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RESUMO

Estudos revelam que a maioria dos cuidadores de pessoas com algum tipo de deficiéncia s&o mulheres e no caso
de individuos diagnosticados com autismo, a maioria sdo as proprias maes. O autismo é um tema bastante
estudado em relacdo as suas comorbidades e particularidades, entretanto, o trabalho dos cuidadores das pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), é uma parte da literatura pouco abordada de modo imersivo. Por
isso, analisar as vivéncias das maes de criangas autistas, identificar as principais categorias dessas experiéncias,
proceder uma revisao bibliogréafica sobre o autismo e refletir sobre as redes de cuidado e politicas publicas de
assisténcia a esse grupo sdo de suma importancia. Foram feitas entrevistas semiestruturadas e, a partir delas,
identificadas categorias analiticas de cuidado, suporte social e sobre ser mae nesse contexto. Os dados coletados
foram classificados e analisados de modo qualitativo por meio da analise do contetdo, recorréncia e relevancia.
Encontrou-se uma realidade de sobrecarga materna, escassa rede de apoio, negligéncia da salide e sonhos dessas
maes, além de precarizacdo ao acesso as politicas publicas.

Palavras-chaves: autismo; maternidade; relacbes mae-crianca.

ABSTRACT

Studies reveal that the majority of caregivers for people with some type of disability are women and in the case
of individuals diagnosed with autism, the majority are their mothers. Autism is a widely studied topic in relation
to its comorbidities and particularities, however, the work of caregivers of people with Autism Spectrum
Disorder (ASD) is a part of the literature that is rarely addressed in an immersive way. Therefore, analyzing the
experiences of mothers of autistic children, identifying the main categories of these experiences, carrying out a
bibliographical review on autism and reflecting on care networks and public assistance policies for this group
are of paramount importance. Semi-structured interviews were carried out and, from them, analytical categories
of care, social support and being a mother in this context were identified. The collected data was classified and
analyzed qualitatively through content analysis, recurrence and relevance. A reality of maternal overload, scarce
support network, neglect of these mothers' health and dreams was found, in addition to precarious access to
public policies.
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INTRODUCAO

Steffen et al. (2019) conceituam o autismo como um transtorno complexo do
desenvolvimento, de carater comportamental, de mdltiplos fatores e origens, que se
manifestam em graus de intensidade variados. No Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-5), esse transtorno é conhecido, desde 2013, como Transtorno
do Espectro Autista (TEA) e é definido como um Transtorno Invasivo do Desenvolvimento
(TID), que engloba disturbios que afetam a interacéo social e habilidades de comunicagéo e
comportamento. O rotulo TEA engloba o autismo, a sindrome de Asperger, 0 transtorno
desintegrativo da infancia e o transtorno global de desenvolvimento sem especificacéo.

Quando ndo diagnosticado precocemente tende a comprometer o desenvolvimento
pessoal e social do individuo ao longo de sua vida. Almeida et al. (2018) explicam que a
interacdo social ocorre de forma atipica, ha dificuldade de responder ao outro, principalmente
com o contato visual, a aproximacéo e tentativa de interagir ocorre de forma inadequada.

Segundo Rosa (2018), o termo autismo, vem do grego "autds" que significa “de si
mesmo”, foi utilizado pela primeira vez pelo psiquiatra sui¢o Eugen Bleuler em 1916, para
caracterizar alguns sintomas da esquizofrenia. O TEA era considerado algo emocional e ndo
levava em conta a genética nem a biologia. Steffen et al. (2019) defendem que atualmente
existe certo consenso entre os estudiosos de que o autismo decorre de disfuncbes a nivel
neuroldgico.

Ha duas vertentes de estudos e pesquisas voltadas para a etiologia do autismo, de
acordo com Almeida et al. (2018) podemos classificar uma etiologia voltada para fatores
organicos e genéticos e outra para fatores ambientais. Os fatores genéticos podem estar

ligados com anomalias de cromossomos. Steffen et al. (2019) confirmam essa informagdo:

Recentemente, 0 TEA tem sido associado a marcadores presentes em quase todos 0s
cromossomos, sendo a 7g22, a regido mais afetada por possuir o gene RELN
codificador de uma proteina Reelin que apresenta alteracbes que afetam o

desenvolvimento cerebelar e cortical” (2.).

E os fatores ambientais podem incidir de diversas formas, desde intoxicacoes e
infeccOes até fatores sociais e culturais atrelados a questfes familiares, como Hamer,

Manente e Capellini (2014) defendem, visto que a familia é o primeiro nucleo social em que
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a crianga pode aprender formas de socializagdo, que afetam suas cognicdes e formas de
interacdo.

