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RESUMO. Para pessoas com deficiéncia auditiva (DA) severa ou profunda pode ser indicado o implante
coclear (IC), dispositivo implantado na orelha cirurgicamente. Ha um nimero significativo de criangas com
DA e outras comorbidades, entre elas o Transtorno do Espectro Autista (TEA). O objetivo desse estudo foi
compreender a vivéncia de mées de criangcas com IC e diagndstico de TEA. O estudo foi de natureza
gualitativa e o método utilizado foi a investigacao fenomenoldgica, que consiste na apreensdo do fendmeno
tal como ele se manifesta para a pessoa que vivencia. Foram entrevistadas seis mées de criangas usuarias
do IC e com diagndstico de TEA. Os depoimentos foram submetidos ao processo de anélise fenomenoldgica
e se desvelou em sete categorias tematicas: O impacto das multiplas deficiéncias; Dedicagdo exclusiva aos
filhos; “Vinte e quatro horas correndo atras”; “So¢ esta faltando ele falar”; “O implante coclear foi uma béncgao
na minha vida e na dele”; Necessidade de apoio psicossocial; Como se sentem atualmente. As maes
revelaram como séo afetadas subjetivamente na sua relacdo com o filho com IC e diagnéstico de TEA,
indicando impacto negativo na qualidade de sua vida. O IC significou a possibilidade de seu filho participar
do mundo sonoro e elas poderem ter mais acesso ao mundo deles. A esperanca no desenvolvimento da fala
de seu filho passa a ser o sentido para continuarem a trajetdria. Destaca-se a necessidade de servigos de
suporte aos pais, a importancia do trabalho em equipe interdisciplinar e o estimulo a rede de apoio.

Palavras-chave: Implante coclear; autismo; relagcBes mée-crianca.

COCHLEAR IMPLANT AND AUTISM SPECTRUM DISORDER: THE EXPERIENCE OF
MOTHERS

ABSTRACT. Cochlear implant (Cl), a device surgically implanted in the ear, may be indicated for people
with severe or profound hearing loss (HI). A significant number of children are affected by HI and other
comorbidities, including Autism Spectrum Disorder (ASD). The objective of this study was to understand the
experience of mothers of children with Cl and diagnosis of ASD. The study had qualitative nature and the
method used was phenomenological investigation, which consists in the apprehension of the phenomenon
as it manifests itself to the person who experiences it. Six mothers of children with Cl and diagnosis of ASD
were interviewed. The statements were submitted to the process of phenomenological analysis and were
unveiled in seven thematic categories: The impact of multiple disabilities; Exclusive dedication to the
children; "Twenty-four hours running after it"; "The cochlear implant was a blessing in the life of both of us";
"It is as if he were speaking"; Need for psychosocial support; How they feel now. The mothers revealed how
they are subjectively affected in their relationship with the child with CI and diagnosis of ASD, indicating
negative impact on the quality of their life. The Cl meant the possibility of the child to participate in the
audible world and of they, as mother, to have more access to their world. Hope in the development of
their child's speech becomes the inspiration to continue the trajectory. The need for supporting services
aimed at parents, the importance of interdisciplinary teamwork and the encouragement of the support
network are highlighted in the study.
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IMPLANTE COCLEAR Y TRASTORNO DE ESPECTRO AUTISTA: VIVENCIA DE
MADRES

RESUMEN. Para personas con deficiencia auditiva (DA) severa o profunda puede ser indicado el implante coclear (IC),
gue es un dispositivo insertado en la oreja quirdrgicamente. Existe un gran namero de nifios con DA y otras enfermedades
asociadas, entre ellas el Trastorno de Espectro Autista (TEA). El objetivo de este estudio fue entender la vivencia de las
madres de los nifios con IC y diagnéstico de TEA. El estudio fue de naturaleza cualitativa y el método utilizado fue la
investigacion fenomenolégica que consiste en la aprehension del fenémeno tal como se manifiesta para la persona que
lo vive. Se entrevistaron a seis madres de nifios que usan el IC y con diagnoéstico de TEA. Las declaraciones se
sometieron a un proceso de analisis fenomenolégicas y se desarrollaron en siete categorias tematicas: El impacto de
multiples deficiencias; Dedicacion exclusiva a los hijos; “Veinticuatro horas atras’;"Solo esta faltando él hablar”; “El
implante coclear fue una bendicién en mi vida y en la de éI'; Necesidad de apoyo psicosocial; Cémo se sienten
actualmente. Las madres revelaron cémo se afecta subjetivamente la relacién con su hijo con IC y con diagnéstico de
TEA, mostrando un impacto negativo en su cualidad de vida. El IC significé la posibilidad de su hijo de participar en el
mundo sonoro Y ellas poder tener méas acceso al mundo de ellos. La esperanza en el desarrollo del habla de su hijo pasa
a ser el sentido para continuar la trayectoria. Se destaca la necesidad de servicios de apoyo a los padres, la importancia
del trabajo en equipo interdisciplinario y el estimulo a la red de apoyo.

Palabras-clave: Implantacién coclear; autismo; relaciones madre-nifio.

