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MAES NO CONVIVIO E ATENCAO AOS SEUS FILHOS ENQUANTO CRIANCAS
COM ESPECTRO AUTISTICO

Vanessa Silva de Freifas
Maria Auxiliadora Carteado L€&al

RESUMO

Introducdo: O Transtorno do Espectro Autistico — TEA é umadrgime que compromete
comportamento e desenvolvimento infantis. Apreseifteuldade de relacionamento com pessoas e
situagdes.Objetivo: O estudo tem como objetivo geral sistematizarrmég;6es sobre mées no
convivio e atencdo aos seus filhos enquanto crangen espectro autisticetodologia: Como
revisao de literatura teve abordagem descritivipaoqualitativa desenvolvida através de publicacde
eletrdnicas de 2007 a 2011 na lingua portuguesareas de saude mental e pediaResultados:Os
estudos analisados apontaram daeacordo com a retaguarda oferecida, as maesdapnea superar
melhor as dificuldades de relacionamento com acaigpassando a ter papel mais conciliador de seus
proprios conflitos e de mais cuidado e atengéo esrfilhos.Consideracdes finaisConclui-se que
somente com informacgao, suporte interdisciplinalitipa de prevencgéo e rede de apoio psicoldgico e
emocional as maes conseguem melhorar sua autoestimadicdo de referéncia na relacdo com os
seus filhos portadores de TEA.

Palavras-chave Autismo. Maes-criancgas. Dificuldades no conviltberacdo mae-crianca

MOTHERS IN LIVING AND ATTENTION TO YOUR KIDS WHILE  CHILDREN
WITH AUTISTIC SPECTRUM

ABSRACT

Introduction: The Autistic Spectrum Disorder - TEA is a syndrothat affects children's behavior
and development. Presents difficulty in relatiopshivith people and situation€@bjective: The
study's general objective is to systematize infeimnaabout mothers in living and attention to their
children while children with autistic spectrum diders.Methodology: How the literature review of
qualitative descriptive approach was developedutjinoelectronic type publications from 2007 to
2011 in the Portuguese language in the areas ofaimeealth and pediatricResults: The studies
analyzed showed that under the rear offered, metiearn to overcome the difficulties of relationshi
with the child, going to be more conciliatory rahetheir own conflicts and more care and attentmn
their children. Final Thoughts: only with information, support interdisciplinarypolicy and
prevention of psychological and emotional suppetivork mothers can improve their self-esteem and
condition of reference in relation to their childrieearing TEA thus far.
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MADRES EN VIDA Y DE ATENCION A SUS HIJOS MIENTRAS L OS NINOS CON
ESPECTRO AUTISTA

Introduccion: El Trastorno de Espectro Autista - TEA es un sintr que afecta el
comportamiento y desarrollo de los nifios. Preseiftaultades en las relaciones con las
personas y las situacione@bjetivo: El objetivo general del estudio es sistematizar la
informacion sobre las madres en la vida y la atemai sus hijos, mientras que los nifios con
trastornos del espectro autiskdetodologia: ¢, Como se desarrolld la revision de la literatura
de enfoque descriptivo cualitativo a través de ipabiones de tipo electronicos 2007-2011 en
el idioma portugués en las areas de salud mengadyatria. Resultados: Los estudios
analizados mostraron que bajo la parte traserxiofréas madres aprenden a superar las
dificultades de la relacion con el nifio, va a depapel mas conciliador en sus propios
conflictos y mas cuidado y atencion a sus hij@ansideraciones finales:sélo con
informacion, apoyo interdisciplinario, la politigala prevencion de las madres de la red de
apoyo psicolégico y emocional puede mejorar suesmtiima y el estado de referencia en
relacion con sus hijos que llevan TEA hasta el nmame

Palabras clave: Autismo. Madres-hijos. Las difiedéls en la vida. La interaccion madre-hijo

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autistico — TEA € uma reime¢ que compromete o
comportamento e o desenvolvimento infantis. Aindaigo conhecido e confundido pela
maioria da populacdo brasileira, tem complexo diajoo e se apoia na apresentacdo de
multiplas etiologias, de acordo com Sanini et @0@. Monteiro et al. (2008), ainda
acrescentam que a sindrome apresenta a repetigé@bdes e posturas sociais provocando
isolamento das maes que se desconectam com oaootidi sua volta e passam a viver —
exclusivamente — em funcao de seus filhos.