De acordo com a Organizacdo Pan Americana de Saude (OPAS), € estimado que em
uma a cada 160 criancas tém o transtorno do espectro autista. Infelizmente, essa € uma
estimativa pouco especifica por haver grande variacdo entre os estudos. Em estudos mais
controlados tém sido relatados nimeros mais elevados que esses. Por exemplo, o estudo
Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM), a prevaléncia de TEA em
criangas de 8 anos nos Estados Unidos aumentou de 1 em cada 150 no ano de 2000 para 1
para cada 68 no ano de 2012. No Brasil, até o presente momento nao ha estudos estatisticos
acerca do tema. Entretanto, segundo o Center of Diseases Control and Prevention (CDC),
dos Estados Unidos, cerca de 2% da populacdo mundial estd no espectro autista, 0 que daria
aproximadamente 2 milhdes de pessoas no Brasil.

A OPAS frisa que o TEA muitas vezes impde uma carga emocional e financeira
significativa sobre as pessoas cuidadoras. Cuidar de criancas em quaisquer condi¢cGes mais
graves pode ser rigido, especialmente quando o acesso aos servigos multidisciplinares e de
apoio sdo inadequados. Logo, é necessario empoderar e cuidar dessas pessoas, que sdo pecas
fundamentais para o desenvolvimento saudavel das criangas do espectro.

A OMS reconhece também que os pais tém um papel essencial em prover suporte
para a crianca autista. Eles ficam responsaveis por garantir o acesso a salde, a educacéo e
todas as outras oportunidades que as outras criangas tém, estimulando o crescimento e a
autonomia. A mae toma para si a maior carga de responsabilidade no cuidado de seus filhos,
é socialmente esperado que a mulher seja cuidadora por exceléncia, e de modo geral, € ela
guem assume a responsabilidade. Segundo Gutierrez e Minayo (2009), a imagem da mulher
geralmente esta ligada ao afeto, amor incondicional e a maternidade. E ndo encontramos
outro cenario quando se trata de criangas com autismo. De acordo com o estudo Cuidando de
gquem cuida: Um panorama sobre as familias e autismo no Brasil, 86% dos cuidadores de
criangas com TEA sédo as mées. Pacheco (2020) afirma ainda que aspectos culturais e sociais
impdem a mulher a responsabilidade total sobre as criangas com doencas ou transtornos.

Sob este horizonte, o objeto de estudo desta pesquisa é a analise das vivéncias de
diagndstico e acompanhamento de maes de criangas com o Transtorno do Espectro Autista

(TEA), a partir do olhar dessas mées.
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Para captar essa realidade, a presente investigacdo utilizou a entrevista qualitativa
para mapear e compreender o mundo da vida dos respondentes. Entrevistas individuais e
grupo focal foram o alicerce para entender e correlacionar as vivéncias com a literatura ja
existente.

Apesar de haver diversas pesquisas relacionadas ao TEA, em especifico sobre o
desenvolvimento das criancas e as comorbidades, hd pouca literatura que considere as
vivéncias das mées e familiares que acompanham a crianca em todo o processo de cuidado.
A escassa bibliografia da tematica sobre os cuidadores e familiares de criangas com autismo
nédo leva em consideracdo aspectos regionais, limitando assim a compreensao do processo
como um todo.

Nesse sentido, esse estudo teve finalidade de contribuir com o campo de pesquisa
sobre as questdes sobre o ser mae de crianca com TEA em Manaus, especialmente como
fonte de informacdo e contribuicdo para a qualificagdo dos profissionais envolvidos com o
cuidado das criancas e das mées, promovendo reflexdo sobre os fatores do cotidiano das
maes e 0s aspectos subjetivos da relacdo materno-filial. A OMS enfatiza a importancia de
haver profissionais qualificados e treinados para atender tanto as pessoas com autismo
quanto seus cuidadores.

E importante discutir as dificuldades e potencialidades deste grupo, bem como o
acesso aos servicos publicos de atencdo a criangca com autismo. Espera-se, como
contribuicdo, que os resultados deste trabalho possam sensibilizar a sociedade acerca da
tematica, bem como evidenciar os impasses e adversidades vivenciados pelas cuidadoras

nessa jornada em busca de qualidade de vida e desenvolvimento saudavel para seus filhos.

METODOLOGIA

Consiste em uma pesquisa de método qualitativo, pois o objetivo foi analisar a
vivéncia e a experiéncia de cuidado das mées de criangas com TEA, considerando-se que a
abordagem qualitativa busca analisar e explorar os fendmenos para, assim, buscar
compreender as vivéncias e experiéncias dessas maes. Tendo em vista que “0 foco € 0
entendimento da intensidade vivencial dos fatos e das relacbes humanas, os estudos
qualitativos se dedicam a conhecer e explicar a magnitude de tais fenébmenos” (Minayo,
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2018, p.143).

Cenario

O cenério do estudo foi 0 Espaco de Atendimento Multidisciplinar ao Autista Amigo
Ruy (EAMAAR). O espaco dispGe de salas para fonoaudidlogos, assistente social,
psicologos, odontdlogos, psicopedagogos, pedagogos, além de &rea de lazer com playground,
quadra poliesportiva, piscina e jardim. Os atendimentos multidisciplinares sdo gratuitos. O
servigo é gerenciado pela Secretaria Municipal da Mulher, Assisténcia Social e Cidadania

(Semasc) da Prefeitura de Manaus.

