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Resumo

Receber o diagnéstico e acompanhar diariamente as necessidades de uma
crianca com autismo pode comprometer a relacdo familiar, sendo enfrentado por
vérias perspectivas. O presente trabalho tem como tema central a relacao da familia
com o diagnéstico de Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e busca
compreender esse tema a partir de entrevista com uma méae que fala sobre o
processo de aceitacdo desde o diagnostico de TEA em suas filhas gémeas de 12
anos de idade. A metodologia utilizada foi a pesquisa qualitativa do tipo
exploratdria, por meio de entrevista semiestruturada. Para analisar os conteudos
obtidos na entrevista, foi utilizado o método Andlise Tematica. Os resultados
encontrados na analise da entrevista de uma Unica entrevistada vém ao encontro
de pesquisas e referéncias encontradas na literatura cientifica. Entre os resultados
podemos destacar: a importancia e os desafios da rede de apoio, 0 acesso ao
tratamento multidisciplinar, as relac6es e as consequéncias do diagndstico e do
prognoéstico. As discussfes aqui levantadas podem trazer contribuicdes para
familias de pessoas com TEA e profissionais que trabalham na é&rea, com
informacdes sobre o processo de aceitacdo e impactos do diagndstico de uma
forma detalhada e subjetiva.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), autismo, mae—filho,

aceitacao, prognostico.



Abstract

Receiving the diagnosis and daily monitoring the needs of a child with autism
can compromise the family relationship, being faced by several perspectives. The
present work has as its central theme the family's relationship with the diagnosis of
Autism Spectrum Disorder (ASD) and seeks to understand this theme from an
interview with a mother who talks about the process of acceptance since the
diagnosis of ASD in her daughters. 12 year old twins. The methodology used was
gualitative exploratory research, through semi-structured interviews. To analyze the
contents obtained in the interview, the Thematic Analysis method was used. The
results found in the analysis of the interview of a single interviewee are in line with
research and references found in the scientific literature. Among the results we can
highlight: the importance and challenges of the support network, access to
multidisciplinary treatment, relationships and consequences of diagnosis and
prognosis. The discussions raised here can bring contributions to families of people
with ASD and professionals working in the area, with information about the
acceptance process and impacts of the diagnosis in a detailed and subjective way.

Keywords: Autism Spectrum Disorder (ASD), autism, mother-child, acceptance,
prognosis.
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Introducéo

O presente trabalho tem como tema central a relacdo da familia com o
diagnéstico de Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e busca compreender
esse tema a partir de entrevista com uma méae sobre o processo de aceitacéo desde
o diagnostico até a adolescéncia.

De acordo com Federico (2021), a mulher passa por uma nova fase na vida
durante a gestacdo, em que ocorrem varias mudancas, entre elas fisicas e
psicolégicas. Desde o primeiro momento da descoberta, a nova mae vive misturas
de sentimentos e expectativas sobre seu filho. Os pais esperam por uma crianga
saudavel e perfeita, eles acreditam na possibilidade de concretizar sonhos e ideias
a partir do crescimento e desenvolvimento do filho (FEDERICO, 2021).

No nascimento podem ocorrer decepcbes e frustracbes acerca da
expectativa do filho idealizado. Um grande exemplo disso séo casos de criangas
gue recebem o diagnéstico de TEA. Por sua precocidade e cronicidade, o TEA
pode constituir grande impacto para a familia (SCHIMIDT; BOSA, 2003). Receber
o diagnéstico e acompanhar diariamente as necessidades de uma crianca com
autismo pode comprometer a relacdo familiar, pois varias questbes seréo
abaladas, o que demanda adaptacéo e resiliéncia para lidar com os desafios e
limitacbes (BARBOSA; OLIVEIRA, 2008). Isso é caracterizado por alguns
pesquisadores pela palavra “luto”, mas a meu ver a mae passa por um processo
de “desconstrucao”, pois ela idealiza um filho antes e durante a gestacéo, e, tal
idealizacdo é desconstruida no nascimento. O que nédo significa exatamente um
“luto”. O filho continua vivo, porém diferente do filho que foi desejado.

De acordo com Teixeira (2015) o luto € conhecido como um processo de
adaptacao, em que as familias que acabam de receber um diagndstico passam.
Esse processo oferece varias fases, como: frustracdo, tristeza, negacdo e
aceitacao.

Segundo o DSM-5 — Manual de Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (APA, 2013) — o autismo € um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por dificuldades de interag&o social, comunicacdo e comportamentos

receptivos e restritos.



As caracteristicas essenciais do TEA sdo: prejuizo persistente na
comunicacao social reciproca e na interacdo social (critério A); padrdes restritivos
e receptivos de comportamento, interesses ou atividades (critério B). Esses
sintomas estdo presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam o
funcionamento diario (critério C e D) (APA, 2013), com causas claramente
desconhecidas.

O desenvolvimento dessas areas se apresenta de forma atipica, variando
em diferentes niveis e trazendo prejuizos no desenvolvimento pessoal, social,
académico e profissional do individuo. Esses sintomas configuram o nucleo do
transtorno, mas a gravidade de sua apresentagao € variavel. “Trata-se de um
tratamento pervasivo e permanente, ndo havendo cura, ainda que a intervencao
precoce possa alterar o prognastico e suavizar os sintomas” (SBP, 2019).

Na area da Psicologia existem varias intervencfes para o tratamento de
criancas com TEA. A Psicologia Comportamental tem demonstrado, com
evidéncias cientificas, reduzir os sintomas do espectro do autismo e promover
variabilidade de habilidades sociais, de comunicacdo e comportamentos
adaptativos, para uma melhor qualidade de vida dos individuos e suas familias.

