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Narrativas sobre os desafios de maes com filhos autistas

Narratives about the challenges of mothers with autistic children
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Resumo: O presente artigo é fruto do Trabalho de Concluséo do Curso de
Especializacdo em Educacao Especial e Inclusiva da Faculdade da Regido Serrana
— FARESE, tem por objetivo analisar as narrativas sobre os desafios enfrentados
pelas mées de criancas autistas. A pesquisa, trata-se de um estudo de caso, com
abordagem qualitativa. O locus do estudo foi a cidade de Camacari que esta situada
na regido metropolitana de Salvador- Bahia. Os sujeitos da pesquisa foram duas
maes de criangas autistas e os instrumentos de coleta de dados utilizados foram a
entrevista semiestruturada e a observacdo. Estda fundamentada em importantes
aportes tedricos como (Sousa, 2018) que aborda sobre os impactos do diagndstico
de filho autista na vida da mulher, Huguenin e Zozim (2016) que enfatizam a lei da
esperanca e Vieira (2019) que apresenta o autismo, as caracteristicas e a
importancia do diagnostico precoce. As conclusdes apontam para a Vvisdo mais
sensivel em relacdo a realidade dessas mées que passam a viver em detrimento de
seus filhos, muitas vezes adoecem e mesmo assim ainda precisam ganhar forcas
para enfrentar uma sociedade preconceituosa e que nao se preocupa em oferecer
as familias e as criancas apoio necessario para um melhor desenvolvimento
psicossocial.

Palavras-chave: Autismo; Diagnostico Precoce; Preconceito; Culpabilidade;
Maternidade.

Abstract: This article is the result of the Final Work of the Specialization Course in
Special and Inclusive Education of the Faculty of Mountain Region — FARESE. It
aims to analyze the narratives about the challenges faced by mothers of autistic
children. The research is a case study with a qualitative approach. The locus of the
study was the city of Camacari, which is located in the metropolitan region of
Salvador-Bahia. The research’s subjects were two mothers of autistic children and
the instrument used for data’s collection was the semi-structured interview and
observation. It is based on important theoretical contributions such as (Sousa, 2018)
which addresses the impacts of the diagnosis of an autistic child on women's lives,
Huguenin and Zozim (2016) which emphasize the law of hope and Vieira (2019)
which presents autism, the characteristics and the importance of early diagnosis. The
conclusions point to the more sensitive view regarding the reality of these mothers
who start living at the detriment of their children. They often get sick and still need to
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gain strength to face a prejudiced society that does not bother to offer to the families
and to the children the necessary support for a better psychosocial development.

Keywords: Autism; Early diagnosis; Preconception; Culpability; Maternity.

1 INTRODUCAO

O autismo € considerado pelos especialistas como um transtorno, devido aos
diversos sintomas ou comportamentos que surgem durante a infancia, que provoca
atraso no desenvolvimento e na maturidade do sistema nervoso central, bem como
também apresenta caracteristicas comportamentais onde o individuo se centraliza
em si mesmo.

A descoberta do autismo para uma familia é algo dificil, pois exige mudancas
muitas vezes radicais e necessarias para que a crianca autista se desenvolva. De
fato, algumas familias vivenciam um eterno luto e um medo constante de pensar na
sua auséncia na vida dessa crianca.

Vale salientar a culpabilidade, vergonha e angustia que as maes assumem
perante uma sociedade cheia de preconceitos e com poucos profissionais e érgaos
capacitados para lidar com o autismo.

Assim sendo, este trabalho foi concebido como atividade avaliativa de
conclusdo de curso de Especializagdo em Educagdo Especial e inclusiva da
Faculdade da Regido Serrana — FARESE. O presente artigo apresenta como
guestao central: quais os desafios enfrentados pelas maes de criancas autistas?

Esta inquietacdo surgiu a partir da vivéncia com maes de alunos autistas.
Atuo como professora do 2° ano do Ensino Fundamental e ja tive dois alunos
autistas, cujas maes todos os dias faziam o acompanhamento diario de levar e
buscar as criancas na escola, como também estavam sempre na busca constante
por 6rgdos competentes que pudessem apoiar no desenvolvimento de seus filhos e
cuidados para si mesmas.