Participantes

O quantitativo de participantes foi de 7 maes, com filhos autistas de até 14 anos, que
sdo frequentadores do EAMAAR, na cidade de Manaus. Essas participantes atuam de forma
presente e ativa no acompanhamento dos filhos.

O perfil dos usuarios que utilizam os servicos do EAMAAR tem predominancia das
criancgas autistas e seus familiares, principalmente suas maes. E todo usuério € encaminhado
diretamente para o Espaco, advindo de outras redes de assisténcia a saude do Sistema Unico
de Saude (SUS).

Para selecionar os participantes da pesquisa foram seguidos 0s seguintes critérios:

a) Critérios de Inclusdo:

e Maes com idade igual ou maior que 18 anos

e Maes de criangas diagnosticadas com TEA.

e Maes que utilizam os servigos ofertados pelo EAMAAR

a) Critérios de exclusédo
e Maes indigenas

e Maes portadoras de doenca mental que impossibilite a comunicagéo

Pesquisa bibliogréafica
As pesquisas bibliograficas foram realizadas para contextualizar o autismo, com seu
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historico, etiologia e dados estatisticos sobre o Transtorno por meio de uma revisao
bibliografica narrativa. De acordo com Rother (2007), utilizar o método de revisdo narrativa
é apropriado para descrever e desenvolver determinado assunto, assim como contextualizar.

E organizada a partir de uma ampla leitura, sem necessidade de uma metodologia rigorosa.

Procedimentos para coleta de dados

Somado as buscas bibliograficas, a investigacdo também realizou uma pesquisa de
campo. Foram realizadas visitas preliminares na instituicdo para conversar com a gestéo,
a fim de apresentar a proposta da pesquisa e receber a autorizacdo por escrito para

realizacéo do estudo.

As coletas de dados foram feitas a partir de entrevistas. Sequndo Bauer e Gaskell
(2003), a pesquisa qualitativa pode utilizar entrevistas de tipo semiestruturadas acessando o
depoimento de uma Unica pessoa. As entrevistas individuais foram realizadas com 5 maes, e
0s topicos abordados foram o impacto do diagndstico de autismo, atividades do cotidiano e
impasses vivenciados. Apds aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal do Amazonas foi comunicado ao EAMAAR, para que se iniciasse 0
contato com as maes, convidando-as para participar do estudo.

As entrevistas foram realizadas na instituic&o por ser um local conhecido por elas, com
a garantia de que se teria pouca ou nenhuma interferéncia para realizar as coletas. Se a
participante ndo pudesse realizar a entrevista na instituicdo, a pesquisadora se disp0s a se
locomover ao local de sua preferéncia. As entrevistas foram previamente agendadas com data
e horario sugeridos pelas participantes, se a méde optasse por outro local que ndo fosse a
instituicdo, seria solicitado local com endereco, nimero e ponto de referéncia, além de nimero
para contato para facilitar a comunicacao.

No dia da entrevista, a pesquisadora informou sobre o objetivo do estudo, 0s riscos e
beneficios e entregou 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias,

uma para a participante e outra para a pesquisadora.
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Procedimentos para Anélise de Dados

Para o tratamento dos dados qualitativos, utilizou-se Analise de Contetido de Bardin

(2010) que consiste em trabalhar com mensagens e inferéncias a partir dos dados coletados.

A proposta do estudo é fazer uma discussdo e interpretacdo dos resultados, portanto,

a escolha da Andlise de Bardin como tratamento de dados se deu por permitir discutir a partir

dos dados empiricos.

De acordo com Bardin, para fazer a analise de contetido é preciso seguir 3 passos:

Quadro 1: Passos para Analise de Contetido segundo Laurence Bardin.

Pré-analise

Nesta etapa, € importante organizar 0os materiais coletados e ver
0 que esta disponivel. E possivel também avaliar as coletas de
dados e verificar o que falta ser coletado. Para Bardin nesta fase
devemos realizar inicialmente uma leitura flutuante, para ter uma
nocdo geral dos dados. A partir disso, escolher os documentos
que serdo analisados para constituir o corpus com base na
pertinéncia, representatividade e exaustividade. E por fim,
preparar esse material para a etapa de exploracdo dos dados.

Exploracao dos dados
coletados

Nesta fase, partimos para a codificacdo e categorizagdo dos
dados. Na codificacdo deve ser feito o recorte das unidades de
registro e de contexto. As unidades de registro sdo as palavras-
chave. Para as unidades de contextos devemos levar em
consideracdo a pertinéncia e representatividade dos dados. A
categorizacdo dos dados € um agrupamento a partir das unidades
de registro em comum, podendo ser semantica, sintatica, léxica
Ou expressiva.

Interpretagéo

A interpretacao parte da descri¢do dos dados, onde podemos fazer
inferéncias e interpretagdes.

