http://dx.doi.org/10.1590/1413-7372207840004

AS VIVENCIAS DE MAES DE JOVENS AUTISTAS'

Leticia Segeren?

Universidade de S&do Paulo, Sdo Paulo-SP, Brasil

Maria de Fatima de Campos Frangozo

Universidade Estadual de Campinas, Campinas-SP, Brasil

RESUMO. O autismo € caracterizado como uma sindrome comportamental que compromete a interagdo social, a
comunicagéo e o comportamento. A adolescéncia € uma fase em que ocorrem mudangas bioldgicas e psiquicas que
podem desencadear dificuldades e conflitos. Estudos tém apontado que para jovens autistas as dificuldades
encontradas neste periodo sdo mais acentuadas. A pesquisa teve como objetivo investigar as vivéncias de méaes de
jovens autistas, buscando identificar as reagdes iniciais ao diagndstico de autismo do filho, conhecer as rotinas diarias
do jovem e sua familia e identificar as dificuldades encontradas na fase da adolescéncia do filho autista bem como as
expectativas das maes em relagdo ao seu futuro. O estudo consistiu de uma pesquisa qualitativa com a utilizagdo de
entrevistas semiestruturadas, realizadas com onze maes de jovens autistas. Os dados coletados foram gravados,
transcritos, categorizados e analisados usando-se a técnica de andlise tematica. Os resultados apontam que o
diagnostico do autismo foi dado de forma abrangente, enfatizando as dificuldades no desenvolvimento da crianga. As
maes mudaram sua rotina para assumir o cuidado integral do filho. As dificuldades de socializagdo da crianga levaram
algumas delas a evitar ambientes sociais para nao ter que lidar com preconceito em relagao ao filho. As maiores
dificuldades encontradas na adolescéncia estao relacionadas ao amadurecimento sexual do jovem e sao decorrentes da
falta de informagbes das mées e agravadas pelo desconhecimento quanto a quem recorrer para obter orientagédo. A
maior agressividade na fase da adolescéncia dos filhos autistas foi referida como mais um obstaculo que reforgou o
isolamento e o preconceito.

Palavras-chave: Autismo; adolescéncia; maes.

THE LIVING EXPERIENCES OF MOTHERS OF AUTISTIC YOUNGSTERS

ABSTRACT. Autism is characterized as a behavioral syndrome that affects social interaction, communication and behavior.
Adolescence is a stage in which biological and psychological changes occur that may trigger difficulties and conflicts. Studies
have shown that young autistic difficulties encountered during this period are more pronounced. The research aimed to
investigate the experiences of mothers of young people with autism, trying to identify their initial reactions to the diagnosis of
autism; to know the daily routines of the youngster and his family, identifying the difficulties they face during adolescence and
the mothers' expectations about the future of the youngster with autism. A qualitative methodology research was carried out
using semi-structured interviews as a tool to collect data. The participants were eleven mothers of youngsters with autism.
Data were recorded, transcribed and categorized, and subsequently analyzed using content analyses techniques. Results
showed that the diagnosis of autism was given comprehensively, emphasizing the difficulties in the child development. The
mothers changed their daily routine in order to assume full care for the child. Difficulties with the child's socialization led some
of the mothers to avoid social meetings and also the need to deal with the prejudice against the child. The sexual maturation
of the youngster was mentioned as a major difficulty due to the mothers lack of information in how to deal with it and to whom
to tumn to for guidance. The aggressiveness had increased with the phase of adolescence and was reported as another
difficulty that reinforced isolation and prejudice.
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LAS EXPERIENCIAS DE MADRES DE JOVENES AUTISTAS