Smeha e Cezar (2011) relatam em estudos mais escepie 0s impactos da
descoberta do autismo recaem com maior intensidede mulheres que, fragilizadas
emocionalmente e psicologicamente, se confrontam @sentimento de diminui¢cdo da sua
capacidade de criacdo e acompanhamento da infdmc@onta de uma realidade que elas nao
esperavam e nao estavam suficientemente prepagetasdo a sensacéo de impoténcia para
superar suas limitagdes.

Por outro lado, Monteiro et al. (2008) acrescentpm@ a situagdo socio-econémica
das familias e as questdes culturais de uma sadedfuenciam numa maior presenca e
permanéncia marcante das maes que abandonam dessgusis, cuidados com a prépria
saude e tarefas domésticas para priorizar o aceltiondos seus filhos mesmo com a
auséncia dos pais ou saida deles do lar.
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Moro e Souza (2008) identifica causa e efeito tecé&® interpessoal entre maes e
filhos. Em geral, o modo de acompanhamento interd@etamente no surgimento de alguns
comportamentos como experiéncias em que as maescpra estresse em seus filhos por
falta de habilidade no uso da linguagem ou comga@estual, gerando reacdes de negacao
ou abandono por parte das criancas na continudprendizagem.

Desta forma, o presente estudo baseou-se na seguwestigacdo: Quais as
evidéncias cientificas encontradas sobre os fatpuesinterferem na relagdo entre méaes e
filhos enquanto criancas com espectro autistico?

O objetivo geral baseou-se em sistematizar infodesagientificas sobre a relacéo
entre as maes e os seus filhos com espectro enitiStcomo objetivos especificos, buscou-se
identificar estratégias utilizadas pelas maes no enfrentantagalificuldades com o filho
portador de TEA; apresentar os sentimentos vivdosigpor mées de criancas portadores de
TEA e suporte oferecido pela equipe interdisciplipara as maes.

Diante do exposto a escolha do tema justifica-da@ peevancia de desvendar os
sentimentos e as dificuldades vivenciadas pelas redelidar com uma nova e inesperada
realidade em criar e buscar orientacdo para facitit convivio com seus filhos. Por isso,
torna-se fundamental a sistematizacdo dos estudoa pue esse publico adquira
conhecimento a respeito das condicdes em que bimenito e a atencdo sejam benéficos,
objetivando-se contribuir com a saude e o bem estsges portadores de TEA e suas méaes
em buscar equipes interdisciplinares para daremrsap criacdo do individuo com espectro
autistico.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisédo de literatura com abordatgsuritiva do tipo qualitativa
nas areas de concentracdo de psicologia, psiguiatpediatria que relata sobre maes no
convivio e atencao aos seus filhos enquanto créaagtistas.

Foram utilizadas como fonte de dados as bibliotetdgais: SciELO (Scientific
Eletronic Library Online), e PePSIC (Periddicos Eletrénicos de Psicologia) e
LILACS(Literatura Latino-Americana e do Caribe enéi@ia da Saude)Jtilizando as
palavras-chave: espectro autista, maternidaderagéte mae-crianca e fazendo cruzamento
entre as mesmas no sentido de obter maior nUmeuldlecacbes que abordem o tema
Foram utilizadas como critérios de inclusdo asipabbes identificadas no idioma portugués,
no periodo de 2007 a 2011.

Foi realizado um fichamento dos artigos seleciosadono instrumento de coleta de
dados, identificando no contetdo os pontos releggpdra realizacdo da pesquisa segundo 0s
objetivos propostos.