Introducao

A deficiéncia auditiva (DA) é definida como a perda total ou parcial da audicdo, podendo ser
congeénita ou adquirida. E classificada de acordo com o tipo (neurossensorial, condutiva ou mista) e o
grau (leve, moderada, severa ou profunda). Bevilacqua, Moret e Costa Filho (2011) explicam que para
as pessoas com DA severa ou profunda pode ser indicado o implante coclear (IC), dispositivo implantado
cirurgicamente capaz de estimular diretamente o nervo auditivo, para possibilitar o acesso ao mundo
sonoro e o desenvolvimento da linguagem oral.

Em torno de 40% das criangas com DA apresentam outras deficiéncias em comorbidade, sendo que,
destas, de 1,1 a 2,2% correspondem ao Transtorno do Espectro Autista (TEA) (Fitzpatrick, Lambert,
Whittingham & Leblanc, 2014). As pesquisas apontam que o diagnéstico de uma condicdo muitas vezes
leva a um atraso no diagndstico da outra (Jure, Rapin & Tuchman, 1991; Roper, Arnold & Monteiro,
2003). De acordo com a quinta edicdo do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(American Psychiatric Association, 2013), as criangcas com TEA apresentam déficits significativos em
trés principais areas: comunicacédo/linguagem, comportamento e socializacéo.

As pesquisas de Donaldson, Heavner e Zowlan (2004) e de Daneshi e Hassanzadeh (2007) referem
gue o uso de aparelho de amplificagdo sonora individual (AASI) ou IC para criangcas com perda auditiva
com diagndstico de TEA nao é contraindicado, no entanto, Tharpe et al. (2006) afirmam que o sucesso
na adaptacédo é variavel, ja que uma hiperresponsividade aos estimulos auditivos pode ser exibida por
essas criangas.

De acordo com Lachowska, Pastuszka, Lukaszewicz-Moszynska, Mikolajewska e Niemczyk (2017),
apos o IC, as criangas com TEA podem desenvolver habilidades de comunicacao, em alguns casos até
mesmo a compreensao da fala, 0 que é muito importante para a sensac¢do de seguranca da crianca,
tornando o contato com os pais mais facil. Entretanto, os autores observam que a comunicacgédo oral ndo
€ uma meta realistica provavel.

Somada a isso, Vernon e Rhodes (2009) enfatizam a dificuldade encontrada pela falta de acesso a
reabilitacdo especializada e de preparo dos profissionais para lidarem com as duas condicbes
associadas. Pesquisas mostram também que o fato de cuidar de uma crianga com deficiéncias multiplas
€ mais desafiador do que cuidar de uma crianca com uma deficiéncia, podendo ocasionar mais estresse
e impacto na qualidade de vida das maes (Cho & Hong, 2012; Hwang, 2008). Além disso, de acordo
com Perold (2001) sdo as maes que mais acompanham 0s pacientes no tratamento e passam mais
tempo com seus filhos.

Em revisao bibliografica realizada por Beers, McBoyle, Kakande e Dar Santos (2014), demonstrou-
se que a maioria dos estudos que descrevem a relacao entre DA e TEA aborda a avaliacdo audioldgica,
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habilitacéo e reabilitagdo auditiva e poucos descrevem o0s aspectos psicoldgicos que envolvem essas
duas condi¢des. Yamada e Valle (2014) procuraram abordar estes aspectos em relacdo ao uso do IC,
ao passo que Favero (2005) focou questdes familiares referentes ao TEA. Ja Donaldson et al. (2004) e
Wiley, Gustafson e Rozniak (2014) procuraram abordar os aspectos psicolégicos envolvidos nas duas
condic¢des, quando ocorrem em comorbidade.

Yamada e Valle (2014) realizaram um estudo com as maes das primeiras criancas que realizaram a
cirurgia de IC na Secéo de Implante Coclear do Centro de Pesquisas Audioldgicas do Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo (CPA-HRAC-USP). As
participantes relataram sobre o impacto do diagnéstico da DA, como acreditavam no IC como a cura de
surdez, a ndo aceitacao de seus filhos, o medo da cirurgia, a angustia da escolha e a emocéo durante a
ativacdo do dispositivo.

Além disso, relataram como abriram mao de si mesmas para se dedicarem a reabilitacdo de seus
filhos, o que acarretou em dificuldades na relagdo conjugal, na vida profissional, social e financeira e
mesmo em comprometimentos em sua propria saude. Como aspectos positivos, as maes relataram
sobre a luta para a superacao, o desenvolvimento da capacidade de enfrentamento dos problemas, do
apoio que receberam, a valorizagdo do trabalho em equipe e a importancia do apoio psicolégico durante
todo o processo.

Favero (2005) investigou, utilizando-se de entrevista, a sobrecarga emocional (estresse e
depresséo) e a qualidade de vida, a fim de conhecer as principais dificuldades decorrentes da demanda
de cuidados das mées com seus filhos com TEA e seus modos de enfrentamento. Os resultados
indicaram que a maior parte das maes apresentou estresse, duas apresentaram depressdo e uma
apresentou disforia.