RESUMEN. E| autismo se caracteriza como un sindrome de comportamiento que afecta la interaccién social, la
comunicacion y el comportamiento. La adolescencia es una etapa en que se producen cambios biologicos y
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psiquicos que pueden desencadenar dificultades y conflictos. Los estudios han demostrado que para los jévenes
autistas las dificultades encontradas durante este periodo son mas grandes. El objetivo de la investigacion
ha sido investigar las experiencias de las madres de jovenes autistas, tratando de identificar las reacciones
iniciales al diagndstico de autismo del nifio; conocer las rutinas diarias del joven y su familia; identificar las
dificultades encontradas en la etapa de la adolescencia del hijo autista, asi como las expectativas de las madres
sobre el futuro. Se trata de una investigacion cualitativa, con entrevistas semiestructuradas realizadas con once
madres de jovenes autistas. Los datos recogidos fueron grabados, transcriptos, categorizados y analizados
usando la técnica de andlisis tematico. Los resultados sefalan que el diagnéstico de autismo fue dado de modo
abarcador, resaltando las dificultades en el desarrollo del nifio. Ocurrieron cambios en la rutina de las madres
para que asumieran el cuidado integral al nifio. Las dificultades de socializacién del nifio llevaron con que algunas
de ellas evitaran ambientes sociales para no tener que lidiar con el prejuicio contra el hijo. Las mayores
dificultades encontradas en la adolescencia estan relacionadas con la maduracién sexual del joven, debido a la
falta de informaciones de las madres y agravadas por el desconocimiento de a quién recurrir para obtener
orientacion. La agresividad que aumentd en la etapa de la adolescencia de los hijos fue referida como mas un

obstaculo que reforzo el aislamiento y el prejuicio.
Palabras clave: Autismo; adolescencia; madres.

O Autismo é considerado pela maioria dos
autores como um transtorno global do
desenvolvimento que se inicia antes dos trés anos
de idade. Caracteriza-se como uma sindrome
comportamental de etiologias multiplas que
compromete o processo do desenvolvimento
infantil (Schmidt & Bosa, 2003). Esta sindrome
afeta a interacdo social, a comunicagcdo e o
comportamento geral do autista, 0 que resulta em
interesse por atividades restritas, estereotipadas e
repetitivas.

A descoberta de uma patologia, deficiéncia
ou alteracdo em uma crianga traz repercussoes
na vida dos pais e, frequentemente, também
mudangas significativas na vida das maes, que
assumem a responsabilidades de cuidar da
crianca. Assim também acontece com a familia
de uma crianca autista.

Com o passar dos anos as maes, pais e
familiares vao se adaptando a convivéncia com a
crianga autista; mas a adolescéncia pode trazer
modificagdes na dindmica do relacionamento do
grupo familiar ante as mudangas que ocorrem
neste periodo da vida. Transformacgdes fisicas
como, por exemplo, o desenvolvimento dos
caracteres sexuais, modificagdes corporeas e de
estatura, transformagdes psicolégicas como a
expressividade, o comportamento, a adaptagao
social sdo ocorréncias dessa fase (Setian, Colli
& Marcondes, 1979; Smith, Seltzer, Tager-
Flusberg, Greenberg & Cartes, 2008).

Na adolescéncia nada é estavel, pois € um
momento de transicdo entre imaturidade e busca
pela maturidade, e o final dessa fase é uma
época em que varias decisbes comegam a ser
tomadas em relacéo a vida futura. Nesse sentido
pode-se perguntar: como fica a questdo da

adolescéncia dos autistas? Como eles e suas
maes enfrentam essa transi¢cao? Os estudos tém
apontado a sobrecarga de atribuicbes de mées
de criangas autistas, mas ha pouca literatura
referente a fase da adolescéncia, especialmente
em relacao a realidade brasileira.

A presente pesquisa teve como objetivo
investigar as vivéncias de maes de jovens autistas,
buscando identificar as reacdes iniciais ao
diagnéstico de autismo do filho e as orientagbes
recebidas, conhecer as rotinas diarias do jovem e
sua familia e identificar as dificuldades encontradas
na fase da adolescéncia do filho autista bem como
as expectativas e sentimentos das méaes em
relagéo ao seu futuro.

