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Objetivo: desvelar as vivéncias trazidas por pais e/ou cuidadores de criangcas com autismo em um servi¢o de Plantio
Psicolégico. Método: estudo descritivo, qualitativo de inspiracio fenomenologica, realizado com seis pais/cuidado-
res em uma Organizacao nao Governamental localizada em Belém, Para, Brasil. Para a coleta de dados, foi realizada
entrevista e versao de sentido. A andlise dos dados foi realizada por meio da formacio de eixos de significados,
ap6s andlise dos pontos convergentes presentes nas versoes de sentido. Resultados: encontrou-se a formacao de trés
eixos de significacao, a saber: “luto diante do diagnéstico de autismo”; “dificuldades com os cuidados com a crian-
ca” e “isolamento social”. Conclusio: as histérias e demandas que levaram os pais e/ou cuidadores de criancas
com autismo a procurar o plantio psicologico apresentaram singularidades, contudo o luto diante do diagndstico,
as dificuldades com os cuidados com as criancas e o isolamento social foram eixos comuns que compartilharam.

Descritores: Psicologia clinica. Transtorno autistico. Cuidadores.

Objective: to reveal the experiences of parents and / or caregivers of children with autism in a Psychological Service.
Method: a descriptive, qualitative study with phenomenological inspiration, carried out with six parents / guardians
by a nongovernmental organization located in Belem, Pard, Brazil. An interview and the versions of meaning were
used for data collection. After analyzing the convergent points present in the versions of meaning, the analysis of
the data was performed through the formation of three themes of meanings. Results: There was a formation of three
themes of meaning: "mourning due to the diagnosis of autism”; "Difficulties with childcare" and "social isolation”.
Conclusion: the stories and needs that led parents and / or caregivers of the children with autism to seek psychological
services present singularities, however mourning due to the diagnosis of autism, difficulties with childcare and social
isolation were the commonly shared themes.

Descriptors: Clinical psychology. Autistic disorder. Caregivers.
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Objetivo: desvelar las vivencias traidas por los padres y/o cuidadores de nirios con autismo en un servicio de Guardia
Psicologico. Método: estudio descriptivo, cualitativo, de inspiracion fenomenologico, realizado con seis padres/
cuidadores en una Organizacion no Gubernamental localizada en Belém, Pard, Brasil. Para la recolecta de datos,
se realizaron entrevistas y la version de sentido. El andlisis de los datos fue realizado a través de la formacion de
ejes de significados, posterior al andlisis de los puntos convergentes presentes en las versiones de sentido. Resultados:
se detecté la formacion de tres ejes de significados: “el luto frente al diagnostico de autismo”; “las dificultades con
los cuidados con el nino” y “el aislamiento social”. Conclusion: las historias y demandas que llevaron a los padres
o cuidadores de ninios con autismo a buscar el servicio de guardia psicologica, presentaron singularidades, sin
embargo, el luto frente al diagndstico, las dificultades con los cuidados con los nizios y el aislamiento social, fueron

ejes comunes presentes entre los entrevistados.

Descriptores: Psicologia clinica. Trastorno autista. Cuidadores.

Introducao

O autismo € um transtorno complexo que
afeta o desenvolvimento da crian¢a, podendo
resultar em intenso sofrimento para seus pais
e demais familiares. Estima-se que cerca de 10%
a 20% das criancas e adolescentes sofram de
transtornos mentais, e que cerca de 3% a 4% ne-
cessitem de tratamentos intensivos. Neste grupo,
o transtorno do espectro do autismo € um dos

. &5
mais frequentes

. A prevaléncia do autismo na
populaciao chega a 0,5%, atingindo em quatro
a cinco vezes mais o sexo masculino”.

A respeito de suas implicacoes, sabe-se que
0 autismo compromete o processo de desenvol-
vimento infantil, sendo classificado, de acordo
com o Manual Diagnéstico e Estatistico de Trans-
tornos Mentais” ), como um transtorno do neuro-
desenvolvimento, por atingir dreas importantes
para o desenvolvimento. Tais transtornos mani-
festam-se, geralmente, no periodo inicial do de-
senvolvimento, muitas vezes antes que a criang¢a
ingresse na escola. O espectro autista caracte-
riza-se por déficits na comunicac¢io, interacao
social e padrdes repetitivos (comportamentais,
interesses ou atividades).

