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RESUMO

Diante dos desafios do cuidado de uma crianca com Transtorno do Espectro Autista (TEA), as
maes se deparam com uma realidade diferente da idealizada, muitas vezes, reduzidas a condicéo
materna, um dever vinculado a suposta “habilidade inata” para o exercicio da maternagem.
Diante disto, buscou-se identificar como se constitui a maternagem de maes de criangas com
TEA e compreender os sentidos da maternagem para essas maes. A obtencdo dos dados deu-se
por meio de entrevistas semidirigidas, analisadas segundo a hermenéutica de Ricoeur. Os temas
evidentes destacaram a experiéncia do descobrir e do adaptar-se a rotina do cuidado de um filho
neuroatipico, 0 modo peculiar como essas maes expressam suas vivéncias e as dificuldades
encontradas para o exercicio de multiplos papéis. Os enlaces entre a conjugalidade e o
preconceito figuram entre as principais demandas que demarcam existéncias limitadas pela
maternagem de criancas com TEA.

Palavras-chave: maternagem, fenomenologia, transtorno do espectro autista.

ABSTRACT

Faced with the challenges of caring for a child with Autism Spectrum Disorder (ASD), mothers
are faced with a reality different from the idealized one, often reduced to the maternal condition,
a duty linked to the supposed "innate ability" for the exercise of mothering. In view of this, we
sought to identify how the mothering of mothers of children with ASD is constituted and to
understand the meanings of mothering for these mothers. Data were obtained through semi-
structured interviews, analyzed according to Ricoeur's hermeneutics. The evident themes
highlighted were the experience of discovering and adapting to the routine of caring for a
neuroatypical child, the peculiar way in which these mothers express their experiences and the
difficulties encountered in exercising multiple roles. The links between conjugality and
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prejudice are among the main demands that demarcate existences limited by the mothering of
children with ASD.

Keywords: maternity, phenomenology, autism spectrum disorder.

1 INTRODUCAO

O termo “‘autismo” foi utilizado pela primeira vez em 1911 por Leo Kanner, para
designar uma condicao neuroatipica que se caracteriza pela perda do contato com a realidade.
Em 1943, 0 mesmo autor usou essa expressdo para descrever o comportamento de 11 criangas
que apresentavam dificuldade para estabelecer contato afetivo e interpessoal, que julgou ser
derivado da esquizofrenia (Klin, 2006).

Klin (2006) aponta que, no estudo de Kanner, as maes das criangas investigadas eram
definidas como frias, distantes e de elevada capacidade intelectual, sendo este um fator
desencadeante para o que ele chamou de “DistUrbios Autisticos do Contato Afetivo™.

Durante as décadas de 1950 e 60, varios tedricos se posicionaram a respeito do autismo,
especialmente aqueles vinculados a psicandlise. A crenca corrente comunicava que 0 autismo
era causado por pais pouco responsivos emocionalmente a seus filhos, sobretudo, pelas maes,
que naquela época foram denominadas de “maes geladeiras”, em alusdo ao suposto
comportamento frio das genitoras (Klin, 2006).

Até hoje, a hipdtese lancada por Kanner ndo foi cientificamente comprovada e, apesar
de outros estudos terem identificado que ndo ha diferenca significativa entre a afetividade de
pais de criangas autistas e de criangas ndo autistas, sua tese ainda ecoa (Klin, 2006).

Pinho (2015, p.26) explica que com a publicagdo do DSM V (APA, 2014), elimina-se
todos os subtipos similares de transtornos autisticos, passando-se a diagnosticar os individuos
em um unico espectro, com diferentes niveis de gravidade. Assim, os Transtornos Globais do
Desenvolvimento, que no DSM 1V incluiam o Autismo, Transtorno Desintegrativo da Infancia
e as Sindromes de Asperger e Rett foram absorvidos por um Unico diagnostico, denominado
Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Em virtude de o DSM V ter simplificado o diagnéstico, houve criticas sobre as
mudangas, pois diziam existir diferencas significativas entre os varios transtornos similes. A
APA, em oposicdo, afirmava ndo existir vantagens diagnosticas e terapéuticas nessa
diferenciacdo, j& que a dificuldade em subclassificar o transtorno poderia causar confuséo e
dificultar o diagnostico (Aradjo & Lotufo Neto, 2014).
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O dissenso tedrico e clinico, ao longo dos anos, refletiu na complexidade diagndstica
dos casos de autismo que, intuia-se, eram significativamente subnotificados (Monteiro et al.,
2017). Nas altimas décadas, com 0 aumento do nimero de pesquisas sobre essa populacdo e
suas familias, maior difusdo e acesso a informacdo, além do envolvimento de multiplos
profissionais no cuidado com as criancas que estejam dentro do espectro autista, 0 nimero de
casos tem aumentado significativamente.

