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RESUMO

O transtorno do espectro autista envolve déficits sociais e de comunicacdo e
interesses fixados e comportamentos repetitivos. A familia da crianca com autismo
vivencia um processo de adaptacdo no qual, planos e expectativas devem ser revistos
e adequados as condicdes de desenvolvimento da crianca. O presente estudo teve
como o objetivo conhecer a forma como as méaes de criangas com autismo percebem
o desenvolvimento da crianca nos aspectos de interacdo, comunicagao,
comportamento e educacao e o que esperam desse processo. As participantes foram
maes das criangas com diagnostico de autismo que sdo atendidas em grupo por
equipe interdisciplinar semanalmente. Os dados foram coletados no periodo de
setembro de 2012 a margo de 2013, através da realizagdo de entrevistas individuais
com cada mae, no momento em que a crianga estava em atendimento numa
instituicdo de reabilitagcdo pertencente & Unicamp, Campinas. As entrevistas foram
gravadas em um aparelho de audio. As informagbes obtidas foram transcritas,
analisadas utilizando-se a técnica de Analise de Conteludo e categorizadas da
seguinte forma: Dinamica familiar; Sentimentos maternos; Percepcdes e expectativas
maternas. Os depoimentos revelaram que as maes apresentam variadas expectativas
para a crianga, que vao sendo adaptadas conforme a percepcdo sobre o
desenvolvimento. A similaridade encontrada entre as vivéncias, percepgdes e
expectativas das maes entrevistadas e as referidas na literatura em relacao a criancas
com outras dificuldades ou com desenvolvimento tipico permitem relativizar e colocar
em questdo a presungdo de que as familias com filhos com autismo apresentam
caracteristicas especiais ou especificas. Ao mesmo tempo, os relatos evidenciam a
necessidade de suporte e apoio a familia para que esta enfrente o desafio de

promover e acompanhar o desenvolvimento da crianca.

Palavras-chave: Autismo — familia — expectativas maternas — desenvolvimento

infantil
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ABSTRACT

The autistic spectrum disorder involves social and communication difficulties
and repetitive behaviors and restricted interests. The autistic child's family
experiences a process of adaptation in which, plans and expectations must be
reviewed and adequate to the child’s developmental conditions. The purpose of
this study was to understand how mothers of children with autism perceive the
child's development in concerning aspects as interaction, communication,
behavior and education and what are their expectations towards these
processes. Participants were mothers of children diagnosed with autism who
attend a weekly group in a institution of rehabilitation at Unicamp, Campinas.
Data were collected from September 2012 to march 2013, by means of
individual interviews conducted with each mother at the time the child was in
attendance at the institution. The interviews were recorded on an audio device.
The information obtained was transcribed and analyzed using the technique of
content analysis and categorized as follows: Family dynamics; Maternal
feelings, perceptions and maternal expectations. The statements revealed that
mothers have varied expectations for the child, which will be tailored according
to their perception of development. The similarity found between the
experiences, perceptions and expectations of the interviewed mothers and
those in the literature in relation to children with other difficulties or with typical
development permit to relativize and to question the assumption that families
with children with autism have special or specific features. At the same time, the
reports highlight the need for family support so that it faces the challenge of
promoting and monitoring the child's development.

Keywords: Autism - family — mothers’ expectations - child development

Abstract
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Introducao

O interesse por estudar autismo surgiu durante o curso de aprimoramento
no Centro de Estudos e Pesquisas e Reabilitacao Prof. Dr. Gabriel Porto — CEPRE
- no ano de 2010, quando tive como orientadora a Prof? Dr? Adriana Laplane. Eu,
como psicéloga, e minha dupla de atendimento, Ana Paula Roza, fonoaudiéloga,
realizamos intervencdes na area de psicologia do desenvolvimento com duas
criangas com autismo durante o ano e também tinhamos outro paciente com

sindrome de Asperger, o qual foi tema da minha monografia.

Nesse sentido, o presente estudo tem como antecedentes as monografias
produzidas no contexto de um curso de aprimoramento profissional, a partir de um
trabalho terapéutico conduzido com criancas com diagnéstico de autismo (Roza,
2011; Texeira, 2011). Roza estudou a interacdo de duas criangas com O
diagnéstico de autismo, em que os achados apontaram para a identificacao de
aspectos da aprendizagem e do desenvolvimento que aparecem com pouca
frequéncia nas descricoes sobre criancas com transtornos do espectro autista.
Teixeira estudou as formas de interacdo e participacdo de uma crianca com
transtorno global do desenvolvimento em atendimentos grupais, em que mostrou
que a crianga interage de formas diferentes nas situagbes sociais e iniciou um
trabalho de mapeamento das condicbes que deflagram os diferentes tipos de
interagao.

Os atendimentos possibilitaram a nds, enquanto terapeutas, vivenciarmos
interacées com as criangas, de forma a percebermos comportamentos indicativos
de apego e afeto nas criangas, apesar da complexidade dos quadros que
apresentavam. Além disso, tinhamos discussbdes de casos com nossa orientadora,
contato com as familias e escola, 0 que nos possibilitava ter uma visdo muito mais
rica do autismo, mas ao mesmo tempo considerando a singularidade de cada

crianga.
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No ano seguinte fui trabalhar na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais - APAE - de Campinas. Dentre muitas experiéncias que tive na
instituicdo, a que mais me marcou refere-se as expectativas que as maes
relatavam ter quanto ao futuro do filho, 0 que era sempre muito permeado por
sentimentos. Além disso, na minha pratica clinica pude observar que as
expectativas estdo sempre presentes nas relagdes familiares, influenciando os
comportamentos e as relacbes do individuo. Nesse sentido, a partir das
experiéncias relatadas posso dizer que o que me trouxe até aqui foi a
possibilidade de estudar dois temas de grande interesse: autismo e expectativas,

juntamente com a Prof? Adriana Laplane.

O autismo envolve alteragées no desenvolvimento da crianga em areas
relevantes, comprometendo a interagdo, a comunicagdo e o comportamento.
Nesse sentido, a familia vivencia um processo de adaptacdo que envolve
sentimentos de luto. Pode-se dizer que esse processo de adaptagdo envolve
varios aspectos e requer a adequacao dos planos e expectativas em relacao as
condicOes de desenvolvimento da criancga.

Tendo em vista a importdncia das expectativas da familia no
desenvolvimento infantil, esta pesquisa buscou um conhecimento sobre a forma
como as maes de criangas com autismo percebem e o que esperam do
desenvolvimento da crianga nos aspectos mencionados, de forma a contribuir na
assisténcia psicolégica desses familiares nos servicos de atendimento e
orientacédo interdisciplinar, ajudando-os a lidarem com o autismo da crianga e suas
implicacoes.

A nossa expectativa inicial, em relagdo ao presente trabalho era
encontrarmos especificidades na familia da crianga com autismo, em relacao a
sua dindmica, vivéncias, percepgdes e expectativas quanto a crianga, para assim
poder auxilia-la em seu processo de adaptacdo, mas o contato com as maes nos
conduziu para outra visdo sobre a familia da crianga com autismo, 0 que sera

discutido ao longo do estudo.
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Capitulo 1 - Questoes tedricas: Desenvolvimento humano e Transtorno do
Espectro Autista

As teorias de Bowlby e Winnicott auxiliam na compreensdao do
desenvolvimento emocional do ser humano, enfatizando a importancia da relacao
mae e bebé nesse processo. Tendo em vista que o autismo envolve dificuldades
emocionais quanto a interacdo, tais teorias mostram-se pertinentes para
pensarmos sobre o desenvolvimento emocional da crianga com transtorno do
espectro autista, mais adiante. Neste trabalho optou-se por discutir a visdo de
Winnicott quanto a interacdo e comunicacdo do recém-nascido e sua mae. E
também, Bowlby vem contribuir nesse trabalho através da sua visdo sobre o

desenvolvimento e modelos de apego.

1. Desenvolvimento humano na visao de Winnicott

Winnicott (2006) refere que na percepcao dos pais, o desenvolvimento do
individuo inicia-se com a concepc¢ao mental que os pais elaboram do filho. Com o
nascimento, as maes desenvolvem a capacidade de identificacdo com o bebé,
suprindo suas necessidades e adquirindo a habilidade de colocar-se no seu lugar,

o que é denominado “preocupag¢do materna primaria’.

Na comunicacado entre mae e bebé, a mae tem a possibilidade de retomar
as formas de vivéncia infantil, enquanto que para o bebé tudo consiste numa
primeira experiéncia. E nesta fase inicial de comunicagéo entre bebé e mae é que
se estruturam as bases da futura saude mental do bebé. Assim, o ambiente deve
ser propicio para esse desenvolvimento emocional, adequando-se as

necessidades basicas do bebé. (Winnicott, 2006).

O desenvolvimento emocional inicial implica em trés tarefas, sendo estas a
integracdo do eu, a psique e a relagdo objetal, que correspondem,

respectivamente a trés funcdes da mae: segurar, manipular e apresentar o objeto.
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O segurar se refere a funcao do grupo familiar, consistindo em um ato fisico de
segurar o bebé, o que acarretara em circunstancias adequadas ou inadequadas
quanto aos aspectos psicolégicos. Nesse sentido, segurar e manipular bem um
bebé promove os processos de maturacao e a progressdo do desenvolvimento
psicolégico. Quanto a relacao objetal, pode-se dizer que quando mae e bebé
chegam a uma concordancia referente a alimentagdo formam-se as estruturas de
um relacionamento humano. A crianga passa a desenvolver um padrdao sobre a
forma de se relacionar com os objetos e mundo. Isso acontece devido ao estado
especial que possibilita as maes adequarem-se as necessidades do bebé,

auxiliando-o a descobrir o mundo. (Winnicott, 2006).

O desenvolvimento inicial envolve o contato com a realidade externa, sentir
a sensacao de viver no seu proprio corpo e integrar a personalidade. A crianca
comega a diferenciar o mundo interno do externo, e a se dar conta de que existe
algo entre os dois mundos, e que esse algo € ela propria. Nos momentos mais
tranquilos ndo ha nenhuma linha entre o externo e o interno, e sim, varias coisas
separadas, havendo assim, uma auséncia da necessidade de integracdo. Desse
modo, podemos dizer que aqueles que tém uma vida que tem como base
momentos de tranquilidade, conseguem se identificar com a natureza e as

pessoas de uma forma mais tranquila. (Winnicott, 1948)

A integracao da personalidade acontece por meio de duas circunstancias.
Os momentos de intenso sentimento é uma delas, pois exigem com que o bebé se
relna e se torne uma so6 pessoa. O manejo da crianga € a outra, e se refere aquilo
que a mae faz quando pega o bebé, incorporando-o e mostrando que sabe o que
esta se passando. (Winnicott, 1948)

A partir de certo momento, 0 bebé comeca a ter interesse por algumas
coisas externas. Sua personalidade se direciona para o externo e sua orientacdo
se volta para a mae. A mée adapta-se constantemente a fim de manejar o contato
com o bebé e pode conseguir dar ao bebé a ilusdo de que aquilo que ele obtém
consiste naquilo que ele criou por meio de seus proprios sentimentos. Com a

experiéncia real, através de um longo processo, o bebé consegue imaginar o que
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possivelmente vai acontecer. Esse processo constituira a base da saude mental

do bebé, que provavelmente o acompanhara por toda a vida.

A sensacao de previsibilidade desenvolve-se no bebé de acordo com a
adaptacao da mae as suas necessidades, devido ao estado especial em que esta
se encontra ao final da gestacao, estando voltada de forma central para o bebé.
Por outro lado, por alguns motivos, algumas maes nao tém sucesso para atingir tal
estado, necessitando de alguém para atender as necessidades do bebé
(Winnicott, 2006).

As necessidades do bebé, no estado de dependéncia, referem-se ao corpo
e fisicas, tais como alimentacao, posicao, temperatura e também existe um tipo de
necessidades que somente o contato do outro pode suprir, tais como sentir o
cheiro dos pais e ouvir sons que mostrem a vida que existe no ambiente
(Winnicott, 2006). Os bebés vivenciam ansiedades, especialmente quando
deixados a sbs por muito tempo, sem o contato com o outro. Quando ha uma
assisténcia adequada, tais ansiedades passam a serem experiéncias positivas,
em que o bebé desenvolve confianca quanto ao mundo e as pessoas, tornando-se
adaptavel as exigéncias da mae e do ambiente (Winnicott, 2006).

Podemos dizer que a trajetéria de desenvolvimento infantil envolve uma
dependéncia absoluta. Sendo dependentes desde o inicio de suas vidas, os bebés
sao influenciados por tudo o que acontece e armazenam suas experiéncias em
seus sistemas de memadrias, de uma maneira a sentirem-se confiantes no mundo
ou sem confianga, podendo, em casos exiremos, ter a sensacdo de
imprevisibilidade (Winnicott, 2006).

Desse modo, pode ocorrer uma cisdo da personalidade num nivel muito
inicial, o que pode configurar a esquizofrenia. Nessa circunstancia, a crianga pode
ter duas relagbes com a realidade externa: De submissdo, ou seja, o tomar de
forma submissa, ou uma vivéncia meramente imaginaria com uma realidade que é
imaginada. Em casos extremos, existe muito pouco contato acontecendo, em que

a criangca sé consegue imaginar aquilo que esta nela, o que é muito pobre. Assim,
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o mundo interno é muito pobre e isolado, o que configura uma situacao de doenca.
(Winnicott, 1948)

Winnicott salienta também que os bebés que estdo sujeitos as falhas
ambientais podem ter prejuizos em seu desenvolvimento emocional, carregando
consigo a memoria latente de um desastre vivenciado com o seu eu, podendo
chegar ao extremo em que sua personalidade se torna perturbada. Porém, vale
ressaltar que a maior parte dos bebés vivenciam um ambiente facilitador para o
seu desenvolvimento, que promove o seu processo de formacdo como individuo
de uma maneira feliz e lhe permite caminhar de forma gradativa rumo a
independéncia (Winnicott, 2006).

2. Ateoria de John Bowlby sobre o desenvolvimento humano

Antes de discorrermos sobre a teoria de J. Bowlby sobre o desenvolvimento
emocional vale mencionar que em 1951, Winnicott comentou sobre a publicacao
do relatério de Bowlby — “Cuidados maternos e saude mental”. Na época Bowlby
era consultor de saude mental da OMS e Winnicott considerou esse trabalho muito

interessante e valioso para o estudo do alicerce da saude mental.

O relatério enfocou as consequéncias da separagdo do lar, e mais
precisamente, a separagdo da mée sobre o desenvolvimento emocional do bebé e
criangas pequenas. Através de dados estatisticos, Bowlby mostrou que a
separacdo pode aumentar a tendéncia para o desenvolvimento de uma
personalidade psicopatica. Bowlby salientou a importancia de o bebé e a crianca
pequena vivenciarem uma relagdo afetiva, préxima e continua com a mae (ou sua
substituta permanente) para o desenvolvimento da saude mental. (Winnicott,
1951).

Como vemos, ambos os autores considerados ressaltam o papel materno no

desenvolvimento emocional do individuo e argumentam que tal relagdo constitui a
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base da saude mental do individuo. A seguir, iremos apresentar a teoria de

Bowlby.

Bowlby aponta que o comportamento de apego “é qualquer forma de
comportamento que resulta em uma pessoa alcangar e manter proximidade com
algum outro individuo claramente identificado, considerado mais apto para lidar
com o mundo’ (Bowlby, 1989). Em circunstédncias em que o individuo vivencia
como emergenciais (por ex., quando estd alarmado, cansado ou doente) tal
comportamento € mais evidente. Nesse sentido, a pessoa busca amenizar seu

sofrimento com o conforto e cuidado.

Em outras circunstancias, o comportamento de apego ndo se mostra de
forma tao notavel, entretanto o fato de a pessoa saber que existe uma figura de
apego presente, gera um sentimento de seguranca, fazendo com que a pessoa
atribua importancia e mantenha a relacao. Dessa maneira, 0 comportamento tem
como funcao bioldgica a protecao e é fundamental para a sobrevivéncia.

Vale dizer que a capacidade de estabelecer lacos emocionais intimos com
certos individuos é um aspecto da natureza humana, que ja existe no neonato de
forma incipiente e que se mantém na idade adulta e velhice. Na primeira infancia
tais lacos sdo desenvolvidos com os pais (ou cuidadores) a fim de protecéo,
conforto e suporte. Durante a adolescéncia e a vida adulta esses lagos se mantém
e passam a existir novos lagos, fora da familia. A capacidade de estabelecer lagos
emocionais intimos com outros individuos é visto como o trago mais importante

para o funcionamento da personalidade e saude mental (Bowlby, 1989).

Nesse sentido, o cuidar e a busca do cuidado sdo considerados como
componentes da natureza humana. Vale ressaltar que quando uma pessoa, de
qualquer idade, sente-se segura ela tende a explorar o ambiente para longe de
sua figura de apego. Por outro lado, quando esté assustada, fatigada ou sentindo-

se mal, sente necessidade de proximidade (Bowlby, 1989).

Nos primeiros meses de vida, a criangca mostra respostas que com o passar

do tempo irdo se transformar em comportamento de apego, porém o modelo
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organizado nao se estabelece até a segunda metade do primeiro ano. Nesse
sentido, ndo ha fase autista ou narcisica. Em apenas poucos dias, a crianca ja
consegue distinguir sua figura materna das outras figuras através do odor e da
voz, além da forma como a mae a pega ao colo (Bowlby, 1989).

Dessa maneira, a crianga desenvolve um modelo de sua mae, além de um
modelo funcional de si mesma em interacdo com a mae, e também com o pai. A
existéncia de um sistema de controle do comportamento de apego e sua relacao
com os modelos funcionais de self e da (s) figura (s) de apego sao vistos como
tracos significativos do funcionamento da personalidade por toda a vida (Bowlby,
1989).

Nesse contexto, vale dizer que a propensdao dos seres humanos a
desenvolverem significativos vinculos afetivos com outros é denominada de teoria
da ligacao. O comportamento de ligacdo é conceituado como qualquer forma de
comportamento em que um individuo estabelece e mantém proximidade com outro
individuo em especial, o qual é percebido como mais forte e/ou mais sabio.
(Bowlby, 2006).

Diante da ameaca ou alguma possibilidade de perda, o individuo pode
vivenciar a ansiedade de separagao, que pode ser definida como “ansiedade de
perder ou de tornar-se separado de alguem amado” (Bowlby, 1989). Esta vivéncia
€ considerada como uma disposicado humana basica. (Bowlby, 1989). Entretanto,
quando € vivenciada de forma excessiva, prejudica o desenvolvimento da
autoconfianga. Vale ressaltar que a separagéo de uma crianga de seus pais ou de
um adulto em quem tem segurancga, suscita medo, pois ha muitas circunstancias
em que o risco € bem maior quando um individuo esta sozinho. Dessa maneira,
ter uma reagdo de medo diante da perda de uma pessoa em quem se confia tem
um valor de sobrevivéncia e € saudavel. (Bowlby, 2006).

O suporte dos pais, associado ao encorajamento e incentivo da autonomia
propicia as condi¢gdes para um melhor desenvolvimento da criangca. A experiéncia
de separagcdo ou perda, ou mesmo ameacas nesse sentido, utilizadas para

estimular o bom comportamento, podem afetar a confianga de uma crianga nos
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outros e em si mesma, interferindo no desenvolvimento da autoconfianca (Bowlby,
2006).

Bowlby (1989) ressalta a funcdao dos pais da crianga em determinar como
ela se desenvolvera. O modelo de apego, desenvolvido durante os anos de
imaturidade, é significativamente influenciado pela maneira como seus pais (ou
cuidadores) a tratam. Sao caracterizados trés modelos de apego, que foram
inicialmente descritos por Ainsworth e cols. (1971) apud Bowlby (1989).

O primeiro desses modelos € o do apego seguro, em que o individuo tem
seguranca de que seus pais estardo acessiveis e oferecerdo ajuda, caso ele se
perceba em uma circunstancia adversa. Dessa maneira, o individuo sente-se mais
confiante para explorar o mundo. Tal modelo de apego é proporcionado por um
dos pais, principalmente a mae, nos anos iniciais, quando ela se mostra disponivel
e responde aos sinais da crianca de forma amavel, quando ela busca protecao
(Bowlby, 1989).

O segundo modelo se refere ao apego resistente e ansioso, um modelo
conflituoso em que o individuo se mostra em duvida quanto a disponibilidade e
possibilidade de receber conforto, se precisar. Sendo assim, o individuo tende a
vivenciar a ansiedade de separagdo, a permanecer “‘grudado” e mostrar-se
ansioso para explorar o mundo, devido a esta incerteza. Tal modelo é elaborado
pela crianca devido a pais que s&o acessiveis e atenciosos em algumas ocasides
e em outras ndo o sdo, além de separagdes e ameagas de abandono (Bowlby,
1989).

Ja o terceiro modelo € o do apego ansioso com evitagdo, em que 0O
individuo ndo tem seguranca de que quando buscar protecdo obtera resposta,
porém espera sofrer rejeicdo. Quando este apego se manifesta de forma
significativa, o individuo busca viver sua vida sem o amor e auxilio dos outros,
buscando tornar-se emocionalmente auto-suficiente. Este modelo é elaborado a
partir de constante rejeicdo da mae, nas circunstancias em que o individuo a

buscava a fim de protecéo (Bowlby, 1989).

23



Ao salientar a importancia que a mae de uma crianga exerce em seu
desenvolvimento, é relevante ter em vista o que fez com que a mae
desenvolvesse o estilo de maternagem que utiliza. A quantidade de suporte
emocional que a mae recebe, ou a auséncia dele, é importante a ser considerada,
além da forma de maternagem que a mée recebeu na infancia. Considerando
todos estes fatores, a tendéncia a culpar os pais € substituida por uma abordagem
terapéutica (Bowlby, 1989).

Uma vez estabelecido um modelo ha uma tendéncia a persisténcia deste.
Isso ocorre devido a que a maneira pela qual os pais tratam a crianca tende a
permanecer a mesma e, também, cada modelo é autoperpetuante. Quando a
crianca cresce, o modelo torna-se, de forma crescente, uma propriedade da
propria crianca e, dessa maneira, ela terd uma tendéncia a impb-lo as novas
relacdes que desenvolver, havendo assim um processo de internalizacdo. Sendo
assim, os modelos de apego iniciais sdo claramente observaveis numa idade

posterior. (Bowlby, 1989).

Desse modo, podemos pensar na importancia das experiéncias na infancia.
Ha uma significativa relagcdo causal entre as experiéncias de uma pessoa com
seus pais e sua capacidade para estabelecer vinculos afetivos. Sendo assim, as
variagdes de tal capacidade podem ser relacionadas a variagbes no modo como
0S pais exercem seus papéis, no sentido de disponibilizarem uma base segura
para a crianga e a encorajar a explorar o ambiente a partir de tal base. Portanto,
pode-se dizer que as experiéncias vivenciadas na infancia tém um papel na

determinacdo dos disturbios psiquiatricos (Bowlby, 2006).

Existem algumas caracteristicas do padrao da parentalidade patogénica,
por exemplo: auséncia repetitiva de respostas e/ ou rejeicao, descontinuidades na
parentalidade, ameacas frequentes como forma de controle (de ndo amar a
crianga, ou de abandona-la), atribuir culpa a crianca. Tais experiéncias fazem com
que a pessoa esteja em constante ansiedade e tenha medo de perder sua figura
de ligacdo. Sendo assim, a pessoa manifesta, em uma freqiéncia baixa, o
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comportamento de ligacdo. Tal condicdo € conceituada como ligagdo ansiosa
(Bowlby, 2006).

O individuo estabelece dentro de si mesmo um ou mais modelos
operacionais que representam as caracteristicas do mundo ao seu redor e
também de si mesmo (quanto a auto-imagem, auto-estima etc) como atuante
nesse mundo. Tais modelos vao ser responsaveis pelas expectativas e provisdes
do individuo e o auxiliam a elaborar planos de agdo. Os modelos operacionais sao
significativamente determinados a partir das experiéncias reais da crianca durante
a infancia. Nesse sentido, os modelos representacionais de figuras de ligacao e do
proprio eu que o individuo desenvolveu na infancia e adolescéncia tendem a se

manter os mesmos durante toda a vida adulta. (Bowlby, 2006).

Como vemos, o0 processo de apego € uma “via de méo dupla”, em que tanto
bebé quanto pais estabelecem reciprocidade nos vinculos. Nesse sentido, pais e
bebé desenvolvem um padrao reciproco e de entrosamento dos comportamentos
de apego. Assim, o bebé comunica suas necessidades por meio do choro ou do
sorriso e mediante esta comunicacao, o adulto demonstra um padrao especifico
de comportamentos interativos, como sorrisos, sobrancelhas erguidas e olhos
arregalados, além de alterar sua voz de forma especial na interagdo com o bebé.
Os pais apresentam também um repertério de oferecimento de cuidados a fim de
suprir as necessidades do bebé. Nesta interacdo, o bebé apresenta reagoes,
acalmando-se e aconchegando-se quando levado ao colo e faz contato visual com
0s pais, mediante o olhar destes para com ele, de acordo com Bee (1997), que se

baseia em Bowlby.

A méZe e seu bebé de duas ou trés semanas fazem contato visual,
alternando-se fases de intensa interacdo social com fases de desengajamento. A
fase de interacdo inicia-se com um cumprimento reciproco e se mantém com uma
troca de expressdes faciais e vocalizagdes, em que a crianga se direciona a mae
com movimentos dos bragos e pernas. Dessa maneira, o bebé se mostra tao ativo

quanto a mae, havendo adaptacdes reciprocas. (Bowlby, 1989).
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Para o adulto o aspecto fundamental para o desenvolvimento de um
vinculo parece ser a oportunidade de estabelecer uma significativa reciprocidade
ou, em outras palavras, uma sincronia, o que requer muita pratica e tempo. Nesse
sentido, a ligacdo materna e paterna com o bebé parece ser mais influenciada
pelo desenvolvimento da reciprocidade do que pelo contato imediato apés o
nascimento (Bee, 1997).

Uma mae sensivel ajusta e altera seu comportamento para que ele se
harmonize com o do bebé. Para ilustrar, pode-se citar que a voz da mae torna-se
mais gentil e seus movimentos passam a ser mais vagarosos, o que facilita o
didlogo com o bebé. Assim, a mae sensivel estabelece uma sintonia com o ritmo
natural do bebé e, estando atenta as minlcias de seu comportamento, responde
as acoes e sinais de seu filho, percebendo o que mais o agrada e se comportando
desse modo, a fim de satisfazé-lo. Nesta interacdo, a mae consegue também a
cooperagao do bebé, que podera oferecer recompensas. Sendo assim, pode-se
dizer que os bebés humanos, assim como os de outras espécies, sao pré-
programados para terem um desenvolvimento socialmente cooperativo, em que a
ocorréncia ou nao disto esta relacionada a forma como sao tratados (Bowlby,
1989).

Nos primeiros meses de vida, o bebé ja consegue discriminar determinada
figura, geralmente a mae e vivencia um grande prazer em estar com ela. Durante
a segunda metade do primeiro ano de vida e no segundo e terceiro, a crianga esta
ligada de forma significativa com a figura materna, mostrando-se feliz com a
companhia dela e aflita com a sua auséncia. Depois do primeiro ano, outras
figuras também podem se tornar importantes para a crianga, ampliando-se assim

suas relagdées com outras pessoas (Bowlby, 2006).

Quanto as mudangas na expressao das emocgoes pelo bebé, Bee (1997)
refere que recém- nascidos ja apresentam expressoes faciais que se referem a
situacoes alegres ou tristes. Em torno dos 3 ou 4 meses, adultos diferenciam
outras expressoes de emogdes no repertdrio do bebé, tais como, interesse, raiva,

surpresa e tristeza. A partir do segundo ano de vida é que aparecem as
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denominadas emogdes “sociais”, no caso, o embarago e a empatia (Lewis et al.,
1989 apud Bee, 1997).

A partir do que foi exposto, pode-se dizer que tanto Bowlby quanto
Winnicott enfatizam a importancia de um ambiente saudavel para o
desenvolvimento emocional do individuo, no sentido de ele ter suas necessidades
essenciais supridas pela principal figura da sua vida, no caso, a mae. Isso significa
que qualquer dificuldade significativa vivenciada na fase inicial do bebé pode
acarretar em comprometimentos posteriores na sua salude emocional e
capacidade para estabelecer vinculos. As teorias destacam o papel da mae na
constituicdo dos modelos de interagao, ou seja, 0 modo como o bebé ira vivenciar

essa primeira relagéo influenciara suas relagdes interpessoais posteriores.

Ao enfatizar o papel da mae no desenvolvimento do bebé, tais teorias nos
permitem dizer também que é crucial que a mae esteja inserida em um ambiente
adequado, possibilitando assim o desempenho do papel materno de forma
saudavel. Podemos pontuar o suporte familiar como fator importante que envolve
o ambiente que a mae integra, em especial, do companheiro e da familia extensa.
Podemos considerar, assim, que a forma como a mae ird vivenciar o papel de mae

ird depender do ambiente em que ela se encontra.

3. Transtornos do Espectro Autista

3.1. Definicoes e Historico

Como retrospecto, vale dizer que foi Leo Kanner, psiquiatra infantil, o
primeiro a descrever o autismo de forma nosoldgica, em 1943. Porém, desde a
Antiguidade existem descricdes de criangas ou adultos com comportamentos
considerados estranhos. Nos séculos XVIII e XIX, mais particularmente, existia um
interesse em estudar casos de criancas com alteragdes significativas das

capacidades de interacdo e contato afetivo (Riviere, 1995). Desse modo, as
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criangas com autismo foram descritas nos séculos anteriores e também no atual,
mesmo antes de Kanner fazer uma denominacgéo e investigacdo mais sistematica
da doenca (Bettelheim, 1987). O autismo foi considerado por Bleuer e por outros,
como Lauretta Bender, psiquiatra infantil, como um mecanismo de defesa
secundario, visando a proteger a si mesmo da falta de integracdo entre idéias e
sentimentos. Tal visao foi modificada por Kanner (1943), que considera o autismo
como um fracasso inicial crucial e ndo como consequéncia, afastando assim o

autismo da esquizofrenia infantil. (Fernandes, 2011).

Kanner, em 1943, descreveu onze casos de criancgas, oito meninos e trés
meninas, em que apesar das diferencas individuais no que concerne ao grau do
disturbio, a manifestacao das caracteristicas especificas, a configuracao familiar, e
ao desenvolvimento passo a passo durante os anos, existem caracteristicas
comuns que configuram uma “sindrome”, que ele denominou de “disturbio
autistico do contato afetivo inato”. Kanner afirma que as criancas por ele avaliadas
apresentavam uma inabilidade inata para estabelecer contato afetivo com outras
pessoas. Tais pacientes se relacionavam muito bem com objetos, mas nao
prestavam atencao as pessoas e, além disso, ndo gostavam de qualquer mudanca

em suas rotinas (Kanner, 1943, 1966).

Kanner salientou que é bem provavel que algumas destas criangas tenham
sido antes consideradas como débeis mentais ou esquizofrénicas. Apesar das
similaridades das caracteristicas de extremo autismo, obsessao, estereotipia e
ecolalia, Kanner relata que a sindrome difere da esquizofrenia infantil em muitos
aspectos. No caso da esquizofrenia infantil as mudangas comportamentais do
paciente sdo mais graduais, enquanto que as criangas descritas por Kanner
mostravam sua soliddo desde o inicio da vida, ndo respondendo ao mundo
externo. Além disso, estas criangas sdo capazes de estabelecer e manter uma
relagdo com objetos que ndo interfiram na sua soliddo, o que ndo ocorre em

relacdo as pessoas. (Kanner, 1943).

Nos anos sessenta, estudos relataram que o autismo envolve deficiéncias

significativas no desenvolvimento do mundo simbdlico e imaginativo, e que, em
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aproximadamente 70% dos casos esta associado a deficiéncia mental. Nesse
sentido, o0 quadro passou a ser visto como um “distarbio profundo do

desenvolvimento” (Riviere, 1995).

Em 1978 aconteceu um marco na classificagdo do autismo com Michael
Rutter. Este sugeriu uma conceituacao do quadro tendo em vista quatro critérios,
que podem ser resumidos da seguinte forma: atraso e desvio sociais ndo s6 como
relacionados ao atraso mental associado; Problemas na comunicacao, também,
nao apenas relacionados ao atraso mental; Comportamentos incomuns
(movimentos estereotipados, maneirismos, entre outros); e inicio antes dos 30
meses de idade (Klin, 2009).

O autismo infantil é caracterizado, atualmente, como um transtorno global
do desenvolvimento em que existe anormalidade e/ou alteragdo nas seguintes
areas do desenvolvimento: na interagdo social e na comunicagdo, além de
comportamento focalizado e repetitivo. Tais manifestacées s&o evidenciadas antes
dos trés anos de idade. O autismo pode envolver outras manifestagées, tais como,
fobias, alteracdes de sono ou da alimentacéao, episédios de birra ou agressividade,
de acordo com a Classificagdo Estatistica Internacional de Doencgas e Problemas
Relacionados a Saude - CID-10 (OMS, 2008), em sua classificacdo dos

transtornos mentais e do comportamento.

A Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude —
CIF (OMS, 2003), em seu capitulo sobre fungdes mentais, situa o autismo como
disturbio que afeta a categoria de funcbes psicossociais globais. Estas se
desenvolvem durante todo o ciclo vital e sdo imprescindiveis para a compreensao
e a integracdo das fungbes mentais que possibilitam a formacé&o das habilidades
interpessoais necessarias ao desenvolvimento de relagbes sociais reciprocas. A

CIF envolve uma perspectiva societaria e ambiental, complementando a CID.

A quinta edicdo do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-5) da American Psychiatric Association (APA) propde mudangas nos
critérios diagndsticos para o autismo, em que estabelece uma nova categoria

denominada “transtorno do espectro autista”, de forma a incorporar diagndésticos

29



que antes eram separados. A nova categoria inclui o transtorno autista, transtorno
de Asperger, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno global do

desenvolvimento sem outra especificacao.

Esta nova denominacdo decorre, de acordo com o0s autores, da
necessidade de situar os sintomas de tais transtornos em uma linha continua que
varia de leve a grave, diferentemente dos critérios anteriores que agrupavam 0s
sintomas e os vinculavam a diferentes desordens, cujas diferencias eram as vezes

dificeis de distinguir.

As trés categorias do desenvolvimento comprometidas no transtorno, que
antes eram a interagao social, a comunicacao e padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades, de acordo com o DSM-IV passam a ser
agrupadas em duas: déficits sociais e de comunicacdo e interesses fixados e
comportamentos repetitivos. Podemos ver que a linguagem passa a nao ser
considerada como aspecto que define o quadro, tendo em vista que o déficit de
linguagem nao é universal entre os individuos do espectro autista.

Os critérios do DSM-5 pretendem possibilitar uma avaliacdo com melhor
sensibilidade e especificidade dos critérios, ajudando os profissionais a
estabelecerem o dignéstico com mais precisdo, reconhecendo as diferengas
individuais. A publicacdo final do DSM-5 aconteceu em maio de 2013 (APA,
2012).

Como vemos, o conceito de autismo foi mudando ao longo da histéria e foi
ganhando contornos mais precisos € uma abrangéncia que permite incorporar

diferentes tipos de manifestagdes.

Em relacdo as areas comprometidas no quadro, o prejuizo da interagcéo
social pode envolver um comprometimento significativo do uso dos
comportamentos nao-verbais, dificuldade em estabelecer relacionamentos com
pares, falta de busca pelo prazer compartilhado e auséncia de reciprocidade
sécio-emocional. Assim, a percepcdo da existéncia dos outros pelo individuo
mostra-se comprometida, de acordo com o DSM-IV-TR (APA, 2002). Ainda em
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relacdo a este aspecto do transtorno, ha uma inadequacdo referente aos
indicadores socio-emocionais, como, por exemplo, falta de reciprocidade sécio-
afetiva, auséncia de respostas diante das emocgdes dos outros e pouco uso de
sinais sociais, segundo a CID-10 (OMS, 1993).

Em relacdo a linguagem, pode existir uma falta do uso social da linguagem,
dificuldade em modalidades de brincadeiras como faz-de-conta e imitacdo e
auséncia de sincronia no intercambio existente na conversacao, segundo a CID-10
(OMS, 1993). O comprometimento na area da comunicagdo se refere as
habilidades verbais e nao-verbais. Pode existir atraso ou auséncia do
desenvolvimento da linguagem falada. Quanto aos individuos que desenvolvem a
fala, pode existir dificuldade na capacidade de estabelecer ou manter uma
conversa, uso estereotipado e repetitivo da linguagem e idiossincrasias da
linguagem. Quanto ao aspecto de compreensao da linguagem existem atrasos. Ha
também uma dificuldade no uso social da linguagem, como a nao percepcao do
humor ou aspectos figurativos, segundo o DSM-IV-TR (APA, 2002).

Schmidt e Bosa (2003) referem atraso no desenvolvimento da fala,
linguagem repetitiva e estereotipada e falta de habilidade para iniciar e manter
uma conversacao. Autores como Mannoni (1986) referem que algumas criancas
com autismo possuem a linguagem, mas nao fazem uso das palavras a fim de
comunicar-se. Considerando que qualquer comunicacdo com 0O outro passa
primeiramente por uma comunicagdo consigo mesmo, ha uma etapa no autismo
que a crianga nao apresenta espaco interno, e, portanto, ndo existe a identificacdo
com os seres falantes. Pode-se presumir que se passados o0s sete anos e a
crianga manter-se muda, existe muita probabilidade de que nao se utilize da

palavra.

Os padrdes de comportamento, interesses e atividades restritos, repetitivos
e estereotipados podem ser ilustrados por uma tendéncia da crianga com autismo
a rigidez e rotina, a existéncia de rituais que ndo sdo funcionais e rotinas
peculiares, estereotipias motoras e interesses em aspectos ndo funcionais dos

objetos, segundo a CID-10 (OMS, 1993). Quanto a esta area do desenvolvimento
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afetada, a crianca pode apresentar preocupacao anormal com um ou mais
padrboes estereotipados e restritos de interesse, rigida adesao a rotinas e rituais
nao funcionais, maneirismos motores ou preocupacdes com partes de objeto
(DSM-IV-TR, APA, 2002).

A literatura menciona algumas comorbidades do autismo, que podem ser
congénitas/adquiridas e genéticas/metabdlicas. Dentre o primeiro grupo pode-se
citar rubéola, toxoplasmose, sindrome de Williams, microcefalia, sindrome de
West, intoxicagdo por chumbo, dentre outras. Cromossomopatias (x-fragil, etc),
neurofibromatose, fenilcetondria, doenca celiaca, sindrome de Angelman sao
patologias associadas ao autismo que estdo no segundo grupo (Martins, 2009). O
DSM-IV-TR (APA, 2002) menciona que o transtorno pode estar associado com
alguma doenca neuroldgica ou outra condicdo médica. Epilepsia e outros quadros
neurolégicos, deficiéncia intelectual, comportamentos hiperativos, auto e hetero-
agressividade, raiva paroxistica sao relatados como comorbidades pelo Ministério
da Saude (2013).

O atraso mental pode estar associado em aproximadamente trés quartos
dos casos de autismo, de acordo com a CID 10 (OMS, 1993). Dessa maneira,
pode haver anormalidades no desenvolvimento cognitivo, mas também podem
existir habilidades especiais, segundo o DSM-IV-TR (APA, 2002). Klin (2009)
refere uma taxa de 60 a 70% de associag¢do do retardo mental com o autismo.
Assumpcao Jr e Pimentel (2000) ressaltam a relagdo entre autismo e deficiéncia
cognitiva e afirmam que € baixa a porcentagem de individuos com autismo que

tem inteligéncia normal.