Desta forma, despertou-se em mim o desejo de analisar as narrativas de
maes de criancas autistas devido a questionamentos que eu mesma me reportava
sobre a necessidade de escutar estas maes, acreditando ser algo de fundamental
importancia, visto ser uma oportunidade dessas maes falarem de si, possibilitando a

reflexdo de luta politica por melhorias, minimizacdo dos fatores que potencializam o
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estresse, 0 desgaste nas maes e adaptacdes ao contexto do Transtorno do Espectro
Autista — TEA.

Diante do exposto, nasce este trabalho com o objetivo geral de analisar as
narrativas sobre os desafios enfrentados pelas maes de criangas autistas. Tem-se
0S seguintes objetivos especificos: escutar as narrativas de maes de criancas
autistas; compreender o0 que € autismo e suas caracteristicas e, identificar quais
impactos o diagnéstico trouxe para a vida da crianca e de sua familia.

A proposta foi desenvolvida com o apoio dos autores Souza (2018) que
aborda sobre os impactos do diagnéstico de filho autista na vida da mulher,
Huguenin e Zozim (2016) que enfatizam a lei da esperanca e Vieira (2019) que
apresenta o autismo, as caracteristicas e a importancia do diagndstico precoce.

Trata-se de um estudo de caso, com abordagem qualitativa. O locus do
estudo foi a cidade de Camacari que esta situada na regido metropolitana de
Salvador- Bahia. Os sujeitos da pesquisa foram duas mées de criancas autistas e 0s
instrumentos de coleta de dados utilizados foram a entrevista semiestruturada e a
observacéo.

Sendo assim, o0 artigo em questdo se constitui de introducdo, na qual
apresenta-se 0s objetivos e a justificativa deste trabalho, seguindo do
desenvolvimento, no qual descreve-se o conceito e 0 contexto histérico sobre o
transtorno, na sequéncia apresenta-se os resultados com as narrativas de maes de
criancas autistas enfatizando os desafios enfrentados no dia a dia e, para finalizar, a

conclusao da pesquisa.

2 ASPECTOS HISTORICOS E CONCEITUAIS DO TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA - TEA E CUIDADOS A SAUDE DAS MAES

O termo autismo foi mencionado em 1907, por Eugen Bleuler, psiquiatra
suico para simbolizar a fuga da realidade para um mundo interior. De |4 para ca
muitos termos foram utilizados e hoje é conhecido como Transtorno do Espectro
Autista — TEA.

O termo autismo surgiu em 1907, criado pelo psiquiatra suico Eugen
Bleuler (1857- 1939). Ele foi um dos grandes pioneiros da nova
psiquiatria do século XX, sendo considerado um dos reformadores da
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loucura, da mesma maneira que foi Philippe Pinel (1745-1825) no
século anterior. Em 1943 o termo autismo adquiriu o lugar de uma
nova nosoégrafa psiquiatrica, deixando de ser apenas mais uma
caracteristica da esquizofrenia, para diferenciar-se enquanto um
novo objeto de investigacao cientifica. (BRINDON, 2021, p. 7).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que o autismo afeta uma
crianca a cada 160 criangas no mundo. E considerado como um transtorno do
desenvolvimento humano, que se caracteriza pela falta de interagéo, problemas na
comunicacdo e nos comportamentos repetitivos e estereotipados. E mais comum
apresentar-se em criancas do sexo masculino.

Os sintomas costumam se apresentar antes do terceiro ano de vida da

crianca, persiste na adolescéncia e se estende até a vida adulta.

O autismo refere-se a um grupo de transtornos caracterizados por
uma triade de prejuizos qualitativos, quanto a interacao social, a
comunicacdo e a comportamentos, que poderdo variar em menor ou
maior agravo para a crianga que apresente comportamentos
restritivos, repetitivos e estereotipados. E um transtorno com
perturbagbes significativas no desenvolvimento do sujeito e comega
a manifestar-se antes dos trés anos de idade (TRANSTORNOS, p. 8,
2021).

Sabe-se também que existem pessoas que sao autistas e levam uma vida
independente e que ha casos que serdo eternos dependentes devido a
incapacidade, pois os sintomas e as suas severidades apresentam-se de formas
diferentes em cada crianca e em cada &rea afetada, ou seja, ha comunicacao, na
interac&o social e no comportamento repetitivo.

