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LUTO DO FILHO IDEAL: MAES DE INDIVIDUOS COM TEA E SUAS
VIVENCIAS NA REGIAO DO CARIRI

Naianna de Melo Pereira
Araujo!
Clarissa de Pontes Nogueira?

RESUMO

A presente pesquisa trata de um estudo sobre: Como as mées do Cariri de
individuos com transtorno do espectro Autismo (TEA) lidam com a perda do filho
ideal. A pesquisa foi realizada através de entrevistas com duas maes de
individuos com TEA, que fazem parte da Associacdo de pais, amigos e
profissionais de autistas do cariri (AMA Cariri). Esse trabalho mostrou-se
importante pois observa-se um aumento de pais nos consultorios e
equipamentos de saude do Cariri, em busca de tratamento para seus filhos
diagnosticados com TEA, na sua maioria mées, visto que elas acabam por
assumir o cuidado por esse filho. O tipo de pesquisa escolhido para a realizacao
deste trabalho foi o fenomenoldgico que se d4 a partir da observacao do
fendmeno tal como se apresenta. Para analise dos dados sera utilizado o método
de Giorgi, que € um método de interpretacdo de dados bastante utilizado em
uma pesquisa fenomenoldgica.

Palavras chave: Autismo. Luto. Filho idealizado. Diagndstico.

ABSTRACT

The present research deals with a study on: How Cariri mothers of individuals
with Autism Spectrum Disorder (ASD) deal with the loss of the ideal child. The
research was conducted through interviews with two mothers of individuals with
ASD, who are part of the Association of parents, friends and professionals of
autism of cariri (AMA Cariri). This work was shown to be important because there
is an increase of parents in the clinics and health facilities of Cariri, in search of
treatment for their children diagnosed with ASD, mostly mothers, as they end up
taking care of this child. The type of research chosen for the accomplishment of
this work was the phenomenological one that occurs from the observation of the
phenomenon as it presents itself. To analyze the data will be used the Giorgi
method, which is a method of data interpretation widely used in a
phenomenological research.
Keyword: Autism. Mourning. Idealized child. Diagnosis.
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Um sentimento comum entre a maioria das gestantes € a idealizagdo do filho,
elas costumam passar um bom tempo imaginando como sera o rostinho, como
vai ser quando ele comecar a andar, quando vai chama-la de maméae, essas
idealizagbes segundo Shineidr e et al. (2018) fazem parte do processo de
constituicdo do sujeito. Com isso, este estudo tem como finalidade responder a
questdo: Como as maes do Cariri de individuos com transtorno do espectro
Autista (TEA) lidam com a perda do filho ideal? O TEA, segundo o Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos mentais (DSM-V, 2013), € uma
condicdo do desenvolvimento neuroldgico, caracterizado por uma alteracdo da
comunicacdo social e pela presenca de comportamentos repetitivos e
estereotipados, comportamentos ritualizados e interesses restritos.

Esse trabalho mostra-se importante pois observa-se um aumento nos
consultérios e equipamentos de saude do Cariri de pais em busca de tratamento
para seus filhos diagnosticados com TEA, na sua maioria maes, visto que elas
acabam por assumir o cuidado por esse filho. Com essa demanda crescente, 0s
profissionais precisam ter um olhar especializado para com esse tipo de
demanda, visto que essas maes acabam por ficar com toda a carga emocional
gue o cuidado ao filho exige. Outro fato que corroborou com a pesquisa € a
escassez de materiais académicos que abordem o tema.

Viu-se assim a necessidade de entender como as maes enfrentam esse
diagndstico, jA que muitas acabam por idealizar um futuro para seus filhos, e em
alguns casos tais sonhos se tornam inalcancaveis. Além disso, o trabalho trara
luz ao meio académico, ja que a partir do relato das méaes sera possivel entender
como estas manejam o sentimento de luto pelo filho idealizado, colaborando para
gue os profissionais de psicologia que recebem essas maes em seus
consultérios tenham um maior aprofundamento sobre o tema.

O trabalho tem como objetivo geral conhecer como as méaes do Cariri de
pessoas diagnosticadas com autismo lidam com a chegada do filho real. Para
iSso serdo analisados e discutidos os conceitos de TEA e luto, bem como narrar
gual ou quais os momentos de maiores dificuldades para as maes.

