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RESUMO

O Transtorno do Espectro do Autismo caracteriza-se pela alteracdo de fungdes do
neurodesenvolvimento relacionadas a comunicagao, interagdes sociais € ao comportamento. O
grau de severidade ¢ mensurado a partir do suporte que o individuo necessite e, nos casos mais
graves, a pessoa necessita de atendimento realizado por equipe multiprofissional. Os cuidados
com uma crianga autista recaem geralmente sobre as maes e demandam dedicagdo exclusiva.
Embora haja a necessidade de uma rede de apoio para compartilhar as tarefas, a realidade se
mostra bem diferente. As salas de espera dos CAPSi estao repletas de maes, acompanhando
seus filhos nas diversas consultas e terapias e os relatos se direcionam a uma jornada em voo
solo. O objetivo desta pesquisa foi o de compreender a realidade das maes de criangas autistas
nas salas de espera dos CAPSi de Juazeiro do Norte e Barbalha, no Cariri cearense. Trata-se de
estudo descritivo, de abordagem qualitativa, com a realizagdao de dois grupos focais, cujas
participantes foram selecionadas de maneira intencional. Para a coleta dos dados, foram
realizadas rodas de conversa com maes de criangas autistas, nos dois equipamentos de saude
mental. As rodas de conversa contaram com perguntas norteadoras que direcionaram a
tematicas como a lida cotidiana com a crian¢a, momentos de autocuidado e/ou ser cuidadas por
alguém e o que se espera da sala de espera e delas mesmas enquanto aguardam suas criangas.
Os dados foram tratados pelo método da analise do discurso e as falas que mais se repetiram
levaram a elaboragdo das categorias: a participagdo, muitas vezes solitaria, nos cuidados com
as criangas autistas; a necessidade de autocuidado; a caréncia de ser cuidada por outrem; as
(auto)cobrangas sobre o cuidado com a crianga e, por fim, a sala de espera como local de
cuidado. As maes se queixam de pouco tempo para se cuidarem, gostariam de contar com
atendimento psicoldgico e sugerem que este atendimento possa ser conciliado com o momento
em que as criangas estdo nas proprias terapias. Se constatou que a sala de espera € vista como
um espaco com outras funcdes além do esperar pois € onde estas mulheres se (re)conhecem,
trocam experiéncias e constituem uma peculiar rede de apoio entre elas. Ha, ainda, a expectativa
de que neste ambiente sejam ofertadas atividades de relaxamento e lazer a serem desfrutadas

pelas maes enquanto aguardam seus filhos.

Palavras-chave: autismo; criancas autistas. maes de autistas; sala de espera; caps infantil.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is characterized by alterations in neurodevelopmental functions
related to communication, social interactions and behavior. The degree of severity is measured
based on the support the individual needs and, in the most serious cases, the person requires
care provided by a multidisciplinary team. Caring for an autistic child generally falls to mothers
and requires exclusive dedication. Although there is a need for a support network to share tasks,
the reality is very different. The CAPSi waiting rooms are full of mothers, accompanying their
children to the various consultations and therapies and the reports point to a journey on a solo
flight. The objective of this research was to understand the reality of mothers of autistic children
in the waiting rooms of CAPSi in Juazeiro do Norte and Barbalha, in Cariri Ceara. This is a
descriptive study, with a qualitative approach, with two focus groups, whose participants were
selected intentionally. To collect data, conversation circles were held with mothers of autistic
children, in both mental health facilities. The conversation circles included guiding questions
that addressed topics such as daily dealings with the child, moments of self-care and/or being
cared for by someone and what is expected of the waiting room and of themselves while waiting
for their children. The data were processed using the discourse analysis method and the
statements that were most repeated led to the creation of categories: participation, often alone,
in the care of autistic children; the need for self-care; the lack of being cared for by others; the
(self) demands on child care and, finally, the waiting room as a place of care. Mothers complain
about little time to take care of themselves, they would like to have psychological care and
suggest that this care can be reconciled with the time when the children are undergoing their
own therapies. It was found that the waiting room is seen as a space with functions other than
waiting, as it is where these women (re)get to know each other, exchange experiences and form
a peculiar support network between them. There is also the expectation that this environment
will offer relaxation and leisure activities to be enjoyed by mothers while they wait for their

children.

Keywords: autism; autistic children. mothers of autistic people; waiting room; children's caps.
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1 INTRODUCAO

A Associagdo Americana de Psiquiatria caracteriza o Transtorno do Espectro do
Autismo como um transtorno do neurodesenvolvimento em que ocorre prejuizo persistente na
comunicagdo e interagdo social, bem como por padrdes comportamentais restritos e repetitivos
(American Psychiatric Association [APA], 2014). Tais caracteristicas podem ser identificadas
nos primeiros trés anos de vida e persistir até a idade adulta (Gomes et al., 2015).

Nos tultimos anos, o nimero de criangas diagnosticadas autistas vem aumentando
consideravelmente, dados do Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA) atestam que em
2021 9,6 milhdes de pessoas autistas foram atendidas em ambulatorios, sendo que destas, 4,1
milhdes sdo criangas de até nove anos de idade (Brasil, 2022).

Como ndo had exames que detectem o autismo, o diagnostico ¢ fechado mediante
criteriosa observagao e avaliacao do quadro clinico, coleta da biografia do sujeito. Esta falta de
precisdo pode direcionar ao surgimento de muitos falsos diagnosticos. Furtado (2012, p.66)
questiona a capacidade de respeitar estes avangos no niumero de criangas autistas, quando se
esta diante do que chama de “uma categorizagdo diagnoéstica fluida, sustentada por hipoteses
(hipertrofiadas) genéticas e estatisticas”.

O acompanhamento destas criangas deve ser feito por equipe multiprofissional
composta por neuropediatra, psicologa, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
psicopedagoga, assistente social, dentre outras categorias. O CAPS infantil € visto como o lugar
de referéncia para a pratica destes cuidados € a mae € vista como a principal e, muitas vezes, a
unica figura de cuidadora de seus filhos.

Por exigir dedicagdo exclusiva na lida cotidiana de uma crianga autista, ¢ comum ver
estas mulheres abdicarem de seus planos, atividades laborais, relacionais e de autocuidado em
prol do bem-estar dos filhos. Isto faz com que suas vidas fiquem tdo interligadas que vao, pouco
a pouco, “perdendo sua propria identidade, porque passam a viver a historia e a identidade de
seus filhos” (Zanatta et al., 2014, p.280).

Esta mistura identitaria € tao latente que ¢ dificil falar de quem cuida sem correr o risco
de se deter na pessoa cuidada e deixar a cuidadora em segundo plano, até mesmo nas situagdes
em que deveriam ser protagonistas. Foi a observacdo deste aspecto que objetivou o
desenvolvimento desta pesquisa, implicando compreender o cotidiano das maes de criancas
autistas, como se percebem e o que esperam da sala de espera dos CAPSi.

A dissertacdo em tela esta organizada em trés sessoes, seguidas das consideracoes finais

e referéncias. A primeira sessdo introduz o tema do trabalho, bem como os motivos que
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objetivaram o seu desenvolvimento. Em seguida, ¢ feito um apanhado teérico dividido em trés
capitulos, dos quais apenas um versa especificamente sobre autismo e criangas autistas e, 0s
outros dois, terdo como personagens principais as maes que delas cuidam. No primeiro capitulo
¢ abordado o conceito de autismo e os avancos legais sobre os direitos dos autistas ao longo do
tempo. O segundo capitulo questiona e investiga qual o lugar social da mae de criangas autistas,
fazendo um contraponto entre a lida cotidiana com a crianga autista e a pratica de autocuidado.
Por fim, o ultimo capitulo fala sobre a sala de espera dos CAPSi como local de cuidado,
pontuando sobre o papel integrador deste ambiente, as inumeras possibilidades de cuidado e o
que se espera destas maes enquanto aguardam seus filhos nas terapias.

A segunda sessdo apresenta a metodologia utilizada na pesquisa, descrevendo a coleta
de dados através da realizagao e rodas de conversa com maes de criancas autistas usuarias dos
CAPSi de Barbalha e Juazeiro do Norte, municipios do Cariri cearense. A escolha destes
equipamentos se deu devido ao local de moradia da pesquisadora (Juazeiro do Norte) e porque,
de toda a regido do Cariri, composta por 28 municipios, apenas estes dois sdo contemplados
com o CAPS infantil.

A terceira sessao traz os resultados dos dados obtidos e sua analise com base na literatura
lida e nas vivéncias relatadas pelas maes de criancas autistas, pontuando algumas categorias
que vao da participagdo, muitas vezes solitaria, nos cuidados com as criangas autistas,
perpassando pela necessidade do autocuidado e de se sentir/ser cuidadas por outrem; as
cobrancgas e autocobrancas em relacdo a maternidade e na observagdo da sala de espera como
local de cuidado.

Por ultimo, mostrou-se as consideragdes finais, ressaltando a viabilidade e
aplicabilidade dos contetidos como suporte as necessidades das maes de criangas autistas, no
que respeita a exposicao e elaboragdo de estratégias de cuidado para elas nas proprias salas de

espera dos CAPSi.
2 ASPECTOS BIOPSICOSSOCIAIS DA PESSOA DITA AUTISTA

O Transtorno do Espectro do Autismo - TEA ¢ caracterizado pela alteracao das fungdes
do neurodesenvolvimento, relacionadas a comunicagdo, as relagdes sociais e ao
comportamento. Nos ultimos anos, o nimero de criangas diagnosticadas autistas vem
aumentando consideravelmente, dados do Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA) atestam
que em 2021 9,6 milhdes de pessoas autistas foram atendidas em ambulatérios, sendo que

destas, 4,1 milhdes sdo criangas de até nove anos de idade (Brasil, 2022).
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Ha que evidenciar a problematica por tras dessa linha ascendente e meteodrica dos
diagnosticos de autismo. Furtado (2012, p.66) questiona a capacidade de respeitar estes avangos
quando se esta diante do que ela chama de “uma categorizacdo diagnostica fluida, sustentada
por hipoteses (hipertrofiadas) genéticas e estatisticas”. Hochmann (2009)! citado por Furtado
(2012) ilustra tal reflexdo com o fato de Kanner crer que o autismo prevalecia de 4 a cinco
pessoas a cada 10 mil, posteriormente passando de 1 autista a cada 1000 e em seguida esses
numeros atingiram a propor¢ao de 1 autista para cada 150 pessoas. Hoje, de acordo com o
Centers for Disease Control and Prevention, a prevaléncia de pessoas autistas no mundo ¢ de 1
autista para cada 36 pessoas (Maenner; Warren; Williams, ef al., 2023).

Talvez por esta explosdo de diagnosticos, verdadeiros ou ndo, muita énfase midiatica,
cientifica e social vem sendo dada ao autismo, permeada por mistérios e jogos politicos,
tornando a figura do autista um grande empreendimento, objeto de pesquisas e debates
incessantes (Furtado, 2013D).

Em 2013, a Associacdo Americana de Psiquiatria — APA alterou a nomenclatura do
Transtorno do Autismo, introduzindo o termo Espectro, para caracterizar “a abrangéncia de
distintos niveis do transtorno, classificando-os de leve, moderado e severo” (Cunha, 2015, p.
23). Nestes primeiros casos, o sujeito ¢ dotado de total independéncia; ja a pessoa diagnosticada
com autismo severo se torna totalmente dependente para o desempenho de suas atividades de
vida diarias.

Ampliando a discussdo sobre a nova nomenclatura, entende-se singularidade do sujeito
dentro do transtorno, visto que “cada autista ¢ diferente do outro e, portanto, o autismo obriga
a ciéncia a considerar cada caso na sua particularidade, impelindo-a de abster-se da tdo
pretendida universalidade cientifica (Furtado, 2013b, p. 14).