E importante mencionar que o monitoramento do desenvolvimento infantil é
de suma importancia, pois quanto mais cedo o diagnostico e intervencdo com
informacgdes, apoio de profissionais, melhor serdo os avangos dessas criangas com
transtorno do espectro autista, haja visto que a cura ainda nao foi descoberta e os
cuidados necessarios de saude sdo complexos e requererem uma gama de servigcos

e acoes mais amplas e eficazes.

A intervencdo precoce é fundamental para pacientes com TEA,
devendo ser iniciada quando ha grandes suspeitas do quadro ou logo
quando se comprove o diagnéstico. A partir dai, a depender das
caracteristicas do paciente, é selecionado o melhor tipo de
intervencdo isolada (psicologica, médica, educacional) ou conjunta

(VIEIRA, p.15, 2019).
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Dessa forma é de grande relevancia o diagnéstico precoce do autismo, haja

visto a necessidade de se iniciar um tratamento e cuidados necesséarios para
contribuir com o desenvolvimento motor e psicossocial da crianca, bem como
também se beneficiar dos servicos especificos para o autismo, como esta descrito
na lei n°® 12.764, de 27 de dezembro de 2012.

Art. 3° Sdo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

| - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento
da personalidade, a seguranca e o lazer;

Il - a protecdo contra qualquer forma de abuso e exploragéo;

lll - o acesso a acdes e servicos de salude, com vistas a atencao
integral as suas necessidades de saude, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que ndo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional,

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informacdes que auxiliem no diagnostico e no tratamento
(BRASIL, 2021, Art. 3).

Referente as familias, é valido abordar que o autismo traz desafios e impactos
gue vao desde o emocional, econdmico e de reajuste familiar, pois de acordo as
necessidades particulares da crianga autista, a qualidade de vida pode alterar devido
ao estresse causado pela nova rotina, além da cobranca e decepcao dos pais por ter
tido um filho que néo foi o planejado.

Isso se torna mais desafiador para as maes que, em sua maioria, regidas
pelo instinto materno assumem a responsabilidade maior, sendo que, por vezes,
deixam de viver as suas vidas, para viverem a vida de seus filhos, o que leva

algumas méaes, muitas vezes, a adquirirem enfermidades.

Além de sintomas depressivos, entre 0s transtornos mentais que
predominam entre as mulheres, estdo aqueles relacionados aos
fatores psicossociais e ambientais, como transtorno de ansiedade,
transtorno de ajustamento, insbnia, estresse, transtorno de
alimentacdo e anorexia nervosa (ARAUJO; PINHO; ALMEIDA, 2005
apud SOUSA, 2018, p. 30).

No que se refere aos direitos humanos, os TEA muitas vezes sao
estigmatizados e discriminados, principalmente nos cuidados com a saude. Dessa
forma exige um esforco maior e sobrecarga aos cuidadores (maioria das vezes,

maes) devido as dificuldades de acesso ao tratamento.
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Esta sobrecarga podera variar de acordo com as caracteristicas de
cada crianca e com a severidade da deficiéncia que ela apresenta,
uma vez que diferentes casos originam distintas expectativas e
necessidades ou formas de superagdo para as familias,
principalmente as maes, que, em geral, sdo responsaveis pela maior
parte dos cuidados diretos da crianca, € preciso ser resiliente.
(CARMELLO, 2008 apud SOUSA, 2018, p.17).

Partindo desses pressupostos vale mencionar a necessidade de cuidados

especificos a essas méaes.

A inclusdo destas mulheres na rede de cuidados deve buscar a
emancipacdo ndo meramente politica, mas, antes de tudo, uma
emancipacdo pessoal, social e cultural, que permita, dentre outras
coisas, 0 ndo enclausuramento de tantas formas de existéncia
banidas do convivio social, que passe a encarar todas as esferas e
espagos sociais; que permita um olhar mais complexo, que o
generalizante olhar do igualitarismo e busque a convivéncia tolerante
com a diferenga (ALVERGA, 2002 apud SOUSA, 2018, p.29).

Algumas leis ja& foram criadas nessa tentativa de minimizar os danos
causados pela sobrecarga causada pelos desafios de cuidar de uma crianca autista,
dentre elas esta a Constituicdo federal de 1988 que enfatiza em seu artigo 196, que
a saude é um direito de todos e um dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acfes e aos servicos para a sua promocao,
protecao e recuperacao (BRASIL, 1988).