A pesquisa utilizou o méetodo fenomenologico, no qual o fenémeno é
descrito tal qual aparece sem a interferéncia do pesquisador. Para a coleta de
dados foi realizada uma entre%éﬁ%%&%c%g N@&T%Sponderam as seguintes

perguntas: Quando foi que vocé comecgou a notar um comportamento diferente



em seu filho? Qual sua reacdo frente ao diagndstico? Como lidou com a
situacao? Naquele momento quais sentimentos foram vivenciados por vocé?

Os dados foram gravados e posteriormente transcritos e analisados. A
analise de dados deu-se a partir do método de Giorgi, 0 qual segundo Moreira
(2002), € um método de interpretacdo de dados bastante utilizado em uma
pesquisa fenomenoldgica.

No decorrer do trabalho sera abordado com uma maior profundidade o
conceito de TEA, de acordo com o DSM V e da psicologia, como também o
significado do luto, visto que as maes passam por esse processo ao descobrir 0
diagndstico do filho, sofrendo assim a perda do filho idealizado.

2 CARACTERIZACAO DO TRANSTORNO ESPECTRO AUTISTA

2.1 HISTORICIDADE E CONCEITOS:

O autismo teve a sua primeira identificacdo pelo Psiquiatra Leo Kanner
em 1943, quando, inquieto, estudava a semelhanca do comportamento de onze
criangas, tracando assim peculiaridades que definiriam os tipos de criangas que
apresentavam esse distUrbio, se tornando um dos principais estudiosos sobre
esse assunto, e sendo de fundamental importancia o lancamento do seu trabalho
(VILA; DIOGO; SEQUEIRA, 2009; SOUSA; SANTOS, S/A).

Leo Kanner, inicialmente, adotou o termo “Disturbio Autistico do Contato
Afetivo” as pessoas que apresentavam essas peculiaridades comuns, a exemplo
de relacbes sociais conturbadas, isolamento, falha na linguagem,
comportamentos repetitivos, etc. Estes apareceriam logo na primeira infancia e
seria comum apenas ao sexo masculino. Tempos depois, Hans Asperger
nomeou como “Psicopatia Autistica”, trazendo outros diversos pontos analisados
e descritos de alguns casos e se aproximando da explicacdo de Kanner,
ressaltando a predominancia deste em homens. Esses dois nomes tiveram suma
importancia no que remete ao Autismo (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI,
2008).

Kanner também identificou que do primeiro ao segundo anos de vida da
crianga, a mesma manifesta desenvolvimento normal. Ele tinha a ideia de que
os pais influenciavam na causa]Hﬁ‘éﬁﬂi@@g)é?n"i@ﬁ%Tﬁhos, porém o mesmo nao

estava convencido que esse era 0 motivo, e sim apenas um agravante do



sintoma. Tal concepcdo hoje € considerada ultrapassada, dando espaco a
guestdes neurobioldgicas.

E valido trazer ainda outro ponto, sugerido por Bleuler (1960 apud
SILVEIRA, 2009) que afirma que por muito tempo o autismo foi confundido com
a esquizofrenia, porém, pautado na fragmentacéo dos sintomas no diagnostico
e notando que existia uma diferenciacdo de ambos os transtornos, acabou por
desintegrar, separando-os.

O autismo nas primeiras edicbes do DSM era tido como o transtorno
global do desenvolvimento, tendo cinco categorias diagnosticas: Transtorno
Autista, o Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da infancia, Transtorno
de Asperger e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem outra
Especificacdo. No DSM-V lancado no ano de 2013, aparece com uma nova
denominacéo, os “Transtornos do Espectro do Autismo” (TEA) (DSM-V, 2013).

Nessa nova versdo do manual de diagndstico, segundo Barros (2016,
p.20):

[...] eliminou todos os subtipos referentes ao autismo e 0s
individuos passaram a ser diagnosticados em um (nico
espectro, com diferentes niveis de gravidade, denominado
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Os transtornos
mencionados na versdo do DSM-IV deixaram de ser vistos
isoladamente, com excecdo da Sindrome de Rett, e foram
incluidos no diagnéstico do TEA. Tais mudancas foram feitas
para contribuir na melhora dos critérios diagnosticos e
identificacdo de tratamentos mais focados para 0s prejuizos
identificados.

