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Resumo:

0] presente  estudo buscou
investigar a visdo dos profissionais, que
trabalham com pessoas com o transtorno
do espectro autista (TEA), sobre o papel
da mée e da familia, e conhecer como
atuam no pré e pos-diagnéstico para
auxiliar as mées no processo de aceitacao
do filho(a) e do “tornar-se mée”. Foram
entrevistados 27 profissionais da area da
saude, por meio de um roteiro de
entrevista semiestruturado. Os resultados
foram organizados em cinco categorias:
Filho ideal versus Filho real; Familias; As
facetas da maternagem; A atuacdo dos
profissionais da saude, e Internet e a
disseminagéo da informag&o. Conforme os
entrevistados, as maes passam por
momentos de idealizagdo, negacédo e luto
pela perda do filho ideal, e aceitacdo do
filho real. Apontaram semelhancas
estruturais entre as familias de pessoas
com TEA e outras familias, mas
ressaltaram diferencas na dinamica
familiar. Dentre elas, destacam-se o
distanciamento conjugal, o afastamento
materno de outros filhos, e a importancia
da familia extensa no auxilio a mae
cuidadora. Em relagdo a atuacdo dos
profissionais, abordaram temas tais como:
diagnostico  tardio, rotatividade  de
tratamentos, pais como co-terapeutas, e a
importancia do acolhimento e da
disponibilidade profissional. A internet foi
avaliada positivamente como instrumento
de suporte social, apesar do risco
referente as informacgbBes erroneas. A
sensibilidade do profissional ao acolher as
maes é crucial para o sucesso dos casos
atendidos. O acolhimento tende a
fortalecé-las diante de uma maternagem
entendida como dificil, ajudando-as a
encontrar um  equilibrio entre a
maternidade e outros papéis sociais, o que

gera beneficios para todos os envolvidos.
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Introducéo:

Quando duas pessoas planejam ter
filhos, nunca se imagina ou deseja um bebé
com alguma deficiéncia. Ninguém aprende a
ser mae de uma criancga deficiente antes de té-
la, segundo Cerveny (2006), ou seja, quando a
crianga brinca de boneca, ela treina ser mae
de um bebé saudavel e isso também ocorre
com outros papéis dentro da familia.

Ao esperar por um novo membro, a
familia prepara-se estruturalmente e
emocionalmente para as mudancas que essa
chegada ocasionara. Porém, ao deparar com
um filho que requer cuidados especiais, 0
choque familiar é ainda maior, e as mudancas
serdo ainda mais impactantes dentro da
dinamica familiar. E natural que os pais fiquem
frustrados ao receberem o diagndstico do filho.
Ao lidarem com uma crianga “imperfeita”, os
pais devem repensar tudo aquilo que
planejaram e sonharam para o filho. A familia
vive uma espécie de luto pelo filho idealizado,
pois com o impacto causado, ela se vé
obrigada a abdicar de sua rotina e mudar seus
planos, e isso gera uma grande inseguranca.

Apesar de a configuracdo familiar ter
mudado muito nos ultimos tempos, e os papeis
e as funcdes dentro da familia terem sido
repensados e redistribuidos, quando falamos
de filhos com necessidades especiais, numa
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maioria significativa, fica com a mae o papel
de principal cuidadora.

Barbosa, Chaud, Gomes (2008),
apontam a mae como figura central na relacdo
familiar e no cuidado com o filho. Pelo desejo
de proporcionar ao filho oportunidades em que
ele possa desenvolver suas habilidades e
potencialidades, essa mulher sai em busca de
tratamentos, reabilitacdo e educacdo, nha
certeza de estar fazendo a coisa certa,
objetivando a melhora do filho, mesmo que
isso traga a ela desgaste fisico e emocional.