A prevaléncia de diagndsticos de TEA também pode estar relacionada com a maior
sensibilidade dos instrumentos utilizados para diagnostico. Da mesma forma, deve-se levar em
conta o aumento de servigos de referéncia que trabalham com a populacgéo infantil neuroatipica,
como os Centro de Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSI) e os Centros Especializados em
Reabilitagdo (CER) (Brasil, 2012).

Do ponto de vista nosologico, o TEA é classificado como um transtorno do
neurodesenvolvimento, cuja causa, de acordo com Mello (2007), é desconhecida. Pode ocorrer
em qualquer classe social, etnia ou cultura, em que cerca de 65% a 90% dos casos estdo
associados a deficiéncia intelectual (Gadia, Tuchman & Rotta, 2004).

O comportamento de criancas com 0 TEA se caracteriza principalmente pela dificuldade
de estabelecer um sistema adequado de comunicacdo com o meio social, em decorréncia do
atraso na aquisicdo da linguagem, do uso estereotipado e repetitivo da fala, como também a
falta de reciprocidade social e emocional que apresentam em suas relacdes (Baptista & Bosa,
2002; Nunes, Souza & Giunco, 2009).

Em sintese, pode-se dizer que o TEA é um transtorno neuroevolutivo que se apresenta
como uma condicdo cronica e implica em dificuldades importantes no que tange a realizacédo
de tarefas comuns do dia a dia, gerando significativas demandas de cuidado e,
consequentemente, impactos na rotina familiar (Christmann, 2017).

Os pais de criancas com TEA, sobretudo, as mées, que na maioria das vezes assumem
a responsabilidade dos cuidados, necessitam desenvolver habilidades para lidar com a realidade
diferente da idealizada. Sobre essa questdo, Demyer e Goldberg (1983) publicaram um trabalho
que abordou o estresse dos pais de criangas com autismo. Os resultados demonstraram maior
presenca de tensdo fisica, culpa e incertezas nas mées dessas criangas quanto as habilidades
maternas e psicologicas. Neste estudo, os pais também se mostraram afetados, porém de modo
indireto, isto &, reagiram ao sofrimento de suas esposas.

Outro estudo sobre diferentes papéis desempenhados por pais e maes de criangas com
autismo apontou que as mées tendem a apresentar maior risco de crise e estresse parental em

relacdo aos pais, devido & demanda dos cuidados com a crianga. Conforme os autores, existe
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uma expectativa social de que as maes tomem para si esses cuidados, assumindo-0s com mais
intensidade do que os pais (Milgram & Atzil, 1988).

Mesmo com diversos trabalhos publicados acerca do TEA, ndo se observa investigagdes
dedicadas ao desvelamento dos sentidos atribuidos por mées de criangas com TEA a vivéncia
da maternagem. Logo, esse se configura como objeto de pesquisa, tendo como objetivo
compreender os sentidos da maternagem para mées de criangas com Transtorno do Espectro
Autista.

Sobre esse campo tematico é importante destacar que, enquanto a maternidade é
tradicionalmente relacionada a gestacéao, permeada pela relacdo consanguinea entre mée e filho,
a maternagem ¢é estabelecida no vinculo afetivo do cuidado e acolhimento ao filho. Esta préatica
esta relacionada ao contexto cultural em que esta inserida a familia e a crianca, bem como os
valores sociais e significados que lhe sdo atribuidos. Portanto, é possivel afirmar que a vivéncia
da maternagem varia historica e culturalmente ao longo dos séculos (Kitzinger, 1978).

Nos ultimos séculos séo notorias as diversas conquistas das mulheres relacionadas a sua
forma de ser e estar no mundo, a despeito das circunstancias sociais, econdmicas e politicas.
Com esse modo de ocupacéo da mulher, a liberdade de agir e de se expressar tornou-se patente,
desobrigando-a dos comportamentos sociais “for¢osos”. Entretanto, persistem as amarras de
alguns padrdes seculares nos quais a mulher ainda é, muitas vezes, retratada na condicdo de
mae, entre eles, o mito da maternagem, que ha muito vincula a mulher a um possivel instinto
materno “natural” (Baluta & Moreira, 2019).