As participantes utilizavam estratégias de enfrentamento centradas em praticas religiosas,
pensamentos fantasiosos e focadas no problema. Por meio da andlise das entrevistas apareceram o0s
seguintes temas: a trajetdria da familia buscando compreender o problema da crianca, na busca de
hospitais e profissionais de salde; o luto enfrentado pela familia e as dificuldades de lidar com a condicao
da crianca; as mudancas na dinamica familiar e a sobrecarga emocional com a racionalizacdo do
sofrimento; e o desamparo sentido quanto ao futuro do filho.

Em pesquisa realizada por Donaldson et al. (2004) com pais e méaes de criancas com diagnéstico
de TEA, procurou-se avaliar as impressdes subjetivas do IC na qualidade de vida antes e depois do
implante. A maioria dos participantes indicou que recomendaria o IC a outras familias em situacao
similar. Os pais também reportaram beneficios do IC que incluiram: mudangas no comportamento, na
comunicacdo e aumento na consciéncia dos estimulos do ambiente. Além disso, relataram aumento na
reacdo a musica e outros sons, vocalizagbes, contato visual, uso de gestos para comunicacdo e
respostas a perguntas.

As familias das criancas que foram diagnosticadas com TEA antes da realizacdo do IC reportaram
pouca ou nenhuma mudanca em relacéo as interacdes com o0s irmaos e outras criangas ou em relacao
a rotina da familia. Por isso, os autores destacam a importancia da discussao desses aspectos com 0s
pais de criancas com TEA que consideram realizar o IC e afirmam que eles devem compreender que a
intervencdo cirdrgica pode ter pouco ou nenhum efeito direto sobre os comportamentos relacionados ao
TEA.

Jé& as familias de criangas diagnosticadas com TEA, depois da realizacao do IC relataram que seus
filhos ndo se desenvolveram tanto quanto eles esperavam. Assim, 0s autores ressaltam a importancia
do preparo pré-operatério por equipe interdisciplinar que deve incluir informacdes sobre o possivel
impacto das diferencas individuais ou mesmo de deficiéncias ainda ndo diagnosticadas no
desenvolvimento da crianga, para que 0s pais tenham expectativas mais adequadas a realidade.

Wiley et al. (2014) também apresentaram questdes para um grupo de pais e maes sobre o impacto
do diagnéstico duplo e sobre os recursos de reabilitagdo. As familias descreveram varias estratégias de
comunicacédo (oral, sinais, escrita) e priorizaram o foco no comportamento do dia a dia ao invés do
desempenho académico. Os ambientes educacionais especiais foram percebidos como (teis no
tratamento, entretanto os pais ressaltaram a falta de profissionais especializados no atendimento de
criancas com DA e TEA e relataram que tém encontrado a internet como um recurso para obter
informacdes e trocar experiéncias com familias com necessidades semelhantes.
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Pelo que foi exposto, ressalta-se a necessidade de compreender, com maior profundidade, as
experiéncias dos familiares de criancas com as duas condi¢cdes presentes. Sendo assim, 0 objetivo
desse estudo foi compreender a vivéncia de méaes de criancas com IC e diagnostico de TEA, buscando
descrever os aspectos significativos de sua experiéncia.

Método

Inicialmente o projeto foi submetido para apreciacédo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do HRAC-USP, local onde foram coletados os dados, tendo sido aprovado em sua integra
(CAAE 49065915.4.0000.5441). Foram incluidas na pesquisa maes de criancas com IC e diagndstico
confirmado de TEA e excluidas as maes de criancas com suspeita de TEA e mées de criangas com
outras comorbidades.

As maes foram convidadas a participar da pesquisa nos dias de retorno agendados no servigo.
Todas as participantes foram informadas sobre o objetivo da pesquisa e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Participaram da pesquisa seis maes de criancas com IC e diagnéstico de TEA, que compareceram
ao retorno agendado no servigo, suspendendo a inclusdo de novas participantes, pois os significados
expressos nos depoimentos se mostraram suficientes para compreender o fenémeno investigado. Foi
utilizado o critério da “repetitividade” que expressa o mostrar-se do fendbmeno em sua esséncia,
sinalizando o encerramento da coleta de dados (Boemer, 1994). As participantes tinham idades entre 24
e 43 anos e escolaridade desde o ensino fundamental incompleto até o ensino superior completo.

Segundo Holanda (2006), a entrevista fenomenolédgica é um recurso metodoldgico apropriado para
explorar a vivéncia de um determinado fenébmeno. Significa a possibilidade de explorar o vivido sob a
Otica da participante da pesquisa. Dessa maneira o entrevistador busca desenvolver um clima em que o
entrevistado sinta-se livre para expressar o que foi solicitado. O primeiro busca ouvir o depoimento do
segundo, sem emitir juizos de valor, captando o depoimento tal como ele esta sendo descrito (Valle,
1997).

Na presente pesquisa foram realizadas entrevistas abertas, individuais, sem limite de tempo,
buscando compreender as maes participantes do estudo, com a seguinte questao norteadora: “Como
tem sido a sua vivéncia com o seu filho, com o implante coclear e o autismo?”.