Para as maes que sofrem direta e
intensamente a sobrecarga emocional por
cuidar integralmente de filhos com TEA, é
imprescindivel o suporte familiar e o suporte
técnico advindos de profissionais capacitados
e sensiveis. Para amenizar o estresse vivido
diariamente, é importante que elas busquem
algumas formas de distracdo, alguns
momentos para Si, assim como a insergédo em
grupos, a fim de compartilhar suas
experiéncias, alegrias e sofrimentos.

Compreender a visdo dos profissionais
a respeito dos efeitos gerados na maternagem
de criangcas com TEA € 0 primeiro passo para
gue essas maes possam ser olhadas com
maior atencéo, e a partir disso, os profissionais
gue atuam na area poderdo oferecer novas
formas de acolhimento a elas. Portanto, os
resultados deste estudo podem contribuir na
formacdo e atuacdo de outros profissionais
gue trabalham com pessoas com o Transtorno
do Espectro Autista e seus familiares,
auxiliando-as na aceitagdo do filho real, no
reforco da construgéo de vinculos familiares e
na adesdo adequada a tratamentos que visem
a melhora e o desenvolvimento, nao so do filho
com TEA, mas também dessas maes que
estdo se redescobrindo como maes de filhos
com transtorno do espectro autista.

Os objetivos deste estudo foram
investigar quais as visdes dos profissionais,
gue trabalham com pessoas com o transtorno
do espectro autista (TEA), tém a respeito do
papel da familia, e, mais especificamente, da
mae nas tarefas de cuidar e educar, e
conhecer como estes profissionais atuam para
auxiliar as mées nos processos de aceitacao e
adaptacao ao diagndstico do filho, ao longo do
processo de apropriagao do “tornar-se mae” de
uma criangca com TEA, considerando-se os
apontamentos da literatura atual.

Metodologia:

Para o desenvolvimento do estudo
foram adotados principios éticos, respeitando
a dignidade humana, garantindo o direito a
privacidade, através do sigilo de sua
identidade, respeitando-se 0s preceitos
previstos nas Resolugéo 466/12, do Ministério
da Saude, Conselho Nacional de Saude, que
trata sobre a conducdo das pesquisas
envolvendo seres humanos.

Foram entrevistados vinte e sete (27)
profissionais da salde: sete (7) psicélogas,
sete (7) médicos, seis (6) fonoauditdlogas,
quatro (4) terapeutas ocupacionais, dois (2)
fisioterapeutas e uma (1) enfermeira.

Os entrevistados do sexo feminino
representam 85% (23) da amostra, e os do
sexo masculino 15% (4). Em relagédo a faixa
etaria, dividem-se entre 24 e 74 anos (média
de 39,1 anos). O tempo de experiéncia na area
variou entre 3 meses e 45 anos, sendo que
48% dos participantes tém menos de sete
anos e 48% tém mais de 8 anos de
experiéncia. A média de experiéncia dos
participantes € de 11, 1 anos.

O instrumento utilizado para a coleta de
dados foi o roteiro de entrevista
semiestruturado, que tem carater de pesquisa
qualitativa.

A entrevista € um instrumento que
envolve um processo social, a palavra é o
meio principal de troca, e € na interagdo que
vai emergindo a informag&o. A construgdo do
saber ndo se d4 em uma via de méo Unica, é
na partilha que percepcdes e realidades séo
desenvolvidas e exploradas. Neste processo,
tanto entrevistador como entrevistado, mesmo
que de modos distintos, envolvem-se na
producdo de conhecimento (BAUER;
GASKELL, 2002).

Adotou-se como técnica o método de
Analise de Conteudo proposto por Minayo
(2009), o qual pressupde as seguintes etapas:
a) leitura compreensiva do material
selecionado: buscou-se a visdo de conjunto
das informacdes, ao mesmo tempo em que
atentava-se as particularidades do material; b)
exploracdo do material: iniciou-se uma leitura
gue buscou o que estava implicito nas
entrevistas, e; c) elaboragdo de sintese
interpretativa: objetivou-se a interpretacdo dos
dados empiricos, articulando-os com a base
tedrica adotada neste estudo (MINAYO, 2009).