Fonte: Adaptado de Laurence Bardin (2010).

Os dados coletados nas entrevistas foram transcritos e organizados para que pudessem

ser analisados.
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Aspectos éticos

Estd desenvolvido conforme as diretrizes e os parametros estabelecidos pelas
ResolucBes N°466/2012 e N°510/2016 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP), referentes a pesquisas que compreendem seres humanos. Todos 0s nomes usados
para referir aos participantes sdo ficticios, a fim de preservar a identidade dos participantes.

Os dados serdo exclusivamente usados para fins cientificos.

De acordo com a resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS), toda
pesquisa envolvendo seres humanos apresenta algum tipo de risco. Nesse estudo podem
surgir riscos de dimensédo psicoldgica, ao passo que sera abordado contetdos de vivéncias
que causam dor e sofrimento as participantes. Caso 0 participante apresentasse algum
desconforto seria oferecido encaminhamento para assisténcia psicologica do Centro de
Servicos de Psicologia Aplicada (CSPA) da Universidade Federal do Amazonas (UFAM). O
acompanhamento psicoldgico seria de forma gratuita e de qualidade.Os beneficios desta
pesquisa implicam em criar um espacgo seguro e acolhedor para que as participantes se sintam
pertencentes, e possam demonstrar suas opinides e anseios acerca de ser mde de crianca com
TEA. Espera-se também que esse estudo possa contribuir para o avanco cientifico, ampliando
os estudos sobre as principais cuidadoras de criancas autistas, gerando novos olhares que
possam embasar a pratica multidisciplinar e a maternidade como aliadas para conseguir

avangos no tratamento.

RESULTADOS E DISCUSSOES

A revisao foi estruturada em trés eixos importantes para o projeto: 1. o autismo em si,
com seu historico, quadro de sintomas e possiveis causas; 2. 0 cuidado e acompanhamento,
que estdo ligados a figura materna; 3. e as politicas publicas na area de saude ligadas ao

autismo.

Todas as entrevistas foram realizadas no Espaco de Atendimento Multidisciplinar ao
autista Amigo Ruy (EAMAAR) entre os meses fevereiro e margo. Ao todo, foram realizadas
7 entrevistas individuais. Porém, ndo foi possivel realizar a entrevista em grupo planejada

anteriormente, pois a maioria das mdes moram muito longe da instituicdo e nem todos 0s
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filhos das participantes frequentam mensalmente o lugar, com isso ficou inviavel reuni-las
no mesmo dia.

Na proposta apresentada, havia duas possibilidades de como poderiam ser feitas as
entrevistas: no EAMAAR ou em outro lugar de preferéncia dos envolvidos. Foi preferivel as
entrevistas aconteceram na instituicdo, pois assim, era mais seguro para todos e havia
ambiente adequado para sua realizacdo. As entrevistas tiveram em meédia de 15 a 40 minutos
de duracdo. Todas as participantes leram e assinaram as duas vias do TCLE que contém
explicacbes sobre o tema, objetivos de pesquisa, implicacdes e beneficios, gravacdo das
entrevistas, além de informacdes para contato. Cada uma ficou com uma via do documento
assinado.

Por coincidéncia, todas as entrevistadas séo mées de meninos. Elas tém entre 23 e 40
anos de idade. Das sete mulheres, somente duas séo casadas e uma possui um relacionamento
amoroso, o restante sdo solteiras. Todas dispdem de uma renda de um salario-minimo
fornecido pelo Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), pago pelo Instituto Nacional de
Seguro Social (INSS) ao qual pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem direito,
por se encaixarem no grupo de pessoas com deficiéncia. O BPC é garantido por meio da Lei
de numero 8.742/1993, conhecida como Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS), que
tem o objetivo de garantir direito as necessidades bésicas desses individuos.

Além disso, das sete maes, apenas duas tém um unico filho, as outras tém entre dois
e trés filhos. Todas as maes foram abordadas no espaco do EAMAAR e era notavel o interesse
em participar da pesquisa a partir do momento em que era exposto o0 objetivo de analisar as
vivéncias das maes com o diagnostico. A pesquisa visou responder como e quais sentimentos,
dificuldades, potencialidades, medos, apoios foram experienciados por essas mulheres
durante o diagndstico e acompanhamento de seus filhos. Além de analisar como surgiram 0s
primeiros sintomas do TEA e como foram experimentados esses momentos pelos
profissionais do EAMAAR.