Essas alteracoes podem ocorrer de maneiras
variadas, em diferentes graus de comprometi-
mento, constituindo, assim, um continuo ou es-
pectro de distarbios. Na drea de comunica¢io
¢ possivel notar diferentes nuances, desde a au-
séncia da fala até a presenca desta com alte-
racoes na funcio comunicativa. Na interacao
social, tem-se um continuo que se inicia com

o isolamento e vai até a presenca de interacao
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social, contudo realizada de maneira inapro-
priada. Quanto aos padroes de comportamento,
podem estar presentes em graus leves até grave-
mente rigidos, restritos e repetitivos

O tratamento de uma crianga com autismo
€ longo e sua evolucio ird depender de diversos
fatores, como grau de comprometimento psi-
quico e o acompanhamento terapéutico. Além
disso, “[...] a forma como a familia reagird ao
tratamento da crianca serd decisiva na evolucao
e na retomada do desenvolvimento dela””**. A
familia, por vezes, terd de rever seus projetos em
decorréncia da crianca com autismo.

Ser pai e mie de uma crian¢ca com autismo
ndo € nada facil. Exige o encontro com o ines-
perado. Ser pai e mae dessas criangas € “[...] em-
barcar em uma experiéncia complexa, repleta de
dificuldades e extremas responsabilidades, pois
a crianga pode ser parcial ou totalmente depen-
dente dos pais™ .

Cada pai, mae ou outro(a) que exerg¢a tais fun-
¢Oes vivencia, 2 sua maneira, como agir diante
da grande missao de cuidar de uma crianca com
autismo. Existem alguns fatores que siao determi-
nantes na adaptacio da familia ao autismo: “[...]
modos de funcionamento familiar, padroes de
comunicagdo intra e extrafamiliar, qualidade dos
sistemas de saide e crencas sobre saude”*"”.
Além desses, irao contribuir, em grande medida,
“[...] as caracteristicas individuais, os desafios
impostos pela doencga, as estratégias de coping

. . 1»(2:135)
e a rede de apoio social .




Nesse sentido, cuidar de quem cuida dessas
criancas € fundamental, pois a familia é o pri-
meiro contexto relacional de um individuo. O
autismo de uma crianca afeta toda a familia. Do
mesmo modo, a crianca deixa-se afetar pelo
modo como ¢ visualizado o autismo pela familia
a qual pertence. Isto €, “[...] a participacio de
cada membro, com suas particularidades, afeta
todos os outros, bem como ¢ afetada por eles,
numa relacio de interdependéncia. Assim, toda
mudanca exerce influéncia em cada membro in-
dividualmente e no sistema como um todo”*"*".

Por meio de um olhar atento e cuidadoso,
conhecer as vivéncias desses pais/cuidadores
proporciona uma base solida para a atuacao dos
diversos profissionais, subsidiando ag¢des espe-
cificas para esse publico, que atendam 2as suas
necessidades e proporcionem melhor qualidade
de vida. Nesse sentido, o objetivo deste estudo
¢ desvelar as vivéncias trazidas por pais e/ou
cuidadores de crian¢as com autismo em um ser-

vico de Plantdo Psicolégico.
Método

Trata-se de estudo qualitativo, de inspiracao
fenomenoldgica, realizado em um servico de
Plantao Psicolégico de uma organizacio nio-
-governamental (ONG) localizada em Belém,
Para, Brasil. Essa ONG é uma instituicao criada
por pais de criangas com autismo, com o intuito
de oferecer assisténcia a essas criancas, por meio
de atendimentos das dreas de terapia ocupa-
cional, psicologia, fonoaudiologia e pedagogia.

Com o propésito de acolher uma demanda
emergencial, trazida de maneira espontinea
pelos cuidadores das criancas atendidas pela
ONG, foi implantado o servico de Plantao Psi-
colégico. Nesse servico, cabe a plantonista “[...]
facilitar ao cliente uma visao mais clara de si
mesmo e de sua perspectiva ante a problema-
tica que vive. Desse modo, o enfrentamento da
problematica se definird no proprio processo de
plantido e com a participacio de ambos, cliente
e conselheiro””".