Trés entrevistas foram realizadas na presenca dos filhos das participantes, a pedido delas, ja que
eles néo ficavam sob os cuidados de desconhecidos, comportamento comum em criangas com TEA.
Entretanto, de acordo com Paula, Padoin, Terra, Souza e Cabral (2014), durante o desenvolvimento da
entrevista pode haver intercorréncias, como ruidos, movimentos do ambiente e interferéncias de outras
pessoas, o0 que pode reduzir ou interromper a atitude relacional estabelecida, contudo, ndo inviabilizam
a conducdo das entrevistas, desde que sejam feitos 0s ajustes necessarios, 0 que exige atengéo,
disponibilidade, envolvimento e esforco para alcancar a atitude fenomenoldégica.

As entrevistas foram gravadas, transcritas na integra para a analise dos depoimentos, utilizando-se
do método qualitativo na perspectiva fenomenolégica sugerida por Martins e Bicudo (2005). Por meio da
verbalizacdo das maes pretendeu-se apreender os significados atribuidos a sua experiéncia, a fim de
compreeder o fenbmeno tal como ele se apresenta a partir dos sentimentos e pensamentos da realidade
vivenciada.

Primeiramente os depoimentos de cada participante foram lidos para compreensdo global, da
experiéncia de cada um, sem buscar qualquer interpretacdo do que foi exposto. Apds essa etapa, foi
realizada uma nova leitura, focalizando o fendmeno em estudo, discriminando as unidades de significado
de cada depoimento. Em seguida, o pesquisador expressa o significado psicolégico contido nos
depoimentos de cada unidade de significado, buscando as convergéncias e divergéncias. Por fim, foi
realizada uma sintese das unidades de significado, configurando as categorias tematicas, integrando os
significados nela contidos, para a compreensao dos dados obtidos e posterior discussao com a literatura.
Os trechos dos depoimentos das maes foram identificados por nomes ficticios, da méae, do filho e de
outros familiares, a fim de preservar a identidade pessoal e a privacidade das participantes e seus
familiares.
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Resultados e discussao

Pela andlise dos depoimentos, o fendbmeno “vivéncia de maes de criangas com implante coclear e
diagnostico de transtorno do espectro autista” desvelou-se em sete categorias tematicas, a saber: O
impacto das multiplas deficiéncias; Dedicagao exclusiva aos filhos; “Vinte e quatro horas correndo atras”;
“O implante coclear foi uma béncgao na minha vida e na dele”; “So esta faltando ele falar’; Necessidade
de apoio psicossocial; Como se sentem atualmente.

O impacto das multiplas deficiéncias

Ao contarem sobre o momento da descoberta do TEA, além da DA, as mées relataram sentimentos
de choque e profunda tristeza com a noticia de mais um diagndstico, ou seja, da dupla deficiéncia e
desconstrucéo da esperanca cheia de possibilidades positivas para os filhos. Para elas esse momento
significou o “desmoronamento” de seus sonhos, medo e preocupagodes:

Entdo eu tive um baque, eu fiquei triste pelo fato de ele ter duas deficiéncias, ndo bastava uma,
digamos assim. Eu fiquei triste, chorei, porque com o implante a gente pensou: “Pronto, salvei a vida
do meu filho, ele vai comecar a falar, vai conviver com as outras criangas, ndo vai ter dificuldade
nenhuma.” E veio isso. O que pegou mesmo foi ter os dois juntos (Bete).

Quando ela foi diagnosticada com deficiéncia auditiva eu aceitei super bem. .... E ai quando eu recebi
o diagndstico do autismo, ai tudo mudou. Agquela mae que era calma, que era tranquila .... ai eu
desmoronei! Eu desmoronei porgue foi muita coisa, sabe? Eu ndo consegui lidar (Cristine).

Favero (2005), em seu estudo com mées de criangas com TEA, também observou mudancas de
expectativas e preocupacdes com relagdo ao futuro dos filhos, em especial nas maes de criangas com
sintomas mais severos, mais dependentes de cuidados e menor probabilidade de autonomia ou maes
com menos recursos financeiros e acesso a servigos. Pelo relato de Cristine, pode-se perceber que a
descoberta do TEA, além da DA, também a deixou preocupada e insegura com o futuro de sua filha, o
gue a emociona muito:

O que me preocupa muito é o futuro dela, como vai ser na fase adulta, se ela vai poder trabalhar, se
ela vai ser autossuficiente, porque me preocupa quando eu nao tiver mais aqui. Quem vai cuidar dela?
.... Como que ela vai ser tratada em sala de aula, se vai ter preconceito, sabe, se eles vao deixar ela
num canto (chora) (Cristine).

Vernon e Rhodes (2009) ja apontaram dificuldades no processo de reabilitacdo especializada e a
falta de preparo dos profissionais para lidarem com as duas condi¢cdes associadas. Pelo relato de Sara
pode-se perceber que as dificuldades enfrentadas em lidar com o despreparo de profissionais geram
ainda mais inseguranca sobre como lidar com sua filha e dificuldades em visualizar um bom progndstico.

Eu ja tinha me conformado de ela ndo ouvir, mas ai veio o autismo e ai € complicado e ndo tem
especialista direito, ninguém sabe falar direito o que é .... Eu ja tinha na minha cabeca que ela ia usar
o aparelhinho, acho que eu pensava assim, que ela ia falar e ia dar tudo certo. Ai depois que eu fui
ver que as coisas foram mais dificeis .... Ai eu ja falei: “pronto, ndo vai ter fim isso nunca” Porque
vocé acha que um dia vai melhorar e ai aparece uma coisa pior, que s6 0 tempo pra ver como vai ser
(Sara).

