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RESUMO

Envolver familias de criangas com deficiéncia no tratamento € uma mudanga iniciada na década de 60 que
se consolida cada vez mais. Pais e mdes de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) fazem parte deste
grupo que pode se beneficiar de tais intervengdes. O objetivo desta pesquisa é identificar potencialidades e fra-
gilidades da funcdo parental a partir do relato de médes. A coleta de dados foi realizada com a aplicagdo do
Programa de Qualidade na Interacdo Familiar — Especial que contou com dez participantes, todas médes de crian-
cas com diagnostico de TEA. Os encontros foram gravados e o0s dudios analisados a partir de semelhangas
semanticas das falas das mdes. Foram elencados trés eixos tematicos: ser mde de uma crianga com autismo, meu
filho autista e redes de apoio. As caracteristicas do TEA repercutem em sobrecarga na fungdo materna e na opgao
por préticas educativas parentais inadequadas. LimitagGes e sugestdes para estudos futuros sdo discutidas.

Palavras-chave: transtorno do espectro autista; praticas educativas parentais; intervengdo para pais
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ABSTRACT

“It’s so difficult for someone to put our slippers on”: report of mothers of children with asd.
Involving families of children with disabilities in treatment is a change that began in the 1960s, which has become
more and more consolidated. Fathers and mothers of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) are part of
this group that may benefit from such measures. The objective of this research is to identify strengths and weak-
nesses of the parental role from the mothers’ report. Data collection was carried out through the application of the
Brazilian Family Interaction Quality Program - a special interaction program that included ten participants, all
mothers of children with ASD. The meetings were recorded and the audios analyzed for semantic similarities of
the mothers’ speeches. Three central themes were identified: being the mother of a child with autism, my autistic
child and support networks. The characteristics of ASD have an impact on the role of the mother and on the
options of inadequate parental educational practices. Limitations and suggestions for future studies are dis-
cussed.

Keywords: autistic spectrum disorder; parental educational practices; intervention for parents

INTRODUGAO

A familia possui um importante papel no desenvolvimento infantil, sendo o primeiro sistema responsavel
pela interagdo e socializagdo da crianca (Correa, Minetto & Crepaldi, 2018). Na década de 60, os profissionais
que tratavam de criangas com doengas cronicas e/ou deficiéncias ocupavam-se apenas com o repasse de infor-
mac0es aos familiares. Hoje, a familia no tratamento representa uma mudanca na compreensdo do processo de
desenvolvimento. Relagdo que se desenvolveu para a preocupagdo com as formas de enfrentamento utilizadas
pelos pais (Pardo & Carvalho, 2012).

A elaboracgdo de intervencGes direcionadas a pais de criangas com deficiéncia/atraso no desenvolvimento
tem como propésito contribuir com o méximo desenvolvimento da crianca, auxiliar na adesdo a tratamentos,
melhorar a compreensdo dos pais sobre a condicdo da crianca (determinantes bioldgicos, potencialidades e limi-
tacOes), potencializar os pais, colaborar com 0s ajustes necessarios nos papéis parentais (Coutinho, 2004;
Minetto & Lohr, 2016; Franco, 2016). Pais de criancas com o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA)
representam um dos grupos que pode se beneficiar com tais intervengoes.

0 Transtorno do Espectro Autista  um transtorno do desenvolvimento caracterizado por déficits na comuni-
cagdo social e comportamentos repetitivos/restritivos (APA, 2014). A incidéncia do diagndstico tem aumentado,
sendo estimado que em 1 a cada 59 criancas sejam identificadas dentro do espectro (CDC, 2019). Fato que indica
maior nimero de familias convivendo diariamente com os sintomas do TEA, 0s quais variam tanto em intensidade
quanto em frequéncia (Schmidt, 2017).

0 diagndstico de TEA exige uma reorganizagdo familiar, com a quebra do filho ideal, a adaptacdo ao filho real
g as novas demandas que se apresentam (Smeha & Cezar, 2011; Franco, 2015). Além disso, diversos sentimen-
tos podem ser vivenciados como desespero, tristeza, sofrimento e dividas quanto ao futuro da familia e da crian-
¢a (Machado, Londero & Pereira, 2018).

