® REUFPI

Revisla de Enfermagem da UFPI

Original

Percepc¢oes de maes de criancas com autismo sobre rede apoiadora e estratégias

de cuidado consigo

Perceptions of mothers of children with autism about a support network and self-care strategies
Percepciones de madres de nifios con autismo sobre la rede de apoyo y estrategias de autocuidado

Aislany Warlla Nunes
Luna®

ORCID: 0000-0003-3798-2805
Moénica Cecilia Pimentel de
Melo?

ORCID: 0000-0003-4029-4886
Ana Dulce Batista dos
Santos!

ORCID: 0000-0002-6773-4127
Jacqueline Iukisa Faustino
Calado?

ORCID: 0000-0003-0194-8111
Maria Vivianne Pereira dos
Santos!

ORCID: 0000-0001-6868-8700

1Universidade Federal do Vale do
Sao Francisco. Petrolina,
Pernambuco, Brasil.

2Beehave: Solugdes
Comportamentais. Petrolina,
Pernambuco, Brasil.

Autor correspondente:

Monica Cecilia Pimentel de Melo
E-mail:
monica.cecilia@univasf.edu.br

Resumo

Objetivo: Analisar as percepcdes das maes de criancas com autismo
quanto a rede de apoio existente e as estratégias de cuidado para si que
poderiam ser oferecidas pelos servigos terapéuticos em sala de espera.
Métodos: Estudo qualitativo, exploratério e descritivo, realizado em
outubro de 2021, aprovado pelo comité de ética, parecer 4.767.339.
Empregou-se a entrevista semiestruturada com 29 maes de criangas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista, através da analise
temética de contetido. Resultados: Perante a necessidade terapéutica
dos filhos, cabe as maes toda a logistica de acompanhamento da familia,
em uma representagdo patriarcal que ainda ndo rompeu com o
romantismo da maternidade. As maes apontam a necessidade de
momentos que pudessem proporcionar a realizacao de atividade fisica,
alongamento, meditacdo e de cuidados estéticos, pois devido a
sobrecarga a qual sdo submetidas e a caréncia da rede de apoio a elas
ofertadas, os locais terapéuticos poderiam também vir a ser ambientes
de autocuidado. Conclusdo: Ressalta-se que os servigos precisam
reconhecer as marcas do patriarcalismo e, ao mesmo tempo, ofertar
acolhimento, escuta e atendimento a outras necessidades que

permeiam a maternagem de uma crianga com autismo.

Descritores: Satide da mulher; Maes; Transtorno do Espectro Autista;
Autocuidado; Salas de espera.

O que se sabe?

As mies assumem sozinhas as demandas de cuidado aos filhos com o TEA. Portanto,
é preciso tracar estratégias de acolhimento e autocuidado, para elas, por parte dos
servigos terapéuticos.

O que o estudo adiciona?
O estudo revela a principal matriz de apoio das maes, cujos filhos tém TEA,
juntamente com a descoberta de estratégias fundamentais para um cuidado mais
integral a essas mulheres.

Como citar este artigo: Luna AWN, Melo MCP, Santos ADB, Calado JIF, Santos MVP. Percepcdes de maes de criancas com autismo
sobre rede apoiadora e estratégias de cuidado consigo. Rev. enferm. UFPL [internet] 2023 [Citado em: dia més abreviado
ano];12:e4284. doi: 10.26694 / reufpi.v12i1.4284
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Abstract

Objective: To analyze the perceptions of mothers of children with
autism regarding the existing support network and self-care
strategies that might be offered by therapeutic services in waiting
rooms. Methods: A qualitative, exploratory and descriptive study
carried out in October 2021, duly approved by the ethics committee
under opinion No. 4,767,339. Semi-structured interviews were
conducted with 29 mothers of children diagnosed with Autistic
Spectrum Disorder, through thematic content analysis. Results:
Given the therapeutic needs of their children, it is up to the mothers
to take care of all the monitoring logistics of the family, in a
patriarchal representation that has not yet broken away from the
romanticism of motherhood. The mothers point out the need for
moments that may provide physical activity, stretching, meditation
and aesthetic care since, due to the overload to which they are
subjected and the absence of support network offered to them,
therapeutic places might also come to be self-care environments.
Conclusion: It is emphasized that the services need to recognize the
distinctive signs of patriarchy and, at the same time, offer
welcoming, listening and assistance to other needs that permeate the
aspects of being the mother of a child with autism.

Descriptors: Women's health; Mothers; Autism Spectrum
Disorder; Self-care; Waiting rooms.