Com a DA, a mée ainda apresentava perspectivas positivas quanto ao futuro de sua filha, entretanto,
pelo diagndstico de TEA ocorre o rompimento das expectativas construidas e o futuro passa a ser “pior”
e “sem fim”:

Dedicacdo exclusiva aos filhos

Assim como relatado por Perold (2001), sdo as maes que mais acompanham as criancas no
tratamento e passam mais tempo com seus filhos, apresentam-se como as cuidadoras principais, ficando
responsaveis por quase todo o trabalho diario a fim de suprir suas necessidades. As participantes desse
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estudo também relataram dedicacdo exclusiva para as criancas, 0 que revela o modo como foram
impactadas no seu cotidiano:

Meu marido nunca foi de participar de nada com o meu filho, entdo assim, tudo era eu. Ai quando eu
Vi que era eu que tinha que correr atras do prejuizo eu falei assim: “Se eu for ficar doente também
quem é que vai cuidar dele?” (Loreta).

Bete demonstra acreditar que ninguém cuidaria melhor do seu filho do que ela mesma. Passa tantas
horas se dedicando a ele que até mesmo sente-se vazia quando ele ndo esta por perto. Demonstra
vivenciar uma relacao de dependéncia em que se sente fundida com o filho, o que pode até mesmo
prejudicar o processo de individuacdo e a capacidade de fazer discriminacdes entre o eu e o0 outro:

A mée que cuida, que zela. Até quando meu filho estd com uma dor de barriga eu ja sei, sé pelos
olhinhos dele. E uma pessoa estranha ja ndo tem esse mesmo olhar .... Eu sinto falta quando ele néo
esta comigo, quando ele esta na escola eu fico assim: “Cadé meu apéndicezinho?”. Porque eu
costumo ficar sempre com ele, se ndo eu me sinto vazia, ele fica o tempo todo comigo e eu cuidando
dele (Bete).

Yamada e Valle (2014), em seu estudo com mées de criangas com IC, e Favero (2005), em sua
pesquisa com maes de criancas com TEA, também relataram como elas abrem mao de si mesmas para
se dedicarem a reabilitacdo de seus filhos, o que pode acarretar mudancas na dinamica familiar e
dificuldades na vida profissional, social e financeira. No presente estudo as maes também relataram que,
por se dedicarem exclusivamente aos filhos, deixaram seus empregos, 0 que para elas é vivenciado com
muito pesar. Para Cristine, sua filha passa a ser a prioridade. “Desde que a Joana nasceu eu me dediquei
totalmente a ela. Eu deixei tudo! Deixei o trabalho e me dediquei exclusivamente pra Joana, e continuo
ainda, porque eu ndo voltei a trabalhar” (Cristine).

Bete refere-se ao seu trabalho como fonte de renda e de satisfacdo pessoal, coisas de que ela abriu
mao para poder se dedicar aos cuidados com o filho.

O Unico momento que eu tenho pra trabalhar seria o horario da escola, porque até pra levar na terapia
tem que ser eu. E porque eu sempre trabalhei, mesmo antes da formag&o, sempre busquei trabalhar,
ter minha prépria renda e eu ndo estou trabalhando no momento, ndo estou tendo renda nenhuma.
Isso sim, pra uma mulher também é dificill Pra quem sempre teve uma renda (Bete).

Ja Margarete ndo quis abrir mao de sua realizacao profissional, entretanto apresenta sentimentos
ambiguos vivenciando conflitos constantes e muita culpa por néo se dedicar exclusivamente ao seu filho.

Eu tento me realizar profissionalmente, sequir minha carreira .... As vezes eu ainda fico muito triste,
as vezes eu me culpo: sera que eu estou conseguindo fazer as duas coisas perfeitamente?” Porque
€ um conflito, nés que somos mulheres, quando a gente se torna mée a gente ama o filho e quer fazer
tudo pelo filho, mas a gente ndo pode abrir mdo da nossa realizagdo (Margarete).

“Vinte e quatro horas correndo atras”

Estudos mostram que o fato de cuidar de uma crianga com deficiéncias multiplas é mais desafiador
do que cuidar de uma crianga com uma deficiéncia, podendo causar mais estresse e impacto na
gualidade de vida das mées (Cho & Hong, 2012; Hwang, 2008). Mais especificamente sobre a rotina de
reabilitacdo para criancas com IC e TEA as maes citaram acompanhamento com neuropediatra, sessdes
de fonoterapia, terapia ocupacional, psicoterapia, fisioterapia, equoterapia, entre outros, além de
retornos frequentes ao CPA-HRAC-USP para revisdo e avaliacédo do IC.

Eu queria que o maximo que ela pudesse conseguir, ela conseguisse. Porque vocé luta pra isso, vocé
faz fono, vocé faz as coisas pra que ela melhore. E tanta coisa, vai naquele lugar, vai naquele médico.
Vocé vai, vai, vai! .... E vinte e quatro horas correndo atras (Sara).