Afamilia tende a se organizar a partir das necessidades e da rotina da crianga com TEA, com cuidado especial
na evitagdo de crises (Minatel & Matsukura, 2014; Machado, Londero & Pereira, 2018). A mde é geralmente 0
cuidador principal, responsavel pelas atividades de vida didria, transporte e cuidado com a saude, de forma que
frequentemente precisa parar de trabalhar fora de casa para assumir todos os compromissos (Sifuentes & Bosa,
2010). Sobrecarga emocional e de cuidado sdo observadas nessas familias, podendo estar relacionadas a demora
do diagnéstico (Gomes, Lima, Bueno, Aratjo & Souza, 2017), falta de rede de apoio (Machado, Londero &
Pereira, 2018), dificuldade em lidar com os sintomas do TEA, dificuldade de comunicagdo (Meimes, Saldanha &
Bosa, 2015) e estratégias utilizadas pelos pais para aceitar a condicdo da crianga (Sifuentes & Bosa, 2010).

IntervencGes direcionadas a pais e médes de criangas com TEA passam a ser necessérias em diferentes con-
textos (familia, terapias, escola), para atender as necessidades desse publico. A nivel internacional hd relatos do
estudo piloto com o programa Parents Taking Action (PTC) realizado em 2017 (Magafia, Lopez & Machalicek), a
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elaboragdo de um guia de intervencdo para familias com filhos com TEA baseado na Terapia de Aceitacdo e
Compromisso (Lozano-Segura, Manzano-Léon & Aguilera-Ruiz, 2017) e o Primare Care Stepping Stones
Positive Parenting Program (PC SS Triple P) que foi aplicado em famflias que haviam recebido o diagnéstico de
TEA ha menos de um ano (Zand, Bultas, McMilliam, White, McNamara & Pierce, 2017).

Em &mbito nacional também sdo presentes descrigBes de um grupo com enfoque psicoeducacional para
familiares de pessoas com TEA (Semensato, Schmidt & Bosa, 2010), treino de controle de estresse para maes de
criancas com TEA (Moxot6 & Malagris, 2015) e a adaptacdo do Programa de Qualidade na Interagdo Familiar para
familias com filhos com TEA (Cruz, Minetto & Weber, 2019).

Neste contexto, esta pesquisa teve como objetivo identificar potencialidades e fragilidades da fungdo parental
a partir de relatos e descricdo de rotinas de maes durante o Programa de Qualidade na Interagdo Familiar —
Especial (Cruz, Minetto & Weber, 2019).

METODO
0 presente estudo caracteriza-se por ser uma pesquisa qualitativa, com alcance descritivo e de corte trans-
versal (Sampieri, Collado & Lucio, 2013).

Consideracdes Eticas

Este estudo foi apresentado ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal do
Parana como parte da pesquisa “Adaptacdo do Programa de Qualidade na Interacdo Familiar para familias com
filhos com deficiéncia” em 17 de dezembro de 2017. A referida pesquisa compde a Ultima fase do projeto
“Estratégias de prevencdo e promocdo ao desenvolvimento da crianca na perspectiva bioecoldgica”, aprovado
pelo Comité de Etica com n® de parecer 1.573.473.

Participantes

Esta pesquisa contou com dez participantes, todas maes de criancas com TEA, sendo que duas delas tm
dois filhos com diagnostico de autismo. A idade média das participantes é de 36,1 anos (dp=2,6), a escolaridade
predominante & ensino superior completo (n=6) e a maioria (n=7) exerce trabalho fora de casa. Em relagdo ao
gstado civil, oito delas sdo casadas/vivem junto com o pai da crianga e duas sdo divorciadas do pai da crianga,
sendo uma delas recasada. Quanto a guarda das criangas com pais divorciados: em um caso a guarda é compar-
tilhada e no outro é unilateral (sendo a mae a responsével). Na apresentagdo dos resultados, as participantes
serdo referidas com nomes ficticios.

Em relacdo aos filhos das participantes com diagndstico de TEA, a idade média é de 7,5 anos (dp=1,9 anos)
com predominancia de meninos (n=8). Além do laudo referente ao TEA (CID F84), uma das criancas possui diag-
nostico de altas habilidades e outra apresenta ma formagdo cerebral (lisencefalia). Quando ao nivel do autismo,
ha predominio do nivel leve (n=7). A maioria das criangas (n=10) frequenta escola regular e realiza acompanha-
mento em servigos especializados.

Instrumentos

a) Programa de Qualidade na Interagdo Familiar — Especial (PQIF-Especial)

Este programa é uma adaptagdo do Programa de Qualidade na Interagdo Familiar (Weber, Salvador e
Brandenburg, 2018) que visa proporcionar informag@es e reflexdes de acordo com as necessidades particulares
de familias com filhos com TEA para maior conscientizagdo sobre a parentalidade. Para detalhes da adaptagdo
consultar Cruz, Minetto e Weber (2019).

b) Questionario Sociodemografico

Questiondrio desenvolvido pelas pesquisadoras para esta pesquisa a fim de obter informacdes sobre o par-
ticipante.