Resumén

Objetivo: Analizar las percepciones de madres de nifios con
autismo en relacién a la red de apoyo existente y a las estrategias de
autocuidado que podrian ofrecer los servicios terapéuticos en las
salas de espera. Métodos: Estudio cualitativo, exploratorio y
descriptivo realizado en octubre de 2021 y aprobado por el Comité
de Etica conforme dictamen niimero 4.767.339. Se realizaron
entrevistas semiestructuradas a 29 madres de nifios diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista, a través de andlisis temtico de
contenido. Resultados: Ante la necesidad terapéutica de sus hijos,
toda la logistica de seguimiento de la familia es responsabilidad de
las madres, en una representacion patriarcal que todavia no logra
alejarse del romanticismo de la maternidad. Las madres sefialan la
necesidad de contar con momentos que pudieran proporcionar
oportunidades para realizar actividad fisica, elongacion, meditacion
y cuidados estéticos puesto que, debido a la sobrecarga a la cual estin
sometidas y a la ausencia de una red de apoyo, las instituciones
terapéuticas también podrian convertirse en ambientes de
autocuidado. Conclusién: Se destaca que los servicios de salud
deben reconocer las indiscutibles marcas del patriarcado y, al mismo
tiempo, acoger, escuchar y atender otras necesidades inherentes a ser
madre de un nifio con autismo.

Descriptores: Salud de la mujer; Madres; Trastorno del Espectro
Autista; Autocuidado; Salas de espera.

INTRODUCAO

Em uma conjuntura de desigualdades de género, atribuidas a fatores histéricos, culturais e sociais
do patriarcado, cabe a made o cuidado com os membros da familia, e seguramente, ao se tratar do

Z

diagndstico para Transtorno do Espectro Autista (TEA), também ¢é ela quem se desdobra por essa
descoberta, tratamento e mudangas compulsoérias no estilo de vida para adequar-se as novas demandas do

processo terapéutico do filho.®

De acordo com a Lei 12.764/2012, o individuo com TEA é considerado pessoa com deficiéncia, e,

portanto, sujeito de direitos para todos os efeitos legais. Outrossim, o autismo, de acordo com o Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais V (DSM-V) pode ser definido como um transtorno do
desenvolvimento cujos comportamentos possuem os seguintes predominios: deficiéncias sociais e de
comunicagdo, estabelecendo dificuldades de interacdo; interesses restritos, fixos e intensos cujo
comportamento se mostra estereotipado e repetitivo.?

Além da vivéncia da maternidade que, culturalmente, ainda é romantizada pela sociedade, a mae
de uma crianca com TEA traz consigo a maternagem atipica, que compreende o conjunto de
responsabilidades voltadas para um cotidiano cercado de acompanhamento multiprofissional infantil.
Com isso, é inevitavel que haja mudangas na rotina diaria atreladas a um emaranhado de sentimentos que
vao desde o medo, até a angustia pelo diagndstico, e sobretudo, pelo preconceito social que essa crianca
pode vivenciar.®

Por isso, é de suma importancia que se promovam agdes direcionadas para essas mulheres que
também sdo maes e cuidadoras, que muitas vezes, abdicam das suas carreiras profissionais, da sua vida
conjugal, social, de momentos de lazer e de cuidados com a prépria satide para vivenciarem uma
maternidade intensa e repleta de incertezas.®

Logo, evidencia-se que na grande maioria dos lares essas maes vivenciam estresse progressivo,
depressao, abandono do trabalho e de toda a conjuntura de perspectivas de desenvolvimento pessoal e de
autocuidado. Para mais, vale ressaltar que essas mulheres sdo o referencial mais estreito dos seus filhos,
assim, uma vez que essas maes nao estdo com sua sadde fisica e mental em bom estado, isso ira refletir na
relagdo com seus filhos, bem como no desenvolvimento deles.®

No entanto, apesar desse cendrio de sobrecarga de demandas e responsabilidades ndo ser uma
regra, faz parte de um padrao, sendo possivel inferir que a méae de criangas com deficiéncia é o membro da
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familia que mais se desgasta para se encaixar dentro das demandas terapéuticas e de rotina diaria do filho,
o que deve conferir uma maior sensibilizacdo e empatia quanto a sua condigdo de bem-estar por parte dos
terapeutas infantis.(® Ademais, é importante ressaltar que o acompanhamento multiprofissional ocorre de
forma simultanea e sem projecdo de alta prévia, tendo em vista que essa alta terapéutica dependera da
evolucado de cada crianga, o que sugere um periodo indefinido de assisténcia e permanéncia nos servigos
terapéuticos.?