Sabe-se que o0 autismo possui niveis variados de gravidade, podendo ser
um dos determinantes na sua interacdo social, familiar e emocional. Os casos
mais leves conseguem ter um nivel de interacdo menos comprometido por
apresentarem no seu diagndstico apenas uma parcela das caracteristicas dessa
sindrome, em revés, 0s casos mais graves tendem a demonstrar mais limitaces
e declinios com envolvimentos interpessoais (RAPIN; GOLDMAN, 2008).
Reafirma Klin (2006), as variagdes quanto os sintomas sao muitos. As criangas
que apresentam um desempenho inferior, normalmente se isolam do contato
social em maior intensidade e quase ndo fazem o uso da linguagem. Ao nivel
seguinte, tém-se criancas com insercdo social moderada, embora ndo a

procurem, exibindo ainda uma‘?iHé@é‘:dgng@s'\m%g.Edutros possuem um nivel

de desenvolvimento alto, e estas incluem pessoas com habilidades mais



avancadas, demonstrando um interesse em manter vinculos sociais,
normalmente envolvidos por uma série de dificuldades. Outrossim, os niveis sao
variados, apresentando singularmente em cada caso, e podendo variar no
decorrer da vida.

De acordo com Bosa (2006), os pais de autistas precisam estar cientes
de que, embora os estudos na &rea tenham avancado, ndo se tem nenhum
tratamento que possibilite a cura, todavia, € imprescindivel que o sujeito adentre
em alguma das terapias disponibilizadas, e que estes saibam que cada uma
possui um arranjo teérico singular, que pode gerar um impacto diferente para
cada pessoa. Tal impacto, inclui, principalmente, em como 0 ser encontra-se
naguele momento, sua idade, o grau do autismo e sua seriedade.

Sao inimeros os métodos que se propdem a trabalhar com o TEA, desde
terapias individualizantes, até aquelas que disponibilizam de uma equipe
multidisciplinar. Destaca-se aqui a importancia delas, visto que muitas familias
vivem momentos de intenso estresse e necessitam de profissionais que 0s
auxiliem, ficando evidente que a maior parte do peso recai sobre a mae (BOSA,
2006). Ratifica Doria, Marinho e Filho (2006), a psicologia conta com varios tipos
de abordagens que, singularmente, trabalham e cuidam de pessoas com
autismo, surgindo a necessidade de pesquisas que consigam fazer um
cruzamento entre elas, bem como compara-las a demais tipos de tratamento,
objetivando um acervo de possibilidades no que tange os modos de intervencdes

e compreensdes sobre o Transtorno do Espectro Autista.

3 CONCEITO DE LUTO

No dicionéario de Psicanalise Larousse, o luto é o “ Estado de perda de um
ente querido acompanhado de aflicdo e dor moral, que pode provocar uma
verdadeira reacao depressiva, necessitando de um trabalho intrapsiquico para
ser superado” (CHEMAMA, 1995, p. 128).

A experiéncia de perder alguém que amamos deixa no sujeito marcas que
séo dificeis de superar, deixando um rastro de dor e sofrimento para quem

vivencia, como para quem assiste sente-se incapacitado em ajudar, visto que

somente a volta do objeto acabyﬁ‘%gﬁRQéBE@iMQrﬁJE )



Na psicologia o luto sé pode ser entendido a partir de uma forma
contextualizada, considerando que cada individuo vivencia esse momento de
forma Unica, dando-lhe um significado subjetivo (KUBLER-ROSS, 1998).

De acordo com Begossi (2003), estudos em psicologia traz que pais que
perdem um filho, quando entre eles existe uma boa relacao, o luto pode evoluir
de boa maneira, como por exemplo compartilhando suas dores e sofrimento.
Porém no momento em que 0s mesmos se isolam em seu sofrimento esse luto
se torna ainda mais doloroso, causando em alguns casos o fim do casamento.

O luto também é experienciado por pais ao terem algum diagnostico sobre
seu filho, visto que os mesmos idealizaram e sonharam com um ideal de filho e
o diagnostico acaba por colocar um fim a essa idealizacdo. A mae agora tera
que superar o luto do filho idealizado, pois s6 passando por esse processo a
mesma poderd receber essa nova crianga que chega, e suprir com suas
demandas (MILLER, 1995).

Assumpcédo Jr. e Sprovieri (2000) expdem que a familia ao receber o
diagndstico passa por cinco fases do luto que séo, primeiro “choque” onde surge
a pergunta por que com a gente? A segunda “negacado”, buscam entender o
diagndstico fazendo pesquisas e se familiarizando sobre o0 assunto com o intuito
de que haja algum erro médico no diagndstico, ou ainda uma busca por cura.