¢) Questionario sobre a crianca
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Este questiondrio foi elaborado para a presente pesquisa tendo como base a Entrevista sobre Impacto dos
Transtornos Globais do Desenvolvimento na Familia (Schmidt, 2002). Seu propésito é obter informagdes sobre
0 processo diagnastico pelo qual a familia passou, como o participante define a crianca com TEA, quais 0s
impactos observados na familia apds o diagndstico, e como € realizada a divisdo de tarefas entre 0s membros da
familia.

Procedimentos

a) Coleta de Dados

0s dados foram coletados durante a aplicagdo do PQIF-Especial. As familias que frequentavam um Programa
de Extensdo, realizado em uma Universidade no sul do Brasil, e destinado as criancas com deficiéncia e suas
familias, receberam o convite para participar do PQIF-Especial via telefone. Aqueles que consentiram em partici-
par indicaram outras familias que poderiam se beneficiar do programa.

Foi realizada entrevista inicial individual antes do inicio do PQIF-Especial com cada participante, na qual foi
explicado o funcionamento dos encontros, além de esclarecimentos e assinatura do TCLE (Termo de
Compromisso Livre e Esclarecido) e aplicados os questionarios. Os encontros aconteceram entre 0s meses de
setembro e outubro de 2018 com frequéncia semanal e duragdo de duas horas cada.

b) Andlise de Dados

0 processo de andlise de dados foi realiza pautado em Bardin (2011) a partir do modelo fechado de catego-
rias (categorias determinadas pelo pesquisador). O registro dos encontros realizado em dudio foi transcritos € 0
material resultante foi discriminado de acordo com oS Seguintes eixos: Ser mae de uma crianga com autismo, meu
filho autista e redes de apoio. Na transcricdo de fala é utilizada a letra E seguida de ndmero para identificar em
qual encontro do PQIF-Especial foi realizada a referida fala (por exemplo E1 refere-se ao Encontro 1).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados obtidos com a categorizagdo dos temas estdo apresentados na Tabela 1. Cada eixo temético
predefinido foi analisado individualmente de forma que foi possivel identificar duas subcategorias que compdem
cada eixo, assim como 0s subtemas referentes. Ressalta-se que foi realizada andlise de todos 0s encontros rea-
lizados no PQIF-Especial, portanto, serdo apresentados trechos referentes a vérios encontros.

International Journal of Developmental and Educational Psychology
88 INFAD Revista de Psicologia, N1 - Volumen 1, 2021. ISSN: 0214-9877. pp:85-96



SUPERACION EN POSITIVO Y APRENDIZAJE: LA RESPUESTA AL COVID-19

Tabela 1- Descrigo dos temas e subtemas obtidos na andlise das falas dos encontros

realizados no PQIF-Especial

Eixo Tematico Categorias Subcategorias
Rotina de Crises
Praticas Educativas
Positivas
Sobrecarga Mediagdo entre os

Ser mae de uma crian¢a
com autismo

Estratégias de Resisténcia

filhos

Viver em fungdo dos
filhos

Praticas Educativas
Negativas
Explosoes

Foco nas
possibilidades e nas
conquistas

Desafios

Validar a capacidade
da crianga

Atrasos no
desenvolvimento
Caracteristicas  do
TEA (Perfil
sensorial,  rigidez,
ecolalia, crises)
Desenvolvimento de
autonomia

Futuro

Meu filho autista

Ressignificaco

Pequenas
conquistas, grandes
vitorias

Bons momentos
Passo-a-passo
Previsibilidade
Uso funcional das
caracteristicas da
crianga
Compreensdo  das
crises

Atitudes dos outros

Julgamento
Falta de apoio
Incompreensao
Compreensao
Acolhimento

Redes de Apoio

Estratégias de
enfrentamento

Organizagao da
dindmica da casa
Armadura

Evitacdo de crises
Apoio entre as maes
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Ser mae de uma crian¢a com autismo

A compreensao sobre a dimensdo do que é “ser mae” esteve presente em varias falas ao longo dos encontros
do PQIF-Especial, como as transcritas' na sequéncia:

Meu trabalho? Digo eu sou mae em tempo integral, né? Se pudesse responder seria isso! (Violet# — E1)

Vocé consegue fazer academia e ainda ser mae? Fazer exercicio? (Violeta — E1)

Ainda ndo, mas é o meu proximo objetivo: comegar academia. Estou em busca de alguma que tenha espago
kids. (Lirio — E1)

