.
Por outro lado, a superacio desse problema impunha um
desafio imenso aos familiares. No estudo de Monteiro et
al. (2008), maes de criangas com o trantorno autistico
manifestaram sentimentos de nulidade, fé e solidao.
Muitas vezes deixavam de viver o préprio cotidiano para
viverem exclusivamente o do filho.

Alteracdes de comportamento, manifestacdes de agres-
sividade e agitacdo psicomotora, constituiram as prin-
cipais queixas maternas em relacdo aos filhos. Segundo
os relatos obtidos, a maioria das mies parecia sentir-se,
naquele momento da confirmagdo do diagndstico, apri-
sionada em profundo sofrimento. Os sentimentos des-
pertados variaram da surpresa a resignacio:

... eu ndo esperava... um filho assim ninguém espera
(Clara).

. a gente tem que estar pronta para muita coisa
porque cada época a gente passa por alguns momentos
dificeis, né? (Simone).

A maioria das maes afirmou que, uma vez superado o
impacto inicial, com o decorrer do tempo a familia pare-
ceu ter se habituado a condi¢do da criancga, aceitando-a
melhor:

. eu falava: ‘poxa, agora tem que assumir isso,
engolir essa histdria, assimilar e viver com isso’, né?
E saber que isso € pra vida inteira, que eu posso

melhorar a vida dele, mas que nunca vai ser normal.
(Sylvia).

Expressdes contundentes, como “ter de engolir essa
histéria”, “saber que € pra vida inteira” e “nunca vai ser
normal” retratam com precisdo o drama vivido por essas
maes, sugerindo que, por trds de uma aparente resigna-
¢do, perduram sentimentos de inconformismo, conster-
nacdo e ddvidas quanto ao futuro do filho. Além disso,
os sintomas caracteristicos do transtorno eliciavam
desafios constantes:

... a hora que eu td mais me preocupando, ndo era
antes ... a pior época é essa época de agora, que é
umas manias inadeguadas que ele tem (Lygia).

Os modos que as mdes encontraram para lidar com
essas situacodes desafiadoras envolvem tolerancia, pa-
ciéncia, amor e busca de tratamentos diversificados —
medicamentoso, psicoterapéutico, reeducativo — e suporte
institucional.

A convivéncia didria com a crianga com autismo acar-
retou alteracdo na dindmica de funcionamento familiar.
A maioria das maes assumiu inteiramente a responsa-
bilidade pelos cuidados a crianga, com dedicagdo inte-
gral. Com excessdo de duas mdes, todas aquelas que,
anteriormente, exerciam uma atividade remunerada
abandonaram seus empregos. Uma das maes relatou ter
trabalhado temporariamente, o que foi sentido por ela
como “uma terapia”:

... a gente distrai, sabe, conversa... vocé vé& que 14
fora, apesar dos meus problemas, tem gente que tem
mais, entendeu? E eu gosto porque af vocé pode dar
um conforto melhor (Hilda).

Este relato permite perceber certa satisfacdo da par-
ticipante ao sair do contexto doméstico e poder exercer
uma outra funcio que nio a de cuidadora. As adaptagdes
necessdrias a convivéncia com a crianca, a adocdo de
alteragdes no cotidiano das maes, a revisao de priorida-
des em suas vidas, enfim, o modo de lidar com as difi-
culdades da crianca, podem potencializar conflitos
emocionais e afetivos, que demandam cuidados espe-
ciais. Na literatura, algumas estratégias de intervencao
preconizadas envolvem tratamentos psicoterapéuticos
da crianga e seus familiares (C. A. S. Aratjo, 2003; Car-
doso & Sielski, 2004; Fonseca, Bussab, & Simio, 2004;
Korbivcher, 2004; Martdao, 2002; Pinto, 2004; Ribeiro,
2005; Silveira, 2003), incluindo atendimento ao casal
parental, de cunho preventivo (Verdi, 2003) e a inter-
vengdo precoce na relagdo pais-bebé (M. E. L. Silva,
2002).