METODO

A pesquisa é de natureza qualitativa e foi
desenvolvida com a utilizacdo de entrevistas
semiestruturadas para coletar dados. Foi
realizada com onze maes que tinham filhos
jovens com o diagndstico de autismo. Foram
buscados participantes em instituicdes que
atendem jovens autistas. A faixa etaria dos filhos
variou de 12 a 25 anos de idade.

O primeiro contato com as maes foi realizado
por meio das assistentes sociais de cada
instituicdo, as quais as informaram sobre a
pesquisa. Em seguida a pesquisadora entrou em
contato com as maes através de telefonemas ou
de visita a residéncia delas para efetuar o
convite e para detalhar as informagdes sobre a
pesquisa. Para aquelas que concordaram em
participar, foram agendados, em comum acordo,
o local, a data e o horario para a entrevista.
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As entrevistas foram realizadas na
residéncia das participantes ou na propria
instituicdo e foram gravadas.

Os dados foram coletados por meio de
entrevistas semiestruturadas, com roteiro de
questdes predefinidas pela pesquisadora.
Indagou-se as maes dos jovens autistas como
elas haviam lidado com eles na etapa da
adolescéncia: seu cotidiano, as tarefas e
responsabilidades, as dificuldades encontradas
no relacionamento com o filho, bem como seus
sentimentos e expectativas em relagdo ao jovem
autista.

Todas as participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e também
deram consentimento para a gravagdo das
entrevistas.

Foi utilizada uma amostra intencional, em
que a escolha das pessoas a serem
entrevistadas se faz intencionalmente em funcéao
da relevancia que apresentam em relagdo a um
determinado assunto (Thiollent, 1988). O
fechamento amostral se deu pelo processo de
saturagédo (Fontanella et al., 2011), encerrando-
se a coleta de dados quando se constatou que
as informagbes estavam se repetindo e nao
produziam modificagdes nos resultados obtidos.
A seguir os dados das entrevistas foram
transcritos pela propria pesquisadora e
analisados com base na técnica de analise
tematica. Esta técnica consiste em leituras
cuidadosas do conteludo das entrevistas, que
foram separadas em categorias a partir das
hipéteses e objetivos do trabalho e entéo,
explorado o material para analise (Bardin, 1997).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Unicamp (Parecer n°
242/2010).

RESULTADOS
Caracteristicas sociodemograficas das
participantes
Os dados sociodemograficos das

participantes mostram que a média da idade
materna era de 42 anos, variando de 30 a 59
anos. Quanto ao estado civil, cinco (45,5%) eram
separadas, quatro (36,36%) eram casadas e
duas (18,18%) declararam-se solteiras. Oito
delas (72,7%) afirmaram n&o ter emprego
(72,7%) e as outras trés faziam trabalhos de
faxina (uma ou duas vezes por semana) ou rural
(sazonal). Em relagdo a escolaridade, trés
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(27,5%) tinham o Ensino Fundamental
incompleto, uma (9%) tinha completado essa
etapa da escolaridade, seis participantes (54,5%)
tinham completado o Ensino Médio e uma (9%)
declarou-se analfabeta. O numero de filhos
variou de um a nove, sendo a média de 3,3 filhos
por mae. Duas das participantes tinham dois
filhos com autismo, sendo que uma delas tinha
filhos gémeos e a outra, duas filhas.

Sobre apoios recebidos em relagdo aos
cuidados com o autista, 100% das maes
referiram receber o Beneficio da Prestacéo
Continuada, o que, em alguns dos casos,
permite que a mée fique em casa para cuidar do
filho autista. Em todos os casos investigados a
mae era a principal responsavel pelos cuidados
e obrigagdes em relagdo ao filho. Quanto ao
sexo dos jovens, sete deles eram do sexo
masculino e seis do sexo feminino.

O diagndstico do autismo fora dado, em
média, aos seis anos de idade da crianca,
variando de um até doze anos. Até os trés anos,
idade preconizada como ideal pela literatura
(Braga & Avila, 2004), em apenas 15% dessas
criangas havia sido diagnosticado o autismo Os
dados desta pesquisa corroboram os achados
da literatura em relagdo a ocorréncia do
diagnostico tardio, isto €, apds os trés anos de
idade.