Corroborando com o exposto, é possivel inferir o qudo a rotina dessas maes é modificada mediante
anecessidade de se cumprir os ciclos terapéuticos, e o quanto, muitas vezes, a saide dessas mulheres, além
de outras demandas préprias, como trabalho e lazer podem ser negligenciadas, a depender do grau de
comprometimento da rede de apoio existente que compactue com essa rotina adicional. Assim, elegeu-se
como objeto de estudo: rede de apoio e estratégias de cuidado a serem desenvolvidas para maes de criangas
com TEA, em sala de espera, pelos servigos terapéuticos. E, como questdo de pesquisa: quais as percep¢oes
das maées de criancas com TEA sobre rede de apoio e as estratégias de cuidado para si pelos servicos
terapéuticos durante a sala de espera?

A relevancia e as contribui¢des do estudo se pautam em evidenciar demandas de mulheres que
estdo, quase sempre, em uma posicdo de negligenciamento de cuidados para consigo mesmas, dada a
elevada demanda de responsabilidades e comprometimento de tempo semanal e didrio nas terapias, cuja
eficicia do tratamento terapéutico se da por longos periodos de assisténcia multiprofissional e sem prévia
de alta, fragilizando a viabilidade de cuidado dessas mulheres. Dessa forma, faz-se importante revelar
estratégias de cuidado, as quais podem ser oferecidas pelos servigos que atendem essas criangas, durante
a sala de espera, enquanto ocorre a sessao terapéutica, tornando esse periodo proveitoso e voltado para o
cuidado integral a essas mulheres.

Assim, esse estudo teve por objetivo analisar as percepcdes das maes de criancas com autismo
quanto a rede de apoio existente e as estratégias de cuidado para si que poderiam ser oferecidas pelos
servigos terapéuticos em sala de espera.

METODOS

Pesquisa qualitativa, exploratéria e descritiva.® Foi realizada em uma instituigdo da rede privada
e em uma da rede publica para fins comparativos das percep¢des maternas sobre o objeto de estudo. Assim,
elencou-se o Centro de Especialidades Terapéuticas (CRESCER), pertencente a rede privada em sadde, o
qual assiste criangas com TEA e outras demandas, ofertando servigos na area de psicologia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional, fisioterapia, psicomotricidade, musicoterapia e psicopedagogia. O [dcus referente a
rede publica em satide foi a Policlinica Municipal que oferece servicos na area de fonoaudiologia e terapia
ocupacional. Ambas as institui¢des estdo localizadas no municipio de Petrolina, Pernambuco.

Participaram do estudo maes de criangas com diagndstico para TEA, sem outros componentes
associados, que estivessem acompanhando seus filhos em sala de espera no periodo da coleta. Foram
excluidas maes de criancas que o diagnéstico ainda estivesse em investigacdo, ou ainda, que a crianga
estivesse com qualquer outro tipo de cuidador, independente do grau de parentesco.

Essa pesquisa contou com a colaboragdo dos responsaveis pelo gerenciamento das clinicas, além
da equipe de recepcao do servigo. Assim, houve um primeiro contato por parte do pesquisador com esses
membros, a fim de se pactuar os dias e horarios das coletas, bem como a disponibilidade da méae para
aquele momento.

Realizou-se uma entrevista semiestruturada em um ambiente calmo e provido de privacidade
enquanto as mées aguardavam seus filhos. A entrevista foi gravada por meio de um aparelho celular para
posterior transcricdo e andlise dos resultados. A pesquisa empregou uma amostra ndo probabilistica, do
tipo intencional, com fechamento amostral por saturacdo tedrica, a qual ndo permitiu incluir novos
participantes quando os dados obtidos passaram a expor, sob o entendimento avaliativo do pesquisador,
um segmento de redundancia e/ou repeti¢do, ndo sendo mais necessaria a continuidade da coleta de
dados, totalizando 16 entrevistas na rede privada e 13 na rede publica.®

O roteiro incluiu questdes de identificacdo como: idade, estado civil, escolaridade, quantidade de
filhos, religido, idade em que a crianga foi diagnosticada com TEA, quantidade atual de terapias da crianga,
quantas horas por semana sdo destinadas as terapias, e qual a pessoa que mais acompanha a crianca nas
terapias. Por conseguinte, as questdes norteadoras foram: 1. Vocé possui uma rede de apoio nas atividades
domésticas e/ou de cuidado com seu filho? 1.1 Quais seriam essas pessoas que te auxiliam? 1.2 Como esta
essa rotina atualmente? 2. Vocé tem tido o apoio necessario para realizar suas atividades pessoais (ir ao
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médico, realizar atividade fisica, ter um momento de lazer...)? 3. Para vocé, como os espagos de terapia
poderiam ser espacos de cuidado também para a mae? 3.1 Caso fosse oferecido algum tipo de atividade
fisica, vocé teria disponibilidade em participar regularmente? 3.2 Qual(is) atividade(s) ou atendimentos
vocé sugere?