A ciéncia que embasa a Psicologia Comportamental é conhecida como
Andlise do Comportamento Aplicada ou ABA, sigla em inglés para Applied Behavior
Analysis (HOWARD et al, 2005. LANDA, 2007. VIRUES ORTEGA, 2010.
VISMARA; ROGERS, 2010).

A intervencdo a partir da ABA é caracterizada pela coleta de dados antes,
durante e depois da intervencdo para analisar o processo individual da crianca e
auxiliar na tomada de decisbes em relacdo ao programa de intervencdo e as
estratégias que melhor promovem aquisicdo de habilidades especificamente
necessarias para a crianca (BAER, WOLF; RISLEY, 1968. BAER, WOLF; RISLEY,
1987. HUNDERT, 2009). Por apresentar uma abordagem individualizada e
altamente estruturada, a ABA se tornou uma intervencdo bem-sucedida para
criancas com TEA, que tipicamente respondem bem a rotinas e diretrizes claras e
planejadas (SCHOEN, 2003).

Segundo o National Research Council dos EUA, o envolvimento parental éa
ferramenta mais eficaz no tratamento de criancas com TEA (ROGERS;
DAWSON, 2014). Por isso, é de suma importancia a participacdo da familia e dos
cuidadores nas intervencgdes. E necessario conhecimento e treinamento dos



familiares e dos cuidadores para lidarem com possiveis crises, é preciso saber
manejar comportamentos e transformar momentos naturais do cotidiano em
oportunidade de desenvolvimento.

Segundo Schmidt e Bosa (2007) o autismo compromete areas importantes
gue interferem na realizacdo de tarefas comuns, o que prejudica as fases do
desenvolvimento. Os familiares diante do diagnéstico precisam enfrentar desafios
que o transtorno imp0de, ajustando planos e expectativas, se dedicando ao cuidado
e as necessidades do filho. Portanto € comum a apresentacao de varios estudos
gue mostram o estresse agudo em familias de pessoas com diagndstico de autismo
(SCHMIDT; BOSA, 2007). Na minha experiéncia clinica, recebo familias com o
emocional comprometido devido a rotina terapéutica. Dentre 0s casos, 0 mais
comum ¢é a falta da rede de apoio.

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP, 2019), a intervencéo
precoce é considerada tratamento padrao-ouro para o TEA e deve ser iniciada tao
logo haja suspeita ou imediatamente ap6s o diagnostico ser fechado. Ela consiste
em um conjunto de modalidades terapéuticas que visam aumentar o potencial do
desenvolvimento social e de comunicacédo da crianca; proteger o funcionamento
intelectual, reduzindo danos; melhorar a qualidade de vida e dirigir competéncias
para autonomia. Além disso, a intervengdo precoce também pode diminuir as
angustias da familia e os gastos com terapias sem bases de evidéncias cientificas
(SBP, 2019).

Para que a crianga com TEA tenha uma intervengdo eficaz & preciso
intensidade, o que significa um ensino organizado e sistemético, com uma carga
horaria intensa, uma quantidade maior de horas por dia, muitas vezes por semana
(GOMES; SILVEIRA, 2016). Sendo assim muitas familias optam pelo treinamento
de pais, que vao além das terapias tradicionais, com objetivo de intensificar o
ensino de habilidades, com aplicacao da intervencdo em casa. No treinamento de
pais, estes sao treinados por profissionais de cada area para reaplicarem a
intervencdo em casa e recebem supervisdo. Esse processo faz parte da
intervencdo comportamental, baseado na analise do comportamento. O
treinamento de pais tem como objetivo intensificar a intervengdo, estimular no
ambiente natural das criancas com TEA o desenvolvimento de vérias habilidades,
como: social, linguistica, motora, cognitiva (GOMES; SILVEIRA, 2016).
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Quando os pais aprendem ndo somente como interagir, mas como estimular
e incentivar o desenvolvimento das habilidades de seus filhos as possibilidades de
aprendizado sdo expandidas para momentos da vida diaria (FERNANDES, 2020).
Um profissional especializado traz grandes beneficios, ndo s6 para a crianca com
TEA, mas para toda a familia a partir do acolhimento e da psicoeducacao, em que
0S pais tém acesso ao transtorno, conhecem as limitacdes e, principalmente, as
possibilidades do tratamento, reconhecendo a importancia da sua propria
participacdo para um tratamento eficaz (SCHMIDT et al., 2007. FERNANDES,
2020).

A partir da minha experiéncia em consultorio, percebo familias que recusam
ou demoram a aceitar o diagnéstico do filho com TEA, postergando a intervencéo
e consequentemente prejudicando o desenvolvimento da crianca. Fato de extrema
importancia: familias que negam o diagnostico tiram a possibilidade dos seus filhos
de terem acesso a intervencdo precoce e intensiva. Percebo que, uma vez que os
pais aceitam o diagndstico, eles adquirem acesso a informacéo sobre o tratamento,
tomam consciéncia da importancia do acompanhamento profissional e conhecem
mais sobre os aspectos sociais que envolvem o transtorno, buscando os direitos da
crianga.

A partir dessas observacdes do impacto do TEA na familia, surgiu a
motivacdo para este trabalho, que tem com o objetivo relatar a experiéncia de uma
mae apos o diagnostico de TEA em suas filhas. Partimos da hipotese de que a
aceitacdo do diagnoéstico por parte da mée entrevistada influenciou de forma

positiva no progndstico das filhas com TEA.

Metodologia

A metodologia utilizada para a execucdo deste trabalho foi a pesquisa
qualitativa do tipo exploratdria, por meio de entrevista semiestruturada.