Nesta perspectiva, Stellin et al. (2011) salientam que uma mulher ndo se configura
“primordialmente como mae”. A funcdo materna é um processo de construcdo a partir da
relacdo mae-filho, que se constitui através de questdes subjetivas. Portanto, a maternagem nédo
se restringe unicamente a atender as necessidades basicas da crianca, mas a uma disponibilidade
dessa méae, que perpassa pela sua historia de vida, pelo investimento de desejo e tudo que diz
respeito aos recursos psiquicos empregados nessa relacéo.

Diante da relevancia da tematica, alguns pesquisadores tém se dedicado a conhecer a
vivéncia de mées de criangas com TEA no exercicio da maternagem em suas diferentes facetas.
Por exemplo, Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) publicaram um artigo com o titulo “Todo
mundo quer ter um filho perfeito: vivéncias de maes de criangas com autismo”, no qual
destacam a importancia do diagnostico como norteador das acdes dessas maes. J& Rendon
(2016), na dissertacdo “Vivéncias de maes de criancas com transtorno de espectro autista:

implicacdes para a enfermagem”, destaca o desvelamento de sentimentos manifestados por
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mulheres mées de pessoas com TEA, como solid&o, descaso, preconceito da familia e sociedade
em geral.

Em funcdo do envolvimento direto nos cuidados com o filho, o cotidiano destas
mulheres sofre alteraces importantes, mesmo que toda familia padeca com o comportamento
neuroatipico da crianca no seu dia a dia, a mée costuma ser a principal responsavel por manejar
e enfrentar as reagdes consideradas inadequadas da crianga com TEA, comumente rotuladas de
“birra”, “tolice” (Minatel & Matsukura, 2014).

Essa realidade faz com que essas mdes vivenciem o sentimento de luto ao perceberem
a diferenca entre o filho sonhado e o filho real. Ademais, a especificidade de demandas no
cotidiano da lida com criancas com TEA — como a dificuldade na realizacdo de tarefas proprias
de sua fase de desenvolvimento, o nivel de dependéncia e a imposi¢do de maiores exigéncias
relacionadas a administracdo da rotina pessoal e familiar — evidenciam ainda mais esse contraste
(Sifuente & Bosa, 2010). Levando em conta a no¢do de que este fendmeno envolve uma série
de fatores interatuantes, intra e extrafamiliares, os quais afetam a familia e, principalmente, as
mées dessas criancas, este artigo aborda os resultados de uma pesquisa que dedicou a identificar
como se constitui a maternagem de um grupo de mées de criangas com TEA e compreender 0s

sentidos da maternagem para essas maes.

2 METODOLOGIA

O presente estudo se ampara no referencial tedrico-metodologico da Fenomenologia
Existencial Heideggeriana, que busca a compreensao da experiéncia vivida para a interpretacao
e elaboracdo dos conhecimentos, enfatizando a dimensao existencial do viver e os significados
atribuidos pelo individuo a partir de seus modos de estar no mundo (Heidegger, 2014).

Segundo Dartigues (1973), a fenomenologia pretende descrever os fendmenos, e ndo 0s
explicar ou buscar relagfes causais. Trata-se de uma atitude que investiga as coisas mesmas tal
qual elas se manifestam. Logo, voltar as coisas mesmas significa voltar ao mundo da
experiéncia, considerando que antes da realidade objetiva, hd um sujeito que tem vivéncia e,
antes de tudo, hd uma vida que o fundamentou. Nesse horizonte, propde-se um estudo
qualitativo de orientacdo fenomenoldgica e hermenéutica voltado para o significado que as
pessoas atribuem as suas vivéncias.

Segundo Oliveira (2007), a pesquisa qualitativa apresenta como mérito compreender 0s
fendmenos de forma profunda, abrindo-se para apreender o conhecimento subjacente que 0s

circunda. Neste caso, a abordagem do objeto de estudo, pela via hermenéutica Ricoeuriana
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(Ricoeur, 1999), envolve pessoas apoiado no que € o manifestado em seus discursos, com a
intengdo de acessar as significagOes atribuidas as vivéncias de determinados fendmenos.

No que se refere a inclinagdo hermenéutica aqui ancorada, Paul Ricoeur (2008) anuncia
um método préprio que considera ndo haver desvelamento do fenémeno sem discurso, ou seja,
sem a compreensdo da linguagem. Neste caminho, o filosofo propde analisar o sentido do
discurso, interpretando o fendmeno através da efetuacdo do discurso como texto e como ato no
proposito de obter a descricdo do mundo da vida dos participantes da pesquisa com relagéo a
interpretacdo do significado do fenbmeno descrito.