Para mais, diante da situacdo de enfrentamento a pandemia ocasionada pelo novo Coronavirus,
durante a entrevista foram adotadas medidas de biosseguranca validas para a entrevistadora e entrevistada
como o uso da mascara, distanciamento de seguranca, além disso, foi ofertado alcool em gel antes de iniciar
as gravagoes.

O material empirico foi analisado a partir da andlise tematica de contetdo, percorrendo-se trés
fases de tratamento: pré-andlise em que foi realizado o acesso inicial aos documentos, a fase de leitura,
organizacao, estruturacdo dos esquemas e transcricdo do material, o qual serviu como corpo da anélise.
Como segunda fase, ou fase de exploragdo do material, foram definidas as unidades de codificagdo, selegao
de regras de contagem e enumeracgdo em razdo de caracteristicas coletivas. Na tltima fase, mediante
conclusdo e explanagdo, o material empirico obtido teve significados e validacdo, considerando toda a
apreciacdo do material colhido.®)

Com o objetivo de assegurar e manter a fidedignidade do processo de confidencialidade, as
participantes foram identificadas no roteiro de entrevista apenas pela inicial “MA 1”7 (mde atipica 1), e
assim, sucessivamente, enumerados mediante a ordem de aplicacdo do instrumento, considerando se a
terapia é em rede privada ou publica (MA 1 ptblica ou privada).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da
Faculdade de Integracdo do Sertdo - FIS, emitido em 10 de junho de 2021, através do parecer 4.767.339,
porém os dados s6 foram coletados na primeira quinzena de outubro de 2021, ap6s acontecer a articulagdo
com os servicos em que a coleta foi realizada, encerrando-se em 17 de fevereiro de 2022.

RESULTADOS

Na rede privada, dentre as 16 médes participantes, a faixa etaria variou entre 25 e 45 anos, quanto
ao estado civil houve 02 em unido estavel, 04 solteiras e 10 casadas. Dentre elas, 12 assumem a rotina
terapéutica e de cuidados com os filhos, em 01 caso a rotina é assumida pelo pai, e em 03, por ambos.
Quanto ao nivel de escolaridade, verificou-se 01 com ensino fundamental completo, 03 com graduacdo em
andamento, 06 com graduagdo completa e 06 com pés-graduacdo, sendo 03 especialistas, 02 com mestrado
e 01 com doutorado. Em relacdo ao namero de filhos, as maes declararam ter entre 01 e 03 filhos. A religido
predominante foi catélica, sendo 09. As maes declararam que seus filhos foram diagnosticados com TEA
entre 1 e 5 anos de idade. Para mais, ao que se refere a quantidade de terapias realizadas pelas criangas
obteve-se 0 minimo de 03 e 0 méximo de 10 terapias semanais.

Ja na rede publica, dentre as 13 maes participantes, a faixa etaria variou entre 28 e 42 anos, quanto
ao estado civil sdo 03 casadas, 04 solteiras e 06 divorciadas. Dentre elas, 11 assumem a rotina terapéutica e
de cuidados com os filhos, em nenhum caso a rotina é assumida pelo pai, e em 02, por ambos. Com relacao
ao nivel de escolaridade verificou-se que 02 possuiam ensino fundamental incompleto, 03 possuiam ensino
fundamental completo, 06 possuiam nivel médio completo e 02 eram graduadas. Em relagdo ao ntimero de
filhos, as mdes declararam ter entre 01 e 03 filhos. A religido predominante foi a catélica, sendo 07. As maes
declararam que seus filhos foram diagnosticados com TEA entre 1 ano e 8 meses e 5 anos e 7 meses de
idade. Contudo, com relagdo ao nimero de terapias realizadas pelas criangas, as maes declararam o minimo
de 01 e o maximo de 03 terapias.

Salienta-se que independente do estado civil observa-se uma convergéncia com a literatura, em
que tanto na rede publica, quanto na rede privada sdo as mées as que assumem, em sua maioria, a rotina
terapéutica e de cuidados com os filhos, evidenciando uma sobrecarga em demasia destinada a elas.®
Ademais, quando se verifica o grau de escolaridade das participantes, percebe-se um nivel mais elevado
na rede privada, o que remete em um maior acesso as informagdes e conhecimento sobre o tema em
decorréncia de melhores condi¢ées financeiras. (0

Com relacdo a idade em que as criangas foram diagnosticadas com autismo, nota-se pouca
diferenca, ja que atualmente o diagnostico tem se tornado cada vez mais precoce. Porém, a precocidade
diagndstica ndo vem acompanhada por uma acessibilidade terapéutica em niveis ideais para
aproveitamento da neuroplasticidade cerebral na infdncia, culminando em prejuizos futuros para a
qualidade de vida das criangas.(
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Da anélise requerida, emergiram 03 categorias: “Rede de apoio e as marcas do patriarcalismo”;
“Desafios no cuidado consigo”; “Espacos de terapia infantil podem se tornar espacos de cuidado
materno?”.