Resultados e Discusséao:

Neste estudo, apds a andlise inicial dos
dados, foram elaboradas cinco categorias: (1)
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Filho Ideal versus Filho Real; (2) Familia; (3)
As facetas da maternagem; (4) A atuacéo dos
profissionais da salde com as mées e; (5)
Internet e a disseminacédo da informacéo.

Na primeira categoria Filho Ideal
versus Filho Real, de acordo com os
profissionais entrevistados, as maes passam
pelas fases de idealizacdo do filho, luto pela
perda do filho ideal, e negacéo/aceitacdo do
filho real.

Na segunda categoria Familia, os
profissionais apontaram semelhancas
estruturais entre as familias de pessoas com
TEA e outras familias, mas ressaltaram
diferengas na dindmica familiar, pois rearranjos
sdo inevitaveis quando se tem uma pessoa
com necessidades especiais na familia. Os
entrevistados também relataram:
distanciamento conjugal, afastamento materno
dos outros filhos devido a dedicacéo ao filho
com TEA, e a importancia da presenca da
familia extensa no auxilio a mae cuidadora.

Na terceira categoria As facetas da
maternagem, foram  apontadas  pelos
profissionais como caracteristicas presentes
na vida das mées: ansiedade, culpa e
exaustdo provocadas pela sobrecarga de
atividades, que geram cansaco fisico e
emocional e rendncia de outros papéis sociais
importantes para a satisfacdo pessoal da
mulher.

Na quarta categoria A atuacado dos
profissionais da salude com as maes, 0S
entrevistados relataram que o descaso médico
para com as queixas das maes, o diagnostico
tardio, e a rotatividade de tratamentos e de
profissionais s&o prejudiciais aos pacientes.
Afirmaram também que o auxilio dos pais
como co-terapeutas e a disponibilidade
profissional sdo caracteristicas presentes em
parcerias bem-sucedidas, assim como a
importancia de se valorizar a familia como
aliada. Disseram ser frequente 0
encaminhamento das mées para psicoterapia
e atividades que lhes deem prazer, pois
percebem sua necessidade de terem espacgos
para cuidar das questdes pessoais. Ressaltam
também a importancia da orientacdo e do
acolhimento para que os trabalhos
desenvolvidos tenham bons resultados junto
as maes e aos seus filhos com TEA.

Na quinta categoria Internet e a
disseminacéo da informacéo, 0s
profissionais avaliam de forma positiva o
suporte social que a internet proporciona as
familias via compartilhamento de informacdes

e de experiéncias, porém ressaltaram que
existem riscos, considerando-se as
informacdes errbneas também disponiveis
nesse meio.

Segundo as orientacdes da cartilha do
Ministério da Saude (2000) para 0s pais, 0
profissional precisa ouvir a familia com
atencdo e buscar, em parceira com ela, as
solucbes para cada caso especificamente. E
preciso que os profissionais se interessem
pela familia, por suas necessidades, conflitos,
expectativas e sonhos, pois apesar do
paciente ser o autista, este faz parte de uma
familia, que se constitui por caracteristicas
proprias. Ao conhecer o contexto familiar, é
possivel que o profissional tenha mais
propriedade para cuida-la, a fim de beneficia-la
de fato.

Conclusodes:

Conclui-se com esse estudo que a
sensibilidade do profissional ao acolher as
maes de pessoas com TEA é crucial para o
sucesso dos casos atendidos. De acordo com
os entrevistados, suas funcdes s&o: prestar
orientacdo, esclarecimento e acolhimento. O
acolhimento dos profissionais da saude podem
fortalecer as mées diante de uma maternagem
entendida como dificil, e ajuda-las a encontrar
um equilibrio saudavel entre a maternidade e
outros papéis sociais, o que pode gerar
beneficios para todos os envolvidos, incluindo
a relacao terapéutica.
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