Para garantir a preservacdo de identidade e sigilo sobre suas experiéncias, as
participantes foram chamadas de participantes ou entrevistadas, e sé identificadas através das
siglas dos seus nomes. Ao analisar as falas descritas, foram também expostos outros aspectos
sobre a individualidade e contexto de cada uma. A analise foi feita a partir da categorizacéo

de temas que apresentaram maior relevancia, dada pela repeticdo de conteudo.
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Processo Diagnostico - Diagndéstico Tardio e Desgastes Psicoemocionais

No roteiro da entrevista, havia perguntas direcionadas ao processo diagndstico dos
filhos dessas mulheres, como a idade em que se iniciou 0 processo, idade em que teve o laudo
definitivo, quais foram os primeiros sintomas e quem percebeu primeiro. A maioria das maes,
ou pessoas proximas, perceberam os sintomas dos filhos quando tinham entre 1 e meio e 4
anos, porém houve relatos de criancas diagnosticadas mais tardiamente, como as

participantes expressam em:

“[...] Ele era muito agitado, ele era agressivo de inicio, ai quando tava

trabalhando coloquei ele em uma creche, ai a psicéloga de 14 me chamou, ai a

gente comegou a acompanhar, de inicio ele falava tudo e quando ele completou

2 anos ele parou de falar. Ele ja veio de novo, ja vinha de 5 para 6 anos” (A.T.).

E importante ter um olhar atento ao processo de desenvolvimento das criancas pois

um diagndstico tardio do TEA pode trazer consequéncias negativas para o
acompanhamento clinico e neurodesenvolvimento das criangas. Como aponta Laplante

(2022):

“Estudos apontam que criangas com TEA t€m prejuizos no comportamento
adaptativo comegando aos 12 meses, muito antes do periodo padrdo do
diagnéstico. Atrasos no comportamento adaptativo impactam negativamente
ndo s6 no curso e progndstico (resultados funcionais) de criangas com TEA,
mas também naquelas em que existem outras preocupagfes com o
neurodesenvolvimento. Isto torna ainda mais importante as intervencbes
especificas e precoces, pois podem alterar a evolucao natural do transtorno, uma
vez que essas habilidades podem ser ensinadas” (2022, p.3).

Outro ponto a ser destacado por Laplante (2022) é a correlacéo entre diagndsticos
tardio e renda familiar, ele fala que familias que possuem renda familiar superior a 10 mil
mensal, ttm mais chances que uma crian¢a desse ndcleo tenha o diagndstico antes dos 2
anos de idade, logo, mais chances de prognoésticos positivos, diferentemente de familia
com renda menor.

Além disso, toda a dindmica familiar muda apos o diagnéstico, hd mudancas na rotina,
negacdo, estresse e desgastes psicoemocionais. Segundo Silva et al. (2018) a descoberta
de um filho autista impacta fortemente na familia. Esse momento se segue de um processo

em que a familia passa por varias fases previsiveis marcadas por: impacto,recusa, luto,
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enfoque externo e encerramento. Por isso, é crucial um laudo emitido cedo, pois dessa
forma, a familia tem mais condic6es de se reestruturar financeiramente e emocionalmente

para melhorar a rotina de todo o ambiente familiar.

Rotina de Cuidados - Sobrecarga Materna, Exaustéo e Soliddo na Rotina

Percebe-se que na maioria dos casos a mulher acaba por se tornar a referéncia de
cuidado sobre a pessoa com TEA, 0 que em muitos casos ocasiona uma sobrecarga
materna. Gutierrez e Minayo (2009) afirmam que a sobrecarga ndo € apenas fisica, mas
simbolica. A cuidadora mulher passa a se responsabilizar pela felicidade dos membros da
familia, seu sucesso e bem-estar. Tal papel desempenhado escancara a exaustdo, a
sobrecarga e o sentimento de soliddo no trabalho de cuidar (Almeida, 2023). Essas

sensacOes também foram relatadas pelas participantes:

“[...]entdo praticamente ¢ s6 eu. O pai dele quase ndo € presente. Quase assim
ndo acompanha ele direito. Praticamente tudo é eu, eu que tenho que levar pra
escola, acompanhar ele. Se ele for pra algum canto eu tenho que ir junto. N&do
tenho ninguém pra ir junto, pra ir no meu lugar [...] mas pra mim, de estudar
trabalho e faculdade ndo tenho esse tipo de tempo [...] ou estudava e ficava com
eles ou... ndo tinha” (G.B.).

“[...]Jolha, tempo, tempo ndo, mas a gente tenta arranjar um tempo para se cuidar,
mas praticamente tempo nenhum a gente tem, eu no meu caso, quase nao tenho
tempo para me cuidar, que eu, meu tempo € mais dedicado a ele, meu filho. Ele
ocupa a maioria do meu tempo” (J.S.).

“[...] as vezes da vontade de chorar, ele ta gritando e da vontade de chorar junto
[...] ndo lembro, de verdade. N&o lembro a Gltima vez que sai sozinha, acho que
faz mais de um ano, acho [...], por exemplo, tive um dia exaustivo na faculdade
eu vou chegar em casa ele vai ta acordado e sei que ele vai demorar pra dormir,
entdo as vezes eu fico irritada, tento a0 maximo ndo jogar meu cansago em cima
dele, até porque ele ndo tem culpa, mas é dificil controlar (S.L.).

[...] cheguei a abrir m&o de muita coisa. Tipo sai do trabalho pra mim cuidar
dele, praticamente eu vivo pra ele né, porque eu ndo posso trabalhar, eu ndo
posso fazer outras coisas fora, porque sé tem ele e eu. E isso” (B.S.).