A coleta dos dados ocorreu em uma sala de-

signada para o funcionamento do servico de
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plantio psicologico, situada préoximo a sala da
coordenacido da instituicio e a sala de espera
dos pais e as outras salas de atendimento. Por-
tanto, € um espaco de facil acesso, equipada
com sofa, cadeira e computador. A coleta de
dados ocorreu no periodo de setembro de 2016
a junho de 2017.

Participaram do estudo pais e/ou cuidadores
de criancas que demandaram e foram atendidos
no Plantao Psicologico no periodo de coleta de
dados, estabelecido no cronograma do estudo,
e que atendiam aos critérios de inclusao da pes-
quisa. Assim, a populacio do estudo foi com-
posta de seis colaboradores, sendo cinco maes
€ um pai.

Como critérios de inclusio foram estabele-
cidos: ter buscado atendimento no Servico de
Plantao Psicologico da ONG; ser pai, mie ou
outro responsavel que desempenhasse papel de
cuidador principal da crianca, com até 12 anos
de idade, diagnosticada com autismo. O cri-
tério de exclusiao foi ser pai, mae e/ou cuidador
menor de 18 anos.

Para a realizacao deste estudo, seguiram-se
as recomendacdes da Resolucio CNS n. 466/12
que dispoe sobre pesquisa envolvendo seres hu-
manos. A coleta de dados somente ocorreu apos
a aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos do Instituto de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal do Pard sob
o Parecer n. 1.718.919.

Tendo em vista que esta pesquisa envolveu
temdtica passivel de ser mobilizadora de sen-
timentos, que podiam gerar situacdes de sofri-
mento, alguns cuidados foram tomados, para
que a exposicao pessoal nio provocasse maior
fragilizacao ou danos psicologicos. Desta forma,
os seguintes aspectos foram observados: res-
peito a dor e ao sofrimento que os participantes
vivenciaram em relaco ao tema proposto; expli-
citacdo clara dos objetivos da pesquisa; respeito
ao desejo ou nao de participar da pesquisa; es-
clarecimento sobre a possibilidade de se retirar
da pesquisa se e quando fosse desejado pelo
participante; garantia de sigilo sobre a identi-
dade dos participantes da pesquisa, pacientes

ou pessoas por eles citadas.
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Para assegurar o anonimato dos participantes
foram atribuidos nomes de estrelas, como forma
de homenagear os cuidadores, considerados
pelas pesquisadoras como focos de luz para suas
criangas.

O instrumento eleito para coleta de dados
foi inicialmente a entrevista estruturada, utili-
zado apenas para coletar dados sociodemogra-
ficos, abarcando dados do pai/mae ou respon-
savel e da crianga. Essa entrevista é constituida
por dados gerais, a saber: nome, idade, sexo,
estado civil e ocupacao. Logo apos, siao solici-
tados dados sobre a crianca: nome, idade, sexo,
diagnéstico recebido, tempo de diagnostico e de
tratamento.

ApOés esta etapa, era prestado o atendimento
ao cuidador em sua demanda, por meio do
plantdo psicolégico, com base na Abordagem
Centrada na Pessoa. Esta abordagem psicotera-
péutica foi desenvolvida por Carl Rogers, para
o qual existem trés condicoes fundamentais, na
relacdo terapéutica, para o desenvolvimento das
potencialidades humanas existentes em todas as
pessoas: consideracdo positiva e incondicional,
empatia e congruéncia.

Foi estabelecido que poderia ser atendido até
4 vezes cada colaborador, na modalidade plantio
psicologico. Esse critério, de acordo com as pra-
ticas atuais em servico de plantao psicologico
consoante com a Abordagem Centrada na Pessoa,
estabelece que a diferenca da quantidade de
atendimentos, para cada cuidador, nao influen-
ciard na efetividade da coleta de informacoes.