Justamente pautando-se por este viés subjetivo € que neste trabalho, em concordancia
com o pensamento de Furtado (2013b), serdo usadas as referéncias “sujeitos autistas” ou
“pessoas ditas autistas”, excluindo as nomenclaturas “pessoa com autismo” ou ainda “pessoas
portadoras de autismo”, corroborando com o pensamento do autor quando afirma que o autismo
deixa de ser adjetivo e passa a ser sujeito, de fato.

O Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM (APA, 2013),
atualmente em sua quinta versdo, classifica o autismo como Transtorno do
Neurodesenvolvimento, caracterizado pelo déficit de comunicagdo e interagcdo social, bem

como pelos comportamentos restritos e repetitivos.

" HOCHMANN, Jacques. Histoire de I’autisme: de ’enfant sauvage aux trouble envahissants du développement.
Paris: Odile Jacob, 2009.
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Dentre os critérios observados na dificuldade de comunicar-se e interagir socialmente,
pode-se distinguir os obstaculos ao compartilhar algum interesse, bem como iniciar e /ou manter
um dialogo. Autistas possuem limitagdes na comunicagdo nao-verbal, ndo conseguindo muitas
vezes fazer uso de gestuais e expressoes faciais, nem conseguindo distinguir, em terceiros, uma
expressao facial da outra, o que dificulta as relagdes sociais.

Sobre os comportamentos restritos e repetitivos, ainda de acordo com o exposto no
DSM-V (2013), ¢ comum observar nas pessoas ditas autistas, habitos de restri¢ao alimentar;
estereotipias, com movimentos corporais repetitivos, bem como necessidade de alinhar ou girar
objetos; ecolalia; rotinas ritualizadas onde pequenas mudangas podem ocasionar grande
sofrimento; hiper foco; incomodo com determinadas texturas e sons e fascinacdo por luzes e
movimentos.

Entretanto, nao ha comprovagao cientifica de fatores que causem o autismo e nem
exames laboratoriais que o atestem, assim, o diagndstico ¢ realizado mediante observacao e
avaliagdo do quadro clinico, coleta da biografia do sujeito, o que pode levar a incorréncia de
falsos diagnosticos. O acompanhamento terapéutico deve ser feito por equipe multiprofissional
composta usualmente por neuropediatra, psicélogo, fonoaudidlogo, nutricionista, terapeuta
ocupacional e psicopedagogo. Para que esses atendimentos e terapias acontecam, € preciso que
alguém, na maioria das vezes a mae, se disponibilize a acompanhar estas criangas.

E sabido que, como todo ser humano contemplado pelo Sistema Unico de Satide — SUS
vigente no Brasil, os autistas necessitam ter garantidos seus direitos, dentre estes o da valéncia
da integralidade de assisténcia, disposto na Lei Orgénica da Saude, n° 8.080/90, em seu art. 7°,
inciso II (Brasil, 1990)?, levando em consideracio seus aspectos biopsicossociais. Estes
aspectos estdao imbricados entre si, contrariando o mecanicismo do século XVII, perpetrado por
Newton e Descartes, e conduzem ao cuidado com o sujeito na sua totalidade, haja vista que
onde ndo houver respeito pelo ser humano como um todo, ndo existira espago para a dignidade
humana (Brauner; Ferraz, 2017).

No Brasil, existe legislagdo que garante os direitos das pessoas ditas autistas, merecendo
destaque a Lei 12.764 (Lei Berenice Piana), de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica
Nacional de Prote¢do da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e passou a enxergar o

autista como pessoa com deficiéncia (Brasil, 2012a).

2 Lei 8.080/90: Art. 7°: As agdes e servigos publicos de satide e os servigos privados contratados ou conveniados
que integram o Sistema Unico de Saude (SUS), sdo desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no art.
198 da Constituicao Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios: II - integralidade de assisténcia, entendida
como conjunto articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos
para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema;



https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constitui%C3%A7ao.htm#cfart198
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constitui%C3%A7ao.htm#cfart198
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O Ministério da Saude publicou dois documentos que regulam o cuidado com a saude
da pessoa autista: O documento “Linha de Cuidado para a Atenc¢do as Pessoas com Transtornos
do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atengio Psicossocial do Sistema Unico
de Saude”, langado em 2013, contém 160 paginas que almejam “[...] contribuir para a ampliagao
do acesso ¢ a qualificacdo da atencdo as pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo
(TEA) e suas familias” (Brasil, 2013, p. 9) e as “Diretrizes de Atengdo a Reabilitacdo da Pessoa
com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA)”, langadas em 2014, contendo 85 paginas
escritas com a colaboracdo de “[...] profissionais, pesquisadores e especialistas com
experiéncias reconhecidas em diversas profissoes da area da Satde e pertencentes a sociedades
cientificas e profissionais”, cujo objetivo estd em orientar as equipes multiprofissionais do SUS
para o cuidado a satde das pessoas autistas ¢ de suas familias na Rede de cuidados a Pessoa
com Deficiéncia (Brasil, 2014).

Apesar de reconhecer a importancia destes documentos, reflexdes e criticas acerca deles
também sdo cabiveis. Dos dois, a Linha de Cuidado ¢ o que mais se aproxima da integralidade
do cuidado com a pessoa autista, talvez seja pelo fato de sua feitura ter contado com a
participacdo popular mediante consulta publica, saindo do neurocientificismo determinista tao
observado nas Diretrizes, que teve sua composi¢ao puramente técnica (Furtado, 2019).

Silva e Furtado (2019, p.127), chamam, ainda, a atencdo para o fato de as Diretrizes se
estruturarem sob “o vértice da deficiéncia vista na perspectiva biomédica, subjugadas a todas
essas formas de saber e praticas. Entdo nos questionamos sobre a possibilidade ou ndo de termos
uma “narrativa aberta” em relagdo aos TEA, como a Linha de Cuidado aponta ser necessario.”
Onde fica, entdo, a singularidade, a subjetividade da pessoa dita autista? E sera mesmo que
todas as pessoas ditas autistas podem mesmo ser consideradas deficientes?

Segundo o dicionario Michaelis (2023), o termo deficiéncia, para a medicina, significa
“mau funcionamento ou auséncia de funcionamento de um 6rgao”. A Organizagdo Mundial da
Satde — OMS (2010) define deficiéncia intelectual como reduzida capacidade na compreensao
de novas informacdes ou no aprofundamento de informagdes j& conhecidas, bem como
dificuldade em aprender e desenvolver novas habilidades. A apropriagdo destes conceitos sO
reforga o pensamento de que nem toda pessoa dita autista deve ser considerada deficiente,
mormente aquelas diagnosticadas com autismo leve.

No que respeita aos cuidados, a Rede de Atencao Psicossocial ¢ composta de servigos
variados, dentre os quais os Centros de Atencao Psicossocial — CAPS e CAPSi que, segundo as
diretrizes do Ministério da Saude, sdo as instituicdes destinadas para o tratamento do autismo.

Entretanto, observa-se uma dificuldade no acesso aos servigos de saude para atendimento a
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pessoas autistas, interferindo na qualidade de vida, aumentando o estresse dos cuidadores,
atrasando diagnosticos e dificultando o estabelecimento do tratamento adequado (Rossi et al.,
2008).

Tal problematica, geralmente atrelada a longas listas de espera na busca por
atendimentos nos CAPS/CAPSi, suscitam questionamentos de que provavelmente a
centralizagdo dos atendimentos em praticamente um Unico equipamento, nao seja viavel, e que
o grande desafio da Rede de Saude Mental seja entender, de fato, qual ¢ e onde ¢ o lugar da
pessoa dita autista.

Assim como nem todo autista se encaixa no conceito de deficiéncia, nem todo quadro
de autismo é considerado “transtorno mental severo e persistente” (Brasil, 2011) premissa
maior para atendimentos nos Centros de Atengdo Psicossocial. Isto posto, entende-se que o
atendimento aos autistas deve ser descentralizado para os demais servigos de satide, como as
Unidades Bésicas de Saude e os Hospitais, bem como ocupar outros espagos da Rede, como os
grupos do servico de convivéncia e fortalecimento de vinculos, existentes nos centros de
Referéncia da Assisténcia Social — CRAS e participar de atividades esportivas e culturais
ofertadas pelo municipio e/ou pela iniciativa privada, caso possam.

Porém, o que se percebe, na pratica, ¢ que estes servigos outros, principalmente os
voltados para agdes de cultura, lazer e esportes ndo sdo oferecidos pelo governo (em qualquer
uma das esferas) e, sendo, ndo contemplam pessoas neurodivergentes. “O Estado se demonstra
incapaz de atender aos fins constitucionais. A elaboracdo de um planejamento adequado ¢
ignorada. Torna-se um problema de organizacao, or¢amento, responsabilidade, prioridades e de
gestao” (Costa; Fernandes, 2018, p.219).

O grau de severidade do autismo pode ser mensurado a partir do nivel de suporte de que
o autista necessita (Rios, 2017). Nos casos mais leves, o sujeito consegue desempenhar suas
atividades cotidianas sem necessitar do auxilio de outrem e vai, ele mesmo, encontrando
maneiras de se ajustar ao meio social. Assim, a necessidade de apoio € diretamente proporcional

a severidade do caso. Nestes niveis, a pessoa autista realmente pode se reconhecer como

3 A Portaria N° 3.088, de 23 de dezembro de 2011 Institui a Rede de Atengdo Psicossocial para pessoas com
sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS):

Art. 7° O ponto de atencdo da Rede de Atencdo Psicossocial na atencdo psicossocial especializada é o Centro de
Atencgao Psicossocial.

§ 1° O Centro de Atengdo Psicossocial de que trata o caput deste artigo é constituido por equipe multiprofissional
que atua sob a 6tica interdisciplinar e realiza atendimento as pessoas com transtornos mentais graves e persistentes
e as pessoas com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, em sua area territorial, em
regime de tratamento intensivo, semi-intensivo, e ndo intensivo.
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deficiente, necessitando de cuidados diuturnos, tal como a analogia feita por Rios (2017, p.226),
quando compara o suporte a “uma espécie de ‘protese social’, ou seja, algo que desempenharia
um papel semelhante ao de uma bengala para um cego, ou de uma cadeira de rodas para quem
ndo pode andar.” Ocorre que, nestes casos, a ‘protese’ € humana, caracterizada na figura da
pessoa cuidadora, em sua maioria das vezes a mae, a quem nos referimos nesta pesquisa, que
se devota aos cuidados com o dito autista, abdicando de seus projetos de toda ordem e cuja vida
passa agora a ser imbricada com a da pessoa cuidada.

Mas, e qual € o lugar social destas maes? Onde ficam suas subjetividades, seus desejos
e, por que ndo dizer, o protagonismo de suas vidas? Quem cuida da pessoa cuidadora? O que a

sociedade espera destas mulheres € o que elas mesmas esperam de si?
3 O LUGAR SOCIAL DAS MAES DE CRIANCAS AUTISTAS

O Transtorno do Espectro do Autismo afeta ndo somente a pessoa diagnosticada, mas
também toda a familia, impactando cotidianamente todos os envolvidos nos cuidados com o
dito autista e interferindo nas relagdes emocionais, sociais ¢ econdmicas (Costa; Fernandes,
2018).

Este pensamento ¢ corroborado por outros autores que atestam que os cuidados com a
crianca autista geralmente sdo absorvidos por uma sé pessoa, quando poderiam ser
descentralizados entre os demais membros da familia e/ou da rede de apoio. Lima e Couto
(2020) dizem que, geralmente, a incumbéncia da tomada de responsabilidade com a crianca
recai sobre uma unica pessoa, € esta auséncia de suporte ocasiona uma soliddo no cuidado;
pensamento em concordancia com Brusamarello et al. (2011) trazendo a necessidade de que as
pessoas que cuidam de criangas autistas precisam de uma rede social de apoio, pautada por
relagdes interpessoais significativas € composta pelos demais membros da familia, vizinhos,
grupos de amigos e profissionais de satide e a comunidade em geral.