A identificagdo do autismo e reagées iniciais
dos pais

Uma vez observadas diferencas no
desenvolvimento da crianga, os pais e familiares
buscaram diferentes médicos e realizaram
diversos exames até que ocorresse O
diagnostico do autismo. Seguem-se as falas de
duas participantes:

Entao, a gente comegou a perceber com
um ano e meio, eu e 0S meus pais, ai a
gente comegou a procurar neurologista,
fono... e dava tudo como se estivesse
normal; ai com quatro anos de idade eu
procurei um novo neurologista, e eles
encaminharam pra que se fosse feito
entrevista e alguns testes aplicados nele.
Quando ele tinha quatro anos foi
diagnosticado o autismo. (participante 5)

Na verdade, quando a A. tinha um ano e
nove meses foi relatado que ela tinha um
atraso, s6 que assim, varios exames a
gente néo sabia e néo tinha diagndstico.
Ela teve crise convulsiva com quatro
anos, ai a gente comegou a passar no
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neuro e ai a gente passava todo més, e
no Hospital P. mesmo foi encontrado a
area de psiquiatria; ai eles comegaram a
avaliar e falando que era isso, mas
assim eu ja percebia que ela tinha
algumas caracteristicas autisticas ... e ai
foi constatado mesmo com sete (anos).
(participante 9).

Geralmente o diagndstico foi informado aos
pais de forma abrangente, sendo enfatizadas as
dificuldades no desenvolvimento da crianca e
indicado que procurassem uma instituigdo
especializada no atendimento a autistas.

Olha, eles falaram assim: que o autismo
era um mistério da medicina, a gente
nédo sabe a origem do autismo, mas a
APAE que vai poder ajudar mais a
senhora nesse caso. Pbée na APAE, o
professor ja vai td sabendo o problema
dela. S6 vou te avisando: o autismo é
aquela coisa rotineira, eles gosta de tudo
do mesmo jeitinho. (participante 6).

As informagdes genéricas ou incompletas no
momento da transmissdo do diagndstico foram
também mencionadas por participantes de
pesquisa realizada por Andrade e Rodrigues
(2010), em que maes relataram ter de buscar por
conta propria conhecimentos acerca do assunto.

Para Favero-Nunes e Santos (2010), “... os
profissionais de saude infantil podem nao estar
sensibilizados para a importancia da detecgao
precoce do transtorno, o que minimizaria efeitos
negativos presentes e futuros” (p.03). O
desconhecimento dos profissionais acerca do
autismo, além de levar a diagndsticos tardios,
afeta a sociedade como um todo, gerando
preconceito e julgamentos equivocados, que
acabam por prejudicar a vida das familias destas
criancas (Andrade & Rodrigues, 2010).

A maioria das maes ndo tinha conhecimento
sobre o autismo e algumas disseram se sentir
aliviadas por saber, finalmente, o que o filho
tinha, isto &, aliviadas por ter um diagndstico:

Eu ndo sabia nem o que era autismo, so
tinha ouvido falar de autismo na
Pestalozzi, entdo ndo sabia nada, nada
de autismo; ndo sabia o que tinha que
ser feito, o que ia ser feito da vida, eu
nao sabia se ia desenvolver ou néo, eu
néo sabia nada, praticamente nada, foi a
vida que foi me ensinando a trilhar junto
com a escola, e assim, foi dificil, claro
que foi. (participante 7).

Segeren & Francozo

Andrade e Rodrigues (2010) dizem ser
necessaria uma capacitagao especifica para dar
melhores condigdbes para os profissionais
informarem, orientarem e treinarem as familias e
assim eles poderem ajudar no tratamento,
promovendo uma qualidade de vida mais
satisfatéria das criangas com diagndstico e de
sua propria familia.