A terceira fase é chamada por Assumpcéo Jr e Sproviere (2000) de célera,
onde os pais comecam o trabalho de luto pelo filho idealizado, os mesmos
iniciam o trabalho de luta por direitos para essa crianca. A quarta é a “convivéncia
com arealidade”, nessa fase os pais acabam vivendo momentos de instabilidade
emocional, onde ha aceitacao e rejeicdo, como também uma dificuldade de falar
sobre o problema do filho. Mesmo nesse periodo de duavidas os pais comegcam
a enfrentar o fantasma do social.

A Ultima fase é a “expectativas frente ao futuro”. Os pais comecam a
pensar um futuro para seu filho, dentro de suas limitages, inicia também o
processo de imaginar como o filho ficar4 quando eles néo estiverem mais vivos,
assim quando h& outros irméos esses acabam por ficar a frente do cuidado caso
algo aconteca aos pais.

Vale lembrar que essas fases muitas vezes ndo seguem essa linha de
sucessao podendo se misturar,%?g&&%ﬂg&%mras e o tempo que cada



familia e individuo passa por elas pode variar de acordo com cada um
(ASSUMPCAO JR.; SPROVIERI, 2000).

4 O IMPACTO DO DIAGNOSTICO DE TEA PARA OS PAIS

O percurso rumo ao diagnaostico do filho com TEA inicia-se no momento
em que 0s pais comecam a observar um comportamento diferente no filho,
iniciando assim a busca para saber a causa desse comportamento, dando inicio
a busca por profissionais que tragam luz a essa angustia.

O profissional responséavel por dar o diagnéstico é de extrema importancia
para a familia. Este devera fornecer amparo como também disponibilizar o seu
conhecimento sobre TEA com a familia, a fim de sanar todas a diavidas que
surjam pela confirmacéo do diagnéstico (SEMENSATO; BOSA, 2013).

Os autores também ressaltam a importancia da delicadeza ao transmitir
para os pais o diagnostico de autismo do filho, visto que tal noticia influenciara o
modo como 0s mesmos vao lidar com o problema. Nesse momento 0s
profissionais tém que ser sensiveis pois a descoberta de TEA acaba por finalizar
planos sonhados desde do periodo da gestacao.

O diagnostico de TEA vem seguido de alguns momentos, sendo eles,
segundo Semensato e Bosa (2013, p. 660):

[...]Jconfusédo, ja que sdo muitas perguntas e poucas respostas;
negacao, por acreditar que ao crescer o filho deixara de ser
autista; receio quanto ao desenvolvimento futuro do filho; medo
do preconceito e discriminacao; preocupacao de néao ter alguém
que cuide do filho no futurol...]

E comum nesse periodo que os pais busquem entre eles um culpado, o
gue acaba por contribuir ainda mais para o desinvestimento no filho com TEA,
fazendo com que os filhos em alguns casos rejeitem a aproximacéo afetiva dos
pais, esse comportamento € intensificado quando os pais deixam de investir na
criancga.

Segundo Andrade e Teodoro (2012) como o impacto do diagndstico de
TEA vai ser recebido pelos pais vai depender de alguns aspectos relacionados
ao transtorno, como gravidade dos sintomas, a idiossincrasia dos pais frente a
mudanca que enfrentaram apof dagidstepnesastambém a disponibilidade

de recursos comunitarios e sociais. CE



Percebe-se que apos o diagndstico os cuidados para com a crianga se
tornam quase que exclusivamente da mée, onde em muitos casos elas largam o
emprego para se dedicar unicamente ao filho. O pai fica principalmente com o
dever de custear a familia e o tratamento do filho. Quando ha uma melhora no
quadro do filho que esta em tratamento muitas mées em vez de retomar sua vida
profissional acabam por intensificar seus cuidados para com eles (SMEHA;
CEZAR, 2011).

Devido a essa entrega total aos cuidados dos filhos € que muitos autores
sugerem gue essas maes tém a necessidade de um ambiente de apoio, que
tenham profissionais da saude, bem como uma rede de contatos sociais, o

suporte do marido e até mesmo provisao financeira para os cuidados especiais.

5 METODOLOGIA

O tipo de pesquisa escolhido para a realizacdo deste trabalho foi o
fenomenolégico onde segundo Gil (2010), se da a partir da observacao do
fendbmeno tal como se apresenta, sem a interferéncia do pesquisador, ou seja,
como o fendbmeno é trazido e experienciado pelo sujeito.