Quanto ao aspecto comportamental do quadro, podem existir medo e
fobias, alteragbes do sono e da alimentagéo, birra, agressdo e, também, auto-
lesdo, de acordo com a CID 10 (OMS, 1993). Dentre o0s sintomas
comportamentais do Transtorno Autista pode-se mencionar hiperatividade,
desatencdo, agressividade, comportamentos auto-destrutivos e respostas
anormais a estimulos sensoriais, segundo o DSM-IV-TR (APA, 2002).

32



As criancas com o diagnostico de autismo apresentam com freqiéncia
resisténcia a mudancas e rigidez na manutencéo de certas rotinas. Sdo comuns,
também, apego exagerado a objetos e grande interesse com o movimento de
pecas. Podem ser descritas, ainda, estereotipias motoras e verbais (balancar,
bater palmas de forma repetitiva ou repetir certas palavras, frases e cancoes),
segundo Gadia, et al. (2004).

Podem existir reacbes incomuns a estimulos sensoriais e movimentos
estereotipados dentre as dificuldades comportamentais (Gadia et al, 2004). Os
problemas sensoriais da crianca com autismo e suas respostas sensoriais e
perceptuais peculiares também sao referidas por Silva e Mulick (2009). Para
ilustrar, pode-se citar a hipo ou hipersensibilidade a certos estimulos, o elevado
limiar para a dor e também o medo excessivo em relagdo a estimulos vistos como

inofensivos por outros sujeitos.

Riviere acrescenta que os sintomas nao se manifestam da mesma maneira
entre os individuos com autismo e ha diferencas relevantes quanto ao Ql, nivel
linguistico e simbdlico, temperamento e a gravidade dos sintomas. O DSM-IV-TR
(APA, 2002) descreve o aparecimento precoce de sintomas. As primeiras
manifestacbes do quadro ocorrem sempre antes dos trés anos de idade, porém,
sao raros os diagndsticos em bebés com menos de um ano. Muitas vezes os pais
percebem comportamentos atipicos nos bebés e mostram preocupagdo com o
filho apds perceberem sua falta de interesse pela interagéo social, a demora em
adquirir linguagem e outras manifestagoes.

Quanto ao desenvolvimento do individuo com o transtorno, alguns autores
descrevem que, inicialmente o bebé se mostra muito passivo, alheio ao ambiente
e pouco sensivel as pessoas e objetos que o rodeiam. Os pais podem perceber
esta passividade como uma caracteristica de temperamento. Algumas vezes,
podem apresentar 0 medo de que a crianga seja surda. A suspeita de surdez esté
presente em 40% dos casos das criangas com autismo (Riviere, 1995).

Outros sintomas passam a ser observaveis como o ndao desenvolvimento

das regras de antecipacdo, que ocorrem no segundo semestre do primeiro ano, e
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nem as formas de reconhecimento social e apego, e as acbes da crianca ficam
cada vez mais limitadas. E ainda, as condutas de comunicagé&o intencional
(chamadas, pedidos e declaragdes), que se desenvolvem a partir dos 11 ou 12

meses estao alteradas ou mesmo ausentes.

Condutas funcionais do desenvolvimento, tais como os modelos de jogo,
imitagao e uso de gestos e vocalizagdes comunicativas nao sao desenvolvidos ou
sado perdidos de forma progressiva. Podem existir também anomalias que sao
muito preocupantes para as pessoas que convivem com a crianga com autismo,
tais como problemas de alimentacdo e de sono, excitabilidade de dificil controle,
condutas de panico, medo excessivo de pessoas e lugares estranhos, tendéncia a
evitar e ignorar as pessoas. E também, a crianga pode manifestar, através de
birras e oposicdes, uma resisténcia significativa as mudancas ambientais ou
mesmo a alteracdes de sua rotina.

Tais alteragbes de desenvolvimento geralmente sdo mais notaveis entre os
24 e 36 meses, periodo em que a crianga com desenvolvimento normal apresenta
ganhos na aquisicdo da linguagem, na integragdo no mundo social e no uso de
modelos de jogos simbdlicos. Algumas criangas com autismo podem apresentar
um desenvolvimento normal durante a primeira infancia, inclusive adquirindo uma
linguagem funcional, que pode ser perdida ou alterada com a progressao do
quadro.

A crianga com autismo pode mostrar-se isolada e incomunicavel,
centrada em esteredtipos e rituais. Quanto a linguagem, a maioria ndo a
desenvolve ou pode falar palavras sem sentido ou repetir falas decoradas, fora de
contexto. A fungdo comunicativa da fala pode nao ser usada em todas as
situacdes e ser marcada por ecolalia. Algumas criangcas ndo tém interesse pela
linguagem dos outros e tém dificuldades de compreensdo, o que afeta também a

interpretagéo das situagdes sociais e dos sinais sociais e emocionais dos outros.

No que se refere a prevaléncia (proporcédo de pessoas de uma populagao
que sofre de certa doenca) do autismo, esta foi estudada por varios autores.

Estudos epidemiolégicos mostram uma taxa média de prevaléncia do Transtorno
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Autista de 15 casos a cada 10.000 individuos, de acordo com o DSM-IV-TR (APA,
2002). Os dados apontam que os casos variam de 2 a 20 por 10.000 individuos.
Quanto ao género, ao se comparar a prevaléncia do autismo nos sexos feminino e
masculino, pode-se observar uma maior frequéncia de autismo em meninos do
que em meninas, com uma prevaléncia 4 a 5 vezes superior no sexo masculino
(APA, 2002).

Estudos americanos e europeus recentes revelam uma tendéncia crescente
na prevaléncia do autismo nos ultimos 20 anos. As pesquisas realizadas entre
1977 e 1991 descreviam uma tava de 4.4/10.000, e entre 1992 e 2001 o nUmero
passou para 12.7/10.000. Uma pesquisa realizada no Reino Unido descreveu uma
taxa de prevaléncia de 40/10.000, sendo que ao incluir todos os transtornos do
espectro autista, a taxa cresce para 120/10.000. (Parr, 2010; Baird, Simonoff,
Pickles et al.,2006; Fombonne, 2003; Fombonne, 2006).

No pais, o estudo de Paula, Ribeiro, Fombonne e Mercadante (2011) revela
uma taxa de prevaléncia do transtorno do espectro autista de 27.2/10.000,
considerando criangas da faixa etaria de 7 a 12 anos. Como vemos, a prevaléncia
esta abaixo da dos paises desenvolvidos, o que pode ser devido ao tamanho da
amostra e o fato de o estudo ter sido realizado em um Unico distrito no municipio,

segundo os autores.

Os dados de prevaléncia do manual americano (APA, 2002) e dos estudos
apresentados mostram um aumento e variagao na prevaléncia do transtorno nos
altimos anos. Entretanto, a prevaléncia pode apresentar esta tendéncia, sem que
necessariamente a incidéncia - numero de casos novos de uma doenga em certo
periodo de tempo - tenha aumentado, o que permite levantar questdes sobre a
conceituagao, critérios de inclusao, etiologia e diagndstico do transtorno.

Em relagéo a etiologia do autismo, existem controvérsias e discussées. Ha
uma pluralidade de hipoteses etioldgicas sem consensos conclusivos. Por isso,
predomina o uso das abordagens descritivas dos manuais de psiquiatria que
caracterizam o transtorno a partir de sintomas, sinais e evolugdo dos transtornos

mentais (Ministério da Saude, 2013).
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Psicanalistas tais como Winnicott buscam explicar o quadro a partir de uma
vertente afetiva, em que as experiéncias vivenciadas pelo bebé no inicio de sua
vida, em especial, a relagdo com sua méae, sdo cruciais para o desenvolvimento
emocional do individuo. Desse ponto de vista, as dificuldades ambientais
vivenciadas pelo bebé nessa fase inicial podem levar ao quadro do autismo.

Nessa perspectiva, Wajntal (2012) relata que as intervengcbes com criancas
que tém dificuldade do contato com o outro apresentam significativas melhoras no
quadro clinico, entretanto, apesar de tal desenvolvimento, a causa do autismo
muitas vezes ndo pode ser explicada, consistindo assim em um enigma que, ainda

deve ser desvendado pela ciéncia.

Por outro lado, a etiologia do autismo também pode ser discutida
considerando aspectos e ferramentas de analise diferentes, tais como
neuropatologia e neuroimagem, neuroquimica, eletrofisiologia e genética. Ao
compararem-se as pesquisas de neuropatologia e de neuroimagem do autismo
sdo encontradas algumas diferencas nos achados. As primeiras salientam
alteracbes anatémicas cerebelares e perda celular, enquanto aquelas referem um
padrao atipico de desenvolvimento cerebral. No que se refere as pesquisas sobre
a neuroquimica em individuos com autismo, os resultados indicam a elevagao do

nivel de serotonina nas plaquetas (Gadia et al, 2004).

Fatemi et al., (2001) definem o autismo como um transtorno neurolégico,
em que causas genéticas e ambientais estdo envolvidas. Tendo como base que a
patologia cerebelar incluindo anormalidades nas células de Purkinje ja foi descrita
anteriormente na literatura, os autores investigaram os mecanismos envolvidos
nas anormalidades nas células de Purkinje. Os resultados revelaram uma
desregulacédo de Reelin, uma importante glicoproteina secretora para camadas do
cérebro, e da Bcl-2, proteina de regulacdo responsavel pelo controle da

programacao da morte de células no cérebro, nos individuos com autismo.

O nivel de Reelin e Bcl-2 mostrou-se menor no cerebelo de individuos com
autismo, quando comparados com individuos considerados como controles. Tais

achados podem explicar os mecanismos envolvidos na causa do autismo, no que
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se refere a algumas das alteragdes cerebrais estruturais e comportamentais

observadas no transtorno.

Pesquisas que estudam a neurobiologia do comportamento social e filiacdo
em animais tém revelado que dois neuropeptideos especificos, a ocitocina e a
vasopressina, desepenham uma funcdo nos comportamentos de filiacdo
(acasalamento, formacdo de pares, comportamentos maternais/parentais e
apego). Embora tais pesquisas tenham sido realizadas em animais, os achados
sugerem que 0s neuropepitideos também estdo envolvidos na afiliacdo humana, o
que permite entendermos a neurobiologia do comportamento social humano. E
também, podem ajudar na compreensdo de transtornos que envolvem déficits
sociais, como o autismo, esclarecendo aspectos relacionados a etiologia e
tratamento (Bartz e Hollander, 2006).

Zafeiriou et al (2013) consideram o TEA um grupo de doencas que envolve
prejuizo no neurodesenvolvimento, sendo que a etiologia pode ser diversa,
embora a taxa de hereditariedade seja significativa. Os autores realizaram uma
revisdo na literatura sobre a associacdo de sindromes genéticas com o TEA e os
mecanismos envolvidos, tendo em vista que algumas sindromes apresentam uma

prevaléncia maior nos individuos com TEA do que na populagdo em geral.

A busca por sindromes genéticas tem o intuito de contribuir na saude e
gestdo dos individuos e suas familias, assim como na pesquisa do autismo.
Diferentes sindromes genéticas apontam para uma origem biolégica comum
(percurso molecular interrompido e circuitos cerebrais), 0 que pode explicar a
associacao com o autismo. A integracdo de dados genéticos com neurobiologia e
com dados clinicos pode auxiliar na compreensdo do funcionamento cerebral e da

cognicao em individuos com TEA.

Hultman et al (2002) referem que hipo6teses etioldgicas do autismo apontam
para aspectos genéticos, assim como para riscos ambientais relacionados ao
desenvolvimento fetal precoce. Os autores realizaram um estudo caso-controle a
fim de avaliar a relagdo entre fatores como saude materna, gravidez, parto e

caracteristicas da crianga e risco de autismo infanti. Na categoria de
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caracteristicas maternas, o0s seguintes aspectos foram analisados: idade,
paridade, tabagismo materno durante a gestacado e pais de nascimento da mae.
Quanto a gravidez e parto, aspectos vistos como fatores de risco para o autismo
foram investigados: hipertensdo durante a gestacdo, atonia uterina (contracdes
fracas durante o parto), diabetes pré-gestacional e gestacional, sangramento

durante a gravidez, extracao a vacuo no parto e cesariana.

As caracteristicas da crianca estudadas incluiram os seguintes itens: idade
gestacional, peso ao nascer, comprimento, circunferéncia da cabeca, tamanho
grande ou pequeno para a idade gestacional, nascimento gémeo, Apgar nos cinco

minutos, malformagdes congénitas e temporada do nascimento.

O risco de autismo foi relacionado a pratica de fumo diario na fase inicial da
gestacao, nascimento maternal fora da Europa ou América do Norte, cesariana,
bebé ser pequeno para a idade gestacional, Apgar abaixo de 7 nos primeiros 5
minutos e malformagdes congénitas. Nao foram encontradas associacées do
autismo com a circunferéncia da cabeca, diabetes materna, ser gémeo ou em
relacdo a estacao do nascimento. Desse modo, os dados sugerem que fatores de
risco pré-natal e neo-natal que envolvem um crescimento intra-uterino anormal ou

angustia fetal podem explicar a patogénese do autismo.

Como vemos, muitas pesquisas buscam identificar os fatores genéticos
associados ao quadro (Assumpgao Jr e Kuczynski, 2007) e o consideram como
uma sindrome comportamental que envolve etiologias orgéanicas. Russo (2009)
recorre ao conceito de epigenética, que remete a interacdo entre genética e
ambiente na causa de tais doencgas, sendo que o ambiente tem um papel crucial
na determinacao de tais alteragées. Quanto ao TEA, alguns genes e alteragbes
cromossOmicas podem estar associados. Entretanto, a etiologia do TEA parece
complexa, e os genes por si sé ndo conseguem explica-la e, desse modo, uma
abordagem epigenética que destaca a inter-relacdo de fatores genéticos e
ambientais pode ajudar a explicar o transtorno.
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A etiologia do autismo envolve discussdes de varios ambitos: neurologia,
genética e ambiente, o que reforca a complexidade do quadro e a possibilidade de

pensarmos em uma possivel interacdo entre varios fatores.

Quanto ao diagndéstico do autismo, vale salientar que é baseado em critérios
comportamentais e deve ser realizado por equipe interdisciplinar. Algumas
informacdes devem ser levadas em consideracao durante o processo avaliativo.
Tais informacdes podem ser obtidas através de uma entrevista clinica inicial com
pais ou responsaveis e se referem a histéria social e familiar, histéria médica e do
desenvolvimento da crianca, sendo que alguns instrumentos podem auxiliar o
processo de diagndstico. E importante ressaltar a importancia da avaliacdo médica
e psicolégica, além de encaminhamentos necessarios (Silva e Mulick, 2009).

A avaliagdo da crianga com autismo deve considerar um historico
minucioso, avaliacbes de desenvolvimento, psicolégicas e de comunicagéo e o
nivel das habilidades. Além disso, um exame adicional pode ser necessario para
excluir prejuizo auditivo, assim como déficits ou anormalidades motoras e
sensoriais (Klin, 2009). O diagndstico envolve uma avaliagao clinica que deve ser
realizada de forma cuidadosa, para que assim se possam definir formas de
intervencbes adequadas e prognésticos. A utilizacdo de medidas obijetivas e
avaliagbes de linguagem e neuropsicologia, além de outros exames, quando
necessario, por exemplo, de estudo de cromossomos podem integrar o
diagnostico (Gadia et al., 2004).

O Ministério da Saude (2013), em sua cartilha sobre linha de cuidados para
pessoas que apresentam transtornos do espectro autista e suas familias, salienta
que o diagndstico pode ser considerado a partir de seu processo e classificacdo
diagnéstica, sendo os dois componentes importantes para o campo da saude. O
primeiro componente refere-se as atividades dos profissionais de saude a fim de
compreender a natureza das dificuldades do individuo, tendo em vista sua histéria
e singularidade. Ja no segundo aspecto, considera-se a identificacdo dos aspectos
que sdo comuns a todas as pessoas que enfrentam dificuldades semelhantes.
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A cartilha reforca alguns cuidados que os profissionais da saude devem ter
ao utilizar os manuais diagnésticos, tendo em vista que a pessoa deve ser
colocada em primeiro lugar e ndo os transtornos, assim como a importancia de
cuidados quanto a banalizacdo do diagnéstico. Além disso, o risco da pessoa com
transtorno mental ser estigmatizada € muito grande, pois as categorias
psiquiatricas envolvem um elemento valorativo, o que gera preconceito aos

individuos e suas familias.

Tais julgamentos relacionados as categorias diagnésticas geram
discussoes, pois a0 mesmo tempo em que asseguram 0 acesso do individuo a
beneficios e servicos, podem também exclui-lo da participacdo social. Nesse
contexto, foi aprovada no Brasil, em 27 de dezembro de 2012, a Lei 12.764, que
Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo — (TEA), reconhecendo as pessoas com TEA como pessoas

com deficiéncia.

O processo diagndstico deve transcorrer 0 tempo necessario para a equipe
ter contato com a pessoa em varias situagdes, como consultas individuais e com a
familia, atividades livres e trabalho em grupo. Desse modo, o processo diagndstico
ira possibilitar a construcao do Projeto Terapéutico Singular (PTS), que consiste
numa forma organizada do cuidado, considerando as caracteristicas do individuo
e da sua familia, realizado por profissionais ou equipes de referéncia, podendo ser
revisto ao longo do tempo. E a partir dos 3 anos que o diagndstico pode ser feito
de forma mais segura, embora os primeiros indicios (de dificuldades de interagéo
e comunicagao) podem ser identificados antes dessa idade. (Ministério da Saude,
2013).

Em relagdo aos instrumentos padronizados utilizados durante o processo
diagnéstico, a Childhood Autism Rating Scale (CARS), a Escala de
Comportamento Adaptativo de Vineland, Sistema Diagndstico de Observacdo do
Autismo (ADOS, em inglés) e a entrevista diagndstica de autismo (ADI, em inglés)
sdo algumas escalas que podem ser utilizadas no diagnostico do autismo (Gadia
et al., 2004). Outros instrumentos de avaliagdo do autismo sdo mencionados por
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Bosa (2006): Checklist for Autism in Toddlers (CHAT); Pervasive Developmental
Disorders Screening Test (PDDST); Screening Tool for Autism in two year old,
Checklist for Autism in Toddlers-23 (CHAT-23) e Modified Checklist for Autism in
Toddlers (M-CHAT).

No Brasil alguns instrumentos internacionais foram adaptados para o
diagnéstico. O estudo de Pereira et al (2008) teve como objetivo realizar uma
primeira traducao e avaliacao da Childhood Autism Rating Scale (CARS), escala
que tem como objetivo auxiliar na identificacao de criancas com autismo, variando
de leve-moderado a grave, diferenciando-as de criangas com outros tipos de
atraso do desenvolvimento. Os resultados mostraram ser um instrumento com

validade e confiabilidade para avaliagdo do transtorno no Brasil.

Losapio e Pondé (2008) realizaram um estudo a fim de realizar a traducao
do inglés para o portugués do Brasil da escala MCHAT Modified Checklist for
Autism in Toddlers (M-CHAT), que permite a identificacdo de sinais do autismo,
entre os 18 e 24 meses. O estudo tornou disponivel a primeira versdao em
portugués da escala, demonstrando aspectos de equivaléncia semantica e
operacional, conceitual e de itens.

A dissertacdo de Becker (2009) teve como objetivo traduzir e validar a
Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) para o portugués, validando-a como
instrumento de avaliagdo no pais. A ADI-R é uma das baterias mais detalhadas
para o diagnostico do transtorno. Assumpcdo Jr et al (1999) traduziram,
adaptaram e validaram a escala de tragos autisticos (ATA), elaborada em
Barcelona, que permite avaliar as condutas autistas na crianga, tendo sido

considerada pelos autores como um instrumento de avaliagdo confiavel.

Os instrumentos de medida tém como objetivo tornar o diagndstico
padronizado, permitindo o uso de uma linguagem universal entre todos os
profissionais envolvidos e a construg¢ao de critérios comuns para a identificacao do
transtorno. Ao uso desses instrumentos, deve ser acrescido, entretanto, outros

métodos, como observagédo e interagcdo com a crianga em diferentes contextos,
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entrevistas com os pais sobre histérico e vida atual, além de exames médicos e

audiolégicos, quando necessario.

Podemos ver que embora o diagnostico do autismo seja realizado a
partir do 3% ano de vida, muito antes dessa idade ja sao perceptiveis alguns sinais
de que o desenvolvimento ndo esta seguindo o caminho esperado. A observacao
da crianca e a intervencao precoce, mesmo sem um diagndstico conclusivo,

podem ajudar a promover um desenvolvimento com melhor prognéstico.

A intervencao terapéutica deve ser multidisciplinar, sendo que os objetivos
podem incluir técnicas de mudanca comportamental, programas educacionais ou
de trabalho e terapias de comunicacao (Gadia et al, 2004). Ha concordancia na
literatura de que o tratamento com melhor eficacia para o autismo é a educacao,
com o0 objetivo de desenvolver ao maximo possivel das competéncias e
possibilidades da crianca, facilitar um equilibrio pessoal, estimular o bem-estar
emocional e trabalhar as relagdes significativas, segundo Riviere (1995).

O tratamento farmacolégico de individuos com transtorno do espectro
autista tem como objetivo a diminuicdo de alguns “sintomas-alvo”, aspectos
secundarios do quadro, tais como comportamentos agressivos e autolesivos,
episodios de descontrole, problemas de sono e algumas estereotipias motoras. Os
medicamentos mais utilizados s&o os antipsicéticos (neurolépticos),

antidepressivos e estimulantes (Ministério da Saude, 2013).

Arima (2009) estudou a intervengédo farmacolégica em individuos autistas
durante um periodo de tempo (que pode variar de 2 a 20 meses). Na primeira
consulta, 53,3% dos pacientes foram medicados. A monoterapia com
antipsicéticos foi o tratamento mais indicado, seguido pela combinacdo de
antipsicéticos com medicamentos que atuam na neurotransmissdo da serotonina
(IRSs). Na ultima consulta do periodo considerado, o numero de pacientes
medicado aumentou para 73,3%. A monoterapia com IRSs ou antipsicéticos
passou a ser o tratamento mais prescrito, seguido pela combinagdo de

anticonvulsivantes com antipsicoticos.
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Considerando-se todo o periodo estudado, o antipsicético mais indicado foi
o haloperidol, seguido pela risperidona, o que pode ser devido ao baixo custo do
primeiro. Os IRSs utilizados foram a imipramina, a amitriptilina e a bupropiona.
Entre os anticonvulsivantes prescritos, encontram-se a carbamazepina e o acido

valproico.

O estudo de Mandell et al (2008) mostrou que 56% da amostra de criancas
com TEA utilizaram pelo menos um medicamento psicotrépico, dentre os quais 20
% faziam uso de trés simultaneamente. Os neurolépticos foram os mais utilizados
(31%), seguidos por antidepressivos (25%), estimulantes (22%), estabilizadores
de humor (21%), ansioliticos (12%) e sedativos (3%). O tratamento com
psicotrépicos foi mais comum entre criangcas mais velhas, entretanto mesmo
criangas com menos de cinco anos faziam uso de medicacao. O estudo mostrou o
uso frequente de medicamentos psicotrépicos em criangas com o transtorno.

Nikolov et al (2006) referem sobre os antipsicéticos atipicos (AAPs), que
constituem uma categoria de farmacos voltada para tratar psicose e sao
considerados mais toleraveis e com menor risco de gerar efeitos colaterais
neurolégicos de curto prazo do que os antipsicoticos tradicionais, como o
haloperidol e a clorpromazina. Os medicamentos que fazem parte desse grupo
sdo a clozapina, a risperidona, a olanzapina, a quetiapina, a ziprazidona e o
aripiprazol. Tais medicamentos sdo indicados para tratamento do TEA, pois

amenizam sintomas como agressao, automutilacéo e crise de raiva.

A risperidona tem sido considerada o tratamento padrao para diminuir os
sintomas-alvo mencionados em individuos com TEA. O estudo de Torroso et al
(2010) sugere que o uso deste medicamento melhora de forma significativa alguns
sintomas do autismo, em especial o comportamento, assim como 0s aspectos de
comunicagao, sociais e cognitivos. Por outro lado, o uso da risperidona gera um
aumento e manutencdo dos niveis do horménio prolactina, que tem acéo
endocrina em diversos 0rgaos e tecidos do organismo. Os efeitos da

hiperprolactinémia a curto prazo parecem discretos, entretanto, o seu aumento por
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periodos prolongados pode trazer efeitos colaterais no crescimento e

neurodesenvolvimento infantil.

Conclui-se, deste modo que a risperidona é tida como um farmaco eficaz no
tratamento de sintomas comportamentais de individuos com autismo, entretanto,

seus efeitos a curto e longo prazo devem ser levados em consideracgao.

Mandell et al., (2008) também referem alguns cuidados no uso de farmacos.
A utilizagcdo de medicamentos muitas vezes associados mostra-se preocupante,
ainda mais em criangas mais novas, pois faltam evidéncias sobre os efeitos
desses medicamentos no desenvolvimento infantil. Desse modo, mostra-se
importante a realizacdo de mais estudos sobre o uso das medicacdes, assim
como a compreensao das politicas que influenciam a utilizacdo dos psicotrépicos.

O Ministério da Saude (2013) destaca que individuos com o transtorno do
espectro autista que nao apresentem os “sintomas-alvo” ndo necessitam fazer uso
de psicofarmacos. Por outro lado, quando necesséria a utilizacdo dos
medicamentos, o tratamento deve vir acompanhado de outros recursos

terapéuticos.

Como forma de intervencdo para desenvolver a comunicacao funcional
existe a Comunicagdo Aumentativa ou Alternativa (AAC). A primeira consiste em
qualquer método para complementar a fala, ao passo que a Comunicacéo
Alternativa € um método adotado quando a fala ndo se desenvolveu ou sofreu
mudanga. Como exemplos de AAC, podemos citar a Lingua de sinais, gestos, uso

de simbolos e figuras. (Ministério da Saude, 2013)

Tendo em vista que diante de estimulos sensoriais, a crianga com o
transtorno pode apresentar respostas mais intensas e diferenciadas do que outras
criangas, a Terapia de Integragcdo Sensorial também vém sendo utilizada nas
intervencbes com o objetivo de desenvolver as respostas adaptativas, nos jogos
com propésito e compromisso social, melhoria na atengdo, diminuicdo de
comportamentos de autoagressao, facilitagdo de comportamentos de imitagéo e

antecipacao, dentre outros.
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O programa TEACCH - Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children — embora questionado pelas vertentes nao
comportamentais, busca estimular o desenvolvimento do individuo com transtorno
do espectro autista para que atinja a vida adulta com o maximo de independéncia
possivel, facilitando a compreensdao do mundo que o rodeia, por meio das
habilidades de comunicacao. O método se estrutura a partir de objetivos, materiais
e espacos planejados para promover atividades educacionais, sendo que as
estratégias sao definidas de acordo com o caso. O ensino altamente estruturado é
considerado, no caso do transtorno do espectro autista, um meio facilitador da

aprendizagem.

O método de acompanhamento terapéutico (AT) busca a reintegracao
social e autonomia do individuo com transtorno do espectro autista, por meio da
realizacdo de atividades que visam a ampliacdo do contexto social. Tais
intervencdes podem ser realizadas por profissionais especificos ou podem integrar

o Projeto Terapéutico Singular.

Intervencbes como jogos e aplicativos para uso em aparelhos de alta
tecnologia tem sido utilizados para o desenvolvimento da crianca com autismo. As
atividades consistem em jogos educativos, de desenvolvimento cognitivo,

desenvolvimento do vocabulario e histérias sociais. (Ministério da Saude, 2013)

Diante de algumas possibilidades de intervencéo, pode-se dizer que néao ha
uma unica abordagem que possa ser caracterizada por uma completa eficacia
para todas as criangas e em todas as etapas da vida, como nos diz Bosa (2006).

Segundo a CID-10 (OMS, 1993), as manifestacdes das alteragdes do
quadro autista mudam com a idade, no entanto, elas se mantém na vida adulta em
relacdo aos comprometimentos na interacdo, comunicacdo e padrbes de
interesse. O DSM-IV-TR (APA, 2002) menciona que o nivel de habilidades
cognitivas e de linguagem sao os fatores mais importantes para se delinear o
prognostico. Vale ressaltar que a intervencdo precoce, a educacao especial, a

assisténcia a familia, e muitas vezes, o tratamento medicamentoso tém
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importancia crucial no desenvolvimento das criancas com autismo e, dessa

maneira, no prognéstico. (Sprovieri, 2007)

O autismo tem um carater cronico e seu nivel de evolucao € variavel. Com
a intervencado adequada, a evolugao pode ser positiva (apesar de lenta), entre os
cinco anos e a adolescéncia. Alguns fatores interferem na evolugdo do quadro: A
inteligéncia da crianca, a gravidade de seus sintomas, suas possibilidades de
desenvolvimento simbdlico e linglistico, o nivel de assimilacdo familiar e a
qualidade da assisténcia educacional e terapéutica. Com a intervencao, alguns
sintomas podem diminuir e a maioria das criangas desenvolve modelos de
autonomia, variando o grau. As criancas mais capazes podem desenvolver

também formas simbdlicas e lingUisticas funcionais (Riviere, 1995).

Apesar da tendéncia das dificuldades comunicativas e de socializagdo
manterem-se por toda a vida, com a intervencdao adequada, grande parte dos
individuos pode melhorar em aspectos tais como: as interagbes sociais, a
comunicacdo e as habilidades de auto-cuidado (Bosa, 2006; Klin, 2009). E
fundamental que os pais tenham consciéncia de que nao existe um tratamento
capaz de curar o autismo e que cada modalidade de intervencado pode ter uma
repercussao para cada crianca (Bosa, 2006).

A maior parte dos estudos considerados permite concluir que o transtorno
do espectro autista é cronico e que a sua evolugdo depende das caracteristicas do
individuo e das propostas de intervengéo e interagdo social disponiveis para ele.
Além disso, vale considerar que as expectativas da familia em relagcdo ao
tratamento alteram-se de acordo com o desenvolvimento da crianga e o contexto
familiar, o que torna muito importante o atendimento a familia da crianga com essa
condigédo. O acolhimento e acompanhamento a familia é especialmente importante
quando se considera a cronicidade do transtorno e, portanto, a necessidade de

apoio em diferentes momentos do desenvolvimento e etapas da vida.
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3.2. Modos de Entender o Transtorno do Espectro Autista

As teorias de Bowlby e Winnicott apresentadas no inicio do trabalho
permitiram conhecermos o processo de desenvolvimento humano. A partir de tais
teorias foi possivel compreendermos a importancia das primeiras relacoes, em
especial, com a mae no desenvolvimento emocional do individuo. As teorias nos
permitem pensar que dificuldades vivenciadas nessas primeiras relagées podem

levar o individuo a apresentar problemas afetivos e de interacao social.

Nesse contexto, iremos discutir alguns modos de entender o individuo com
transtorno do espectro autista. Optou-se por discutir primeiramente as teorias
cognitivas e em seguida a visdo da psicanalise. As teorias cognitivas apresentam
uma visao organica do autismo, ao passo que as psicanaliticas enfocam os
aspectos afetivos e ambientais que permitem a compreensao do individuo com o
transtorno em seu contexto familiar e social.

As teorias cognitivas tém como um dos seus principais representantes, o
psicélogo inglés S. Baron-Cohen. O autor destaca os aspectos hereditarios e
genéticos do transtorno que envolve déficits cognitivos que interferem nas
habilidades sociais necessarias para atribuir estados mentais aos outros, além de

alteragbes sensoriais e neurolégicas.

As teorias psicanaliticas concebem o autismo como um disturbio que afeta
a capacidade de estabelecer relacées. Bolwby (2006) € o primeiro autor a
estabelecer uma relagédo entre tendéncia anti-social e privacdo emocional. A base
segura constituida pela presenca da mae na fase inicial da existéncia permitiria o
desenvolvimento saudavel. Winnicott (2006) aponta que na fase inicial de
comunicacao entre bebé e mae, no periodo de dependéncia absoluta, € que se
estruturam as bases da futura saude mental do bebé.
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3.2.1. Neurociéncias e Teorias Cognitivas

O psicologo S. Baron-Cohen defende uma explicacdo cognitiva para os
déficits sociais do quadro autista e identifica a dificuldade em compreender e
inferir os estados mentais das outras pessoas como um dos aspectos
caracteristicos dessa condi¢ao (Baron-Cohen, 1988). A “teoria da mente” refere-se
a capacidade do individuo de atribuir estados mentais para si mesmo e aos outros.
E denominada “teoria”, pois constitui um sistema de inferéncias, em que tais
estados ndo sdo observaveis, mas permitem fazer previsbes sobre o

comportamento dos outros. (Premack e Woodruff, 1978).

A teoria cognitiva defende que o autismo é causado por déficits cognitivos
centrais na capacidade de meta-representacdo, que € necessaria para as
habilidades sociais que estao relacionadas a atribuicdo de estados mentais aos
outros. Em outras palavras, a capacidade de meta-representacdo refere-se a
capacidade de utilizar a “teoria da mente”. Tais habilidades sociais estdo

prejudicadas no quadro autista (Baron-Cohen, 1988).

Baron-Cohen e colaboradores, em 1985 realizaram um experimento a fim
de estudar a teoria da mente das criangas com autismo, comparando-as com um
grupo de criangcas com sindrome de Down e outro de criangas normais. Os
achados mostraram que o grupo das criangas com autismo apresentou uma falha
na utilizacdo da teoria da mente, o que envolve uma inabilidade de representar

estados mentais e atribuir crencas aos outros.

Dessa maneira, pode existir um prejuizo no sentido de previsdao do
comportamento do outro. Esta falha na teoria da mente das criangas com autismo
constitui um déficit especifico, que ndo pode ser atribuido ao atraso mental. Por
outro lado, o mesmo estudo sugeriu que um pequeno subgrupo das criangas com
autismo pode utilizar uma teoria da mente, o que requer um estudo mais
aprofundado, pois seus padrdes de déficits sociais podem ser diferentes das

criangas com autismo que ndo conseguem fazer uso da “teoria da mente”.
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Baron-Cohen e Belmonte, em estudo do ano de 2005, referem que embora
exista uma compreensdo neurobioldégica do autismo, o diagnéstico ainda é
baseado em critérios comportamentais. Desse modo, para um melhor
entendimento, o autismo deve ser considerado por meio das teorias biolégicas e
psicolégicas. As alteracdes nos trés aspectos do desenvolvimento podem ser
explicadas pela teoria da empatia-sistematizacao: uma dificuldade na capacidade

empatica e um aumento na capacidade de sistematizacao.

Tais alteracbes podem ter como base anormalidades de natureza
neurobioldgica, em que existe baixa atividade nas regides cerebrais referentes a
cognicao social e alta atividade das regides de nivel inferior e de processamento
perceptual. Aspectos genéticos e ambientais interagem de forma a alterar a
estrutura neural e dinamica do individuo. Sendo assim, de acordo com os autores
dessa perspectiva, uma abordagem psicobiolégica do autismo se mostra mais
adequada.

Considerando que em alguns casos individuos com o transtorno
apresentam diferencas na anatomia cerebral, porém que o0s substratos neurais
especificos do transtorno do espectro autista e sua influéncia no comportamento
na idade adulta ndo sao claramente compreendidos, Baron Cohen e
colaboradores (2012) estudaram a anatomia cerebral e sua relacdo com o
comportamento do transtorno em adultos. O estudo de imagens de ressonancia
magnética mostrou que individuos adultos com transtorno do espectro autista ndo
apresentam diferengas significativas quanto as medidas de volume cerebral,
quando comparados com o grupo controle. Entretanto, apresentam diferencas
regionalmente especificas na substéncia cinzenta e volume na substancia branca.
Estas evidéncias revelam que anormalidades na anatomia cerebral podem
persistir na idade adulta e que estas estao relacionadas a caracteristicas e tragos
especificos do transtorno, o que esta de acordo com a visao do transtorno como

uma sindrome decorrente de uma “conectividade neural atipica”.

Belmonte et al (2004) também definem o autismo como uma sindrome de

‘conectividade neural atipica” e salientam que explicagdes genéticas e da
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neuropatologia podem ser integradas com aspectos sobre neuroanatomia,
neurofisiologia e comportamento. Esta visdo integrada permite uma melhor
compreensao sobre o desenvolvimento normal e patolégico dos sistemas neurais

e cognitivos, além de contribuir na remediacao e prevencao do autismo.

Outros estudos na perspectiva da neurociéncia definem o transtorno como
uma complexa doenca do desenvolvimento neurolégico, em que diferentes
combinagdes de alteragbes genéticas podem influenciar o fenétipo da doenca
(Muotri et al.,, 2010). Tendo o modelo genético da sindrome de Rett como
ferramenta celular, a partir de um sistema de cultura com células-tronco
pluripotentes induzidas dos fibroblastos do paciente, os autores encontraram
alteracbes precoces no desenvolvimento humano dos neurbnios derivados. O
modelo proposto remete aos estagios iniciais de desenvolvimento neurolégico da
doenca. Um trabalho posterior de Muotri et al (2011) aponta descobertas que
possibilitam a compreensao da etiologia de doencas neuroldgicas ao nivel celular,
dentre elas o transtorno do espectro autista, doenca de neurodesenvolvimento,
além de auxiliar no tratamento das doengas. Os estudos nessa area mostram a
complexidade genética envolvida nas doencas neurolégicas e como genes de
risco combinam-se para gerar um nivel de vulnerabilidade supralimiar celular que

pode levar a doenca.

Matuszek e Talebizadeh (2009) consideram o autismo um transtorno
neurolégico hereditario complexo e referem que muitos genes e alteragbes
cromossOmicas sao associados ao autismo. Entretanto, a causa de tais alteracdes
ainda nao é totalmente compreendida, havendo a necessidade de mais estudos.
Os autores desenvolveram um banco de dados genético sobre o autismo, que
registra informagdes sobre os genes relacionados ao transtorno e alteragcées no
numero de copias gendmicas, assim como os RNAs ndo-codificantes e sitios
frageis. O banco de dados € fundamental para o avang¢o do conhecimento da area
e pode facilitar a avaliacao e exploragao de descobertas genéticas sobre autismo.

Outros estudos constatam alteragbes em fungdes como a meméria e no

desenvolvimento da capacidade simbdlica. O modelo explicativo de Piaget em
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relagdo ao desenvolvimento cognitivo, estruturado em fases bem delimitadas
também é bastante utilizado nesta vertente. Criancas com autismo, em sua
maioria, mantém-se no primeiro estdgio, o sensoério motor, que corresponde ao
funcionamento cognitivo até 24 meses de idade, aproximadamente. Sendo assim,
tais criancas podem ndo passar pelos préximos estadgios de desenvolvimento
cognitivo (Scheuer e Andrade, 2007).

A capacidade imitativa desenvolve-se durante o estagio sensorio-motor
descrito por Piaget e tem relacdo com o desenvolvimento da aprendizagem de
forma geral e com a linguagem. Esta capacidade pode ser observada na imitacao,
que pode ser incompleta, em criangas com autismo que apresentam um melhor
desenvolvimento cognitivo e de linguagem. A habilidade de compreenséo,
referente a linguagem e fatos também parece prejudicada no quadro autista. O
jogo simbolico, definido pela capacidade de representacdo, desenvolve-se
também no periodo sensério-motor. As criancas com autismo apresentam
dificuldade de construir objetos internos em pensamento. Vale ressaltar que o
desenvolvimento do jogo simbdlico esta relacionado a linguagem (Scheuer e
Andrade, 2007).