A familia, e nesses casos as maes, precisam abdicar de muitas coisas para dar atencédo
necessaria a uma crianga com TEA, deixar de lado sonhos, vida profissional, situacdes
sociais, eventos culturais e outros para ndo expor seus filhos a desconfortos, perigos e

negligéncias e atender as necessidades da pessoa cuidada, porém essa restricdo de espagos
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e isolamentos forcados pelo contexto, trazem prejuizo emocional por ocorrer rupturas de
vinculos sociais (Silva, 2018). E necessario retirar a mulher desse papel de “0nica capaz
de cuidar”, pois tal crenga foi criada apenas para naturalizar a atribui¢do da capacidade de
cuidar somente a um género, Zanello (2018) afirma:
“Uma diferenca fisica foi transformada em desigualdade social, tanto na
atribuicdo naturalizada das tarefas do cuidar (cuidar dos filhos, da casa, mas
também, de enfermos, deficientes, pessoas idosas etc.), quanto na invisibilizacéo
e desvalorizacdo delas (mesmo quando exercidas profissionalmente tém salarios

baixos e, muitas vezes, condi¢des precarias). Se o cuidar é “natural”, seremos
demandadas (e nos exigiremos) a funcionar nesse dispositivo” (p.149).

Os cuidados que uma maternidade atipica demanda sdo exaustivos e ilimitados, porém
sdao colocados na conta do “amor incondicional”, contudo, ¢ apenas um trabalho nao
valorizado pela sociedade. Trabalho esse, também, negligenciado pelas politicas publicas,
pois ndo ha servigos previstos no sistema previdenciario (salde e assisténcia social) para
dar suporte a funcdo de cuidadora exercida em tempo integral, sem férias, feriados ou finais

de semana. Zanello (2018) continua:

“Executar tal cuidado exige dispéndio de energia fisica e psiquica, além de um
saber fazer, “savoir-flaire”. Ou seja, é trabalho. No entanto, recebeu uma “capa
afetiva”, para transformar em “espontaneidade” o que é fruto de um processo
gendrado de subjetivagio, ao qual, a cultura presta sua grande contribuigdo”
(p.150).

Tempo Para Si - Negligéncia a Saude, Auséncia de Lazer, Escassez de Rede de

Apoio e Abdicagéo de Sonhos

Quando perguntado as participantes se elas tinham tempo para si mesmas, muitas
ficaram surpresas e até riram do gquestionamento. A sobrecarga tem consequéncias reais
para saude fisica e mental da mulher, dado que, o cansago impede tempo e recursos para
cuidar de si propria. Dias (2017) aponta que cuidadoras formais de criangas autistas, tém
grandes demandas de cuidado e tornam-se mais suscetiveis ao desenvolvimento de doengas

e comorbidades. Isso fica exposto nos relatos das entrevistadas:
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“[...] antigamente eu ndo tinha quase tempo, como ele era mais novo eu ficava
muito atras das coisas dele, eu fazia as terapias dele com ele. Eu quase ndo tinha
tempo, as vezes eram trés ou duas terapias no dia. Eu passei o dia todo aqui e
guase nunca tinha tempo. Quando chegava em casa ia fazer as coisas de casa e
mais as duas criangas, tinha que cuidar deles também” (G.B.).

“... raramente, se eu ndo t6 preocupada com as coisas dele, eu td preocupada
com as coisas da faculdade” (S.L.).

“[...] ndo, [risadas] é 24h com ele. Na verdade, eu ndo gosto de deixar ele com
ninguém, porque tem muitas pessoas de coragdo ruim que ndo entende que essas
criancgas sao praticamente bebés pro resto da vida né. Depende das pessoas, ndo
tém noc¢do da maldade que é o mundo de hoje. Eu ndo tenho esse controle de
deixar ele com ninguém ndo. No maximo com os irmdos dele e olhe 14 (risada).

E 24h, ele dorme comigo, ta quase do meu tamanho, mas dorme comigo”
(A.T)).

Percebe-se pelas falas, assim como Dias (2017) ja havia pontuado, que as mées tém
um sentimento de despreparo em relacdo ao futuro de cuidados dos filhos, concluem que
eles dependerdo para sempre de amparo e por medo de preconceitos e maus tratos nao
sentem segurancga em delegar fungdes a outros membros e escolhem se anular para dedicar
esse tempo a eles. Almeida (2023) relata:

"[...] uma mulher que antes tinha autonomia, trabalhava fora, de um momento
para o outro se vé imersa em um cotidiano de total dedicagdo a outro individuo,
pode perder o senso de identidade, individualidade, gerando um actmulo de
estresse e fazendo com que essa mulher ndo mais se reconhega em sua propria
vida” (p.39).