Assim, ¢ importante que cuidadores tenham ao seu alcance esta rede de suporte,
inclusive por parte do Estado, através dos sistemas de saude, educacao social e seguranca
publica, para que eles possam ter a vida mais proéxima do tipico possivel (Carvalho-Filha ef al.,
2018).

Contudo, o que se observa, na pratica, ¢ que esses cuidados ocorrem em voo solo
sobrecarregando uma unica pessoa, tanto no encargo domiciliar, quanto no trafego aos servicos
de assisténcia a crianca autista. Gorlin ef al. (2016) identificam as maes como a principal

cuidadora, quando pontuam que receber o diagndstico de que a crianga possui o TEA impacta
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as familias, principalmente as maes, que passam a ter suas rotinas completamente alteradas pois
sdo demandadas constantemente pelas necessidades de cuidado e atengao.

Diante do entendimento de que h4 um entroncamento entre a vida das maes cuidadoras
€ suas criangas autistas, questiona-se: qual € o lugar social em que estas mulheres se reconhecem
e/ou podem ser reconhecidas?

Talvez o ponto de partida seja o lugar de cuidado e protecdo, que se instala nessa mae
antes mesmo do momento em que toma conhecimento do diagndstico de autismo. Estudos
estatisticos de Richards, Mossey e Robins (2016) mostram que a preocupagdo de 90% dos pais
com o desenvolvimento de seus filhos, principalmente em relagdo a percepcao de alteracdo na fala
e capacidade de comunicar-se, tem levado a procura por terapias antes mesmo de qualquer hipdtese
ou confirmacao diagndstica.

A realidade brasileira também converge com tal pesquisa, pois se observam estudos
pontuando ser os familiares os primeiros a enxergar importantes alteragcdes no desenvolvimento dos
filhos, dificuldades estas que, por sua vez, sdo negligenciadas quando relatadas pela primeira vez
aos profissionais de saude (Favero-Nunes; Santos, 2010 apud Lima; Couto, 2020). Essa omissao
muitas vezes esta associada a um sentimento de negagdo e ndo-aceitagdo de que suas criangas
possam estar fora do que consideram padrao de normalidade. E isto lhes d4 um outro lugar social:
o da culpa.

E natural perceber maes se sentindo culpadas em relacio a seus filhos autistas e que esta
culpa vai desde acreditar que ¢ diretamente responsavel pelo “destino” diferente de seus filhos
através da carga genética, perpassando pela culpa por ndo se achar uma mae suficientemente boa
ou por nao ter melhores condi¢des de proporcionar a exceléncia nos cuidados, até mesmo a culpa
por, em alguns momentos, tomadas ou ndo pela exaustdo, sentirem raiva de suas criangas ¢ da
realidade que lhes foi imposta a partir do nascimento deste filho considerado fora da curva.

Ha, pois, uma tendéncia da literatura a romantizar esta culpa materna e se pautar em arrancar
destas maes tal sentimento. Ora, mas a culpa ndo estd sempre presente nos pais, independentemente
de ter filhos autistas, desde que se autorizam a sé€-los? A psicanalista Maria Anita Carneiro, em
entrevista a Furtado (2013a) sinaliza que os pais estdo sempre se sentindo culpados se os filhos
adoecem, se tiram notas baixas na escola, se ndo se destacam tanto quanto os demais e que atribui
a inclinacdo a desculpabilizacdo como uma ideologia de negacao do sujeito, haja vista que todo

sujeito freudiano ¢ sujeito culpado:

Agora, essa ideologia de “desculpabilizar’ as pessoas ¢ a ideologia de negar a
subjetividade. “Vocé é uma maquina, movida pelos seus hormdnios, movida pelos
neuro-hormonios, sei 14 por que diabo..., te entope de remédios, segue em frente e ndo
pensa muito na vida”. E isso. Ter um filho autista, implica vocé pensar na vida
(Furtado, 2013a, p.146).
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Este ‘pensar na vida’ implica em aprender a conviver com todos estes espagos, até
encontrar o lugar da aceitagdo, entendendo que neste lugar, ha espaco para todos os outros, que
vao das super-heroinas as vilas; da disposi¢ao a exaustdo; do amor ao 6dio, num movimento
constante e desordenado.

Concomitante aos lugares de cuidado e culpa, as familias, em sua maioria encabecadas
pelas maes ocupam também o lugar de luta. Sdo elas as grandes protagonistas na histéria de
luta e decisdo na compreensao do tratamento e as principais impulsionadoras para que as
politicas publicas voltadas para a qualidade de vida dos autistas acontegam e permanegam em
constante atualizagao.

No campo internacional podemos mencionar Lorna Wing, psiquiatra inglesa e mae de
uma menina autista diagnosticada na década de 1950, decidiu se especializar em psiquiatria
infantil pela inexisténcia de informagdes suficientes uma das pioneiras do entendimento do
autismo como um espectro, que afeta as pessoas de diferentes maneiras, em diferentes estagios
(Corréa, 2017). Ha também que se fazer referéncia a Judy Singer, soci6loga australiana, ativista
que se reconhece autista e que também tem uma filha autista, cunhou o termo neurodiversidade,
que conforme pontua Paoli e Machado (2022, p.552)), “emergiu em um momento historico
onde as singularidades do autismo ndo pareciam encaixar-se nas agendas politicas de
deficiéncia”. Ela defendia o autismo como um movimento, um conceito a ser construido de
maneira ampla, sobre pessoas neurologicamente diferentes dos padrdes sociais considerados
dentro da normalidade.

No Brasil ressalta-se Berenice Piana, co-autora da Lei N° 12.764/2012, que leva seu
nome e institui a politica de protecdo a pessoa autista no Brasil. Mae de trés filhos, sendo o
cacula autista, Berenice ¢ ferrenha ativista na luta pelos direitos e melhor reconhecimento e
qualidade de vida para os autistas brasileiros (Lucindo, 2022).

No Cariri cearense uma das referéncias nas lutas por melhorias para os autistas ¢ Ana
Moésia Magalhaes Ribeiro, também com um filho autista, fundadora da Associacdo de Pais,
Amigos e Profissionais dos Autistas do Cariri, em 2015 e que tem como premissa a luta da
causa autista no Cariri. A instituicdo de carater assistencial, beneficente e de cunho regional
fica situada no municipio de Missdo Velha - Ceara.

O que se pode perceber, observando estas maes, que representam tantas outras, € que a
histéria do autismo ¢ construida, em grande parte, pelas maes e que tem sido determinante a
entrega delas na luta pela garantia de direitos e visibilidade para a causa autista. Suas lutas sdo
legitimas e tem trazido varios beneficios para seus filhos, mas ¢ sabido que estar no front de

batalha traz consigo um desgaste absurdo e que o cuidado com elas mesmas ainda esta longe
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de ser contemplado. Nao ha legislacdo que garanta especificamente o cuidado com a satde
mental da pessoa cuidadora, nem oportunidades de cuidado que sejam compativeis com a
realidade de quem cuida.

Tendo em vista estas situagdes, ha ainda um lugar raramente visitado por estas maes: o
lugar de serem cuidadas, além de cuidar dos outros. Gomes et al. (2015) afirmam que um dos
maiores desafios das familias que tém criangas autistas, ¢ a sobrecarga emocional, que trazem
em si, além do cansaco fisico diario, a ansiedade pelo porvir. A falta de tempo e oportunidade
para praticarem o autocuidado e a indiferenga dos servigos de satde nos cuidados de quem
cuida, sdo fatores que geram prejuizos a saude, inclusive a saude mental.

Cabe ao Sistema Unico de Saude, ao Estado e a sociedade como um todo se valer destas
premissas para organizar as redes de cuidado, levando em consideracdo a realidade de cada
familia e pautando suas ac¢des integrais, longitudinais e coordenadas no sentido de contemplar

estas maes, objetivando a diminui¢do desta sobrecarga (Gomes et al., 2015).
3.1 A lida cotidiana no cuidado com a crianca autista

Ainda que se perceba o cardter subjetivo e multifatorial do autismo nos sujeitos,
entendendo que algumas criancas terdo maior comprometimento nas relagdes consigo e com o
mundo, ¢ sabido que ter um membro autista provoca nas familias alteragdes significativas nas
atividades didrias bem como nas relagdes familiares (Meimes; Saldanha; Rosa, 2015) e que tais
impactos sdo diretamente proporcionais a gravidade dos casos (Gorlin et al., 2016).

O fato ¢ que cuidar de uma crianga autista, principalmente nos casos mais severos, nao
¢ facil. Significa ter disponibilidade para levar e trazer as iniUmeras consultas e terapias, a
entender o que € o autismo e suas implicacdes, € as estratégias de enfrentamento, pelas maes, a
esta realidade sdo diversas e plurais, donde se observa que o nivel de entendimento do
transtorno, bem como a situagdo socio-financeira sdo cruciais para a qualidade das intervengdes
terapé€uticas, comportamentais e escolares. Nao ha como pensar uma proposta de intervengao
sem incluir neste processo a participagdo familiar, bem como o suporte e atencdo as
necessidades das mesmas (Fernandes, 2009).

Nao ¢ raro encontrar maes de criangas autistas que precisaram interromper suas carreiras
profissionais devido ao tempo que se gasta para levar a crianga aos atendimentos, aliados a
escassez de outras pessoas cuidadoras com quem pudessem dividir estas atribuigdes (Favero;
Santos, 2005). Isto ocorre principalmente com as que sdo autdnomas ou laboram no servigo
privado, o que se observa um carater de classe no usufruto de direitos que poderdo proporcionar

melhor qualidade de vida para estas mulheres.
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Isto porque pais de autistas que sdo servidores publicos federais tém direito a reducgio
da carga horaria da jornada de trabalho de até¢ 50%, respaldados pela Lei n® 8.112/1990,
complementada pela Lei n° 13.370/2016 que extingue a necessidade de compensagao da carga
horaria reduzida e a redugao salarial. Servidores publicos estaduais € municipais podem se valer
da Lei n° 8.112/90 como referéncia para ter os mesmos direitos, caso o Estado ou Municipio
nao possuam decreto proprio sobre estas questoes.

Além das idas e vindas para as diversas consultas, o cotidiano das maes de criangas
autistas também se pauta em buscar estratégias para melhorar a qualidade de vida de seus filhos
e encontrar subsidios para amenizar as dificuldades que surgem diuturnamente. Para isto,
buscam informacdes técnicas e cientificas, orientam-se com os profissionais e trocam
experiéncias com outras maes na mesma situagao.

Hé casos em que a melhor alternativa ¢ a mudanca de cidade, principalmente saindo do
interior para os grandes centros, objetivando melhores tratamentos para a crianga autista, o que
acaba trazendo mudancas na vida social de toda a familia que precisa adaptar-se as novas
realidades (Carvalho-Filha et al., 2018).

Dentre os temas que mais se repetem na literatura acerca dos cuidados com criangas
autistas, um dos mais constantes ¢ a sobrecarga familiar e suas complexidades que atravessam
as dificuldades em lidar com os filhos em crise, a solidao na tomada de decisdes e cuidados que
exigem vigilancia constante, perpassando pela altercacdo em acessar os servigos de saude e no
sucateamento destes (Lima; Couto, 2020).

Assim, observa-se que a participacdo familiar nos cuidados com a crianga autista altera
arotina de todos, contudo, “quando se percebe a auséncia dos demais membros da familia, nota-
se que a sobrecarga de cuidados prejudica a qualidade de vida e as atividades diarias das maes”
(Carvalho-Filha et al., 2018, p. 27). Esta sobrecarga e prejuizos incidem, inclusive, nas barreiras
quanto ao autocuidado destas maes. Em que momento desses dias tao atribulados sobra espago

para que elas possam se cuidar?
3.2 Autocuidado: ha tempo para tal?

Cuidar de uma crianga autista, aliado aos afazeres diarios € compromissos com 0s
demais membros da familia fazem com que o tempo para cuidados das maes consigo mesmas
sejam escassos, de modo que suas proprias necessidades e desejos sdo relegados a segundo
plano (Carvalho-Filha et al., 2018).