3.2.2 Psicanalise

Para Winnicott (1966), o autismo € um problema no desenvolvimento
emocional e ndo uma doenga. Antes de ser utilizado o nome “autismo”, Winnicott o
referia como “esquizofrenia da infancia inicial ou da inféancia posterior”. O quadro,
de acordo com o autor consiste em um estado clinico que refere extremos menos
comuns de um fenébmeno que pode ser considerado universal (Winnicott, 1966).
Desse modo, os comportamentos que descrevem o que se chama de autismo
podem ser encontrados em criangas consideradas com desenvolvimento normal
(Winnicott, 1967).
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A explicacado para o quadro estaria, segundo a sua teoria, no fracasso no
estabelecimento de uma relacado de reciprocidade que envolve mae e bebé em

uma rede de cuidados essenciais para que se inicie uma vida mental saudavel.

Existem algumas dificuldades, no momento das vivéncias iniciais do bebé,
que dependem nao apenas das bases pessoais herdadas, como também do que é
proporcionado pela mae. Desse modo, um fracasso relativo nos cuidados
representa um desastre para o bebé. Inicialmente, o bebé necessita da atencao
completa da mae, o que envolve um padrao de cuidados, e é neste momento que

€ construida a base da saude mental. (Winnicott, 1966)

O individuo parte de um estado de nao integracao e necessitara do outro
para o amadurecimento, embora tal tendéncia seja herdada. O papel da mae é
muito significativo em tal processo, pois ela tera que identificar-se com o bebé e
auxilia-lo no processo de integracao. Inicialmente, a mae constituira parte do bebé,
definindo um estado de “dois em um”. A integracdo ocorre de acordo com o
desenvolvimento do bebé, envolvendo também o mundo externo. Assim, a
identidade unitaria constitui-se gradativamente, e caso nao acontecga, o individuo
vivenciara consequéncias entre as quais, o autismo é a expressao mais forte
(Araujo, 2003).

Portanto, o aspecto ambiental tem papel significativo nos transtornos do
desenvolvimento infantil, dos quais o autismo faz parte. Vale ressaltar que tal
discussao envolve questdes de etiologia e ndo de responsabilidade (no sentido de
culpa dos pais). (Winnicott, 1966)

Winnicott (1967) faz algumas consideragdes sobre o autismo. Este é uma
forma de defesa, o que envolve a invulnerabilidade, em que a crianga carrega
consigo a “memoria (perdida) da ansiedade impenséavel”, isto é, a ansiedade de
vivenciar novamente algo que foi considerado terrivelmente ruim. A doenca
constitui uma estrutura mental que protege contra as condigdes da ansiedade
impensavel. A caracteristica mais importante para o desenvolvimento do bebé é a
capacidade da méae de se adaptar as necessidades do bebé através de sua

capacidade sadia de se identificar com o bebé, ao mesmo tempo conservando sua
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propria identidade. Ele refere também o conceito de édio inconsciente, que é
reprimido, da mae para a crianga. Os pais amam e odeiam seus bebés, em niveis
variados, o que nao faz mal. No primeiro periodo da infancia, o efeito do desejo de
morte reprimido é prejudicial € no estagio que segue, a criangca se esforca para
minimizar o desejo inconsciente dos pais, que é encoberto por formagdes reativas,

de que estivesse morta.

Desse modo, ha uma relacao entre amadurecimento da crianca e estado
emocional da mae. Sendo assim, se a mae nao estiver bem, podera apresentar
dificuldades de entrar no estado de preocupacdo materna primaria. Entretanto,
Winnicott ressalta que a mae como um ambiente favoravel para o
desenvolvimento da crianca depende ndo apenas das condi¢des internas da mae,
como também de que ela seja apoiada pelo pai. Assim, o papel paterno envolve
assegurar o estado materno de preocupacao. (Araujo, 2003).

Pode-se dizer que o desenvolvimento do eu do bebé sera possibilitado por
seu ambiente total, isto &, pai e mae no desempenho de seus papéis. O senso de
realidade do bebé vai sendo desenvolvido a partir de suas experiéncias, chegando
a diferenciacao de realidade externa e interna. Nesse momento, o bebé atinge o
estagio de concernimento, passando assim a perceber-se como um eu separado

de um nao-eu.

O autismo consiste numa organizacao patoldégica de defesa, a fim de
alcancar a invulnerabilidade, no sentido de a crianga n&o vivenciar novamente a
angustia de uma invasédo ou falha do ambiente em relagdo a ela, na fase de
dependéncia significativa no inicio de sua vida. Nas situagdes em que tal defesa
ocorre com frequéncia, a crianga mantém-se no autismo. Assim, ela alcanga a
invulnerabilidade por meio do isolamento, 0 que acarreta consequéncias nas suas
relagdes com o outro e com o mundo e na constituicdo de um “si mesmo”. (Araujo,
2003).

Em suma, a teoria de Winnicott afirma que o autismo pode ter como origem
o impacto das falhas do ambiente social no periodo inicial da infancia, em que

ainda, o individuo vivenciava a dependéncia absoluta. Tais falhas referem-se a
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forma de relacionamento estabelecida pela mae em relagdo ao filho, que

constituira um modelo de mundo para o bebé.

O autismo se manifesta em situagbes de alteragdo ou interrupgdo no
processo de identificacdo mae-bebé, em que suas necessidades nao sao
supridas. O isolamento defende o individuo de eventuais novas experiéncias que o

facam reviver a ansiedade impensavel.

A teoria nos mostra ainda que apesar de atribuir a causa do quadro aos
sentimentos e atitudes dos pais (principalmente da mae), ndo se deve
responsabiliza-los.

4. Familia

4.1. Aspectos gerais e definicoes

Tendo em vista que o presente estudo tem como proposta investigar as
expectativas das maes de criangas com transtorno do espectro autista é
importante compreendermos primeiramente a instituicdo familiar em si,
considerando que a crianga e sua mae integram uma familia e que o problema de
um individuo afeta toda a dinamica familiar. Neste tépico iremos apresentar
aspectos do conceito de familia: definicdo, fungbes e papéis, mudangas na
estrutura familiar e circunstancias que configuram a desorganizagao familiar, para

mais adiante, apresentarmos aspectos da familia da crianga com autismo.

A familia pode ser definida como um sistema social, em que podem existir
subsistemas, de acordo com o seu tamanho e com os papeéis desempenhados por
seus membros. A estrutura da familia envolve uma complexidade de relagbes e
emogoes, constituindo a unidade basica de desenvolvimento das experiéncias do
individuo. As relagdes dentro da familia envolvem forte significado emocional para
quase todas as pessoas de uma sociedade. A familia, vista como instituicao social
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significativa e sdélida, passa por um longo ciclo de eventos referentes ao
desenvolvimento. Favorece o desenvolvimento do individuo e sua inser¢gdo na
sociedade, exercendo o papel de mediadora (Sprovieri & Assumpcéao Jr, 2001;
Goode, 1970).

O aspecto mais significativo da familia refere-se aos relacionamentos entre
0s seus membros, tendo em vista que estes sao insubstituiveis e envolvem uma
convivéncia longa e intensa, além de representar um valor. No sistema familiar,
cada individuo influencia os outros e ao mesmo tempo é influenciado por eles.
(Carter & McGoldrick, 2001; Sprovieri, 2007).

Quanto as funcgdes sociais da familia podemos citar: a de reproducao, de
manutengado fisica de seus membros, de fornecimento de status a crianga,
identificacdo social, socializagdo, controle social, producao de bens e consumo.
Em outras palavras, ela tem a fungdo de assistir seus membros nos aspectos
emocional, econdmico e social. A familia conta com suporte e interferéncia externa
para o desempenho de algumas destas funcbes, ao passo que para outras
assume a responsabilidade de forma exclusiva. A fim de ilustracdo, pode-se citar a
socializagdo de criancas, funcao que é compartilhada entre a familia e as
instituicdes educacionais. (Sprovieri & Assumpcéo Jr, 2001; Goode, 1970; Prado,
1991).

A vis&o de familia tem se modificado nas ultimas décadas e, atualmente, os
papeéis ndo séo tao fixos, existindo uma variedade de configuracées em que as
fungbes sao intercambiaveis. Nos dias de hoje existem varias configuracées de
familia, em decorréncia das transformagdes socio-culturais, econémicas e politicas

e nao somente a chamada familia “nuclear”, que é composta por mae, pai e filhos.

A literatura especializada relata diversas transformagdes na familia apés os
anos 1960, sendo estas: diminuicAo do niumero de casamentos e aumento da
coabitacdo, aumento dos divércios e separagdes, aumento das familias
recompostas e das familias monoparentais, diminuicdo no numero de nascimentos

e aumento do trabalho assalariado das mulheres.
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As transformacdes histéricas da familia referem-se a sua estrutura, assim
como também aos papéis e relagdes, que se tornam mais flexiveis. A autoridade
paterna passa a ser afetada pela insercao feminina no mercado de trabalho e por
outras conquistas da mulher. As transformacées mostram uma tendéncia social
mais abrangente, com mudancas que modificam as relagcdées de poder dentro na
familia. O processo de transformacdo de modelos familiares é heterogéneo,
quando comparamos grupos sociais distintos. (Trad, 2010; Amazonas e Braga,
2006). Apesar das transformacdes, a familia ainda é idealizada e se mantém
vigente como fonte de realizacdo pessoal e de felicidade (Singly, 2007).

Existem algumas circunstancias que podem levar a desorganiza¢dao de uma
familia: ilegitimidade; separacdo, divorcio e desergdo; familia “de fachada”;
auséncia involuntaria de um cdnjuge; falta de sucesso no desempenho dos papéis
principais. Quanto a este Ultimo aspecto, o autor refere catastrofes na familia
ligadas a doengas mentais, emocionais ou fisicas, além de doengas graves e
constantes que podem gerar sensagao de fracasso do papel desempenhado
(Goode, 1970).

Quando existe um membro com deficiéncia na familia podem surgir
dificuldades no desenvolvimento emocional saudavel dos outros membros,
inclusive em relacdo aos papéis de cbnjuges e pais. Ressentimento, irritacdo e
raiva sao algumas reacfes que podem ser vivenciadas pelos membros de uma

familia que tem uma crianga com deficiéncia (Sprovieri & Assumpgéao Jr, 2001).

O vinculo da mae com o filho deficiente também pode sofrer prejuizos. A
mae pode sentir aversdo e mostrar desapego a crianga, devido a decepcao
vivenciada. Nessa situacao, o cuidado para com o bebé pode ficar comprometido,
e gerar, mais tarde, sentimentos de culpa na mée. A mae necessita vivenciar o
luto para conseguir lidar com a perda do filho desejado e aceitar a crianga
deficiente, o que é permeado por muitos sentimentos e angustia. Muitas vezes,
em busca de respostas para a deficiéncia, a mae busca explicacbes espirituais e
auxilio na religido (Barbosa et. al., 2008).
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A aceitacao do filho com deficiéncia é construida gradativamente e quando
a mae atinge tal estado, busca os recursos e informagdes para possibilitar o
desenvolvimento da crianca e atender suas necessidades fisicas e emocionais. O
apoio da familia e a participagdo do marido no cuidado com o filho constitui fator
crucial para o equilibrio emocional da mae. O apoio do companheiro proporciona
seguranca, compreensao e alivio de um possivel sentimento de culpa da mae,

fortalecendo-a no engajamento do cuidado com o filho (Barbosa et. al., 2008).

O estudo de Monti (2010) sobre a dinamica familiar de criancas com
alteragdes do desenvolvimento mostrou que a deficiéncia tem um papel importante
nas expectativas e desejos dos familiares. Aspectos como melhora dos
atendimentos recebidos, melhora na aceitacdo pela propria crianca, melhora da
auto-estima da crianca, desejo de que a crianca participasse das situacdes sociais
em familia, que se comunicasse mais, desejo de que o filho conseguisse se
alfabetizar, e de que desenvolvesse independéncia nas tarefas de vida diaria
foram mencionados pelos familiares em relacdo as preocupacdes com o futuro do
filho.

Os aspectos aqui apresentados indicam que os problemas do
desenvolvimento infantil devem ser considerados como problemas do individuo,
de sua familia e da comunidade. A familia da crianga com deficiéncia precisa de
auxilio para adequar as metas e lidar com os sentimentos suscitados, para assim
adaptar-se a nova realidade. Nesse sentido, a assisténcia a familia é parte
integrante do tratamento, possibilitando assim que o0s sentimentos sejam
abertamente manifestados e adquiram novos significados. A terapéutica, nesse
caso, visa intervir para o equilibrio da familia. (Barbosa et. al., 2008; Sprovieri,
2007).
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4.2. A familia da crianca com Transtorno do Espectro Autista

A partir do que foi apresentado anteriormente foi possivel compreendermos
a estrutura e a dindmica da instituicdo familiar. Considerando os
comprometimentos do quadro autista, pode-se dizer que estes acarretam ajustes e
adequacées na dinamica familiar, além dos sentimentos vivenciados. Na literatura
encontramos alguns aspectos relacionados a familia da criangca com transtorno do
espectro autista: impacto do diagnéstico, dificuldades na vida da familia,
isolamento social, estresse e estratégias de enfrentamento, aspectos estes que
serdo apresentados a seguir.

O diagnéstico envolve os sentimentos presentes nesse momento. O
diagnostico de um filho com autismo é vivenciado como um momento de crise,
representando uma situacdo de desequilibrio no ciclo vital da familia,
especialmente pela exigéncia de manter-se desempenhando 0s outros papéis
concomitantemente com a sobrecarga do problema da crianga. A familia necessita
elaborar um novo nivel de equilibrio, para assim conseguir lidar com a nova
realidade. Vale ressaltar que o impacto na familia ndo ocorre somente apés o
diagnéstico, podendo acontecer em outros momentos do ciclo vital individual e

familiar e ser manifestado de formas diferentes.

Muitos pais, quando recebem o diagndstico de autismo do filho, cultivam
por algum tempo a esperanca de que ele ird curar-se totalmente. Muitas familias
negam a sindrome e procuram outros profissionais com a expectativa de
receberem outro diagnostico. O impacto de um transtorno como o autismo na
familia € descrito como Iuto por varios autores, tendo em vista que os pais
esperam uma crianga saudavel para assim realizar os seus sonhos néo realizados
e quando esta realidade n&do se concretiza, tais sonhos e fantasias podem
desaparecer de uma forma muito dolorosa (Sprovieri, 2007).

O momento do diagnédstico envolve sentimentos de choque, aflicao,

desespero e tristeza. Além disso, dificuldades de aceitacdo e compreensdo do
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transtorno pela familia, assim como pelos pais, e falta de suporte da familia
extensa também sao descritos na literatura. (Borges e Boeckel, 2010)

Algumas variaveis estao presentes nas inter-relacées familiares quando ha
uma doencga crénica na infancia ou uma condig¢édo limitante que decorre desta:
dificuldades no desempenho de papéis familiares e nao-familiares, sintomas
fisicos decorrentes do sofrimento e auséncia de um contexto para expressar
sentimentos de culpa e raiva. A doenca crbnica, o que envolve as deficiéncias,
pode ser percebida de inUmeras formas — desafio, inimigo, puni¢cdo, uma situacao
de perda, ou mesmo como uma oportunidade de crescimento — no entanto, a
maior parte das vezes é vista como uma ameaca e perda irreparavel. A doenca,
dessa maneira, implica na tristeza da perda da crianga saudavel que os pais
almejavam, o que envolve emocodes de luto. A familia, na fase inicial de vivéncia
com a doenga, pode entrar em crise, caso Nndo possua recursos préprios para lidar
com o problema ou nado tenha suporte externo e/ou interno. (Sprovieri, 2007;
Sprovieri & Assumpc¢ao Jr, 2001).

O processo de adaptagdo dos pais a um filho com comprometimentos é
longo e envolve sofrimento (Marques e Dixe, 2011). As mudangas quanto a
adaptacédo da estrutura familiar acontecem de acordo com sua organizagao interna
e sua participagéo na sociedade. No caso do individuo autista, pode-se dizer que
este dificulta o processo relacional na familia, afetando sua organizagéo interna e
externa, devido as suas dificuldades de socializagdo. (Sprovieri, 2007). Os
periodos de alivio das exigéncias sdo minimos e a familia tende a enfrentar muitas
dificuldades. Com os ajustes constantes e a crescente demanda de cuidados, os
problemas emocionais e relacionais sdo frequentes. (Sprovieri & Assumpcéao Jr,
2001).

Em tal circunstancia, os familiares podem vivenciar o estresse. Este
conceito pode ser caracterizado como a vivéncia de situagdes que sao tidas pelo
individuo como ameacgadoras ao seu bem-estar fisico e emocional. Tais situacoes
sdo denominadas estressores e as reacdes das pessoas a elas sdo chamadas
respostas ao estresse. Ha situagdes e eventos que representam estresse para a

59



maior parte das pessoas. A fim de ilustragdo, podem-se citar mudangas que
interferem na vida de muitas pessoas, como guerras e terremotos, e também,
mudancgas na vida de uma pessoa, como mudanca de emprego, casar-se, perder
um amigo e sofrer de uma doenca. A reacdo ao estresse & considerada como
adaptativa quando ha a possibilidade de fuga ou ataque ao estressor, e é
inadaptativa quando o estressor é crénico e também quando nao é possivel de ser
controlado (Atkinson et al., 2002).

As maes de criancas com autismo apresentaram altos niveis de estresse.
No entanto, a pesquisa de Sprovieri (2007) mostrou que nao ha diferencas
significativas nos escores de estresse entre maes de familias sem transtornos,
com autismo e com sindrome de Down, tendo em vista as trés fases — alerta,
resisténcia e exaustdo. Nesse sentido, a autora relaciona o estresse
principalmente ao papel de mae e néo a doenga em si. O papel feminino dentro do
contexto social e também familiar pode ser o causador do seu estresse,
considerando a cobranca social dos dias de hoje para que a mulher desempenhe
muitos papéis. Na fase de resisténcia foram constatados niveis mais elevados nas
familias com individuos com autismo e com sindrome de Down, quando
comparados com familias de criangas sem transtornos. Os padrdes familiares se
alteram diante da doenca, dificultando o processo de desenvolvimento — individual

e familiar, o que € observado no caso dessas familias.

Desse modo, familias que possuem um membro com algum tipo de doenga
crénica, especialmente autismo e sindrome de Down podem vivenciar dificuldades
familiares, sentimento de culpa, mal-estar e outros problemas, que por si sé
eliciam estresse. As dificuldades na dinamica familiar de individuos com autismo e
de individuos com sindrome de Down e os problemas mencionados foram:
angustia, desorganizagéo e dificuldade no desenvolvimento familiar. Em outros
casos, outras dificuldades foram associadas ou creditadas a doenca ou ao doente.
(Sprovieri, 2007).

Quando se consideram as maes de criangas com Transtornos do Espectro

Autista, os principais fatores que interferem no estresse materno referem-se ao
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excesso de responsabilidade e ao isolamento social, além do preconceito
vivenciado. Apesar da associagao encontrada entre a presenca de transtornos e
estresse, pode-se inferir que ndo é a presenca em si de um filho com o transtorno
que constitui um fator de estresse para as maes, mas sim todos estes fatores
mencionados (Schmidt, 2004).

O autismo implica em repercussdes nos aspectos fisicos e mentais do
sujeito, 0 que exige uma maior demanda de cuidados e, assim, o nivel de
dependéncia em relacao aos pais e cuidadores se torna maior, 0 que pode ser um
fator estressor para a familia (Schmidt e Bosa, 2003). As dificuldades mais citadas
pelas maes das criangas com autismo nos cuidados com o filho referem-se aos
problemas comportamentais e as dificuldades com as atividades de vida diaria,
tais como, realizar a higiene, vestir-se etc. (Schmidt et al. 2007). Além disso,
grande parte das familias enfrentam dificuldades em muitos aspectos para exercer
sua funcao de educar, ainda mais ao ter que enfrentar a exigéncia de educar uma

crianga com autismo. (Sprovieri, 2007)

O estudo de Borges e Boeckel (2010) mostrou que existe um impacto da
doenca na vida social da familia da crianca com autismo: A maior parte das
familias evita alguns lugares devido aos comportamentos do filho, que causam
constrangimentos a elas. As maes dessas criangas vivenciam uma sobrecarga
emocional, 0 que envolve esgotamento, tristeza, cansago, isolamento social, falta
de suporte social, auséncia de lazer e a fungao de ser a principal cuidadora. As
maes enfrentam desgaste fisico e emocional, 0 que exige que busquem
continuamente formas de adaptacao familiar.

No que se refere as implicacbes no bem-estar psicologico, familiar e
pessoal, de pais de criangas e adolescentes com autismo, pode existir uma boa
adaptabilidade familiar, por meio das estratégias de enfrentamento, que sao
denominadas coping. Elas possibilitam manter o equilibrio e algum bem-estar
emocional e de satisfagcdo com a vida, apesar das dificuldades (Marques e Dixe,
2011). Diante de dificuldades, ha diferentes formas de lidar. Uma possibilidade é

entrar em contato com sentimentos e problemas, trabalhar a aceitacao e lidar com
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os dados reais. Por outro lado, é possivel negar a existéncia do problema e
reprimi-lo, fazendo com que a situacao pareca controlada (Sprovieri, 2007).

As estratégias de enfretamento utilizadas pela maioria das maes de
criangas com autismo referem-se a agir diretamente sobre o fator de estresse, ao
buscar mudar suas caracteristicas. A estratégia predominantemente utilizada
pelas maes para lidar com as préprias emocbdes € a distracdo, de forma a
desvencilhar-se do foco de estresse e nao lidar diretamente com ele. De acordo
com Schmidt et al. (2007), nesse sentido, € importante ressaltar a importancia de
apoio e orientacdo as maes de criancas com autismo a fim de desenvolver e

fortalecer estratégias de enfrentamento.

Quanto a orientagdo a familia, é importante ressaltar que pais e outros
familiares sdo importantes para as intervengcbes e podem promover o
desenvolvimento infantil. Atualmente, reconhece-se a repercussao positiva da
presenca das pessoas com deficiéncia para suas familias. Os estudos mostram
que os lacos familiares podem ser fortificados, assim como o amor, a felicidade, a
rede social ampliada, a tolerancia, a paciéncia, e 0 crescimento pessoal,
aumentam (Summers, Behr e Turnball, 1989 apud Sprovieri, 2007).

A partir dos dados da literatura apresentados podemos concluir que o
transtorno autista afeta a familia de forma continua, tendo em vista sua
cronicidade. No momento do diagnéstico, a familia vivencia muitas emog¢des como
tristeza e revolta. No dia-a-dia, a rotina de cuidados exige ajustes constantes, o
que pode configurar uma situagédo de estresse. A vida dos familiares nos outros
aspectos — social, pessoal e profissional — pode ficar comprometida. Os estudos
nos permitem dizer que tais familias vivenciam o sentimento de soliddo. Além
disso, os familiares possuem expectativas e planos para o futuro em relagédo ao
membro com autismo, 0 que também é permeado por sentimentos e, muitas
vezes, exige adaptagcdes e mudancas constantes nas expectativas sobre o

desenvolvimento do filho, questao essa que trataremos a seguir.
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4.3. Expectativas parentais

Na pratica dos atendimentos aos pais, as expectativas em relacdao ao
desenvolvimento da crianca e planos para o futuro aparecem a todo o momento,
desde antes da gravidez e acompanham todas as fases do desenvolvimento do
filno. Retomando o que Winnicott nos disse, o desenvolvimento da pessoa inicia-
se a partir da concepcao mental que os pais elaboram dela, o que reforca a
importancia e influéncia das expectativas parentais no processo de

desenvolvimento.

No contexto do presente trabalho, em que o desenvolvimento da crianga néao
segue o caminho imaginado e desejado, entendermos as expectativas parentais
se mostra importante, pois sabemos que elas influenciam a busca dos recursos de
desenvolvimento pelos pais, a relacdo e o comportamento dos pais quanto a
crianga, assim como também, o préprio comportamento da crianca.

Em outras palavras, as expectativas norteiam o comportamento dos pais,
assim como o da crianga, considerando que o individuo tende a se comportar da
forma como os outros esperam. Desse modo, as expectativas podem contribuir no

processo de desenvolvimento da criancga.

Podemos dizer que expectativas significativamente discrepantes das
possibilidades reais da crianga se mostram prejudiciais no processo de
desenvolvimento. Expectativas muito baixas podem desestimular os pais a
buscarem recursos e intervengdes. Por outro lado, expectativas muito altas,
estimulam a busca de recursos, porém, podem gerar sentimento de frustragcéo e
tristeza nos pais, e muitas vezes os ganhos no desenvolvimento podem nao ser

valorizados, j& que nao se atinge o padrao esperado.

Em relagdo as expectativas, encontramos na literatura quatro categorias
de expectativas de pais em relagcdo a crianca: 1) expectativas durante o periodo
gestacional, 2) expectativas de pais de criangas com desenvolvimento normal, 3)

expectativas em relacao a criangas com atrasos do desenvolvimento de forma
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geral e 4) expectativas em relacdo as criangas com deficiéncias especificas, como
surdez, deficiéncia intelectual, sindrome de Down e criancas com transtorno do

espectro autista, entre outras.

O levantamento bibliografico revela poucos estudos sobre essa tematica e
a maioria deles, realizados fora do Brasil, o que revela a necessidade desse tema
ser mais pesquisado em ambito nacional e internacional, tendo em vista sua

relevancia para o desenvolvimento infantil.

O primeiro grupo de trabalhos encontrado refere-se as expectativas durante
o periodo gestacional, em que a maior parte dos pais desenvolve uma imagem
mental do bebé esperado. O estudo de Piccinini et al. (2004) identificou cinco
categorias de expectativas das maes (primeira gestacao) em relacdo ao bebé,
sendo estas referentes ao sexo, nome, temperamento, interagdo e saude. Em
relacdo ao sexo do bebé, a expectativa envolve crengas, desejos e sentimentos
que poderao influenciar o relacionamento da mae com o bebé. Da mesma forma,
o nome envolve o processo de escolha e o significado do nome do bebé. Em
relacdo ao temperamento, os autores encontraram caracteristicas psicolégicas
que as maes atribuem ao bebé nos aspectos de ser parecido com elas ou 0 com o
pai, suas impressdes sobre o temperamento no momento atual e no futuro, como
desejam que seja e, a influéncia do estado emocional materno. Quanto a
interacdo, as maes pontuaram as expectativas sobre o modo de interagcdo com o
bebé e possiveis dificuldades nesse processo. Em relagdo a categoria referente a
saude do bebé, foram encontradas as preocupacdes proprias da gravidez ou
especificas, culpa e medo, diminuicdo da ansiedade por meio do pré-natal ou
auséncia de preocupacgodes. As expectativas das maes em relagdo ao bebé antes
do nascimento promovem a elaboracdo da representacdo do filho e da
maternidade, assim como da relacdo mae-bebé, e revelam a proximidade da

gestante para com o bebé. (Piccinini et al., 2004).

Outro estudo conduzido pelo mesmo autor (Piccinini et al.,2009) verificou a
expectativa de pais que esperavam o primeiro filho construida durante o periodo
gestacional. Foram consideradas as categorias: Sexo, nome, caracteristicas
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fisicas, caracteristicas psicolégicas e saude do bebé, categorias semelhantes as
do estudo das maes. A maior parte dos pais elaborou uma imagem mental do seu
bebé até aquele momento da gravidez, no que diz respeito ao sexo, as
caracteristicas fisicas e psicologicas, além de preocupacdes quanto a saude e
participacdo na escolha do nome. Por outro lado, alguns ndo demonstraram a
elaboragdo de uma imagem mental do bebé. A forma como o pai vivencia a
paternidade desde o inicio da gravidez constituira o modelo de base para a
relacao pai-filho ap6s o nascimento.

As expectativas durante o periodo pré-natal nos mostram que os pais
vivenciam formas de proximidade com o bebé, elaborando uma representacao
mental de como gostariam que fosse a crianca, o que inclui a preferéncia por um
determinado sexo, que tenha certas caracteristicas fisicas e temperamentais e
que seja saudavel. Cada uma dessas expectativas pode envolver muitos
aspectos, o que vai depender da histéria individual e familiar. Com o nascimento,
as expectativas poderao ou nao estar de acordo com o bebé real e, caso nao
esteja, exigira um processo de aceitacao.

Outro grupo de expectativas parentais refere-se as criangas com
desenvolvimento normal, na maioria das vezes em idade pré-escolar e inicio de
escolarizagdao. O estudo de Englund et al (2004) teve como objetivo estudar as
relacbes entre as varidveis: crengas dos pais, comportamento dos pais e
aproveitamento da crianga na escola primaria. Os resultados do estudo sugeriram
a possibilidade de relagbes bidirecionais entre as variaveis. Assim, quando as
criangas da amostra apresentavam um melhor desempenho na primeira série 0s
pais tendiam a apresentar expectativas educacionais mais elevadas e se

mostravam mais envolvidos na escola de seus filhos na terceira série.

O estudo mostrou também que maes com maior nivel educacional, que
fornecem apoio ao seu filho para resolucdo de problemas apresentaram
expectativas educacionais mais elevadas e se mostravam mais envolvidas na
escola quando a crianga cursava a primeira série. Esse dado mostra uma relacéo

entre nivel educacional, envolvimento e expectativas dos pais. Nesse sentido,
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pode-se dizer que alto desempenho na primeira série leva a maiores expectativas

e maior envolvimento dos pais na escola e a maiores realiza¢des na terceira série.

Lane et al (2007) estudaram as expectativas quanto as habilidades sociais
de criancas em idade pré-escolar na percepcao de pais e professores. Os autores
verificaram o0 grau em que pais e professores perceberam a cooperacao,
afirmacéo e auto-controle como habilidades importantes para o sucesso em sala
de aula, assim como as habilidades especificas percebidas como essenciais. A
pesquisa encontrou uma significativa interacdo entre os avaliadores (pais e
professores) e as escalas (cooperagao, assercao, auto-controle). Comparando-se
pais e professores nao houve diferenca significativa na avaliacdo quanto as
habilidades de cooperacdo. No entanto os pais consideraram as habilidades de
assercao e auto-controle mais importantes do que os professores.

As competéncias criticas para 0 sucesso, na perspectiva dos professores
referem-se a: seguir suas direcdes e orientacdes, controlar o temperamento nas
situagdes de conflito com adultos e controlar o temperamento nas situacdes de
conflito com pares. Os pais de criangas em idade pré-escolar também
consideraram estas habilidades como criticas, além de algumas outras, como
guardar brinquedos e outros objetos, seguir as regras e falar num adequado tom
de voz em casa. O estudo apontou diferengas na avaliacdo entre pais e
professores quanto as habilidades que avaliaram como n&o sendo importantes.
Nesse sentido, professores classificaram as habilidades sociais de asser¢do como
nao sendo fundamentais para o bom desempenho em sala de aula. Por outro lado,
0s pais das criancas em idade pré-escolar avaliaram as habilidades de
responsabilidade social como ndo sendo importantes para o sucesso em casa
(Lane et al, 2007).

Entwisle and Hayduk (1981) estudaram as expectativas de pais em relacao
a crianga da 12 série, considerando varidveis como género e Ql. Meninas recebem
notas mais elevadas em conduta do que meninos, o0 que estd de acordo com as
expectativas dos pais. O Ql também afeta as expectativas parentais, influenciando

o desempenho académico na primeira série, tendo em vista que prevé o
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comportamento em sala de aula. Assim, criangcas com QI mais elevado e que sao
do sexo feminino sdo consideradas com melhor comportamento e melhor
desempenho em aritmética e leitura pelos professores. De acordo com esse
estudo, os primeiros desempenhos em conduta sdo significativos, pois podem

afetar o desempenho em leitura e aritmética no final do primeiro ciclo.

O modelo formulado pelos autores é de que 0s pais estimam a capacidade
de seu filho, com base no QI e juntam esta estimativa com outras informagdes
sobre seu filho para formar suas expectativas para o desempenho em qualquer
outra area. Além disso, a pesquisa aponta que a escola tem papel significativo
sobre as criangas, em especial no inicio de suas vidas académicas, devido ao
processo de feedback. Portanto, o comportamento é uma variavel importante no
desempenho académico, mais do que a habilidade. Uma vez estabelecido o
desempenho da crianca no inicio de sua vida académica, este tende a persistir.
(Entwisle and Hayduk, 1981).

Os estudos de expectativas parentais em relacdo a crianca com
desenvolvimento normal permitem algumas conclusées. Em primeiro lugar,
podemos dizer que o desenvolvimento real da crianca influencia as expectativas
parentais. Os pais de criancas com bom desempenho escolar tendem a ter
expectativas mais altas, ao passo que pais de criangas com dificuldades no
desempenho tendem a apresentar expectativas menores. Além disso, as
expectativas também afetam o desenvolvimento, pois expectativas mais altas
envolvem maior investimento e incentivo, ao passo que expectativas mais baixas
podem fazer com que os pais invistam menos na crianga. A relacao entre
expectativas e desenvolvimento é uma “via de mao dupla’”, em que ha
reciprocidade.

Outro aspecto que podemos observar € que quanto maior o nivel educacional
da mae, maiores sdo suas expectativas e, desse modo, 0 seu investimento e
incentivo ao desenvolvimento da crianga € maior, o que influencia o desempenho
da crianga. Este dado nos mostra a importancia das expectativas no

desenvolvimento e reforga a relagéo de “via de mao dupla” mencionada acima.
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Além do desempenho escolar, habilidades sociais também integram as
expectativas parentais (e de professores). O auto-controle, atendimento as regras
e falar em tom de voz adequado, dentre outras caracteristicas do comportamento
socialmente esperado s&o valorizadas e afetam o desempenho escolar, uma vez
que a boa conduta, muitas vezes é associada com bom desempenho na escola
pelos professores. Outro aspecto que podemos identificar € que existe uma
diferenca de expectativas quando se comparam géneros, tendo em vista que

espera-se que meninas apresentem melhor comportamento do que meninos.

O terceiro grupo de estudos sobre expectativas refere-se as criancas com
atrasos no desenvolvimento, de forma geral. Barbosa et al (2008) estudaram o
significado de ter um filho com deficiéncia para as maes e encontraram que a
expectativa da mae em relagdo ao filho desejado é confrontada com o encontro
com o bebé real. Ha uma ruptura também na expectativa quanto a maternidade e
ao papel de mae. Emergem, nesse momento sentimentos de tristeza, decepcao,
inferioridade e revolta, além de incompreensao da situacao vivida e luto pela perda
do filho ideal. Portanto, € um momento que implica em sofrimento, pesar e

sentimento de desamparo. (Barbosa et al., 2008)

Clare et al (1998) realizaram um estudo longitudinal sobre as expectativas
de pais de criangcas com atrasos no desenvolvimento nas idades de trés, sete e
onze anos. O estudo mostrou mudancas nas expectativas nos trés momentos e
revelou que os pais adéquam as suas expectativas as condigdes, evolucéo e
desempenho dos seus filhos.

Na idade de trés anos, em torno de metade dos pais mostraram-se incertos
quanto ao futuro funcional do filho, e mostraram ambiguidade quanto as
expectativas sobre o filho como adulto e duvidas sobre a superagédo dos seus
problemas. Um pouco mais de um quarto dos pais acreditava que seus filhos
estariam na margem da deficiéncia e nenhum dos familiares esperava que seu

filho fosse permanentemente deficiente.

Na idade de sete anos, uma pequena porcentagem dos pais da amostra

acreditavam que seu filho poderia ser considerado deficiente como adulto e
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metade dos pais mantiveram-se incertos quanto ao status futuro de
desenvolvimento do seu filho. Nesse sentido, a correspondéncia da porcentagem
de familiares que esperavam que seu filho estivesse a margem ou superasse sua
deficiéncia na vida adulta diminuiu. Esta tendéncia continuou até a idade de onze
anos, quando aproximadamente um tergo dos familiares mostraram-se incertos
quanto ao futuro funcional dos filhos e um pouco mais de um terco acreditava que

poderiam apresentar deficiéncia no futuro.

Os autores sugerem também que embora as expectativas dos pais foram
proporcionais as caracteristicas da crianga na idade de trés anos, as expectativas
dos pais tornaram-se cada vez mais associadas as caracteristicas da crianga ao
longo do tempo. Isso mostra que os pais adaptam suas expectativas ao longo do
tempo, a partir das interagbes e vivéncias com a crianga. Vale dizer que as
expectativas dos pais também podem ser influenciadas pelas suas experiéncias
com os profissionais que trabalham com a crianga, como por exemplo,
professores, que passam informagdes e impressées aos pais sobre o
desenvolvimento da crianca. (Clare et al, 1998).

O estudo revela que os pais adaptam suas expectativas ao longo do tempo,
de acordo com o desenvolvimento real da crianca e seu desempenho. E também,
as expectativas podem diminuir com a idade, inclusive a “expectativa da cura”, que
aos trés anos era unanime entre os pais do estudo, mas que ao longo do tempo
diminuiu.

O ultimo grupo de estudos sobre expectativas parentais refere-se as
deficiéncias especificas.

Um deles, o de Silva et al (2007) refere sobre as expectativas de maes
quanto ao desenvolvimento da criangca surda. Tais expectativas se referem a
modalidade de comunicagdo de que a crianga ird fazer uso. Nesse sentido, as
maes esperam que a crianga utilize a Lingua de Sinais entre os surdos e a Lingua
Portuguesa oral entre os ouvintes. Em relacdo a concepc¢ao de surdez, elas nao

se mostram seguras, apresentando reticéncia em utilizar o termo deficiéncia para
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se referir ao filho, porém seus relatos revelam concep¢des de que o surdo é

menos capaz (Silva et al., 2007).

O estudo de Lipp e colaboradores (2010) apontou que as maes tinham
dificuldades para perceber, inicialmente, as possibilidades de desenvolvimento
dos filhos com sindrome de Down. A pesquisa identificou também que as maes
buscam superar os problemas e promover de diversas formas o desenvolvimento

dos filhos.

Mutua & Dimitrov (2001) estudaram as expectativas de pais de criancas
com deficiéncia intelectual no Quénia, tendo em vista as seguintes categorias:
responsabilidades adultas, participacdo na comunidade e realizacbes
educacionais. O estudo revelou que ha diferencas nas expectativas dos pais de
acordo com o género da crianca e o nivel de atraso intelectual, sendo as
expectativas mais altas em relagédo ao filho do sexo masculino.

As expectativas dos pais quanto a categoria de responsabilidade adulta
foram relacionadas a cuidar dos pais na velhice, ter filhos, ter sua propriedade,
viver de forma independente, ter um emprego e patrticipar de atividades de
cidadania. Nesta categoria, as expectativas dos pais foram mais altas para os
meninos do que para meninas, especialmente meninos com deficiéncia intelectual
leva a moderada. Além disso, independentemente do género, as expectativas dos
pais foram mais altas para os filhos com deficiéncia intelectual leve e moderada
quando comparadas com as criangas com deficiéncia intelectual severa.

A categoria de participagdo na comunidade foi associada pelos pais ao
respeito a cidadania, utilizacdo dos servicos da comunidade, ser aceito na
comunidade, cumprir a lei, possuir uma rede social de amizade, ser protegido de
danos pelo governo. Neste aspecto, as expectativas dos pais nao foram
influenciadas pelo género, mas sim pelo nivel do atraso intelectual. As
expectativas dos pais de criangas com atraso intelectual leve e moderado foram
as mesmas, mas muito mais elevadas do que aquelas dos pais das criangas com

atraso intelectual severo.
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As conquistas educacionais referidas pelos pais foram ter sucesso na
escola e alcancar o maior nivel de educacgao possivel. Tais expectativas foram, em
geral, mais altas para meninos do que para meninas. Vale dizer que meninos com
deficiéncia intelectual moderada tiveram expectativas mais altas do que meninos
com deficiéncia intelectual leve. Isso pode ser explicado pelo cenario educacional
do Quénia, pais onde foi realizado o estudo, em que criancas com deficiéncia
intelectual leve estudam na sala de aula regular, sem acesso a um suporte

adequado as suas necessidades.