Rede de apoio e as marcas do patriarcalismo

Quando as mdes discorrem sobre suas possibilidades de rede de apoio, é unanime perceber o quao
se tornam as Unicas responsaveis em se desdobrarem para cumprir com suas demandas laborais,
domésticas, familiares e de acompanhamento de seus filhos.

[...] tudo é muito complicado, porque tenho que me dividir entre a rotina de terapias e o
trabalho. Meu marido me ajuda, mas nao é sempre [...]. (MA 16 privado)

[...] eu trabalho, mas como é perto de casa e pertence a minha familia, levo meu filho. Passo
o dia fora, entro as 8h e saio as 17h. Nos dias da terapia trago ele e procuro ajudar do jeito
que posso, ndo tenho como trazer mais vezes para ele ser melhor acompanhado, porque
ganho por dia trabalhado, entdo fica dificil [...]. (MA 6 ptublico)

[...] eu trabalhava, mas sai do trabalho para cuidar dele [...]. Em seguida, engravidei do
segundo filho e descobri que o outro também é autista, entdo minha rotina é cuidar da
casa pela manha, o mais velho vai para escola esse ano, o mais novo, comigo, e a tarde,
trago os dois na terapia [...]. (MA 9 publico)

Nesses discursos, observa-se que perante a necessidade de acompanhamento terapéutico dos
filhos, cabe as méaes o abandono dos seus empregos ou a adaptagdo dos seus horarios de trabalho, e que,
mesmo havendo uma fragil divisao dessa responsabilidade com o pai, como exposto na narrativa de MA
2, toda a logistica de interagdo e participagdo com os terapeutas ainda permanece com a mae, pois cabe a
ela, em uma representagdo patriarcal que ainda ndo rompeu com o estigma de “boa mée”, cuidar da sua
familia.

[...] estou em home office e em pouco tempo ja estarei de volta ao modo presencial, ainda
ndo sei como vai ser. Nesse momento eu e meu esposo estamos revezando os dias de trazer
a terapia, mas toda a rotina de participacao, e de ficar a par quanto ao que est4 acontecendo
nos atendimentos e conversar com os terapeutas, tudo, sou eu [...]. (MA 2 privado)

Desafios no cuidado consigo

Quando questionadas sobre disporem de tempo para desenvolver cuidados para si, como ir ao
médico, realizar atividade fisica ou contemplar momentos de lazer, essas mulheres demonstraram que ha
limitacGes, pois precisam, quase sempre, que haja disponibilidade de quem ira assumir os cuidados e
responsabilidades com seus filhos em sua auséncia, ainda que momentanea.

[...] ndo tenho tempo para atividade fisica. O lazer ele é compartilhado com as criangas,
meu marido, minha familia e alguns poucos amigos. E assim, a gente cria esse tempo, mas
pra dizer que tem sobrando, ndo tem [...]. (MA 11 privado)

[...] caso seja necessario tenho meus filhos para me ajudar, mas tenho que combinar com
antecedéncia para eles se organizarem no trabalho, mas fazer atividade fisica s6 se fosse a
noite, porém ja estou muito cansada [...]. (MA 15 privado)

[...] ndo tenho sempre. Quando minha cunhada pode, ela me ajuda. Ja perdi consultas por
néo ter quem ficasse com meu filho [...]. (MA 8 ptblico)

[...] se eu precisar, as vezes, consigo alguém, mas, na maioria das vezes, ndo consigo quem
me ajude [...]. (MA 10 ptblico)

Esses depoimentos sugerem uma sociedade ainda com raizes fincadas no patriarcalismo em que as

praticas de autocuidado e o cumprimento das demandas de satide dessas mulheres ficam comprometidas,
devido a fragilidade na rede de apoio e uma escassa divisdo de responsabilidades terapéuticas com o pai.
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Espagos de terapia infantil podem se tornar espacos de cuidado materno?

Na percepcdo das mées os locais de cuidado infantil poderiam tornar-se espagos de cuidado
materno, enquanto as criangas sdo aguardadas na sala de espera. Dentre os cuidados que emergiram estao
um local que permita a escuta baseada no cotidiano das familias, promovendo a aquisicao de informagoes,
o esclarecimento de davidas e a troca de experiéncias.