As rotinas diarias do jovem autista e sua mae

A rotina da mée e a do filho autista séo
iguais, sendo na maioria dos casos, restrita a ida
a escola e a volta para casa. A dedicagédo da
mae ao filho autista é em tempo integral,
restando a ela pouco tempo para os cuidados
consigo propria, pois outros horarios sao
ocupados com os cuidados da casa. Muitas
sentem que vivem a vida do filho, e ndo a prépria
vida:

Eu vivo a vida dela, eu ndo tenho vida
propria, porque ela depende de mim;
entdo eu tenho que ficar do lado dela
nas crises, fazer companhia pra ela, nas
necessidades que ela precisa eu té ali
do lado ... todo dia as mesmas coisas —
escola casa, casa, escola, finais de
semana em casa. (participante 11).

Ou ainda: “por isso também que eu deixei de
fazer as coisas, muitas coisas pra ajudar o R.. Eu
praticamente parei com a minha vida, com 0s
meus objetivos pra cuidar dele, mas eu acho que
vale a pena....”. (participante 2).

Dificuldades encontradas pelas maes estao
relacionadas a socializagao do filho e alguns dos
relatos indicam a insatisfagdo da mae quanto a
rotina diaria, ndo havendo uma vida social para
os filhos, consequentemente, nem para elas:

E assim: de manh4 levantar, tomar café,
esperar o horario da escola; ele toma
banho, assiste televisdo nesse periodo,
vai pro quintal olhar a rua, todo dia é
isso; ai almoga, vem pra ca, chega em
casa toma banho, janta e fica assistindo
televiséo, depois vai dormir. Nosso dia é
assim. (participante10).

As rotinas das maes sdo definidas pelas
necessidades e demandas de cuidado com o
filho autista. As manifestagbes de que a vida
delas é a vida do filho autista podem ser
encontradas de forma semelhante em outras
pesquisas (Monteiro et al., 2008; Schmidt &
Bosa, 2007). De acordo com Cuvero (2008), as
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maes relatam um prejuizo em sua vida social e
na carreira profissional, tendo, frequentemente,
que abandonar o emprego para cuidar do filho.

Schmidt e Bosa (2007) relatam existir uma
expectativa por parte da sociedade de que, mais
que O0s pais, as maes assumam para si a
responsabilidades dos cuidados com a crianga.
Além disso, existe o sentimento de desamparo
das maes em relagdo aos maridos ou pais,
demonstrando o anseio de que eles assumam
uma responsabilidade conjugada pelos cuidados
com o filho.

Foi observada no depoimento das mées a
auséncia de mengédo ao pais, ou seja, pouco
falaram sobre eles. Em relagdo aquelas que
vivem com o marido, este quase nunca é
presente, porque, sendo o principal provedor de
renda da familia, gasta grande parte de seu
tempo com o trabalho; mas mesmo no periodo
em que esta em casa, ele ndo se responsabiliza
diretamente pelos cuidados da crianga.
Conforme relato das participantes, os pais
demoraram mais para aceitar e a se adaptar a
situagéo que o autismo traz.

Véarias mées entrevistadas n&o tém um
companheiro — sao solteiras ou separadas.
Verificou-se que ocorre uma auséncia ou
distanciamento dos pais separados, o que afeta
a vida do autista, que muitas vezes acaba
perdendo o contato com o pai, conforme relato
de uma das participantes: “Agora o pai dela ta
pra vir aqui em casa pra visitar ela, porque acho
que o advogado dele deu uma prensa boa nele,
ai ele ligou hoje pra mim, diz que amanhéa ele
vem ver ela.” (participante 6).

A auséncia do pai também acarreta a falta
de apoio financeiro e, nesse sentido, o Beneficio
da Prestagdo Continuada significa o unico
recurso com que algumas mées contam no
cuidado do filho autista.