Por outro lado, criancas com deficiéncia intelectual moderada estudam em
salas especiais (conhecidas como unidades especiais) e criancas com deficiéncia
intelectual severa em escolas especiais. O curriculo nas salas e escolas especiais
é funcional e os alunos realizam treinos das atividades diarias. Pode-se pensar
que os pais deste estudo percebam os filhos com deficiéncia intelectual moderada
como treinaveis e construam expectativas na area educacional funcional, tais
como as relacionadas as praticas de agricultura. (Mutua & Dimitrov, 2001).

Um estudo realizado fora do Brasil por lvey (2004) estudou as expectativas
de pais quanto ao filho com transtorno do espectro autista, em relacdo as
avaliacoes deles quanto a probabilidade e a importancia de alcancar resultados
especificos. As expectativas encontradas em relagdo a crianga foram as
seqguintes: “Ser feliz e satisfeita”, “frequentar a escola”, “casar-se”, “possuir uma
casa’, “possuir uma rede de amigos”, “praticar a religido de sua escolha’, “ser
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aceita na comunidade”, “ter um futuro financeiro seguro”, “estar seguro de danos
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fisicos”, “alcancar maior educagdo possivel’,

[ A1}

‘ajudar nas tarefas domésticas”, “ser
socialmente responsavel/ cumpridor da lei”, “cuidar dos pais na velhice”, “participar
de atividades de cidadania”, “viver de forma independente”, ‘“ter tempo para
jJogar/assistir jogos”, “‘manter um emprego/vocagdo”’, ‘“ter filhos”, ‘utilizar os
servigos da comunidade”, “ser bem-sucedido na escola”. Entre estas, a que
alcangou as maiores médias de frequéncia foi a de “frequentar escola” enquanto
que a menos frequente foi “cuidar dos pais na velhice”. Ja& expectativas

relacionadas ao sucesso escolar, aceitagdo social, futuro financeiro seguro,
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emprego, vida independente e felicidade apareceram como desejos que nao
necessariamente poderdo se materializar, devido principalmente, a dificuldade de

comunicacgao e socializagao .

As expectativas que tiveram menores médias quanto a importancia e
probabilidade foram “cuidar dos pais na velhice”. Para a categoria de importancia
a média mais elevada foi para a expectativa de “frequentar a escola”, assim como
quanto a probabilidade esta expectativa também foi a mais levantada. Por outro
lado, nas categorias de “alcangar maior educagéo possivel’ e “ser bem-sucedido
na escola” foram encontradas discrepancias quanto a importancia e probabilidade,
possivelmente devido as duvidas desses pais quanto a realizacdo a longo prazo
do filho com autismo (lvey, 2004).

Embora os pais consideraram importantes as categorias: “ser aceito na
comunidade”, “ter um futuro financeiro seguro”, “ser socialmente responsavel”,
“viver de forma independente”, "manter um emprego”, eles ndo acreditavam que
era provavel que tais expectativas realmente ocorressem. Foram encontradas
discrepancias entre a importancia e probabilidade nas expectativas: “ser feliz e
satisfeito”, assim como “possuir uma rede de amigos”. Estes dados mostram que
0s pais desejam que tais realizacbes pessoais estejam presentes na vida dos
filhos, no entanto, ndo necessariamente esperam que estas possam ocorrer. (lvey,
2004).

Dale et al (2006) estudaram as atribuicbes das maes de criancas com
transtornos do espectro autista, em relagéo ao estresse, depressao e expectativas
quanto ao futuro do filho. Nesse estudo, as maes apresentaram baixos niveis de
depresséao e altas expectativas quanto ao futuro de seus filhos, apesar do nivel de
estresse ter sido alto. Além disso, todas as maes fizeram alusdes quanto a causa
do autismo (tais como, gestagédo, nascimento, genética, comportamento da mae),
sem atribuir a condicdo do filho a uma causa particular. Nesse sentido, a maior
parte das maes nao considera a atribuicdo de culpa ao autismo do filho como uma
questao importante, tendo como foco a dedicagéo ao futuro do filho.
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Quanto ao progndstico, mais da metade das maes mostrou acreditar que a
mudanca é possivel, o que facilita a busca de intervencdes para o filho. Apesar
disso, a maioria expressou incerteza quanto ao futuro. Em relacao as expectativas
quanto ao futuro do filho, a maioria das maes mostrou incerteza, porém acredita
que a mudanca € possivel, o que revela controvérsias quanto aos possiveis
tratamentos e “curas” do transtorno. A associacdo entre as crencas das maes
sobre a estabilidade do quadro do seu filho e suas expectativas para o futuro nao
foi encontrada. Em torno de um terco da amostra acreditava que a condicao do
seu filho poderia ser totalmente superada no futuro (Dale et al, 2006).

Além disso, os achados sugerem que as maes vivenciaram um sentimento
de isolamento e sobrecarga de tarefas e responsabilidades, sendo que lutavam
com a responsabilidade de ajudar seu filho, sentindo que elas tinham muito da
responsabilidade para si. Nesse sentido, os sentimentos de bem-estar parecem ter
relacdo com o equilibrio do controle pessoal e o sentir-se apoiada pelas pessoas
que estdo ao seu redor. O estudo mostra ainda que as maes vivenciam uma

“busca de sentido” apds o diagndstico da crianga (Dale et al, 2006).

As pesquisas sobre expectativas de maes e pais em relacdo ao
desenvolvimento dos filhos/as com deficiéncias especificas revelam a presenca de
altas expectativas em algumas areas e também apontam para um processo de
adequacédo relacionado ao desempenho da crianga na escola e em outros
ambientes. A expectativa de frequentar a escola apareceu destacada, assim como
a modalidade educacional recebida (sala especial, escola regular, instituicdo
especial) alteram as expectativas parentais. Podemos ver que o nivel intelectual
da crianga influencia as expectativas, assim como o género, em que um estudo

apontou expectativas mais elevadas para meninos.

Ao mesmo tempo em que alguns dados apontam para a incerteza quanto
ao futuro do filho, muitos pais vivenciam a “expectativa da cura”’. Embora se
tratando de estudos de expectativas, especulacbes quanto a causa foram
identificadas, remetendo ao sentimento de culpa, o que faz com que as maes

busquem um sentido em terem um filho com deficiéncia. O presente estudo levara
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em conta esses trabalhos na analise das expectativas encontradas e as suas

possiveis motivagdes.

4.4. A culpa

O sentimento de culpa esta muito presente nos pais da crianca com
autismo, que tém que lidar com as recriminacdées mudas do filho, com aquelas
advindas da familia extensa e amigos. A crianga estigmatizada como “anormal”
leva seus pais para a segregacao, isto é, para o isolamento social. (Mannoni,
1986)

A rejeicao do outro repercute na mée da crianga com autismo, modelando
uma “mae de crianga anormal”’, que fica vulneravel as agressdes da crianga e
responde de forma inadequada, hiperansiosa e hiperpresente em relacao aos
cuidados. Por este motivo Kanner defendia que tais criancas fossem separadas
dos seus pais e entregues a pessoas com condicdes de assisti-las. Nesse sentido,
pode-se dizer que a crianga com autismo necessita da presenga “ndo-angustiada”
de um adulto que nao entre a forca em seu mundo fechado. Kanner referiu que
uma pessoa fora da familia tem uma probabilidade menor de culpar-se pelo
autismo da criancga. Bettelheim também realizou suas terapias com criangas com

autismo removendo-as do ambiente familiar. (Mannoni, 1986)

Winnicott discorre sobre a dificuldade que os pais vivenciam, pelo fato de
seu filho ndo ser recompensador como uma crian¢ga normal seria, além do
sentimento de culpa que todos os pais sentem, em circunstancias em que algo
ndo acontece como o esperado. As maes costumam sentir-se culpadas e
responsaveis por todas as deficiéncias que sao encontradas em seus filhos. Além
disso, os pais de qualquer crianga que tem uma doenga enfrentam um significativo
desconforto social, que € inevitavel, pois a sociedade pode responsabilizar os pais

pelo problema, o que acrescenta razdes para que surjam sentimentos de tristeza.
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Portanto, os pais das criangas com autismo vivenciam o sentimento de culpa com

muita intensidade, além de sentirem uma grande soliddo. (Winnicott, 1966)

Apesar das tentativas de minimizar o impacto das teorias que identificam a
relacdo mae-bebé como a responsavel pela instauracao de quadros autistas, a
compreensao superficial dessas teorias contribuiu para o aumento da culpa das
maes e das familias. Entretanto, as idéias de Winnicott nos ajudaram a identificar,
em diversos momentos do discurso das maes, a expressdao de sentimentos
relacionados a culpa, conceito que discutiremos a seguir, sob a perspectiva da
psicanalise.

Na visdo de Winnicott, as relacdes humanas sao caracterizadas por amor e
odio, sendo que ambos envolvem agressividade. A agressao pode ser um sintoma
de medo. O bem e o mal vivenciados nas relacées humanas estao na esséncia de
todo o ser humano. Quando forcas destrutivas ameagam dominar as forcas de
amor, o individuo tem que agir para salvar-se, e uma das coisas que pode fazer
consiste em dramatizar o mundo interior e representar ele préprio o papel de
destruicdo (Winnicott, 1939).

A agressividade, muitas vezes, é disfarcada, escondida, desviada ou
dirigida para agentes externos. Por outro lado, quando o individuo aceita a
responsabilidade de sua agresséo, ele pode trabalhar rumo a reparagdo. Toda
acdo nesse sentido envolve um remorso inconsciente pelo mal causado na
fantasia inconsciente. Assim, conviver com a nossa realidade interior € uma das

grandes dificuldades do ser humano. (Winnicott, 1939).

Assim, o sentimento de culpa pode ser conceituado a partir de relagdes
entre construcdo e destruicdo, tendo em vista que a destrutividade faz parte da
natureza do homem. O “sentimento de culpa” esta relacionado a destrutividade,
porém existe um trabalho construtivo e criativo. Inicialmente aparecem idéias
destrutivas de um objeto, surge o sentimento de culpa e resulta a atividade
construtiva. O inicio do sentimento de culpa pode ser identificado antes do
primeiro ano de vida do individuo e geralmente é silencioso, ndo consciente.
(Winnicott, 1960)

75



Para o ser humano é simples vivenciar a destrutividade em circunstancias
em que ela se aplica a raiva devido a uma frustragcdo ou ao 6dio de algo que
reprovamos, ou quando é uma reacdo ao medo. E mais dificil assumir a
responsabilidade pela destrutividade em relacdo a um objeto considerado como
bom e que deveria ser amado. (Winnicott, 1960)

Um dos aspectos do sentimento de culpa envolve a tolerancia da
destrutividade do individuo no amor primitivo, gerando assim algo novo, a
capacidade de desfrutar as idéias, mesmo que envolvam a destruicdo. Tal
dinamica de desenvolvimento € a base para tudo que é construtivo, pois possibilita
a restituicdo. Assim, o sentimento de culpa funciona através da transformacao da

destrutividade em construtividade. (Winnicott, 1960)

Por outro lado, existe a visdo de Freud sobre o sentimento de culpa, como
um conflito entre as exigéncias da sociedade e os instintos. A “civilizagdo” como a
juncdo das realizagOes e regulamentos que diferenciam o ser humano de seus
antepassados animais, tem como uma de suas funcdes a regulacdo dos
relacionamentos sociais. A vida humana em comum acontece pelo
estabelecimento do “direito”, ou seja, o poder da comunidade, em contraposicao
ao poder individual. Nesse sentido, a vida em civilizagao envolve uma renuncia ao
instinto. Dessa maneira, os individuos tém que controlar suas demandas de
felicidade, ou seja, o principio do prazer, tendo em vista as exigéncias do mundo
externo, o que caracteriza o principio da realidade. A busca de satisfacdo das
necessidades de forma ilimitada se mostra como uma forma agradavel de viver a
vida, no entanto representa colocar o prazer em primeiro lugar, em detrimento da

cautela, acarretando o proprio castigo. (Freud, 1930)

Vale dizer que o principio do prazer domina o funcionamento do aparelho
psiquico desde o inicio, porem sua vivéncia encontra-se em desacordo com as
normas civilizatérias, sendo possivel, apenas, de forma episoddica. Desse modo,
pode-se dizer que as possibilidades de felicidade séo limitadas pela constituicao
do homem e que a vida civilizada envolve sacrificios quanto a sexualidade e

agressividade.
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Os fenbmenos da vida podem ser compreendidos a partir da acao
concomitante e oposta dos instintos que preservam a vida e os de morte
(destruicdo e/ou agressividade). O instinto de agressao € constituinte do ser
humano, no entanto, sua vivéncia ameaca a sobrevivéncia da civilizagao, pois a
evolucao da civilizacdo se da por meio da luta da espécie humana pela vida e nao
pela agressividade entre individuos.

A civilizacdo utiliza formas de controlar da agressividade, tendo em vista
que esta Ihe representa ameaca. Nesse sentido a agressividade € internalizada,
enviada de volta para o lugar de origem, ou seja, em direcao ao préprio ego. Ao
discutir o instinto de agressao do individuo, Freud nomeia sentimento de culpa a
tensdo existente entre ego e superego, que se manifesta como uma necessidade
de punicdo. Assim, a civilizacdo consegue controlar tal desejo por meio de um
agente interno.

Como vemos, a origem do sentimento de culpa reside no fato de a pessoa
saber que fez algo considerado “mau” (algo que nao deve ser feito), ou que
cometeu um pecado, na linguagem dos devotos. Vale ressaltar que basta a
pessoa ter tido a intengdo para sentir-se culpada. A intencdo passa a ser vista
como equivalente ao ato. O “mau”, nesse caso, pode ser algo prazeroso para o
ego. O “mau” faz o sujeito se sentir ameacado, pela possibilidade de perda de
amor, e por isso, deve ser evitado. No primeiro estdgio de desenvolvimento da
consciéncia, a ameaga somente se instala se a autoridade (pais, sociedade em
geral) vier a descobrir, sendo que quando a autoridade € internalizada uma grande
mudancga acontece com o estabelecimento do superego, instancia que passa a ser
a autoridade interna ao sujeito. Em tal circunstancia, os fendmenos da consciéncia

atingem um estdgio mais desenvolvido. (Freud, 1930)

A culpa é considerada um sentimento universal e onipresente que aparece
relacionado a moral e a ética, assim como ao desenvolvimento da civilizagdo. A
partir das idéias de Freud, pode-se dizer que ha uma incompatibilidade entre as

normas de conduta moral e as pulsdes, que representam uma ameaca a

77



civilizacao. O sentimento de culpa é o mecanismo interno que permite suprimir 0s

impulsos e desejos que ameagam a sociedade. (Gellis e Hamud, 2011).

A culpa pode ser explicada como uma “infelicidade interior continua”, sendo
intrinseca e fazendo parte da vida do individuo em todas as fases de sua vida.
Além disso, a culpa individual esta relacionada nao somente a vivéncia individual,
como também, a coletiva. Vale dizer que Freud identificou expressoes
inconscientes de culpa, tendo em vista o inconsciente como a verdadeira realidade
psiquica, em que o representante psiquico da culpa foi recalcado. E também,
delineou o conceito de “expectativa de infortunio” que consiste na necessidade de
punicao ligada ao sentimento de culpa (inconsciente), que pode ser manifestada
de vérias formas, nas situagbes de transgressdes de condutas morais. (Gellis e

Hamud, 2011).

A visao Freudiana, que atribui papel crucial a culpa na relagao do individuo
com a sociedade é problematizada por autores modernos. Goldenberg e Junior,
(2011), por exemplo, apontam para o império do individualismo, imediatismo e
culto ao prazer da vida moderna, que permitem ao individuo expressar as suas
pulsdes agressivas e sexuais sem culpa. De acordo com os autores, 0 mundo de
hoje mostra-se muito diferente do mundo descrito por Freud, o que leva a destacar
que a atitude com o outro, nos dias atuais, esta mais marcada pela indiferenga do
que pela culpa. Apesar desse questionamento, entendemos que, no que se refere
a maternidade, o sentimento de culpa descrito por Freud e por Winnicott ainda

constitui um conceito que explica parte do comportamento materno.

Tanto a teoria de Freud como a de Winnicott definem o sentimento de culpa
como uma forma de controle interno vivenciado pelo individuo nas circunstancias
em que ha o ato ou mesmo o pensamento de agressividade e destrutividade. De
acordo com Freud esse sentimento se manifesta na necessidade de punicédo
enquanto que para Winnicott a sua manifestacdo consiste, principalmente, na

necessidade de reparacao.

No contexto desse trabalho, essas visbes serdo consideradas para

compreendermos o sentimento de culpa identificado, muitas vezes nas maes das
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criangas entrevistadas. Em muitos momentos, encontramos nos depoimentos das
maes, manifestacbes que remetem tanto a necessidade de punicdo como a de

reparagao.
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Capitulo 2 — Desenho Metodolégico do estudo

2.1. Objetivos

O objetivo do estudo foi analisar as percepcdes e expectativas de maes de
criangas com o diagnéstico de transtorno do espectro autista tém em relacdo ao

desenvolvimento da crianca. As expectativas referiram-se a interacao,

comunicac¢ao, comportamento, educacao e futuro.

2.2. Metodologia

Tratou-se de estudo de caso transversal de abordagem qualitativa. A coleta de
dados foi realizada por meio de entrevistas semi-estruturadas com cada mae. Os
dados foram analisados utilizando-se a técnica de Analise de Conteudo (Bardin,
2011). A amostra foi composta por cinco maes de criangcas que frequentavam um
grupo de acompanhamento do desenvolvimento infantii na instituicAo de
reabilitacdo (Unicamp), sendo que o niumero da amostra refere-re ao niumero total

de mées participantes do grupo.

O conhecimento prévio de algumas das maes participantes facilitou o contato
inicial, em que foi explicado o objetivo e a forma de realizagdo da pesquisa. Cada
encontro teve, em média, 1 hora de duragédo e cada entrevista demandou quase

sempre mais do que um encontro (entre 2 e 4).

Por se tratar de uma pesquisa em que foram necessarios varios encontros,
tendo como caracteristica a continuidade, o vinculo entre pesquisadora e maes
estreitou-se com o passar do tempo, 0 que permitiu que as maes se

expressassem, refletissem e se abrissem mais com a pesquisadora.

Cada entrevista exigiu uma postura diferente da pesquisadora. A maior parte

das maes mostrou-se confortavel e disponivel durante o processo de entrevista,
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inclusive ao compartilhar aspectos de suas vidas e de suas familias que nao
integravam o roteiro. Algumas maes mostraram-se a vontade para falar de forma
livre, espontaneamente, no primeiro encontro, 0 que revelou uma necessidade de
se sentirem ouvidas. Em tais situacbes, esse primeiro encontro teve como

caracteristica o acolhimento.

Uma mae, em especial, mostrou-se uma “caixinha de surpresas”, pois se
manteve mais reservada e objetiva durante o processo, entretanto no momento
em que a entrevista referiu-se as expectativas, foi a mae que mais falou e
conseguiu expor claramente o que espera para o seu filho e seus sentimentos

envolvidos, indo além das perguntas norteadoras.

Em muitos momentos emergiram sentimentos por parte das maes como
alegria, frustragao, tristeza e culpa que se manifestavam através do choro e riso.
Em alguns momentos, durante as entrevistas, me dei conta de que estava
entrando em uma parte muito delicada da vida dessas maes, o que me fazia

vivenciar sentimentos contraditorios.

Em alguns momentos, cheguei a me questionar se eu estava tocando em
algum ponto da vida delas que elas ainda nao tinham se dado conta, um “ponto”,
que, com certeza, é permeado por muitos sentimentos e que move muitos dos
seus comportamentos. Questionei-me desse modo, pois nas perguntas sobre o
futuro da crianga, em geral, as maes refletiam por algum tempo antes de falar e
muitas vezes apresentavam uma reserva para falar, expressando frases, como
“prefiro ndo pensar nisso ainda, mas desejo que ele...”. Muitas expressavam as

expectativas como desejos.

A sensibilidade foi importante nesse processo de formacdo de vinculo.
Procurei identificar o “sinal verde” e “sinal vermelho” que as maes mostravam,
principalmente através da linguagem nao-verbal, respeitando sempre o limite do
que elas poderiam oferecer naquele momento. Além disso, as entrevistas me
permitiram perceber também como é importante essas maes terem um espaco

para serem ouvidas e acolhidas.
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2.2.1. Procedimentos de coleta dos dados

Os dados foram coletados no periodo de setembro de 2012 a marco de
2013, através da realizacao de entrevistas individuais com cada mae, no momento

em que a crianga estava em atendimento.

As entrevistas foram realizadas por meio de um roteiro (Anexo Il) composto
de questées fechadas de identificacdo e abertas semi-estruturadas sobre
percepcdes e expectativas que as maes tém em relagdo a crianca a fim de
possibilitar a obtencdo de dados relevantes para analise. As entrevistas
aconteceram em uma sala da instituicdo e foram gravadas em um aparelho de

MP3 player.

2.2.2. A entrevista como método de investigacao

Cavalcante (2002) apresenta a experiéncia e trajetoria de ser mae de uma
crianga com autismo a partir de entrevistas com trés mulheres e sua inser¢cao no
trabalho de campo, de forma a conhecer em profundidade as respectivas historias.
A pesquisa levou em torno de um ano e meio, em que foram realizados varios
encontros com as maes, estratégia que facilitou a construgdo do vinculo e que
permitiu a continuidade, caracteristica esta que também nos auxiliou no presente

estudo, no processo de construg¢édo de vinculo.

Apesar da dificuldade de ter um filho considerado “anormal” e com um
grave transtorno de desenvolvimento, o trabalho mostra como as maes
conseguiram lidar com a situagcédo, em que o0 apoio mutuo possibilitou a construgcéo
de um servico de assisténcia para a area do autismo, trazendo beneficios para

muitas outras criancas e familias.

A autora refere que precisou de um “olhar compreensivo para um objeto

complexo”, em que o foco consistia em compreender como uma crianga com
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autismo pode reinventar a familia e motivar a vivéncia de aspectos como a
interacao e a solidariedade. A postura de um “olhar compreensivo para um objeto
complexo” também nos ajuda a entender o objeto de estudo do presente trabalho,
que tem como foco compreender as expectativas das maes quanto ao filho,
aspecto muito complexo e delicado da vida das familias. Tendo em vista a
qualidade e profundidade das informacdes obtidas, assim como a complexidade
do estudo, o trabalho s6 foi possivel a partir de um forte vinculo entre a
pesquisadora e as familias.

Algumas consideracées metodoldgicas sao ressaltadas pela autora: o
objeto do estudo é histérico; o objeto tem consciéncia histérica; a visdo de mundo
da pesquisadora e dos sujeitos tem que ser levada em consideragédo durante todo
0 processo do trabalho; a realidade social se d4 por meio da aproximagao. A
pesquisadora define o objeto de estudo a partir de uma conceituacdo de Minayo
(1996) — “complexo, contraditério, inacabado e esta em permanente
transformagdo”. A pesquisadora teve uma atitude etnografica de “imersdo num

universo recortado de multiplas vozes”.

O momento inicial de aproximagdo com as maes foi delicado, em que a
pesquisadora teve que “quebrar o gelo”, percebia cautela e distanciamento por
parte das maes e sentia-se uma ‘pessoa estranha”. Tal constrangimento e
dificuldades relacionais iniciais ja eram esperados pela pesquisadora, mas
aconteceram mudancgas conforme conhecia a se aproximava das familias. Deixar
claro as pretensbes da pesquisa e a transparéncia da pesquisadora foram
importantes no contato inicial com as maes. Na presente pesquisa, o0 processo de
“‘quebrar o gelo” também foi vivenciado por mim, enquanto pesquisadora, mesmo
que num nivel menor do que o relatado pro Cavalcante, o que pode ser pelo fato
de a pesquisadora ter um conhecimento prévio sobre a instituicdo e ja ter tido
contato com algumas méaes. Cuidados como transparéncia e sensibilidade foram

fundamentais nesse momento inicial e durante todo o processo.

Desse modo, Cavalcante teve que construir as condicbes para que a

pesquisa pudesse transcorrer e diminuir, com o tempo, as resisténcias iniciais e
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que sua presenca fosse vista como ameacadora ou invasiva. Além disso, com
cada mae, a pesquisadora teve que ter um manejo de aproximacao diferente,
sempre atenta para respeitar o tempo e espago, assim como as caracteristicas de
cada uma, o que também ocorreu no presente estudo. Maes mais objetivas
exigiam que eu falasse e conduzisse mais a pesquisa, enquanto maes mais
abertas exigiam um direcionamento. Cavalcante sentiu que passou por alguns

testes, referentes a sua idoneidade moral e sobre “quem € esta pessoa”.

A sintonia com a causa dessas maes foi fundamental nas interacées
estabelecidas. Além dos cuidados na aproximacao com as maes, cuidados éticos

e técnicos ao encaminhar a pesquisa a instituicao também foram necessarios.

Desse modo, o transcorrer da pesquisa envolveu uma constante
negociagao da pesquisadora com as maes, que apontavam os limites e quando
poderia seguir em frente com a pesquisa, isto é, o “sinal verde” ou “sinal
vermelho”. A pesquisadora vivenciou certa apreensao em conhecer e divulgar
informacdes de natureza tdo afetiva e intima da vida das maes e suas familias,
mas consolou-se pensando na contribuicdo que isso poderia ter na vida de outras
familias de criangas com autismo. Esse sentimento também foi vivido por mim,

enquanto pesquisadora, conforme mencionado anteriormente.

O trabalho possibilitou a pesquisadora compreender “alternativas bem-
sucedidas” desenvolvidas pelos pais no cuidado e desenvolvimento de seus filhos
e que nao existe um jeito Unico de perceber o problema e de lidar com ele
(Cavalcante, 2002).

Desse modo, as entrevistas possibilitam a obtencdo de um material rico,
complexo e “qualitativo”. As entrevistas podem ser categorizadas de acordo com o
seu grau de diretividade e de nao diretividade, e assim de acordo com a
“profundidade” do material verbal obtido. Independentemente da modalidade de
entrevista adotada, esta deve ser registrada e transcrita de forma integral,
relatando também o comportamento nao-verbal (Bardin, 2011).
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A entrevista envolve uma fala que pode ser considerada espontanea, como
uma encenagdo referente as vivéncias, pensamentos e sentimentos do
entrevistado sobre alguma tematica. Nesse sentido, a subjetividade é um aspecto
muito caracteristico da entrevista, tendo em vista que sao os processos cognitivos,
valores e representagcbes, assim como a afetividade e manifestacdo do
inconsciente do entrevistado que estao presentes.

A analise de conteudo de uma entrevista é bastante delicada e é necessaéria
uma pericia bem trabalhada, pois apesar de ser caracterizada pela riqueza de
material e unicidade do individuo, muitos vezes o material coletado apresenta
contradi¢cdes e lacunas. Dessa maneira, a dificuldade da andlise de entrevistas de
inquérito refere-se a um paradoxo, em que muitas vezes o analista encontra-se
em um dilema. O pesquisador tem o intuito de inferir algo a partir das entrevistas
realizadas, por outro lado ele se depara com pessoas em sua singularidade.
Sendo assim, o autor sugere que o pesquisador realize um processo que envolva
os dois niveis de andlise, de forma a possibilitar um enriquecimento do material
final (Bardin, 2011)

2.2.3. Analise de Conteudo

A andlise de conteudo consiste em um método empirico, que envolve o tipo
de “fala” e tem um tipo de interpretagcdo como objetivo. O método tem algumas
regras que podem ser utilizadas pelo pesquisador como referéncia, porém nao ha
qualquer coisa pronta. Tendo em vista 0 campo, pode-se definir a analise de
conteudo como um “conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes” (pg. 37).
Sendo assim, 0 método envolve um unico instrumento, no entanto este deve ser

adequado as comunicag¢des, um campo muito amplo (Bardin, 2011).

Quanto a descricao analitica, a andlise de conteudo pode ser vista como
uma analise dos “significados” e dos “significantes”, descrevendo o conteudo das

mensagens, de forma sistematica e objetiva. Em relacéo as inferéncias da andlise
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de conteudo, pode-se dizer que estas solucionam duas modalidades de
problemas: as causas e consequéncias do enunciado. Portanto, a analise de
conteudo tem como intencdo “a inferéncia de conhecimentos relativos as
condicées de producdo (ou, eventualmente, de recepgdo), inferéncia esta que
recorre a indicadores (quantitativos ou nédo)” (pg.44). Dessa maneira, a inferéncia
€ a fase intermediaria entre a descricdo e a interpretacdo. Portanto, para uma
conceitualizacdo que considere a especificidade da anélise de conteudo deve-se

considerar o campo, a descricao analitica e a inferéncia.

Os métodos da analise de conteudo tem dois objetivos: a superacdo da
incerteza e o enriquecimento da leitura e duas fungdes: heuristica, no sentido de
possibilitar a descoberta, e de “administracdo da prova”, em que as hipoteses
serdo verificadas. O método da analise de conteudo tem trés fases: a pré-analise;
a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a inferéncia e
interpretagao.

A pré-analise tem como objetivo a sistematizacado e organizacao das ideias
iniciais, permitindo assim a elaboracao de um plano de analise. Esta fase envolve
trés missdes que sao interligadas: a escolha dos documentos a serem analisados,
a elaboracao das hipbteses e dos objetivos e a estruturacao de indicadores que
embasem a interpretacao final. A atividade inicial desta fase é a leitura “flutuante”,
em que ha contato com os documentos a analisar, permitindo-se influenciar por
impressdes. Nesse sentido, a leitura “flutuante” faz uma analogia a atitude

psicanalista.

No que se refere a escolha dos documentos de andlise, estes podem ser
determinados a priori. Ao de definir o género de documentos que podem ser
analisados pode-se dar seguimento constituindo-se um corpus. Este pode ser
definido como o conjunto dois documentos considerados para serem submetidos a
analise. A sua constituicdo envolve algumas regras, tais como a regra da
exaustividade; a regra da representatividade; a regra da homogeneidade e a regra
da pertinéncia.
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E importante ressaltar as conceituacdes de hipdteses e objetivos ao se
discutir suas formulagdes. A hipdtese € “uma afirmagdo proviséria que nos
propomos verificar (confirmar ou infirmar), recorrendo aos procedimentos de
analise” (p. 128). O objetivo é “a finalidade geral a que nos propomos (ou que €&
fornecida por uma instancia exterior), o quadro teérico e/ou pragmatico, no qual os
resultados obtidos serdo utilizados” (p. 128). Vale ressaltar que ndo é necessario
obrigatoriamente ter como guia um corpus de hipéteses, tendo em vista que

algumas anadlises acontecem sem idéias pré-estabelecidas.

by

Em relacdo a referenciacdo dos indices e a elaboracdo de indicadores,
tendo em vista os textos como manifestacdo que envolve indices que a analise
definird, o trabalho sera a escolha destes e sua organizagdo por meio de
indicadores de forma precisa. Anteriormente a andlise, vale-se ressaltar que o
material deve ser preparado (de forma material e, possivelmente, formal, ou seja,

como uma “edi¢ao”).

A segunda fase da organizacédo da andlise é a de exploracdao do material.
Esta refere-se a aplicacdo sistematica das decisbes que foram estabelecidas,
envolvendo atividades de codificacdo, decomposicdo ou enumeracao, a partir de
regras estabelecidas anteriormente. Nesse sentido, é importante que as
operacdes da pré-analise tenham sido concluidas de forma adequada.

O tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo é a terceira fase da
andlise de conteudo. Nesse momento, os resultados brutos s&o trabalhados de
forma a serem significativos e validos. Dessa maneira, podem ser realizadas
provas estatisticas e testes de validagdo. A partir destas informagdes, o
pesquisador tem a possibilidade de levantar inferéncias e interpretagdes que
tenham relagédo com o objetivo definido ou também podem surgir descobertas que

nao tinham sido previstas.

A codificacdo do material pode ser vista como uma transformacao dos
dados textuais brutos em expressao do conteudo, em que o0 pesquisador pode
estabelecer as caracteristicas do texto em unidades. A categorizacdo das

informagdes analisadas é realizada na maior parte dos procedimentos de analise.
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Este processo do tipo estruturalista implica em classificar aspectos de um conjunto
através da diferenciacdo e, por conseguinte, através de reagrupamento por
género, tendo em vista os critérios pré-definidos. Vale ressaltar que o critério de

categorizacao pode ser semantico, sintatico, Iéxico e expressivo.

A interpretacdo na analise de conteudo € nomeada como inferéncia. Do
ponto de vista tedrico, a andlise de conteudo tem varios polos, sendo estes o
produtor de mensagem; o receptor; a mensagem; o cddigo; a significagcdo e o
instrumento. Em relacdo aos processos e variaveis de inferéncia deve-se
considerar certos exemplos de inferéncia, segundo Holsti (1969, citado pelo autor):
os antecedentes da comunicacgao; as provas de legalidade e de autenticidade e os
resultados da comunicacao (Bardin, 2011).

2.2.4. Participantes

Cinco maes das criancas com o diagnéstico de Transtorno do Espectro
Autista que sdo atendidas em grupo por equipe interdisciplinar semanalmente
numa instituicao de reabilitagdo, pertencente a Unicamp, Campinas.

Dados de identificacao das familias

Mae 1 (A1)
Idade mae: 47 anos Escolaridade/Ocupacéo: Superior (Letras)/Dona de
casa
Idade pai: 43 anos Escolaridade/Ocupacdo: Superior/Bibliotecario
Crianga: B. Idade: 07 anos
Irméos da crianga: irma (08 anos)
Renda familiar: 3.500 (média) Fontes de renda familiar: pai da crianga

Pessoas que residem na casa: mie, pai , crianga., irma, avd materno

Principais cuidadores da crianga: mae, pai, avd paterno, irma
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Mie 2 (A2)

Idade mae: 34 anos Escolaridade/Ocupacdo: Técnico/Técnica Enfermag.
Idade pai: 33 anos Escolaridade/Ocupacdo: Superior/Técnico Administ.
Crianga: J. Idade: 07 anos

Irmaos da crianca: um irmao de 12 anos (por parte paterna)

Renda familiar: 3.000 (média) Fontes de renda familiar: pai e mae da crianca

Pessoas que residem na casa: mae, pai e crianga.

Principais cuidadores da crianca: mae, pai, avos

Mse 3 (A3)
Idade mae: 42 anos Escolaridade/Ocupacdo: 2° grau/Dona de casa
Idade pai: 45 anos Escolaridade/Ocupacdo: 2° grau/Bombeiro
Crianca: K. Idade: 06 anos
Irmaos da crianca: ndo tem
Renda familiar: 2.000 (média) Fontes de renda familiar: pai da crianga
Pessoas que residem na casa: mae, pai e crianga.
Principais cuidadores da crianga: mae e pai
Mae 4 (A4)
Idade mae: 43 anos Escolaridade/Ocupacio: Superior (Pedagogia)/Dona de
casa
Idade pai: 45 anos Escolaridade/Ocupacio: 2° grau/ Vendedor
Crianga: M. Idade: 04 anos
Irmaos da crianga: ndo tem
Renda familiar: 2.500 (média) Fontes de renda familiar: pai da crianga

Pessoas que residem na casa: mie, pai e crianca

Principais cuidadores da crianga: mae e pai da crianca, avé paterna e avd materno
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Mae 5 (A5)

Idade mae: 32 anos Escolaridade/Ocupacdo: 2° grau/Dona de casa
Idade pai: 32 anos Escolaridade/Ocupacdo: 2° grau/ Construtor
Crianga: R. Idade: 04 anos

Irmaos da crianca: irmdo (gé€meo); irma (2 anos)

Renda familiar: 2.000 (média) Fontes de renda familiar: pai da crianca

Pessoas que residem na casa: mae, pai e filhos

Principais cuidadores da crianca: mie da crianga e avls
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Capitulo 3 - Resultados e discussao

As informacdes encontradas nos depoimentos foram categorizadas da

seguinte maneira:

Dinamica Familiar: Papel materno; Vida social da familia.

Sentimentos Maternos

Percepcdes e Expectativas:

Percepcodes: Percepcdes sobre o filho;

Expectativas: Gestacionais, Desenvolvimento, Futuro, Atendimentos e Adaptacao.

3.1. Dinamica familiar

3.1.1. Papel materno

Em muitos momentos durante a entrevista, as maes fazem comentarios que
remetem ao “ser mae”. Todas as maes consideram atividades como brincar e
cantar constituintes do papel materno e que sdo importantes para a interacao com
o filho. O afeto, o cuidado para com o filho, assim como a busca de recursos de
estimulagdo aparecem em todos os depoimentos. Algumas maes salientaram

também a importancia de colocar limites.

“.. Musiquinha... Ele gosta de musica... Eu canto para ele... Ele presta atencéo,

olha nos meus olhos...” A3

“Eu preciso ir atras das coisas para ele, porque ele nao vai... Sou eu que tenho

que ir atras...” A2
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“.. Mas ao mesmo tempo tem que ficar brava... - Isso ndo pode! Tem que dar

limite também... Isso também é amar...” A1

A maioria das maes revelou a percepcao de que precisariam fazer mais pelo
filho do que conseguem atualmente, em relacédo a brincar mais, dar mais atencao

e buscar mais recursos de estimulacao e atividades.

“.. A mée esta ali olhando, lavando, passando... Falando - Ai que lindo - mas um
tempo assim de - A mamdae vai entrar na piscina com vocé - € meio raro... Na
rede, quando eu termino de fazer minhas coisas, o coloco la e canto para ele...
Canto bastante... Coloco uma cadeira ali e canto, canto... Entdo, é uma forma de
interagir com ele... Eu gostaria de fazer mais, de brincar mais com ele, até me

culpo, mas o tempo é impossivel...” A1

“Eu gostaria de brincar mais com eles, mas ndo da tempo... Se eu tivesse
condicdes de pagar & parte uma psicopedagoga, eu faria... E que nossa condi¢do
nao permite, mas se permitisse, eu colocaria em varias coisas, natacdo, musica...
Musicoterapia... Se 0 meu marido recebesse um pouquinho a mais, esse a mais

Seria para as criangas... Mais brinquedos, atividades...” A5

Nos relatos de algumas mées ha a ideia de fazer sacrificios pelo filho, tanto
no sentido material quanto dos papéis da vida, que ficam centrados nas
necessidades da crianca. A maioria destas maes relatou sentir a falta de exercer o
papel profissional que vivenciavam antes da maternidade. Algumas maes também
relataram a dificuldade em cultivar relacionamentos sociais e lazer. O papel
materno (especialmente em relacéo ao filho com autismo) ocupa o centro da vida

das maes.
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“Eu falo que eu ja perdi a identidade porque eu ndo sou mais a A1, eu sou a mae

do B... E todo o mundo conhece o B...” A1

‘A gente esta fazendo de tudo para ele melhorar (...). Sempre buscando,
buscando... Sempre que for bom para promover ele, nos estaremos fazendo... A

gente abre méo de algumas coisas por ele...” A3

“Porque é duro realmente a gente largar mao de trabalhar! Porque a gente vira
mae, dona de casa... Tem a satisfacdo, tem, mas a gente se sente meio burra...
Porque é aquela rotininha ali e tem dia que vocé nao sai nem pra fora... Sai para
colocar o lixo para fora... Apesar de eu conseguir me informar das coisas pelo
jornal, internet a gente vive aquela mesmice, né... Ndo muda... Passar roupa... A
técnica... Né... [risos]... Nao é?” A1

“E assim, por ex., eu vou cultivar uma amizade com uma pessoa... Eu nao tenho
condicées de dar atencdo para a pessoa... Sabe... Tem muitas amigas minhas que
me ligam... Eu ndo posso ficar atras disso... Tenho os horarios, tenho as terapias...
Entdo a gente nem fica atras disso porque ndo vai dar (...) Se eu ligo o
computador o J. quer desenho... Entdo néo da (...) Eu tenho bastante amiga... Do
trabalho também, mas eu ndo posso prometer nada para elas... Eu me sinto
mal...” A2

A literatura caracteriza a familia como sistema social em que cada membro
tem seu papel e fungdo (Sprovieri & Assumpcao Jr, 2001; Goode, 1970). Nos
relatos de todas as méaes ha descricbes sobre atribuicbes do papel materno,
referentes aos cuidados para com o filho. Na familia, cada individuo influencia os
outros e ao mesmo tempo é influenciado por eles. (Carter & McGoldrick, 2001;
Sprovieri, 2007). Outras perspectivas entendem a familia como um produto da
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histéria (Goode, 1970; Prado, 1991) e das tradicbes que depositam na mulher a
responsabilidade com o cuidado dos filhos. Mas, a familia tem mudado e a sua
configuragdo hoje, embora em muitos casos permanega tradicional, admite
diferentes arranjos e troca de papéis entre os membros (Singly, 2007; Trad, 2010).
No caso das familias estudadas, percebemos a influencia que o individuo com
autismo tem na familia, que se estrutura em funcao de suas necessidades. Se a
maternidade, na nossa sociedade é central para a vida da maioria das mulheres,
ser mae de uma crianca com autismo implica uma carga ainda maior de

responsabilidades e tarefas.