[...] Seria muito bom se houvesse um profissional para conversar com as maes durante
esse periodo que ficamos na sala de espera, principalmente para o inicio das terapias, [...]
(MA 2 privado).

[...] Poderia ter um momento de conversa com as maes para tirar nossas davidas [...]. (MA
3 publico)

Outro aspecto revelado, além das rodas de conversa foi que o espago terapéutico dispusesse de um
arranjo que permitisse a elas a continuidade de seus afazeres laborais de forma remota, haja vista que a
duracao das terapias demanda boa parte de um turno diario de trabalho.

[...] poderia ter uma sala para ficar mais a vontade, porque ficamos muito tempo na sala
de espera e daria para trabalhar em sistema de home office enquanto espera a terapia acabar.
Além disso, poderia ter uma atividade educativa, uma roda de conversa com as maes e
pais que ficam aqui na sala de espera, até para dar um apoio psicolégico, mesmo que fosse
uma vez ao més [...]. (MA 13 privado)

Devido ao intensificado processo de assisténcia profissional requerido para as criancas com TEA,
é possivel um reajuste em todo o cotidiano das maes, se 0s espagos terapéuticos se tornarem, também,
aliados nesse processo de olhar para as maes como sujeitos a serem cuidados. Portanto, as méaes apontam
em suas falas a necessidade de momentos que pudessem proporcionar a realizacdo de atividade fisica,
alongamento, meditacdo e de cuidados estéticos.

[...] Acredito que uma roda de conversa com as mées e um profissional durante o tempo
de espera, seria muito bom. Uma atividade fisica também seria importante [...].
(MA 2 publico)

[...] A meditagdo seria minha escolha, porque a semana é uma correria tdo grande, seria
6timo [...]. (MA 4 publico)

[...] todos os locais de atendimento terapéutico poderiam se transformar em um ambiente
mais produtivo, pois no meu caso passo um tempo bem relevante na sala de espera, chego
as 13h e s6 saio as 17h, trés dias por semana. Entdo, poderia ter um curso de
autoconhecimento para as mdes, uma roda de conversa, porque tem muitas maes que
precisam e que nao tem essas informacdes. Além disso, poderia ser oferecido um momento
de beleza, algo para trabalhar a autoestima e confianga dessa mae que também é mulher
e que ndo tem esse tempo [...]. (MA 3 privado)

As falas dessas mulheres, demonstram que o acolhimento as méaes de criangas com TEA torna-se
imprescindivel, e em seus discursos revelam possibilidades de promogao de amparo, conforto e bem-estar
em detrimento do descompasso que, muitas vezes, vivenciam no seu cotidiano de cuidados consigo
mesmas.

DISCUSSAO

Cuidados domésticos e rotineiros com os filhos sempre foram ditados como elementos intrinsecos
ao universo feminino e para tal, os homens ao realizarem esses mesmos cuidados, partem de um imaginario
social patriarcalista de que ndo faz parte de suas atribui¢des. Nesse tocante, quando possivel, o0 homem
passaria a ser apenas um coadjuvante dessas atividades, corroborando com a ideia de que sua colaboracao
é apenas uma “ajuda secundéria”, sem obrigacdo de ser realizada.

Desse modo, e conforme demonstrado no estudo, esse cendrio auxilia para uma sobrecarga
significativa as maes e, em contrapartida, gera um maior alivio e conforto perante os deveres dos pais.
Nessa convergéncia, ter um filho com autismo desencadeia um nivel elevado de estresse e cansago para as
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maes, devido ao fato de elas assumirem integralmente os cuidados e a rotina terapéutica dos filhos, quando
tais cuidados deveriam ser compartilhados igualmente.(12)

De acordo com os relatos desse estudo, essas mulheres quando passam a ter toda a
responsabilidade de cuidados com o filho diagnosticado com TEA experienciam rendncias de suas
atividades laborais, de cuidados consigo mesma e de isolamento, assumindo uma maternagem solitdria e
sobrecarregada, fisica e mentalmente.(’) Dessa forma, embora tenha-se grandes variacdes de
comprometimento no TEA, é fundamental considerar as modifica¢des e os impactos no contexto familiar e
que podem gerar os mais diversos conflitos, como: questdes conjugais, impacto na relagdo com os outros
filhos, implica¢des de base financeira, e ainda, a sobrecarga de um dos membros. Nesse sentido, faz-se
necessdrio a reflexao e o didlogo entre os pais para que tal cendrio seja evitado, visto que, toda essa
responsabilidade é estabelecida para a genitora.(4

No entanto, é sabido que diante da historicidade do patriarcado difundiu-se um ideal de mae que
“de tudo, ela da conta”, atribuindo-se estereétipos femininos e maternos de “super mae/mulher”,
“mae/mulher forte que tudo suporta”, “mae/mulher guerreira”. Destarte, percebe-se no 4mago desses
discursos que toda demanda requerida por uma crianca deva ser atribuida as maes, as quais,
disponibilizam grande parte do seu tempo para a rotina de cuidados com os filhos, e assim, tem suas
relacdes de autocuidado comprometidas em decorréncia da auséncia de uma rede de apoio e da falta de
equidade na participacdo paterna.