No dia a dia com seus filhos, as maes apresentam-se constantemente em alerta, ndo conseguem
relaxar e podem apresentar muita ansiedade. “Eu vou fazer o servigo de casa e fico presa correndo atras
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dele. Tem dias que eu vou falar pra vocé, é aquele dia que vocé vai deitar a noite e .... eu sinto que eu
estou ligada no 220!” (Corine).

Minha mée, por exemplo, vem pra ca, se eu precisar ir ao banheiro e o Murilo precisar ficar com
alguém, ele fica no quarto com a minha mae e eu vou no banheiro. Por mais que o banheiro seja na
suite, mas ele pode aprontar alguma coisa e se machucar ali e eu estou no banheiro, tomando banho,
ou fazendo xixi, ou outra coisa (Bete).

As maes também relatam “crises” que podem ser apresentadas por algumas criancas referentes ao
TEA. Pelo comportamento nervoso, agitado e algumas vezes até mesmo agressivo, pode haver
necessidade de contencao fisica. Nesses casos, as maes relatam desgaste fisico e sentem falta da forca
masculina do pai. “Eu ndo tenho mais forga com ele .... As pessoas me perguntam: “Minha filha, o que
vocé faz pra emagrecer?”, e eu falo: “fica um més com o Murilo que vocé emagrece”, porque ele néo
para!” (Bete).

Ela ja teve umas quatro, cinco crises bem dificeis, que ela ficou mais de meia hora chorando e se
debatendo e ndo tem o que fazer, nessas horas é segurar ela pra ela ndo se machucar e tentar
acalmar e ela, assim, esgota. Essas sdo as horas, assim, que eu mais sinto falta do meu esposo
(Cristine).

Na rotina de retornos para os atendimentos no CPA-HRAC-USP, as méaes também enfrentam
dificuldades pela falta de estrutura para receber as criancas com DA e TEA. “E dificil estar vindo pra ca
.... fica dificil esperar la em baixo, ai tem outras criangas que ele vai pra cima, entdo se vocé ndo segurar
ele acaba machucando alguém (Corine). Quando eu venho pra Bauru eu chego morta em casa, porque
ele ndo para. Ele fica toda hora andando pra um lado, andando pro outro la em baixo” (Bete).

Destaca-se mais uma vez dificuldades no processo de reabilitacdo especializada e a falta de preparo
dos profissionais e da instituicdo para o atendimento de pacientes com multiplas deficiéncias ou casos
especiais, como ja foi citado por Vernon e Rhodes (2009).

“0 implante coclear foi uma béng¢ao na minha vida e na dele”

Assim como observado pelo estudo de Donaldson et al. (2004), a maioria das participantes desse
estudo relatou que recomendaria o IC a outras familias com criangas com TEA. Também citaram
beneficios do IC que incluem mudancas no comportamento, ha comunicagao e aumento ha consciéncia
dos sons ambientais.

As mées relatam muita satisfacdo com o IC e acreditam que enfrentariam ainda mais dificuldades
em seu dia a dia se seus filhos com DA e TEA ndo tivessem realizado a cirurgia. O IC significa para elas
a possibilidade do filho participar do mundo sonoro e delas terem acesso ao mundo do filho. “Sé de ver
que ela estava reagindo a minha voz, ja comegou a entender as coisas .... Melhorou muito eu acho,
sabe? Porque antes ela ndo dava muita atencéo pra quando a gente chamava” (Sara).

O implante coclear pro Luan foi uma béncgéo, na minha vida e na dele .... Eu agradeco a Deus todos
os dias que esse diagnostico veio depois do implante .... Agora imagina se ele néo fosse implantado,
ia ser dificil pra mim e muito mais dificil pra ele, porque ele ndo vai me ter pra vida toda (Loreta).

Eu gostaria de deixar bem claro que o implante fez muita diferenca na vida da Joana, talvez ela nunca
fale (se emociona), mas ela escuta o barulho, os sons do dia-a-dia, ela sabe identificar o telefone
guando toca, a campainha, ela me escuta.... E se ndo fosse o implante ela estaria num mundo so dela
e eu ndo poderia ter acesso, seria muito mais dificil (Cristine).

“So esta faltando ele falar”

Como j& foi descrito por Lachowska et al. (2017), apés o IC, as criangas com TEA podem desenvolver
habilidades de comunicacdo, como a compreensao da fala, entretanto, a comunicacao oral pode nédo ser
uma meta esperada. Assim como observado pelo estudo de Donaldson et al. (2004), com a realizagédo
do IC, mesmo ap6s o diagnéstico do TEA, as mées desse estudo também apresentam expectativas
muitas vezes irreais com relacdo ao desenvolvimento da fala. Sentem dificuldades em se comunicar com
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seus filhos, ficam frustradas e tristes com o atraso na linguagem oral e relatam que seus filhos ndo se
desenvolveram tanto quanto elas esperavam. “E o que eu falo pra todo mundo, sé esté faltando ele falar.
A hora que ele falar, acabarao os problemas” (Loreta). “Ninguém sabe, nem vocé, nem eu, nem ninguém,
se ela vai falar ou néo. .... A comunicacéo € uma preocupacado grande porque pra tudo a gente tem que
se comunicar” (Cristine).