Foram identificados 16 (dezesseis) artigos, d@ssgd (oito) foram excluidos por
nao atenderem aos objetivos desejados e ao estpdste. Os 8 (oito) artigos selecionados
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foram lidos e analisados. Desta fornos, pontos convergentes e divergentes dos autores
foram identificados sem interferéncia pessoal, tgi® como objetivo geral destacar os
fatores que interferem na relagdo entre maes ews fdhos com espectro autistico, onde
foram identificadas trés categorias: estratégidzadas pelas maes no enfrentamento das
dificuldades com o filho portador de TEA; sentinemntsivenciados por maes de criancas
portadoras de TEA; e o suporte oferecido pela equiggrdisciplinar para as maes.

O estudo respeita 0 Codigo de Etica dos Profissiata Enfermagem, tendo como
fundamento a Resolugdo COFEN 311/2007 em que destamportancia de respeitar os
principios de honestidade e fidedignidade bem cosdalireitos autorais no processo de
pesquisa, especialmente na divulgacédo de seusadssil que proibe divulgar ou publicar, em
seu nome, producéo técnica cientifica do qual @dla participado ou omitir em publicacdes,
nomes de colaboradores e/ou orientadores.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram identificados 16 artigos, mas selecionadoseO8xcluidos 08 que néo
contribuiram para as categorias. A andlise dodtaems foi feita mediante uma tabela em
ordem cronoldgica (quadrol) de 08 artigos cier#ficelacionados a relacéo entre as maes e
os seus filhos com espectro autistico.

Quadro 1 - Distribuicdo dos artigos cientificos seleciormdmonforme autor, ano de
publicacao, titulo, método e sujeito no period@0@7 a 2011.

AUTOR/ANO TiTULO METODO SUJEITO

O impacto do transtorno | Qualitativo e | Maes de criancas
BORGES; BOECKEL, SD | autista na vida das mées| descritivo autistas
dos portadores

Estresse e auto-eficacia | Quantitativo | Maes de criancas

SCHMIDT; BOSA, 2007 | em maes de pessoas com autistas
autismo
Vivéncias maternas na | Qualitativo Maes de criancas
realidade de ter um filho autistas

MONTEIROet al., 2008 autista: uma compreenséo
pela enfermagem

Significado da terapia de| Qualitativo e | Maes de criangas
SIMOESet al., 2010 grupo para criangas descritivo autistas

autistas: percepcéao das
maes

O impacto do diagnésticg Quantitativo | Maes de criangas
de autismo nos pais e a | e descritivo | autistas

POSSI; HOLANDA, 2011 | importancia da insergéo
precoce no tratamento da
crianga autista
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Trés analises de Quantitativo | Criangas com
MORO; SOUZA, 2011 linguagem no autismo TEA

A vivéncia da maternidadeQualitativo Mées de criangas
SMEHA; CEZAR, 2011 de méaes de criancas con autistas

autismo

A familia com a crianga | Qualitativo e| Familia e
NOGUEIRA; MARTINS, | autista: apoio de descritivo enfermagem
2011 enfermagem

Fonte: Elaborados pelos autores com base em dados bédiimgg. Salvador, 2014.

Para subsidiar a andalise da relagdo entre as m@ssseus filhos com espectro
autistico foram criadas trés categorias: estrat@gifizadas pelas maes no enfrentamento das
dificuldades com o filho portador de TEA; sentinemntsivenciados por maes de criancas
portadores de TEA e suporte oferecido pela equigedisciplinar para as maes.

3.1 Estratégias utilizadas pelas maes no enfrentamte das dificuldades com o filho
portador de TEA

O uso da comunicagdo pode ser uma importante fentarpara vencer a falta de
informacéo das familias como também na perspediévapontar solucdes para o autismo.
N&o por acaso Nogueira e Martins (2011), destacaenagpartir da criagdo de um blog, as
maes comecaram a buscar ajuda de pessoas ou ksjasciue compreendessem melhor a
sindrome. A estratégia foi decisiva para as maadgéirem suas dificuldades e alertarem o0s
orgaos publicos na busca por tratamento, bem carantir o atendimento de profissionais
de saude.