As mies entrevistas ndo mencionaram se estavam se
beneficiando de suporte terapéutico. No entanto, pode-
se compreender a necessidade de um trabalho no campo
da psicologia no que concerne as vivéncias afetivas des-
sas familias, principalmente dos cuidadores diretos de
criangas com transtorno autistico. Souza et al. (2004)
indicam o trabalho do psic6logo junto a familia e aos
professores que atendem as criangas, a fim de acompa-
nhar sua evolugdo e esclarecer o desenvolvimento do
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transtorno, sugerindo que esse atendimento seja ofere-
cido por uma equipe multidisciplinar.

A Sobrecarga Emocional Materna: “ Eu Fico SO
em Funcdo Dele e da Casa”

A maioria das mées tomou para si uma diversidade de
tarefas e responsabilidades, como o trabalho de casa e o
cuidado com o filho. Evidenciou-se claramente a sobre-
carga emocional decorrente do cuidado com a crianga,
acrescentado dos tradicionais afazeres domésticos: cozi-
nhar, lavar, passar, cuidar dos outros filhos, do marido,
da limpeza da casa e nfo apenas da crianga com o trans-
torno autistico.

... a gente sabe o quanto uma mée é um papel princi-
pal na vida de um filho, ainda mais de um filho
especial (Lygia).

Eu que tenho que fazer tudo, correr atrds de tudo...
fazer feira, ir na farmdcia, levar no médico, tudo eu
(Frida).

Eu faco tudo, né? Tudo sou eu que tenho que fazer...
nio sobra nem o sidbado, nem o domingo, nem o
feriado. Todo dia € a mesma coisa, tem que fazer o
servico doméstico, cuidar do menino, meu marido me
ajuda bastante, mas... ndo tem como falar assim: ‘ah,
hoje eu ndo vou fazer isso’, sabe? Tem dia que eu to
muito estressada, que eu ndo tenho vontade de fazer
nada. Tenho vontade de sair, de sumir. (Rachel).

... eu cuido do marido e até os filhos, né? Entéo, tudo
me envolve porque ninguém sabe fazer nada, sabe
onde td nada, se eu ndo tiver perto, vira bagunca
(Agatha).

Olha, o que eu faco, acho que outra mae ndo fazia.
Essa vida, corre pra 14, corre pra cd, € muita coisa
pra mim. E roupa, é filho... eu acho que eu dou conta
(Virginia).

Observa-se, por meio dos seguintes relatos, uma inter-
face entre a demanda de cuidados dedicados a crianga e
a negligéncia de cuidados das mies consigo mesmas:

Eu, 16gico que eu queria td assim... com o meu cabelo
mais arrumado, sair pra faz€ uma... unha. Mas, sabe,
eu ndo tenho... as vezes eu fico em fun¢do da casa e
dele. Eu nunca fui também tdo vaidosa, mas € claro
que vocé, né, mulher ja é o instinto, né, quer andar
mais arrumada, quer... mas eu, ndo. Eu fico muito
em funcio dele e da casa (Tarsila).

Faz parte da vida da gente, a gente ndo vive sem ele.
E 0 que eu sempre falo: d4 trabalho, tudo, mas a gente
ndo sabe ficar sem ele. Se eu, primeiro... se eu viesse
na institui¢@o e voltasse em casa para fazer o servigo
que as vezes eu nao dou conta, af eu fico 14 dentro de
casa, eu fico perdida... porque td fazendo falta,
entendeu? D4 trabalho, ndo € féicil, mas ele também
faz falta. A gente ndo sabe viver sem ele... ndo vive
mais sem ele... quando ele td aqui [institui¢do] eu
fico em casa cuidando do servigo (Clarice).

Os relatos acima mostram, de maneiras diversas, uma
dificuldade das participantes no desempenho de outros

papéis sociais que nio aquele de cuidadoras. Examinan-
do-se os dados relativos a renda per capita, verifica-se
que a situagdo econdmica da maioria das maes nao lhes
permite ter o auxilio de um ajudante particular, pago pela
familia, que pudesse auxilid-las na tarefa de manter o
cuidado com a crianga. Sendo assim, as criang¢as mais
dependentes contavam apenas com a disponibiliadade
materna para manutengdo de cuidados. Esse cuidado
exclusivo e altamente exigente é demonstrado nos rela-
tos quando as maes utilizam o “eu” para referirem-se as
situagdes de conflito com as criangas:
Ele era uma crianga que chorava demais... chorava...
af ele comegou a se agredir. Ele semordia, eu cortava
frauda, enfaixava o brago dele, porque ele mordia que
ele tirava a frauda. Ele se batia, vocé ndo vé que até
hoje ele se bate? (Clara).