Acho que fraz uma reflexdo as fotos. Eu no carro vindo tava pensando as fotos que eu peguei e como eu
peguei assim muito rapido dai como eu ndo escolhi outras fotografias eu pensei: mas serd que eu to vivendo S6
em fungdo dela? Em torno dela? Né? Digamos assim eu jd fui pensando eu néo tinha que ter pego outras foto-
grafias? S que agora eu jd peguei essas e tem sso agora. Mas também fiquei com essa preocupagdo e essa
reflexao. (Tulipa, E3)

0 primeiro relato de Violeta representa um fendmeno também descrito por Machado, Londero e Pergira
(2018), no qual a mulher é principalmente quem passa a trabalhar exclusivamente dentro de casa a fim de supri-
mir as necessidades da crianga. Quando esta ndo é a realidade da mae, surgem outras demandas como a discu-
tida por Violeta e Lirio, a respeito de “fazer academia e ainda ser mde”, sugerindo a dificuldade em conciliar ati-
vidades de sadde/lazer com o exercicio da maternidade. No Questiondrio sobre a Crianga, nove participantes rela-
taram que sdo raros 0s momentos em que saem sem o filho com diagnastico de TEA.

Em consonancia, os relatos refletem a organizacdo da vida das participantes a partir da fungdo materna, con-
forme jd foi observado em outros estudos (Smeha & Cezar, 2011; Minatel & Matskura, 2012; Constantinidis et
al., 2018). Para mdes que trabalham fora de casa esta percepcdo nem sempre é tdo clara. O relato de Tulipa evi-
dencia isto, quando ela passa a ter uma inquietagdo sobre a centralizagdo da filha a partir de uma dindmica com
fotos realizada no terceiro encontro do PQIF-Especial.

0 estresse parental tem sido uma caracteristica frequentemente associada a pais de criangas com TEA
(Moxot6 & Malagris, 2015). No relato a seguir é exemplificada a carga de estresse cotidiana das maes.

Eu acho que a gente ndo busca perfeigdo, eu acho que a gente busca proximidade com uma rotina possivel,
sabe? De a gente nao viver todos o0s dias assim tendo uma série de pequenos contratempos durante o dia. Que
€ isso que eu acho que desgasta a gente todo dia. Vocé pode ter tido um final de semana incrivel. Mas dai comega
e manha tem um chilique no café, aai um chilique porque aconteceu alguma coisa antes do almogo, aai 0 meu
para pegar 0 Onibus, eu nao respiro até as 5. Ai ele vem e comega tudo de novo. Seis e meia, 7 horas, 8, 10, até.
Entao é isso que eu acho que deixa a gente assim. Eu acho que a gente ndo quer perfeigdo. A gente quer ter uma
rotina um pouco menos assim. Podia s6 uma vez. Ndo assim o dia inteiro. (Orquidea — E5)

A convivéncia com os sintomas do TEA é apontada como uma das fontes de sobrecarga aos cuidadores
(Meimes, Saldanha & Bosa, 2015). Estes sintomas se manifestam em intensidade e frequéncia diferentes
(Schmidt, 2017) e refletem diretamente na forma e tempo em que as atividades de vida didria sdo realizadas.
Caracteristicas como rigidez, necessidade de estruturacdo, alteragdes sensoriais, foram frequentemente relatadas
pelas participantes. O que parece atuar como maior sobrecarga € a ocorréncia de crises, conforme pode ser
observado no relato de Orquidea. O que também se reflete nas praticas educativas parentais, como é possivel
observar nos relatos a seguir:

Eu acho que a gente acaba cedendo muito, assim por causo da Situagao deles a gente acaba cedendo muito,
pra gente ndo se estressar, pra ndo ter aquele estresse cedo ja. (Girassol — E5)

E ndo subestimar a capacidade dos nossos autistas em fazer, porque a gente subestima muito. Mas ai coitado
ndo pode, ai coitado nem fala como que vai fazer isso? A gente fica muito com esse ai coitado as vezes eu sei
que eu to, mas eu ndo consigo botar em prtica. (Azaléia — E2)

[.. .] dai'eu fiquei pensando: pra minha mais velha as regras eu vou jogando, af cada vez mais ela td tomando
conta. Que é a ideia, que um dia eu ndo precisa mais ficar cobrando, que ela saiba, né? Ela vai tocando a vida.
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Af a outra eu comecei a ver gente eu ndo dou nada pra coitada administrar da vida dela.. (Margarida — E2)

Os relatos das participantes Girassol, Azaléia e Margarida indicam que os sintomas do TEA despertam sen-
timentos nas cuidadoras que influenciam a escolha por determinadas praticas educativas com o propésito de evi-
tar crises. As praticas educativas parentais referem-se aos comportamentos que estdo na relagdo parental que tem
0 prop6sito de educar, cuidar e promover o desenvolvimento (Macarini, Martins, Minetto & Vieira; 2010).