E, ainda conta com dois documentos, publicado em 2013 pelo Ministério da
Saude, que séo: Linha de Cuidado para Atencdo as Pessoas com Transtorno do
Espectro do Autismo e seus Familiares na Rede de Atenc&o Psicossocial do
Sistema Unico de Saulde. E, as Diretrizes de Atencéo a Reabilitagio das Pessoas
com o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) que foram criadas para dar apoio
no que se trata de cuidados basicos de saude, ao diagnéstico, a prevencao de
agravos e as ofertas de reabilitacéo.

Sendo valido lembrar dos CAPS - Centros de Atencéo Psicossocial que foram
0s primeiros servicos induzidos pela Politica Nacional de Saude Mental, desde os

anos 1990, para a construcao de uma rede diversificada de cuidados.
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Os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) que tem como objetivos

apoiar a insercao da Estratégia Saude da Familia na rede de servicos e ampliar a
abrangéncia e o0 escopo das acgbes da Atencdo Basica, bem como sua
resolutividade, além dos processos de territorializacdo e regionalizacdo (BRASIL,
2015, p. 96).

A lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012 institui a Politica Nacional de
Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e estabelece
diretrizes para sua consecucdo, no entanto sua efetivagdo no dia a dia nao
acontece, pois essas maes enfrentam descaso e muito estresse para que seus filhos
consigam atendimento em érgéos publicos, tais como: atendimento multiprofissional
de qualidade, uma nutricdo adequada, terapia nutricional, medicamentos e apoio
psicossocial para a familia melhor lidar com a realidade posta.

3 METODOLOGIA

Este artigo é resultado de um estudo de caso, com abordagem qualitativa, a
gual permite ao pesquisador conhecer a esséncia da realidade, na qual o individuo
esta inserido, de forma minuciosa e detalhada, contribuindo com novas descobertas
através da coleta de dados, o modo de vida, envolvendo-se mais nas questdes
subjetivas do que quantitativas. Como enfatiza Minayo (2008), “a abordagem
gualitativa aprofunda o carater social, atos e relacdes que envolvem construcdes

humanas no plano subjetivo”.

3.1 SUJEITOS DA PESQUISA

Os sujeitos de estudo foram duas maes de criancas autistas moradoras do

bairro da Gleba E, da cidade de Camagari-Ba.

3.2 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS E LOCUS
Para consolidar os objetivos citados, foram utilizados como instrumentos de
coleta de dados a observacéo e a entrevista. Conforme Barbosa (2021), a entrevista

semiestruturada caracteriza-se por ser:
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[...] um método flexivel de obtencdo de informacdes qualitativas
sobre um projeto. Este método requer um bom planejamento prévio e
habilidade do entrevistador para seguir um roteiro de questionario,
com possibilidade de introduzir variacdes que se fizerem necessarias
durante sua aplicacéo autor (BARBOSA, 2021, p.2).

E a observacdo, por ser um instrumento de pesquisa que possibilita ao
pesquisador perceber os fatos diretamente devido & descricdo proporcionados pelos
cinco sentidos. Vale salientar que esse método requer muitas habilidades do
pesquisador em captar as informacbes sem julgamento e registrar de forma

fidedigna.

A observacdo constitui o principal modo de contatar o real, a forma
de se situar, se orientar e perceber o outro, se auto-reconhecer e de
como emitir conhecimento sobre tudo o que compfe o mundo
material e o das ideias. Um dos maiores legados do desenvolvimento
das ciéncias humanas e sociais ao longo do século passado é a
conviccdo de que o ato de observar as pessoas contribui para
compreendé-las. (SILVA, 2013, p. 413).

Partindo dos pressupostos apresentados, o l6cus da pesquisa foi o bairro da

gleba E, da cidade de Camacari- Ba.

3.3 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram analisados através das narrativas de duas méaes de criancas
autistas, coletadas durante uma entrevista e sobre os aspectos observados, visto ser
de relevancia na compreensdo sobre os desafios enfrentados por elas. Assim foi
analisado cada detalhe minucioso, respeitando na integra os fatos, a fim de
demonstrar seriedade e autenticidade na andlise do discurso.