Nesse contexto, apenas duas mulheres contavam com
o auxilio de uma ajudante com quem compartilhavam o
cuidado oferecido a crianga. Uma delas relatou:

... ja faz quase oito anos que eu faco isso. Eu sei que
eu ndo paro ndo. Se ver, tem coisa pra fazer o dia
inteiro, né, e o menino, quando td 14 em casa, eu to
sempre vendo o que ele ta fazendo, tem que ficar de
olho nele (Neide).

Observamos certa semelhanga com o relato de uma mae
que € a cuidadora em tempo integral do filho:

... eu sou o alimento dele, sou a roupa que ele veste,
eu sou tudo... quer dizer... &s vezes eu paro pra pensar,
eu acho que eu t0 errada, que eu tenho que deixar ele
caminhar com as pernas dele. Mas eu ndo consigo,
eu nio consigo (Simone).

Com ou sem o apoio de uma ajudante, essas mées
afirmaram que se sentem totalmente envolvidas, fisica e
emocionalmente, com os cuidados da crianga. Porém,
parece haver certa liberdade para o desempenho de
outros papéis daquelas que contam com essa ajuda de
terceiros quando comparadas com as outras:

Eu penso assim, muitas maes saem, né, vai se diver-
tir, né, leva o filho pra ficar, eu ndo, eu ndo tenho
mais aquela vontade de sair, ndo tenho mais vontade
de sair, me arrumar, eu fico s6 em fungdo dele e da
casa, sabe? (Tarsila).

Mesmo que nio se possam conduzir generalizacdes dos
resultados, este estudo mostra que, das 20 mies parti-
cipantes, apenas duas contavam com o auxilio de uma
pessoa paga para ajudar na manutencdo dos cuidados
com a crianca. Essa disponibilidade coincide com o fato
de as mesmas trabalharem fora de casa e, portanto,
terem melhor condi¢@o financeira. Esse fator represen-
tou diferenca considerdvel nos relatos maternos quando
concerniam a questdo do autocuidado e do desempenho
de outros papéis socias.

Com relagdo as principais dificuldades no relaciona-
mento com a crianga, foi relatado o controle de esfincter
em oito casos; 0s comportamentos auto e heteroagressi-
vos foram relatados por oito mdes; a crianca nervosa, a
agitacdo, o choro e os gritos apareceram nos relatos de
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sete mies como as principais dificuldades; a ecolalia
apareceu em um caso como uma dificuldade para lidar;
o “fugir” de casa e tirar a roupa foram mencionados por
duas maes; e a “falta de obediéncia” foi relatada em um
caso, no qual a gravidade do quadro era menor e a falta
de obediéncia estava relacionada ao contexto escolar. Em
outro estudo realizado no contexto brasileiro, Schmidt e
Bosa (2007) constataram que os comportamentos do
filho que se mostraram mais dificeis para as maes lida-
rem foram a habilidade de troca de turnos durante con-
versas e a capacidade para fixar o olhar quando interagia
com parceiros.

Desse modo, tendo em vista a incidéncia de estres-
sores na interagdo mae-crianca, a situagdo de conviver
com um filho autista solicita vigildncia continuada. Como
principal cuidadora, recai sobre a mie o 6nus dessa
supervisio permanente, o que sem duividas contribui para
intensificar a sobrecarga. Ao investigarem os niveis de
estresse em 30 maes de individuos com autismo, Schmidt
e Bosa (2007) encontraram que a maior parte das maes
(70%) apresentou altos niveis de estresse.

Os maridos permaneciam fora do lar durante todo o
dia. Os relatos divergiram naquilo que se refere ao posi-
cionamento do marido em relacdo a compartilhar os cui-
dados dispensados ao filho e fornecer apoio nas tarefas
cotidianas. A maioria das mées se queixou de ndo poder
contar com o respaldo do marido nesse sentido:

Ele [marido] mima o menino, que ndo tem um pingo
de medo do pai, ndo respeita, o pai dele pode falar e
ele ndo td nem af ... se eu falo ‘ndo’, ele sabe que eu
nao vou d4 mesmo, agora meu marido as vezes fala
‘ndo’, mas acaba cedendo (Djanira).