A entrevista é um processo de interacdo social, no qual o entrevistador tem
a finalidade de obter informacdes do entrevistado, através de um roteiro contendo
topicos em torno de uma problematica central (HAGUETE, 1995). Neste trabalho
foi utilizada a pesquisa semiestruturada, que, de acordo com Laville e Dionne
(1999), permite ao entrevistador apresentar ao entrevistado um grupo de perguntas

como ponto de partida, como uma direcao inicial. Porém, podem ser acrescentadas
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novas perguntas no decorrer das respostas, deixando o entrevistado livre para
acrescentar conteudo que considere relevante (LAVILLE; DIONNE, 1999).

A pesquisa qualitativa € uma atividade da ciéncia que visa a construcédo da
realidade, mas que se preocupa com as ciéncias em um nivel de realidade que nao
pode ser quantificado, trabalhando com o universo de crencas, valores, significados
e outros construtos (REIS; FREIRE, 2019). Na pesquisa qualitativa por entrevista,
€ preciso ter sensibilidade, acompanhada de um olhar capaz de analisar os dados
subjetivos relatados, respeitando seus valores, crencas, opinides, sentimentos etc.
E possivel afirmar que a pesquisa qualitativa tem o foco na profundidade e
entendimento subjetivo de uma questédo, com a crenca de que essa profundidade
permite alcancar a esséncia do fendmeno. Assim, ndo € possivel ou ético usar de
generaliza¢cdes, como é feito na pesquisa quantitativa. (REIS; FREIRE, 2019).

Para analisar os contetdos obtidos na entrevista, foi utilizado o método
Andlise Tematica, que visa codificar dados para buscar temas, nomeé-los e dividi-
los em uma sequéncia narrativa de apresentacdo e discussdo dos resultados
(BRAUN; CLARKE, 2006). Considerado como um método flexivel, acessivel e
capaz de apoiar 0 manejo tanto de grandes como de pequenos bancos de dados
de estudos qualitativos (SOUZA, 2019). Segundo Souza (2019), a Andlise Temética
€ um método de analise qualitativa de dados para identificar, analisar, interpretar e
relatar padrbes (temas) a partir de dados qualitativos. O minimo que a Andlise
Tematica proporciona € organizar e descrever o banco de dados em ricos detalhes;
guanto ao maximo, "o céu é o limite", pois essa analise pode colaborar até para a
geracdo de uma analise interpretativa sobre os dados. De acordo com os autores,
0os temas encontrados durante a pesquisa ndo sao excludentes, um tema
complementa o outro.

Para a realizacao desta pesquisa, procuramos uma mae de crianga com TEA
gue estivesse disponivel para a entrevista e que apresentasse algum envolvimento
com o tema do impacto do TEA na familia. Apds algumas buscas em redes sociais
e com contatos proximos, encontramos a mée entrevistada, que rapidamente se
prontificou a realizac&o da entrevista. A mée tem 47 anos, casada, trabalhava como
esteticista, possui 3 filhas, a mais velha tem 22 anos de idade e as duas filhas
gémeas com TEA tém 12 anos.

A entrevista foi realizada por meio de videochamada e teve duracao de 62

minutos. Depois, foi realizada a transcricdo das respostas e a Analise Tematica,
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buscando a divisdo de temas e subtemas. Por se tratar de uma entrevista

semiestruturada, houve flexibilidade para se modificar e acrescentar perguntas ao

longo da entrevista, de acordo com o desenrolar da conversa e com as respostas

da entrevistada. Seguem abaixo as perguntas que foram realizadas na entrevista:

Quais os impactos psicologicos apos o diagnoéstico do TEA em suas filhas?
Como € lidar com a rotina terapéutica das suas filhas?

Quando vocé mudou para Sao Paulo, conseguiu uma clinica com
atendimento interdisciplinar? Ou vocé precisa ir para enderecos diferentes
todos os dias?

Como é a carga horéaria no SUS, vocé leva quantas vezes por semana, qual
0 tempo da sessao?

Vocé consegue realizar em casa a terapia, seguindo o que vocé aprendeu no
treinamento de pais?

Como ficou sua vida profissional ap6s o diagndstico? Antes vocé tinha uma
carreira profissional?

Vocé conseguiu o beneficio por direito?

Como foi seu processo de aceitacdo até o a fase atual?

Elas possuem sensibilidades sensoriais?

Como vocé relatou, uma filha ja passou pela primeira menstruacéo, a outra
consegue perceber que s6 a irma tem e ela ndo? Vocé consegue fazer o
processo de previsibilidade?

Vocé chegou a falar que na fase da adolescéncia das suas filhas vocé teve
um inicio de depresséo pela nova fase de aceitacdo, qual sentimento vocé
resume essa fase atual?

Vocé compartilha desse sentimento com seu marido, vocé tem pessoas para
te acolher, um apoio da familia?

Vocé acha que seu marido ainda vive a negagcao?

Em qual momento vocé despertou para participar de grupos de mées com
objetivo de ajudar outras familias?

E essas trocas com as maes, além de ajudar outras mulheres, te traz
beneficios? Qual seu sentimento?

Chegamos ao final, tem algo que vocé gostaria de complementar, que nao
foi perguntado, mas acha importante compartilhar?

13



e Tanto na sua experiéncia quanto nas das outras maes que relatam através
do grupo. Vocé acha que ter uma boa aceitacdo frente ao diagndstico

influencia no progndéstico do autismo?