Entdo a gente esta tendo essa dificuldade de ter essa comunicagdo com ele. Ja tentei ver se ele
consegue fazer Libras e ele ndo quer .... entao ele ndo tem uma comunicagéo .... Como se comunicar
com uma crianca autista e surda? (Bete).

Margarete e Sara, mesmo tendo sido orientadas sobre as dificuldades de comunicagéo
apresentadas pelas criancas com TEA, parecem vivenciar um processo de negacéao da realidade, como
uma forma de evitar maior sofrimento emocional.

Toda vez que eu venho aqui no Centrinho agora com o Diego pés-implantado, eu saio daqui um pouco
triste. Porque eu ainda tinha uma expectativa que depois de um ano ele estaria ja falando algumas
coisas, que ele iria desenvolver mais, eu esperava um pouco mais dele (Margarete).

Eu sei que ela ouve tudo, ela ouve super bem, mas ela ndo consegue falar. Entdo, eu sei que tem
autista que nao fala mesmo, mas ai no caso dela eu fico pensando, se for um espectro autista, um
autismo causado pelo que aconteceu com ela, pode ser diferente de uma crianga que nasce com o
autismo (Sara).

Assim, destaca-se a importancia do atendimento interdisciplinar, como enfatizado por Donaldson et
al. (2004), na fase pré-cirdrgica, que deve incluir informacgdes sobre as diferencas individuais de cada
crianca e outras dificuldades associadas que podem interferir no desenvolvimento da linguagem oral,
para que 0s pais tenham expectativas mais adequadas a realidade.

Necessidade de apoio psicossocial

O CPA-HRAC-USP atua, por meio de uma equipe interdisciplinar, no atendimento pré e pés-cirargico
do programa de IC. O psic6logo, enquanto integrante da equipe, atua em varios momentos, no grupo de
acolhimento de casos novos, ha avaliacdo psicologica, no processo de decisdo e preparo psicologico
para cirurgia, no acompanhamento psicolégico na internacéo e durante o processo de reabilitagédo por
meio de atendimentos individuais e grupais aos pacientes e familiares.

Rezende, Yamada e Morettin (2015) realizaram um estudo com o objetivo de compreender a
experiéncia dos pais de criancas usuarias de IC ao participarem do grupo de apoio psicossocial oferecido
pelo servico. As familias destacaram a importancia do grupo para a troca de experiéncias com
aprendizagem e esclarecimento de duavidas, motivagdo para a reabilitagdo, suporte emocional,
sentimento de pertencimento, identificacdo de emocdes semelhantes e processo de reflexdo.

No presente estudo, as maes também relataram a necessidade de uma troca de experiéncias com
outros pais no grupo. “Todo mundo troca experiéncia .... E bom quando todo mundo fala porque cada
um tem uma coisa pra contar. Cada um tem uma experiéncia” (Sara).

Entéo, eu acho muito gratificante quando eu venho aqui, porque a gente vé a experiéncia de muita
gente.... Entdo antes de eu participar desse grupo eu ficava meio isolada, eu falava assim: “gente,
mas porque que s6 o Luan que néo esta falando?” Mas ai eu vou ver pra frente as outras pessoas
relatando a histdria e também tem outros casos, ndo é s6 o Luan entendeu? (Loreta).

J& Bete explica que ndo se sente bem em participar do grupo de pais e acompanhantes de criangas
com IC, realizado no CPA-HRAC-USP, pois considera que ndo tem nada a aprender, nem a ensinar,
visto que suas experiéncias vivenciadas sao muito diferentes das dos outros pais de criangas com DA,
mas que ndo tém TEA em comorbidade. Por causa disso, até mesmo sugere que seja criado um grupo
especifico de mées de criangas com TEA e IC, indicando a necessidade de compartilhar experiéncias
com casos semelhantes ao seu.
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Entdo eu acho que tem que ter essa troca, ja que tem essa troca pra surdez, tem que ter essa troca
também pra crianga que tem a surdez com o autismo. Porque as vezes o0 que uma aprendeu, soube
lidar, a outra ndo soube, mas passa pra outra (Bete).

As maes demonstram sentir a necessidade de um apoio profissional para ajuda-las a enfrentar as
dificuldades emocionais que vivenciam na relacdo com seus filhos. “Eu passo na psicologa 1a. Eu mesmo
pedi. Eu falei: “pelo amor de Deus, me arruma uma psicologa” (Corine).

Por meio de psicoterapia as mades podem entrar em contato com seus ideais, frustracbes e
idealizacdes relacionadas as condicdes de seus filhos (Favero, 2005). O psicélogo, por meio de uma
escuta atenta e qualificada, busca compreender e acolher as experiéncias das maes, esclarecendo o
significado de seus sentimentos (Yamada & Valle, 2014). “Eu estou indo em uma psic6loga na minha
cidade.... e junto a gente trabalhava algumas coisas com relacdo a Joana, a aceitacéo....
emocionalmente eu estava abalada.... Acho que eu ja melhorei bastante” (Cristine).