As narrativas coletadas foram analisadas levando em conta uma interpretacao
aproximada da realidade, a partir das especificidades histéricas e sociais em que
essas maes estdo inseridas. Durante os resultados elas foram denominadas de

mae X e méae Y a fim de manter o sigilo e a integridade delas.

4 RESULTADOS
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Através da narrativa € possivel conhecer a vivéncia contada por quem narra,

de forma que ao contar a trajetéria dos fatos eles ganham novos significados. Desta

forma, a partir da entrevista, obtém-se os seguintes resultados.

4.1 AUTISMO: CONCEITO E CARACTERISTICAS

Durante a realizacdo da primeira questdo: O que € autismo e suas principais
caracteristicas? A mae X, respondeu: “Transtorno de desenvolvimento grave que
prejudica a capacidade de se comunicar e interagir” e € caracterizado pela
dificuldade de comunicacéo de linguagem e da sociabilizacao.

A maée Y, enfatizou “transtorno de desenvolvimento grave que prejudica a
capacidade de se comunicar e interagir. E afeta o sistema nervoso, caracteriza-se
pela dificuldade de interacdo social, e com a linguagem repetitiva e restrita, estas
Sd0 as principais caracteristicas de quem convive”.

Dessa forma, observa-se que ambas as maes trazem um conceito do autismo
como um transtorno e com caracteristicas marcantes referente as dificuldades na
comunicacdo e na interacdo, como aborda Transtornos (2021, pag. 6) “O autismo
como um transtorno invasivo do desenvolvimento, é caracterizado por prejuizos na
interagdo social, atraso na aquisicdo da linguagem e comportamentos

estereotipados e repetitivos”.
4.2 DESCOBERTAS E IMPACTOS

Sobre as questdes: Como e quando vocé descobriu a autismo em seu filho? E
guais impactos essa descoberta trouxe para sua vida? E para a sua familia? A mée
X, respondeu “Ele tinha 1 aninho, ndo gostava de olhos nos olhos, gostava de tudo
gue girava e nao falava. Foi dificil aceitar, mas minha familia deu o maior apoio e ele
€ minha vida”.

J4 a mae Y, abordou que descobriu “quando levaram a crianga no
neurologista em 2016, apds varias buscas por um diagnéstico. E sobre os impactos
falaram “No inicio foi muito confuso a aceitacdo para os familiares e dificil para os

pais, mas hoje estamos em fase de adaptacdo”. Partindo dos pressupostos,
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observa-se que a descoberta do novo assusta, que demanda adaptacédo e tempo

para a aceitacdo. Como enfatiza Simdes (2012, p.9).

E dificil, para os pais, enfrentar uma situacdo totalmente inesperada
quando sdo confrontados com o nascimento de um filho diferente. O
sofrimento instala-se perante o desconhecido e a incapacidade de
resolverem a situacdo. Os pais passam por diferentes fases até a
aceitagao [...].

4.3 DIFICULDADES ENFRENTADAS NO TRATAMENTO DO AUTISMO E
MAIORES PREOCUPACOES EM RELACAO AO FUTURO DA CRIANCA

Dando continuidade foi indagado: quais sdo as dificuldades enfrentadas no
tratamento do autismo? A mae X enfatizou “Nao temos o apoio devido pelo SUS.
Meu filho hoje ndo faz nenhum acompanhamento devido a falta de profissionais
adequados e falta de interesse dos profissionais que podem nos ajudar”. Enfatiza
também que com a pandemia as dificuldades aumentaram e que ndo esta
conseguindo fazer os tratamentos necessarios.

A mée Y, abordou que a dificuldade enfrentada esta “no momento em que ele
estad em crise e ndo dar pra compreender o que ele deseja”. Observa-se que mesmo
respaldado pela lei n°® 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, o
tratamento pelo SUS fica a desejar e que o momento de crise da criangca acaba
causando desconforto nas méaes, como aborda Tomanik, 2004 apud Andrade e
Teodoro (2012, p. 136) “As maes relatam ainda maior estresse quando os filhos sédo
mais irritAveis, apresentam hiperatividade, ou comportamentos o0positivos,
incapacidade de cuidar de si ou de se comunicar”.

Referente ao questionamento, quais Sdo as suas maiores preocupacdes em
relacdo ao futuro da crianca? A mée X “tenho muito medo do meu filho crescer
assim e com o preconceito fica ainda mais dificil a socializacdo” e a mae Y falou
“vencer as principais dificuldades de interag&o social e o preconceito”.