Buscamos relatar a vivéncia da mée durante o processo de aceitacao do
diagnéstico de TEA das filhas até o momento atual. Essa mée € idealizadora do
grupo “Meu Mundinho Azul”. Nesse grupo, ela e outras méaes, que vivenciam o TEA
com seus filhos, trocam experiéncias e criam projetos como: “Cuidar de quem
Cuida”, que visa propiciar bem-estar para familias que tém filhos com algum tipo de
deficiéncia, levando suporte profissional, formando rede de profissionais para
ajudar familias, divulgando informacfes sobre inclusdo escolar e promovendo
corrente do bem. Através desse movimento, a mae entrevistada divulga sua
vivéncia para familias, levando conhecimento, bem-estar, esperanca e
possibilidades. Dessa forma, ela se tornou uma grande referéncia para muitas
maes que hoje vivem a desconstruc¢éo do filho idealizado.

Esta pesquisa integrou uma investigagcdo ainda maior de estudos
exploratorios por meio de entrevista, aprovada pelo Comité de Etica da UFMG
(CAAE 20283619.2.0000.5149). A méae entrevistada foi informada sobre todas as
guestbes que envolviam a pesquisa e assinou o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (Apéndice A).

Resultados e Discusséao

Na analise da entrevista foram detectados cinco temas: “Saude da méae”,
“Diagnostico e caracteristicas das filhas”, “Acessibilidade”, “Rede de Apoio”,
“Qualidade de vida dos cuidadores”. Cada tema foi dividido em subtemas. Esses
serdo apresentados a seguir (junto a uma breve descricdo da entrevista e algumas
falas da entrevistada) e serdo confrontados/relacionados a temas debatidos na

literatura cientifica.
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1. Salde da mae

Sentimento de alivio

“Senti um alivio, porque eu ja estava ha um ano procurando resposta
para as minhas pulgas atras da orelha, pois eu ja tinha uma filha e ja
sabia que elas eram diferentes.”

A mae entrevistada relatou um sentimento de alivio apds descobrir o
diagnéstico de autismo em suas filhas, relata que dedicou todo o seu tempo em
busca de vérios profissionais, pois percebia que as filhas gémeas tinham um
desenvolvimento diferente se comparado a sua filha mais velha.

Como foi citada na introducéo, desde as mudancas fisicas e psicologicas
promovidas pela gestacdo, a mae vive uma mistura de sentimentos e expectativas
sobre seu filho. No nascimento podem ocorrer decepcdes e frustragcdes sobre a
expectativa do filho idealizado. A partir do momento que as maes identificam
caracteristicas diferentes em seus filhos, principalmente mées na segunda
gestacdo, passam varios sentimentos de incertezas, preocupac¢des. Comeca uma
rotina a procura de novos profissionais, em busca de respostas, como relatado pela
mae entrevistada.

Considera-se como desafio e maior tensao a sobrecarga emocional dos pais
de criangcas com TEA, principalmente sobre as maes (CRAWFORD; PALIWODA,
2003). O sentimento de alivio, sentido apds o diagnéstico, significa uma nova rota,
um caminho a seguir. Por mais que o autismo seja considerado um transtorno que
nao tem cura, um bom progndstico esta relacionado a uma intervengao precoce e
intensiva (GOMES; SILVEIRA, 2016).

Durante o periodo de suspeita até o diagndstico varios sentimentos podem
ser vivenciados, entre eles o de alivio, negacdo, medo e incerteza (PINTO et al.,
2016).

Crise de hipertireoidismo e saude mental

“O impacto psicolégico foi na saude porque eu fiquei aliviada por ter
conseguido o diagnédstico, mas antes de conseguir isso, foi uma luta,
eu figuei um ano... tive uma crise de hipertireoidismo de tanta
angustia de ndo saber o que elas tinham.”

Uma das falas da entrevistada traz como destaque o comprometimento de

sua saude apés uma crise de hipertireoidismo. A méde também relata seu
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diagnéstico de bipolaridade, adoecimento mental, o que correlaciona com o stress
vivido com a rotina das filhas e a falta de apoio.

Segundo Freire (2014) maiores niveis de depressdo dos pais e estresse
parental estdo relacionados a maiores graus de comprometimento no
funcionamento e nos comportamentos das criangas, principalmente nas que
apresentam irritabilidade e dificuldade de interagir.

Implicag@es fisicas e psicoldgicas sobre os pais podem estar relacionadas a
demanda do filho com TEA. Estudos mostram maior probabilidade desses pais
apresentarem problemas de salde mental, como depressdo e ansiedade,
comparando com pais de criangas com outros transtornos, como, por exemplo,
deficiéncia intelectual (CRAWFORD; PALIWODA, 2003. FREIRE, 2014). O nivel e
a gravidade de estresse dos pais e cuidadores estédo relacionados aos sintomas e
as demandas que a crianca vai apresentar. Sintomas depressivos, pior saude fisica
e diminuicdo do bem-estar psicolégico sdo queixas mais frequentes na figura
materna do que na figura paterna (BENSON; KARLOF, 2009. CARTER;
MARTINEZ-PEDRAZA; GRAY, 2009. SAWYER et al., 2011).

2. Diagnéstico e caracteristicas das filhas
Primeiras caracteristicas atipicas das filhas, ponto inicial de angustia eda

busca do diagnéstico

“Elas tinham um comportamento estranho, como ficar brincando com
linha, depois comecaram a picar papel, uma ficava com a linha e a
outra picando papel. Eu varria a casa, era so linha pelo chéo, depois
era soO papel picado.”

Segundo o relato da mae, aos nove meses suas filhas apresentavam um
comportamento estranho: passavam boa parte do tempo brincando com linha, elas
ficavam horas tirando linhas de objetos, como uma meia, e depois comiam toda a
linha. A mae achava estranho, mas deixava, pois percebia que esse
comportamento acalmava as filhas. Em consultas com a pediatra, a mesma dizia
gue as criangas ndo tinham nada.