Para participar desse estudo foram selecionadas duas mées de
individuos com TEA, que fazem parte da Associacdo de pais, amigos e
profissionais de autistas do cariri (AMA cariri) as mesmas tém pelo menos quatro
anos ou mais do recebimento do diagndstico de seu filho, entendendo que nesse
periodo a mée ja tenha um manejo para lidar com essa situacdo. Na pesquisa
foi realizada uma entrevista, com o intuito de responder as seguintes perguntas:
Quando foi que vocé comecou a notar um comportamento diferente em seu filho?
Qual sua reacao frente ao diagndstico? Como lidou com a situacao?

Para andlise dos dados colhidos foi utilizado o método de Giorgi, o qual
segundo Moreira (2002), € um método de interpretacdo de dados bastante
utilizado em pesquisas fenomenoldgicas. Esse método se divide em dois
momentos, onde inicialmente houve uma transcricdo do material colhido,
realizado uma leitura, posteriormente, do material registrado, para assim poder
identificar os conteddos mais significativos para a pesquisa. No segundo
momento foram agrupadas as falas de acordo com suas semelhancas,
compondo, assim, as categogg® ZelRDaheeNgQEeETserao a seguir descritas,
analisadas e interpretadas correlacionandS'com a literatura cientifica.



6 ANALISE E DISCUSSAO

Nas entrevistas realizadas com duas mées de individuos com TEA foi
observada a repeticdo de falas e sentimentos vivenciados por essas maes como
por exemplo a angustia pelo diagnostico, o luto pelo filho idealizado, entre outros
aspectos, que nos permitiram identificar algumas categorias que seréao
explanadas a seguir. Cabe ressaltar que as maes serdo tratadas pelo cédigo M1,
professora, casada, mée de dois filhos, sendo um diagnosticado com TEA e M2,

autbnoma, divorciada mée de R. diagnosticado com TEA.

6.1 A BUSCA PELO DIAGNOSTICO

Durante as entrevistas ficou claro que a desconfianca que havia algo de
errado com a crianga sempre partiu da méae, isso acontece muitas vezes devido
ao fato da mae passar mais tempo com o filho, ou por comparagdo com outras
criancas, como também a falta de resposta frente aos estimulos da méae. Esses
dados séo corroborados pelos estudos de Zanon, Backes e Bosa (2014), que
alegam que os primeiros sintomas de atraso no desenvolvimento da crianca
tendem a ser observados pelos pais e/ou cuidadores.

De acordo com Ebert, Lorenzine e Silva (2015) o diagnéstico precoce é
de suma importancia para que a crianga inicie o tratamento, quanto mais cedo
esse tratamento é iniciado, maiores sdo as chances de que o individuo possa ter
uma diminui¢cdo dos sintomas e que 0 mesmo venha a ter uma vida com mais

independéncia no futuro, visto que o TEA ndo tem cura.

Vocé comeca a comparar, por que ndo tem como vocé ndo
comparar, por mais que eu seja professora, que seja pedagoga,
gue eu tenha formacdo em psicopedagogia ndao tem que, que
vocé tenha aquilo na cabecga que toda crianca tem seu tempo
seu coracao diz o contrario, eu via que ele tinha um atraso na
fala com atraso no desenvolvimento, que ele ndo fazia coisas
que os outros ja faziam (M1)

A desconfianga j& veio mesmo quando ele tinha um ano e oito
meses, coincidentemente eu ja achava estranho por que eu
tentava muito ensinar as coisas para ele né, coisas que criancas
consegue fazer, como soltar beijinhos, dar tchau, interagir
guando via outro bebé, entdo isso tudo eu mostrava e nao via
muito interesse e ja achava estranho (M2)

JUAZEIRO DO NORTE -
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Essas maes trazem que a desconfianca de que o filho era autista veio
primeiramente de fonte informal. M1 relata que buscou respostas na internet ao
pesquisar o que motiva o atraso na fala, encontrando varios artigos que traziam
0 autismo como provavel causa, “...ai vocé ali jA comeca a ler, vocé com internet
em casa comeca a pesquisar, por que o atraso na fala? Ai vem a palavra
autismo, ali comeca a levantar as anteninhas...” (M1). Diferente de M1, M2 relata
gue comecou a pensar em Autismo depois que assistiu a um documentéario na
televisdo “...e ai num dia de sabado eu coloquei na televisdo e coincidentemente
estava passado um documentéario sobre autismo, ai quando foi dito 14 todas as
caracteristicas consegui identificar em R. todas aquelas caracteristicas entéo ja
veio a desconfianga...” (M2).