Ah, o meu marido é bem neutro. Ele é uma pessoa
muito fechada, ele... ele e o [nome do filho] tem um
relacionamento assim, gato e cachorro, td enten-
dendo? (Tarsila).

E ele me cobra muito! Marido cobra tudo: ‘tem que
fazer isso, tem que fazer aquilo...” por qué que eu ndo
td educando direito? Cobra muito! (Florbela).

Segundo os relatos reproduzidos acima, tensdes e con-
flitos conjugais ocorrem decorrentes da confusdo das di-
ferentes funcdes exercidas pelo casal enquanto pai e mie.
No estudo de Shu, Lung e Chan (2000), investigou-se o
impacto de criangas autistas sobre a satide mental de suas
maies, concluindo-se que, em alguns casos, as mies rela-
taram que a satisfacdo matrimonial decaiu com a pre-
senca da crianga autista e que tais familias podem preci-
sar de suporte para enfrentar essa crise.

Poucas mies relataram receber apoio por parte do
marido:

... 0 que me ajuda mais é a compreensdo do meu
marido... € o que me pde pra cima, entendeu? Ele me
compreende. Porque ndo sdo todos pais que aceitam,
vocé sabe que tem pais que até abandonam, ndo é
verdade? E meu marido compreende tudo (Hilda).

... acho que ndo existe um pai assim, tdo dedicado
como ele. Ele € muito bom, ele me ajuda em relagdo

a ele. As vezes, ele usa mais de psicologia com o
[nome do filho] do que eu [riso]. Af ele fala: ‘ndo é
assim, vamos tentar desse jeito, tal’. Af a gente tenta
do jeito que ele ta falando e da certo. Eu ndo sei se é
porque a gente fica 24 horas com ele e meu marido
trabalha o dia inteiro e o tempo que ele td em casa ele
vé as coisas de um outro jeito, vé diferente, percebe
as coisas... (Adélia).

Na percepcdo da maioria das participantes o apoio
recebido por parte do marido ou companheiro € insufi-
ciente ou inexistente. Também referem ndo receber dos
demais familiares o apoio de que necessitam:

A minha mée tem receio de ficar com ele sozinha, a
minha irma fica assim, mas ele obedece bem a minha
irma, sabe? O [marido] fica, mas ndo ficava. Fica
porque a psicéloga falou pra mim: ‘vocé tem que
comecar a passar ele pra frente, assim... deixar ele
com seu marido e sair um pouco sozinha’, porque eu
mesma acabei fazendo com que s eu podia ajudar
ele, cuidar dele (Clarice).

A esperancga em relacdo a situacdo do filho somente
pode ser sustentada pela maioria das mies apoiando-se
em crencas religiosas e no pensamento magico, como o
de que foram “escolhidas” para “cuidar dessa crianga”
predestinada, que lhes fora “designada” por Deus:

... Deus pds ele assim, porque eu tenho... eu tenho
que passar (Tarsila).

Eu sempre pus na minha cabeca que meu filho é o
que € porque tinha que ser, porque Deus achou que
ele tinha que vim pra mim (Clara).

Se nasceu assim, Deus sabe o porqué. Entdo a mie
tem que ter amor e pedir pra Deus €... dar sempre
condi¢des dela criar ele o melhor possivel (Simone).

Os relatos maternos demonstraram que a situagdo da
crianga com transtorno autistico exige adaptagdes nio
s no cotidiano da méae, mas no ambiente familiar como
um todo, e que alguns pais, miaes e irmaos dessas crian-
cas também vivenciam uma sobrecarga psicoldgica con-
tinua, que compromete sua qualidade de vida, na medida
em que afeta o trabalho, o lazer, a satide fisica e mental e
as finangas. Segundo Fisman e Wolf (1991), os pais de
criangas autistas parecem estar particularmente vulne-
raveis ao estresse gerado pelas dificuldades da crianca e
a convivéncia dentro desse clima familiar pode incre-
mentar o risco do desenvolvimento de problemas emocio-
nais e comportamentais nos irmaos.