De acordo com a perspectiva de MacCoby e Martin, as praticas educativas parentais sao compreendidas a
partir de duas dimens@es: exigéncia (referente ao ndmero e tipo de exigéncias que os pais fazem) e responsivi-
dade (referente ao nivel de compreensdo dos pais em relacdo aos filhos) (Darling & Steinberg, 1993). O relato
das participantes sugere menor exigéncia para as criangas com TEA, o que implica em pouco incentivo ao desen-
volvimento de autonomia. Minetto e Cruz (2018), em uma pesquisa com criangas com atraso de desenvolvimen-
to, observaram que os pais dessa populagdo tendem a fazer menor uso de controle e exigéncia, com pouco incen-
tivo ao desenvolvimento de autonomia. Fator que, segundo as autoras, influéncia no desenvolvimento da adultez
da pessoa.

Apesar dos obstdculos do exercicio da maternidade, estratégias tanto para manter-se ativa na fungdo mater-
na, como para contribuir com o desenvolvimento desta crianca fazem parte das vivéncias destas mées, como
exposto na fala a sequir:

Mas acho que talvez essa seja uma caracleristica de nos maes autistas, né. Que a gente precisa, nao € que a
gente quer. Desculpa gente. A gente precisa ser otimista. £ muita coisa. A gente comega a ver a viaa ae um jeito
completamente diferente. Depois que a gente percebe [. . .] Porque se eu disser pra mim que ndo vai dar, ai ndo
vai dar. Af eu ndo vou nem ter forga pra ajudar o Alecrim. (Camélia — E2)

Meu filho autista

0 momento de compartilhar em grupo sobre os filhos é aguardado com especial aprego, como conta a par-
ticipante Girassol:

Por isso que eu falei que quando chega a parte dos filhos € assim! Cada conquista a gente né tem um sabor
maior das ditas normais que ela falou né. Porque € aquele negdcio né a gente pensa que ndo vai conseguir, né?
E eles conseguem fazer aquilo sair de uma fralda, foi dificil, mas saiu. Sao muitos momentos. E cada conquista
€ uma alegria imensa pra gente, nossa falou a primeira palavra, fez ndo sei o qué, nossa que festa! (Girassol —
E4)

Na entrevista inicial e no primeiro encontro o predominio foi de relatos otimistas, definigdes como
“alegre”, “carinhosa” e “criativa”. Com o passar dos encontros houve maior abertura para a partilha dos momen-
tos de angustia e esgotamento, 0 que esteve relacionado ao compartilhamento de desafios vivenciados por elas,
tanto no manejo com os filhos como na compreensdo de comportamentos. Acredita-se que isso foi possivel devi-
do a empatia entre as participantes, dada a similaridade de vivéncias e emogses entre elas. De forma que 0s obs-
taculos passaram a ser apresentados, como esta explicito nos seguintes trechos de falas:

Entdo, ndo deu certo naquele momento, porque ela precisava almocar. Ela tem aquela rotina, entao ndo dd
pra sair daquilo. Entdo isso foi um complicador. (Tulipa — E4)

Faz dois anos que ele faz isso e eu ndo consigo fazer ele parar [de se cocar]. A minha frustragdo € quando
vejo a mao dele cheia de sangue (. . .) parece que aquilo acalma ele, parece que ele precisa daquilo, € muito estra-
nho. (Camélia — E5)

E até coloquei aqui cortar o cabelo. Parece que tdo matando o guri, ele ndo gosta que penteie o cabelo dele.
(Camélia — E5)

Esse é um capitulo a parte das nossas vidas (Orquidea — E5)

Em meio aos obstaculos relatados por elas, geralmente descrevendo caracteristicas do TEA, houve o com-
partilhamento de ressignificagdes sobre o que uma vez havia sido desafiador, mas foi transformado em desen-
volvimento e conquista. As falas das maes referem longos periodos de angustia e incompreensdo até a mudanca
de um comportamento ou compreensao da fungdo do comportamento. A mae Orquidea, ao compartilhar sua tarefa
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de casa sobre as competéncias do filho no quarto encontro, relatou exatamente este fendmeno ao dizer “Eu pus
competéncias e os milagres, porque acho que de tanto que eu pedi pra Deus ele fez um milagre’.