J& Moro e Souza (2008) observaram que quando asopéeam pela introducdo de
atividades interativas e ladicas, propiciaram maiarticipacdo dessas criancas autistas no
convivio com elas. Isto se deve, segundo os aytaresudanca de comportamento dessas
mulheres que deixaram de dirigir ou direcionar sawla relacdo com os seus filhos, e em
vez de darem ordens passaram a desenvolver um rdmbike mais liberdade com
envolvimento natural dessas criangcas em brincaleiraaior sintonia entre eles.

A producéo de discussdes em um grupo de maes me@do de interacdo e troca de
informacBes também se mostra eficiente. Borges ecl& (SD), lembram que esses
encontros propiciaram um maior olhar sobre as udedes vividas por essas maes e
ajudaram a minimizar as suas preocupacdes ao amaptiapacidade de superar os conflitos
da relacdo com os seus filhos autistas. Linha daquor Monteiro et al (2008), ao destacarem
as associacoes de maes que assumiram a condigéenedal de terem uma crianca autista e
encaparem lutas pelo bem-estar dos seus filhosaseentacdes e sim soma de esforcos com
0 mesmo objetivo.

Possi e Holanda (2011) dizem que a fé e o apegdtesbdessas maes enquanto
crencas pessoais em oferecer o melhor tratamerdteagdo aos seus filhos se limitam como
estratégias ao criar um campo de dedicacao intggeahltera o ambiente domeéstico e cerra a
interacdo social dessas mulheres com outros sereseamo dentro da prépria familia.
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Simdes et al. (2010) defendem o éxito da teraps@mlvida pela Associacao de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Uberab@)(NExperiéncia que tem um alcance
de maior resultado porque busca a inclusdo soeiah@es e filhos para além do tratamento
terapéutico uma vez que proporciona maior partpéipafetiva e humana dessas mulheres no
meio em que elas vivem.

De acordo com as diferentes abordagens apresentdid&sva-se a convergéncia de
opinides entre os autores analisados de que a medtratégia € o cuidar da relacdo entre
maes e filhos com o uso de ferramentas ja exisemienovas formadestaca-se ainda a
utilizacdo da comunicacgao interativa na internet fieoca de experiéncias e aprendizado, e
insercdo em grupos de mées ou associacdes comdaefse encontrar a devida assisténcia
com a liberdade de escolha do melhor método palaaso.

3.2 Sentimentos vivenciados por maes de criancasrfamloras de TEA

N&do ha davidas da complexidade em decifrar os @sl@ os sentimentos de
mulheres apds a descoberta de que tém um filho espactro autistico. Smeha e Cezar
(2011) frisam que essas maes se deparam com uensiEmtimento de culpa como se elas
fossem diretamente responsaveis pela sindromerajgaé provoca ansiedade, desilusdo e
muitas incertezas com o inevitavel comparativoesatfilno sonhado em relacao ao filho real.
Nogueira e Martins (2011) revelam ainda revoltasiedade e preocupacao dessas maes em
caso de morte ao se perguntarem como esse fileoaisem elas.

E clara a compreensdo de que os blogqueios psicok@ emocionais oriundos da
vivéncia com a sindrome sao preponderantes nonisol® social dessas maes. Resultados
evidenciados também por Borges e Boeckel (SD) condiaacdo de que isto acontece por
conta de vérios fatores e até mesmo da falta d@remmséo do transtorno pela familia. Outro
peso € o preconceito sofrido pelas maes de criautes$as, cujo diagnostico provoca choque,
aflicdo, desespero e tristeza. Possi e Holandalj28drescentam que as méaes tém rejeicao
dos maridos, frustracdo, baixa estima e desprdaovjuia em sociedade.