O Desamparo dos Pais Quanto ao Futuro da Crianca:
“ A Gente Nao é Eterno”

Os relatos maternos expressaram incertezas relacio-
nadas ao futuro da crianga com transtorno autistico. As
preocupacdes mencionadas envolveram momentos futu-
ros, particularmente quando as mées j4 estiverem ausen-
tes ou ndo puderem mais cuidar dos filhos:

A minha preocupacido é com relac@o ao futuro, a ele
ficar sozinho, sem ninguém pra proteger ele, vocé
entendeu? Porque eu protejo ele demais (Simone).
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As maes utilizaram suas narrativas para exprimirem,
também, a angustia da familia. Dessa maneira, refle-
tindo sobre o planejamento de intervencdes para as fa-
milias dessas criancas, salienta-se a importancia de o
profissional auxiliar os pais e irmaos a reconhecerem a
frustragdo, a raiva e a ambivaléncia de sentimentos com
relacdo a crianca ou referentes a situagdo vivenciada pela
familia (Bosa, 2006). A psicoterapia, enquanto método
de tratamento para problemas de ordem psicoldgica, é
uma alternativa de eficicia comprovada em certos mo-
delos terapéuticos (Neto & Féres-Carneiro, 2005).

Algumas mies relataram que se apoiavam na possibi-
lidade de outros filhos ou parentes assumirem no futuro
o papel de cuidadores:

. a menina falou pra mim: ‘oh mae, se um dia a
senhora chegar a ficar velhinha e chegar...’, ela ficou
com medo de falar pra mim, né, ‘se um dia vocg ficar
velhinha e chegar a faltar, eu tomo conta dele pra
senhora’, ai quase que eu chorei (Anna).

... eu preparo meus filhos pra cuidarem dele. Eu falo
muito: ‘quando eu, né... o que eu espero...”, porque a
gente ndo € eterno (Simone).

Outras mées, por outro lado, relataram que confiavam
na melhora futura do filho, demonstrando sentimentos
de fé e esperanga apoiados em suas crengas religiosas:

Ah, eu tenho fé em Deus de ver ele melhor. Eu tenho
fé em Deus da gente ver ele melhor... porque ele ja
melhorou muito (Clara).

As vezes eu penso, mas d4 um pouco de medo assim...
€... se amanhd ou depois, se ele vai pra uma escola
normal e vai continuar vindo aqui [institui¢do] ou se
ele vai... as vezes falam que o autista vai sé continuar
aqui, que ndo vai ter uma escola normal pra ele... ah,
eu penso que ele adulto, que ele consiga melhorar
cada vez mais (Clarice).

No que diz respeito a quem assumiria o cuidado com o
filho acometido apds a morte dos pais, G. Silva e Santos
(2009) também encontraram essa preocupagdo como
uma das maiores fontes de estresse psicoldgico em maes
cuidadoras de filhos com transtorno esquizofrénico.

As criancas que exibiam um comprometimento fun-
cional mais severo e que, portanto, eram mais depen-
dentes de auxilio para desempenharem atividades didrias,
ou que apresentavam comportamentos de risco, suscita-
vam maior preocupagdo dos pais em relagdo ao futuro do
que as criangas mais independentes.

Consideracgdes Finais

A andlise das entrevistas estimulou reflexdes a partir
dos niicleos temdticos levantados. A trajetéria materna
na busca de compreender o problema do filho constituiu
um movimento de peregrinacdo por consultérios, hos-
pitais e profissionais de satide. Apds a busca pelo diag-
noéstico, as maes depararam-se com a necessidade de
elaborar o luto pela crianga “perfeita”. Ainda que limi-

tado as narrativas maternas, o estudo permitiu verificar,
por meio dos relatos, que de um modo geral toda a fa-
milia é afetada pela problemadtica da crianca. O processo
de enfrentamento familiar desencadeou mudancas na
dindmica familiar e, em especial, na interacio mae-
filho. Focalizando essa interagdo, constatou-se que,
diante da situag@o de vulnerabilidade do filho, as maes
passaram a dedicar-se integralmente as criangas, acu-
mulando responsabilidades pelo cuidado com a casa, com
a familia e com o filho com transtorno autistico, o que
acarretou uma sobrecarga fisica e emocional.