Ressalta-se a importancia de que pais e mdes possam olhar para o filho tal como ele 6, sem as expec-
tativas da crianca ideal e sem as lentes do diagndstico (Franco, 2015; Cappellaro-Kobren, Correa & Minetto,
2017). Kaufmann (2016) explica a importancia das crencas dos pais em relagao aos filhos, pois elas atuam como
um quadro de referéncia para o que ird acontecer. O autor esclarece que cada pessoa pode decidir se quer ou ndo
assumir uma determinada crenca para si, mas que é comum que as pessoas ndo questionem as crengas € ndo
consigam identificar possibilidades ao que aparece como Gnica opgdo. Ainda segundo o autor, no caso da crianca
com autismo, a mudanca de lentes (crengas) estd frequentemente ligada as potencialidades da crianca.

Meimes, Saldanha e Bosa (2015) afirmam que a identificacdo de habilidades na crianga com TEA contribui
para a adaptagdo familiar a deficiéncia e para a sadde mental dos cuidadores. Esta transformagdo pode estar rela-
cionada ao processo de re-idealizagdo das maes. O que ndo significa a inexisténcia de obstaculos, mas sim que
eles ndo paralisem o desenvolvimento da familia e da crianca. A compreensdo dos significados dos comporta-
mentos proporciona um novo olhar para a crianga, como contam as proprias participantes:

Ele morde qualquer coisa que ele td, corddo, tecido e a gente: para de morder isso! Vocé quer pano? Vou
cortar pano para vocé comer! E brigando e a gente chamava muita atengdo disso. E agora a gente tem uma expli-
cagdo, entdo a gente aceitou ae uma forma assim. Néo € que a gente ndo fica falando néo faz assim, mas € que
agora é diferente. Tem nogdo de que a culpa ndo € dele. Tem vez que ele fala: eu ndo consigo, nao consigo parar!
Fala assim, entao eu fico com pena, porque dai eu sei que ele td tentando ele fala: to tentando, {0 tentando. Af eu
fico mal por estar insistindo em uma coisa que ndo é culpa dele. (Rosa — E5)

Eu falei que ia no mercado. Mas na cabega dela era o outro mercado. Dai eu tive que fotografar 0s mercados:
tem o X e tem o Y. Ela ndo consequia verbalizar o que estava pensando, e a gente também nao expressou o que
estava pensando ninguém falou nada e dai gera um estresse. (Margarida — E2)

Os relatos de Rosa e Margarida refletem a importancia de compreender a fungdo dos comportamentos
das criancas. Visto que diante do convite de elencar comportamentos inadequados das criangas, foi evidente que
as queixas das mdes quanto aos comportamentos estavam diretamente relacionadas aos sintomas do TEA que,
em alguns casos, ndo era compreendido como uma manifestagdo do transtorno.

Redes de Apoio

A importancia de redes de apoio para familias com filhos com TEA tem sido pontuada na literatura (Smeha
& Cezar, 2011; Minetto & Lohr, 2016; Constantinidis et al., 2018; Machado, Londero & Pergira, 2018). O apoio
social atua como amortecedor do estresse vivenciado pelas familias, proporciona suporte emocional aos familia-
res e sentido de pertencimento (Bosa, 2006). Esse tema foi explorado nos relatos das participantes a partir tanto
do apoio efetivo como da falta de apoio, como no exemplo a seguir:

As vezes a familia ndo quer saber, s6 quando ele t4 4 em cima, entendeu? S6 a parte boa. Ou nossa sabe o
que eu sempre escuto? Sabe como 0s autistas sdo inteligentes, porque eles fazem isso fazem aquilo. Nao € assim,
né? Entdo o que eles querem saber é aquela coisa boa, bem superficial, mas aquele pantano que todo mundo vive
do autismo, esse ninguém quer ouvir. (Orquidea — E2)

Além do relacionamento com a familia, o relacionamento a nivel social, englobando outras pessoas e
situagOes que fazem parte do cotidiano familiar, apresentam-se desafiadores para estas familias, como descrito
nos relatos das participantes a seguir:

Al eu esperei a primeira vaga de fila e falei assim eu vim negociar uma divida assim, assim, o que {6 com
filho e ele é autista, ¢ especial, vocé pode me dar uma vaga especial? Ela olhou pra mim, ela olhou pra ele. Falei
assim: algum problema? Foi Id e me deu a vaga especial da prioridade. Al quando chegou o prioritario todo
mundo ficou me olhando porque eu pedi, né. (Azaleia — E6)

Um dia eu levei ele nesses parques, ndo lembro o nome, dai pedi pra moga passar e ela: nao. Ai eu expliquei
a situagdo dele, e ela: todos aqui estdo aqui na fila. Eu so conversei com a moga na outra fila que disse que podia
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passar. Mas me deu uma raiva ela falar todos eles sao. Eu falei que meu filho era especial, e ela: todos eles séo.
(Girassol — E6)