Ap6s o atendimento, o plantonista realizava
uma versao de sentido do encontro recém-con-
cluido. A versao de sentido tem base na feno-
menologia da linguagem de Merleau-Ponty
(1908-1961) e Martin Buber (1878-1965). A versao
de sentido configura-se como um livre relato do
pesquisador ap6s um encontro™. Esse relato nio
tem a pretensio de ser fiel aos fatos acontecidos,
mas uma “[...] relacdo viva a isso, escrito ou fa-
lado imediatamente, apds o ocorrido, como uma

"7 | portanto, uma fala da

palavra primeira
experiéncia de um encontro recém-terminado.
Nesse sentido, imediatamente apés o aten-

dimento pelo plantio psicolégico, o plantonista
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realizava uma versio de sentido sobre o en-
contro, buscando destacar os sentidos do en-
contro. E importante destacar que essa producio
é uma versio de sentido e, como tal, € uma
versao de quem escreve.
O “sentido” de uma relacdo niao se enquadra pro-
priamente em nenhum dos participantes. Em cada
um, segundo ele, existe apenas o “acompanhamen-
to secreto da propria conversaciao”, que € seu as-
pecto subjetivo ou psicolégico. O sentido de uma

relacao “encontra-se somente neste encarnado jogo
. 8:86)
entre os dois, neste seu Entre.”®*”.

Nessa versao, as teorias do pesquisador sao
postas em suspensdo (suspensio fenomenolo6-
gica). O que interessard nesta producio sao os
sentimentos e os significados advindos por meio
do contato com as vivéncias do colaborador, por
meio do encontro entre ele e o pesquisador.

Depois da producio da versao de sentido,
o plantonista-pesquisador procedia a leitura do
texto produzido, objetivando visualizar a expe-
riéncia em relacao ao fendmeno de modo geral.
Posteriormente, era analisada a versio de sen-
tido, buscando agrupar expressoes ou frases em

grupos de significacio (eixos de significado).
Resultados e Discussio

Ao todo, por meio da andlise atenta as ver-
soes de sentido, notaram-se trés categorias de
estruturas de significacio da experiéncia dos
atendimentos realizados, a saber: “Luto diante
do diagndstico de autismo”; “Dificuldades com
os cuidados com a crianga”; e “Isolamento social

das familias”.
Luto diante do diagnostico de autismo

Cada familia reage de maneira diferente
e Unica diante do diagndstico de autismo de seus
filhos. Estudo afirma que “[...] nao existe uma
defini¢ao exata ou padrio de comportamento da
familia, isso depende da sua proximidade com
a crian¢a e de acordo com as expectativas que
criou em torno da crianca diagnosticada com au-

2(9:6)

tismo” . Por meio dos atendimentos realizados

no plantao psicolégico, percebeu-se que alguns




pais encontravam-se em estado de luto em torno
do diagndstico de autismo de seu filho.
O luto se da pela perda de uma crianca sau-
davel que os pais esperavam, o que desencadeia
“[...] sentimentos de desvalia por terem sido esco-
. . A (10:231)
lhidos para viver essa experiéncia dolorosa” .
Essa perda também acontece em decorréncia de
sonhos, ambicoes e expectativas que deverdo
ser abandonadas pelas familias. De modo geral,
o diagnostico de autismo traz consigo inimeras
perdas sucessivas que os pais terdo de enfrentar.
O diagndstico de seu filbo trouxe mortes |...] Percebi que
Aldebaran ficou bastante emocionado. Contraia seus
muisculos, fazia um esforco muito grande para se man-
ter bem, mesmo que as ldagrimas insistissem em tentar
cair. Ofereci um lengo, ele disse que ndo costuma usar. E
continuou dizendo que sempre planejou muito sua vida,
com a vinda de seu filbo ndo foi diferente. Sonbava em
ter uma familia estruturada, que seu filbo se desenvolves-
se tranquilamente, mas o diagnostico fez morrer muitos
sonhos.