Entretanto, o que eram dor e frustracdo se elevam patamar de superacdo como
revelam Monteiro et al. (2008) acentuando que &igéncia das maes de filhos com espectro
autistico se associa ao nascimento de outros gatora uma enorme forca capaz de produzir
orgulho, superioridade e privilégio em detrimentodo o ciclo de sofrimento até a definicdo
do cuidar como sentido Unico de vida, anulandops@pria historia e colocando o filho em
grau superior como condicional.

Monteiro et al (2008) entendem que as maes degasaautistas superam as barreiras
iniciais e evoluem na relagcdo com os seus filhparér de sua prépria vivéncia e dedicacéo,
traduzida como amor incondicional e perseverancaudar e dar atencdo a quem elas
enxergam enquanto seres dependentes ou fragilizadasiéncia e preocupacdo se
transformam em orgulho e superioridade para reafirmsua condicdo de mées especiais,
superiores as outras mulheres que ndo tém a meg@aéncia de vida.

Percebe-se a predominancia entre os autores de dgsroberta da sindrome exerce
a maior influéncia nos sentimentos iniciais das snde criangas portadoras de TEA, como
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culpas, incertezas, ansiedade, revolta e despedaorigla em sociedade. Porém, a historia de
vida prova que a medida do tempo, elas aprendempera melhor as dificuldades de
relacionamento com a criangca e passam a ter papelaonciliador de seus proprios conflitos

e de mais cuidado e atencdo com os filhos, queressua condicdo de Unica referéncia em
todos os sentidos para essas mulheres. Assimsadas mais fortalecidas do ponto de vista
psicolégico e emocional a partir de sua proprigatapreensao de serem maes de um autista
e da dedicagao a essas criangas.

3.3 Suporte oferecido pela equipe interdisciplinapara as maes

O suporte de uma equipe interdisciplinar de sauden& condicdo imprescindivel
para as maes de filhos com espectro autistico gierservico oferecer maior capacidade de
retaguarda nos aspectos psicoldgicos, educativmsamos e de estrutura de atendimento. E
guando ha auséncia como verificada por Nogueiraagind (2011) o que se observa sao
negligéncia dos profissionais de salude e desvalgitzdas queixas feitas pelas mées. Nestes
casos, evidencia-se também a falta de uma comaéica@is clara e sem ruidos de lado a
lado.

Schimidt e Bosa (2007) enumeram a relevancia deeafeento de servicos de
informacé&o e orientacdo, atendimento psicolégigpupos de pais. Para isso, 0s ambientes
devem possibilitar a essas mulheres condi¢des r@ensescutadas, trocarem experiéncias,
compartilharem dor, sofrimento e amenizarem sug8sias e incertezas.

Smeha e Cezar (2011) classificam a psicologia cpratagonista da rede de apoio
as maes, contribuindo para a prevencdo em saudalmes familias que possuem membros
com autismo a partir do desenvolvimento de gru@os pais tendo como base a troca de
experiéncias, grupos informativos que auxiliemierdem a familia/mae na vivéncia com o
autismo. Ja Borges e Boeckel (SD) citam a neceadsida uma rede de apoio social capaz de
evitar que a mae perca a sua condicdo de mulhetentimo sentimento de pertencimento
social.

Na compreensdo de Monteiro et al (2008) a enfermaigen valor destacado no
suporte e no acolhimento as méaes. O suporte s& pait a tarefa de auxiliar as pessoas na
perspectiva de humanizar o atendimento no senadacdlhimento como elemento motivador
de aceitacao para quem recebe a atencéo e o cullask e Holanda (2011) falam que desta
forma, o ambiente tende a ser calmo e direcionaufoaer estresse. Lembram ainda de um
programa que defende observacdo, espera e escotaageelas falas constantes e
sequenciadas das méaes e que criam uma barreicammenicacdo da crianca.