Os relatos de Azaléia e Girassol exemplificam a dificuldade de serem efetivamente cumpridos os direi-
tos da pessoa com TEA, o que pode ser reflexo tanto da falta de conhecimento quanto da auséncia de um fenétipo
que caracterize o transtorno. O que faz com essas pessoas sejam mais frequentemente reconhecidas por seus
comportamentos considerados socialmente inadequados, conforme é relatado por Orquidea:

E que 0 mundo acha que eles séo criangas que nao se comportam. Af vocé fala que ele tem autismo e falam
ah pois 6, conheco um que faz isso, isso. Entdo ndo dd pra misturar as coisas. Ninguém olham nossos filhos
como e fosse uma crianca com um transtorno. £ uma crianga muito mal educada. Porque se joga no chéo, chora,
isso e aquilo. (Orquidea — E6)

Pontua-se que o item mais indicado pelas participantes, nas respostas da Escala de Impacto Familiar,
como impactante na familia foi o referente a dificuldade em se encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do
filho. Apreensdo que pode ser comum entre maes, mas € possivel levantar a hip6tese de que tal preocupacdo seja
mais intensa nestas mées, dada a frequente convivéncia com falta de compreensdo e empatia. Qutra hipotese pos-
sivel, levantada por Sifuentes e Bosa (2010), é a de que a mde se julgue a tinica capaz de cuidar bem da crianca,
demonstrando inseguranga ¢ falta de confianga diante a ofertas de ajuda realizadas por familiares e até mesmo
pelo cOnjuge.

A incompreensdo é um fendmeno que perpassa os diferentes sistemas que a crianca faz parte, independen-
temente de qudo proximo este sistema é do cotidiano da crianca, podendo a ndo aceitagdo comegar na prépria
familia (Constantinidis et al., 2018). A dificuldade de compreensdo e envolvimento dos avos para com a crianga
com TEA na familia apareceu nos relatos das participantes: “Meu pai ele se envolve assim o minimo. E como se
0 Coentro ndo existisse pra ele.”

A coparentalidade diz respeito a relagdo entre a crianca e, pelo menos, dois adultos cuidados, que
engloba divisdo do trabalho parental, suporte e/ou sabotagem da fungdo coparental, acordo e/ou desacordo em
praticas parentais, gestdo conjunta das relagdes familiares; tendo grande importancia para o desenvolvimento
familiar (Feinberg, 2002). A existéncia ou ndo de parceira com o marido/pai da crianca foi bastante discutida
entre as maes. Os relatos heterogéneos possibilitaram o conhecimento de outras realidades e estratégias para
conseguir a contribuicdo do parceiro, distintas das jd realizadas ou conhecidas. Como aconteceu com as seguin-
tes exposic0es realizadas ao longo do PQIF-Especial:

Achei assim um ganho sabe muito grande assim entao eu acho que a gente se perceber e perceber que vocé
ndo precisa levar nada nas costas, que vocé nao € a dona da verdade, eu achava que eu era a dona da verdade.
Pra mim foi uma semana dtima! Porque até semana passada era eu que Sentava pra fazer ligdo com as criangas.
Agora ndo. Agora as ligdes sao feitas as 19 horas e o pai participa. (Camélia — E2)

Porque eu falei assim [para o marido]: eu preciso de tempo pra mim. Eu preciso de tempo pra eu tomar
banho. Eu ndo quero vocé me enchendo o0 saco se eu demoro meia hora pra tomar banho, eu quero esse tempo,
eu preciso desse tempo. E ele me respeita [. . .] Pequenos acordos, pequenos ajustes que a gente fez em casa.
(Lirio — E5)

Os relatos de Camélia e Lirio indicam a possibilidade de mudanca de divisdo de trabalhos, visto que nos
dois casos a familia passa por uma transicdo com o intuito de diminuir a sobrecarga da mulher. A desigual divisdo
de tarefas é um fendmeno observado em familias com filhos com TEA (Sifuentes & Bosa, 2010). No entanto, as
participantes indicaram 0s principais responsdveis por uma série de itens relacionados a vida da crianga
(Questionério sobre a Crianca). Dos 14 itens elencados, somente em trés deles destacam-se as mdes como res-
ponsaveis principais. Nos demais a tarefa ¢ compartilhada com o pai, irmdos e outros. Os dados da pesquisa
sugerem uma modificagdo na organizagdo da dinamica do lar.

Nas falas das mdes ainda foi possivel identificar a importéncia da relagdo com a escola. Na apresen-
tacdo dos filhos, a maioria optou por ressaltar sua opinido sobre escola (mesmo que essa informagdo ndo tenha
sido solicitada). Das dez mdes, oito declararam contentamento com os profissionais da escola e a forma como
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tratam a crianca e a familia. As duas maes com filhos em escola especial relataram descontentamento com o apoio
escolar recebido ao longo do ano letivo.