“Existem dois tipos de morte: concreta e sim-
bolica. A morte concreta, € quando uma pessoa
morre e desaparece para sempre. A morte simbo-
lica, ou morte em vida, sao rupturas que ocorrem

. (11:90)
durante a vida do ser humano”

. Essas rup-
turas podem ser as mais diversas como: “separa-
¢coes de casais, aquisicio de doencas (morte da
pessoa sauddvel), mutilacdes ou deformidades
adquiridas ao longo da vida, doenc¢a mental [...]
no desenvolvimento humano, a crianca da lugar
ao adolescente, que d4 lugar ao adulto, que cede

< . (11:90)
a vez a velhice”

. Ou seja, sdo diversas mortes

que o individuo pode vivenciar durante a vida,

inclusive a morte do filho que foi esperado.
Estudo"?

as experiéncias de perda ou de luto: negacio,

identificou cinco estigios para

raiva, barganha, depressio e aceitacio. O es-
tado de negacdo € caracterizado como um “[...]
para-choque que age depois de noticias ines-
peradas e chocantes, deixando que o paciente
se recupere com o tempo, mobilizando outras
medidas menos radicais™"**".

A fase da raiva “[...] € o primeiro contato com
o sofrimento realmente [...] a raiva é a mani-
festacio de toda a dor que a possibilidade de
aceitacdo dessa realidade provoca na pessoa

»(13:41)

enquanto realidade possivel A terceira

fase, ou fase da barganha, € o momento que
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a pessoa sente-se impotente frente a realidade,
busca o absoluto por meio de uma tentativa
de negociacao com o sagrado, seja por meio de

« 5»(13:41)
promessas, trocas, p'chtOS etc.

. O estagio

da depressio,
[..] ndo é uma melancolia no sentido psicopatolé-
gico, como se costuma entender em psicologia ou
na psiquiatria, mas um momento de preparagao, li-
gado a perdas futuras de pessoas, objetos, projetos
e valores amados e que serve como facilitadora para
a aceitacao da morte. E uma espécie de luto ante-
cipatério™*”.

Por fim, no ultimo estigio, aceitacio,
€ quando ocorre maior elaborac¢do sobre a morte
e as perdas.

Autores” fazem um paralelo entre os esti-
gios do luto propostos por Kiibler-Ross"? , com
o luto vivido pelos pais das criang¢as diagnosti-
cadas com autismo. Neste caso, o luto enqua-
drar-se-ia pela “perda da crianca idealizada” ou
esperada. Afinal, ao receber o diagndstico de
autismo de seu filho, a familia vivencia

[...] os estigios de luto, nos quais gradativamente
ela inicia uma desconstrucao sobre o ideal de fi-
lho perfeito que aguardava. Essa perda representa
algo importante para familia, pois nao contava que
algo diferente fosse ocorrer, e passa de modo fra-
gil e delicado ao processo de compreensao sobre
a perda®”.

Quando uma mie e um pai recebem a noticia
de que seu filho possui diferenca significativa
em seu desenvolvimento, a reacio € de choque,
pois nao estao preparados para serem pai e mae
de uma crianca com dificuldades™”. Com isso,
“[...] a constatacao de que este filho apresenta
alguma forma de transtorno em seu desenvol-
vimento ou algum desvio gera uma situacio
de ‘luto’ e ‘crise’, uma vez que ocorre um de-
sequilibrio entre o ajustamento necessirio e 0s
recursos diversos para lidar com esta situacio
problema” .

Estudo” também destaca tal questio ao
afirmar que “[...] o impacto de um diagnostico
de uma doenga pode propiciar a familia a vi-
venciar as mesmas fases do luto, inclusive a ne-
gacao, sendo estas uma adaptacio pelas quais
perpassam as pessoas quando perdem algo al-

. . o . (15:4
mejado ou significativo™".
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Em paralelo a esses estigios, estudo"” evi-
dencia que haveria um sexto estigio: a espe-
ranca. Afinal, “[...] ndo estd na natureza humana
aceitar a morte sem deixar uma porta aberta

(12:121)
7 . Ao observar

para uma esperanga qualquer
o processo de luto, pelo qual muitos pais de
criangas com autismo passam, € possivel per-
ceber a ocorréncia de um processo de ressigni-
ficacio de vivéncias, e até de esperanca, contri-
buindo para que os pais possam ver a vida de
outra forma. Nesse sentido, podemos observar
claramente, nos trechos das versdes de sentido
a seguir, a fase de esperanca referida:
Sinto que a fase que Adara tem passado, junto com seu
marido, tem feito-a refletir sobre a figura de sua mde.
Essa figura que, durante muito tempo da sua vida, ndo
Jfoi bem compreendida quando moravam juntas, agora,

que ela é mulber e mde, vejo e sinto que ela compreende
melhor sua mde|...]