E importante ressaltar o papel dos meios de comunicacéo ao trazer o
tema autismo, pois essas matérias acabam por legitimar a desconfianca que 0s
pais tinham em relag¢édo aos seus filhos. Muitos, por ndo encontrarem apoio por
parte de seus pares, podem comecar a sentir como se estivesse imaginando
algo que nao existe (ZANON; BACKES; BOSA, 2014, p. 26).

Com a desconfianca do autismo nos filhos, as maes comecam a busca
incessante por respostas, como também por profissionais que possam lhes
ajudar a respondé-las. Para Semensato, Schmidt e Bosa (2010) € de suma
importancia que os profissionais que irdo confirmar para os pais o diagndstico o
facam de forma clara e que os mesmos possam sanar todas as duvidas que

possam surgir.

[...]. Eu levava para o pediatra, o pediatra dizia vamos esperar
mais um pouco, a questao da fala... ai passou um més de escola,
dois meses, trés meses, ai vamos levar para o médico, ai nao,
ndo é (se cala por um instante) ndo desenvolveu nada com
relagéo ai isso ai (fala) [...] (M1)

Entdo assim a questao mais dificil na verdade é que naquele
momento ninguém poderia me afirmar que aquilo ia ser para
sempre ou ndo, qual era 0 ndo sei se prognostico que a gente
diz assim, ele vai sair daquilo ali, ele vai mudar? Ou ele vai
continuar sem falar, sem interagir sem olhar quando, sem me
atender quando eu chamasse, sem conseguir pegar no lapis,
sem querer ficar na sala de aula, atividades repetitivas, né,
entdo, na verdade o que pesou para mim foi essa interrogacéo,
ta entendendo? (M2)
JUAZEIRO DO NORTE -
CE
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As falas dessas maes expbem de forma clara a inabilidade de muitos
profissionais sobre o tema autismo, e em como 0S mesmos muitas vezes
encontram-se despreparados para conversar e sanar as duvidas que sao
levantadas pelos pais, 0 que acarreta em uma ansiedade ainda maior por parte
deles (SEMENSATO; BOSA, 2013).

Conforme Semensato, Schmidt e Bosa (2010) ap6s a confirmacgédo de
autismo o sentimento vivenciado pelas mées € o de angustia, pois como foi
trazido pelas autoras o diagndstico de autismo vem acompanhado por mais

perguntas do que respostas e acaba por gerar ansiedade frente ao futuro.

Al ele levantou essa hip6tese (de TEA) na primeira consulta,
pronto ele sé levantou essa hipGtese e deixou .... Na minha
cabeca eu ja tinha o diagnéstico dele, nada mais me tirou da
cabeca, sO que agora eu pesquisava meio que com medo sabe?
[...]- Eu ndo vou mentir eu fiquei com medo, eu sai e segurava
na mao e fui autorizar, ndo esque¢o nunca mais, ele disse vocé
vai fazer agora o eletro mais tem gque autoriza na unimed, ai é
na mesma rua ai eu peguei a mao dele e sai caminhando e
chorando né? E chorando assim. (M1)

O medo € um sentimento vivenciado no luto, medo do desconhecido, a
mae muitas vezes se sente perdida, pois durante toda a gestacao idealizou o
filho, e a chegada do diagnodstico de TEA coloca em cheque todas suas
expectativas frente a crianca. Para algumas maes a confirmacdo de TEA vem
como um alivio pois para elas essa constatacdo acaba por direcionar o préximo
passo do tratamento (SEMESATO; BOSA, 2013).

O pos-diagndstico exige que a mae tenha uma nova representacao de si
e do filho, congruente com o significado de ter um filho portador de deficiéncia.
E de suma importancia que a mae deixe de focar na causa, nos possiveis
culpados e comece a investir no presente e futuro dessa crianca (SEMESATO;
BOSA, 2013).

A gente ndo pode cruzar os bracos, a gente tem que procurar
bons terapeutas, boas terapias, né, entdo assim se for preciso a
gente abrir mao de qualquer coisa vocé abra, por que o retorno
vai vim (M2)

Eu queria resultado, minha maior angustia era P.E néo falar, ndo
falar de jeito nenhum, eu queria que ele, como diz aquela

doutora MakAZRIRA BY@ebl @R E&municasse de alguma forma

ndo era nem que falas§é&:porque falar por falar repetir ndo serve
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muito para a gente que mae ndo, eu queria que ele se

comunicasse e a luta foi grande. (M1)
Mesmo frente ao diagnéstico, as maes da pesquisa nhdo permanecem
passivas frente as dificuldades que o transtorno pode impor a familia. Dentre
essas dificuldades temos a chegada do filho real, desempenhando para as méaes

o papel de por um fim ao futuro criado em seu imaginério para seu filho.