0 uso de determinadas estratégias pelas participantes foi identificado nas falas e a partir de uma dinamica
realizada. Além das jd descritas referentes as maes Lirio e Camélia, referente a reorganizacdo da dinamica familiar
a fim de atender todas as tarefas e minimizar sobrecarga, outras estratégias de sobrevivéncia também foram com-
partilhadas, como a escolha pelos locais € momentos em que sair com a crianga € como enfrentar oS momentos
de crise fora de casa. Além disso, as maes compartilharam as formas como enfrentam as situagdes de olhares
adversos:

Primeiro eu escolhi o dculos. Pensei assim, algumas Situacdes eu tinha vontade de esconder. De me escon-
aer. Do comportamento da crianga. Eu me esconder. Mas depois eu parei pra pensar que também pode ser assim,
como eu falei, tipo eu finjo que, nao olho pro lado (Girassol — E6)

Eu peguei a base pra mostrar isso que a gente ndo demonstra pros outros essa nossa fragilidade, por isso
que eu acho que a gente tem uma armadura. A gente td sempre forte, sempre na defensiva, sempre achando que
{d tudo bem, mas ld por baixo da base ndo esta nada bem. Mas pros outros a gente tem que aparentar sanidade,
digamos assim, clareza, compreensao, essas coisas assim. Mas quem olha de fora acha que a gente td Superbem.
(Orquidea — E6)

0 apoio realizado entre as prdprias mdes que tem filhos com TEA foi bastante evidenciado, como
explica Orquidea: £ tdo dificil alguém vestir os nossos chinelinhos, né? E entender o que a gente passa, a nao
ser nds maes, né que compartilhamos 0s mesmos problemas.” Os relatos englobaram associagdes de pais e gru-
pos informais em rede social. As participantes também demonstraram criar lagos entre si, ofertar escuta empética
€ espago Seguro para a exposicdo de cada uma, como ocorreu neste exemplo:

Mas aqui estamos todas para te acolher, te receber, pra dar apoio. E 6, a parte dificil é agora, é o diagndstico.
Depois sabe Deus da onde a gente tira forca pra acontecer umas coisas assim e a gente superar. (Orquidea — E3)

Em seu estudo, Constantinidis et al. (2018) também observaram, a partir de entrevistas com maes de
criancas autistas, que as maes acabam se unindo a partir do sofrimento comum € que esta unido favorece a res-
ponsividade diante as situagdes desafiadoras.

CONSIDERACOES FINAIS

Com a realizacdo do Programa de Qualidade na Interacdo Familiar — Especial foi possivel se aproximar das
vivéncias de maes de criangas com o diagnostico de TEA, o que favorece o refinamento de estratégias direciona-
das a tais familias nos mais diferentes contextos. Os relatos das participantes sobre experiéncias que, por mais
singulares que sejam, sdo formadas por caracteristicas similares, sensibilizam para o desenvolvimento de empa-
tia entre elas. Além disso, a estrutura do Programa de Qualidade na Interagdo Familiar — Especial permitiu a
aprendizagem e conscientizagdo de praticas educativas parentais positivas e contribuiu com o desenvolvimento
do papel de mae atipica.

A sobrecarga do exercicio da maternidade foi ressaltada nos discursos das participantes, relacionadas

a diversos fatores, como a rotina de crises e vida organizada em fungdo do filho com TEA. Os sentimentos que
perpassam a parentalidade apresentaram-se fundamentais para a escolha por determinadas préticas educativas e
para a possibilidade de desenvolvimento da crianga e da familia. Ressignificar as expectativas e as caracteristicas
da crianca é uma estratégia utilizada pelas maes que as aproxima do filho real. O reconhecimento de redes de
apoio demonstrou-se importante para as participantes, envolvendo diferentes sistemas dos quais a familia faz
parte, com especial aprego pela rede formada entre as médes de criangas com TEA.

E importante destacar que a realizagdo de outros estudos podera contribuir para o conhecimento de
realidades as quais vivem tais familias. Esta investigagdo apresentada contemplou o discurso somente de maes.
Entretanto, o estudo sobre o discurso de outros familiares, podera ampliar o conhecimento sobre as vivéncias
das familias. Grupos com outros participantes, como pais, irmdos e avds, podem contribuir tanto com a estrutu-
racdo de redes de apoio mais eficazes, como com a compreensao das relagdes a partir de diferentes percepcoes.
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NOTAS
T Todas as falas estdo escritas conforme foram ditas nos encontros realizados.
2 0s nomes utilizados sdo ficticios e se referem a plantas.
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