Goode (1970) descreveu algumas situagdes que podem dificultar a
dindmica familiar. Dentre elas, as doengas mentais, emocionais ou fisicas, além
de doencas graves e constantes, que podem gerar sensacao de fracasso no papel
desempenhado. Nos relatos da maioria das maes, evidencia-se a percepcao de
que poderiam fazer mais do que atualmente conseguem quanto ao papel materno.
Isso pode ser explicado pela frequente demanda de cuidados para com o filho e
pelo fato de o autismo ser uma doenca dificil, em que as maes sentem que
precisariam fazer ainda mais. Quando existe um membro com deficiéncia na
familia ha uma dificuldade no desenvolvimento emocional saudavel dos outros
membros, inclusive em relacdo aos papéis de cbnjuges e pais (Sprovieri &
Assumpcao Jr, 2001).

O diagnéstico de um filho com autismo € vivenciado como um momento
de crise, representando uma situacao de desequilibrio na familia, especialmente
pela exigéncia de desempenhar os outros papéis concomitantemente com a
sobrecarga do problema da crianga (Sprovieri, 2007). Ao longo do tempo, a
cronicidade da condicdo e a necessidade constante de cuidados de diferentes
tipos criam dificuldades também para que as maes vivenciem os outros papéis de

suas vidas.

As dificuldades no desempenho de papéis na familia e em outros
contextos estdo presentes nas inter-relagcées familiares quando ha uma doenga
cronica na infancia ou uma condigéo limitante decorrente desta. (Sprovieri, 2007;
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Sprovieri & Assumpcao Jr, 2001), o que dificulta o processo de desenvolvimento —
individual e familiar (Sprovieri, 2007). Nas familias do estudo, observamos que as
outras areas da vida das maes ficam no plano secundario € o papel de mae da
crianca com autismo ocupa um papel central em suas vidas, inclusive na

construcao de suas identidades.

Devido ao fato de as maes serem as principais responsaveis pelo cuidado
com o filho, elas vivenciam a sobrecarga e o estresse. A rotina com a crianca
envolve uma demanda de cuidados e terapias. Além disso, as dificuldades da
crianca em se relacionar com 0 meio e de se expressar por palavras, o recurso ao
grito, ao choro e aos comportamentos agressivos e a sua maior dependéncia,
também geram estresse nas maes. Vale dizer que foram encontrados varios
estudos na literatura sobre o estresse da familia em que o autismo esta presente.
A fim de ilustrar:

“E sabe ser méde da canseira, a gente sabe... E normal... Mas ser mée de crianca
especial da muito mais canseira! E até porque, qualquer casal normal, o marido
esta a noite em casa, o meu ndo esta (...). E tem final de semana que ele

trabalha... Entdo quem é responsavel pela educagcdo dos meus filhos sou eu!” A1

Esses achados coincidem com os estudos tedricos que apontam que maes
de criangas com transtornos do espectro autista vivenciam uma sobrecarga
emocional, 0 que envolve esgotamento, tristeza, cansaco, isolamento social, falta
de suporte social, auséncia de lazer e a tarefa de ser a principal cuidadora (Borges
e Boeckel, 2010). De acordo com alguns autores, as caracteristicas do transtorno
podem ser vistas como fatores de estresse para a familia e cuidadores (Schmidt e
Bosa, 2003). Assim, a partir da definicdo de estresse de Atkinson et al (2002),
podemos considerar que 0 estressor no caso dessas maes € cronico e nao é

possivel de ser controlado.
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Os fatores principais que interferem no estresse de maes de criancas com
transtornos do espectro autista referem-se ao excesso de responsabilidade e ao
isolamento social, além do preconceito vivenciado. Dessa maneira, pode-se referir
que nao é a presenca em si de um filho com o transtorno que constitui um fator de
estresse para as maes, mas sim todos estes fatores mencionados (Schmidt,
2004).

Por outro lado, Sprovieri (2007) relaciona o estresse ao papel de mae e nao
a doenca em si, tendo em vista que a sociedade atual exige que a mulher
desempenhe muitos papéis, o que também nos ajuda a compreender a
sobrecarga das maes, que acabam dedicando-se exclusivamente as tarefas
relacionadas aos cuidados com a familia, enquanto os outros aspectos de suas
vidas ficam relegados a lugares secundarios. Como mencionado anteriormente,
apesar das transformagdes na familia, em que a mulher passou a desempenhar
outros papéis, o cuidado com os filhos é considerado sua responsabilidade. A fala
de uma mae ilustra a percepcéo de que ela é a pessoa responsavel pelo cuidado
de toda a familia:

“Ele [Deus] me coloca nessa familia... Coloca esse filho, esse marido, este avé,
pra eu tomar conta... Certo... Estdo sob a minha responsabilidade... Olha a coluna

que eu tenho que ser la em casa...” A1

Diante do estresse, existem algumas formas de lidar. Uma possibilidade
€ entrar em contato com sentimentos e problemas, trabalhar a aceitacéo e lidar
com os dados reais. Por outro lado, é possivel negar a existéncia do problema e
reprimi-lo, fazendo com que a situacao pareca controlada (Sprovieri, 2007). De
acordo com Schmidt et al. (2007), a estratégia predominantemente utilizada pelas
maes para lidar com as préprias emocgodes € a distracdo, de forma a desvencilhar-
se do foco de estresse e ndo lidar diretamente com o mesmo,. Entre a negacéao e

a aceitacao e dedicacédo total, € possivel vislumbrar uma aceitagédo e forma de
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lidar que ndo exclua a legitima necessidade da mae de realizar atividades
recreativas, profissionais e outras que ajudem na sua realizagcdo pessoal, 0 que
aparece no relato de uma mae, ao dizer que precisaria ter atividades que
permitissem a ela vivenciar outros aspectos de sua vida, como o lazer nao

associado aos papéis materno e de esposa.

O estudo de Dale et al (2006) com maes de criangas com transtornos do
espectro autista revelou que as maes apresentam elevado nivel de estresse
devido a sobrecarga de responsabilidade e atividades e reforca a importancia do
apoio familiar e social no bem-estar materno. As maes ressaltam a importancia da
contribuicao de todos os membros da familia na diminuicdo do estresse, o que
também foi mencionado por uma mae, que embora seja a principal responsavel
pelo cuidado com o filho, conta com a ajuda de varias pessoas da sua familia.

Tendo em vista a sobrecarga mencionada, a maioria das maes (quatro)
expressaram que a participacao paterna esta abaixo do que elas gostariam. As
maes afirmam que os pais poderiam participar mais, seja na educacao, atencao
ao filho e lazer. Elas expressam também uma percepcao de que 0s pais nao
conseguem dar conta dos filhos, e ndo fazem, algumas vezes, o que deveria ser
feito. Nos relatos das maes, observamos um contraste em alguns momentos, em
que elas mencionam a colaboragdo de outras pessoas da familia, enquanto em
relacdo ao pai aparecem poucas referéncias nesse sentido, ou mesmo um
siléncio. Em alguns momentos, elas revelam a sensacdo de que 0s pais nao
compreendem o que elas vivenciam na rotina com as criangas nem seus

sentimentos.

“Mas hoje eu nem cobro mais ajuda dele [de participagcdo do marido]... Eu ja fago
sozinha mesmo todos os dias... Um dia a mais ou a menos ndo vai fazer
diferenca... Mas eu oucgo todo dia o mesmo choro, o mesmo grito... Entao claro
que ajudaria (...). Vai chegar uma hora e ndo vou pedir mais... Ele esta

trabalhando muito... Tudo bem, mas o filho também é dele...” A5
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“Na parte de educacdo dos filhos é quase que esporadica [contribuicdo do pai]
porque ele é mais ausente do que presente... Mas quando presente ele ndo me

desautoriza... A gente tem esse combinado desde que a gente namorava...” A1

“O pai € mais pé no chéo... O pai ja tenta me confortar, né... Ele me chama mais
para a realidade, sabe (...). Ele me fala — isso ja aconteceu outras vezes... Vocé
sabe que isso ia acontecer... Me fala coisas assim... E mais prético (...) Mas é que

ele ndo fica todo dia... [com o filho]...” A2

Problemas de comunicagcdo com o marido quanto ao filho, assim como de
ele aceitar as dificuldades do filho também aparecem em alguns relatos.
Observamos que embora o desempenho do papel paterno esteja abaixo das
expectativas das maes, em muitos momentos elas referem que o filho necessita
da atengcdo e afeto do pai, sendo esta relacdo de muita importancia para o
desenvolvimento da criancga, principalmente pelo filho poder realizar atividades “de
menino” com o pai, que geralmente tem um modo de interagao diferente do modo

da mae.

“Em funcédo do M. ter essas necessidades, o meu marido compara muito com as
outras criangas... E a gente entra em atrito porque eu ndo aceito ele ndo aceitar...
Essa dificuldade do M.(...) Tirando essa dificuldade dele, ele € um pai muito
presente... Ele € um pai que assim, ndo € um pai de sentar, brincar, jogar bola...
Eu tenho que as vezes pedir para ele fazer isso (...). Mas ele é presente assim —
se preocupa muito com a alimentacgo, se tiver que levar no médico, ele leva... Se
tiver que ficar assistindo filme, ele fica (...) Quer fazer passeios que o M. possa ir...
Ent&o tirando essa parte da rejeicdo dele, de ser ansioso, ele participa de tudo (...)
E o M. quer ficar com o pai, ficar agarrado nele... E ele quer que o M. fique normal,

dé a méo... Mas nem sempre é assim... O M. precisa dele nesse momento...” A4
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A familia tem a funcdo de assistir seus membros nos aspectos
emocional, econdmico e social (Sprovieri & Assumpcéao Jr, 2001; Goode, 1970;
Prado, 1991). Os depoimentos revelam que nas percep¢des maternas, a funcao
de cuidar do filho nos aspectos emocional e social é concebida como prépria,
enquanto os pais tém a fungcdo de provedores, na esfera econb6mica. Esta
realidade se da pela maioria das familias do estudo ser consideradas
“tradicionais”, isto €, a mulher cuidadora e o homem provedor. Das cinco maes do
estudo, quatro dedicavam-se exclusivamente ao papel de cuidadora, no momento

da entrevista, enquanto os pais tinham como foco o sustento da familia.

Esta dindmica encontrada no presente estudo difere da tendéncia atual
das transformacdes histéricas, que resultou em variadas configuragdes de
familias, em que os papéis ndo sdao mais tao rigidos (Trad, 2010; Amazonas e
Braga, 2006). Talvez, esta dinamica tradicional, seja devida as necessidades da
crianga com autismo. Assim, os cuidados para com o filho com autismo ficam
quase que exclusivamente sob a responsabilidade da mae, o que gera uma
percepcao de que o papel desempenhado pelo pai esta abaixo do que ela
gostaria. Entretanto, duas questbes relativizam essas afirmacdes: uma, diz
respeito ao fato de que a familia tradicional, com a sua divisdo de papéis, ainda
prevalece na nossa sociedade, principalmente no que se refere ao papel materno
no cuidado com os filhos e na sua participagéo nas tarefas domésticas; a outra, é
que o0 pequeno numero de sujeitos desse estudo impede-nos a realizagdo de

generalizagdes.

Vale dizer que a literatura reforca como fundamental para o equilibrio
emocional materno, o apoio da familia e a participacdo do marido no cuidado com
o filho. O apoio do marido proporciona seguranga, compreensao e alivio de um
possivel sentimento de culpa da mae (tendo em vista que a maioria das maes do
presente estudo tém a percepcéo de que poderiam fazer mais pelo filho), o que as
fortalece para o seu envolvimento no cuidado com o filho (Barbosa et. al., 2008).
Winnicott ressalta que a mae, elemento fundamental que integra o ambiente

favoravel para o desenvolvimento da criangca, depende ndo apenas das suas
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condigbes internas, como também do apoio do pai. Assim, o papel paterno
envolve assegurar o estado materno de preocupacgéao (Araujo, 2003).

As maes ressaltam a importancia do apoio de outras pessoas da familia em
relacdo a crianca, sendo que as avds da crianca sdo as pessoas com quem elas
podem contar em momentos de necessidade. Em alguns casos, elas funcionam
como um suporte emocional para a mae. Entretanto, existem algumas restricoes
devido a idade das avés e as suas condigbes de lidar com uma crianga com
dificuldades.

“Minha mée n&o esta trabalhando mais, esta exclusivamente para ajudar a
gente... Entdo a gente acaba ajudando ela... Se ela precisa de alguma coisa, a
gente da o dinheiro para ela... E eu falei pra ela ndo voltar a trabalhar, porque eu
preciso de alguém em casa... Ela tem o carro, eu uso o carro dela... Enquanto eu
levo para um atendimento, ela fica com os outros... E quando minha mae nao

pode, minha sogra ajuda também...” A5

Vale dizer que algumas maes percebem mais suporte e outras percebem
menos. O relato de uma mae revela que ela sente solidao, pois ndo pode contar
com apoio de outras pessoas da familia extensa, considerando as dificuldades do

filho com autismo.

Em alguns casos as maes contam com a presenca e ajuda de irmaos das
criangas. No relato de uma delas evidencia-se a percepcao de que esta dinamica
ndo é a mais adequada, mas esta € a realidade de sua familia, em que o apoio da
filha mais velha se mostra fundamental, inclusive numa perspectiva de futuro, no

sentido de assumir os cuidados em relagdo ao irméo (que veremos mais adiante).

“.. Que eu falo que tenho até do6 dela [C., irm& de B.]... De tanto que a gente

acaba sugando... E uma necessidade da familia... E a C. ajuda muito... A cuidar,
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trocar o B... A dar bronca... Ela é uma maezinha em miniatura... E qualquer coisa
que passa na TV sobre autismo, ela se interessa, quando ele [o B.] fala alguma
coisa ela fala para a gente (...). E a gente ainda passa para ela que ela tem a
oportunidade de ir aos aniversarios da turma da classe, elas tem os amiguinhos,
quando tem o aniversario dela, ela convida quem ela quer, as vezes vem
amiguinhas em casa, as vezes eu deixo ela na casa das amiguinhas (...). Entdo a
gente mostra para ela que ela ndo esta sendo penalizada e que a nossa realidade

é aquela...” A1

Como vimos, o apoio da familia no cuidado para com o filho com
deficiéncia é fundamental para o equilibrio materno (Barbosa et. al., 2008), o que é
reforcado pelo estudo de Dale et al (2006) com maes de criangas com transtornos
do espectro autista. As teorias afetivas ressaltam a importancia de que a mae
esteja em um ambiente que Ilhe dé suporte para exercer seu papel. Pode-se supor,
portanto, que a falta de uma rede de apoio ou a existéncia de uma rede que nao
consegue atender as demandas concorrera como um dos fatores de estresse

familiar e principalmente, materno.

Todas as maes desenvolvem algumas estratégias para lidar com as
dificuldades apresentadas pelo filho. As encontradas foram: ndo levar o filho a
escola quando estiver agitado; oferecer uma bolacha para ele se acalmar ou para
a mae conseguir fazer compra no supermercado; oferecer bala ou chupeta para a
crianga acalmar-se; dar extrato de maracujid para acalmar o filho; oferecer
brinquedos que tenham uma funcdo para o filho deixar de fazer os movimentos
repetitivos; filho sair antes do horério na escola devido a sua tolerancia; chegar
com antecedéncia nas situagdes sociais para o filho se adaptar ao novo ambiente;
deixar o filho se manifestar/comunicar antes de oferecer o que ele deseja; chamar
coleguinhas da escola para brincar com o filho; expor o filho as situacées em que
ele fica agitado para que elas se tornem normais; ir embora de uma situagéo

social quando o filho protesta; combinar com familiares para ndo cumprimentar a
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crianga, quando ela manifesta desgosto; sair escondido quando deixa a crianca

com algum familiar.

“Ah, vocé quer bolacha? Hoje s6 tem de dagua e sal... Mas na escola... A gente ja

combinou... Fica uma bolacha na cozinha para acalmar ele...” A1

“.. Ai eu chamo, levo ao banheiro... Antes eu levava automatico para o banheiro,
agora estou deixando ele pedir um pouco mais... Estou deixando ele se
manifestar... E ja falei para o meu marido e minha sogra também - Deixem ele
pedir...” A5

“Entao assim, ele tem essa dificuldade de se relacionar... Com as pessoas mais
proximas [avos, tios etc] (...) Entao elas ja sabem, quando a gente chega a casa
deles, entao ninguém vem beijar ele, espera ele vim, entdo foi um trabalho com a
familia, pois existia comparagéao (...)Na hora que chega é mais dificil, depois ele
até joga uma bola com meus irmaos, meus sobrinhos... Quando chego na casa de
alguém de inicio ele sempre tem essa rejeicao, é muito dificil ele chegar querendo
colo... Na hora de ir embora, ele da o beijo, ele fala - Tchau, ele abraga, porque

dai ele ja passou aquele periodo... Ele é resistente na hora que chega...” A4

Os relatos das maes revelam que algumas estratégias tendem a evitar um
atrito, outras a minimizar manifestagées indesejadas, outras a ajudar a crianca a
se adaptar a uma nova situagao. Observa-se que as maes conhecem seus filhos e
em muitas situacdes elas mobilizam uma variedade de recursos psicologicos que
ajudam as criangas a enfrentar situacdes novas, enquanto em outras, langam mao
de estratégias que tenham resultados imediatos, conforme 0 momento. A literatura
refere que estratégias de enfrentamento — “coping” - para lidar com o filho com

autismo ajudam no processo de adaptacao familiar e melhora do equilibrio e bem-
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estar emocional (Marques e Dixe, 2011). Portanto, o desenvolvimento de
estratégias fortalece as maes no enfrentamento das dificuldades de

comportamento e interagéo social dos filhos (Schmidt et al., 2007).

O papel materno se apresenta como multifacetado. Ele implica sentimentos
positivos, sentimentos de perda, desejo de cuidar, conflitos e também inseguranca
e sensacao de dever ndo cumprido. Muitos dos relatos refletem a visdao da
sociedade, que foi introjetada pelas maes, tais como que a mae deve cuidar e de
que tudo o que acontece com a crianca é sua responsabilidade. O papel materno
€ ressaltado nas teorias afetivas em relacdo a sua influéncia no desenvolvimento

emocional do individuo.

Os relatos maternos mostram que o filho com autismo ocupa um papel
central da vida das maes e que elas organizam suas vidas em torno de suas
necessidades. Como vimos nos estudos sobre dindmica familiar, a papel materno
€ central na vida de qualquer mulher, independentemente do filho ter um
desenvolvimento tipico ou apresentar alguma dificuldade. Toda mae vive, em
grande medida em funcao das necessidades do filho e tem vivéncias semelhantes

as das maes do presente estudo.

3.1.2. Vida social da familia

De acordo com os depoimentos, as familias participam de situagdes sociais,
mas com algumas restricbes, que sao colocadas em funcédo da necessidade do
filnho com autismo. As restricdes se referem a modalidade da situacdo social e
tempo de permanéncia no local. Situagdes que exigem um padrdo de
comportamento, tais como a frequéncia a igreja e a festas mais formais é evitada
por algumas familias. Passeios ao shopping, parques e festas menores, visitas a
familia extensa séo realizados pelas familias. Quanto ao tempo de permanéncia
nos locais, as familias respeitam a tolerdncia da crianca e diante de algum

protesto, optam por ir embora. Visitas a casa da familia acontecem de forma mais
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esporadica, pois geralmente os encontros familiares sdo na casa dos avés, a casa
da familia ndo comporta muitas pessoas ou ndo é um costume receber visitas.

Uma mae, em especial, relatou receber mais visitas.

As familias passam por algumas perdas quanto ao aspecto social, devido a
que a familia tem sempre como referéncia as necessidades e limitacoes impostas
pelas condi¢cdes de interacdo da crianga. Percebemos nos relatos das maes que
em alguns ambientes, elas ndo se sentem a vontade, e por isso evitam lugares
como a casa de algumas pessoas que nao aceitam as dificuldades do filho ou o

contato com pessoas com quem elas ndo tenham muita intimidade.

“Sim, é importante, porque eu tenho falado que a gente [familia] tem virado meio
autista também... A gente deixou de fazer muita coisa, mas a gente tanta driblar a
situagéo...” Al

“Agora assim, vocé é minha amiga, eu ja pensaria antes de ir a sua casa, porque
as vezes vocé tem la um bibelé bonitinho, tudo arrumadinho e la ndo é o espago
dele, entdo ele vai querer abrir a sua geladeira, mexer no seu bibelb, e ai
educadamente, vocé diz - ndo, tudo bem, deixa ele - A gente vé muito isso... Mas
eu tenho que dar um limite, la ndo é espaco dele... E as vezes ele pode ser
inconveniente para vocé... Vocé vai querer ser agraddvel comigo, mas eu tenho

que ter esse bom senso... Quem é diferente é meu filho...” A1

“Como eu falei... O M. chega aos lugares e estranha um pouco (...). Mas depois
ele se solta... As vezes a gente vai a aniversarios, festinha de amigos, em
shopping (...) Tenho vizinhos de inféncia la da casa do meu pai, a gente vai... E
tem pessoas que ja sabem que o M. € desse jeito e falam — Nao, deixa ele... Daqui
a pouco ele acostuma — Como as pessoas aceitam mais é facil... Eu ndo deixo de
fazer nada... E se eu vejo que vai ter alguma resisténcia, eu falo — Vamos — o

neuro disse para irmos nem que for para ficar 15 minutos, ele se jogou no chéo,
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nos vamos embora... Mas temos que ir... Ele tem que ir, que uma hora ele vai

aceitar... Tem que sair mesmo...” A4

Devido as dificuldades de comportamento dos filhos, as maes passam pelo
constrangimento social em algumas situagdes. O constrangimento deriva do fato
de que a crianca se comporta de forma agressiva e nervosa ou se manifesta por

meio de gritos e choros, quando ndo consegue aceitar limites.

“.. Porque a gente se preocupa tanto com o B. ? Por causa das atitudes anti-
sociais dele.. Ele fica estressado e comeca a gritar... Vai parar a festa, todo o
mundo vai ficar olhando e eu vou ter que dar explicacdo para todo o mundo, né...
Ja que a gente ndo esta matando o menino, é um protesto dele! Né...” A1

“Mas tem hora que é complicado, ele quer e quer... E ndo tem como... Esses dias
a gente foi passear e ele estava chupando o pirulito e caiu, mas caiu na terra... Ai
sujou... Ai eu falei para o porteiro lavar para mim... Mas ele fez um escandalo... E
eu conversando - Calma, mamae vai falar para o homem lavar, tem que lavar, esta

cheio de terra, esta sujo, mas ele fez um escéndalo... “A3

As maes vivenciam o sentimento de vergonha nestas situagcbes e se
desculpam alegando que a crianga esta nervosa naquele dia ou explicam que a
crianga € especial ou autista. Uma mae relatou que o marido ao avaliar a
participacdo da familia em situagbes sociais, preocupa-se com 0S
comportamentos do filho e com que estes possam gerar algum constrangimento.

“Em certas situagées ele é agressivo, hoje ele nao foi, mas foi... Ele chorou...

Esperneou, grudou em mim... E fazia muito tempo que ele ndo fazia isso... E isso
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perturba tanto a mim quanto ao meu marido — Porque ele fala — E se a gente for a
tal lugar e ele se comportar desse jeito? Ele fica com receio do que as pessoas

vao achar...” A4

Outra mae referiu que antes de ter o diagnéstico de autismo, os
comportamentos dos seus filhos eram atribuidos a uma m& educacao por parte
dela como mae. Por isso, ela evitava algumas situacdes, como ir a igreja. Com o
diagnéstico, a mae relatou que os comportamentos das criancas passaram a ser
vistos como decorrentes do autismo ou de serem criancas especiais € ndo de uma
ma educacao, e assim ela passou a se sentir menos constrangida nas situacdes

sociais.

“Eu ia a igreja, mas ndo dava... Eles tinham comportamentos de correr, gritar e
ficava complicado, meu marido falava que eu era muito mole com eles (...) A gente
discutia (...) Agora semana passada foi um pessoal em casa da igreja e falaram
para a gente ir... Ai eu pensei... Antes era dificil para eu dar um nome para o
comportamento deles... Porque eu ndo sabia dizer direito o que era... Se era
autismo, atraso... Vocé fica meio perdida... Agora como eu ja sei que o R. é
autista, ninguéem pode me chamar de relaxada ou de mae que ndo da educacgéo...
Porque dava essa impresséo (...) Agora que ja sei 0 que &, ninguém vai poder me
julgar como uma méae relaxada... Se alguém olhar feio para mim, eu falo que ele é
especial (...) Eles falaram para a gente levar que eles vao aprender a lidar... Agora

mais para frente a gente vai querer ir...” A5

Os dados encontrados no presente estudo coincidem com as informagdes da
literatura: dificuldades na vida social da familia, evitagdo de certas situacoes e
constrangimento por parte das maes. Devido as dificuldades de socializagdo do
individuo com autismo ha uma dificuldade no processo relacional na familia, que

afeta sua organizacgéao interna e externa. (Sprovieri, 2007).
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O estudo de Borges e Boeckel (2010) mostrou que existe um impacto na vida
social da familia da crianga com autismo, em que a maior parte das familias evita
alguns lugares devido aos comportamentos do filho, que causam
constrangimentos a elas. Schmidt (2004) refere que as maes de criangcas com
autismo vivenciam o isolamento social e o preconceito. Além disso, a familia, em
suas contribuicbes a sociedade, tem dentre suas fungdes, a socializacao da
crianca (Prado, 1991). No caso das familias do estudo esta funcao fica
comprometida devido as dificuldades da crianga.

Os pais da crianca com autismo tém que lidar com as recriminacdes mudas
do filho, com aquelas advindas da familia extensa e amigos. A crianca
estigmatizada como “anormal” leva seus pais para a segregagao, isto é, para o
isolamento social. (Mannoni, 1986) E por isso, que o presente estudo insiste na
importancia de uma rede de apoio e suporte a familia e principalmente a mae,
sobre quem recai grande parte das tarefas relacionadas aos filhos e os impactos
da doenca. Esse apoio deve incluir tanto uma rede social e familiar como um
espaco de troca de ideias sobre os modos possiveis de lidar com o filho e com o

autismo.

A questdo de a familia se adequar as necessidades da crianca para
participar de situagdes sociais e evitar constrangimentos faz parte da dinamica de
toda familia com filhos. Assim, n&o é especifica das familias do presente estudo.
Por outro lado, devido as dificuldades sociais da crianga com autismo, 0 processo
de adequacao quanto a participagao social da familia pode ser mais dificil nas do
presente estudo.

As maes mencionam, em alguns momentos, as reagbes das pessoas em
relacdo as caracteristicas das criancas. Em situagdes cotidianas (como
supermercado, banco, festas, etc.) as maes percebem, por parte de pessoas
desconhecidas: pena da mae ou da crianga, curiosidade em relacdo a criancga,
olhar de reprovacao diante de algum comportamento e percepcao da crianca
como um bebé. Algumas vezes as pessoas perguntam se a crianga néo fala e a

mae diz que nao, e também que é autista. As maes relatam que as pessoas
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percebem o desenvolvimento diferente da crianca pela dificuldade de fala e

comportamento.

“A pessoa olha e ndo vé nada [de diferente]... Aparentemente ndo tem nada... Ai
SO vé depois pelo comportamento... Ai eu ja me adianto em dizer que ele nao
fala... Antes de alguéem perguntar alguma coisa... Entdo digo que ele ndo fala
direito...” A5

“.. Entdo o comportamento é como se ele fosse um bebé... - Ah, coitado - ou -
toda crianga faz isso (...). Eu vejo que algumas pessoas reparam (...) Olham...
Quando ele tem algum comportamento meio agressivo e tal... Olham, mas nao
comentam... Como eu também fago com outras criangas (...) Como um olhar de
reprovacdo... Como uma atitude incorreta... Que ndo é o correto uma crian¢a se
comportar daquele jeito... Mas eu ndo me sinto mal, eu ndo vejo que a pessoa
esta vendo como se ele fosse diferente, ndo... Eu vejo que ela esta reparando na

atitude de uma crianca...” A4

Existem reagdes de acolhimento de pessoas conhecidas, que dizem que
“crianga € assim mesmo”, mostrando compreensao, ou palavras de incentivo, no
sentido de que a crianga ira se desenvolver. Pessoas que conhecem a crianga,
algumas vezes perguntam como estd o desenvolvimento da fala. O foco de
atencao em relacdo ao desenvolvimento da criangca muitas vezes se encontra na

linguagem.

“As pessoas... Assim... Muitas vezes elas tém uma palavra de otimismo... Ah - ele

esta melhor, ele ja esta grande...” A2
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Por outro lado, quanto as reacdes de pessoas conhecidas, a maioria das
maes relata uma dificuldade de aceitacéo por parte de algumas pessoas da familia
extensa, comparagdo com outras criangas, cobrangas e preconceito. Perguntas
em relacdo ao desenvolvimento da fala também sdo manifestadas por pessoas
conhecidas. Algumas maes expressaram que desejavam outro tipo de
comportamento por parte dos familiares em relagéo a crianga, no sentido de maior
participagao e interagdo com a crianga. Entretanto, algumas maes relatam que
compreendem o afastamento de alguns familiares devido as dificuldades da

crianga.

“Tem gente que tem preconceito... Dentro da familia (...) Entdo, sabe, isso para
mim... A gente deixa passar... Porque familia é familia e se eu for levar a ferro e

fogo é complicado, mas eu ja sofri muito por causa disso...” A1

“Perante a minha familia, eles se afastaram um pouco do M... Meu pai, minhas
irmas, eles ja sabem que quando ele esta nervoso nao é para fazer nada... Eles se
afastaram um pouco na hora que ele chega, como eu contei... Ndo sdo da forma
afetiva que deveriam ser quando o sobrinho chega... E estdo procurando

entender, perguntam o que esta acontecendo aqui... Todos acompanham...” A4

“Muitas vezes perguntam se eles estdo bem, se esta falando... Ai eu falo -

Algumas palavras...” A5

As reacOes das pessoas em relagdo as caracteristicas da crianca tém
relacdo com a forma como cada pessoa percebe a deficiéncia. A doenga cronica,
0 que envolve as deficiéncias, pode ser percebida de inumeras formas — desafio,

inimigo, punicdo, uma situacao de perda, ou mesmo como uma oportunidade de
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crescimento — no entanto, a maior parte das vezes é vista como uma ameaca e

perda irreparavel. (Sprovieri, 2007; Sprovieri & Assumpgao Jr, 2001).

Nos relatos maternos, encontramos algumas das percepcdes descritas
acima, principalmente referentes as perdas, o que nos faz reforcar a importancia
do apoio social e acolhimento das familias, para que consigam lidar com a visao

da sociedade e atribuir novos significados a maternidade.

Vale dizer também que qualquer mae pode vivenciar reacbes semelhantes
as registradas nos depoimentos que compdéem o presente estudo. O
comportamento ou desempenho considerado “‘inadequado” de um filho pode
suscitar: olhares de reprovagao e criticas sobre a educacdo e orientacdo da
familia; cobrancas quanto ao comportamento; comparacdo com outras criancas,

percepcao infantilizada da crianca.

Na dinamica familiar das familias estudadas, encontramos atribuicoes
inerentes ao papel materno e a vida social da familia. O que nos chama a atencao
€ que algumas percepcoes das maes do estudo sdo encontradas na maioria das
maes da nossa sociedade, que tém suas vidas estruturadas e adaptadas em torno
das demandas dos filhos. Para muitas delas o papel materno ocupa o papel
central da vida da mulher. Nas familias do estudo, existe uma diferenca
quantitativa, ja que as exigéncias, adaptacées e responsabilidades sao
aumentadas devido as dificuldades e maior dependéncia da crianga, mas a

dindmica descrita anteriormente € comum a maioria das familias.

3.2. Sentimentos maternos

No transcorrer das entrevistas de todas as maes, encontramos relatos que
nos mostram a vivéncia de diferentes sentimentos. Encontramos a manifestacao
do sentimento de alegria no relato de uma mae que revelou que o periodo da
gravidez de seu unico filho foi 0 momento mais feliz de toda a sua vida. Outra mée

também vivenciou a alegria quando soube da noticia da gravidez de seu segundo
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filho, pois tinha dificuldade para engravidar e ndo esperava. O sentimento de
alegria também foi manifestado por outra mae ao relatar que assistiu a alguns
filmes sobre autismo e que no final os personagens conseguem atingir a
normalidade, sendo esta a sua expectativa para o filho. Duas maes também
mostraram o sentimento de alegria ao relatar os ganhos no desenvolvimento do
filho.

“Eu acho que foram os 9 meses mais felizes da minha vida...N&o que hoje eu ndo

me sinta feliz pelo meu filho, mas foi muita felicidade... ” A4

“E no final [filme sobre autismo] tudo da tudo certo! Eles comegcam a falar, outros
fazem universidade... E entram no mundo normal da gente... Ai eu fiquei feliz com

esse filme...” A3

“.. Eu ndo podia ter... Eu tinha dificuldade para engravidar (...). Era uma gravidez
de risco... E quando aconteceu eu fiquei super feliz porque eu tinha vontade de ter
mais um filho... Na C. [filha mais velha] eu ja tinha sido avisada que ndo deveria,
mas aconteceu, a gente ficou feliz, eu me apeguei com Deus... Ai eu pensei, 0

mesmo Deus que me deu a C., se for vontade dele, ele vai cuidar...” A1

“A gente vibra muito com as coisas que ele faz! Quando ele solta uma palavrinha...
Entao ele esta soltando palavras, compreendendo as coisas... E quando ele falou -

papai - eu falei - a mamae ficou muito feliz de vocé ter falado!...” A1

Duas das cinco méaes entrevistadas vivenciaram o sentimento de tristeza

extrema durante o periodo gestacional ou pds-parto, devido a doenga ou perda da
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propria mae. Em outro dos casos, a mae sentiu muita tristeza ap6s o nascimento

de outro filho, de caracteristicas normais.

“Eu achava que eu nao ia ter leite por causa da depressao, por chorar muito...” A1

“Quando a minha filha nasceu eu dei uma caidinha no emocional... Tive uma crise
de choro, fiquei meio triste... Fui pra casa e minha sogra disse que ela que ia ficar

com eles...” A5

“

Um cansacgo... Na primeira semana... [do pds-parto] Nao sei se fiquei
preocupada porque o leite ndo descia... E assim, minha mae nao pode me visitar
no hospital... porque ela ja estava doente (...). E eu senti muita falta, eu queria que

minha méae estivesse.” A4

A literatura de referéncia relata o sentimento de tristeza em alguns momentos
da vida das maes. O estudo de Barbosa et al (2008) pesquisou o significado de ter
um filho com deficiéncia para as maes e encontrou que a expectativa da mae em
relacdo ao filho desejado é confrontada com o encontro com o bebé real,
modificando também a expectativa da maternidade e do papel materno. Esse
processo é vivenciado por meio de muitos sentimentos, como a ftristeza,
decepcao, inferioridade e revolta. O momento do diagnéstico de autismo também
envolve sentimentos de choque, aflicdo, desespero e tristeza. (Borges e Boeckel,
2010). Além disso, as maes de criangas com autismo vivenciam uma sobrecarga

emocional, o que envolve esgotamento e tristeza (Borges e Boeckel, 2010).

Winnicott (1966) aponta a situacdo de tristeza ao relatar que os pais de
qualquer crianca que tem uma doencga enfrentam um significativo desconforto
social, que é inevitavel, pois a sociedade pode ter a concepgéao de que o problema
da crianca é responsabilidade dos pais. Novamente, pode-se afirmar que o
processo de confrontacdo entre o bebé ideal e o real € comum a todas as maes e
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nao privativo de um grupo delas. Toda mae tera de adequar as suas expectativas

ao filho real.

Nos relatos de todas as maes encontramos o0 sentimento de esperanca em
muitos momentos. A crenga nas possibilidades de desenvolvimento dos filhos é
importante para as maes conseguirem seguir em frente e buscarem 0s recursos
de estimulacdo, saude e educacao necessarios. A rede social de apoio como
espaco de renovacao do sentimento de esperanca se mostra crucial, uma vez que
elas precisam do outro para ver os ganhos de desenvolvimento do filho, ja que
sozinhas é dificil de perceber. As maes descrevem tudo o que elas fazem pelo

filho como um investimento que vai ter resultados.

“Porque assim, a S. [supervisora do grupo] me recheia de esperangas a cada
semana... Ai a gente tem a sensacéo de que a gente esta girando em circulos... Ai
a S. fala: - Como ndo? - Ai a S. lista todos os ganhos para a gente... Que

refresca... E a gente toma vergonha na cara e comega a notar! E muito legal...” A1

“Me faz viver e lutar a cada dia... Que nada esta sendo em vgo...” A1

“O pessoal la [escola especial] faz acontecer... S&o dispostos... E eles trabalham
SO com autista la... Sdo muito dedicados, fazem mesmo o que tem que fazer... O
k. evolui muito la, aprendeu bastante coisa... Ele se concentra mais, melhorou na
alimentacdo... Se continuar assim... A psicopedagoga disse que temos que
continuar assim que aos dez anos ele pode entrar na normalidade... Ela disse para
gente (...) E um tratamento que funciona em longo prazo... Ndo é tdo facil e

rapido... Tem que trabalhar, trabalhar... Ndo pode atrasar...” A3

“Ele [o pai] trabalha muito para pagar tudo (...). E um investimento que a gente

acha que vai dar certo, que vai valer a pena...” A3
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O estudo de Dale et al (2006) sobre as atribuicbes das maes de criangas
com transtornos do espectro autista nos mostra a importancia do sentimento de
esperanca, que faz com que grande parte das maes acredite que a mudancga é
possivel. Além disso, a expectativa da cura também faz parte da vivéncia de um
terco da amostra das maes, o que nos remete ao sentimento de esperanca. Este
mobiliza e incentiva as maes a buscarem os recursos de estimulacdo para a
crianga, sendo necessario tanto para elas continuarem nesse caminho como para

apreciarem as mudancas e ganhos no desenvolvimento dos seus filhos.

O sentimento de frustracdo também se mostra em varios momentos nos
relatos das maes, ao referirem que o desenvolvimento do filho ndo segue o
caminho esperado e que em alguns momentos existem retrocessos nesse
processo. Esse sentimento é manifestado por uma das méaes por meio de uma
figura de linguagem muito comum, mas que no caso do autismo tem um
significado a mais, “girando em circulos”. A expressdo aproxima a mae do filho
autista e ilustra o sentimento que, as vezes, toma conta das familias. Em outros
casos a frustracdo advém como consequéncia da dissidéncia entre marido e
mulher, em relagao a ter outro filho ou, ainda, em decorréncia de expectativas de

desenvolvimento da crianca que ndao se cumprem como esperado.