Ao colocar o filho como prioridade, muitas maes absorvem a realidade da crianca de tal

maneira que ¢ comum observar que as falas sobre si, se misturam as direcionadas a crianca,
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como se tratasse apenas de uma vida somente. E assim vao, pouco a pouco, “perdendo sua
propria identidade, porque passam a viver a historia e a identidade de seus filhos” (Zanatta et
al., 2014, p.280).

Por sua vez, a ndo-priorizacao de si em func¢ao do outro gera consequéncias de ordens
objetivas como por exemplo dificuldades financeiras devido a abdicagao profissional e ordens
subjetivas como prejuizos no relacionamento afetivo com o/a companheiro/a e demais membros
familiares, além do distanciamento do ciclo de amizades (Pereira; Soares, 2011).

Tudo isso interfere na qualidade de vida (QV) das criancas e de toda familia. Estudos
indicam que estas pessoas possuem padrdes baixos de QV que, além da sobrecarga fisica e
emocional, também estdo associados a fatores como o isolamento, estresse, depressdo e
desagregagdo familiar. Tais circunstancias demandam cuidados de longo prazo e, em alguns
casos, de natureza permanente (Ferreira, 2018). Tal informag¢ao coaduna com o que a literatura
professa a respeito da dedicagdo exclusiva das maes para com seus filhos autistas. Mas, e
quando sobrara tempo para que elas se cuidem ou, destas maes, quem cuidara?

Levando em consideragao que estas maes perdem a autonomia enquanto estao com as
criangas, visto que elas lhes requerem dedicagdo exclusiva, ha de se pensar que 0 momento
pertinente para o cuidado e autocuidado seja justamente enquanto seus filhos estejam sendo
atendidos nas diversas terapias. Sendo assim, as salas de espera dos equipamentos, mormente
dos CAPSIi — local onde na maioria das vezes se concentram esses atendimentos, seriam ideais

para tais praticas.
4 A SALA DE ESPERA DOS CENTROS DE ATENCAO PSICOSSOCIAL INFANTIL

Até o inicio do século XXI, ndo havia tanto interesse na saide mental de criangas e
adolescentes. O marco da aten¢do do SUS para o cuidado deste publico se deu em 2001, na III
Conferéncia Nacional de Satide Mental, quando se deliberou que o Estado deveria introduzir
acdes para cuidar de criancas e adolescentes em sofrimento mental, dando énfase aos casos de
maior gravidade e complexidade (Brasil, 2002). Até este momento, cabia as Santas Casas de
Misericordia, as entidades filantropicas ou aos equipamentos de assisténcia social e educagao
estar a frente destes casos, cujas praticas se inclinavam mais a um viés reparador e disciplinante
do que clinico e psicossocial (Couto, 2004).

Tais politicas foram efetivadas com a promulgacao da Lei n° 10.216/2001, conhecida
Lei Antimanicomial, que trata sobre a protecdo e os direitos das pessoas com transtornos

mentais e d4 um redirecionamento ao modelo assistencial em saude mental que consolida os
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Centros de Atencdo Psicossocial - CAPS como lugar de referéncia no atendimento humanizado
a pessoas em sofrimento mental.

No ano seguinte, a Portaria 336/2002 organizou os servigos dos CAPS, enviando
financiamento para a implantagao dos Centros de Atengdo Psicossocial infantil — CAPSIi,
destinados ao atendimento de criangas e adolescentes com transtornos mentais severos ¢
persistentes (Brasil, 2002). Este feito pode ser considerado uma reparacao histérica a populagao
infantojuvenil, até entdo marginalizada no modelo de cuidado pautado na liberdade e inclusao
social preconizados na Reforma Psiquiatrica, tdo inspiradora para nossa politica geral de saude
mental, até entdo direcionada apenas para o publico adulto (Couto; Duarte; Delgado, 2008).

Assim, concordando com os principios da Reforma Psiquiatrica, os CAPSi sdo
equipamentos de cuidado territorial, de base comunitaria, proporcionando servigos de atengao
em saude mental para pessoas em qualquer condicdo que implique prejuizos psicossociais
severos ¢ persistentes, incluindo ai as pessoas ditas autistas (Couto; Delgado, 2015).

Desde sua criagao, o CAPS infantil vem sendo o lugar de referéncia para o cuidado com
a saude das criangas e adolescentes autistas, que tinham atendimento preferencial neste e em
quaisquer outros equipamentos publicos e privados. Contudo, neste ano de 2023, através da Lei
14.626/2023, autistas passam a ter atendimento prioritdrio, bem como a reserva de assentos de
veiculos de empresa publica de transporte e de concessionaria de transporte coletivo. Isto acontece
porque a maioria destas criangas se desestabiliza quando expostas demasiadamente a estimulos que
nao lhes sdo familiares.

Todavia, por contar com atendimentos realizados por equipe multiprofissional, os
usudrios frequentam este dispositivo de saude mental, cujas consultas e terapias sao distribuidas
ao longo da semana ou conseguem ser atendidos por diversos profissionais em um mesmo dia.
Tanto uma situacdo, quanto a outra tomam tempo das maes que, muitas vezes, passam boa parte

do dia nas salas de espera, aguardando seus filhos.
4.1 O que esperar da sala de espera?

Teixeira e Veloso (2006) definem a sala de espera como um espago interativo, publico
e dindmico, frequentado por pessoas que circulam, se comunicam e verbalizam acerca das
vivéncias, experiéncias e angustias pessoais ou sobre as expectativas em relagdo as consultas
no servico, enquanto aguardam serem atendidas. Enquanto aguardam seus filhos serem
atendidos nos CAPSI, as maes geralmente usam a sala de espera para compartilhar experiéncias
e servir de suporte social umas para as outras no enfrentamento das situagdes que as levaram

até ali. Assim, entende-se que a sala de espera, enquanto territério, ¢ considerada um “espago
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publico de solidariedade, de didlogo e de educacdo conscientizadora, de incentivo a
transformagdo e ao exercicio da cidadania” (Almeida et al., 2017, p. 459).

Teixeira e Veloso (2006, p. 322) conseguem descrever e exemplificar com propriedade
as multiplas expressdes singulares e coletivas observadas na sala de espera: “o guarda que vigia
os transeuntes; o profissional que chama, em voz alta, o cliente para a consulta; as criangas que
choram ao serem vacinadas; as pessoas que ficam felizes por terem sido bem acolhidas e
cuidadas ou que se revoltam com a qualidade de atendimento.” Estas interagcdes servem de
parametros para a analise dos obstaculos subjetivos e objetivos das politicas publicas de satde
na intera¢do usuarios-equipamentos de saude.

Justamente por acolher um grande contingente de pessoas, com necessidades multiplas
e diversas, a sala de espera dos CAPSi pode ser usada para intervengdes sobre a saude mental
da coletividade, mas com foco ndo apenas nas criangas e adolescentes, podendo também ser
contempladas nessas acdes, as pessoas que delas cuidam. Estas agdes sdo estratégias que podem
favorecer a troca de saberes, métodos e experi€ncias, tanto entre as areas de atuacdo em si,
quanto no intercambio entra o saber popular e o cientifico (Teixeira; Veloso, 2006).

Esperar ¢ uma agdo universal. Todo ser humano j& esperou ou esta esperando por algo
ou alguém em suas vidas. Ayuero (2011) define a espera como uma experiéncia composta por
trés caracteristicas: € uma experiéncia modal, pois as pessoas tem que esperar mais € por mais
coisas no decorrer de suas existéncias; € também relacional, pois ao esperar as pessoas podem
compartilhar saberes e criar redes de apoio que torne menos enfadonho o ato de passar muito
tempo naquele lugar e, por fim, ativa pois, enquanto para passar o tempo, as pessoas procuram
se ocupar de coisas ou atividades que sirvam como distragdao do ato de esperar.

Hé uma relagdo entre a espera e a produtividade. Para muitos, o ato de esperar ¢ visto
como perda de tempo, haja vista ser aquele um momento em que se poderia estar fazendo algo
“produtivo”, de modo que aqueles que necessitam esperar por mais tempo geralmente recebem
o estigma de que suas vidas devem ser consideradas desimportantes por ser menos produtivas,
de acordo com o imaginario social do que seja produtividade (Foster, 2016).

Mas, observando uma mae de crianga autista, cuja identidade geralmente est4 imbricada
com a da prole, por viver em fun¢do dos cuidados com esta crianga, pode-se tomar sua vida
como nao-importante ou nao-produtiva? E o cansaco sentido ao fim do dia, apds dar vencimento
a tantas tarefas realizadas, deve-se a qué? E, ainda falando sobre este cansago, quais estratégias
devem ser criadas para melhorar a qualidade de vida destas mulheres que passam boa parte de

seus dias nas salas de espera dos servicos de saude?
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Smeha e Cazar (2011) pontuam a necessidade de pensar estratégias de cuidado e
disponibilizar a estas maes um lugar onde possam falar e ser escutadas. Traz ainda a importancia
dos servicos de psicologia como rede de apoio e contribui¢do para as familias que possuem
crianca com autismo, bem como a criagao de grupos de sala de espera enquanto a crianga esta

em atendimento. Assim, a funcao da sala de espera ndo se reduziria apenas ao ato de aguardar.
4.2 O que esperar das mies de criancas autistas quando estio esperando?

Seguindo a logica patriarcal ainda imposta pela sociedade, cabe as mulheres o papel de
cuidadoras principais de seus filhos, com dedicacdo exclusiva (Collet et al., 2016), enquanto
aos homens (quando permanecem, pois ¢ comum a separagdo e¢/ou o abandono dos pais em
familias de criangas autistas) ¢ atribuido o papel de suprir as despesas e auxiliar ocasionalmente
no cuidado com os filhos (Bosa; Sifuentes, 2010) pois, por terem trabalhado fora de casa
durante o dia, se professam cansados para contribuir nos cuidados com a crianga no contraturno.

Por estas razdes, ndo ¢ raro encontrar maes de criangas autistas nas salas de espera das
instituicdes publicas de satde voltadas para o publico infanto-juvenil. Devido ao atendimento
multiprofissional ofertado as criangas, estas maes frequentam as unidades, mormente os CAPSi,
em mais de um dia na semana ou, quando conseguem otimizar as consultas e terapias em um
so dia, permanecem nestes locais durante horas.

Enquanto ainda estdo com as criangas, esperando sua vez de serem atendidas, a sala de
espera pode se tornar, para estas maes, um lugar de constrangimentos e aborrecimentos. Apesar
de, nos dias hodiernos, autistas ja possuirem prioridade nos atendimentos, em determinadas
situagdes ¢ necessario aguardar e este hiato entre a chegada ao equipamento e o inicio da
consulta pode fazer com que as criangas entrem em crise.

As crises geralmente consistem em gritos, choro alto e até mesmo algumas atitudes mais
agressivas, o que pode gerar um olhar de desaprovacao das outras pessoas que aguardam por
atendimento direcionado as criangas e, consequentemente, as maes.

O julgamento do outro, diz Smeha e Cezar (2011) exerce forte influéncia na
maternidade. Perceber desaprovacao de terceiros a respeito do comportamento da crianga recai
sobre a mde como uma invalidagdo do maternar. Por outro lado, as autoras dizem que o
incomodo com a presenca da crianca autista também pode ser percebido pelas maes como
atitude preconceituosa, podendo gerar nelas um sentimento de revolta e promovendo duras
discussoes e acalorados debates.

Mannoni (1999) diz que qualquer ofensa ou atitude negativa direcionada ao filho ¢

sentida pela mae como se fosse com ela propria, o que corrobora com a ideia de que as
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identidades de mae e filho se confundem e se misturam. Jorge ef al. (2019) complementam que
criticas negativas e exclusdo devido aos comportamentos dos filhos autistas trazem severos
prejuizos a saide das maes.

