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1- Introducao

O autismo € considerado pela maioria dos autores
como um transtorno global do desenvolvimento com inicio
antes dos trés anos de idade. Caracteriza-se como uma
sindrome comportamental que compromete a interacao
social, a comunicacao e comportamento geral do autista, o
que resulta em Interesse nas atividades restritas,
estereotipadas e repetitivas.

Johnson & Myers (2007) encontraram na America do
Norte e Europa, uma prevaléncia de aproximadamente, 6
casos por 1.000 habitantes.

A adolescéncia traz modificacoes na dinamica do
relacionamento do grupo familiar, em razao das mudancas
gue ocorrem nesta fase da vida - transformacoes fisicas tais
como o desenvolvimento dos caracteres sexuais,
modificagcoes corporeas e de estatura, transformacoes
psicologicas como a expressividade, comportamento,
adaptacao social, dentre outros (SETIAN, COLLI,
MARCONDES, 1979; SMITH et al, 2008).

A literatura tem apontado uma sobrecarga de
atribuicoes de maes de criancas autistas, mas ha pouca
literatura quando se trata da fase da adolescéncia, em
especial, em relacao a realidade brasileira. Assim, foram
algumas de nossas questoes de investigacao:

Como as maes de adolescentes autistas lidam com
esta etapa do ciclo de vida. Que sentimentos e expectativas
tém em relacao ao adolescente autista?

Que dificuldades encontram no relacionamento com o
jovem autista? Que mudancas acontecem em seu
cotidiano, em suas tarefas e responsabilidades?

Metodologia

Pesquisa de natureza qualitativa, com uso de
entrevistas semiestruturadas.

Aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Unicamp (Parecern®242/2010).

Participantes: 11 maes de adolescentes autistas,
contatadas atraves de organizacOes sociais que atendem
adolescentes autistas. Todas assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Faixa etaria dos filhos adolescentes variou de 12 a 25
anos de idade.

Entrevistas: realizadas na residéncia das
participantes ou na instituicao. Foram gravadas e depois
transcritas pela pesquisadora.

Analise de conteudo feita com base na técnica de
analise tematica proposta por Bardin (1977).

Resultados e discussao

llustracao 1 : Sexo dos adolescentes com autismo
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Embora o autismo atinja uma proporcao de 2 a 3
homens para 1 mulher (Assumpcao e Pimentel; 2000) em
nossa pesquisa a proporcao foi um pouco maior para o Sexo
masculino.
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llustracao 2 :ldade no momento do diagnostico
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O diagnostico foi realizado tardiamente, em media,
aos 6 anos de idade da crianca.

Tabela 1: Caracteristicas das participantes

Participante
Escolaridade N %
Sem escolaridade 1 9,1%
Fundamental Incompleto 3 27,3%
Fundamental Completo 1 9,1%
Ensino Médio Completo 6 54,5%
Total 11 100%
Faixa Etaria N %
30 a 39 anos 5 45,4%
40 a 49 anos 4 36,4%
50 ou mais 2 18,2%
Total 11 100%
Profissao N %
Do lar 8 72,7%
Diarista 2 18,2%
Trabalho sazonal 1 9.1%
Total 11 100%
Estado Civil N %
Solteira 2 18,2%
Separada R 45,4%
Casada 4 36,4%
Total 11 100%
N° de Filhos N %
1 a 2 filhos 5 45,4%
3 a 4 filhos 5 45,4%
9 filhos | 9.2%
Total 11 100%

A mae € a principal responsavel pelos cuidados e
obrigacoes em relacao ao filho. Todos os adolescentes
recebem o Beneficio da Prestacao Continuada.

A identificacao do autismo e reacoes iniciais dos
pais:

A busca pelo diagnostico € longa e dificil e, em geral,
este foi explicado de forma abrangente. A maioria das maes

nao tinha conhecimento sobre o autismo e algumas
disseram se sentir aliviadas ao ter um diagnaéstico definido.

“Falaram assim pra mim: ele nunca vai dirigir,
ele nunca vai fazer uma faculdade, ele é assim pra
vida toda, essa deficiéncia dele.” (participante2)

As rotinas diarias do adolescente e da mae.

Arotina da mae é dedicada integralmente ao filho com
autismo:

“(...) e bem dificil, ¢ bem complicado, cansativo
mesmo o dia a dia (...) So6 fico sem ele quando trago
pra ca, de resto, de final de semana, sempre com
ele.” (participante 5)
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A situacao econOmica dessas maes traz dificuldades
para que busquem outras atividades ou alternativas para
melhorar a qualidade de vida. Algumas indicam insatisfacao
guanto a rotina diaria, nao havendo atividade social para os
filhos ou para elas.

“Pro pai ja foi mais dificil, ele demorou pra
aceitar que ele tinha um filho especial, tanto que
ele... agente quase se separou(...).” (participante 2)

As maes pouco falaram sobre os pais, € quando o
fizeram, apontaram dificuldades:

Dificuldades encontradas quanto a adolescéncia
do filho autista:

As maiores dificuldades encontradas foram relativas a
higiene, agressividade e o amadurecimento sexual:

“(...) por ela ja ta na adolescéncia tudo, ela ja
menstruou, entao essa é a parte mais complicada,
porque eu tinha muito medo (...).” (participante 9)

“FE a pior fase que eu to passando agora que € a
agressividade, que ele nao era agressivo, essa é a
pior, eu acho que é hormonios demais.”
(participante 10)

“(...) ai os hormoénios ja comeca a
funcionar, ai tem aquelas parte da relacao, e
complicado porque eu nao sei como lidar, ele
as veis pede ajuda pra mim, do jeito dele mais
pede, eu fico constrangida porque eu nao sei
como lidar, ai eu perguntei pro medico e o
médico falou: nao, deixa ele se virar do jeito
dele; mas tem coisas que a gente tem que
ajudar(...)” (participante 3)

As participantes referem nao saber a quem recorrer e
como resolver tais dificuldades.

Expectativas e sentimentos das maes em relacao
ao futurodofilho

As maes almejam a independéncia do filho e
estimulam acoes no cotidiano para isso, sentem medo da
morte, por nao saber o que sera dos filhos e sonham que
eles encontrem uma parceira e algum trabalho.

“(...) apenas quero que elas fiquem mais
independente, a independéncia delas do
banho, do comer, saber andar, sO isso que eu
espero, aindependéncia.” (participante 7)

Conclusao

O diagnostico do autismo foi feito tardiamente e as
maes ressaltaram que este foi explicado de forma
abrangente, ressaltando dificuldades no desenvolvimento
da crianca.

As dificuldades iniciais referiram-se a mudanca na
rotina familiar e, especialmente, na rotina das maes.

As dificuldades de socializacao do filho com autismo
levou algumas delas, a permanéncia ao ambiente
domestico, evitando ambientes sociais o que foi relatado
como situacao de sofrimento.

As maiores dificuldades encontradas na adolescéncia
estao relacionadas ao amadurecimento sexual, o que
envolve aspectos ligados a menstruacao e a masturbacao.

Faltam informacoes as maes sobre como lidar com
tais dificuldades. Outro obstaculo refere-se a agressividade
gue aumenta com a chegada da adolescéncia dos filhos.

SMITH, L. E.; SELTZER, M. M.; TAGER-FLUSBERG, H.; GREENBERG, J. S.; CARTES, A. S. AComparative Analysis of Well-Being and Coping among Mothers of Toddlers and Mothers of Adolescents with ASD. J Autism Dev Disord, n. 38, p. 876-889, 2008.




	Página 1