Ela [Acrux] ndo sabia me descrever bem o sonho, mas
a sensagdo que teve com ele e que revivel na sessdo é que
tudo contribui para seu crescimento e amadurecimento.

Dificuldades nos cuidados com a crianca

Das seis pessoas que foram atendidas, cinco
mulheres falaram das dificuldades encontradas
nos cuidados da sua crianca com autismo. Ao
mesmo tempo, destacaram o quanto € dificil
conciliar as tarefas de cuidado com os projetos
pessoais, como realizar um curso e outros obje-
tivos futuros.

O espectro autista, em decorréncia de suas
especificidades, demanda muito cuidado dos
pais e/ou cuidadores. Muitas familias sentem-se
incapazes diante do grande desafio que € cuidar
de uma criangca com tantas necessidades especi-
ficas. Muitas familias, inclusive, tém que refazer

6
seus planos futuros .

A familia nuclear, composta pelo marido e outros
filhos, fornece subsidios importantes que ajudam
a mulher a suportar a intensa rotina de cuidados
com a crianga autista. Os maridos contribuem prin-
cipalmente com o apoio econdmico, uma vez que as
mulheres renunciaram a sua carreira profissional ",

Nesse sentido, enquanto muitas mulheres
ficam no ambiente do lar, cuidando de seus fi-
lhos, seus maridos trabalham com o intuito de

manter o sustento financeiro da casa.
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Dentro do ambiente familiar, a mulher
¢ a principal cuidadora de seus filhos com au-
tismo. Em decorréncia disso estd mais propensa
ao desenvolvimento de estresse, devido as altas
demandas de sobrecarga com esses cuidados.
Esse alto nivel de estresse pode agravar a saide
fisica e psicologica dessas maes. Além disso,
outros fatores estao relacionados a essas sobre-

cargas, como: falta de apoio conjugal e excesso

(16,18)

de cuidados com o filho . A recorréncia dessa

questao € destacada em artigo de revisio sobre
o impacto do autismo na familia. Estudos "
destacam o quanto essa questdo € recorrente
“...] as maes tendem a apresentar maior risco de
crise e estresse parental que os pais, devido a de-
manda dos cuidados com a crianca. Conforme
estes autores, existe uma expectativa social de

que as maes tomem para si esses cuidados, as-
sumindo-os mais do que os pais.”"*?".

Por meio das versoes de sentido detalhadas
a seguir, & possivel observar:

Destacou [Acrux] com pesar que ndo conseguia nem
sequer sentar para almogar calmamente, pois sua fi-
lha ndo parava, logo tinba que ficar sempre de pronti-
ddo [...] Acrux destacou que também tem um filbo com
o diagnostico de autismo e TDAH e que cuidar sozinha
dele é muito dificil, ainda mais quando tem que cami-
nhar com os dois filbos ao mesmo tempo [...] destacou
o quanto era perigoso conciliar o cansaco corporal com
os cuidados com as criangas. Poderia ocorrer acidentes
em casa.

Adara, além de cuidar de seu filbo, tem grande desejo de
dedicar-se mais aos estudos, pois cursa faculdade. Mas
as atividades com seu filbo sdao enormes. Chegou a me
dizer que dorme com a crianga, para evitar de acordar
o marido durante a noite.

Agena quer fazer muitas coisas, como um curso de dese-
nho em 3D, mas também se sente impedida pela falta de
tempo, pois a maior parte dele ta cuidando de seu filbo
[...] ndo queria ficar mais com o companheiro, ndo gosta
mais dele, mas ndo era simples mudar de rumo. Mudar
de rumo envolvida, ter independéncia financeira para
langar voos mais altos.