O apoio dos familiares, cénjuges e outros profissionais também é percebido pelas mdes com grande
importancia. “Quando eu estava desanimando, desistindo do implante.... ele (hamorado) falou: “Vamos
continuar lutando, vamos insistir’.... E com o Fabio (namorado) que eu compartilho as minhas
expectativas em relacdo ao Diego” (Margarete). “Eu senti muita falta da minha mée, do meu irméo e da
minha familia. Foi uma fase muito dificil pra mim, porque foi quando eu percebi realmente que ela tinha
autismo” (Cristine).

Eu tenho uma fono muito boa, sabe, ela sempre me orienta quando eu estou perdida.... Nossa, ela
sabe tudo, tudo, tudo da Eduarda.... ela que me fez correr atras de diagnéstico, ela que me fez vir pra
Bauru, tudo foi ela que me ajudou (Sara).

Desse modo, destacam-se a importancia do incentivo a rede de apoio e a necessidade do suporte
psicolégico as méaes visando contribuir para o bem- estar e melhor qualidade de vida.

Como se sentem atualmente?

Assim como observado pelos estudos de Yamada e Valle (2014), com mées de criangas com IC, e
Favero (2005), com maes de criancas com TEA, as participantes deste estudo também relataram sobre
a luta para a superacgéo e o desenvolvimento da capacidade de enfrentamento dos problemas. “Hoje eu
estou muito mais forte do que no comeco, quando eu descobri tudo. Assim, a gente vai passando, vai
esquecendo e vai vendo a melhora dele” (Loreta). “Entdo assim de imediato... agora ndo, agora eu ja
aceito, ja li muito.... tento aprender mais com as outras maes” (Bete).

Hoje eu j& estou mais conformada com isso.... Ele ndo emite nenhuma palavrinha sequer, entéo eu
ainda fico triste por isso, porque eu queria que ele estivesse evoluindo mais, mas eu consigo ver isso
e ficar mais tranquila, coisa que antes eu entrava em depressao, ia chorar.... € hoje em dia eu procuro
nao fazer isso mais (Margarete).

Ent&o acho que virou uma rotina minha. E que eu aprendi a viver assim e vai sendo assim, esperando
tudo melhorar!.... A gente tem que lutar, ndo pode parar (Sara).

Com o tempo as maes aprendem a lidar com as demandas, superando as dificuldades e sentindo-
se mais fortalecidas e motivadas. Para algumas, perceber as limita¢cdes dos filhos passa a fazer parte
da realidade que ja ndo é tdo dolorosa, entretanto precisam continuar buscando seus recursos internos
para poderem continuar a sua trajetdria com o filho que tem TEA e usa o IC.

Consideragoes finais

Este estudo se propds a compreender a vivéncia de mées de criangas com IC e diagndstico de TEA,
para apreender os significados e sentidos atribuidos por elas a essa experiéncia. Foi utilizada a
metodologia de investigacdo fenomenoldgica, que possibilitou adentrar o mundo subjetivo das
participantes.
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Pode-se afirmar que os objetivos do estudo foram alcancados na medida em que a analise dos
depoimentos das maes ajudou a ampliar a compreensao sobre o tema. As mées participantes desse
estudo revelaram como séo afetadas subjetivamente na sua relacdo com o filho com IC e diagnéstico
de TEA, indicando altos niveis de estresse e o impacto na qualidade de sua vida. Mostraram a
importancia da rede de apoio familiar e da equipe de profissionais. O IC significou a possibilidade de seu
filho participar do mundo sonoro e elas poderem ter mais acesso ao mundo deles. A esperanca no
desenvolvimento da fala de seu filho passa a ser o sentido para continuarem a trajetéria. Sentem-se
mais fortalecidas e motivadas, aprendendo a lidar com as demandas de o filho ter o TEA e ser usuario
do IC.

Vale ressaltar que novos significados e sentidos podem ser apreendidos a partir de novos olhares e
leituras. Entende-se que essa pesquisa abre portas para diversas possibilidades de futuras
investigacBes com outras maes, outros familiares, ou mesmo os proprios pacientes.

Os resultados deste estudo possibilitam refletir sobre a urgente necessidade de investimento em
politicas de saude centradas na familia e servicos de suporte aos pais de criancas com DA e TEA, bem
como programas de atualizacdo e capacitacdo de profissionais da area da salde. No que se refere ao
programa de IC do CPA-HRAC-USP, deve-se pensar em novas acdes, considerando as necessidades
apontadas neste estudo. Assim, é preciso refletir em como atender as demandas dessas maes, bem
como desenvolver novos projetos de pesquisa que considerem o suporte integral as familias das
criangas com DA e TEA.

Acredita-se que pesquisas como esta possam auxiliar os profissionais da area da salde a
compreenderem as implicagdes de se ter um filho com DA e TEA, o que pode ajudar as equipes nas
orientacBes e atendimento aos familiares, buscando a¢gbes mais humanizadas. Desse modo, destaca-
se a importancia do trabalho em equipe interdisciplinar, da rede de apoio e da necessidade do suporte
psicolégico as mées visando contribuir para o bem-estar e melhor qualidade de vida das familias de

criangas com IC e TEA.
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