Segundo Kerches (2019), o hiperfoco € considerado um padrdo de
comportamento restrito e repetitivo, ele é bastante frequente em pessoas com TEA.
Conhecido também como uma forma intensa de concentracdo em um mesmo

assunto, tépico ou tarefa. O hiperfoco pode ser visto como uma caracteristica
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positiva, desde que seja explorado de forma correta. Pode ser usado para
aprendizado, tornando o mesmo uma porta de entrada para exploracdo e
estimulacdo de novas habilidades, favorecendo o ambiente terapéutico,

preservando a motivacao da crianca (KERCHES, 2019).

Questdes da puberdade

“Entdo a gente sente que nao foi boa o suficiente, ai fico triste com
isso, fico pesando que ndo sabia que elas eram tao severas assim.”

Segundo a mée, hoje ela vive novo processo de aceitacdo frente a fase atual
de adolescéncia das filhas. Surge um sentimento de incapacidade, tristeza e
dificuldade em lidar com as questdes da puberdade. Ela relata que, mesmo apos
anos de terapia, as filhas apresentam limitagbes que antes ela acreditava que
seriam superadas. Durante a entrevista a méae traz questbes dos comportamentos
das filhas frente a puberdade questbes relacionadas as atividades de vida diaria
(ou AVD).

Segundo Russo (2021) a puberdade € um periodo de transi¢cdo da fase
infantil para a adolescéncia, considerada muito importante no desenvolvimento
humano. Em pessoas com autismo ndo acontece de forma diferente, porém pode
ser que alguns precisem de mais suporte que outros. E necessario que os pais e
os profissionais da equipe multidisciplinar estejam atentos as mudancas para
orientarem nesse processo.

Dentre as mudancgas que fazem parte da puberdade, a sexualidade e as
alteracOes corporais sdo as que mais impactam as pessoas com TEA. Segundo
Guilardi (1994), a imaturidade emocional e social € expressa através do
comportamento sexual do autista: “as pessoas com autismo desenvolvem
comportamento sexual inadequado por causa de sua inabilidade de entender
normas e regras sociais e por causa da sua dificuldade de comunicar e estabelecer
relacdes reciprocas” (Haracopos,1192 apud Guilardi, 1994, p. 8).

Com a puberdade as meninas passam por mudangas corporais como:
crescimento dos seios, pelos e a menstruagdo. Essas mudancas trazem novos
habitos que na maioria das vezes sao enfrentados com dificuldade e podem causar
sentimentos confusos, medo, ansiedade. De acordo com Guilardi (1994), faz-se

necessario informar com antecedéncia os passos dessa mudanca, através da



psicoeducacéo corporal, com objetivo de conscientizagcéo e ensino da nova rotina
apos as alteragfes corporais. Levando em conta que o individuo com TEA possui
dificuldade de lidar com mudancas, € preciso trabalhar com a previsibilidade, a
antecipacao do que vai acontecer.

A entrevistada também ressalta a inflexibilidade mental e rigidez das filhas
frente a rotina tanto para inserir rotina, como para muda-la.

Segundo Puly (2016), a antecipacdo de acontecimentos e previsibilidade faz
com gue a crianga com autismo se sinta segura no seu dia a dia, assim € necessario
criar uma rotina pré-estabelecida. Em contrapartida, a mudanca ou a alteracédo da
mesma, apods a crianca ter se adaptado a nova rotina, pode causar transtorno tanto
para a crianga como para os pais (PULY, 2016).

De acordo com Minatel e Matsukura (2014), a fase da adolescéncia no TEA
€ considerada como impactante, tendo como destagque o0 comprometimento da
socializacdo, a expressdo publica da sexualidade e a agressividade (aumento de
forca fisica). Ainda conforme os autores, essas sdo caracteristicas que fazem com

gue familias tenham mais dificuldade em lidar com essa fase.

Aceitacao verso Progndstico

“O ‘aceitar’ néo significa paralisar, as familias tém que sair da
zona de conforto.”

Foi perguntado para a mae se ela acha que ter uma boa aceitagéo frente ao
diagnéstico influencia no prognéstico do autismo, levando em consideracdo tanto
sua experiéncia quanto a das outras maes que ela conhece por meio do grupo. Ela
entende que, se nao tiver a aceitacdo do diagnostico, o prognostico sera
comprometido.

Em sua propria experiéncia, assim que recebeu o diagnéstico ela aceitou e
foi em busca de recurso, em contraposi¢cdo ao pai. De acordo com a mae, seu
marido ndo aceita que suas filhas tém o TEA e, por isso, ele ndo acredita nas
intervencdes, o que dificulta a conduta dele para com as filhas em casa. Por
exemplo, para nao presenciar as crises, o0 pai deixa o celular com elas, dessa forma
evita o choro e os comportamentos inapropriados.

Segundo Duarte (2019) é preciso uma assisténcia aos pais de uma crianca

com autismo, eles precisam ser ouvidos e acolhidos para exporem suas angustias
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e inquietacdes, o processo de aceitacao vivenciado de forma saudavel pela familia
de uma crianga com autismo influencia positivamente num bom prognostico do

filho, pois os pais sdo agentes dessa evolugao.

3. Acessibilidade
Inviabilidade do tratamento devido alocalizagcdo da clinica, acessibilidadeao

tratamento

“‘Aqui em Séo Paulo, como eu ja tinha experiéncia de Belo
Horizonte foi dificil de arrumar uma clinica que tivesse tudo
junto, FONO e TO”.

Durante a entrevista, a mae relata a dificuldade de conseguir uma clinica
com atendimento multidisciplinar, em que conseguisse fazer todas as terapias
necessarias em um unico local.