6.2 O FILHO REAL E O LUTO

E valido lembrar que existem aspectos positivos e negativos no que se
refere a maternidade e as expectativas das gestantes para com o bebég, refletindo
na vida psiquica de ambos. Um destes aspectos envolve a necessidade de o
neonato ser desejado pela mée, e que ela invista nele (escolher o nome do bebé
€ uma das formas de antecipar esse bebé), para que ele se insira no meio social
enquanto ser desejante. Assim, os “ditos” e os “ndo ditos” que transcendem a
linguagem, passam a ter importancia para antes do nascimento do bebé&, como
é parte primordial na estruturacéo da psique. E importante citar ainda que a mae,
gue antes com uma imagem de filho idealizado, depara-se com esse filho real
(PICCININI et al, 2004).

As autoras Barbosa, Chaud e Gomes (2007) trazem que o0 encontro com
o filho real faz aflorar nas maes sentimentos confusos, onde as mesmas passam
por periodos de descrenca e tristeza, para em seguida passar pelo luto. Ainda
segundo essas autoras as maes devem ter apoio emocional, para que consigam
passar por essa fase sem que haja prejuizo para o desenvolvimento da crianca,

e ressaltam a importancia desse momento.

Ai vocé pensa, porque eu acho que quando vocé tem um filho
vocé faz tanto, tanto, tantos planos vocé pensa até no
casamento dele né? Na formatura, em qué que ele vai trabalhar,
em qué que ele vai se formar (M1)

E ai, mas entéo assim vai, vai conseguir ter uma vida? Mas perto
do normal, ou ndo vai? Quando eu me via nas salas de espera
das clinicas das terapias eu me perguntava até quando aquilo
iria durar, para sempre? (Olhos cheios de lagrimas) né? Entéo
eu dizia assim: poxa vai chegar quantos anos? 15, 16, 17, 18 e
eu continuo aqui nas salas de espera, nos consultorios? (M2)

Idealizar um futuro pardWAHERE® @ NOBEISe natural na vivéncia da

. ~ CE. . .
maternidade, quando as mulheres estao gravidas elas ndo imaginam que o seu
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filho pode ter algum problema, e quando acontece do mesmo ser diagnosticado
com TEA, um transtorno que como ja aludido anteriormente, tem mais perguntas
do que resposta, gera nas genitoras uma apreensdo frente ao futuro, pois
nenhum meédico, mesmo com todo os acompanhamentos e estudos, tem como
dar um progndstico sobre a crianca. (BEGOSSI, 2003).

Segundo Barbosa, Shaud e Gomes (2007) quando recebe o diagndstico
do filho a mae passa por uma mistura de sentimentos e emoc¢des, onde muitas
vezes uns se sobrepbe aos outros. Embora vivenciando uma situagéo adversa,
a mée, almeja em meio a esse turbilhdo de sentimentos dar continuidade a seu
ser-mae, buscando sempre alguma forma de adaptar-se com essa nova
realidade que chega acompanhada do diagndstico.

Com o filho real, também chega aos pais a impossibilidade destes de
verem seus desejos, sonhos e fantasias se realizarem nessa crianca, visto que
o filho real, diagnosticado com autismo, veio como um substituto que apresenta
uma deficiéncia, a qual a distancia do filho ideal sonhado pela mde (MARQUES,
1988).

Nao é facil vocé idealizar seu filho, quando é o primeiro filho,
guando vocé se planeja como eu, vocé para de fumar, vocé
perde peso, vocé faz todos os exames para tentar engravidar e
guando vocé engravida vocé fica pensando, idealizando o filho
perfeito, ai chega o diagnostico. (M1)

Observa-se na fala da mae quando a mesma traz toda a preparacao que
teve para que pudesse gerar um filho saudavel, fica implicito que esse discurso
€ utilizado com o objetivo de se esquivar de culpa que ela se auto colocou e que
€ corroborado pelo fato de ndo haver uma causa especifica para o TEA. Esse

fato ocorre entre varios casais, quando nao estao culpando um ao outro, um dos

cuidadores assume essa responsabilidade para si (BARROS, 2016).