Autores que analisaram o nivel de suporte
conjugal disponivel a maes e pais de criancas

. (16,20)
com autismo

verificaram que as maies es-
peram receber apoio de seus cdnjuges. Entre
os principais tipos de suporte desejados, des-
tacam-se: “1) oportunizar maior alivio materno
quanto aos cuidados da crian¢a com autismo; 2)

assumir maior responsabilidade disciplinar para




com o filho; 3) obter ajuda paterna de forma
espontanea, sem a necessidade de continuos pe-
didos de ajuda.”"*?.

Sentimos, nos atendimentos realizados, um
grande desejo dessas maes de dividir com seus
parceiros as responsabilidades da criacio de suas
criancas. Muitas mies destacaram a importancia
desse apoio paterno para o cuidado da crianca.
Ao mesmo tempo, pudemos notar a necessidade
dessas maes de dividir outras demandas, como
atividades de manutencio da casa e despesas
domésticas, além da companhia e do suporte do
companheiro.

Adara veio até o plantdo principalmente em decorréncia

de sua dificuldade de dividir com seu marido os cuida-

dos com seu filho [...] Porém, vem percebendo que a ma-
neira encontrada por ela, de melhor conviver com seu

parceiro, na verdade, é a pior maneira, pois estd cum-
prindo sozinbha com as obrigagoes de cuidado.

Muitas dificuldades que Canopus enfrenta com o ex ma-
rido, para que ele possa ajudd-la financeiramente para
os cuidados com o filbo.

Arcturus disse o quanto é dificil levar uma vida sem uma
Jfamilia e ter que cuidar sozinba de uma crianca com
autismo.

Eu senti que o marido era importante para Acrux, mas
sem diivida essa importancia também é em decorréncia
da presenca dos filbos que os dois tiveram. Acrux desta-
cou o quanto pais e mdes de criancas com autismo se
preocupam com suas mortes e como seus filbos ficardo.

Nesse sentido, destacou a importancia da figura do ma-

rido para as criangas.

As dificuldades que as familias de criangas
com autismo enfrentam siao muitas. Tais dificul-
dades também perpassam pelo sentimento de
suporte social vivenciado por esses pais. Uma
das pessoas atendidas no plantdo viu na nossa
pesquisa uma oportunidade de apelo social.
Destacou o quanto ¢ dificil realizar atividades
externas, se 2 mae/pai ndo tem com quem deixar
sua crianca. Nesse sentido, falou da necessidade
de espacos especializados para criancas com au-
tismo, que entendam as suas especificidades e,

acima de tudo, compreendam esse mundo.
Isolamento social das familias
O autismo de suas crian¢as muitas vezes gera

o isolamento social das familias, pois “[...] em

uma tentativa de poupar os filhos dos olhares

v
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discriminatorios ou mesmo da falta da com-
preensio por parte das outras pessoas, acabam
por restringir-se a ficar em casa™’?”.

Além disso, as dificuldades na aceitacao do
diagnostico também perpassam pela visio que
a sociedade tem em torno do autismo. Ouvimos
e percebemos, na fala de alguns pais, o quanto
aceitar o diagndstico € dificil em decorréncia do
peso do olhar dos outros. Estudo que analisa
a participacdo da familia no cuidado da crianca
com autismo também identificou: “[..] além
das dificuldades devido as pressdes internas
que acontecem desde o nascimento da crianca,
existem também pressdes externas, pois a socie-
dade tem muita dificuldade de conviver com dife-
rencas, sendo esse talvez um dos principais con-
5 (18:11)

flitos vividos pela familia: o preconceito.

Tanto Adara quanto seu marido ainda ndo lidam bem
com o diagnostico de seu filho. Isso também é um fator
que dificulta que Adara saia e se exponha em piblicol...]
Ainda ha dificuldades da propria familia em aceitar esse
diagndstico, com isso se recolbem com receio do mundo
[...] Aceitar é o primeiro passo para a aceitacdo do outro.