Tal paradigma surge em meados do século XVIII e se consolidou por geracdes afins, reproduzindo
um ideal de méae que, conforme o padrao social impoe, essa mulher deve anular-se para viver somente em
prol do filho.(9 Nesse interim, é sabido que os cuidados e as intervengdes didrias tornam a rotina
terapéutica da made, cujo filho tem TEA, completamente preenchida e exaustiva, fato que somado aos
afazeres domésticos e laborais pode desencadear adoecimentos psicolégicos como ansiedade, depressdo e
sindrome do péanico.

Nesse sentindo, entende-se que nem todas as maes de criangas com deficiéncia possuem o apoio
familiar ou a condigdo financeira para manutengdo de um cuidador domiciliar para seu filho. No dmbito
familiar, essas problematicas podem estar relacionadas, principalmente, devido ao elo rompido, distancia
fisica, disponibilidade de tempo ou até mesmo interesse da familia em colaborar com o processo do cuidado
dessa crianga.(”) J4 em outro cendrio, entende-se que nem todos os ambientes familiares a renda é suficiente
para manter um profissional ou servigo que possa auxiliar nas demandas didrias dessas criangas. No
entanto, quando em algumas situacdes algum desses eixos de apoio pode ser mantido, a rotina dessas maes
torna-se menos fadigada e possibilita que essas realizem outras atividades e reduzam a sobrecarga.(®

Na contramao do contexto cultural que se impde a mde, os estudos indicam que o “processo de
cuidar-se” gera resultados positivos na vida do ser humano e no caso dessas mulheres traria beneficios a
si e uma melhor qualidade no cuidado que ela disponibiliza ao filho. Nesse sentido, ainda que de forma
lenta e gradual, faz-se necesséria a insercao da figura do pai para uma divisao igualitaria dos cuidados em
casa e, inclusive, dos processos de intervencao multiprofissional.(9)

Nessa conjuntura, o estudo sugere que os espagos de terapia infantil se tornem também locais de
acolhimento dessas maes, como estratégia de cuidados femininos frente a influéncia cultural predominante
do patriarcalismo em que se negligéncia o cuidar de si em detrimento aos cuidados filiais. E assim, tanto
clinicas terapéuticas da rede privada, quanto da rede ptblica poderiam, dentro das suas possibilidades, e
conhecendo a frequéncia e duragado das sessoes, ofertar cuidados para essas mulheres.(20)

Acredita-se que aproveitar o momento em que essas mdes estdo em sala de espera, a cada sessao
terapéutica dos seus filhos, traria inimeros beneficios, como melhorias na satide mental, fisica, rompimento
da tensdo emocional estabelecida naturalmente pelo ambiente, além de tratar-se de uma oportunidade
impar de praticar um momento de autocuidado.?V) Frente a isso, é oportuno que os servicos passem a
compreender que grande parte dessas mulheres enfrentam a maternidade atipica de maneira tnica, com
fortes influéncias patriarcais de desigualdades de género, contando, muitas vezes, com uma rede de apoio
insuficiente ou falha e que de sobremaneira é prevalente a sobrecarga dessas maes acerca da assisténcia
oferecida aos filhos.??

Espera-se que a sociedade ndo naturalize e passe a questionar a auséncia paterna nos cuidados com
os filhos, principalmente, quando se trata de criangas com deficiéncia. Todavia, sabe-se que esse
entendimento social requer tempo e precisa ser iniciado por toda a sociedade e, principalmente, pelas
proprias mulheres, reconhecendo a si mesmas como parte responsavel dos cuidados e da educagdo dos
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filhos, mas ndo somente como a tinica a abdicar-se de si e da sua prépria vida para gerir todas as demandas
extrinsecas as suas.®

Para mais, é esperado que o compartilhamento de cuidados com os filhos perpasse por um
processo de ressignificagdo social e cultural. Esse processo de ressignificar o ser pai ainda precisa derrubar
muralhas que estdo solidificadas por ideologias de que ao homem cabe o provento do lar e a minima
interferéncia ou auséncia de cuidado com os filhos. Outrossim, cabe ressaltar que uma vez que a imagem
do homem no ambito familiar ainda est4 atrelada as iniquidades de género, naturaliza-se, inclusive entre
os proprios profissionais que acompanham a crianca com TEA, a maternagem solitaria e sobrecarregada,
em uma visdo romantizada do cansago materno.