“Porque sabe, as vezes a gente tem esta sensagéo, que a gente esta girando em
circulos, né... Porque eles vao, eles tém ganhos e as vezes da a impressdo que
deram um passo para tras (...)Tem dia que a gente se pega meio depressiva, meio

pensativa... Da a impressdo que a gente esta andando em circulos...” A1

“E até errado, a gente acha... Eu, por exemplo, sempre fui boa aluna, quis ser
pedagoga, eu acho que eu me cobro em fungdo dele (...) Entdo por eu ter essa
formacgdo, eu me cobro... Mas eu estou procurando me controlar... Eu quero s6 o

meu lado méae... Eu ndo posso cobrar, porque é dele...” A4
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“Porque a gente que € mée tem a tendéncia em ser ansiosa, quer tudo para
ontem... E por mais que seja no ritmo deles, a gente quer, quer, quer... Mas nao

depende da gente...” A1

“Eu sou pedagoga, para mim foi um chacoalh&o... A gente acha que tudo tem que

ser dentro do esperado...” A4

“E seu eu quisesse uma atitude dele hoje, do jeito que eu quero, eu tenho certeza

que eu nao seria atendida... Ndo é nesse sentido...” A4

“E eu confesso que quando eu cheguei aqui, eu até chorei... A gente cria uma

expectativa muito grande para o filho...” A4

Assim como no estudo de Barbosa et al (2008) as maes entrevistadas
evidenciam em seus depoimentos o grande esforco de adaptagédo e adequacao de
expectativas realizado por elas para superar, entre outros, o sentimento de

frustragéo.

As maes do estudo muitas vezes vivenciam o sentimento de solidao por
sentirem que a situagdo que atravessam néo € verdadeiramente compreendida
pelas pessoas. As maes sentem-se sozinhas também devido a falta de apoio

social e familiar.

“Ninguém chega e fala - Se vocé precisar que eu fique um pouquinho com o B., eu
estou aqui... Eu ndo ouco isso de ninguém, sabe! E que nem eu ouvi outro dia...
Idoso e crianga especial ninguém quer cuidar, nem pagando... E verdade... E uma
realidade...” A1
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‘E as pessoas podem fazer comentarios, mas ninguém nunca vai entender a

situacéo... Pode ter uma ideia...” A2

O isolamento e a soliddo sao sentimentos freqientemente citados na
literatura especializada (Dale et al, 2006; Winnicott, 1966). Os depoimentos das
maes entrevistadas acusam também a sua presenca. A grande responsabilidade e
o acumulo de tarefas para com o filho, assim como a prépria dindmica de cuidados
e necessidades da crianca e da familia parecem ser as possiveis causas desses

sentimentos.

A culpa na visédo freudiana consiste num agente interno que controla os
desejos do individuo, tendo em vista as exigéncias da sociedade, manifestando-se
pela necessidade de punicao (Freud, 1930). Winnicott (1966) refere que todos os
pais tém sentimento de culpa, em circunstancias em que algo ndo acontece como
esperado. As maes costumam sentirem-se culpadas e responsaveis por todas as
deficiéncias que sao encontradas em seus filhos. Na visdo de Winnicott, o
sentimento de culpa se manifesta a partir dos desejos de destrutividade, inerentes
ao ser humano, em relacdo ao objeto de amor. Quando o individuo consegue
aceitar que vivencia tais desejos, pode desenvolver um trabalho construtivo e de
reparagao.

O sentimento de culpa esta presente nos relatos das maes, quando aludem
ao proprio estado emocional durante a gestacdo ou no periodo pds-parto e o
identificam como possivel causa do autismo do filho. O conhecimento sobre as
explicacdes genéticas e bioldgicas (Neurociéncia e teorias cognitivas) do autismo

n&o é suficiente para evitar a duvida em relagéo a proépria culpa.

Os relatos das maes mencionam um grande sofrimento e mesmo a perda da
vontade de viver, o que contrasta com a forga da vida que se renova por obra do
nascimento de uma crianga. Segundo um dos depoimentos, a descoberta do

autismo do filho marcou, para a mae, o retorno da vontade de viver e este se
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converteu na sua missao de vida. A mae atribui ao seu estado depressivo o fato
de néo ter feito pelo filho tudo que ela fez pelo filho mais velho (cantar, brincar),

embora tenha dado toda a atencéo possivel no momento.

“Porém, com dois meses de gestacdo minha mée veio a falecer... E a gente era
unha e carne... muito grudadas mesmo... Uma ligacdo muito forte... Eu chorei toda
a minha gestacao... Eu cuidei do B., amamentei, fiz tudo o que uma mae tem que
fazer, porém eu nao tinha vontade de viver, entdo eu ndo brinquei com o B. como
eu brinquei com a C. [irma mais velha de B.], eu ndo cantei para o B. como eu
cantei para a C. E eu me sentia muito culpada por isso... Quando eu descobri o
autismo... Até entender tudo que nem tudo é em decorréncia... Ele é autista
porque tinha que ser autista... E a gente tem corrido atras desde entédo (...)
Quando eu descobri o autismo foi uma varinha de condgo... Deus falou assim para
mim - Acorda, é hora de vocé ser mae realmente! - E hora de vocé correr atras...”
A1

Outra mae tinha dificuldade para engravidar e um histérico de perda de bebé.
Ela também passou por uma perda afetiva importante apds o nascimento da
crianga, com a perda da sua mae. Esse fato fez com que ela se apegasse ao filho
e se retraisse, superprotegendo-o. Ela sente que esta dinamica pode, de alguma
forma, ter interferido no desenvolvimento do filho, mas reconhece que esta é a
realidade de sua familia, por ele ser o primeiro e unico filho. Ao se referir aos
cuidados com o filho revela também uma possivel necessidade de reparagdo, em
cuja base é possivel reconhecer a culpa.

“Ele ndo mamava e dormia muito... Ai chamei a enfermeira e ela chamou o
pediatra... Ai ele ficou um dia na neonatal, na UTI| neonatal para avaliagéo...
Nesse periodo eu realmente fiquei muito abalada... A forma como tiraram, como

me falaram que iam levar o bebé... Fiquei assustada... E depois ninguém falava
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nada... (...) E parecia que estava faltando alguma coisa, vocé esta gravida e
depois parece que esta faltando alguma coisa... Todo mundo fala que parto
normal é diferente, porque o corpo prepara para aquilo... SO... Eu me senti sé
cansada, muito cansada (...). Eu perdi um antes dele... Né... Entdo a gente fica
com aquela coisa, né... A gente fica com aquele instinto de protecdo... E eu tive
também a perda da minha mae... Eu estava de licencga e tirei férias, eu voltei de
férias em um dia e minha mae morreu no dia sequinte (...). Eu confesso que eu me
retrai e tudo o que eu ndo podia mais fazer pela minha mae, eu fiz para o M.,
naquele instinto de protecdo (...). Eu senti a falta da minha mae e me apeguei
muito nele... Pode ter sido isso também, nessa falta a gente acaba ficando mais

fragil, né...” A4

“A agressividade agora esta melhorando... Eu tenho mais dois sobrinhos que sdo
mais velhos e quando ia brincar de bola tinha que ter uma so para o M., porque
ele queria uma so para ele... Eu sei sabe, que a gente mima, eu tive dificuldade

para engravidar, ele é o primeiro e acho que vai ser o unico filho...” A4

Vale mencionar o estudo de Dale et al (2006) sobre as atribuicdes das maes
de criangcas com transtornos do espectro autista. Este referiu que as maes do
estudo fizeram alusées quanto a causa do autismo - gestagdo, nascimento,
geneética, comportamento da mae — mas sem atribuir a condigdo do filho a uma
causa particular. Vemos nos relatos das duas maes alusdes as possiveis causas
do autismo: fatos importantes durante a gestagédo, durante os primeiros meses de
vida da crianga e comportamento da mée (depressao, tristeza, retraimento) quanto

a relacdo com o bebé e cuidados desempenhados.

Nas percep¢des das mées mencionadas, o momento inicial da relagdo com o
bebé néao foi estabelecido da melhor forma (ou porque do ponto de vista delas os
cuidados foram insuficientes ou porque elas identificam excesso e superprotecéo)

e a possibilidade de que esta dinamica possa ter interferido no desenvolvimento
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emocional da criangca vem a tona quando elas destacam esses fatos, lancando
uma sombra de duvida sobre o desempenho do papel materno, que envolve,
normalmente o estado de preocupacao primaria (Winnicott, 2006). Esse estado
induz a mae a adaptar-se constantemente a fim de manejar o contato com o bebé,

0 que promove a sensacao de previsibilidade.

Tanto Winnicott quanto Bowlby, que salientam a importancia da relacao da
mae com o filho para o desenvolvimento emocional do individuo, ressaltam que a
forma como a mae vivencia a maternidade depende n&o apenas de suas
condicoes internas, como também de que seja apoiada e amparada pelo ambiente
(Bowlby, 1989; Araujo, 2003). Caso a mae nao tenha pessoas que a apoiem, pode

vivenciar uma situagéo de desamparo materno.

Entretanto, podemos pensar, também, que durante as muitas entrevistas
com médicos e psicologos, o discurso da “mae que nao é suficientemente boa”
pode ter sido internalizado a partir das proprias perguntas dos profissionais, ja
que, como vimos, ele esta muito difundido na literatura e constitui uma das teorias
que procuram as causas do autismo. Assim, quando as maes relatam esses fatos,
elas assumem, em parte, um discurso induzido pela pergunta: Vocé identifica
algum fato importante durante a gravidez, gestacao ou primeiros meses de vida da

crianga?

O sentimento de raiva aparece nos relatos das maes quando referem os
comportamentos dificeis dos filhos, como os gritos e a agitagdo. Vemos nas
palavras de uma mae, que diante deste sentimento, ela tenta acalmar-se e ser

paciente com o filho.

“Tem horas que eu fico brava com o B... Tem hora que eu estou nervosa e ai eu
olho aquele sorriso inocente dele... Ai eu digo para mim mesma - Calma, guarda

sua ansiedade, seu nervosismo, porque ele nao sabe o que faz...” A1
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“O que incomoda também é gritar... Tem dia que ele grita... Muito... Tem hora que
irrita...” A3

“Ele ndo para... Essa hiperatividade dele da muita canseira... Desgaste... Eu falo
assim, que a gente ja ndo tem mais vinte anos... A gente nao tem mais pique... Da

até certa irritabilidade na gente...” A1

“Tem dia que enche o saco, sim, enche o saco, como qualquer filho enche o

saco...” Al

O estudo Barbosa et al (2008) menciona o sentimento de revolta no processo
de adaptacao das maes ao filho com deficiéncia. Ressentimento, irritacdo, revolta
e raiva sao algumas reag¢des que podem ser vivenciadas pelos membros de uma
familia que tem uma crianca com deficiéncia (Sprovieri & Assumpg¢ao Jr, 2001;
Barbosa et al., 2008). Além disso, como vimos, as caracteristicas dos transtornos
do espectro autista e a demanda de cuidados podem ser fatores desencadeadores
de estresse nas maes, que sao as principais cuidadoras das criancas. (Borges e
Boeckel, 2010; Schmidt e Bosa, 2003; Dale et al, 2006) Esse sentimento se
apresenta normalmente em todas as maes, em alguns momentos da relagédo com

seus filhos com ou sem deficiéncia.

Com o sentimento de luto pela perda do filho ideal, as maes podem caminhar
rumo a aceitacdo. Este € um processo muito dificil para todas as maes, sendo que
ndo € um processo linear, pois a mae pode voltar a vivenciar o luto mesmo
quando conseguir atingir aceitacdo. Uma mae relata que o filho sempre foi aceito,
mesmo quando teve o diagndstico e que ele ndo deixou de ser o seu “filho
amado”. Os sentimentos de tristeza, de culpa e raiva fazem parte do processo de
aceitacao, que é longo e penoso. Nesse contexto € importante oferecer espacos
de reflexdo e apoio para que os pais possam lidar melhor com seus sentimentos e
com as necessidades da crianca e da familia.
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“Ele sempre foi muito aceito... E mesmo quando a gente soube da possibilidade de

ele ser autista, com 1 ano e meio...” A1

“E ai o doutor, com certa experiéncia, né, ele atendia autista, encaminhou para
uma instituicdo na minha cidade para avaliagdo... E ai... Entenderam que ele tinha
tracos, né... E eu chorei bastante, fiquei assim, me sentindo a pior mae do mundo,

me sentindo culpada, porém... E... Ele ndo deixou de ser o meu filho amado...” A1

“... O mais resistente, por incrivel que parega, é o meu marido... Porque ele ainda
ndo aceita as limitacées... Do M. Ele ainda acha que existe algum problema, que
talvez tenha tido algum problema no nascimento... E ele fica comparando com
filhos dos amigos e ndo se conforma... Se a gente vai a algum lugar e as criancas
estdo brincando naturalmente e o M. ainda ndo (...). E eu acho que o pai sofre

mais... Eu aceito... Ndo que eu aceito... Eu consigo trabalhar melhor isso...” A4

“.. Ele esta evoluindo, a gente esta aceitando mais ele...” A4

A mée necessita vivenciar o luto para conseguir lidar com a perda do filho
desejado e aceitar a crianga com deficiéncia, o que é permeado por muitos
sentimentos e angustia. (Barbosa et. al., 2008). A aceitacdo do filho com
deficiéncia é construida gradativamente e quando a mae atinge tal estado, busca
os recursos e informacdes para possibilitar o desenvolvimento da criangca e
atender suas necessidades fisicas e emocionais. O apoio da familia e a
participacdo do marido no cuidado com o filho constitui fator crucial para o
equilibrio emocional da mae. (Barbosa et. al., 2008). Dificuldades de aceitagédo e
compreensao do transtorno pela familia, assim como pelos pais, e falta de suporte
da familia extensa também s&o descritos na literatura. (Borges e Boeckel, 2010).
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O sentimento de medo também € vivenciado pelas maes em diferentes
circunstancias. Uma mae relata ter sentido medo quando engravidou, pois nao
tinha planejado a gestagédo, ndao era casada com o pai da crianca e temeu pelas
possiveis reacdoes da familia e por sua religido. Entretanto, a familia aceitou com

tranquilidade a gravidez.

Outra mae temia pelo fato de seus filhos ndo terem suas necessidades
assistidas, pois nao demonstravam fome ou sede e n&o pareciam incomodar-se
com as fraldas, mesmo quando outras criancas da sua idade ndo as utilizavam
mais. Por isso, adiou a ida deles a escola. Outra mae sentiu medo quando
engravidou, pois tinha sofrido uma perda do primeiro bebé, com cinco semanas. A
mesma mae vivencia esse sentimento atualmente diante de alguns
comportamentos agressivos do filho e ao pensar como sera o comportamento do

filho no futuro.

“Para mim foi dificil, porque minha familia é tradicional (...). E pela religido também
(...). Mas depois eu achava que ia ser muito pior, mas foi até que tranquilo... Eles

néo rejeitaram... Eu esperava uma coisa e foi mais tranquilo...” A2

“Por isso que eu ndo coloquei na escolinha, porque eles ndo choravam se
estavam com sede, se estava com coco, ndo reclamavam... Nao demonstravam

nada, entdo fiquei com medo... E se eles ficarem com sede?” A5

“Tem horas que eu me pergunto — Porque essa reagdo? — Eu ainda tenho receio...
do que ele pode estar vindo a fazer... Estou na espera, sabe (...)... Ele € uma
pessoa que eu amo e que eu acredito que ainda vai me surpreender, mas eu fico

com receio... [em relagdo ao comportamento e agressividade]” A4
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A empatia esta presente nos depoimentos de todas as maes que
participaram do estudo. O estado emocional da mae depende do estado de
desenvolvimento do filho. Se o filho apresenta melhoras no desenvolvimento, a
mae sente-se feliz, mas, se o filho apresenta alguma piora ou retrocesso, a mae
sente-se entristecida, como vemos no relato de uma delas. Desse modo, as maes
sentem uma empatia pelo filho, o que constitui o “ser mae”. No relato de outra
mae, também podemos identificar a empatia quando diz que tudo o que acontece
de ruim, se ela pudesse escolher, aconteceria com ela e ndo com o filho. Se ela

pudesse pouparia o filho de qualquer sofrimento.

“Na escola é muito dificil, né... Tem uns comentarios que vocé escuta aqui ou ali...
Que acabam te machucando um pouco, mas quando ele da uma melhora, a gente
da uma animada... Mas assim... Quando ele da uma recaida vocé cai também... A

gente depende muito de ele estar bem ou néo esta...” A2

“E eu sei que toda gestante corre o risco... de ter um filho perfeito ou néo... Eu s6
falava assim - Senhor, se eu tiver que passar, o0 que eu tiver que passar que seja

comigo...” A1

“Mae quer tudo de ruim pra ela, ndo quer que acontega nada com os filhos...” A1

Na teoria de Winnicott, a capacidade da mée de identificacdo com o bebé,
suprindo suas necessidades e adquirindo a habilidade de colocar-se no seu lugar
€ denominada de “preocupacdo materna primaria’” (Winnicott, 1966), o que nos
remete ao sentimento de empatia. O autor refere que este € um estado especial
que as maes vivenciam, estando voltada de forma central para as necessidades
do filho.

O comportamento de apego ou de ligagdo tem a fungcdo de garantir a
sobrevivéncia e seguranca do individuo e é a partir das primeiras relagdées que a
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crianca o desenvolve (Bowlby, 1989; 2006). Durante o processo de formacao do
apego na crianga, a mae representa uma base segura, a partir da qual a crianca
empreendera seu processo de desenvolvimento (Bowlby, 1989). O sentimento de
empatia por parte da mae revela essa dinamica. Bee (1997) refere sobre a
importancia do estabelecimento de uma reciprocidade ou sincronia dos pais em
relacao ao filho para o desenvolvimento da relacao.

Durante as entrevistas as maes expressaram muitos sentimentos: alegria,
tristeza, frustracéo, aceitacao, solidao, culpa, revolta, medo, esperanca e empatia.
Estes sentimentos foram vivenciados em uma circunstancia Unica para cada mae,
considerando suas caracteristicas pessoais, sua histéria de vida e a de sua
familia. A principio, esperavamos encontrar o sentimento de culpa, tendo em vista
a tendéncia da sociedade em responsabilizar a mae por tudo o que acontece ao
filho, o que é internalizado pelas maes. Este sentimento era mais evidente ja no
momento da entrevista. Entretanto, ao analisarmos com mais cuidado cada uma
das entrevistas, observamos que este foi mais um dentre muitos sentimentos

suscitados.

Ao refletir sobre os sentimentos, percebe-se que fazem parte da vida de
toda mae, ou mais claramente, na vida de todo ser humano. Toda pessoa vivencia
todos esses sentimentos em diferentes momentos de sua vida, ou mesmo varios
deles ao mesmo tempo. A alegria quando diante de uma conquista, o sentir-se
“girando em circulos” diante de situacdes dificeis que parecem ndo mudar, a
culpa, a raiva e a tristeza quando algo nao acontece do jeito esperado, a
esperanca de uma vida melhor, a aceitacdo de fatos que ndo podem mudar e
sobre 0s quais a pessoa nao tem poder, o medo diante de situacdes
desconhecidas ou incertas, a soliddo em situagcées em que sentimos que o outro
ndo pode compreender, a empatia quando conseguimos sentir um pouco do que o
outro vivencia. Todos esses sentimentos integram a vida de todo individuo e de
toda mae. Portanto, esses sentimentos manifestados no presente estudo ndo séo

especificos da vivéncia dessas maes, que tem um filho com autismo.
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3.3. Percepcoes e expectativas maternas

3.3.1. Percepcoes

1. Percepcao sobre o filho

Uma mae descreve o filno como uma crianga amorosa, um presente em
sua vida, um anjo que lhe ensina muitas coisas. Além disso, o0 percebe como uma

crianga com muita energia e com quem muitas vezes é dificil lidar.

“IMae pensa por alguns segundos em siléncio para descrever o filho]... Uma
crianga doce, uma crianga pura, cheia de amor... Um presente, um anjo que veio
para me ensinar... Pensa numa pilha com muita energia [risos]... E multiplica por

dois... E isso ai, o B... Muita energia... E a gente ndo dé conta...” A1

“Eu vejo o B. como um diamante... Diamante ndo é bruto? Vocé o olha na
natureza e fala - Que pedra feia... Entdo o B. é uma oportunidade que Deus esta
dando para mim de lapidar... Sabe, de aprender, de ver o outro com mais amor...
Mais sensibilidade... Enxergar coisas que a gente ndo enxergava... Porque eu
nunca esquego o que uma psicologa falou para mim... Eu tava no fundo do pogo...
Ela falou assim - Que Deus coloca a gente na escola da vida ndo € para passar

férias... E, e é bem por ai...” A1

Na percepcao de outra mae o filho € descrito como uma crianga afetiva e
carinhosa, além de alegre. Por outro lado, a mae refere sobre suas dificuldades na

escola e sobre a sua dificuldade de atencéo. Ressalta também a teimosia do filho.
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“Uma crianga alegre, né... Ele tem dificuldade na escola... Ele leva muita coisa na
brincadeira... E dificil prender a atencdo dele... Ele sé faz o que é do interesse
dele... Leva muito na brincadeira (...). Teimoso... Quando quer alguma coisa, ndo

adianta... Quer, quer... Muito carinhoso, afetivo...” A2

Outra mae descreve como uma crianga hiperativa, que precisa sentir 0 apoio
seguro da mae para explorar os ambientes. A mae ressaltou também a facilidade
de aprendizagem do filho, mas afirmou que a teimosia dele muitas vezes dificulta
as situacoes sociais e familiares, e ressaltou também os comportamentos auto-

agressivos e gritos como estratégias da crianca diante da frustracao.

“Ahn... Ndo sei como comecar... Nao sei [Como descrever o filho]... [Depois de um
tempo em siléncio]. Assim, eu acho ele super hiperativo, ele ndo para (...). As
vezes quando ele corre, se a gente esta no shopping, ele para e olha e vé que eu
estou vindo, fica tranquilo... Aprende facil as coisas... Memoriza os caminhos {...)
Parece que entende, né... Quando eu explico, converso sobre a mudancga do
caminho... Mas tem hora que é complicado, ele quer e quer... E ndo tem como
(...). Mas tem hora que eu falo com ele e ele para, para de chorar... Entende, fica
quietinho... Compreende... Até eu fazer o que tem que fazer , para resolver aquela
situacdo... Tem dia que ele esta mais agitado, tem dia que esta mais tranquilo...
Ele tem uma mania de morder o dedo quando fica bravo... Se auto-agride... Ele

tem um tique de bater na cabega...” A3

Nos relatos de outra mae ha a percepgéao do filho como uma crianga ativa,
agitada e ao mesmo tempo agressiva e afetiva. Ela ressalta as manifestacées de
afeto que o filho apresenta, tais como beijar a mae e destaca também que se
sente amada pelo filho. A mde mencionou que ainda precisa entender o filho, pois
muitas vezes ela ndo entende seus comportamentos, tais como a dependéncia em

relacdo a ela em algumas situacées e a agressividade.
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‘Ele é uma crianga ativa, mas ainda tem certos aspectos que eu ndo consigo
entendé-lo... Em certas situacbées ele me surpreende, em outras ndo... Que nem
agora [ele vem com frequéncia buscar a mae] ele ja ndo faz tanto isso, ele ja
estaria mais solto... Porque ele ja conhece aqui... Ele so ficaria desse jeito, no meu
colo, se fosse um lugar que ele nunca tivesse ido... Entdo ele esta me
surpreendendo... Eu acho que eu o descrevo... Ele é agitado, esta agressivo, mas
ao mesmo tempo ele é afetuoso, ele é amoroso... De uns tempos para ca ele pede
para me beijar, ele demonstra carinho... Entdo eu sei o sentimento dele... Mas eu
ainda fico com receio de certas atitudes dele... Entdo eu o descrevo como uma
pessoa carinhosa, mas que ainda esta precisando ser entendido... Eu ainda nao
consequi entender o meu filho (...). Eu peco muito para Deus para me ajudar a

entender, porque eu ainda ndo consegui entender...” A4

Outra mae também descreve o filho como uma crianga tranquila e afetiva,
que demonstra o seu afeto por meio de comportamentos como sorriso, abracos e
beijos. O filho gosta da familia reunida, mas em geral ndo é muito sociavel com as
pessoas. A mae também ressaltou que o filho precisa dela como figura de apoio
para explorar os ambientes e as relagdes, mesmo com os irméaos. Ela mencionou
que o filho apresenta alguns comportamentos estranhos e que, por isso, € uma
“crianga diferente”. As vezes tem a impressdo de que ele se comporta de forma

alheia ao ambiente.

“Carinhoso... Ele é muito carinhoso... Gosta de carinho... Se vocé falar - Que
menino lindo! - Ele ja abre um sorriso, quer abragar, beijjar... Ele gosta de estar
com bastante gente perto... Ele ndo € muito sociavel, né... Ndo é uma crianga que
da atencédo... Meio desatento as vezes... Mas ndo € uma crianga reclamona... Ja
foi reclam&o... Agora ja melhorou bastante... Mas em algumas situagées vocé nota
que ele é uma crianga diferente (... Tem uns comportamentinhos meio
estranhos... Ele € uma crianga tranquila... Mas tem uns comportamentos (...). Ele

ndo é de estranhar as pessoas, primeiro ele fica observando... E se a pessoa
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mexer com ele, ai ele vai... Nao é assim - Oi R., vem aqui - Demora um
pouquinho... Ai ele vai... Mas é sempre comigo por perto... Mesmo se ele for
brincar eu tenho que estar perto... Ele quer dangar, mas eu tenho que dar a mao
(..). As vezes parece que ele fica em outro mundo... O pai sai para trabalhar, os
irm&os ficam chorando e ele fica la na sala brincando, tudo normal... Nem ai para
0 que esta acontecendo... Ele ndo tem reacdo... Ja pensei em explicar para ele

que o pai esta saindo...” A5

Nos chama a atencao nas percepcdes maternas sobre o filho que a maioria
descreveu o filho como afetivo, mencionando inclusive a manifestacao de afeto
através de comportamentos como abracos, beijos, sorrisos, etc. Esta descricao
nos permite perceber a crianga com autismo na sua singularidade e ndo como um

conjunto de caracteristicas abstratas.

Vale lembrar que na visdo atual do DSM-5, o transtorno do espectro autista é
considerado a partir de dois grupos de dificuldades: déficits sociais e de
comunicacao e interesses fixados e comportamentos repetitivos (APA, 2012). A
versao anterior do DSM-IV-TR (APA, 2002) refere que as criangas com autismo
apresentam uma auséncia de reciprocidade sécio-emocional e que a percepcao
da existéncia dos outros pelo individuo mostra-se comprometida. A diferenca do
que os manuais afirmam, os depoimentos das maes em relacdo ao afeto
constituem indicios da existéncia de um forte vinculo entre elas e as criangas, o

que contesta as questdes levantadas pelas teorias afetivas.

Esses achados também ndo coincidem com a visdo classica de Kanner
(1943, 1966) que nomeou o transtorno como “disturbio autistico do contato afetivo
inato”. Na visdo de Kanner, a criangca com autismo apresenta uma inabilidade
inata para estabelecer contato afetivo com outras pessoas e néo presta atencao a
elas. Os relatos das méaes que participaram do presente estudo descrevem
criangas com autismo que interagem com as pessoas, apesar de suas

dificuldades, o que também revela uma visdo do transtorno diferente daquela
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descrita por Kanner (1943), que destacava a solidao da crianga com autismo e o

fato de ela ndo responder ao mundo externo.

A maioria das maes (irés) relataram também um forte apego do filho para
com elas, especificamente, referindo-se a relagdo mae-filho. A crianca manifesta o
apego através de comportamentos como demonstracdo de afeto, ciimes em
relacdo a mae, protesto quando a mae afasta-se e filho necessitar da mae para
interagir e brincar com outras pessoas. Sentir-se amadas pelo filho se mostra

importante, reforcando o papel materno.

‘E o J. é muito apegado comigo... Quem o leva na escola é o pai, porque se eu

levo, ele ndo fica...” A2

“De uns tempos para ca ele pede para me beijar, ele demonstra carinho... Entdo

eu sei o sentimento dele...” A4

“Mas eu ainda acho que é ciume de mim e do pai... Porque ninguém pode chegar

e me beijar... Mas ja foi muito pior... De agarrar no meu pescogo e ndo soltar...” A4

“.. Mesmo se ele for brincar eu tenho que estar perto... Ele quer dangar, mas eu

tenho que dar a méo...” A5

“Eu tinha bastante leite, ele mamava muito... Muito apegado, ate hoje ele é muito
grudado em mim... Entdo eu sempre tenho que contar que ele esta comigo,

porque ele nao fica longe... E mamava demais, demais...” A2

129



As percepcoes das maes sobre o apego do filho para com elas se mostra
interessante ao considerarmos que o transtorno do espectro autista envolve
dificuldades afetivas. Entretanto, segundo os depoimentos, a maioria das criancas
do estudo sdo afetivas com as maes, o que se contrapbe a visdo classica do
transtorno. Do ponto de vista das maes, essa troca afetiva € gratificante e
proporciona a sensagao de conhecimento do filho. A partir das teorias afetivas,
podemos dizer que para as maes do presente estudo, a percepcao de
comportamento de apego do filho em relacdo a elas se mostra importante, pois a
crianga oferece recompensas no processo de interacdo. Além disso, como vimos,
0 apego é uma “via de mao dupla” (Bee, 1997), e assim, em tais circunstancias as

maes vivenciam a reciprocidade emocional da crianca.

Bowlby relatou que o comportamento de apego tem a fungdo de protecéao
para o individuo, em que ele fica manter proximidade com uma pessoa especifica
que é considerada mais apta para lidar com o mundo (Bowlby, 1989). Nos relatos
das maes, observa-se a manifestacdo do comportamento de apego dos filhos em
relacdo a elas. O autor salientou que a capacidade em estabelecer vinculos
emocionais € o traco mais importante da personalidade e como vemos as criancas

do estudo apresentam lagos emocionais com as maes.

Em outros aspectos, os relatos permitem reconhecer caracteristicas
descritas nos manuais de classificacdo de doengas e diagnosticos. Uma mae
relatou a facilidade que o filho tem para aprender algumas coisas, devido a sua
memoria, 0 que esta de acordo com o DSM-IV-TR (APA, 2002) que descreve
possiveis anormalidades no desenvolvimento cognitivo, assim como habilidades
especiais. Além disso, o protesto do filho quando a mae muda o caminho para
casa esta de acordo com a observacdo de Kanner (1943, 1966) e de outros
autores, de que o individuo ndo gosta de mudancas em suas rotinas. Essa
caracteristica € também mencionada pelos manuais de descricdo nosolégica
(DSM e CID-10).

Outras caracteristicas descritas pelas maes como agitacdo, desatencao,
hiperatividade, agressividade, comportamento de auto-agressdo, estereotipias,
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interesses diferentes e dificuldades escolares (0 que pressupde dificuldade
cognitiva e comportamental) coincidem com a literatura de referéncia (APA, 2002,
2012; OMS, 1993, 2008). Duas maes descrevam também a teimosia como
caracteristica do filho. Vale dizer que deficiéncia intelectual, comportamentos
hiperativos, auto e hetero-agressividade, raiva paroxistica sdo considerados como
comorbidades do transtorno pelo Ministério da Saude (2013). Algumas destas
caracteristicas podem ser comuns as pessoas que apresentam o transtorno, mas,

nao necessariamente estarao presentes em todos 0s sujeitos.

A cartilha do Ministério da Saude (2013) quando se refere ao processo
diagnéstico ressalta a importancia de considerar os aspectos singulares do
individuo, o que é denominado de “processo”, ao passo que as caracteristicas
mais gerais a todos os individuos que apresentam o transtorno é considerado
como “classificagéo diagndstica”. Nos relatos das maes encontramos a descrigéo
de caracteristicas que sao particulares de seus filhos e outras que sdo comuns do

transtorno.

Em alguns momentos as maes relataram a percepcdo de que o
desenvolvimento do filho ndo seguia o curso esperado. Uma mae percebeu que o
desenvolvimento do seu filho apresentava um comportamento atipico, pois B. era
muito quieto, n&o era de falar e brincar. A mae chegou a pensar se o filho poderia
ter herdado o temperamento do pai, que também era mais quieto, mas comecgou a
observar que B. também n&o fazia contato visual, o que a levou a buscar
orientacéo profissional.

“Eu comecei a observar outras coisas e falava — Doutor, porque ele ndo brinca, ele
é muito queitinho, a fala, o que esta acontecendo com o meu filho? - Porque eu
ndo tinha assim uma vivéncia com autista e tal... Imagina! Eu pensava - sera que
puxou o pai? - Porque o pai € mais quieto e cada crian¢a tem seu temperamento,
né... E ai que a gente foi prestar atencdo que ele nao tinha contato visual, né... Ele

era um bebé muito tranquilo, muito quietinho...Né...” A1
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O atraso de fala foi observado por outra mée. Ela percebeu que a crianga
comecou a se desenvolver nesse aspecto com dois anos, mas logo depois parou
de falar. Além disso, o filho comecou a ter medo de muitas coisas e, inclusive, ndo
queria mais sair de casa e comecgou a rejeitar os alimentos que antes aceitava, o
que a mae identifica como uma regressdao. Com dois anos e meio, suas
dificuldades ficaram mais visiveis, pois o filho ndo aceitava ir a festas de
aniversario e apresentava comportamentos como gritos e choros em diversas
situagOes sociais. Por conta de o filho ser uma crianga afetiva, que brincava e
fazia contato visual, a mae nunca suspeitou de autismo. Mas quando a hipétese
de autismo leve foi levantada, a mae comegou a ver que o filho tinha alguns
interesses restritos e uma atencdo especial dirigida a detalhes e passou a
considerar esta possibilidade.

“.. Ele sempre teve atraso de fala, né... Apesar de que teve uma época com dois
anos que ele comecou a soltar umas palavrinhas... Mas logo depois ele ja ndo
falou mais nada... Entao o que chamou a atencao foi isso... O atraso de fala... E
nessa mesma época ele comecgou a ter medo de tudo... Ndo queria sair de casa...
O que comia parou de comer... Entdo foi como uma regresséo, né (...). E depois
dos 2 anos e meio que ficou mais visivel, né... Ndo entrava em festa de
aniversario... Tinha crise (...) Ele gritava... Ficava nervoso, com medo... E ndo
tinha como ficar ali (...) E eu tenho colegas que sdo méedicos e perguntava para
eles — O J. esta demorando para falar... E foi quando ele falou — A primeira coisa
que tem que descartar é o autismo... Porque como ele era bem afetivo, a gente
tinha aquela imagem de autista... Severo, né... Como ele sempre olhava para a
gente, brincava... Entdo a gente ndo desconfiava... Mas quando o médico disse
para mim que existia autismo leve ai eu pensei — Pode até ser, né... E foi quando
eu comecei a observar melhor, né... Comecei a ver que ele gostava de ficar vendo

coisa pequena, formiguinha e nao sei o qué...” A2
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Outra mae também percebeu que o desenvolvimento do filho ndo seguia o
caminho esperado devido a dificuldade de fala, quando aos 2 anos, ele ndo havia
desenvolvido esse aspecto. O médico levantou a possibilidade de problema de
audicdo, mas este foi descartado. O préximo passo foi o encaminhamento ao
neurologista, que solicitou tomografia cujo resultado foi normal. Os pais
procuraram uma psicéloga, que encaminhou o filho para avaliagio em uma

instituicao especialista em autismo, em que foi confirmado o diagnéstico.

“‘E depois com o passar do tempo, né... Uma crianca de um ano e meio,
normalmente, pelo menos fala - mamae, papai - Pode ser que nem pronuncie
corretamente, mas fala, né... Depois com um ano e oito meses... Nada... Com um
ano e meio, quando eu acho que a crianca comeca a falar comecei a ir ao
pediatra... Ele disse vamos esperar um pouquinho, ainda é normal... Ai esperei...
Com um ano e oito meses - doutor, nada dele falar... Ele disse -vamos esperar
mais um pouco - Ai quando deram dois anos nao tinha mais como esperar. Ai ele
me encaminhou para um otorrino - pode ser que seja um problema de audicdo - Ai
ele fez os exames, s6 que eu ndo consequi fazer os exames de audicao nele...
Porque ele ndo parava.. Mas a audicdo dele é normal, ndo tem problema
nenhum... Depois do otorrino fomos para um... Neuro. Ai fez tomografia e deu tudo
normal. Ai vai para a psicologa. A psicologa que na época eu fui consultar me
encaminhou para a Adacamp. Ai la eu passei com o psiquiatra e com 0
psicologo... E ai todas as aquelas perguntas pra ver se... Ele realmente era um

autista ou néo... Ai constatou que era...” A3

Outra mae suspeitou de algo diferente no filho, e a escola percebeu
alguns comportamentos diferentes nele e chamou a mae, solicitando uma
avaliacdo profissional. Na época, ele era muito nervoso, ndo brincava com outras
criangas e ndo compartilhava brinquedos. E também, solicitava muito colo, dando
a entender que sentia falta da mée. A escola o achou imaturo e também observou

a dificuldade de fala e comunicagéo, além de agressividade.
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“Eu notei que tinha algo diferente e a escola chamou... E precisava de uma
avaliacdo, de um profissional... Para que ajudasse ele, porque ele ficava muito
nervoso... Agora melhorou, mas na época ele ndo dividia brinquedos, brincava
muito sozinho... Queria muito colo, dava a entender que sentia muito a minha
falta... Ai elas achavam que ele era imaturo, ficava irritado... E ele ndo conseguia
falar, se expressar... E de uns meses para ca ele comegcou com agressividade...
Ele ndo consegue expor o que ele quer, ai se ele quer o brinquedo, vai la e tira e

as vezes através da agresséo...” A4

A percepcdo de que o desenvolvimento dos filhos ndo seguia o curso
esperado foi levantada por outra mae quando a escola apontou para essa
possibilidade. Antes disso, a mae nao via nenhum comportamento anormal nos

filhos.

“Eu estava gravida da minha filha cagula... E eles ndo tinham nem um aninho...
Todo mundo falando que é normal, que é assim mesmo... E eles nao
demonstravam nada além, né... Nao tinha nada de anormal... S6 depois... Eu levei
minha filha cagula com dois meses na igreja e eles ndo paravam, era um negocio
alucinante... Mas eu ndo imaginei nada... Achei que era porque tinham saido de
casa... Tanto que eu sO fui pensar nisso no ano passado, quando a professora da
escola falou... A partir dai que eu comecei a pesquisar, procurar... Ai comecei a

ver caracteristicas que batiam...” A5

A percepcgéo das maes de que o desenvolvimento do filho ndo seguia o curso
normal se deu a partir de algumas caracteristicas que coincidem com aquelas
descritas nosologicamente nos manuais DSM e CID-10: Dificuldade na
comunicacdo, dificuldade de comportamento e interagdo. Todas as maes
mencionaram a dificuldade de fala como um aspecto que chamou a sua atencéo

inicialmente. Na vivéncia de duas maes, a possibilidade de surdez antes do
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diagnéstico foi levantada por parentes e médicos, mas foi descartada. Klin (2009)
ressalta que um exame adicional pode ser necessario para excluir prejuizo
auditivo, assim como déficits ou anormalidades motoras e sensoriais. A suspeita
de surdez esta presente em 40% dos casos das criancas com autismo (Riviére,
1995).