Quando chega, enfim, o momento de a crianga ser atendida, ha um dos raros momentos
em que estas mulheres se veem sozinhas, tendo oportunidade de fazer algo que va além de
cuidar da crianga, entretanto nao ¢ bem isso o que acontece. Mesmo nessas horas, as interagdes
ainda sdo voltadas a fungdo materna. Fazendo jus ao que postula Teixeira ¢ Veloso (2006),
enquanto aguardam nas salas de espera, estas maes se conhecem, se comunicam, trocam
experiéncias de saber popular, expressam sentimentos acerca dos cuidados com os filhos, da
qualidade e eficacia dos atendimentos. A partir de entdo, muitas delas trocam telefones, criam
grupos virtuais nas redes sociais e constituem, assim, uma rede de apoio propria e possivel.

Embora Smeha e Cezar (2011) afirmem que a trajetdria de cuidado com a crianga autista
ndo deve ser atribuida a uma s6 pessoa e que, para dar conta da sobrecarga de cuidados, as
cuidadoras devem contar com o auxilio da familia, sociedade e instituigdes, ndo € isto o que
acontece. O que se v€ ¢ uma jornada solitaria e adoecedora para a maioria das maes. Assim, ¢
necessario pensar politicas publicas focadas na melhoria da qualidade de vida também para elas
(Mello et al., 2013) e a permanéncia na sala de espera pode ser vista como o momento ideal
para a promocgao destes cuidados.

Bi (2022) classifica trés tipos de suporte que podem ser dados pela rede de apoio e que
sdo essenciais para melhorar a qualidade de vida destas mulheres: suporte instrumental
caracterizado pela contribuicdo material; suporte informacional através do provimento de
informacdes relevantes que possam contribuir com o enfrentamento dos desafios e suporte
emocional pautado na empatia, confianga e cuidado com a mae.

As maes se sentem desamparadas pelo sistema de saude, nem sdo contempladas pelos
suportes sociais, o que lhes causa sofrimento, principalmente devido ao fato de terem elas que
readaptar suas vidas para suprir os cuidados com as criangas (Guimaraes; Tachibana, 2021;
Chaim et al, 2020). Para que estes suportes sejam dados, importa criar estratégias de
intervencdo e cuidado, oportunizando espacos de verbaliza¢do e escuta para estas mulheres
(Smeha; Cezar, 2011). As rodas de conversa nas salas de espera sdo de grande valia pois podem
aliar a contribuicdo técnica dos profissionais de saude as valorosas trocas de experiéncia entre
as proprias maes € a busca coletiva de estratégias de autocuidado em meio as atribulagdes do
dia a dia (Bi, 2022).

Chaim et al. (2020), constataram em suas pesquisas sobre maes e filhos autistas que

todos os filhos estavam em terapia, entretanto nenhuma mae mencionou receber algum cuidado
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referente a sua satde mental, revelando uma dicotomia onde o transtorno € visto como se
alcangasse o autista isoladamente, sem considerar os impactos familiares. Guimardes e
Tachibana (2021), também perceberam a necessidade de atendimento voltado para o
acolhimento das dores e angustias das maes, vez que elas sdo incluidas nas consultas apenas
acerca das demandas dos filhos. Isto mostra que além das atividades em grupo, as maes
cuidadoras também necessitam de atendimento individual, onde elas possam se sentir vistas,

acolhidas e valorizadas enquanto seres humanos unicos que sao.
5 METODOLOGIA

Este trabalho consiste em pesquisa qualitativa, envolvendo 16 maes de criangas autistas
usuarias dos Centros de Atencdo Psicossocial infantil — CAPSi localizados em Juazeiro do
Norte e Barbalha, no cariri cearense. Foram realizados dois grupos focais, nas dependéncias
dos proprios CAPS. Os participantes foram selecionados por amostragem intencional, sendo
solicitado as equipes dos CAPSi que intermediasse o convite.

E importante mencionar a obediéncia as recomendagdes éticas que constam na
Resolugdo n° 466/2012, devendo este estudo ser aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos, a fim de garantir a seriedade e a idoneidade que o estudo requer. Como a
pesquisa envolve o estudo com seres humanos, foi encaminhada para o Comité de Etica da
Universidade Vale do Acarati (UVA) e por ela avaliada. Também se elaborou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que foi lido, anuido e assinado por todas as
participantes, garantindo sua participacdo voluntaria. Importante frisar que todas as maes ali
presentes concordaram em participar da pesquisa e assim se mantiveram até o final, sem registro
de desisténcia.

Objetivando fundamentar as expectativas das maes de criancas autistas nas salas de
espera dos CAPSi, fez-se uma pesquisa sistematica da literatura nas principais bases de dados,
como: Periodicos Capes, Biblioteca Virtual em Saide — BVS, SciELO, LILACS e Google
Académico. Também foi feita a leitura de dissertagdes de mestrado e monografias de graduagao
acerca do assunto em tela. Gil (2010), conceitua este tipo de pesquisa como um estudo
sistematizado baseado em material publicado em livros, revistas e periddicos de modo a
fornecer instrumental analitico para qualquer que seja a pesquisa. Na busca, os descritores
foram combinados de maneira a refinar a pesquisa e encontrar dados substanciais que a
subsidiem. Os principais descritores a serem buscados foram: maes x autista x saude mental;
maes X autista X capsi; maes x sala de espera x capsi; maes x sala de espera x autista; familia x

autismo X cotidiano; maes x tea x caps; maes x saude mental x autocuidado.
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Nesta selecdo do material bibliografico, foram utilizados os critérios de inclusdo: a)
serem artigos cientificos que versem sobre o tema da pesquisa; b) estudos preferencialmente
feitos nos ultimos quinze anos, verificando sempre as atualiza¢des das informacdes; ¢) artigos
preferencialmente em portugués; d) artigos presentes nas bases de dados supracitadas e
distribuidos de forma gratuita; ) as pesquisas serem realizadas com maes de criangas autistas;
f) revisdo e atualizacdo de literatura, teses, dissertacdes, monografias e livros. O critério de
exclusao, nesta selecdo de material, além de nao atender os critérios de inclusao mencionados,

foi o de serem pesquisas estrangeiras ndo condizentes com a realidade brasileira.
5.1 Os locais da pesquisa

As rodas de conversa aconteceram nas dependéncias dos CAPSi de Juazeiro do Norte e
Barbalha, ambos sdo municipios situados na regido do Cariri cearense, onde esta pesquisadora
reside e labora.

A regido do Cariri, localizada no sul do Estado do Ceara é composta por 28 municipios,
quais sejam: Abaiara, Altaneira, Antonina do Norte, Araripe, Assaré, Aurora, Barbalha, Barro,
Brejo Santo, Campos Sales, Caririacu, Crato, Farias Brito, Granjeiro, Jardim, Jati, Juazeiro do
Norte, Mauriti, Milagres, Missdo Velha, Nova Olinda, Penaforte, Porteiras, Potengi, Salitre,
Santana do Cariri, Tarrafas e Véarzea Alegre®. Destes, os tinicos municipios contemplados com
o CAPS infantil sdo Juazeiro do Norte e Barbalha, razdo pela qual se deu esta pesquisa.

O CAPSi de Juazeiro do Norte fica localizado em uma espagosa casa situada na rua
Odete Matos de Alencar, 894, bairro Lagoa Seca. Este bairro fica afastado do centro da cidade,
porém ¢ de fécil acesso, tendo ponto/parada de dnibus bem préximo. Funciona de segunda a
sexta-feira das 7h30 as 17h30, com pausa de duas horas para almogo e conta com equipe
multiprofissional composta por médico psiquiatra infantil, assistente social, terapeuta
ocupacional, psicologo, enfermeiro, fonoaudidloga e equipe de apoio. A roda de conversa
aconteceu no dia 21 de junho de 2023, no auditorio, que foi previamente reservado para esta
ocasido, com as cadeiras dispostas em circulo, com uma mesa ao centro para apoiar o gravador
e demais materiais (TCLE, crachds e material de escritorio). O horario foi das 8h as 10h,
sendo aproximadamente uma hora e meia de conversa e meia hora para o lanche ofertado pela
pesquisadora. Este horario foi assim definido por ser a hora em que as criangas (seus filhos)
estariam participando de atividade em grupo e, assim, elas poderiam ficar mais a vontade para

participar, sem maiores intercorréncias.

# Fonte: Secretaria de Planejamento e Gestdo do Governo do Estado do Ceard: www.seplag.ce.gov.br
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O CAPSi de Barbalha fica localizado no centro da cidade, mais precisamente na rua
Princesa Isabel, em frente ao Hospital Sdo Vicente, local de facil acesso. Funciona de segunda
a sexta-feira das 8h as 17h, com intervalo de uma hora para almogo e conta com equipe
multiprofissional composta por médico psiquiatra, psicologas, assistente social, enfermeiro,
fonoaudiologo e equipe de apoio. A roda de conversa foi agendada inicialmente para o dia 01
de junho de 2023, mas as maes ndo puderam comparecer por estarem atarefadas com
atividades outras relacionadas a seus filhos. Assim sendo, com o auxilio da Assistente social
que incentivou e encorajou a participacao delas, remarcamos para o dia 30 de junho do mesmo
ano. O horario ficou agendado para as oito horas, pois daria tempo das maes deixarem seus
filhos na escola e se deslocarem até¢ o CAPS. O espaco destinado foi o patio, pois algumas
maes precisariam levar suas criangas (que estudam no periodo da tarde) e no patio ha espago
para que elas pudessem brincar enquanto a atividade acontecia. A duracao da roda de conversa
foi de aproximadamente uma hora e quinze minutos, sendo acrescentada mais meia hora para

o lanche ofertado pela pesquisadora.
5.2 Sujeitos da pesquisa

Foram ouvidas 16 maes de criancas autistas em duas rodas de conversa, sendo 07 maes
que compareceram a atividade proposta no CAPSi de Juazeiro do Norte e 09 maes que
compareceram ao CAPSi de Barbalha. Os convites foram feitos com o intermédio das
coordenadoras dos referidos equipamentos de satde, que entraram em contato com as maes
através de grupos existentes na rede social Whatsapp. Tais grupos existem como uma
ferramenta para facilitar e dinamizar a comunicacdo entre profissionais e usuarios do servigo.

No CAPSi de Juazeiro do Norte, a pesquisadora ficou sozinha com as maes no auditorio.
No CAPSi de Barbalha, além da pesquisadora e das maes, também esteve presente, como
ouvinte, a estagiaria de Psicologia. Antes de iniciar as rodas de conversa, foram feitas as
apresentacdes de todas as pessoas presentes, do titulo e objetivo da pesquisa e do porqué da
necessidade destas rodas de conversa. Em seguida, foi lido o TCLE e, ap6s certificacao de que
todas entenderam e apds serem questionadas se haveria alguma duvida acerca da pesquisa e do
proprio termo, foi pedida a anuéncia e assinatura do termo, caso concordassem em participar.
Todas as maes presentes aceitaram contribuir com o trabalho.

Assim, cada uma recebeu um crachd com um niimero que as representaria, a partir de
entdo. Em Juazeiro foram distribuidos crachas do niumero 1 ao 7 e, em Barbalha, foram
distribuidos crachés do niimero 1 ao 9. Para fins de apresentacdo das narrativas, as maes serao

caracterizadas da seguinte maneira: usaremos a letra M, que indica o termo mae, seguida da
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letra J ou B, que indicard a localidade do CAPSi do qual faz parte (se Juazeiro ou se Barbalha)
e, por ultimo o nimero do seu crachd. Exemplo: MB7; MJ3.

A idade das mulheres variou entre 27 e 44 anos. Das 16 maes, trés delas tém mais de
um filho autista (dois), as outras treze possuem apenas uma crianga autista. A idade das criancas
varia entre 5 e 13 anos de idade. Das 19 criangas, 15 sdo do sexo masculino e quatro sdo do
sexo feminino.