Com isso, torna-se escancarado o quanto a maternidade atipica € um lugar solitario, com
muitos desafios enfrentados cotidianamente, entretanto, é possivel construir novas

possibilidades e aprendizagens durante o processo. Smeha (2011) afirma:

“Ressalta-se ainda que essa trajetria ndo pode ser percorrida sozinha. As mées
precisam contar com 0 auxilio de outras pessoas ou instituicbes para
conseguirem dar conta da sobrecarga de cuidados com a crianca autista. Dessa
forma(...)percebe- se que as redes de apoio/suporte social atuam como auxilio a
estas mulheres, ajudando-as a melhor viver a maternidade” (p.49).

Uma das formas da sociedade garantir acesso aos direitos constitucionais basicos de
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salde a pessoa com TEA é através de criacdo de politicas publicas e assistenciais para
fornecer acesso a atendimento médico/terapéutico, fisioterapias. Esses programas nao
oferecem apoio apenas para pessoas autistas, mas também suporte a pessoa cuidadora,
auxilia na diminuigdo da sobrecarga materna, instrui e oferece informagdes sobre o
transtorno, mostra estratégias, progndstico, oferece espacos para acolhedores, rede de

apoio entre outras mées e outros mais.

Redes de Cuidado - Assisténcia do EAMAAR, Politicas Publicas

e Equipe Multiprofissional

Um dos espagos de atendimento em Manaus é o Espaco de Atendimento
Multidisciplinar ao Autista Amigo Ruy (Eamaar). E um espaco puUblico especializado em
atendimento individualizado ao autista, onde familias recebem atendimento
multidisciplinar com profissionais assistentes sociais, psicologos, dentistas, pediatras,
neuropediatra e educadores fisicos. Todas as participantes da entrevista relataram sentir-se
privilegiadas por encontrar um espaco publico de assisténcia tdo qualificada a seus filhos
e elogiaram os profissionais consultados. Contudo, teceram criticas sobre vagas, tempo de

espera entre consultas e disponibilidade de profissionais.

"[...] Mas eu acho que se ele ndo tivesse o acompanhamento ele seria mais
incapaz de fazer qualquer, (...) pego dois 6nibus. Pego um pra sair de casa, €
outro pra ir pra estacdo, e outro pra vir pra ca" (G.B.).

"[...] tempo acho que eu levo umas 2 horas e meia, trés horas, pra vir de 14 pra
ca. Depende muito do transito e do transporte. Que o transporte 14 é muito
precério, sé temos uma linha de 6nibus, [...], geralmente da uns 40 reais, 50 reais.
De 14 pra ca.[...] E o 6rgdo responsavel pelo tratamento ndo lhe informa, vocé
corre atras das informacg®es, 0 que vocé tem que fazer, onde vocé tem que ir.
Vocé tem que correr atras e ir se informando com outras pessoas que ja fez esse
processo” (J.S.).

"[. ] psicélogo, fono, o fono me ajuda demais. Professor dele de natagdo, e uma
sobrinha minha que ele ama de corac&o, ele brinca muito, ela é muito carinhosa
com ele, e ele é muito carinhoso com ela. Eles me apoiam demais, eu me sinto
segura com eles. [. ] Nenhuma, é muito ruim aqui, € muito dificil encontrar
vaga, é

muito dificil conseguir consulta, com o doutor Tussolini é de ano em ano. Pra
mim deveria ser de trés em trés meses, ou em quatro, mas esperar um ano uma
consulta com ele, demora muito. Ndo s6 eu como outras mées falam. Por
exemplo, meu filho esta sem receita até agora” (M.F.).
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"[. ] Demorou, porque a gente morava no Manoa, ai foi quando eu me mudei pra
ca,

em 2016, foi quando eu consegui o laudo dele. [. ] ta faltando Fonoaudiologa pra
ele, a gente ainda ndo conseguiu, chamaram, mas depois ndo chamaram

mais"” (B.S.).

"[. ] ai foi quando a doutora do posto de salde falou daqui (EAMAAR) esse espaco
que ela era pediatra, ai ela me encaminhou pra ca. Ai foi quando eu fui passar
pela assisténcia social com todo o0 encaminhamento, ai que eu consegui depois
de muito tempo né. De 4 anos pra 8 anos, foi bastante tempo pra conseguir o
diagnastico dele e consegui 0 acampamento dele” (A.T.).

Essas dificuldades encontradas podem influenciar em um diagnostico tardio, estudos
apontam que os fatores para esses atrasos de laudos sdo: variedades dos sintomas
expressados, limitacdes de profissionais para idade pré-escolar, falta de profissionais
capacitados para reconhecimento de sintomas do TEA e a escassez de servicos
especializados. Analisar as melhorias que precisam ser feitas no atendimento do
EAMAAR é importante, visto que, conforme Silva (2018), atrasos nos diagnostico e nos
acompanhamentos de terapias dificultam a evolucdo da crianga nos tratamentos.