No entendimento de todos os autores a qualidadgethalimento humano faz toda a
diferenca no suporte oferecido as méaes de criaogas espectro autistico, bem como o
recurso de estruturas ou espacos de interacao esgas mulheres a fim de se atenuar os
efeitos psicologicos sobre elas. Entretanto, ficalemte que é necessario aperfeicoar a
atuacao dos profissionais de saude na medida emsguées reclamam dasvalorizagcéo de
suas queixas e de negligéncia no atendimento. Supge&ologia enquanto fontes de suporte

na atencdo e no cuidado para essas maes e seas ddim TEA, com um servico de
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acolhimento que preconize a experiéncia de interad@ grupos e redes de apoio na
perspectiva de manter o pertencimento social dessheeres.

4 CONSIDERACOES FINAIS

A partir da realizagéo do estudo foi possivel olmmemelhor a dedicac@a atengéo
dirigida pelas méaes aos filhos com espectro attisiicou demonstrado que existem grandes
dificuldades e que as estratégias utilizadas pas ®ho desde percepcbes pessoais até
orientacdo de especialistas ou experiéncias catetjiue ajudaram na solucédo das limitacdes
de relacionamento, maior caracteristica dos pomadde TEA. Outro fator é a falta de
informacdes sobre o tema e a baixa presenca ddedebasociedade, principalmente no
ambiente académico com poucos estudos ou artifgesamados, o que dificultou a producéo

de pesquisas e o trabalho ora concluido.

Desta forma, pode-se dizer que 0s objetivos da umssgdeste estudo foram
alcancados, uma vez que os autores analisadostipammverificar que a descoberta do TEA
desencadeia sentimentos que se misturam a decepgdsacoes, estresse, impoténcia e
reducdo do grau de interacéo e convivéncia harradradamilia e fora dela. E a partir de um
maior esclarecimento e de mais informacao quemssdro se altera, com a mée assumindo o
protagonismo da relagdo com os filhos na buscajpoda terapéutica para vencer até mesmo
questdes culturais como a recusa e a falta de emmgdio do cuidar de uma crianca autista.

Através da andlise realizada, foi confirmada a teg® que o suporte interdisciplinar
aparece como um importante recurso para um melbmm@anhamento das maes e dos
portadores de TEA enquanto retaguarda terapéuicadicdo que cria um ambiente mais
saudavel para essas mulheres na perspectiva taadénelhorar a autoestima e a relacao
com os seus filhos autistas. Outra relevante atu@gi participacdo das escolas de educacao
especial cumprindo funcdo social enquanto fontedmia de protecdo de maes e filhos com
espectro autistico. Ja a enfermagem se destacepasfa de humanizar o acolhimento e o
atendimento as maes.

Conclui-se que somente com informacéo, suportenpdale aprendizado se alcanca
um convivio de maior harmonia em que as méaes caesegnelhorar sua condicdo de
referéncia na relagcdo com os portadores de TEAseNaspecto, recomenda-se a insercao da
enfermagem com o viés de humanizacdo de uma potiegprevencdo e uma rede de apoio
psicologico e emocional como formas de se garantimmelhor atendimento e compreensao
das dificuldades vivenciadas por essas maes &filho

Sendo assim, esse estudo torna-se relevante poomiiebui para a reflexdo dos
profissionais de salude, destacando-se os estuddetemfermagem sobre essa tematica,
visando reconhecer a necessidade de mais pesquisiEscussdes sobre as dificuldades
enfrentadas por mées de criangas com TEA. Assimpraissionais da salde também devem
somar esforcos, potencializando os conhecimentws, gropostas inovadoras de integracao
entre os diversos setores, bem como sugere-se dausternet para troca de experiéncia e
aprendizado com o fim de se encontrar o melhor cogbara cada caso.
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Portanto, espera-se que, a partir deste estud@sopessoas possam ter acesso as
informacfes e compreensdo sobre o tema, possibidita surgimento de novas pesquisas e
maior interacdo com as universidades nas areaaldi s1a perspectiva de se desenvolver
novas formas de acompanhamento e acolhimento gudigiem terapias mais eficientes,
surgimento de campanhas educativas e criacdo deosUgue colaborem e atendam essas
maes para dirimir davidas sobre o convivio comng@a autistas, com foco na assisténcia a
essas mulheres.
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