Para algumas maes (irés), o retorno da escola e de médicos sobre o
desenvolvimento diferente foi importante na busca de orientacao e, inclusive, na
modificacao da percepcao delas sobre os filhos. Quando levantada a possibilidade
de autismo, ao se informarem sobre o transtorno, as maes passaram a perceber
que algumas caracteristicas dos filhos coincidiam com as descritas na literatura.
Uma mae relatou que passou a observar que o filho tinha interesse em coisas
diferentes, como coisas pequenas, e outra mée que o filho tinha interesse em
brincar com os objetos de forma a enfileira-los, o que coincide com as
caracteristicas descritas como: presenca de padrboes restritos de interesse e
preocupacao com partes e aspectos nao funcionais do objeto (APA, 2002; OMS,
1993).

O DSM-IV-TR (APA, 2002) menciona que 0s pais podem perceber
comportamentos atipicos nos bebés e mostram preocupacado com o filho apds
perceberem sua falta de interesse pela interacdo social. O relato de uma mae,
quem inicialmente percebia o retraimento do filho como parecido ao do pai ilustra
esse aspecto. A passividade do bebé (Riviere, 1995), assim como a falta de
contato visual (APA, 2002) também foram observados pela mesma mae. Vale
lembrar que o contato visual faz parte da relagdo mae-bebé&. E um dos
comportamentos que indicam o estabelecimento de uma relagdo de reciprocidade
(Bowlby, 1989). Por outro lado, na vivéncia de outra mae, justamente pelo filho
fazer contato visual e ser afetivo, estranhou quando os profissionais levantaram a

possibilidade de autismo.

De acordo com a literatura, vocalizagbes comunicativas ndo séao
desenvolvidas ou séo perdidas de forma progressiva no caso do autismo (Riviére,

1995). Destacamos que todas as maes mencionaram esse aspecto, e uma mae
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relatou uma “regressao”. Problemas de alimentagcéo e de sono, excitabilidade de
dificil controle, condutas de panico, medo excessivo de pessoas e lugares
estranhos (Riviere, 1995) também aparecem no relato da mesma mae. E
também, a crianca pode manifestar, através de birras e oposi¢cdes, uma
resisténcia significativa as mudancas ambientais ou mesmo a alteracdes de sua
rotina (Riviere, 1995). Isso pode ser percebido na descricdo de uma mae, que
percebeu comportamento diferente no filho quando o levou a igreja. Dificuldades

de socializagao e irritabilidade foram descritos também por outra mae.

Desse modo, a maioria das méaes percebiam as dificuldades dos filhos
mesmo antes do diagnédstico, o que coincide com a literatura que aponta que o
diagnostico pode ser feito de forma mais segura a partir dos 3 anos, mas o0s
primeiros indicios (de dificuldades de interagdo e comunicacdo) podem ser
identificados antes dessa idade. (Ministério da Saude, 2013). Alguns instrumentos
objetivos de avaliacdo, como a escala MCHAT Modified Checklist for Autism in
Toddlers (M-CHAT), que foi traduzida do inglés para o portugués do Brasil por
Losapio e Pondé (2008), permitem a identificacdo de sinais do autismo, entre os
18 e 24 meses. A percepgao de que o desenvolvimento do filho ndo segue a
trajetoria esperada se mostra importante, pois assim os processos de diagndstico,
atendimento a crianca e orientagdo a familia podem ser iniciados. Nesse sentido,
Sprovieri (2007) salienta que a intervengdo precoce, a educagdo especial, a
assisténcia a familia, e muitas vezes, o tratamento medicamentoso tém
importancia crucial no desenvolvimento das criangas com autismo e, dessa
maneira, no prognostico. Riviere (1995) situa fatores como o nivel de assimilagao
familiar e a qualidade da assisténcia educacional e terapéutica como influentes na

evolucao do individuo.

Nos relatos de algumas mées encontramos a percep¢ao que tém sobre o
autismo. O autismo como sindénimo de genialidade é mencionado por uma das
maes. A sua fala remete a um discurso recorrente nos meios de comunicacao de
massas que veiculam histérias e relatos sobre pessoas com autismo que, em

algum momento da vida revelaram habilidades excepcionais e, em alguns casos,
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tiveram carreiras de sucesso na ciéncia, no esporte ou na arte. As maes
conhecem, também, a variedade de condicbes e possibilidades de
desenvolvimento que o autismo pode incluir, 0 que também se expressa nas suas
percepgbes sobre a doencga, assim como percebem claramente as caracteristicas
de alheamento e isolamento social nos proprios filhos.

“.. Vai saber, a gente ouve tanta coisa, e as vezes eu tenho um génio em casa e

néao seil” A1

“Eu procuro olhar os bons modelos... Eu sei que tem crianga pior que meu filho...
A Temple é um caso classico disso... Porque o meu filho ndo vai consequir? Ele
vai chegar la? Eu ndo sei, mas que ele tem condi¢cbes de melhorar, eu acredito...”
A1

“.. E outra, autismo ndo é um bicho de sete cabecas... Tem autista que evolui, tem
autista que fala... Autista que se envolve, que as vezes ndo se expressa de um

Jeito, mas de expressa de outro...” A1

“Eu ndo vejo coisas ruins para ele por ser um autista - Ai, meu Deus, um autista...
Acho que vai ser uma dificuldade, mas ndo uma barreira... Nao vejo dessa

maneira...” A5

“Tinha uma tia minha que falava que ele era surdo... € uma caracteristica de

autista... Parecer surdo... Meio fora de area...” A5

Riviere (1995) relata como caracteristica do transtorno a surdez aparente
e que entre os dois e cinco/seis anos, a crian¢ga com autismo apresenta-se alheia

ao ambiente e indiferente as pessoas, 0 que coincide com a visdo que uma mae
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tem do transtorno. Ja& outra mae, em alguns momentos, expressa a visao de
autismo como sinénimo de genialidade. Além disso, acredita na evolucdo do
transtorno, principalmente quanto a comunicacado e ganhos escolares, e melhora
da qualidade de vida. Esta visao coincide com a literatura, que aponta que embora
o transtorno seja crénico, a individuo pode apresentar evolugao (Riviere, 1995;
Bosa, 2006; Klin, 2009) em aspectos como interacdo, comunicacdo e

independéncia nas atividades de vida diaria.

2. Preocupacao com o filho:

2.1. Futuro (distante e préximo)

A maioria das maes (trés) expressou preocupacao com o futuro do filho,
no sentido de quem ira cuidar das necessidades do filho, quando elas e os
maridos nao puderem mais exercer tal funcdo. Uma mae, que tem como apoio a
filha mais velha, verbaliza a expectativa de que ela assuma os cuidados para com
o irmao no futuro. Duas maes com filhos Unicos apresentam o desejo de ter mais
um filho, sendo que nos relatos de uma delas fica claro que ela vé o segundo filho
como uma figura de apoio para o filho com autismo no futuro. Esta mae tem receio
de que no futuro o filho seja encaminhado para uma casa de recuperagao/repouso
e que procura voltar-se para a estimulagdo do filho atualmente, para que esta
realidade nao aconteca no futuro. Nos relatos das maes identificamos a percepc¢ao
de que elas sabem cuidar, entender e atender as necessidades dos filhos e,
preocupam-se por nao saber se outras pessoas também saberiam lidar com tais

necessidades, o que pode ser ilustrado pelo trecho abaixo:

“Olha, que nem eu estava conversando com outras maes, nao dizendo que o B.

seja uma cruz, porque eu estou aqui, estou lutando por ele, sonho com a cura... E
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eu espero que isso nao venha a acontecer... Mas a gente sabe que um dia a gente
vai embora... Eu converso muito com ela [filha mais velha] sobre a parceria... Que
ele é um pedacinho dela também... Se um dia a mae nao estiver aqui [mae se
emociona]... De forma suave eu falo isso... Ndo jogando o peso para ela... Mas eu
falo de um jeito para que ela nunca abandone o irm&o... Porque a gente sabe que
um dia a gente vai... é um processo natural da vida... mas ai eu falo para ela - mas
vai demorar, viu, filha, a mamae nao esta com pressa... Deus me deu a missao de
cuidar de vocés - Mas eu me preocupo. E natural de mae. Ele sé tem a ela... Por

iSSO que eu procuro nem pensar muito nisso...” A1

“Minha méae tem medo de eu engravidar de novo e acontecer tudo isso de novo,
né... Ela fala que ele tem tia, que sempre vai ter gente para ajudar ele... Mas eu
falo que ndo é assim... Cada um tem sua familia... Na hora que acontecer uma
coisa ninguém pode deixar um servigo e ir ver o que aconteceu... Para acudir... E
eu fico preocupada... Por isso eu quero ter um filho mesmo... Mas ele é bem
aceito na minha familia... A familia do meu marido ja é um pouco mais
complicada... Aceita bem até certo ponto, né... Mas eu acho que hoje esta tudo

caminhando bem... E toda familia tem seus problemas, né...” A2

“Tenho essa preocupagdo se um dia ele precisar muito da minha presenca e eu
faltar... e eu converso com outras maes e elas também pensam nisso... Eu penso
bastante o que pode acontecer com ele na minha falta... Porque a gente sabe
lidar, a gente € mae... Eu vou atras... Se ele fica agitado, eu fico muito
preocupada, para deixar ele com a minha sogra eu penso bastante... Eu tenho que
pensar em tudo para deixar com ela, um dia inteiro... Entdo a minha preocupacao
€ essa... Se eu faltar vao saber compreender ele? Entender? Agir? Vo ter as
atitudes que eu tenho com ele? Essa é minha maior preocupacdo em relacdo ao
futuro dele...” A4
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Uma mae, em especial, vivencia preocupacao quanto ao futuro proximo do
filho: De ele sentir-se frustrado por ndo conseguir acompanhar os conteudos da
escola ou mesmo sofrer bullying, devido as dificuldades de
desenvolvimento/aprendizagem. Por isso, a mae optou por adiar o inicio da vida

escolar do filho.

“Tenho medo que ele tenha dificuldade de aprendizado, para aprender a ler... Ou
de bullying, eu tenho medo disso... De ele virar motivo de chacota... Porque tem
criangca que tem muita malicia ja... Por isso também que eu n&o fico com muita
pressa na parte pedagdgica, pode esperar... Esperar desenvolver outras coisas
para depois ir para a parte pedagdgica... Primeiro socializar eles... Nem que for
demorar um pouquinho para entrar na escola... Ai pode fazer reforgo, ou na escola

ter alguém que os acompanhe de perto...” A5

A mesma mae preocupa-se também com a dependéncia do filho, mas nao
manifestou preocupacgao quanto a quem irda assumir os cuidados para com o filho
num futuro distante, tendo em vista que espera que ele seja independente.

No estudo de Ivey (2004) com pais de criancas com o transtorno do
espectro autista a expectativa “cuidar dos pais na velhice” foi mencionada, embora
tenha sido a menos frequente (quanto a sua importancia e probabilidade de se
materializar). O estudo de Mutua & Dimitrov (2001) sobre as expectativas de pais
de criangas com deficiéncia intelectual no Quénia, também referiu esta mesma
expectativa (“cuidar dos pais na velhice”), integrando a categoria de
“responsabilidade adulta”. Esta expectativa ndo foi encontrada no presente estudo.
A auséncia dessa expectativa pode ser devida a pouca idade das criangas € ao
fato de que as maes as percebem como dependentes e passiveis de cuidado.
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2.2. Integridade fisica

Uma mae relatou preocupacgdes com a integridade fisica do filho:

“Outro dia ele se jogou do balanco... E preciso impedir que ele se jogue... E se ele

bate a cabeca... E complicado!” A1

“A gente vai para uma festa, ta... Tem muito barulho? Em piscina? Onde a gente
tenha que redobrar a atencgo... Ja que ele é fascinado por agua! A seguranca
dele...” A1

O estudo de Ivey (2004), antes citado, referiu a expectativa — “estar seguro
de danos fisicos”, assim como o estudo de Mutua & Dimitrov (2001) apontou a
expectativa “ser protegido de danos pelo governo” (que integra a categoria —
participacdo na comunidade). Como vemos, estas expectativas sdo frequentes
entre pais de criancas com deficiéncia devido a consciéncia de que o
comportamento dos filhos depende, em grande medida, das adaptacbes do
ambiente e dos cuidados dispensados pelas outras pessoas.

No transcorrer das entrevistas, as maes descreveram as suas percepgoes
sobre os filhos e sobre o futuro. Elas conhecem seus filhos em seus aspectos
unicos e de personalidade, assim como percebem alguns comportamentos como
caracteristicos do transtorno. Assim, algumas delas identificaram dificuldades de
fala, pouco contato visual e interesses restritos, caracteristicas que integram as
descricbes nosoldgicas do transtorno. Outras maes néo perceberam inicialmente
alteragdes do desenvolvimento da crianga e modificaram suas percepgdes a partir
dos questionamentos e suspeitas de parentes, escola, médicos e profissionais. A
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percepcao sobre o autismo remete as potencialidades de desenvolvimento e as
dificuldades que interferem nesse processo, assim como a genialidade, também

associada ao transtorno.

As preocupacdes sobre o futuro dizem respeito a quem se ocupara da
crianga quando os pais nao puderem fazé-lo e aos problemas decorrentes de
algumas dificuldades da criang¢a, que podem colocar em risco sua integridade
fisica. Essas percepcoes podem estar aumentadas nas maes do presente estudo,
considerando as dificuldades do filho e maior dependéncia, entretanto, toda mae
vivencia preocupagdes nesse sentido, independente do filho ter uma deficiéncia ou

nao.

3.3.2. Expectativas maternas

1. Expectativa durante o periodo gestacional

Expectativas durante o periodo gestacional foram relatadas por trés das
cinco maes em relagdo a: saude e normalidade, caracteristicas fisicas,
caracteristicas de personalidade, inteligéncia e género. Uma mae relatou altas

expectativas durante a gestacéo.

“... Queria ter um filho, saudavel, normal (...). Sempre pedia para Deus dar uma
crianga, um filho saudavel, com saude... Primeiramente com saude, a saude era
importante... Ai depois vem a beleza... Inteligéncia... Saude, inteligéncia e depois
beleza...” A3

“E eu esperei muito por ele... Eu sonhava (...). Eu pensava muito no rosto dele... E
eu achava que era menino (...). E... E eu queria ver o rosto dele... Queria que ele
fosse parecido comigo... Mas ele é parecido com o pai (...). Nunca imaginei se
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fosse nascer perfeito ou ndo, acho que pela minha fé... Como eu queria muito, eu
pensei, vai vir o filho, né... Ndo pensei se ele iria vim com alguma imperfeigcdo (...).
E, e eu também pensava se ele ia ser bonzinho... E eu sempre procurei ficar
tranquila, pois eu ouvia dizer que se a mae fica muito agitada, isso passa para o
bebé...” A4

“Ai, filha, foi um periodo tdo triste que eu nem lembro tanta coisa (...). Eu ndo
imaginava, eu so pedia para Deus ter misericordia... Que tivesse saude e que ele
fosse perfeito... E quer dizer, aparentemente, nasceu perfeito, muito saudavel...

Berrando muito... Querendo mamar... E eu acho ele lindo, um sem vergonha!” A1

As expectativas durante o periodo gestacional referem a uma
representacao mental que as maes elaboram sobre o filho. Algumas expectativas
encontradas no atual estudo - salde, normalidade, caracteristicas de
personalidade e género - sdo semelhantes as relatadas pelo estudo de Piccinini et
al. (2004), realizado com maes primiparas. Das quatro maes do estudo, trés
também encontravam-se na primeira gestacdo. A categoria relacionada a
caracteristicas fisicas foi uma expectativa relatada pelas maes do presente
estudo, que aparece em outro estudo realizado pelo mesmo autor (Piccinini et
al.,2009) com pais que esperavam o primeiro filho, além das outras categorias que
aparecem também no estudo das maes. A expectativa da saude e normalidade
aparece nos relatos das trés maes mencionadas. Caracteristicas fisicas e
psicolégicas aparecem nas descricées de duas maes, e quanto a expectativa do

género, esta foi relatada por uma mae.

As expectativas durante o periodo gestacional indicam os primérdios da
relacdo da made com o bebé e sua proximidade, como relatou Piccinini et al.
(2004), sendo que, no nosso estudo duas maes elaboraram a imagem mental do
filho com facilidade e sentiam-se préximas a ele, enquanto para uma méae foi um

periodo mais dificil emocionalmente, o que interferiu no processo de elaboracao
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dessas expectativas. No relato de outra mae chama a atengao a preocupagao com
o proprio estado emocional, de modo a permanecer tranquila, tendo em vista a
concepgdo de que esse estado teria influéncia no desenvolvimento da

personalidade do filho.

2. Expectativas quanto ao desenvolvimento: Linguagem, comportamento,

afetividade, circulo social, estudo/cognicao.

Linguagem

Todas as maes expressam altas expectativas quanto a linguagem, que
aparecem em diversos momentos das entrevistas. A “linguagem” foi a expectativa
manifestada com maior frequéncia em todas as entrevistas. Nos relatos de todas
as maes, aparecem também as expectativas quanto a fala, de outros familiares
como o marido, avés e tios. Para fins de ilustracao, vale dizer que uma mae
relatou que o pai da crianga fez uma promessa para o filho falar, assim como outra
mae mencionou que a sogra e tia da crianca sonharam com ela falando, e a sogra
tem a expectativa de que o neto desenvolva a fala até os 4 anos. Os ganhos
quanto a fala sdo sempre vivenciados pelas maes e familiares com muita alegria.
A expectativa da fala também aparece atrelada a expectativa de melhorar o
comportamento, tendo em vista que a crianga se sentira compreendida e

conseguird expor suas necessidades.

“Ele [pai da crianga] fala — O importante é ele falar... Falou... A gente nao vai ter
muito mais problema (...). Ele fez uma promessa para o J. falar... Ele acha que o

que falta é mais isso... O resto da para dar um jeito...” A2
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“Quero muito que ele fale, porque eu quero compreender... E ele quer... Como ele
ndo consegue muitas vezes através de gestos, através da reacido dele demonstrar
0 que ele quer... Entao eu acredito que ele falando, ele vai ficar menos nervoso...
Eu acho que ele fica... Até a professora ja falou... Irritado porque ele ndo consegue
falar o que quer... Entdo a minha expectativa é que ele fale... E eu peco muito nas
minhas oragbes que ele se acalme... Eu acho que ele falando vai caminhar um
processo natural de a gente entender ele... Ele expondo o que ele quer, ele ndo
vai ficar tdo nervoso... Essa é minha expectativa... A expectativa da familia

também é que ele fale...” A4

Como mencionado, a expectativa da linguagem foi a que apareceu com
maior frequéncia nas entrevistas, o que pode ser entendido pelo fato de que o
desenvolvimento da linguagem envolve desenvolvimento também em outros
aspectos como o cognitivo e comportamento. Vale ressaltar que o
desenvolvimento do jogo simbdlico esta relacionado a linguagem (Scheuer e
Andrade, 2007). Como nos disse Mannoni (1986): para a crianga falar,
primeiramente ela tem de se comunicar consigo mesma e identificar-se com os
seres falantes. Portanto, a crianga desenvolver a fala significa um caminhar rumo

a normalidade.

A expectativa quanto a comunicagao foi encontrada no estudo de Silva et al
(2007), realizada com maes de criangas surdas. No estudo internacional de Ivey
(2004) com pais de criangas com transtorno do espectro autista ndo é mencionada
esta expectativa, entretanto a dificuldade de comunicagéo da crianga (assim como
a de socializacdo) é percebida pelos pais como uma dificuldade para a
concretizacdo de outras expectativas, como a de sucesso escolar. O estudo de
Monti (2010) sobre a dindmica familiar de criancas com alteracbes do
desenvolvimento mostrou que os pais tém o desejo de que o filho se comunique

mais, consistindo esta uma preocupacgao em relagao ao futuro da criancga.

Nas descri¢cdes antigas do transtorno, a dificuldade de linguagem integrava
um aspecto da triade no autismo (OMS, 1993; APA, 2002). Na visao atual, do
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DSM 5 (APA, 2012), a linguagem passa a nao ser considerada como aspecto que
define o quadro, tendo em vista que o déficit de linguagem nao é universal entre
os individuos do espectro autista e quando presente, admite muitas variacées no
grau de competéncia adquirido por cada individuo.

Comportamento

A expectativa quanto ao comportamento também apareceu nos relatos da
maioria das maes (quatro), em relacdo ao filho se acalmar, diminuir a irritacéo,
desenvolver comportamentos normais e de acordo com a idade, desenvolver
comportamentos mais sociaveis e perder alguns medos.

“Eu espero em Deus que esse menino se acalme sendo eu vou ficar uma velha
sem forcas... E como Deus é muito bom, eu creio que ele vai se acalmar, que ele

vai compreender... [mde se emociona e chora]” A1

“Ter os comportamentos normais, sem ter os tiques, coisas que chamam

atencgéo...” A3

“Que ele se desenvolva... Porque as vezes eu acho que ele é imaturo... Ele tem
atitudes que sdo de criangas de 1 ano... De 2 anos (...) Que ele tenha as atitudes

dentro da faixa de idade dele... Que tenha comportamento normal...” A4

“Eu creio que ele vai ser uma pessoa que vai melhorando... Que ele vai conseguir
conter o jeito expansivo de algumas coisas que ele tem, alguns comportamentos
estranhos (...). Eu ndo fago muitos planos, mas espero que ele mude... Seja mais

sociavel... Ndo quero que ele tenha medo das coisas, que enfrente...” A5
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Algumas das expectativas encontradas no estudo de Lane et al (2007), que
teve como foco as expectativas quanto as habilidades sociais de criancas com
desenvolvimento normal na percepcao de pais (e professores) coincidem com as
das maes entrevistadas. Entre essas expectativas encontram-se: “controlar o

” 113

temperamento”, “seguir regras” e “falar num adequado tom de voz em casa”, que
correspondem a crianga “ser mais calma”, “menos irritada” e “ter comportamentos
normais”, no presente estudo. Por outro lado, expectativas quanto a desenvolver

outros tipos de “comportamentos normais”, “sociaveis” e “perda de alguns medos”

se mostram especificas as maes de criangas com transtorno do espectro autista.

O estudo de Entwisle and Hayduk (1981) sobre as expectativas de pais em
relagdo a crianga da 12 série mostrou que o0s primeiros desempenhos em
comportamento sdo significativos, pois podem afetar o desempenho em outras
areas. Em outras palavras, alunos cujo comportamento € percebido como melhor
sao percebidos como melhores em outras areas também. No caso da crianga com
transtorno do espectro autista, devido as suas dificuldades de comportamento, a
percepcao dos outros sobre seus desempenhos em outras areas pode ser
prejudicado.

No estudo de Ivey (2004) sobre expectativas de pais de criancas com o
transtorno do espectro autista, expectativas relacionadas ao comportamento néo
foram mencionadas. Entretanto, a dificuldade de socializagcdo (e comunicacéo) é
considerada como um aspecto que pode dificultar a concretizagdo de outras
expectativas.

Afetividade

A maioria das maes (quatro) relatou a expectativa de que o filho seja afetivo.
Nos relatos de uma mae aparece a expectativa de que o filho ame os pais e

expresse esse sentimento por palavras:
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“E, além disso tudo [que foi falado anteriormente] que ele nos ame (...) Que ele
possa falar - mamae, eu te amo, papai, eu te amo... Enfim, é... Se acontecer tudo

isso pra mim ja esta de bom tamanho... Ndo quero mais nada...” A3

“.. E que ele seja amoroso... Um companheiro... Companheiro, presente... Hoje
em dia a gente tem poucos filhos... Uma familia unida... Quero ele como

companheiro...” A4

A expectativa de que o filho seja afetivo (ou que se mantenha afetivo) revela-
se como uma particularidade das maes desse estudo. N&o foram encontradas na
literatura, referéncias a essa questao.

Circulo social

Todas as maes expressaram a expectativa de que o filho tenha circulo social
e lazer com os amigos. Duas maes imaginam os filhos com circulo social no
futuro, mas considerando as caracteristicas atuais da crianga, acreditam que o
filho tera poucos amigos. Uma dessas maes percebe o filho muito introspectivo, o
que pode fazer com que tenha dificuldade de relacionamentos no futuro. Mas, com
a intervencéo, a mae acredita que ele pode melhorar. Duas maes expressaram a
expectativa de que o filho se envolva com pessoas boas e corretas, € no caso de
uma dessas, pessoas da igreja, além dos irmaos e primos.

“Que ele tenha uma turma, que va ao shopping, cinema, igreja... Todo o mundo

tem a sua turminha, né... Seus amigos que se identificam...” A3
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“Que ele tenha amigos, uma namorada, né... Que ele se envolva com pessoas

boas, né... E o que a gente deseja, é o que toda mée deseja...” A1

“Eu acho que ele nédo vai ter muitos amigos... Se ele tiver serdo pouquissimos,
mas também eu acho que nao é importante ele ter muitos amigos... Que seja um e

ele se sinta bem, para mim ja esta bom...” A2

“Eu acho que ele vai ser meio fechado, isso ja vem dele... Meio introspectivo
assim... Observador... acho que ele sera assim... E eu espero que ele mude um
pouco... porque eu temo de ele ser muito introspectivo, muito na dele... E a gente
percebe pelo comportamento dele, ndo é muito sociavel com os irm3os... Meio na
dele, muito perto de mim...” A5

A expectativa de que a crianga participe de um circulo social se mostra
importante ao considerarmos que o transtorno do espectro autista envolve
dificuldade de interacdo, e que apesar disso 0s pais tém esta expectativa. A
expectativa de que o filho tenha amigos também foi encontrada no estudo de lvey
(2004) com pais de criangas com autismo - “possuir uma rede de amigos”. Esta
categoria foi considerada importante pelos pais do estudo, mas eles néo
necessariamente esperam que possa se concretizar (discrepancia entre
importancia e probabilidade). Na visdo de duas maes vemos alguma discrepancia
entre esses dois fatores, pois uma delas tem a expectativa, mas percebe o filho
como uma crianga muito introspectiva e dependente dela no contato com os
outros, inclusive com os irmaos. A outra mae também tem a expectativa de que o
filho tenha amigos, mas acredita que ele tera poucos, e que se ele tiver um amigo,
para ela ja € um ganho.

Uma mae tem a expectativa de que o filho tenha circulo social e esta
aparece atrelada a expectativa de que o filho tenha uma religido, desenvolvendo
relacionamentos nesse meio social. A expectativa de que o filho tenha uma
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religidao também aparece no estudo de Ivey (2004) - “praticar a religido de sua
escolha”. A mae percebe os relacionamentos sociais desenvolvidos na igreja
como saudaveis, sendo que mencionou em outro momento a preocupacao de que
o filho nunca se envolva com coisas ilicitas, mas que possa viver sua juventude, o
que pode ser descrito como a expectativa “ser socialmente responsavel/ cumpridor
da lei”, do estudo de lvey (2004) e de “cumprir a lei” e “respeito a cidadania”
(referentes a categoria de “participagdo na comunidade”) do estudo de Mutua &

Dimitrov (2001) referente a pais de criangas com deficiéncia intelectual no Quénia.

Outra mae também expressou a preocupacao de que o filho se envolva com
boas pessoas. O estudo de Mutua & Dimitrov (2001) também encontrou a
expectativa de “possuir uma rede social de amizade”, que integra a categoria de
“participagdo na comunidade”. O estudo de Monti (2010) sobre a dinamica familiar
de criancas com alteragdes do desenvolvimento referiu o desejo dos pais de que o
filho participasse de mais situagdes sociais com a familia.

Estudo / cognicao

Todas as mées apresentam expectativas quanto ao estudo e escolarizagéo
dos filhos, que estdo relacionadas também a expectativa de que os filhos
apresentem ganhos cognitivos. Assim como a expectativa da fala, esta também
apareceu com muita frequéncia durante todas as entrevistas. Uma mae tem a
expectativa de que o filho aprenda a escrever o nome dele e se alfabetize. Ela
também expressou preocupagdo com o futuro do filho quanto a escolarizagéo,
devido as exigéncias da sociedade. A mae acredita existir um jeito para ensinar
letramento ao autista. Outra m&e também tem a expectativa de que o filho
aprenda coisas bdsicas, como continhas e escrever o nome. Essas expectativas
indicam um processo de adaptacdo da mae que envolve o reconhecimento das
habilidades e potenciais da criancga.
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Outra mae tem a expectativa de que o filho realize uma faculdade, mas se
nao for possivel, que faga o segundo grau. A mae expressou a expectativa de o
filho estudar em uma escola regular, aprender a ler e escrever, entender histérias
e 0s conteudos escolares. Outra mae almeja que seu filho frequente a escola e
que seja um bom aluno, dedicado e responsavel. A mae tem a expectativa de que
o filho estude para ter uma carreira. Ela expressou que ela e o marido irdo se

esforcar para que o filho tenha uma profissao.

A preocupacdo com o futuro escolar dos filhos e com os efeitos das suas
dificuldades no processo de escolarizacao foi mencionada por outra mae. Quanto
ao futuro mais distante, a mae relatou que espera que os filhos estudem, tenham

uma profisséo e “sejam alguém”, e que se quiserem podem estudar no exterior.

“Eu espero que ele consiga pelo menos fazer o nome dele... As coisas basicas...
Porque a vida cobra isso da gente (...). Se alfabetizar... Eu acredito no potencial
dele... Eu acredito que haja uma forma desse menino avangar... E quem sabe, até,
eu tenho um geniozinho e ndo sei? Né? Mas eu acho que o basico ele tem que
chegar la... Se todos conseguem, com os autistas também tem que ter uma
forma... A gente ndo pode desistir... O que vai ser do meu filho na sociedade

amanha? Tem que ter um jeito...” A1

“.. Se ele aprender o mais basico, como escrever o nome dele, para mim ja é o
suficiente... Coisas basicas como continha... Ngo precisa nem entrar na faculdade,

nada disso... SO aprender a resolver os problemas mais basicos...” A2

“Que ele consiga fazer uma faculdade... Que ele chegue numa faculdade... E se
ndo chegar, sei la, pelo menos o segundo grau... Que ele possa ler, escrever,

entender, ler um livro... Saber a historia... Essas coisas assim...” A3
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“Imaginar... [risos] eu o imagino um menino estudioso, comportado, 0 que eu mais
imagino é ele sendo um bom aluno, com saude... Tendo a vida dele... Acho que o
sonho de qualquer pedagoga é o que o filho seja um bom aluno... E isso o que eu
imagino... Ele na escola, ele frequentando, sendo bom aluno... Tendo

responsabilidade... E eu vou me esforgar para isso...” A4

A expectativa quanto a vida escolar apareceu no estudo de lvey (2004)
com pais de criangas com transtorno do espectro autista: “frequentar a escola’,
“alcangar maior educacgédo possivel”, “ser bem-sucedido na escola”. A expectativa
de “frequentar a escola” foi a que teve maior frequéncia quanto a importancia para
0s pais e também quanto a crenca na probabilidade de ocorréncia. Ja4 expectativas
relacionadas ao sucesso escolar apareceram como desejos que nao
necessariamente poderdo se materializar, devido principalmente, a dificuldade de
comunicacao e socializacdo. As expectativas referidas também aparecem no
presente estudo e, inclusive, a discrepancia entre importancia e probabilidade,
tendo em vista que todas as maes possuem a expectativa de sucesso escolar,
mas, devido as condi¢cdes de desenvolvimento da crianga, a maioria (trés) refere
que se o filho aprender o minimo ja seria uma conquista. O estudo de Mutua &
Dimitrov (2001) quanto as expectativas de pais de criangcas com deficiéncia
intelectual no Quénia, também revelou as expectativas de “sucesso na escola” e
“‘alcancar o maior nivel de educacdo possivel”, que integram a categoria de

conquistas educacionais.

O estudo de Englund et al (2004) com pais de criancas com
desenvolvimento normal revelou que quanto maior o nivel educacional da méae,
maiores sdo suas expectativas educacionais e, desse modo, maior também o seu
investimento e incentivo ao desenvolvimento da crianca. Nos relatos das maes do
presente estudo encontramos a mesma realidade, pois todas as maes do estudo
tém no minimo 2° grau completo, o que justifica a construgdo de expectativas

quanto ao aspecto educacional. O desejo de que a crianca se alfabetizasse foi
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encontrado também no estudo de Monti (2010) sobre a dinamica familiar de

criangas com alteragdes do desenvolvimento.

3. Expectativas quanto ao futuro: Trabalho, casamento, normalidade/cura,
aceitacao e felicidade

Trabalho

A maioria das maes (quatro) relataram a expectativa de que o filho
trabalhe. Uma méae relatou que se o filho tiver um trabalho como marcenaria para
ela sera um ganho de desenvolvimento. Outra mae tem a expectativa de que o
filho trabalhe na profissio com a qual se identificar e sugeriu algumas
possibilidades como policial, bombeiro, engenheiro ou advogado. Outra mae tem a
expectativa de que o filho tenha uma carreira, sendo que sugeriu a profissao de
aviador. A expectativa de que o filho “seja alguém”, como médico ou advogado foi
manifestada por outra mae. A expectativa quanto ao trabalho vem atrelada a

expectativa de independéncia financeira para trés maes.

“Eu espero que ele tenha um trabalho também (...) Um trabalho... Sei la, um
trabalho, para o prdprio sustento dele... Que ele possa ter o dinheirinho dele,
salario dele, para ele poder comprar as coisas dele... Comprar um carro {(...)
Independente do tipo de trabalho... Que seja aquilo que ele goste de fazer... Algo
que ele se identifique, ndo sei... Um policial, um bombeiro, um engenheiro,
advogado...” A3

“Eu quero que ele seja o caral! [risos] Quero que ele se forme... Que ele tenha uma
vida boa... A gente esta trabalhando para isso... Para dar uma formag&o para ele

(...). Eu queria que ele fosse aviador... [risos] Acho bonito... Quero que ele siga
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uma carreira que ele possa progredir, que ele tenha uma profissdo que ele tem
orgulho... Meu marido n&o teve oportunidade, entdo a gente faz tudo para que o

M. tenha oportunidade... De ter uma profisséo...” A4

“Médico, advogado, quero que estude, que seja alguém...” A5

No estudo de lvey (2004) com pais de criancas com o transtorno do
espectro autista, a expectativa “manter um emprego/vocagdo” também foi
relatada, assim como a expectativa “ter um futuro financeiro seguro” e “viver de
forma independente”. Entretanto, tais expectativas apareceram como desejos que
nao necessariamente poderdo se materializar, devido as dificuldades de
desenvolvimento do filho (discrepancia entre importancia e probabilidade). Das
quatro maes do presente estudo que apresentam a expectativa do trabalho, uma
mae apresenta a expectativa condicionada as possibilidades do filho, enquanto as
outras trés maes possuem altas expectativas quanto a trabalho e carreira. O
estudo de Mutua & Dimitrov (2001) com pais de criancas com deficiéncia
intelectual no Quénia também referiu expectativas semelhantes — ‘“ter sua

propriedade”, “viver de forma independente”, “ter um emprego”, que integram a

categoria de responsabilidade adulta.

Casamento

Todas as maes tém a expectativa de que o filho case. Uma mae expressou
que tem esse sonho, que o filho encontre uma boa pessoa e seja feliz, mas que
nao pensa nisso com frequéncia. Outra mae expressou que procura evitar pensar
em casamento e que se nado acontecer, ndao ficara triste. Em um momento
posterior, relatou que gostaria que o filho encontrasse uma pessoa muito especial
e que gostasse dele, para que ele possa viver tudo o que a vida tem a oferecer.
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Trés maes expressaram a expectativa do casamento atrelada a expectativa
de que o filho seja pai, sendo que uma delas ressaltou a importancia da
paternidade na vida de um homem e que nao seja tardia. Outra mae das trés
relatou também que antes do casamento, espera que o filho estude e “seja
alguém” e, assim, ndo precisa ter pressa para sair de casa e casar, que isso ira

ocorrer no momento mais adequado para ele.

“... Que quando ele crescer que ele case, que ele namore, case, que tenha filhos...

Né&o sei, a gente ndo sabe, né... Mas é isso o que eu quero...” A3

“As outras coisas sao consequéncias... Casamento... Isso vai da pessoa querer ou
ndo, né... E Iégico que eu queria que ele encontrasse alguém muito especial...

Que gostasse dele, né...” A2

“Eu quero ele seja pai... Porque o meu marido demorou para ser pai € eu vejo
como faz falta para um homem um filho, uma crianga.... E que ndo seja tardio...
Que nao seja como nds, aos 40 anos... Eu quero que ele tenha familia, case,

tenha filhos, que continue os conceitos da familia...” A4

“Eu penso muito assim que ele seja independente... Tanto no financeiro, quanto
familiar, de ndo ficar grudado na gente... Nao precisa casar cedo, ndo espero isso
ndo, eu espero que estude (...). Eu imagino o R. casado e eu com neto e tudo...
Mas n&o precisa casar cedo n&o... Entdo... Imagino o R. casado, mas primeiro ele
pode estudar, viajar, até se ele quiser estudar fora, ele vai... Quero que ele seja

alguém ...” A5

A expectativa quanto ao casamento também apareceu no estudo de Ivey
(2004), com pais de criangas com transtorno do espectro autista - “casar-se”. O
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casamento envolve subjacentemente estabelecimento de vinculo afetivo do filho
com outra pessoa, construcdo de projeto de vida, vida independente e
responsabilidades. Desse modo, podemos dizer que as maes que tém a
expectativa de que o filho se case, esperam melhoras também nos ambitos
mencionados. A expectativa de que o filho se torne pai, manifestada por trés maes
também aparece no estudo referido - “ter filhos”. O estudo de Mutua & Dimitrov
(2001), com pais de criangcas com deficiéncia intelectual no Quénia, também
referiu a expectativa de ‘“ter filhos”, integrando a categoria de “responsabilidade

adulta”.

Normalidade e cura

A maioria das mées (quatro) expressou as expectativas de normalidade e
cura. Uma mae percebe o filho com autismo como a missdo de sua vida. A mae
tem a crenca de que quando conseguir cumprir a sua missao, o filho ird se curar.
Outra mae expressou a expectativa de que o filho seja uma pessoa totalmente
normal em todos os sentidos (que fale, que faca faculdade, que namore, tenha
amigos, etc.) e que ndao se destaque como uma pessoa diferente. Essa
expectativa € reforgada pelo discurso de um profissional que teria relacionado os
avangos de desenvolvimento da crianga com uma possivel evolugdo normal que

se concretizaria em poucos anos.

Uma mae expressou a expectativa de que o filho tenha desenvolvimento
normal, sendo que enfatizou a capacidade do filho de acompanhar os conteudos
da escola. E também, que ele tenha progressos de acordo com a faixa etaria dele.
A mée espera que o filho n&o tenha nenhuma atitude que néo seja da sua idade.
Outra mae tem a expectativa de que o filho tenha uma vida normal e independente
(nos aspectos emocional/social, atividades de vida diaria, financeiro e
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profissional), o que acontecera de acordo com o seu tempo, apesar de suas

dificuldades, que ndo serdo uma barreira no seu desenvolvimento.