O presente estudo mostrou que as dificuldades ma-
ternas comegam nos estdgios iniciais do ciclo vital, no
momento da busca do diagndstico. Emergem sentimen-
tos de impoténcia frente a precariedade dos servigos
de sadde, tanto em termos materiais como humanos. O
atendimento inadequado acarreta postergacdo da defi-
nicdo diagndstica e do estabelecimento do plano tera-
péutico para o filho, o que exacerba a angustia das méaes
e impede que sejam oferecidos os cuidados necessarios.
Quando o diagndstico € estabelecido e o plano de trata-
mento instituido, as méies sentem-se reconfortadas. O
atendimento realizado pela instituicdo especializada é
avaliado como satisfatério, com profissionais capacita-
dos e recursos materiais adequados as necessidades da
crianga, o que assegura boa qualidade do cuidado. O tem-
po despendido pela crianga na escola € aproveitado pelas
maies no desempenho de tarefas domésticas, contudo elas
reservam pouco para atividades de autocuidado. Mesmo
assim, esse tempo em que a institui¢do se responsabiliza
pela produgdo do cuidado € visto como um alento pelas
participantes, sem o qué teriam dificuldade de suportar a
sobrecarga fisica e emocional resultante. Desse modo, o
acolhimento das criangas com transtorno autistico, com
classificacdo de risco realizado por profissionais com-
petentes, € visto como um importante instrumento para
qualificar o atendimento, contribuindo na divisdo de res-
ponsabilidades na busca de um cuidado digno e de quali-
dade aos usudrios do servigo.

As maes se véem ameagadas nas suas fungdes de pro-
genitores e frustram-se pela aparente indisposi¢cdo da
crianca em aprender. Revelaram um nivel elevado de
preocupagdo quanto ao bem-estar de seus filhos no futu-
ro, depois que nio puderem mais providenciar cuidados
para os mesmos. As mées mais preocupadas tinham
criangas com manifestacdes mais severas, comportamen-
tos mais dependentes em relagcdo aos seus cuidadores e
situacdo socioecondmica desfavorecida. Para Koegel et
al. (1992), o nivel de prejuizo cognitivo e habilidades de
funcionamento independente sdo focos de preocupa-
¢des que envolvem o futuro do filho. G. Silva e Santos
(2009) encontraram preocupagdes semelhantes em maes
de adultos portadores de esquizofrenia, o que sugere um
padrdao semelhante, ao menos neste aspecto de desam-
paro frente ao futuro, em cuidadores familiares de indi-
viduos com condig¢des cronicas de satde.
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A literatura psicoldgica indica a necessidade de ofe-
recer estratégias suportivas para os familiares (Goulart
& Grauben, 2002; Marciano & Scheuer, 2005). H4 um
consenso de que os pais encontram-se em condi¢des de
elevada vulnerabilidade, dado o desgaste emocional re-
sultante da exposicdo a condi¢des cronicas de estresse.

Em relagdo a aten¢do em satide mental, é necessario
repensar as praticas de cuidado e a organizacdo dos ser-
vigos do ponto de vista das necessidades do usudrio, apro-
ximando-se da realidade por ele vivenciada quando bus-
ca resolver seu problema. A escassez de servigos espe-
cializados, com equipe multiprofissional, acarreta o
fendmeno da “peregrinacdo” por sucessivas institui-
coes de satude e educacdo, o que prejudica a qualidade
do cuidado e a instituicdo de um plano de intervencao
precoce. Aponta-se a necessidade de reorganizar o pro-
cesso de acolhimento, assim como investir na educa-
¢do em servigo dos profissionais, de modo a qualificar o
atendimento integral as criancas com transtorno autistico
e suas familias.

Verificou-se a complexidade da situagcdo enfrentada
pelas méaes de criangas com o transtorno autistico. Suge-
re-se que os servicos especializados oferecam recursos
disponiveis as familias, principalmente as mées, desde o
inicio do processo diagndstico. Tais recursos remetem a
disponibilidade de equipe multiprofissional. E preciso
enfatizar o papel do psicélogo junto as equipes de saude,
no que se refere ao esclarecimento de ddvidas sobre o
transtorno autistico, sobre possiveis tratamentos e pers-
pectivas para a crianca. Com base nos resultados preco-
niza-se que a oferta de um espago de escuta e acolhimen-
to as demandas emergentes possa prevenir eventuais
desajustes familiares.
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