No que respeita a constituigdo familiar, observou-se que 7 das mulheres sao maes solo
e moram sozinhas com seus filhos e 09 sdao casadas ou vivem em unido estavel (o companheiro
de uma destas ndo € o pai biologico da crianga autista). 12 destas maes tem outros filhos além
das criangas autistas (o numero de filhos varia entre 2 a 5 filhos) e 4 maes possuem unicamente
o filho autista.

Ao serem questionadas sobre a quantidade de vezes que frequentam o CAPSi com seus
filhos, 03 delas frequentam semanalmente; 05 maes frequentam quinzenalmente; 03 frequentam
o CAPSi mensalmente; 02 vdo de 2 em 2 meses; 01 vai de 3 em 3 meses; 01 vai de 6 em 6
meses ¢ 01 vai de maneira esporadica (principalmente quando tem algum evento). Este
espacamento na frequéncia das consultas foi justificado por elas por dizerem que ndo ha vagas
em determinadas especialidades, principalmente psicologa, assim, levam seus filhos para serem
atendidos em outros equipamentos publicos e privados, restando ao CAPSi, muitas vezes,
apenas as consultas com a psiquiatra.

No que se refere ao desempenho de atividade laboral remunerada, das 16 maes, apenas
uma possui trabalho remunerado (doméstica) e outra ¢ trabalhadora informal (confecciona e
comercializa lacinhos decorados). As demais ndo exercem nenhum trabalho remunerado,
dedicando-se exclusivamente aos cuidados com as criangas. A maior parte da renda destas
familias advém do Beneficio de Prestagdao continuada — BPC (12 maes afirmam receber) ou do
Programa Bolsa Familia (04 maes afirmam receber).

Quando perguntadas sobre qual meio de transporte utilizam para se deslocar até o
CAPS;i, apenas 02 maes informaram que fizeram a carteirinha do Passe Livre, usam transporte
publico e ndo pagam passagem; 02 vao de uber/mototaxi e pagam as passagens; 05 usam
transporte publico, porém pagam a passagem; 06 se deslocam com seus proprios transportes e

arcam com a gasolina e 01 vai a pé para o CAPSi pois reside proximo ao equipamento.
5.3 Coleta de dados

Cada grupo focal teve a duragdo de uma hora e trinta minutos, aproximadamente, tendo

sido gravado e transcrito posteriormente. Para que a gravacao pudesse ser viavel, foi distribuido
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entre os sujeitos da pesquisa um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
explicitando o titulo e objetivo da pesquisa, mencionando as rodas de conversa, que seriam
gravadas, entretanto garantindo o sigilo, a identidade e a privacidade das maes de modo que, a
partir da concordancia em participar, elas passariam a ser identificadas por um niimero, que
constaria em um cracha, a ser afixado em suas blusas. Também foi explicado a possibilidade de
desisténcia em qualquer momento da pesquisa e garantido um retorno, apds o trabalho pronto,
através do envio para os dois CAPSi de uma copia, para livre manuseio e divulgagdo. Todas
aceitaram participar, sem excegao.

No CAPSi de Juazeiro do Norte, a pesquisa aconteceu no auditério, com as cadeiras
dispostas em circulo, com uma mesa de plastico ao centro, onde ficou o gravador e a pasta com
os TCLEs, os crachas numerados e a fita adesiva que os afixaria nas blusas das maes.
Combinamos que, por questdo de logistica, de ordem e de facilitacdo da transcri¢do, as maes
falariam, uma por vez, mas sem ordem, de modo que ficassem livre para se expressar sempre
que lhes fizesse sentido.

No CAPSi de Barbalha, a roda de conversa aconteceu no patio situado nos fundos do
prédio. Neste patio ha uma espécie de alpendre coberto, com uma grande mesa de madeira e
bancos nas suas laterais, onde os presentes se sentaram. Sobre a mesa ficou o gravador e a pasta
com os materiais ja descritos anteriormente. As orientagdes dadas para estas mades foram as
mesmas mencionadas no CAPSi de Juazeiro do Norte.

A dinamica pensada para as duas rodas de conversa foram as mesmas: deixar que as

maes falassem livremente, mas a partir de sete perguntas norteadoras:

e (Como ¢ a lida cotidiana com a crianga autista?

e Ha algum obstaculo no acesso as terapias?

e (Como vocé compreende sua participagcdo no cuidado com a crianga autista?

e Vocé acredita que também precisa de cuidados? Se sim, alguém cuida de voce?
e Como gostaria de ser cuidada?

e O que se espera da sala de espera?

e O que se espera de quem espera?

A medida em que as maes iam falando, a pesquisadora ia anotando o numero que as
representava e o inicio da fala, para melhor facilitar a transcri¢@o, posteriormente. Na roda de
conversa que aconteceu em Barbalha, foi necessario acrescentar mais uma pergunta: “Por que

boa parte das criancas de vocés s6 ¢ atendida no CAPSi pela psiquiatra?’ pois causou

estranhamento o fato de a maioria s6 frequentar este dispositivo de saide em periodos
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demasiado longos. A resposta foi de que ndo tinha vaga e que as criancas faziam suas terapias
em outros dispositivos como, por exemplo, o Centro de Diagnosticos Especializados — CEDE

e a Pestalozzi.
5.4 Analise dos dados

Os resultados foram analisados a partir da analise de contetido, mediante organizacgao,
codificacdo e categorizacdo do material dividida em trés etapas, quais sejam a pré-analise, a
exploracdo do material e, por fim o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagao,
com o escopo de buscar os sentidos nos documentos haja vista que a “andlise de contedo ¢ um
conjunto de técnicas de analise das comunicagdes” (Bardin, 2021, p.33).

Isto posto, foi realizada uma primeira leitura do material (pré-analise) a fim de relembrar
o que foi dito nas rodas de conversa, numa re-familiarizagdo do discurso. O objetivo desta
primeira leitura foi o surgimento de opinides que pudessem levar a formulacdo de hipoteses
(Bardin, 2021).

Concluida esta primeira etapa, passou-se a exploracdo do material, com a aplicagao
sistematica das decisdes tomadas. A partir de entdo, os dados foram analisados e divididos em
categorias que emergiram através das falas das maes de autistas. As expressdes que mais se
repetiram foram “me sinto muito sozinha nos cuidados com a criang¢a”; “gostaria de ter mais
tempo para cuidar de mim mesma”; “gostaria de ser cuidada também, além de cuidar dos
outros”; “como se ja ndo bastasse o tanto que me cobro, ainda me deparo com a cobranca dos
outros para ser uma boa mae” e “queria que nesse momento em que estou esperando meu filho
sair das consultas, tivesse alguém pra cuidar de mim, pois € a Unica hora do dia em que fico

sem ele”. Isto levou ao surgimento de cinco categorias, quais sejam:

e A participagdo, muitas vezes solitaria, nos cuidados com as criangas autistas;
e A necessidade de autocuidado

e A caréncia de se sentir/ser cuidada

e As (auto)cobrancas sobre quem espera

e A sala de espera como local de cuidado.

Por fim, fez-se o tratamento dos resultados obtidos e a partir da interpretacao criteriosa
das respostas distribuidas nas categorias que, alinhadas a literatura existente apontaram a
necessidade de mais politicas publicas voltadas aos cuidados voltados para a qualidade de vida

das pessoas que cuidam de criancas autistas, sobretudo as maes.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO
6.1 A participacdo, muitas vezes solitaria, nos cuidados com as criancas autistas

Foi unissono o discurso de sobrecarga das maes ao cuidar de suas criangas
principalmente pelo fato de estarem sozinhas nesta empreitada. Das nove maes casadas ou com
relacionamento estdvel, apenas trés manifestaram receber apoio irrestrito de seus
companheiros, como ¢ o caso de MJ-6, que possui trabalho remunerado e, para que ela possa
desempenhar esta atividade, o esposo fica em casa cuidando dos filhos:

MJ-6: Eu trabalho o dia inteiro e meu esposo teve que sair do trabalho dele pra cuidar
dos nossos filhos. Porque nos temos dois, uma de dezoito que também ¢ autista e tem
depressdo e eu nunca consegui atendimento pra ela, paguei um periodo particular, mas
foi pouco tempo. Ela até que deu uma melhorada muito boa, s6 que agora porque ela
ta passando s6 no psicélogo e toma remédio controlado. Ai ele saiu do emprego dele
pra cuidar deles. Ai ele ¢ quem leva na escola, traz pra aqui pra casa e quando eu chego
eu fico com eles, ou seja, a gente vai se revezando, porque a gente ndo pode contar

com ninguém da familia. Nao tem av0, ndo tem tio, ndo tem avo que diga assim: vou
ficar um pouquinho, pra tu descansar nem que seja dez minutos, no tem.

MJ-7 conta com o apoio do esposo, mas apenas nos momentos em que ela nao da conta

de conciliar as atividades e justifica que ele ndo “ajuda” mais porque tem os estresses do dia a

dia e, por essas contribui¢des esporadicas, o adjetiva compreensivo, reforcando o carater sexista
de que cabe a mulher “os estresses” do cuidado com a crianca aliado as tarefas da casa:

MJ-7: eu ndo tenho muito também de qué reclamar. A gente fica estressada porque a

luta é grande. Mas meu esposo também ajuda. Ele... concorda com as coisas... por

exemplo: quando eu ndo posso fazer forga, ele pode, ele se vira, ele lava louga, ele

também ajuda. Tem os estresses do dia a dia também porque ele trabalha também o
dia inteiro. Mas ele é compreensivo.

Comparando as falas de MJ-6 e MJ-7 fica nitida a sobrecarga das maes e a naturalizacdo
de que para elas, o cuidado com a crianga € visto como obrigacao e divisao de tarefas e, para os
pais, as agdes com a crianga sao vistas como apoio e até mesmo como sacrificio. Gorlin et al.
(2016) € categorico ao afirmar que a responsabilidade pelo cuidado com a crianga autista recai
sobre a figura da mae.

A realidade mostrada ¢ que a maioria das maes nao tem com quem contar, mormente
aquelas que sao maes solo. No caso de MJ-1, o pai da crianga abandonou a familia apds o
diagnostico de autismo do filho gerando sofrimento e adoecimento mental também nesta mae.

Da para perceber a soliddo e o desespero em sua fala:

MJ-1: O que eu acho errado, o que eu acho errado eu sou bem completa a dizer o que
eu acho errado. Eu ndo tenho ninguém, eu sou mae solteira, eu sou viuva, ele tem ele
¢ de outro casamento, quer dizer, o pai ndo liga pra ele, o pai ndo da ateng¢do porque
disse na cara do juiz que ndo fazia filho louco, meu filho ndo é louco, quer dizer, eu
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tenho, eu tenho, eu tenho esse trauma até¢ hoje na minha cabeca, eu ndo tenho
acompanhamento psicoldgico, eu preciso, eu ndo vou mentir porque o que vem na
minha cabega ¢ s6 suicidio, que Deus levasse eu e ele, € o que eu pego todo dia a Deus,
porque ndo ¢ facil, vocé ndo ter um salario, vocé ndo poder trabalhar de carteira
assinada, que eu acho isso injusto demais.

Algumas falas demonstram que, por priorizar as criancas e dedicar-se exclusivamente a
elas, algumas maes acabam vivendo a historia e a identidade de seus filhos (Zanatta et al., 2014)
e se colocando como indispensaveis e insubstituiveis nesse cuidado. MB-7 acredita que a
participacao delas ¢ primordial, no cuidado com o filho autista e afirma: “Eu ndo consigo
imaginar as coisas acontecendo sem a presenga da gente.” MB-8 concorda ¢ MB-7
complementa: “delegando a terceiros esse cuidado, trabalhar fora e delegar a terceiros, eu nao
imagino que funcione”.