Segundo Pizzo (2021), o Sistema Unico de Salde (SUS) apresenta
precariedade no atendimento a criangas com autismo. Nao ha vagas para terapia,
e a espera nas filas é demorada. O que mais preocupa os pais e cuidadores nao é
s6 a demora pelo atendimento, mas o custo financeiro, pois quem nao consegue
atendimento no SUS precisa ter recursos para pagar atendimentos particulares,
gue na maioria das vezes sdo bastante caros.

O tratamento de autismo requer uma equipe multidisciplinar, nem sempre
uma clinica oferece todos os profissionais no mesmo espac¢o. Muitas familias tém
dificuldade de locomover com seus filhos para diferentes endere¢cos em busca do
tratamento recomendado. Desta forma, podem desistir ou fazer o tratamento

incompleto, prejudicando o prognaostico da crianca.

Abandono do emprego para cuidar das filhas

“Antes trabalhava como esteticista em domicilio, mas depois
delas n&o consegui mais.”

Durante a entrevista, a mae cita 0 momento que precisou deixar o trabalho
para cuidar das filhas. Trabalhava como esteticista, mas devido a rotina de
cuidados e terapias hoje vive para as filhas.

Concordando com Sprovieri e Assumpcao Jr. (2001), apds o diagnoéstico dos

filhos com TEA, muitas mées dedicam todo o seu tempo para rotina dos filhos, e,



devido a intensa carga horéria de terapias, algumas maes acabam abandonando o
trabalho para dedicar de forma integral ao tratamento do filho. Segundo os autores,
esse abandono pode significar uma perda de identidade, influenciando na
autoestima e autonomia, levando muitas dessas maes passam a crises de
ansiedade, depresséo e varios outros transtornos relacionados.

Na fala da prépria entrevistada: “Nao, eu também n&o tenho uma condigéo
financeira excelente, meu sonho é colocar as meninas no Grupo Método para fazer
terapia, mas eu ndo posso fazer, entendeu? Entéo tenho que saber 0 que eu posso,
procurar psicélogas boas, focar nisso, focar em trabalhar para pagar terapias além
do SUS que elas vao, eu preciso deste apoio para eu também néo ficar de

terapeuta, eu tenho que ser mae tambim.”

4. Rede de apoio
Relacionamento conjugal ap6s o diagndstico de autismo.

“E complicado, nessa questdo de autismo eu tive muito

problema de relacionamento com meu marido, a primeira coisa

foi 0 embate com o tratamento, ele ndo aceita até hoje”.
Segundo Kliinger e colaboradores (2020), € importante e necessario oferecer um
acolhimento aos pais apos seus filhos receberem o diagnostico de TEA. O que pode
auxiliar e favorecer os pais a passarem por esse momento frente ao diagnostico
conhecido como luto. Conforme citado na introducdo, de acordo com Teixeira
(2015) o luto é conhecido como uma adaptacdo, em que as familias que acabam
de receber um diagndstico passa, processo que oferece varias fases, como:
frustracéo, tristeza, negacao, aceitacdo. Durante essas fases, a familia tente a
superar a perda da crianca idealizada e aceitar o filho que nasceu.

Durante a entrevista, a mae cita a importancia da rede de apoio. Ela acabou
mudando para Sao Paulo para ficar préximo da filha mais velha, das irmas e do seu
pai, afirma ter ajuda de toda a familia. Mudou-se, pois, estava em busca da rede de
apoio, uma vez que nao tinha apoio do seu marido pai das filhas com autismo. Seu
marido continuou morando em Belo Horizonte, mas as vezes consegue uma folga
nos finais de semana e feriado para visitar a familia.

O apoio tanto conjugal como familiar fazem parte de uma boa estrutura para

a intervencdo e o tratamento. Segundo a méae entrevistada, problemas de
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relacionamento sdo frequentes em pais com autismo, devido a carga horaria e a
intensidade do tratamento. Ela acredita que a ndo aceitacdo do diagndstico também
€ um fator que influencia, relata que seu marido ndo gosta de sair com as filhas,
pois ele fica triste ao ver movimentos estereotipados. A mae acredita que ele nega
o diagndstico mesmo vendo a realidade, comportamento que também observa em
sua filha mais velha.

De acordo com Teixeira (2015) os novos desafios e adaptagcbes fazem com
gue os pais passem por um enfrentamento complexo de uma parentalidade ainda
desconhecida. Dessa forma, apés o nascimento de um filho com TEA, as relacdes
conjugais podem tanto abalar como fortalecer diante da situacgéo.

Segundo Teixeira (2015), estudos referentes a taxa de divorcio, apresentam
resultados distintos, sendo que alguns estudos mostram que nao existe diferenca
na taxa de divércio entre pais de criangas com necessidades educativas especiais.
Ja outros estudos trazem resultados que afirmam que ha existéncia de uma taxa
de divércio mais elevada. Dessa forma, é importante destacar que estudos que
apresentam uma taxa de divorcio maior nos pais das criangas com alguma
necessidade confirmam as dificuldades que familias tém em lidar com essa
situacdo. Sendo assim, é aconselhavel uma reorganizacdo da familia ( ou casal)
em relacdo as funcbes diarias que fazem parte da rotina dos pais (TEIXEIRA,
2015).

Segundo Aguirres e Zandonadi (2021) a aceitacdo muitas das vezes € vinda
primeiro da mae, que se envolve mais com 0s novos desafios. O pai leva um tempo
maior para aceitar o diagndéstico do filho e envolver na nova rotina, pode demorar
dias, meses, anos ou nunca aceitar a nova realidade familiar. O que pode levar o
pai a distanciar da familia, sendo na maioria das vezes apenas o provedor, esse

distanciamento interfere a relacéo conjugal.