Segundo Dias (2017) a garantia de direitos para os autistas no Brasil, € um percurso
longo e resultou na publicacdo da Lei n°12.764/2012, instituindo a Politica Nacional de
Protecdo aos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, ou como ficou
conhecida popularmente, Lei Berenice Piana. E necessario criar servicos para efetivar os

principios da lei vigente, que entre outras coisas preve:

"(...) Il 0 acesso a acOes e servigos de salde, com vistas a atencédo integral as
suas necessidades de salde, incluindo: a) o diagnostico precoce, ainda que nao
definitivo;

b) o atendimento multiprofissional; ¢) a nutricdo adequada e a terapia
nutricional; d) os medicamentos; e) informac8es que auxiliem no diagndstico e
no tratamento” (BRASIL, 2012, p.1).

A falta de acesso as politicas publicas corrobora com a sobrecarga materna e
adoecimento dessas maes, ter acesso aos direitos constitucionais da pessoa com deficiéncia

¢ garantir dignidade a toda sua familia como um aspecto do cuidado em sua totalidade.
Almeida (2023) afirma:

"Dessa forma, a auséncia de servigos publicos de cuidados especializados a
pessoa autista, também pode ser um fator estressante e que agudiza a sobrecarga
da mée, principalmente se pensarmos na realidade de familias pobres que nao
podem optar pela contratagdo de planos privados de satde. Ainda assim, quando
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pensamos em familias que dispde de recursos financeiros para acessar a rede
privada, encontramos problemas. Muitos convénios negam as terapias
especificas para pessoas autistas, encontrando manobras legais para ndo ofertar
0 servico, sendo necessario que a familia judicializar a questdo, mesmo
pagando” (p.30).

Como visto, a dificuldade em ter acesso aos atendimentos previstos pelas politicas
publicas prejudica o desenvolvimento de criangas com TEA, além de sobrecarregar as
cuidadoras integrais e todo o nacleo familiar. As consequéncias podem ser: aumento de
estresse, privacao de interacfes sociais e prejuizos a satde dessas mulheres.

Por fim, é perceptivel que as histdrias dessas mulheres sdo atravessadas por
desafios muito parecidos mesmo possuindo idades e contextos diferentes. Os obstaculos
enfrentados ao lidar com uma crianca atipica, e ainda vivenciada sob a pele de uma mulher,

carrega no intimo complexidades, imprevisibilidades e incertezas durante sua existéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

A maioria dos estudos relacionados ao TEA sdo voltados para pessoas com 0
diagnostico, porém pouco se procura estudar sobre 0s seus cuidadores integrais. A presente
pesquisa teve o objetivo de analisar as vivéncias das maes que possuem filhos com o
diagndstico do autismo, por entender ser importante a discussao sobre as dificuldades e
potencialidades desse grupo.

Entre os objetivos alcancados estdo a identificacdo dos principais contetdos das
experiéncias de cuidado, foram eles: processo diagndéstico - diagnostico tardio e desgastes
psicoemocionais; rotina de cuidados - sobrecarga materna, exaustéo e soliddo na rotina;
tempo para si - negligéncia a propria saude mental e fisica, auséncia de lazer, escassez de
rede de apoio e abdicacdo de sonhos; e por altimo, redes de cuidado - assisténcia do
EAMAAR, politicas publicas e equipe multiprofissional.

Também se procedeu uma revisdo de literatura acerca do tema autismo, em que
foram apresentados: dados quantitativos sobre pessoas diagnosticadas no Brasil e
quantitativo de cuidadoras, motivos que levam esse grupo a desempenhar tal papel e
atualizacbes sobre estudos e pesquisas que mostram a relacdo entre TEA e fatores

genéticos/organicos e ambientais.
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Além disso, houve uma reflexao critica sobre redes de cuidados e politicas publicas
onde se ponderou sobre a precarizacdo do acesso a esses sistemas, dificuldades em
disponibilizacdo de consultas e atendimentos rotineiros, falta de acompanhamento
multiprofissional, quando necessério, e a ndo valorizagdo do trabalho realizado pelas mées
cuidadoras.

Durante conversas preliminares as entrevistas individuais, percebeu-se 0s
obstaculos dessas méaes em conseguir dinheiro para ir ao local de encontro, encontrar
alguém para cuidar dos/as filhos/as durante determinado periodo e ainda possuirem
moradia distante.

Mesmo com mulheres inseridas em realidades e contextos diferentes, verificou-se
demandas muitas parecidas nos discursos analisados que vdo desde aspectos
socioculturais, género, classe social, acesso a servigos publicos, até fatores politicos. E
infelizmente as coincidéncias foram em maioria negativas. Nesse sentido, fica a reflexao
sobre a necessidade de cuidado dessas mulheres cuidadoras.

Com isso, espera-se sensibilizar o olhar para esse grupo de pessoas, incentivar
pesquisas direcionadas a compreensdo dessas realidades, incentivar o reconhecimento
desse trabalho ndo valorizado e estimular melhorias das politicas publicas e a
aplicabilidade das leis voltadas a pessoas com deficiéncia e pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA).
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