Partindo dos pressupostos, observa-se nas falas que ha um medo constante
acerca da autonomia dessas criancgas, ou seja, elas vivenciam um eterno luto com a
descoberta do TEA, o preconceito, a falta de atendimento de qualidade e apoio

oferecido pelo sistema Unico de saude -SUS.
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4.4 SUPERACAO DAS DIFICULDADES E CUIDADOS COM A VIDA EMOCIONAL E
SOCIAL

Ao perguntar: vocé adquiriu alguma enfermidade ou estresse devido aos
desafios de cuidar da crianga autista? A mée X, respondeu que adquiriu depressao e
hoje faz acompanhamento com psicélogo e a mae Y disse que ndo. No que se
refere a questdo: o que tem feito para cuidar de sua vida emocional e social? A mae
X falou “Consultas com psicéloga”. E, a mée Y “desenvolvendo atividades fisicas,
assistindo palestras e outros”.

E sobre: o que tem ajudado vocé a superar as dificuldades enfrentadas? A
mae X respondeu “A forca de minha familia, eles me apoiam em tudo”. A mae Y
falou “Atencéo, carinho, amor, criando regras e rotinas”.

Assim sendo, observa-se que a adaptacdo das méaes de filho autista é
processo que demanda tempo, causa dor, ansiedade e pode gerar enfermidades.
Sendo necesséaria a ajuda de familiares, de amigos e profissionais. Como afirma
Simodes (2014, p.9).

[...] um processo longo e penoso em que € importante poder contar
com a colaboracdo de individuos exteriores a familia. Esta ajuda
pode assumir diversas formas e partir de diversas fontes: apoios
familiares, de amigos, de outros pais com problemas semelhantes e
técnicos especializados, como o0 psicologo ou o técnico de servigo
social.

45 ESTRATEGIAS PARA LIDAR COM O COMPORTAMENTO SOCIAL E
EMOCIONAL DA CRIANCA E AVANCOS

A respeito de estratégias utilizadas no dia a dia para lidar com o
comportamento social e emocional da crianga, a mée X enfatizou que “Ele vive uma
rotina assim: se deixar ele mais calmo, fica facil lidar com isso”. Ja a mae Y, falou:
sempre pergunto: filho vocé dormiu bem? Estad sentindo alguma coisa? Deseja
alguma coisa?” Referente a avan¢os na maneira de lidar com a crianga a mae X,

falou: “Sim. Ele ja sabe pedir algo da maneira dele, sabe se comunicar da maneira
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dele e eu aprendo com ele” e a mae Y disse sim, sempre nos pergunta, se interage,

as vezes nos faz chorar ou sorrir”.
Assim sendo, é possivel observar que embora de forma lenta e processual as
maes vém descobrindo formas para se adaptar a nova realidade posta e as criancas

vém demonstrando avan¢os no desenvolvimento.
4.6 PRECONCEITO

Referente a questdo: Vocé ja sofreu preconceito e rejeicdo devido seu filho
ser autista? Comente. A mae X, respondeu: Sim. Quando ele era pequeno, ele fazia
natacdo, o professor quando descobriu que ele era autista, perguntou de voz alta e
as criancas ouviram, depois disso as que brincavam com ele deixou de brincar.
Dessa forma eu figuei muito triste vendo meu filho sofrer preconceito tdo pequeno na
época. E a mae Y “Infelizmente varia vezes, por falta de compreensdo e
entendimento”. A fala das mées doi ao ouvir e com certeza essa dor € constante

nelas, como afirma Huguenin e Zonzin (2016, p. 12).

DG6i muito em nos, que lemos nas entrelinhas. Angustia-nos sequer
saber se eles, os autistas, entendem tais atos, se sofrem ou ndo. Em
muitos casos eles ndo conseguem expressar-se. Corréi-nos a dor de
ver o espanto dos outros diante do que ndo € espelho, em atitudes
gue revelam ignorancia e desumanidade. Déi mais ainda, saber que
nNao sdo poucos 0s que precisam de atencdo especial.

Observa-se que tanto as familias quanto as criancas sofrem com o
preconceito e esse fator acaba trazendo mais preocupacoes e desgastes para essas
maes, pois mde nenhuma fica feliz em ver seus filhos sofrer preconceito ou

exclusao.