Negacao do pai ao diagndstico refletindo em instabilidade no casamento

“Meu marido ndo aceita até hoje, ndo gosta de sair com as
meninas, nao gosta de falar muito”.
De acordo com a mae, no inicio o pai participava das terapias juntamente com ela,
mas depois ela seguiu sozinha. Ainda segundo a mée, ele teve resisténcia a terapia

ABA, acreditando que essa intervencao € um “treinamento de cachorros”.
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Muitos pais (figura masculina) ndo participam do tratamento, por nao
confiarem na ciéncia ou ndo aceitarem o diagnostico de autismo. A méae relata
dificuldade de aplicar o treino de habilidades basicas (ABA), que aprendeu em um
curso, por ter que fazer com as duas, ndo consegue anotar durante a aplicacao e
ndo tem supervisdo. “E sé eu sozinha, porque minha filha mais velha ndo gosta
também de fazer as coisas, e o0 pai também n&o esta morando aqui.” Ele ficou em
Belo Horizonte para trabalhar, agora esta se organizando para morar com a esposa
e suas filhas em Sao Paulo.

A participagao dos pais, mées e outros familiares no tratamento das criangas
com autismo € de extrema importancia (SCHMIDT; BOSA, 2007). O envolvimento
familiar vem ao encontro dessa estrutura intensiva de ensino, pois Sao os pais e
cuidadores que poderdo proporcionar mais oportunidades de ensino as criancas
em situacdes naturais e cotidianas, como o0 momento de refeicdo, higiene,
passeios, hora de brincadeiras e de dormir (GOMES; SILVEIRA, 2016). Por exigir
um tratamento intensivo com uma carga horaria extensa, muitas familias se sentem
sobrecarregadas, e, na maioria dos casos, 0s pais Sdo 0s primeiros a abandonar a
rotina do tratamento (BRANDALISE; ZAMEL, 2018).

Pesquisadores afirmam que os pais da crianga com TEA, ao se confrontarem
com o diagnéstico, podem experimentar um sentimento de perda da crianca
idealizada e vivenciar um processo de luto do filho “perdido” (RUSSO, 2019). Por
essa razao, os pais podem encontrar uma dificuldade para estabelecer vinculos
afetivos com a crianca nos primeiros anos. Alguns pais podem precisar de ajuda
psicoldgica para lidar com a situacéo e superar essa dificuldade (RUSSO, 2019).

A figura paterna é importante para que os filhos sintam seguros, e acolhidos.
Porém, com o abandono do pai, a mée sente sozinha na caminhada em busca de
melhor qualidade de vida para os filhos. Esse sentimento de soliddo vem
acompanhado de uma angustia que pode levar a depressdo (BRANDALISE;
ZAMEL, 2018).

Segundo Brandalise e Zamel (2018), a ocupacéao do papel central no autismo
ainda nao esta relacionada aos pais (figura paterna). Os mesmos relatam alto nivel
de estresse, devido aos comportamentos inadequados do filho. A figura paterna
aponta o desejo de ser um pai melhor, mas possui dificuldades frente a
necessidade do filho (BRANDALISE; ZAMEL, 2018), e apresenta sentimentos de
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impoténcia. Diante de todas essas queixas dos pais, a falta de apoio e a falta de
instrucdo especializada sé&o os principais fatores que dificultam a paternidade.

E importante fazer um trabalho com os pais através da psicoeducacdo, com
0 objetivo de orienta-los a respeito do transtorno, a importancia do
acompanhamento e da participacdo da familia, trazendo as possibilidades e ganhos
para o desenvolvimento do seu filho (FERNANDEZ, 2020).

5. Qualidade de vida dos cuidadores

“Se a gente nao se cuidar, vai adoecer”.

Segundo a méae, ap0s varias crises de hipertireoidismo, em 2016 criou uma
pagina para compartilhar suas vivéncias e usar como meio de informacédo, a qual
chamou de “Grupo Mundinho Azul”. Junto a essa pagina, veio o projeto “Cuidar de
guem cuida”, o qual, indo além do autocuidado, € uma forma de cuidado especifico
para com o cuidador, pensando na saude fisica e emocional de quem cuida. A méae
percebeu que a criagdo do grupo foi consequéncia do seu adoecimento, que apos
passar por varios momentos de stress, reconheceu a responsabilidade e a rotina
das filhas como uma sobrecarga para as maes.

A partir de parcerias com saldes de beleza e profissionais da beleza
autdbnomos, o grupo oferece servigos para contribuir com a autoestima das maes,
gue muitas das vezes estdo cansadas e precisando de cuidados. Além disso, ajuda
a proporcionar as criangas atendimentos com profissionais especializados, atraves
de divulgacédo das necessidades, de acordo com cada regido e estado.

Diante das potenciais implicagcbes no funcionamento de familias com
criangcas com TEA, o cuidador necessita de suporte emocional adequado para lidar
com essa situacdo peculiar. Consequentemente, um grupo terapéutico para
familiares proporciona uma possibilidade de intervengdo para os cuidadores
enfrentarem o estresse de maneira mais equilibrada (MANDELL; SALZER, 2007;
CORCORAN; BERRY; HILL, 2015). Dessa forma, essa interagdo proporciona uma
diminuicdo do estresse e uma melhor qualidade de vida para os familiares, criando
um sentimento de acolhimento e trocas de vivéncias entre as familias com criancas

atipicas.
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Encorajamento e acolhimento de outras familias

“As vezes posto videos das meninas, elas [as outras maes]
ficam com coragem vao |4 e postam também.”