“Eu quero que ele tenha uma vida normal... Que dependa de mim o menos
possivel... Porque a minha preocupacdo é a dependéncia... Até quanto eles vao
depender s6 de mim e do meu esposo... Eu sonho isso para eles... Um pouquinho
mais de independéncia... Devagar, tudo bem, nado vai ser rapido, mas eu quero
que eles sejam mais independentes... Para falar, pedir, se enturmar... Socializar
melhor com as pessoas... Que eles estudem, que trabalhem... Sabe, que tenham
uma vida normal... Porque as vezes vocé escuta, vé tanta coisa e vocé vé também

que tem gente que tem alguma coisa, mas tem sim uma vida independente...” A5

“Quero que ele tenha um desenvolvimento normal... Que na parte da escola, ele
entenda o que a professora esta pedindo... Que tenha progresso no
desenvolvimento... Quero que ele progrida... Dentro do esperado... Dentro da faixa
etaria dele, eu ndo quero que ele tenha nenhuma atitude que ndo é da idade
dele...” A4

Nos relatos das méaes, a expectativa da normalidade estd vinculada a
expectativa de que o filho n&o sofra preconceito:

“Eu espero que ele seja uma pessoa normal, que entre na normalidade, normal,
que ele ndo chame atencdo, que as pessoas ndo o vejam como pessoa
diferente... Entdo que ele ndo sofra preconceito, que as pessoas ndo o vejam

como diferente...” A3
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As expectativas de “normalidade e cura” coincidem com os achados do
estudo de Dale et al (2006), sobre as expectativas maternas quanto a crianga com
transtorno do espectro autista. Este revelou que as maes tém altas expectativas
quanto ao futuro do filho, sendo que mais da metade delas tém a expectativa de
mudanca, apesar de a maioria ter incerteza quanto ao futuro da crianga. Em torno
de um terco da amostra acreditava que a condicdo do seu filho poderia ser
totalmente superada no futuro, 0 que remete a expectativa de cura e normalidade
encontrada no presente estudo. O estudo de Monti (2010) sobre a dindmica
familiar de criangas com alteragdes do desenvolvimento revelou que os pais tém a
preocupacao de que os filhos sejam independentes nas atividades diarias, o que
nos faz pensar na expectativa de uma vida normal. O estudo de Sprovieri (2007)
também refere sobre a expectativa da cura, pois afirma que muitos pais, quando
recebem o diagnostico de autismo do filho, cultivam por algum tempo esta
esperanca.

Aceitacao

Todas as maes tém a expectativa de que o filho seja aceito por toda a

familia (nuclear e extensa), escola e comunidade.

“Se ele tiver com um probleminha, que as pessoas saibam entender... Que saibam

aceitar ele... E isso o que eu quero...” A4

“Eu espero que todos superem essa ansiedade... Todos eles... Eu vejo até irmaos
meus, que ndo tem muito contato, mas se preocupam... Perguntam como o M.
esta... Espero que eles aceitem e entendam... Minhas irm&s, meu pai... Hoje eles

estdo muito preocupados e ansiosos... E se ele tiver um problema realmente que
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no futuro eles aceitem... Com naturalidade... E aceitar de coracéo, la dentro da

gente...” A4

A expectativa da aceitagdo esta vinculada também a expectativa de que o
filho ndo sofra preconceito, como vemos nos relatos da maioria das maes (quatro),

caso o filho venha a apresentar alguma dificuldade no futuro.

“Eu espero que ele sofra o0 menos possivel, porque esse mundo aqui é muito

cruel...” A1

“Que as pessoas o aceitem, para que ele ndo tenha sentimentos ruins, né... A

gente ndo quer que ele sofra... Por preconceito...” A2

“Que ele seja aceito, se ele tiver alguma dificuldade que ndo sofra preconceito...

O medo da gente é o preconceito, né... Eu me preocupo com isso...” A4

A expectativa de que o filho seja aceito também foi manifestada no estudo
de Ivey (2004), com pais de criangas com transtorno do espectro autista: “ser
aceito na comunidade”. Entretanto, a aceitacao social se mostra como um desejo
que nao necessariamente ocorrera. O estudo de Mutua & Dimitrov (2001), com
pais de criangas com deficiéncia intelectual no Quénia também mostrou a
expectativa dos pais - “ser aceito na comunidade”, como parte da categoria de
‘participagdo na comunidade”. Nos relatos das maes do presente estudo, a
aceitacao aparece de forma mais especifica, ou seja, por parte da familia, da
escola e da comunidade. A expectativa da aceitagdo social pressupde a crenga de
que o filho apresentara alguma dificuldade no futuro, e que mesmo assim, as
pessoas 0 aceitem e nao o discriminem. O estudo de Monti (2010) sobre a
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dinamica familiar de criancas com alteracées do desenvolvimento revelou o desejo

dos pais de que a crianga aceite os outros.

Felicidade

Algumas maes (trés) expressaram a expectativa de que o filho seja feliz, mas
podemos presumir que esta € a expectativa de todas as maes. Nos relatos de
duas maes vemos que para elas se o filho ndo conseguir atingir o que eles
esperam, que pelo menos ele seja feliz. Assim, percebemos nos relatos das maes

que a felicidade vem antes de qualquer outra expectativa.

“O que eu gostaria é que continuasse sendo feliz como ele é... Porque ndo adianta
nada aprender um monte de coisa e ser infeliz (...). Na verdade eu nao queria que

ele perdesse nada dessa vida, né... Mas o objetivo é que ele seja feliz...” A2

“.. E para mim a felicidade dele ¢ muito importante... Se ele ndo estudar, ndo
chegar ao que eu quero, entdo seja o que ele deseja... O desejo dele... Que seja o

que é importante para ele...” A4

“Que ele seja feliz...” A1

A expectativa quanto a felicidade foi encontrada no estudo de expectativas
parentais em relacdo a criangas com o transtorno do espectro autista (Ilvey, 2004)
- “Ser feliz e satisfeita”. Esta apareceu como um desejo dos pais que nao

necessariamente podera se materializar.
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Quanto as expectativas maternas, percebe-se que as maes do presente
estudo desejam para seus filhos tudo o que uma mae espera: durante a gestacao,
que o filho seja saudavel; ao nascimento, que se desenvolva plenamente; que o
filho estude, trabalhe, faca amizades, case, seja afetivo, independente e feliz.
Outras expectativas se revelam especificas a maes de filhos que apresentam
alguma dificuldade de saude, social, pessoal ou do desenvolvimento: linguagem,

estudo/cognicao, melhora do comportamento, normalidade/cura e aceitacao.

As expectativas de que os filhos sejam afetivos, possuam um circulo
social e casem indicam atitudes otimistas e esperanca no futuro, assim como a
expectativa de “normalidade e cura”, em especial, representa uma possibilidade
de mudanca que motiva as maes a continuarem a busca de propostas que
beneficiem o desenvolvimento da crianca. Os estudos mostram que ha uma
relagéo entre a existéncia de expectativas, a busca de recursos e eventualmente,

o desenvolvimento.

7

Por outro lado, é importante notar que as maes reconhecem a lacuna
entre importancia e probabilidade. Assim, as maes consideram importantes as
expectativas citadas, mas reconhecem a dificuldade de serem alcancadas. Esta
percepcao se revela em depoimentos que indicam que a mae tem o desejo, mas
que se o filho alcangar ganhos menores, ela se adaptara.

4. Expectativas quanto aos atendimentos

4.1. Atendimento terapéutico

A participacao das maes nos grupos realizados semanalmente na instituicao
de atendimento terapéutico, de forma concomitante aos atendimentos das
criangas esta dentro das expectativas maternas. Todas relataram ganhos com os
atendimentos grupais: Uma mae ressaltou que foi a partir dos atendimentos na
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instituicdo, coordenados pela professora S., que ela passou a perceber o autismo
com outros olhos, no sentido de notar as conquistas de desenvolvimento do filho.
Além disso, a mae ressaltou que os atendimentos a ajudam a manter a esperanca,
pois a professora S. sempre mostra os ganhos do desenvolvimento do filho e
sozinha ela nao conseguiria percebé-los. Outra mae mencionou que 0s
atendimentos as maes na instituicao sao importantes, pois ela tem sempre um

retorno do desenvolvimento e desempenho do filho nas atividades.

Os atendimentos em grupo ajudam outra mae a se sentir acolhida e
amparada, sendo que quando chegou ao grupo estava muito ansiosa devido a
falta de informacédo e triste, pois suas expectativas em relacdo ao filho nao
estavam sendo atendidas. Segundo a mae, os atendimentos a auxiliaram a
perceber o desenvolvimento unico do filho, contribuindo no processo de aceitacao.
Ela destacou também o fato de ter recebido informagdes e orienta¢des a familia.

“De enxergar o autismo com outros olhos isso eu aprendi aqui... Agradego muito a
equipe da prof? S... As maes... Esses trés anos aqui... Sabe, a gente comeca a

analisar o antes, o depois, as evolugées...” A1

“E é muito bom estar aqui, porque eu pude passar para minha familia que cada

um é de uma maneira...” A4

“.. E ndo é que a gente se decepciona, mas é que vocé ndo sabe o que fazer...
Entdo me senti amparada aqui (...). A cada dia eu aprendo alguma coisa que me
ajuda a entender o M... E 0 que eu mais gostei aqui, elas avisam que cada um é
de uma maneira, vai com calma... Entdo isso me acalma... Sabe, cada vez que eu
venho aqui, eu sei que mesmo que ele tenha essas reacoes, elas orientam - vai
com calma... E isso o que eu sinto, desde que eu comecei aqui... Acalmou minha
ansiedade... Quando eu cheguei aqui eu chorava, eu chorei no inicio... Acho que
foi muito bom para saber controlar... Porque a falta de informagéo faz com que a

gente fique na ansiedade...” A4
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Nos relatos das maes vemos a importancia da rede de apoio para a
percepcao dos ganhos do desenvolvimento do filho e processo de adaptacao das
expectativas. Esse dado esta de acordo com o estudo de Lipp e colaboradores
(2010), realizado com maes de criangas com sindrome de Down, em que estas
apresentavam dificuldade inicial em perceber as possibilidades de
desenvolvimento da crianga, o que também apareceu nos relatos das maes do
presente estudo. Portanto, a rede de apoio auxilia nesse processo de percepcao
do desenvolvimento da crianga e consequentemente na superacdo das
dificuldades e busca de recursos que auxiliem o desenvolvimento. A expectativa
de melhora nos atendimentos recebidos foi descrita, também, no estudo de Monti

(2010) sobre a dinamica familiar de criancas com alteragdes do desenvolvimento.

As expectativas relacionadas ao atendimento da crianga e ao grupo de maes
indicam que os problemas do desenvolvimento infantil devem ser considerados
como problemas do individuo, de sua familia e comunidade. A familia da crianga
com deficiéncia precisa de auxilio para adequar as metas e lidar com os
sentimentos suscitados no decorrer do processo de desenvolvimento da crianca,
para assim adaptar-se a nova realidade. A assisténcia a familia é parte integrante
do tratamento, possibilitando assim que os sentimentos sejam abertamente
manifestados e adquiram novos significados. A terapéutica, nesse caso, visa
intervir para o equilibrio da familia. (Barbosa et. al., 2008; Sprovieri, 2007).

Algumas varidveis estdo presentes nas inter-relagdes familiares quando ha
uma doencga crbnica na infancia ou uma condicao limitante que decorre desta:
dificuldades no desempenho de papéis familiares e néao-familiares, sintomas
fisicos decorrentes do sofrimento e auséncia de um contexto para expressar
sentimentos de culpa e raiva. (Sprovieri, 2007; Sprovieri & Assumpc¢ao Jr, 2001).
Quanto a orientagdo a familia, € importante ressaltar que pais e outros familiares
sao vistos como agentes importantes para as intervencdes e como promotores do

desenvolvimento infantil. (Sprovieri, 2007).

A intervencao terapéutica deve ser multidisciplinar, sendo que os objetivos

podem incluir técnicas de mudanga comportamental, programas educacionais ou
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de trabalho e terapias de comunicagédo (Gadia et al, 2004). Ha concordancia na
literatura em que o tratamento com melhor eficacia para o autismo é a educacéao,
cujo objetivo é desenvolver ao maximo possivel as competéncias e possibilidades
da criancga, facilitar um equilibrio pessoal, estimular o bem-estar emocional e
trabalhar as relagdes significativas (Riviere, 1995). E fundamental que os pais
tenham consciéncia de que nao existe um tratamento capaz de curar o autismo e
que cada modalidade de intervencao pode ter uma repercussao diferente para
cada crianca (Bosa, 2006).

4.2, Atendimento escolar

Quanto aos atendimentos da escola, as percepcoes das maes se revelam
diversificadas. Trés maes mostraram que suas expectativas sdo atendidas pela
escola. Uma delas expressou expectativas positivas em relacdo ao atendimento
futuro do filho na APAE, instituicdo que, segundo a mae, possui método e
estratégias adequadas para lidar com as necessidades da crianca. Uma mae tem
altas expectativas em relacao a escola, pois a escola é especializada em autismo
e tem estratégias que promovem o desenvolvimento do filho. A mae percebeu
muitos ganhos no desenvolvimento do filho desde que entrou na escola e tem a
expectativa da normalidade. Outra mae sente-se segura com os atendimentos da
escola, pois tem um retorno frequente sobre o comportamento e desempenho do
filho.

“Agora que ele esta na Apae eu estou um pouco mais otimista, porque eles tem

um método, uma estratégia para ele... Entdo estou mais otimista agora...” A2

“O pessoal la [escola especial] faz acontecer... Sdo dispostos... E eles trabalham

sO0 com autista 1a... E com outro transtornozinho... Sdo muito dedicados, fazem
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mesmo o que tem que fazer... O k. evolui muito la, aprendeu bastante coisa... Ele
se concentra mais, melhorou na alimentagdo... Se continuar assim... A
psicopedagoga disse que temos que continuar assim que aos dez anos ele pode
entrar na normalidade... Ela disse para gente (...) E um tratamento que funciona
em longo prazo... Nao é tao facil e rapido... Tem que trabalhar, trabalhar... Ndo

pode atrasar...” A3

“As professoras, coordenadoras, monitoras, funcionarios, o guarda da escola
conversam muito comigo... Estou muito satisfeita com a escola, eles proporcionam
essa seguranca (...). Entdo os atendimentos e a escola estao dentro do que
espero... Na escola elas me ajudam bastante também, elas me passam um

retorno todo dia... Se ele esta mais calmo, se brigou...” A4

Por outro lado, as trés maes (uma delas quanto a escola anterior)
mostraram que suas percepcdes estdo abaixo de suas expectativas. Na visao de
uma mae, a escola poderia se esforcar mais a fim de promover o desenvolvimento
do filho, tanto na parte social quanto no ensino da leitura e da escrita. Nos relatos
da mae, identificamos a percepcado de que o filho teria a capacidade para se
desenvolver, mas ndao consegue, pois nao recebe da escola a atencao necessaria
e estratégias que o “forcassem” a participar das atividades. A mae sente que a
escola nao faz o que deveria ser feito e, desse modo, mostra preocupagado com o
filho no futuro.

“Eu ndo quero que meu filho va para a escola e... Ah, ta, ele tem que ir la para
aprender a parte social... Muito bem... Tem que aprender a parte social, mas ele
precisa de coisas basicas para o dia-a-dia... Até que ponto ele vai conseguir
aprender, eu ndo sei... mas ele tem que aprender... E que técnicas usadas... Nao
sei, mas a gente tem que tentar, tem que criar... Ele é inteligente, ele tem
capacidade, ele ja mostrou isso... Entdo me angustia muito, sabe ({...).

Socializagdo dentro da escola eu ndo vejo nenhuma (...). Em situagdo nenhuma
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eu o vejo interagir com o0s coleguinhas... S6 na hora de comer que senta todo o
mundo junto... Porque o que eu entendo de incluséo seria isso... Ele vé o modelo
do colega, ele trabalhar junto com o colega, por mais que ele tenha que ser
trabalhado individual, criar situagées de brincadeira e ele patrticipasse junto,

forcasse ele a participar...” A1

“Ele precisa [de outras coisas na escola], a vida cobra, e o dia que eu nao estiver
mais aqui... Sabe, eu acredito no meu filho... Eu li livros, eu sei que cada autista é
um. Eu vejo como foi em outros paises, estou engatinhando na questao, porém,
eu acredito que se em 1900 eles conseguiram melhorar a questao, eu acredito
que o meu filho pode chegar la ou melhorar a condigdo dele como autista sim...”
A1

“Ah, ele ndo quer fazer... E ai? Se ele nunca fizer entdo ele nunca vai aprender
nada... Isso angustia a gente como mae... Né... O que vai ser do meu filho na
sociedade amanha? Tem que ter um jeito... Como sera que trabalha letramento

com autista? Sera que nédo tem outro jeito?” A1

Uma dessas maes também tem as suas expectativas ndo correspondidas
pelos atendimentos recebidos da escola. A mae relatou que a escola poderia
estimular mais o desenvolvimento dos filhos, quanto ao aspecto motor,
brincadeiras e musicas. A mae relatou que quando tiver possibilidade financeira

pretende ampliar as atividades de promoc¢ao do desenvolvimento dos filhos.

“Eu acho a escolinha meio fraca... Nao porque é o que eu posso pagar... Mas
hoje para mim é o mais cémodo, porque como eu ndo tenho carro... E o mais
perto para levar... E fraca na estimulagdo... S6 fica na recreacdo... Sendo que
podia fazer outras coisas... Como a parte motora ou brincadeiras... Eu ndo vejo
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muito isso... Mesmo musica eu ndo vejo... Eles ndo chegam fazendo um gesto
diferente que eu posso associar com a escola... Entdo quando eu tiver condicao
financeira eu vou buscar fazer musicoterapia, dar coisas mais diferentes para
eles...” A5

Outra mae relatou que sentiu preconceito na escola anterior do filho, por

ele ter autismo:

“A professora disse para mim - Vocé comentou comigo outro dia que mesmo que
0 neném nascesse com problema, ndo tem problema... Se nascesse com autismo
ndo teria problemas - Eu nunca falei isso! Quer dizer... Isso ja mostra o
preconceito né... Ela tem preconceito com o meu filho, porque pelo visto é o fim do
mundo... Para ela, né... Na visdo dela é algo inaceitavel... Entdo sem querer ela
passou para mim o que ela acha dele... Ela é muito boazinha, eu tenho que
agradecer, ela tem muita paciéncia... S6 que... Bom, nem tenho como ficar

cobrando muita coisa, ela ja esta fazendo muito...” A2

A socializagcado dos filhos é tarefa ardua e compartilhada pela familia e
outras instituicbes, principalmente a escola (Prado, 1991). Entretanto, a
participagdo no ambiente escolar requer que a crianga aceite as regras e normas
de funcionamento da instituicdo. Por outro lado, a legislagdo vigente no Brasil
preconiza a inclusdo de todas as criangas no ensino regular. Apesar disso, 0s
depoimentos revelam que a situagc&o nas escolas ndo é muito favoravel a inclusao
e ao atendimento das necessidades e possibilidades das criangcas. O
descontentamento das maes em relagéo as escolas também remete ao desejo € a
crenca de que ha algo a ser feito com a crianga que marcard o inicio de um
processo de aprendizagem e desenvolvimento que a levara a normalidade. A
busca incessante de novos métodos, terapias € mesmo medicamentos resulta

dessa crenca.

167



5. Adaptacao das expectativas

Os relatos mostram que as expectativas das maes em relagao ao filho se
modificam ao longo do tempo. A adaptacao das expectativas envolve a aceitacao
do desenvolvimento diferente do filho e, desse modo, a percepg¢ao dos ganhos,
mesmo que estes ocorram de forma diferente e em momento diferente do que era
esperado, 0 que é mencionado por uma mae como “mudancga de 6tica”. Esta se
refere a mae aceitar que o desenvolvimento do filho ndo é do jeito que ela
gostaria, mas ela procura ver o processo individual dele e perceber suas
conquistas. Por exemplo, a mae comeca a reconhecer os ganhos de comunicagao
do filho, embora nédo seja a fala do jeito que ela esperava.

A adaptagao das expectativas por parte das maes, de forma geral, refere-se a
percepcdo de ganhos quanto aos seguintes aspectos: cognitivos (compreensao,
jogo da memobria, percepcdo da rotina, atender telefone), linguagem e
comunicacao, afetivo (demonstracao de afeto em relagdo aos pais e familiares),
interacdo (sorrisos e brincadeiras com outras pessoas, aproximacado de outras
criangas, vinculo com professoras e terapeutas), autonomia (comer sozinho,
busca de agua e alimentos, retirada de fralda, atividades diarias como tomar
banho, trocar de roupa), retirada de medicamento, perda de medos (de entrar na
agua), melhora na tolerancia (aceita musica e outros sons que antes nao tolerava),
ampliacao dos interesses (aceitagdo de brinquedos que antes nao aceitava),
melhora na concentracdo, melhora na aceitagdo de limites, melhora na

alimentagao.

Nos depoimentos, a adaptagdo das expectativas aparece em muitos
momentos. Os trechos abaixo foram selecionados para ilustrar:

“E mudar a otica também, né... Ah, ta, ele nao fala, ele ndo fala normalmente, mas

ele fala de outras formas...” A1

“Outro dia eu falei, o M. dormindo, e tem dia que o M. vai direto para a cama

dele... Sozinho, ele mesmo, entdo vocé n&o precisa carregar... Ou as vezes o
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chamo para ir dormir, que esta na hora e ele ja esta obedecendo... Ele esta

evoluindo, a gente esta aceitando mais ele...” A4

“Que nem na semana passada... Ele estava com uma necessidade de ficar para
fora na semana passada... Ai eu o levei para fora para andar de bicicleta e ele

falou — noite - Ele olhou para cima e falou noite... Eu mostrei as estrelas...” A2

“E... No comego... Com as criangas era complicado, porque ele ndo sabia como
chegar... Entao as criancas assustavam... Agora ele esta sabendo chegar, entao

fica uma coisa... Normal...” A2

“E eu tenho observado que tem melhorado bastante... Algumas musicas ele ja
acompanha, ndo fala as palavras corretas, mas esta acompanhando a musica...
Ele conta aquela da galinha pintadinha da maneira dele... Ele fala e a gente tem

que entender até ele amadurecer... A agressividade agora esta melhorando...” A4

“Hoje o M. me beijja... Eu peco, tira a chupeta e da um beijo, ele da... O que néo
fazia antes... Ele demonstra afetividade... Com as professoras e monitoras da
escola, elas falam — Nossa, ele abraga a gente — Que carinhoso...” A4

“Tudo bem, eu tenho expectativas, mas tudo tem a hora dele...” A4

“Ele estda mudando um pouco, antes ele era mais chordo, agora ele esta mais
alegrinho, mais contente... Rindo mais... Antes reclamava mais, agora diminuiu

bastante... Consegue ficar mais tempo brincando sem reclamar...” A5
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“E cada melhora que tem pra gente é algo enorme... Por ex., ele falou tal palavra,
tem criangas de 2 anos que ja falou aquela palavra ha muito tempo, né... Mas a

gente ndo vé por ai, né...” A2

“Ele esta melhorando muito... Ele quer fazer carinho, ele ndo sabe abragar... A
gente tem que trazer ele para ele abracar, mas ele ja esta melhorando nisso...

Esta conseguindo demonstrar mais...” A5

“... Mas a gente vai aprendendo... Né... Nao te atendeu em um sentido, mas te
atendeu em outro... Ou mais para frente... Que nem, agora eu estou tendo muita
paciéncia, eu tenho uma amiga que um dia ela falou uma coisa para mim, e ela
ndo tem filhos, se no dia que o M. fizer 18 anos falar - mamae, pra vocé tudo
bem? (...) Entdo sabe, ndo tem que ser naquele tempo cronoldgico, né... Entao,
com um ano tem que falar, um ano e pouco tem que andar... E ndo é (...). E
quando vocé comenta com as pessoas, elas falam — tenha calma, ele vai

deslanchar...” A4

A percepgao sobre os ganhos referidos mostra a adaptacdo de
expectativas a partir de um processo de aceitacdo subjacente. Por outro lado, nos
depoimentos, em alguns momentos a adaptacdo se revela pela evitagdo de
algumas expectativas, principalmente em relagdo aos aspectos de casamento,

linguagem e estudo/cognicao.

“A parte do casamento nem tanto... Eu acho que eu procuro até evitar esta parte
(...). De ele casar com uma pessoa... Para mim isso ndo é tao importante assim...
Eu n&o acho que se ele ndo casar eu vou ficar triste, acho que ndo vai acontecer

isso...” A2
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“.. Coisas basicas como continha... Ndo precisa nem entrar na faculdade, nada

disso... SO aprender a resolver os problemas mais basicos...” A2

“Que nem quando eu conversei com o pessoal que a gente faz reuniéo... Eu ndo
quero mais que o M. fale - mamae... Nao que eu ndo quero... Eu ndo tenho mais
essa expectativa... Que fale - mamae, papai... Ndo... Eu quero que ele fale - eu
estou com fome, eu estou com sede... Que nem o dia que ele ficou ruim era a
garganta... E eu achava que era o ouvido... Entdo eu quero que ele demonstre
algo que ele esta sentindo... Para mim é mais importante isso do que falar — papai,

mamae - essas coisas...” A4

O relato de uma mae revela seu processo de adaptacao das expectativas ao
dizer que respeita o ritmo de desenvolvimento do filho e que prefere esperar mais
para coloca-lo na escola e comegar o estimulo ao aspecto pedagdgico, pois
percebe que o filho ainda ndo estaria preparado para esta mudanca.

Uma mae fala de seus sonhos em relagcdo ao filho, sendo que suas
expectativas eram altas, especialmente na parte escolar. Atualmente, a mae
percebe que seus desejos nao foram concretizados na forma e no momento em
que ela imaginava. Entretanto, ela procura se adaptar, o que pode ser percebido
quando descreve que o desenvolvimento do filho ndo segue necessariamente a
ordem cronoldgica, sendo que esta aceitacdo constitui-se num processo, que
exige paciéncia, tolerancia e aprendizado. Em seus relatos, vemos que ela sente
que este desenvolvimento de sua parte caminha junto ao desenvolvimento do
filho.

“E até errado, a gente acha... Eu, por exemplo, sempre fui boa aluna, quis ser
pedagoga, eu acho que eu me cobro em fungdo dele (...). Entdo por eu ter essa
formacgdo, eu me cobro... Mas eu estou procurando me controlar... Eu quero s6 o
meu lado mée... Eu ndo posso cobrar, porque é dele... Nao sou eu, eu ja tive
minha idade, o que eu quis fazer da minha vida... E eu acho que eu ndo posso
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cobrar dele (...). Tem que entender que eles tém o processo de desenvolvimento

deles (...). A gente tem que saber entender...” A4

“E um aprendizado... Eu estou caminhando... Eu acho que estou caminhando

junto com o M.” A4

As palavras de algumas maes (duas) expressam o esforco e a luta pelo
desenvolvimento dos filhos, mas também a ideia de que o resultado final nao
depende apenas delas, mas sim de outros fatores, como a condicdo de

desenvolvimento da crianga.

“E bem assim, o B. veio, Deus me deu a missdo e eu tenho que procurar ajuda-
lo... S6 que hoje eu vejo com mais ponderagdo... Eu vou poder ir até onde eu
puder ir, o resto é com Deus... (...) Porque eu ndo sou ele... Eu sou a mae! Deus
me confiou ele... Entdo o que eu posso fazer para ajudar o B. Eu posso levar ele
nas instituicées... Tudo o que eu puder fazer agora... Porque agora que é o
momento de lutar por ele... Ai depois, até onde ele vai conseguir, até onde ele vai
desenvolver... A Deus pertence... ” A1

A adaptacdo das expectativas é um processo que remete a aceitagdo das
maes quanto ao desenvolvimento dos filhos e envolve alguns pontos, como
percepcao de ganhos do desenvolvimento, aceitacdo do ritmo de desenvolvimento
e a percepgdo de que o ponto de chegada do desenvolvimento do filho néo
depende totalmente delas.O processo pode envolver também a evitacdo de
algumas expectativas para conseguir se adaptar as condi¢des atuais do filho. A
adaptacdo das expectativas parentais foi encontrada no estudo longitudinal de
Clare et al (1998), conduzido com pais de criangas com atrasos no
desenvolvimento. A pesquisa mostrou que tais pais adaptam suas expectativas ao
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longo do tempo, a partir do que observam do desenvolvimento e desempenho da
crianca. As expectativas diminuem com a idade, inclusive a expectativa da cura. O
contato que as familias tém com professoras e profissionais sdo importantes no
processo de adequacao das expectativas, o que também foi referido por Clare et
al (1998), tendo em vista que informam a familia sobre o desenvolvimento da

crianga.

O estudo de Englund et al (2004) que considerou as relacées entre as
variaveis: crencas dos pais, comportamento dos pais e aproveitamento da crianga
na escola primaria também nos remete ao processo de adaptacdo das
expectativas pelas maes. De acordo com o desempenho da crianga, os pais
elaboram suas expectativas e o envolvimento na escola. Desse modo, 0 processo
de adaptagdo das expectativas acontece com pais de criancas com
desenvolvimento normal e com pais de criancas com atrasos no desenvolvimento.
O estudo de Ivey (2004) com pais de criangas com transtornos do espectro autista
também nos leva a pensar no processo de adaptacdo das expectativas, levando
em conta que o autor considera as expectativas de acordo com a importancia e
probabilidade. Desse modo, algumas expectativas se apresentam como desejos
dos pais (sucesso escolar, aceitacao social, futuro financeiro seguro, emprego,
vida independente e felicidade), embora a sua concretizagao seja incerta. A duvida
quanto a possibilidade de realizacdo dessas expectativas indica um processo de
adequacgao subjacente. O presente estudo revelou também o processo de

adaptacdo das expectativas maternas, em varios momentos das entrevistas.
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Conclusao

A pesquisa aqui apresentada procurou conhecer as percepcbes e
expectativas de maes de criangcas com autismo. Os depoimentos das maes
entrevistadas foram considerados junto com a literatura especializada e com os
resultados de outros estudos que abordam essa tematica. Da analise emergem
algumas consideracdes sobre a crianca com autismo, sobre a familia e sobre os
modos de enfrentamento dessa condigao.

A dindmica das familias estudadas reflete as concepgcdes de familia
vigentes na sociedade, em que a mae assume o papel de organizar a vida familiar
e social em torno das necessidades dos filhos. A mae é considerada a pessoa
responsavel pelo filho e a ela é atribuido tudo 0 que acontece com a crianca. Esta
dindmica reforga a importancia de que a mae tenha pessoas ao seu redor que a
apoiem e |he oferecam suporte emocional. Essa dindmica nao é exclusiva dessas
familias, mas as dificuldades e o0s ajustes necessarios as condicbes de
desenvolvimento que o transtorno em parte impde podem gerar uma sobrecarga
(emocional e fisica) ainda maior para as maes.

Os sentimentos vivenciados pelas maes integram a vida do ser humano e
de qualquer mae, nao sendo especificos de suas vivéncias enquanto maes de
criangas com autismo: o ser humano vivencia sentimentos positivos e sentimentos
negativos, que muitas vezes sdo desaprovados socialmente, mas normais,
durante todo o seu ciclo vital. Assim, alegria, tristeza, frustragdo, culpa e raiva
fazem parte da vida de todos e também, pontuam os momentos intensamente
vividos, como mostram os depoimentos das méaes. O sentimento de empatia pelo
filho também foi encontrado nos relatos maternos, e também podemos pensar que
este € comum a toda méae, que se identifica com o filho, coloca-se em seu lugar e
percebe a realidade a partir da perspectiva dele.

As percepcdes das maes nos revelaram a compreensdo e conhecimento que
elas tém de seus filhos. A maioria das criangas s&o descritas pelas maes como
capazes de manifestar afeto e realizar trocas afetivas com outras pessoas. Os

depoimentos ilustram com muitos exemplos a ocorréncia dessas trocas. Desse
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modo, as maes descreveram alguns aspectos que sao muitas vezes
negligenciados nas classificagbes e check-lists que constam nos manuais e na
literatura. Assim, as percepcdes das maes nos ajudaram a perceber a crianga com
autismo em sua particularidade, o que se contrapbe a visao estereotipada do
transtorno. Esses achados reforcam a ideia de que a crianga tem autismo, mas
nao é autista, e assim sua identidade € muito mais ampla e pode abarcar também
suas caracteristicas de personalidade, manifestacdes de afetividade etc.

As expectativas das maes do presente estudo sdo adaptadas a partir das
condicoes de desenvolvimento atuais do filho, o que também acontece na vida de
qualquer mae. Assim, a adaptacdo das expectativas ndo é especifica das maes
que tém filhos com alguma deficiéncia, podendo acontecer com toda mae que tem
um filho que apresenta alguma dificuldade sécio-pessoal ou de saude, mesmo que
seja momentanea ou mesmo sem alguma dificuldade.

Assim, as expectativas mudam e ndo seguem um caminho linear, assim
como o desenvolvimento em si também nao é linear. A partir de mudangas no
desenvolvimento (saltos e retrocessos) as maes adéquam suas expectativas,
assim como a partir de suas expectativas as maes buscam recursos para
promoc¢ao do desenvolvimento, o que pode modificar o desenvolvimento. Para que
as mudancas ocorram no desenvolvimento e nas expectativas € necessario
inclusédo, apoio e oportunidades para a crianga, os pais e irmaos, variedade de
recursos (terapias, lazer, esporte, férias), a insercdo da crianca e de sua familia
em praticas sociais e ndo somente atividades que se restrinjam a atendimentos
clinicos.

Vale compartilhar que no inicio do trabalho, o foco era procurar
especificidades nas méaes do presente estudo quanto a dinamica familiar,
sentimentos, percepgdes e expectativas. Na revisdo de literatura, nomeamos um
item de “A familia da crianga com transtorno do espectro autista”, buscando
aspectos caracteristicos das familias, assim como a literatura revela estudos de
expectativas de forma categorizada. Com o transcorrer das entrevistas, nossa

percepgdo se modificou, pois vimos que a maioria das vivéncias e expectativas
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das maes do estudo sdo comuns a todas as maes, que tém como foco central de
suas vidas o filho e o papel materno.

Portanto, nao podemos dizer que existe uma “familia da crianga com
transtorno do espectro autista”, embora a literatura aponte particularidades de toda
familia que tem uma pessoa com autismo ou com alguma dificuldade, mas sim
familias como quaisquer outras, com suas caracteristicas préprias, dinamica em
torno da necessidade do filho, sentimentos variados, percepcdes sobre o filho e
expectativas de desenvolvimento e de futuro para ele, sendo o mais importante,

independente do ponto de chegada, que o filho seja feliz.
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Anexos

Anexo | — Termo de Consentimento

N
N

Y
UNICAMP UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CAMPINAS

CEPRE / FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Eu ,RG

Dou meu consentimento livre e esclarecido para participar como voluntario
da pesquisa: “Desenvolvimento da crianca com autismo: Percepcoes e
expectativas de maes”, sob responsabilidade da pesquisadora Danielle Elisa
Paradella Teixeira para obtencdo do titulo de Mestre em Saulde,
Interdisciplinaridade e Reabilitacdo, sob orientacdo da Profa Dra Adriana Lia
Friszman de Laplane.

O objetivo desta pesquisa sera analisar as expectativas de
desenvolvimento de criancas com o diagndstico de autismo atendidas no CEPRE
na percepcao das maes, através da realizagdo de entrevistas individuais, no
momento em que a crianga estd em atendimento na institui¢ao.

As entrevistas serdo gravadas por um aparelho de audio e posteriormente
transcritas. Os materiais (gravagdes e registros escritos) decorrentes da pesquisa
ficardo no CEPRE/UNICAMP a disposicdo apenas dos participantes e
pesquisadores envolvidos. As gravacOes serdo descartadas apos o término da
pesquisa.

Os dados pessoais serdao mantidos em sigilo e os resultados gerais
obtidos através da pesquisa serdo utilizados apenas para alcangar o objetivo do
trabalho, exposto acima, incluida sua publicagdo na literatura cientifica
especializada. A pesquisa ndo oferece riscos conhecidos para os participantes,
por se tratar de entrevista semi-estruturada.

O atendimento a crianga ndo sera prejudicado em virtude da coleta de
dados, pois as entrevistas serdo realizadas com os familiares enquanto as
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criangcas sao atendidas em grupo por equipe interdisciplinar. A participacao esta
isenta de despesas.

A participacao é voluntéria e fica assegurada a liberdade de recusar e
interromper a qualquer momento sua participacao na pesquisa, sem prejuizo na
continuidade do atendimento oferecido a crianca.

Este termo de Consentimento € feito em duas vias, sendo que uma
permanecera com o participante e outra com o pesquisador responsavel.

Pesquisador responsavel

Eu, Danielle Elisa Paradella Teixeira, responsavel pela pesquisa:
“Desenvolvimento da criangca com autismo: Percepcoes e expectativas de
maes”, declaro que obtive espontaneamente o consentimento do sujeito para
realizar este estudo.

Campinas, / /

Assinatura do sujeito da pesquisa

Pesquisadora — Danielle Elisa Paradella Teixeira

Em qualquer momento, vocé poderda entrar em contato com a pesquisadora
responsavel, a orientadora da pesquisa e o Comité de Etica em Pesquisa da
Unicamp.

Comité de Etica: Fone (019) 3521-8936. Email: cep@fcm.unicamp.br
Orientadora: Profa. Dra. Adriana Lia Friszman de Laplane - CEPRE UNICAMP
Av. Adolfo Lutz, s/n. Campinas/SP-CEP 13083-887
Fone: (19) 3521-8801. Email: adrifri@fcm.unicamp.br
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Pesquisadora: Danielle Elisa Paradella Teixeira — CEPRE UNICAMP
Av. Adolfo Lutz, s/n. Campinas/SP-CEP 13083-887

Fone: (19) 3521-8801/ (19) 9663-8187. Email:
teixeira.psico@gmail.com
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Anexo Il - Roteiro de entrevista

DADOS DE IDENTIFICACAO:

Nome da crianga: DN: ldade:
Nome da mae: DN: ldade:
Escolaridade: Ocupacao:

Nome do pai: DN: ldade:
Escolaridade: Ocupacao:

Irm&os: ldade:

Escolaridade:

Renda familiar: Fontes da renda familiar:

Pessoas que residem na casa:

Principais cuidadores crianca:

HISTORICO

A gestacao foi planejada ou nao?

Fez acompanhamento médico durante a gestacdo? Em caso afirmativo,
apresentou algum problema de saude?

Como se sentiu durante a gravidez?

Como vocé imaginava a crianga durante a gestacao?

Como se sentiu durante o periodo pds-parto?

A crianga nasceu com quantos meses? Tipo de parto: normal ( ) cesariana ( )
A crianga apresentou algum problema apds o parto? Se sim, qual (is)?

Precisou de internagcdo? Quanto tempo? Condi¢des da alta?

A crianga foi amamentada? Se sim, até quando?

Qual o diagnéstico da crianca? Quando foi feito?

STATUS ATUAL

Dinamica familiar
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Como sao as relacdes na familia?

A familia costuma participar de situacdes sociais ou nao? A familia costuma
receber visitas?

Quem sao as pessoas que mais interagem com a crianca?
Rotina

Descreva o dia-a-dia da crianga. Descreva o final de semana ou feriado da
crianga.

A crianca participa de atendimentos profissionais? Psicologia ( ) Fonoaudiologia
( ) Fisioterapia ( ) Escola Especial ( ) Terapia Ocupacional ( )
Outros:

Condicoes Médicas

A crianga apresenta algum problema de saude? Apresenta ou ja apresentou
convulsées? Faz uso de algum medicamento atualmente? Faz acompanhamento
médico? Quais especialidades?

Alimentacao Sono

Quais os alimentos que ela prefere? Como é o sono da crianca?

A crianca come sozinha? Qual o horario de dormir?

Onde a crianga come? Dorme sozinho ou com alguém?
Lazer Controle esfincteriano

O que a crianga gosta de fazer? A crianca utiliza o banheiro?

A crianca brinca? Possui controle esfincteriano?

Do que ela gosta de brincar?
Alguém brinca com a crian¢a?

A crianca participa de situagbes sociais com a familia (festas de aniversario,
reunido de familia etc)

PERCEPCOES E EXPECTATIVAS

Percepcao

Como vocé descreve a crianga?

Como vocé descreve o comportamento da crianga?

Quais séo as reacbes das pessoas em relacdo as caracteristicas da crianca?
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Expectativas

Quais suas expectativas para a crianca?
Como vocé imagina a crianga no futuro?

Como vocé imagina a crianga no futuro nos seguintes aspectos: Social, afetivo,
familiar e educacional?

Os atendimentos que a crianca recebe estao de acordo com suas expectativas?
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