4.7 DESENVOLVIMENTO E DIFICULDADES COM O INGRESSO NA EDUCACAO
INCLUSIVA

E para finalizar a entrevista foi perguntado: Vocé sentiu dificuldades em
conseguir uma vaga na educacao inclusiva para seu filho? A méae X, disse que sim e
a mae Y respondeu que recebeu varios ndos de outras escolas publicas e

particulares e que agradece a Deus pela escola atual ter aceitado seu filho.
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Analisando as falas dessas mées € possivel observar o descaso que é dado a

educacéao inclusiva.

A educacéo inclusiva acolhe todas as pessoas, sem excecéo. E para
o estudante com deficiéncia fisica, para o0s que tém
comprometimento mental, para os superdotados, para todas as
minorias e para a crianca que € discriminada por qualquer outro
motivo. Ainda citando a educadora: “Costumo dizer que estar 19
junto é se aglomerar no cinema, no 6nibus e até na sala de aula com
pessoas que ndo conhecemos. Ja inclusdo € estar com, € interagir
com o outro”. (FUMEGALLI, 2012, p.18).

Embora assegurada por lei, 0 seu cumprimento fica a mercé da boa vontade
de gestores em matricular essas criangcas que necessitam de um olhar mais
acolhedor, quando na realidade a educacdo deveria ser para todos, sem
necessidade de criar leis ou fiscalizacbes para as leis ja estabelecidas serem
cumpridas.

Sobre avangos no desenvolvimento de seu filho apds o ingresso na Educacgéo
Inclusiva, cite alguns. A mae “X” respondeu “Sim. Ele comecou a interagir melhor, ja
estava tentando comer sozinho, melhoras na coordena¢do motora, mas agora com a
pandemia ele estd regredindo. L4 na escola via os coleguinhas escrevendo, dai
estimulava. E a mée Y falou: “Sim. Hoje conversa melhor, ja participa de festas, ler,
escreve e demonstra autonomia em varios momentos”.

Observa-se através das narrativas das méaes que elas validam a educacéo
inclusiva para o processo de desenvolvimento social, cognitivo e emocional. E fica
explicito também mais um fator de estresse e angustia na hora da matricula de seus

filhos numa rede regular de ensino, seja publica ou particular.

5 CONCLUSOES

Desta forma, este trabalho possibilitou o alcance dos objetivos tracados,
verificando que os desafios de mées de criancas autistas sédo diversos e que a
descoberta do diagndstico gera uma série de mudancas em suas vidas. A amostra
também demonstrou que uma mée apresentou enfermidade apds a descoberta, que

a aceitacdo é dolorosa e demanda tempo.
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Também foi possivel verificar que as maes muitas vezes ficavam timidas em

revelar alguns desafios, suponha-se que seja devido aos preconceitos que temem
vivenciar, haja visto que a sociedade muitas vezes ndo estd aberta a compreender
os desafios que cada mae enfrenta desde o diagndstico, aceitacdo e lutas diarias
para conseguir um minimo de dignidade e cuidado que seus filhos tém assegurados
em leis.

Foi possivel desenvolver uma visdo mais sensivel em relacdo a realidade
dessas maes que passam a viver em detrimento de seus filhos, muitas vezes
adoecem e mesmo assim ainda precisam ganhar forcas para enfrentar uma
sociedade preconceituosa e que ndo se preocupa em oferecer as familias e as
criangas apoio necessario para um melhor desenvolvimento psicossocial.

Sem falar nas discussGes e reflexdes necessarias voltadas as politicas
publicas e assistencialistas que poderdo ser pensadas com a finalidade de dar
suportes mais efetivos no quesito dignidade humana, financeira, emocional e saude
dessas maes, bem como também na reducdo da sobrecarga, a fim que diminua o
estresse e a aquisicdo de novas patologias.

E vélido mencionar aqui, que o estudo apresentou algumas limitaces
relevantes, como o tamanho amostral reduzido. Assim, sugere-se para futuras
pesquisas que sera necessario utilizar um numero maior de participantes e
instrumentos mais sensiveis para investigar as caracteristicas das criancas e o nivel
de estresse parental, além de incluir na investigacao variaveis relacionadas ao grau

de autismo.
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