A pesquisa foi com maes cujos filhos frequentam o Espaco Terapéutico Amira Figueiras
- ARIMA, um centro de diagnostico e tratamento para criangas com transtorno de
desenvolvimento neuropsicomotor, dentre eles: o TEA. O espaco, que se situa no municipio de
Ananindeua, regido metropolitana de Belém, iniciou suas atividades em 2015 e atualmente
atende aproximadamente a 150 clientes de vinculo privado ou filantrépico.

Participaram da pesquisa seis maes de criancas com TEA, contudo, é importante
salientar que o numero de participantes da pesquisa ndo foi determinado previamente ou
estatisticamente, pois obedeceu ao critério de saturacdo das informacgdes, como salienta
Fontanela, Ricas e Turato (2008): “O fechamento amostral por saturacdo teorica é
operacionalmente definido como a suspensdo de inclusdo de novos participantes quando os
dados obtidos passam a apresentar, na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou
repeticdo, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de dados”.

Noutras palavras, as informacdes fornecidas por novos participantes da pesquisa pouco
acrescentariam ao material j& obtido, ndo mais contribuindo significativamente para o
aperfeicoamento da compreensdo do fendbmeno através dos dados que estdo sendo coletados.

Considerou-se como critério de inclusdo: ser méde, maior de 18 anos, que aceite e assine
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, que possua filho com diagndéstico de
neuroatipicidade exclusivo em TEA sem a presenca de comorbidades associadas. Adotou-se
como critério de exclusao: ser mée de criancas que apresentem comorbidades e possuir algum
comprometimento cognitivo, ou de alguma outra ordem, que impeca a emissdo de
consentimento livre e esclarecido, assim como de compreender as inten¢des da pesquisa.

Seguindo as orienta¢cdes governamentais e sanitarias acerca das medidas de prevencao
diante da Pandemia de Covid-19, avaliou-se inapropriado o contato direto com as mées no
espaco institucional. Assim, as mdes foram contatadas por telefone, a partir do cadastro

disponibilizado & pesquisadora pela instituicdo. Por esse canal, foram convidadas a participar
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da pesquisa, ocasido em que foram esclarecidos sobre 0s objetivos e 0s procedimentos previstos
no estudo.

As maes, que aceitaram participar da pesquisa e atenderam aos critérios de incluséo e
exclusdo, foram convidadas a fazer uma entrevista semidirigida de orientacao fenomenologica.
A entrevista teve como propoésito aprofundar questbes acerca dos aspectos particulares
relacionados aos sentidos da maternagem para essas mulheres.

Turato (2008) apresenta a entrevista semidirigida como aquela que é parcialmente
direcionada pelo pesquisador, na qual ha a possibilidade de o participante apontar o caminho
da entrevista em alguns momentos, sendo esta conduzida a partir de um roteiro de questdes.

De acordo com as orientagdes de Paul Ricoeur, a entrevista visa compreender/interpretar
o significado do fendmeno em estudo. Para isso, o investigador atua como intérprete e registra
tanto o que € dito como o que ndo € dito, no intuito de obter as nuances dos atos do discurso,
permanecendo atento as vocalizagdes, expressoes faciais, posturas corporais, hesitacdes, choro,
raiva etc. (Melo, 2016).

Para a analise das informacGes obtidas nas entrevistas, recorreu-se a analise tematica,
que consiste em “descobrir os nucleos de sentido que compdem uma comunicacdo cuja
presenga ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico visado” (Minayo,
2000, p. 93). Ao longo da anélise tematica dos discursos transformados em texto, considera-se
o registro do “tom da voz, o gaguejar, o tartamudear, a vacilagdo, a inseguranca, ou a seguranca,
a convicgéo, a presteza no responder, 0 tom jocoso, rancoroso, apaixonado, displicente ou
reverente do falar” (Santos, 1995, p. 9).

Os temas elencados foram analisados de acordo com os Atos do Discurso conforme Paul
Ricoeur (2008). Os atos do discurso ocorrem por meio de trés niveis hierarquicos de atos de
fala: o ato locucionério, o ilocucionério e o perlocucionario. O locucionario resume-se ao ato
de dizer; o ilocucionario refere-se as manifestacdes nao-verbais que se faz ao dizer, como as
expressdes gestuais e fisiondmicas; e o perlocucionario é o que se faz pelo fato de falar, ou seja,
o efeito provocado pelo que foi dito, caracterizando-se como um estimulo que gera uma
resposta. Tais aspectos da linguagem estéo atrelados e permitem a exteriorizagdo e expressao
de intencdes através do discurso (Ricoeur, 2008).