Ainda sobre esse imbricamento de identidades, fica perceptivel o quanto as maes nao
conseguem se desligar de seus filhos, nem mesmo nos raros momentos em que eles ndo estao
presentes (momentos em que estdo na escola ou nas consultas, por exemplo):

MB-6: Gente eu t6 aqui, mas estou pensando na minha que ficou numa festinha e ai
ja saiu irritada pela roupa que ndo era a que ela queria e eu ja sei... t6 s6 pensando...

la... o que possa ter acontecido. Se toca o telefone, da escola, pronto! Eu mudo de cor,
ndo... s6 penso em... nada bem! Isso por conta de uma roupa...

Esta indispensabilidade se da pelo cansago de ndo ter com quem contar, nem com a
familia e nem mesmo com a equipe multiprofissional que deveria assistir essas criangas. E ardua
e solitaria a luta dessas maes em busca de tratamentos e terapias para seus filhos, luta muitas
vezes ingléria pois o nimero de vagas vem sendo inversamente proporcional a enorme

demanda. MJ-1 explana sobre isto:

MIJ-1: E assim, pelo menos eu, com o meu, eu sofro muito. Por qué? Porque ele
ndo tem terapia ocupacional, ele ndo tem fonoaudidloga, entendeu? (...) Quer
dizer, eu preciso dessa ajuda, dessa ajuda dos profissionais, porque, ele tendo uma
terapia ocupacional, ele, eu vou saber como lidar com ele dentro da minha casa, ¢
eu sozinha, é eu quem ensino a ele os numeros, € eu quem ensino a ler, € eu quem
ensinei a ele a como comer com a colher, porque ele s6 comia com a mao. Eu
quem ensinei tudo a meu filho, quer dizer, foi eu sozinha. E eu sei que tem
profissionais pra isso, entendeu?

MB-1 e MB-3 mostram que esta ndo ¢ uma realidade apenas de Juazeiro do Norte pois
seus filhos eram atendidos pela psicopedagoga mas, por ja terem apresentado alguma melhora,
“foram convidadas” a ceder a vaga para outras criangas que estavam em situa¢cdo mais urgente.
Ambas afirmam que os filhos ndo estavam muito bem, mas se sentiram inclinadas a ceder a
vaga para outras criangas que estavam em pior situacdo. MB-7 chama de caridade, o gesto das

duas maes, entretanto MB-6 consegue fazer uma analise critica desta problematica:
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MB-6: Mas ai tem um porém, em termos de uma crianga autista, por mais que ela
tenha melhorado, aquele momento tenha melhorado, no que ela passar sem fazer a
terapia, ele vai regredir. De qualquer forma.

Apos esta reflexdo, MB-1 e MB-3 decidiram que vao procurar retornar seus filhos para
as terapias nem que precisem voltar para a famigerada lista de espera, que, segundo elas, faz
jus ao nome que tem.

No que respeita a colaboragdo por parte da familia, como ja foi mencionado, nota-se que
ha uma sobrecarga sobre as maes e quando os parentes se dispdem a colaborar, ndo querem

fazé-lo por muito tempo, conforme pontua MJ-4:

MJ-4: (...) Quando eu deixo (com a irmi), ai vem: ‘Ah mulher, tu vem logo, porque
ele ja ta se desentendendo com o outro; mulher ele t4 ali balangando o portao; mulher
ele ta aqui alterado’, ai, quer dizer, quando eu vou pedir de novo, ai diz assim: ‘mulher,
tu vai demorar?’ ai vocé ja fica assim pra querer, nao querer deixar. Ai fica dificil, ndo
¢ todo mundo que quer, € s6 a gente que cuida. Eu trabalhava, deixei de trabalhar, pra

cuidar so dele.

Lima e Couto (2020), ao se referir ao autismo, dizem que a rede de sade mental deve
elaborar estratégias de cuidado pertinentes as suas necessidades e que estas tenham a sensibilidade
de ampliar possibilidades de comunicagdo, interacao e pertencimento social, mas levando sempre
em consideracgdo as poténcias subjetivas de cada individuo”. Tanto as maes de Barbalha quanto as
de Juazeiro do Norte sdo categdricas ao denunciar a necessidade de que o poder publico tenha um
olhar mais humanizado para as politicas publicas de satide. Entendem que ¢ necessario investir na
contratacdo, qualificacdo e valorizagao profissional, mas também enxergam que esta valorizacao
também deve se estender as politicas de cultura, lazer e educagdo e de maneira ampliada, que

contemple ndo s6 a crianga autista, mas também quem com elas convive e quem delas cuida.
6.2 A necessidade de autocuidado

“Vocés acreditam que também precisam de cuidados? Como gostariam de ser
cuidadas?” Estas foram as perguntas norteadoras para as maes, nas rodas de conversa, ao
abordar a questdo do (auto)cuidado. Ficou perceptivel o distanciamento entre a rotina com a
crianga e tempo para cuidarem de si. At¢ mesmo quando falavam sobre se cuidar, justificavam
que precisavam fazé-lo para cuidar melhor dos filhos. Isto corrobora com o pensamento de
Zanatta et al. (2014) quando diz que o cuidado integral faz com que as historias de mae e filhos
se misturem; mae e filho se enxerguem num s6 e que esta simbiose resulte na perda da
identidade destas mulheres, em funcao de suas crias.

Nos dois CAPSi, as maes se queixaram de ndo dispor de tempo suficiente para
dedicarem a si e imediatamente relacionam autocuidado a descanso. MJ-4, por exemplo, diz

que tem dias em que agradece quando a crianga vai dormir: “tem dia que eu ndo aguento. Eu
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ndo aguento”. MB-8 reproduz o mesmo pensamento, ao dizer que seu momento de descanso ¢
quando o filho estd dormindo. MB-2 complementa dizendo que também descansa quando ele
esta na escola. MB-5 relata que muitas vezes o0 momento de descanso € quando o filho esta na
terapia, mas depois complementa: “Um momento de parar um pouquinho, entre aspas, porque
a nossa mente ndo para’. MB-1 além de concordar, ainda completa: “E quando o menino t4 na
terapia, a gente ja fica pensando no que vai fazer quando chegar em casa”.

Um dos maiores empecilhos para o autocuidado estd justamente no fato de as criangas
demandarem atencao constante e exclusiva de suas maes. Assim, o ideal, segundo elas, ¢ que
alguém pudesse ficar com as criangas para que elas dispusessem de tempo (e tempo
despreocupado) para se cuidar. “Sim, mas ndo tem quem fique com nossos filhos pra gente se
cuidar, ndo tem quem fique...”, suspira MB-2.

Tanto as maes de Barbalha, quanto as maes de Juazeiro do Norte veem a psicoterapia
como ferramenta de autocuidado gostariam de ser atendidas por profissional de Psicologia, mas
ha entraves na busca por estes servigos. MB-2 mencionou, inclusive, que fazia terapia, porém
desistiu porque nao tinha como conciliar com os horarios do filho. MB-8 diz que ndo tem quem
fique com a crianga para que ela possa ir fazer terapia. MB-7 diz, ainda, que nunca conseguiu
ir para a terapia, apesar de ter sido encaminhada. MJ-4 ressalta a necessidade do autocuidado
para que estejam bem ao cuidar dos filhos € MJ-1 questiona: “como € que a gente vai cuidar

dos nossos filhos, se a gente nao cuidar primeiro da nossa cabeca?”” MB-8 aponta uma solucao:

MB-8: E. Seria... seria ideal, na minha opinido, quando o filho tiver na terapia, a mie
também esteja nesse horario, entendeu? Pra facilitar. Porque ndo tem como outro
horario, ndo consigo, ndo tem. No meu caso que ¢ dois filhos, eu ndo consigo. Eu vou
de segunda a sexta pra terapia e a minha terapia vai ser sabado ¢ domingo? Né&o tem
como, tu ta entendendo?

Além da psicoterapia, outras atividades foram aventadas como necessidade de
autocuidado, mas que também ndo sdo postas em pratica pelos mesmos motivos: falta de ter
quem fique com as criancas. MB-5 gostaria de fazer “uma massagem relaxante” enquanto o
filho estivesse na terapia e MB-8 disse que preferia “uma coisa alegre” como danga funcional.
Ja MB-2 disse que gostaria mesmo era de tempo para se “deitar em uma rede e ir dormir

descansada”.
6.3 A caréncia de se sentir/ser cuidada por outrem

Haja vista a jornada ardua e solitaria dessas mulheres na lida com suas criangas autistas,
observa-se urgente necessidade de serem enxergadas como seres que também necessitam de

atencdo. Carvalho-Filha et al. (2018) reforcam a necessidade de que estas maes tenham uma
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rede de apoio para garantir a qualidade de vida da familia. Vemos muitas maes solo cuidando
de suas criangas autistas mas ¢ sabido que ter um(a) companheiro(a) ndo ¢ garantia de que a
colaboracao e divisao de tarefas aconteca.

MIJ-1, mae solo, se sente cuidada apenas por Deus. MB-8 afirma que, mesmo tendo

companheiro e familia, também nao se sente cuidada por eles:

MB-8: (...) até porque, as vezes vocé em casa, ou com a familia, as vezes vocé quer,
as vezes conversar e desabafar alguma coisa que vocé estd passando, a sua propria
familia ndo entende o que vocé passa, entendeu? Pelo menos eu vejo um caso assim
na minha familia, também.

MJ-4 apresenta uma realidade diferente da vivenciada por MB-8, quando diz:

MJ-4: (...) Quando a gente ndo tem uma pessoa, fica dificil. Eu, por exemplo, eu tenho
meu marido agora, porque eu arrumei uma pessoa como ele, né? Gragas a Deus ele
entende (a crianga) desse jeito, ele da forga, ele diz: olha MJ-4, deixa eu aqui com ele,
conversando, ele fica brincando com ele, dando atencdo, enquanto eu td fazendo o
almoco ou alguma coisa.

Ao falarem sobre autocuidado, as maes de criangas autistas também levantaram a
necessidade de buscar atendimento psicoldégico como um ato de zelo consigo e para com 0s
filhos pois afirmam que se estiverem bem, poderdo cuidar ainda melhor deles. MJ-5 diz que
quando elas estdo tristes e estressadas, fica pior ‘porque ao invés de ajudar, faz ¢ atrapalhar” e
complementa dizendo: “A gente precisa se permitir sentir o que a gente ta sentindo. Botar pra
fora, chorar...”, e v€ na psicoterapia o lugar ideal para isto. MB-7 enfatiza a psicoterapia como
uma questao de necessidade.

Enquanto ndo conseguem atendimento psicologico, as maes dizem que vao “se virando”
entre elas mesmas, construindo uma rede de apoio, ateng¢do e cuidado. MB-7 diz: “A terapia
mesmo que a gente faz, pelo menos nés que se conhece, as que sdo proximas, € entre a gente
mesmo (...) a gente troca e isso faz com que a gente libere... alguma coisa”. Nessa hora, MB-2
mostra para as companheiras que estd toda mordida e beliscada pela sua crianga em um
momento de crise e as demais acolhem.

Ainda sobre este assunto, MJ-7 diz que, enquanto o filho esta na terapia, gosta de ficar
conversando com as outras mées, o que considera terapéutico. MJ-4 complementa: “E, ja que
nao tem uma psicéloga, a gente reveza como psicologa uma da outra”.

Além do atendimento psicoldgico e da atengdo familiar, uma das maes levantou a
necessidade de ajuda financeira. Por ndo terem condi¢des de exercer atividade remunerada,
muitas acabam (sobre)vivendo do Beneficio de Prestacao Continuada ou da renda proveniente
do Programa Bolsa Familia, mas sdo categdricas em dizer que o valor recebido mal d4 para

comprar o essencial, quica para pensar em atividades de cultura e lazer. MJ-7 enfatiza:
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MIJ-7: Assim, eu acho o psicélogo é fundamental, mas eu acho que uma ajuda de custo,
tipo, principalmente o BPC mesmo, ou tipo o governo ele s olha o Bolsa Familia, ele
s0 olha outras coisas, nunca ele dd um aumento no BPC, ndo da decimo terceiro no
BPC e tudo isso era bom pras maes porque as maes nao tem direito a gastar com lazer,
a gente ndo temos isso mas...