A situagdo econdbmica desse grupo de
participantes |hes traz dificuldades para
buscarem outras atividades que nao a de cuidar
da casa e do filho. Como observam Favero-
Nunes e Santos (2010), o baixo nivel de renda
familiar resulta em escassez de recursos
financeiros, recursos que poderiam ajudar a
pagar um ajudante para cuidar da crianga em
algum periodo do dia, permitindo a mae dedicar-
se a outras atividades, como trabalhar fora ou
mesmo desfrutar de atividades de lazer,
relaxamento e estudos.

Em relagdo a ajuda de outros membros da
familia, esta parece ficar circunscrita a irmaos e
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avos; no entanto, como relata uma das
entrevistadas, s6 a méae parece saber, de fato,
como lidar com o jovem autista:

Ela tem vo, tem vo, tem os irméo, ela
tem um pai, mas ela s6 tem eu do lado
dela pras crises, quando ta doente, a
escola, pra tudo. Ela tem familia, mas é
s6 uma pessoa que... entendeu?
Ninguém sabe lidar com ela, ninguém
entende quando ela ta chorando, nem
das crises dela, sabe? (participante 11).

Adaptar-se a intensa dedicagao e prestagéo
de cuidados das necessidades especificas
acaba sendo uma tarefa bastante complicada e
estressante para as maes (Cuvero, 2008; Gomes
& Bosa, 2004). Pode ocorrer também um
impacto na saude mental, um maior grau de
tristeza e estresse, e mesmo que busquem
alternativas para minimizar o impacto do
autismo, este pode afetar significativamente a
qualidade de vida da mae e do filho.

Monteiro et al. (2008) e Smeha e Cezar
(2011) explicam que, por um lado, a dedicagao
integral das mées pode culminar em um
fechamento delas para outras vivéncias, mas por
outro, elas podem descobrir uma forga que nao
conheciam, um amor incondicional e paciéncia,
resultando em superagéo.

Schmidt e Bosa (2007) relatam que as méaes,
ao falarem do cotidiano, apontam também a falta
de apoio social e alto nivel de dependéncia de
outros integrantes da familia, gerando
inseguranga, ansiedade e outros problemas,
como preocupagbes a respeito do futuro. Por
outro lado, outros estudos (Bosa, Sifuentes e
Semensato; 2012) mostram que o diagnéstico do
autismo pode mobilizar, especialmente nas
maes, o senso de protecdo ao filho de uma
forma exclusiva e quase “insubstituivel” como
cuidadora. O fato de estas maes nao se sentirem
seguras para delegar tarefas ao companheiro e
a outras pessoas pode provocar o afastamento
de outros possiveis cuidadores.

As dificuldades encontradas na adolescéncia do
filho autista

Os relatos quanto as dificuldades
encontradas na fase da adolescéncia envolvem
os cuidados com a higienizag&do do jovem, como
nos seguintes depoimentos: - “As vezes bate
nele mesmo é... pede as coisas e ndo é tudo o
que eu entendo. E dificil assim na higiene pra
cuidar.” (participante 3); - “A dificuldade com ela
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mesmo que eu ainda tenho é a dificuldade de
controlar o xixi, que ela ainda nédo tem
controle....” (participante 9).

Estudos de Bosa, Sifuentes e Semensato
(2012) também encontraram dificuldades de
conhecimento dos pais de adolescentes autistas
quanto a sexualidade do filho, observando-se
que o filho era visto e tratado como crianga. “As
tarefas de higiene do filho, incluindo o banho,
eram responsabilidades maternas, ainda que
elas experimentassem desconforto com isso, no
caso dos mais velhos.” (p. 284-5).

Outras dificuldades estdo relacionadas a
agressividade, que aumenta nesta fase do
desenvolvimento: “Complicadissimo. Tem dia
que acorda chorando, vai dormir chorando, ele
se bate, entdo fica nervoso, se bate; ta chegando
a fase da puberdade, ndo sabe se manipular,
entdo tenta e ndo consegue....” (participante 5).