Nesse sentido, o contato da crian¢ca com
o mundo externo € importante, porém ¢é reali-
zado de maneira cautelosa. Muitos pais temem
as reacoes que seus filhos possam ter diante das
pessoas, como “[...] crise, grito, choro, agres-
soes verbais ou fisicas e ainda agitacio. Os pais
temem que esses comportamentos possam vir
a exposicao social e de vivenciar sentimentos de
vergonha, tristeza”””.  Além das dificuldades
externas, geradas pelo olhar dos outros, tém-se
os impasses advindos da propria familia, que
muitas vezes nio compreende as especificidades

do autismo. Desse modo:

[...] a familia passa a vivenciar também uma fragili-
dade psiquica, causada pelo medo da situacio nova,
diferente, inesperada, preconceito diante da socie-
dade. Os preconceitos existentes dentro da prépria
familia geralmente velados, e desconhecidos, que
eclodem no instante que entram em contato com
essa realidade familiar e social®'".

Em decorréncia dessas questdes, muitos pais
absorvem para si as dificuldades que por ventura
seus filhos possam vir a passar. Foi notado, por
meio da fala de um pai, o quanto ele se coloca

no lugar de seu filho, por vezes impedindo-o de
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construir sua propria historia. Ao abordarem essa

~ 8
questao, autores

avaliam que “[...] a familia
que tem esse tipo de reagcdo com sua crianca
autista, vive os problemas da crianca como se
fosse seu, tenta resolver qualquer conflito que
talvez ela possa enfrentar, pois a crian¢a tem que
ter sua propria individualidade, escolher por si

. . (18:79)
SO, expressar seus sentimentos” .

Aldebaran estd vivendo um tempo que ndo é dele e, por
vezes, tentando viver uma vida que ndo lhe pertence.
Precisa deixar seu filho viver [..]1 Com a vinda de seu
filbo, e seu diagnostico, Aldebaran fica com receio que
ele sofra as mesmas coisas que sofreu. Ele fica com receio
de que seu filbo sofra os mesmos preconceitos que pas-
sou. Mas que peso enorme ele poe para o filbo. Expressei
a Aldebaran o quanto ele coloca um peso enorme na vida
do seu filbho, de coisas que podem nem ocorrer. E uma
carga de energia gigante.

Os encontros realizados com os colabora-
dores desta pesquisa possibilitaram o desvelar
dos sentidos dos encontros plantonista-clientes,
pais de criancas com autismo, atendidos em um
Servico de Plantao Psicolégico. Cada pai/cui-
dador procurou espontaneamente por atendi-
mento; na oportunidade, aceitaram gentilmente
falar de suas experiéncias nesta pesquisa, com-
partilhando seus sonhos, dificuldades e dia a dia
com suas criangas.

As versoes de sentido explicitaram o quanto
a plantonista investigadora foi afetada pelos en-
contros realizados, considerando as experiéncias
de vida desses pais, suas visdes de mundo, pe-
didos de ajuda e, por vezes, uma necessidade de
“apenas” serem escutados. Os encontros foram
cheios de disponibilidade e abertura da parte de
todos os que estiveram no servico de plantio
psicolégico. Visualizaram naquele espaco uma
oportunidade de falarem de si, sem ressalvas,

com o intuito de se escutarem.

Conclusao

Esta pesquisa de inspiracio fenomenoldgica,
com base na Abordagem Centrada na Pessoa,
possibilitou que fossem desveladas as vivéncias
de pais e/ou cuidadores de crian¢as com au-
tismo. Ficou evidente que, apesar das diferencas
e singularidades apresentadas pelas historias

e demandas que os levaram a procurar o plantao
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psicolégico, hi caracteristicas que os unem iden-
tificadas como eixos comuns: luto diante do
diagnodstico de autismo, dificuldades com os cui-
dados com a crianga e isolamento social.

E relevante destacar, em relaciio a este estudo,
que nao ha a pretensio de esgotar e generalizar
a compreensio sobre os sentidos das vivéncias
de cuidadores de criancas com autismo, mas rati-
ficar que a pretensio € unir-se a outras pesquisas
ja realizadas e lancar luz e forca a essa tematica,
que se considera relevante.

Por fim, destaca-se a importincia de servicos
de plantao psicologico voltados para esses pais/
cuidadores, que, conforme esta pesquisa aponta,
530 pessoas que sofrem grandes impactos com

o autismo de seus filhos.
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