[...] suas amigas com o filho fazendo vestibular, fazendo Enem,
ai passou para medicina, passou para engenharia, passou para
isso, ai vocé pensa: vocé ver seu filho com oito anos com
dificuldade no aprendizado, como o meu tem também dificuldade
no aprendizado, ai vocé pensa e eu vou passar por isso?
(Siléncio) ou eu nunca vou passar? (M1)

Umas das etapas no B@&?ﬁﬁ&%@@oﬁ%@dﬁ por Assumpgao Jr e

Sproviere (2000) é a expectativa frente ao fitkuro, nesse momento as maes, além
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da inseguranca frente ao desconhecido, comecam a se questionar sobre as
experiéncias que talvez nao vivencie, deixando nelas um sentimento de pesar e
dor.

De acordo com Barros (2016) a despeito de toda campanha de
conscientizacéo sobre TEA que existe hoje no Brasil, as mées ainda passam por
situacbes constrangedoras por falta de informacdo das pessoas, situacdes
envolvendo olhares preconceituosos e a necessidade que elas sentem em estar

a todo momento tendo que explicar a condi¢ao do filho

A todo instante vocé tem que provar, Vocé pega uma crian¢a que
vai fazer 8 anos agora e d4 um ataque de birra entre aspas como
todo mundo pensa, ai vocé, o que vocé vai dizer? Eu j4, € porque
ja faz um bom tempo que eu deixei de olhar isso com vergonha,
de ter vergonha das pessoas, porque as vezes no comego eu
tinha. (M1)

Se agquela mde nao estava tendo apoio por parte dos

profissionais como eu de certa forma tive ou da parte da familia

gue pudesse ter por mim, como uma méae que estava ali e que

poderia ajudar em alguma coisa, eu sempre pensei assim. (M2)

Como discutido por Semesato e Bosa (2013) uma rede de apoio € de
fundamental importancia, pois os pais também precisam de cuidado. A mée, em
muitos casos, tem que lidar com as responsabilidades da casa, do trabalho e do
filho com TEA. Nesse sentido, vale ressaltar a importancia de redes de apoio,

gue acolham essas méaes e Ihes déem oportunidade discutir seus sentimentos.

7 CONSIDERACOES FINAIS

Esse trabalho se propds a responder como as mées de pessoas com
TEA lidam com a perda do filho ideal. Pode-se dizer que essa questdo foi
respondida, pois nas entrevistas verificou-se que a partir da confirmacéo do
diagndstico de seus filhos, ambas as participantes passaram por momentos de
medo, angustia e tristeza, porém nao se deixaram abater. Para que pudessem
passar por esse processo elas se implicaram no tratamento de seus filhos,
determinadas e com esperanca de que essa dedicagao tivesse retorno. Elas
também mencionam a luta para se chegar a um diagnostico e o fato de que

alguns profissionais da regido do Cariri estdo despreparados para atender e
(LJ\JéAZEIRO DO NORTE -

sanar as duvidas levadas por e‘? CE
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Algo que também ficou claro foi o quanto se faz necessario uma rede de
apoio para essas familias. E sabido que existe um vasto campo de tratamento e
acompanhamento para pessoas com TEA, com profissionais capacitados que
dao suporte ao longo da vida desses sujeitos, enquanto seus cuidadores acabam
por ficar negligenciados, restando para eles o papel de cuidar e ndo o de ser
cuidado.

Inicialmente, a pesquisa iria contar com a participacdo de quatro maes,
mas no decorrer do processo as mesmas comegaram a desmarcar e/ou adiar as
entrevistas, fazendo com que a pesquisadora tivesse que optar por fazer o
trabalho com duas maes. Isso pode ser um indicio de que mesmo apos o periodo
de quatro ou mais anos do diagnostico, algumas maes ainda ndo se sentem
confortaveis para falar desse processo. Corroborando com alguns autores, que
afirmam que quando o luto ndo é vivido por completo, pode gerar um bloqueio,
fazendo com que se torne dificil falar sobre o tema.

O tema abordado mostrou-se de suma importancia para 0 meio
académico pois ao fazer a andlise dos dados foi constatado o quanto séo
escassos 0s artigos e autores que abordam essa tematica. Espera-se que este
trabalho possa fomentar as discussdes sobre o0 assunto, fazendo com que mais

pessoas possam vir a se interessar, e novas pesquisas sejam realizadas.

JUAZEIRO DO NORTE -
CE
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