E sabido que quando a figura paterna assume suas responsabilidades de cuidado com os filhos,
nao somente reduz a sobrecarga das mdes, como também contribui de sobremaneira no desenvolvimento
das criangas. Entretanto, tal contexto, pode tornar-se ainda mais dificil quando ndo ha mais uma relacao
matrimonial entre os pais, visto que, nesses casos, 0 homem em sua grande maioria isenta-se dessa fungdo
de cuidador e acompanhante direto dos filhos, e no caso de criancas com TEA, esse cendrio é ainda mais
conturbado devido a necessidade ampla e continua de uma rede de assisténcia a satide.(®

Outro ponto que vale ressaltar é a criagdo de politicas ptblicas que promovam o autocuidado as
maes atipicas, de forma a orientar e a sensibilizar os servigos terapéuticos voltados as criancas com TEA a
instituirem préticas de atividades fisicas ou de relaxamento como ioga, musica, assisténcia psicoldgica,
grupos de convivéncia e troca de experiéncias, como citado pelas entrevistadas.®)

Haja vista que a rotina de acompanhamento dessas mulheres requer grande parte do seu dia, e que
ha uma lacuna significativa na rede de apoio, como exposto no estudo, considera-se quase inviavel realizar
algum tipo de autocuidado feminino que ndo seja atrelado a espera pelos filhos. Portanto, o grito velado
do cansaco e da sobrecarga materna precisam dar lugar a uma rede de satide terapéutica infantil que
reconhega, ndo somente a crianga como objeto de cuidado, mas também a mae.

A limitagao do estudo esteve voltada ao tempo de coleta das entrevistas, as quais foram realizadas
enquanto as mdes aguardavam a crianca em sessdo terapéutica, o que funcionou como limitante para
término e conclusdo do aprofundamento das falas, que em algumas situacdes, estiveram carreadas pelo
temor do término da sessdo. Como contribui¢des, o estudo permitiu dar visibilidade as demandas de
cuidado materno e suscitar possibilidades desses cuidados para os servigos prestadores de assisténcia
terapéutica.

CONCLUSAO

Tendo em vista o objetivo proposto no estudo, desvela-se que o processo da maternidade atipica e
suas peculiaridades, como a rotina terapéutica e a ampla demanda de cuidados com os filhos somam-se a
outras especificidades de cunho laboral e doméstico que ocasionam sobrecargas diarias, devido a lacuna
existente quanto a participagdo paterna e/ou a colaboragdo de uma matriz de apoio presente. Portanto,
esse desalinhamento abre uma fissura que torna evidente o qudo a responsabilidade de cuidados para com
os filhos torna-se uma agao solitdria e de responsabilidade apenas da mae.

Quanto ao autocuidado dessas mulheres, nota-se um negligenciamento devido, principalmente, a
organizacao do cotidiano quanto a manutencado da agenda terapéutica, a qual é necessaria para o progresso
da crianga com TEA. Toda essa conjuntura implica diretamente em um comprometimento do préprio
cuidado dessas mdes em se tratando da préatica de atividades fisicas, assisténcia a satde, momentos de
interacdo social e lazer com amigos e familiares. Desse modo, esse contexto afeta ndo somente a satde
fisica, mas também a satide mental dessas mulheres que também necessita de cuidados e prevencao do
processo de adoecimento.

Diante disso, observou-se que essas méaes passam parte de um turno em salas de espera das clinicas
de acompanhamento terapéutico de seus filhos, e ao serem questionadas quanto a disponibilidade para
participarem de atividades fisicas durante o aguardo de cada sessdo, as mesmas mostraram-se dispostas,
caso os servigos disponham. Assim, sugerem praticas de exercicios como meditagdo, yoga, gindstica
laboral, e ainda, destacam a necessidade de um momento de interacdo com outras mées, mediado por um
terapeuta, bem como, apontam a necessidade de uma sala privativa para que possam, nesse periodo,
realizar suas atividades laborais.

Contudo, urge que os servigos terapéuticos reconhecam as marcas do patriarcalismo, considerando
que a desconstrugdo desse legado torna-se importante na perspectiva de ampliar o cuidado para com as
maes também. Posto isso, ponderar o tempo de espera que pode ser melhor aproveitado por elas,
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contribuindo de sobremaneira para a promoc¢do em satde em seu conceito mais amplo, é ofertar
acolhimento, escuta e atendimento a outras necessidades que permeiam a maternagem de uma crianga com
autismo, oferecendo abrigo as fragilidades e ao cansago impostos pela rotina didria.
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