E dificil lidar com as dificuldades
relacionadas aos comportamentos apresentados
por autistas - como agitagdo, gritos ou
agressividade, dadas as especificidades de sua
natureza e a complexidade de sua etiologia,
conforme se vé nos depoimentos a seguir: - “E a
pior fase que eu tdé passando. Agora que é a
agressividade, que ele ndo era agressivo, essa é
a pior, eu acho que é hormdnios demais.”
(participante 10); - “na adolescéncia a D. deu um
pouco de trabalho porque a mudanga foi muito
forte pra ela, ela ficou muito nervosa, muito
agitada; ela foi controlada com medicamento,
tudo isso eu fui em busca ...”(participante 7).

A grande maioria dos autistas apresenta
comportamentos repetitivos, autolesivos ou
agressivos, o que tem sido destacado como
bastante comum na fase da adolescéncia. Essa
agressividade traz dificuldades de acesso da
familia a locais publicos. Para Schmidt e Bosa
(2007), esta situagdo acaba gerando um
processo de exclusdo social, pois interfere na
possibilidade de o sujeito aprender novas
habilidades sociais e educacionais que lhe
possibilitariam frequentar a escola, ambientes
publicos e a propria familia, pois em alguns
casos, inclusive ameaga a sua integridade fisica
ou a dos outros. Também foram mencionadas as
dificuldades relacionadas ao preconceito: “Na
rua, quando vocé sai, vocé tem que enfrentar o
preconceito, que é muito grande. Isso é muito
dificil pra gente como méae”. (participante 3).

As maes relatam que Ihes faltam
informacbes sobre como lidar com tais
dificuldades; porém, mais dificuldade ainda elas
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encontram em lidar com o amadurecimento
sexual, pois isto envolve aspectos ligados a
menstruacao e a masturbacao:

Ai os horménios ja comega a funcionar,
ai tem aquelas parte da relacdo... E
complicado, porque eu ndo sei como
lidar, ele as vez pede ajuda pra mim, do
jeito dele mais pede, e eu fico
constrangida, porque eu nado sei como
lidar; ai eu perguntei pro médico e ai o
médico falou: “Ndo, deixa ele se virar do
jeito dele”; mas tem coisas que as vez a
gente tem que ajudar.... (participante 3).

O mesmo se vé no trecho a seguir: “por ela
ja ta na adolescéncia tudo, ela ja menstruou;
entao essa é a parte mais complicada, porque eu
tinha muito medo....” (participante 9). As mées de
jovens autistas referem ndo saber a quem
recorrer € como resolver a situacao relativa a
sexualidade, dizendo que se sentem perdidas
com a situacgao.

As expectativas em relagao ao futuro do filho

Ao avaliarem o desenvolvimento do filho,
todas as maes relataram ter havido uma melhora
com o passar dos anos: “porque o que eu Vi, 0
desenvolvimento do R. foi fantastico, tanto assim
dele interagir com a gente, na escola o0s
professores fala como ele ta participando mais,
conseguindo as coisas....” (participante 2).

As mées percebem o desenvolvimento do
filno e observamos que nesse momento da
entrevista as participantes mostravam-se mais
animadas ao descreverem seus filhos. Quando
deixam de relatar os sofrimentos com o
diagnostico e sua adaptagcdo com a crianga,
falam mais positivamente do filho jovem.

Segundo Smith et al. (2008), alguns estudos
tém demonstrado que os pais de adolescentes
com autismo tém niveis mais elevados de bem-
estar psicolégico do que pais de criangas mais
novas, demonstrando adaptagcdo ao papel de
cuidar ao longo do tempo. Ter uma crianga mais
velha com autismo, com idade média de 16
anos, esta associado a melhor saude mental
materna e menor sensagdo de carregar um
fardo, em comparagdo com ter um filho mais
jovem, com idade média de 11 anos. Uma
possivel explicagdo para essas melhorias no
bem-estar materno pode estar relacionada ao
desenvolvimento de estratégias de adaptagéo
mais eficazes aos cuidados ao longo do tempo,
como observaram Smeha e Cezar (2011).
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Maes de jovens autistas