Por fim, MJ-5 resume a necessidade de cuidado dizendo que além da questdo financeira,
0 que gostaria mesmo era de ser cuidada, de que as pessoas tivessem o que chama de “uma
questdo de consciéncia’ em ver que elas nao estdo bem e ajuda-las, ainda que seja com uma

palavra.
6.4 As (auto)cobrancgas sobre quem espera

Apesar de desejarem ser acolhidas, o que muitas maes de autistas encontram ¢
julgamento e cobranga, nessa jornada de cuidado, tanto por parte delas mesmas, quanto por
parte de terceiros.

MJ-1 comentou sobre o impacto sentido ao receber o diagndstico de seu filho e que, a
partir de entdo, passou a estudar e se aprofundar cada vez mais sobre o autismo. Ela diz que
precisa conhecer a doenga do filho para poder entendé-lo. Depois faz uma autocensura por ter
dito que o autismo seria uma doenga e justifica: “(...) pra mim conhecer a doenc¢a do meu filho,
primeiro eu tenho que me aprofundar pra doenca dele. Eu sei que nao € uma doenga, mas como
nos maes somos € tao... o dia a dia € tao cheio que a gente leva isso como uma doenga”. Esta

mae ainda desabafa:

MJ-1: pra ser sincera, eu queria ser melhor, como mée, como ser humano, porque as
vezes eu me sinto falha. Por que que eu me sinto falha? Porque as vezes eu néo
entendo a situag@o que ele ta passando. As vezes meu filho ta na tempestade, outro dia
ele t4 uma calmaria e eu queria muito, primeiro me entender como ser humano pra
mim poder entender meu filho.

MJ-4 se cobra para ser uma mae melhor a cada dia e fala sobre o desejo de ter ajuda

profissional nesse processo:

MJ-4: Entdo se eu tivesse uma psicologa, uma terapia pra mim, ser uma méae melhor,
eu tento ser uma méae melhor a cada dia, educar ele, levar pro colégio, trabalhar ele na
parte da educag@o. Pra uma mae, ¢ muito dificil ndo fraquejar.

Paralelo as cobrangas que fazem para dar conta de tudo e para serem maes cada vez
melhores para seus filhos, elas ainda se deparam com o peso do julgamento alheio. As ocasides
em que isto mais acontece sdo nos espagos publicos, principalmente quando as criangas estdo
em crise. MB-7 se sente cobrada a controlar a crianca e manté-la parada e MB-2 diz que
esperam que “os meninos sejam robozinhos e que sejam perfeitos”. MB-8 diz que esperam que

elas sejam boas maes e que tenham sempre paciéncia e completa: “Se eles estdo aqui sendo
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acompanhados, ¢ l6gico que eles tém algum problema, algum transtorno. Entdo ndo tem que
cobrar da gente perfei¢do, entendeu?”

As maes se queixam da méa-interpretagdo das pessoas, creditando a elas a pecha de maes
incompetentes e caracterizam o comportamento das criangas como ma-criagao. Isso faz com

que elas tenham que se justificar o tempo todo e até mesmo se privar de sair:

MJ-4: Eu ja sai de aniversario, ja sai de igreja... a gente t4 numa igreja e as pessoas
ficam falando, porque ele ficava se batendo, ele ficava batendo a cabega, isso ali, pra
mim, o pessoal fica olhando, dizia que eu ndo tinha educagdo, dizia: ‘vocé ndo cria o
seu filho direito, ndo?” Ele € especial, ele simplesmente tem essa dificuldade, mas as
pessoas achavam que isso ali era uma ma educagao que eu tava dando pro meu filho,
eu chegava em casa e ia chorar.

MIJ-1: teve gente que dizia assim: Malcria¢ao!!! Isso doi. O senhor chegou e disse
desse jeito assim: ‘nossa, que filho mal-educado!” isso ali me doeu, eu engoli a seco,
s6 que quando foi na fila do supermercado que eu fui pagar, eu disse: pois nem vocé
passar na frente do caixa, eu vou passar porque meu filho ¢ autista, e eu vou passar
porque ele tem direito. O homem veio todo “melancoloso” me pedindo desculpa, eu
digo: eu t6 cansada da sociedade vir me pedir desculpa quando descobre que meu
filho é assim. Quer dizer, isso doi pra uma maée.

Smeha e Cesar (2011) mostra a fragilidade das maes ao perceber a fragilidade de seus
filhos no meio social. Ao se depararem com olhares discriminatdrios e preconceituosos as
mobiliza a protegé-los cada vez mais. E ¢ justamente devido a perceber os filhos como seres

frageis no mundo ¢ que elas se dedicam ao papel integral de maes.
6.5 A sala de espera como local de cuidado

Teixeira e Veloso (2006) pontuam que as pessoas que estdo na sala de espera
estabelecem um agrupamento e ndo um grupo propriamente dito, vez que a maioria delas ndo
se conhece, nem se vincula. Contudo, quando alguma atividade ¢ proposta pelos profissionais
de saude, acontece uma nova configuracdo e o agrupamento torna-se um grupo singular e
especifico para aquela demanda.

Ocorre que, no caso das criangas autistas, que frequentam periodicamente os
equipamentos de saude, a sala de espera se transforma em um espago de convivéncia e
fortalecimento de vinculos para as maes que as acompanham. Este ambiente serve de refagio
das dores e preocupagdes cotidianas e a partilha de experiéncias serve de amparo, apoio e
acolhimento entre as cuidadoras. MJ-5 ilustra este pensamento ao verbalizar: “Nao ¢ facil. Tem
dias que a gente vem tranquilo, tem dias que a gente vem pra esquecer o que ta em casa, aqui,
e as vezes ¢ até uma terapia pra gente que a gente conversa com outras maes, entendeu? E a
gente desabafa.” MB-6 diz que uma vai ajudando a outra e MB-2 completa: “¢ uma troca de

299

‘autocuidado’”.
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Ao serem questionadas sobre o que gostariam que tivesse na sala de espera, MB-6
comecou falando sobre o ambiente, que gostaria que dessem uma pintura nova nas paredes e
“dessem uma alegria”. MJ-1 queria que tivesse “uma massagenzinha” e brincadeiras: “¢ muito
bom brincadeira pra nds pra gente poder rir, pra gente poder brincar, pra gente interagir, € muito
bom. Brincadeira anima a vida.”

Isto posto, compreende-se que a sala de espera se torna um espaco popular, onde
transitam usuarios e profissionais, de maneira inconstante e informal. La surgem reverberagoes
espontaneas sobre vivéncias, afetos e subjetivacdes. Apesar de os funciondrios procurarem
manter a ordem, o controle & parcial, visto ser transitorio. E através de atividades em grupo na
sala de espera que os profissionais podem se aproximar dos usudrios desterritorializando o

espaco e, através do didlogo ter interagdes genuinas (Teixeira; Veloso, 2000).
7 CONSIDERACOES FINAIS

Fazendo um estudo comparado entre o referencial teérico e as vivéncias praticas
relatadas pelas maes de criangas autistas usudrias dos CAPSi de Juazeiro e Barbalha, se
observou varios aspectos convergentes a respeito da lida cotidiana destas mulheres consigo e
da relagdo de cuidados com suas criangas.

Pdde-se compreender que o autismo nao se caracteriza da mesma forma em todas as
pessoas e o grau de severidade deve ser observado a partir do nivel de dependéncia nas
interacdes sociais, comportamentais € na comunicagdo. Ha autistas que conseguem
desempenhar suas atividades diarias com autonomia, exercer atividades académicas e laborais,
se comunicar e interagir socialmente com dificuldades leves e/ou moderadas. Por isto, entende-
se que nem toda pessoa autista deve ser considerada deficiente e que o CAPS nao deve ser
necessariamente o unico lugar de atendimento para elas, ja que este equipamento de saude
mental se caracteriza por prestar servigos a pessoas com transtornos mentais severos e
persistentes. Assim, postula-se que a pessoa autista deve ocupar todos os lugares.

Ao analisar as relagdes de cuidados com as criangas autistas, mormente aquelas que se
reconhecem nos quadros moderados e severos, houve o entendimento de que estas necessitam
de cuidados em dedicagdo exclusiva tanto na lida cotidiana em casa, quanto no
acompanhamento das diversas consultas e terapias vez que estas criangas sao (ou deveriam ser(
assistidas por equipe multiprofissional.

Ficou perceptivel que este papel de cuidar ¢ majoritariamente das maes que, em sua
maioria, abdicam de relagdes de trabalho e relagdes sociais para cuidar das criangas. Esta

constatagdo possui um viés de género pois estas mulheres ou sdo maes solo (ha casos em que
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os companheiros deixam os lares apds a constatagdo diagndstica de autismo nos filhos) ou sao
mulheres que abdicam de seus empregos para que seus companheiros possam continuar
trabalhando e, muitas vezes, se isentando dos cuidados com a crianca.

Foi observado que tal dedicacdo exclusiva incorre em uma amalgamagdao das
identidades da mae e de seu filho autista e que esta mistura se estende a visao social que acaba
enxergando a crianga € a mae que dela cuida como um ser unificado, donde a crianca aparece e
a mae fica sempre a sua sombra.

Nas rodas de conversa realizadas nos CAPSi de Juazeiro do Norte e Barbalha, as maes
de criangas autistas explicitaram ser esta sua realidade, bem como ficou latente a fragilidade ou
a inexisténcia de uma rede de apoio que pudesse auxilid-las nessa jornada. Nao ha com quem
deixar as criancas para que elas possam dedicar um tempo para si e, quando alguém se dispoe,
o faz com curta limitacdo de tempo, ou ficam ligando a cada instante para pedir orientagdes, de
modo que a mae acaba nao conseguindo relaxar e desiste dos momentos para o autocuidado.

Por razdes como as supracitadas, as maes encontraram esta rede de apoio nas salas de
espera dos CAPSi. Enquanto aguardam suas criangas, as maes se vinculam, conversam entre si,
trocam experiéncias, se apoiam e se ajudam na medida do possivel.

Além de terem firmado esta rede solidaria materna, ha uma expectativa de que estes
momentos nas salas de espera fossem ainda mais bem aproveitados. As maes gostariam de ser
contempladas com atividades de relaxamento e lazer e citaram como exemplo momentos de
massagens, brincadeiras e danca.

Outra grande queixa foi a falta de tempo disponivel para que pudessem ter atendimento
psicologico, o que consideraram ser uma pratica de autocuidado além de uma necessidade.
Justamente por ndo ter com quem deixar seus filhos, elas ndo conseguem fazer psicoterapia,
apesar de ser este um desejo latente da maioria. A sugestdo elencada para a solugdo deste
problema foi a de que os equipamentos de satide disponibilizassem atendimentos psicologicos
para a pessoa cuidadora, mas que estes atendimentos se dessem concomitantes aos
atendimentos das criangas. SO assim conseguiriam persistir e aproveitar com qualidade o
acompanhamento psicoldgico.

Houve mencao também a um sentimento de autocobranga por parte das maes aliado
sempre a um sentimento de culpa por ndo conseguirem dar conta, sozinhas, de todos os cuidados
com a crian¢a. Em paralelo a isto, elas também sentem bastante o julgamento e as cobrangas
externas da familia e da sociedade por ndo compreenderem o funcionamento social de uma

crianca autista e atribuir adjetivos como birra, desleixo materno e ma-criacdo aos
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comportamentos de crise. Todos estes fatores geram sofrimento e interferem na saude mental e
na qualidade de vida destas mulheres.

Por fim, com esta pesquisa, pdde-se entender que as maes cuidadoras de criangas
autistas ainda nao sao enxergadas pela sociedade e poder ptblico como seres dissociados das
criangas e que também necessitam de atencao e cuidados. Com isto, faz surgir a necessidade de
politicas publicas voltadas para a qualidade de vida da pessoa cuidadora e que estas sejam

idealizadas e adaptadas as suas realidades subjetivas.
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