Mesmo vivendo vérios desafios, a mée entrevistada passa uma mensagem
positiva de esperanca. Por meio de seus relatos, a mae transmite em suas palavras
esperanca, acolhimento as familias e possibilidades as pessoas com TEA. Mesmo
com toda sobrecarga e tendo que cuidar das duas filhas, a entrevistada faz questao
de poder ajudar e cuidar das outras méaes.

Segundo Moraes, Bialer e Lerner (2020) a forma que os pais tém de escrever
e publicar autobiografias pode ser visto ndo sé como uma maneira de partilhar o
sofrimento, mas também de como ser reconhecido por outras pessoas. O que pode
ajudar e servir de investimento na relagado com o filho.

Durante seus relatos, a mae entrevistada acrescenta que se sente cuidada
gquando consegue cuidar de outra mae. Assim tenta de alguma forma levar para o
grupo relatos de superacdo da sua experiéncia e vivéncia com suas filhas,

motivando outras familias a seguirem em frente com os tratamentos.

Consideragdes Finais

Este artigo apresentou uma analise tematica de uma entrevista com uma
mae de criangcas com TEA, com o objetivo de relatar a sua experiéncia apdés o
diagnostico de TEA em suas filhas. Partimos da hipotese de que a aceitacdo do
diagnéstico por parte da méae entrevistada influenciou de forma positiva no
prognéstico das filhas com TEA, o que foi confirmado em um dos seus relatos
durante a entrevista.

A entrevista permitiu 0 encontro de temas que partiram do individual e
caminharam para o social, comec¢ando com questdes pessoais da salude da mée a
partir do diagnostico de TEA das filhas, passando por caracteristicas das mesmas
e da familia até se expandir para questdes coletivas, como acessibilidade, perda
de emprego e rede de apoio.

O que aparece nos resultados da andlise da entrevista de uma Unica
entrevistada vem ao encontro de pesquisas e referencias encontradas na literatura

cientifica. Entre os resultados, podemos destacar os mais relevantes, como: a
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importancia e desafios da rede de apoio, 0 acesso ao tratamento multidisciplinar,
as relacbes e consequéncias entre a aceitacdo do diagnostico e o progndéstico.

Este trabalho foi além da hipétese inicial que dizia apenas a respeito do
prognoéstico com a aceitacao do diagnaostico, trazendo outras questdes importantes
sobre o impacto do TEA na vida da mae. Uma questado que merece ser destacada
€ a relacdo da mée com o Grupo Mundinho Azul em que ela se sente bem e ao
mesmo tempo ajuda outras maes, lidando com sua vivencia, seus desafios e suas
possibilidades.

As discussdes aqui levantadas podem trazer contribui¢cdes para familias de
pessoas com TEA e profissionais que trabalham na area, com informacdes sobre
0 processo de aceitacdo e impactos do diagnostico de uma forma mais detalhada
e subjetiva.

Sugere-se que pesquisas futuras com o tema relacionado apresentem um
namero maior de mées entrevistadas, oferecendo uma visdo ampliada sobre o
assunto. Sugere-se ainda que sejam entrevistados pais, para que se fomente a

discusséo sobre o papel da figura paterna na familia de pessoas com TEA.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Prezada senhora, [N

Vocé esta sendo convidada para participar desta pesquisa, que tem como
tema: A vivéncia de uma mae no processo de aceitacado a partir do diagnéstico
do TEA em suas filhas, que esta sendo desenvolvida por Paula Tatiane
Goncalves Moreira, do Curso de Pds-Graduacdo Especializacdo em Transtorno
do Espectro do Autismo da Universidade Federal de Minas Gerais, sob a orientacao
da Prof.2 Marina Freire. Os objetivos do estudo sao: relatar a histéria de vida de
uma mae apoés o diagnostico das suas filhas com TEA e sua vivéncia durante o
processo de aceitacdo até o momento atual, em que esta mée se tornou referéncia
para outras familias por divulgar sua experiéncia, levando conhecimento,
esperanca e possibilidades.

A finalidade deste trabalho é contribuir para que mais familias tenham
acesso a histéria dessa mae, tendo um novo olhar para o transtorno e possibilitando
compreensao e busca precoce ao tratamento. Assim, solicitamos a sua
colaboracao para participar de uma entrevista semiestruturada com duragao em
meédia de 2 horas, como também sua autorizacdo para apresentar os resultados
deste estudo em eventos da area de saude e areas afins, académicos e cientificos,
e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da
publicacao dos resultados, seu nome sera mantido em sigilo absoluto. A entrevista
sera gravada para fins de andlise de pesquisa, a gravacao ndo seré divulgada.

Para participar deste estudo vocé nado tera nenhum custo, nem recebera
qualguer vantagem financeira. A sua participacdo € voluntaria, e a recusa em
participar ndo acarretard qualquer penalidade. Vocé podera retirar esta autorizacao
a qualquer momento durante ou apds a pesquisa. A pesquisa nao inclui nenhum
risco envolvido, a ndo ser talvez o possivel desconforto em se conversar a respeito
de suas experiéncias pessoais. A pesquisadora se compromete a fazer tudo a seu
alcance para amenizar esses possiveis desconfortos. A pesquisadora também
estard a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario
em qualquer etapa da pesquisa.
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Espaco pararubricas:

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO:

Eu, | . -i'o que fui informada dos objetivos e da

relevancia do estudo proposto, de como sera minha participacdo dos
procedimentos e declaro o meu consentimento em participar da pesquisa, como
também concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins
cientificos (divulgacdo em eventos e publicacdes).

Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Belo Horizonte, 11 de margo de 2021

Nome completo e assinatura da participante

Nome completo e assinatura da pesquisadora responsavel

Paula Tati3ne Gon
Psicéloga Clinica
CRP 04/54936