Quando questionadas sobre o futuro dos
jovens, as maes afirmaram que almejam a
independéncia do filho e estimulam agbes no
cotidiano para isso. Sonham que eles encontrem
uma parceira e tenham um emprego:

Espero que ele ftrabalhe, que ele
namore, que ele encontre uma menina
do jeitinho dele, sabe? Que ele namore é
o meu sonho, ndo sei se esta longe,
tantas coisas que eu pensava que
estava distante e hoje néo ta.... Assim,
ele vai se desenvolver, eu tenho
esperanga, que ele trabalhe, que ele
namore, eu tenho essa esperanga ainda,
mas assim, eu aceitei numa boa, aceitei.
(participante 8).

O transtorno do autismo causa
preocupagbes nas familias de criangas e
adolescentes, especialmente no que se refere a
independéncia deles. As maes desejam que eles
se insiram na sociedade pela busca da
“‘normalidade”, como se Vvé& no seguinte
depoimento: “apenas quero que elas fiquem
mais independente, a independéncia delas do
banho, do comer, saber andar, s6 isso que eu
espero, a independéncia.” (participante 7).

Maes e pais podem demonstrar reacdes
diferenciadas em relagdo ao diagndstico de uma
deficiéncia - por exemplo, luto, choque, negagéo,
depressdo, sentimentos de culpa, raiva,
vergonha - mas também aceitagdo e adaptagao.
Assim, os pais se veem diante do desafio de
ajustar seus planos e expectativas quanto ao
futuro, sendo a principal dificuldade a de saber
lidar com as limitagdes e necessidades do filho.

De acordo com Monteiro et al. (2008),
descobrir-se como mae de uma crianga autista
rompe com sonhos e desejos. As maes se veem
num mundo do qual ndo tém escapatodria e se
sentem impotentes e inuteis. Nestas condi¢oes
elas buscam, além das instituicdes, outras forcas
para enfrentar o fato de ter um filho autista.
Muitas vezes é na fé e confianga em um Ser
sobrenatural que encontram a forca e depositam
suas esperangas.

Algumas mé&es sentem medo da morte por
nao saberem o que sera dos filhos; outras ja
preveem que algum membro da familia assumira
a responsabilidade pelos cuidados do jovem
autista:

Isso ai eu ndo sei como vai ser.
Enquanto eu tiver viva as coisas vai
indo, né? Mas depois, como diz, meu
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Deus da jeito pra tudo, mas tem meu
filho, né? Tem minha nora, eles toma
conta dele... porque enquanto a gente
puder oia [sic], tomar conta, tudo bem,
né? Mas vai ficar por conta do irméo, vai
ficar por conta dele. (participante 1).

CONSIDERAGOES FINAIS

Na maioria dos casos investigados nesse
estudo o diagndstico do autismo foi feito
tardiamente e geralmente compreendido pelas
maes como dificuldades no desenvolvimento da
crianga. Mudangas na rotina  familiar,
especialmente, na das maes, ocorreram com
todas as participantes. As dificuldades de
socializagdo do filho com autismo levaram
algumas delas a isolar-se no ambiente
domeéstico, evitando ambientes sociais, inclusive
como uma maneira de evitar o preconceito em
relagéo a crianga. A restricao a vida do lar e aos
cuidados do filho foi relatada como situacao de
sofrimento pelas maes.

A agressividade, aumentada com a chegada
da adolescéncia dos filhos, foi referida como
mais um obstaculo que reforgou o isolamento e,
algumas vezes, o preconceito. As maiores
dificuldades encontradas na adolescéncia estéao
relacionadas ao amadurecimento sexual e
decorreram da total falta de informagdes das
maes sobre a questdo. Chamou-nos a atengao
neste estudo que essas dificuldades séao
agravadas pelo desconhecimento das mées
sobre a quem recorrer para obter orientacdo. A
auséncia de politicas publicas voltadas a
educacdo sexual de adolescentes com
necessidades especiais € uma lacuna que
precisa ser sanada com urgéncia.
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