Desse modo, a partir do discurso das maes entrevistadas, transformados em texto, foi
realizado o procedimento de leitura e identificacdo dos sentidos possiveis das colaboradoras,
utilizando como aporte tedrico-filosofico a fenomenologia hermenéutica para compreender 0s
sentidos, a partir da criagcdo de unidades de significacdo que possibilitaram a compreenséo do

fendmeno em foco: os sentidos da maternagem para mées de criangas com TEA.
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E importante dizer que a pesquisa foi submetida & apreciago ética por Comité de Etica
em Pesquisa com seres humanos (CEP), e somente ap0s sua aprovacao sob parecer nimero
4.059.484, efetuou-se o contato com as colaboradoras e a obtencéo das informagoes.

Todas as participantes da pesquisa registraram seu consentimento assinando o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, previamente a coleta de dados e tiveram
resguardados seus direitos a discricdo, a preservacdo da identidade e a possibilidade de
desisténcia de participar da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer tipo de prejuizo. Vale
ressaltar que os participantes terdo acesso aos resultados deste estudo apds sua finalizacao.

Com base no compromisso ético assumido em relacdo ao sigilo da identificacdo das
participantes, utilizou-se nomes ficticios e foram feitas alteracbes em quaisquer dados que
pudessem identifica-las. Nesse sentido, tem-se 0 uso de pseuddnimos baseados em nomes de

heroinas escolhidas pelas préprias participantes.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O processo analitico envolveu a apresentacdo dos temas em evidéncia no conjunto dos
discursos e foi organizado em trés unidades de significacdo: a) a experiéncia do descobrir e do
adaptar-se; b) o ser mée de uma crianca com TEA: expressdo da vivéncia; e ¢) Ser mulher e

mée de uma crianga com TEA: enlaces entre a conjugalidade e o preconceito.

4 A EXPERIENCIA DO DESCOBRIR E DO ADAPTAR-SE

Ter um filho com deficiéncia pode representar uma experiéncia de intensa frustracéo.
Carswell (1993) relata que as méaes dessas criancas vivem uma espécie de luto pelo filho
“perfeito” que ndo nasceu. Assim, o diagnodstico de deficiéncia confunde sonhos e planos,
fazendo emergir sentimentos de angustia, culpa, raiva, perplexidade e a procura por
justificativas e culpados, o que pode iniciar um processo de desequilibrio familiar, ja que esses
sentimentos sdo vividos de forma distinta por todos 0s membros desse sistema relacional.

Miller (1995) trata da questéo de como familias de criangas com deficiéncia conseguem
criar seus filhos frente a tantas dificuldades inesperadas. Esta autora observa que, com 0
nascimento do filho, as familias passam frequentemente pelo que ela denomina de “fase de
adaptacdo” a nova realidade. As fases de adaptacdo seriam quatro: sobrevivéncia, busca,
ajustamento e separacdo, que geralmente acontecem nessa ordem, podendo, no entanto,

coexistirem em um mesmo momento ou terem sua ordem alterada.

Brazilian Journal of Health Review, Curitiba, v.5, n.1, p. 3908-3928, jan./feb., 2022



Brazilian Journal of Health Review
ISSN: 2595-6825

3916

Essa categorizacdo pode ajudar a compreender a experiéncia da descoberta do
diagndstico de TEA por estas mulheres que, apos a fase de impacto inicial, passam a buscar
equilibrio emocional que permita a criacdo do filho inesperado.

No relato da mae Capitd Marvel, a fase de sobrevivéncia pode ser constatada nos
excertos a seguir: “Nesse dia eu chorei, eu desabei, eu chorei muito. Eu fiquei muito mal, eu
olhava pro meu filho e s6 conseguia chorar. (...) acho que eu nédo aceitava, eu tava vivendo
aquele luto assim, diario, e era muito ruim [pausa, choro] ” (Capitd Marvel);

Ao fazer uso do verbo “desabar” e “aceitar”, Capitd Marvel expressou com intensidade
a aflicdo da descoberta do diagnéstico e o descontentamento vivido, ao se deparar com a nova
realidade de ter um filho diferente do desejado. Sem entender e aceitar o fato, ela ndo conseguiu
atribuir significado ao vivido naquela ocasiéo.

Ja Elsa disse “No inicio eu senti culpa porque depois lendo, sabendo mais sobre o
autismo, fazendo uma retrospectiva, eu me culpo por eu ndo ter descoberto antes, por qué?
(Elsa). Ela trouxe a veeméncia da ilocugdo evidente no substantivo “culpa”, que em seguida
surge como acdo “eu me culpo”. Durante o ato de falar, ela demonstrou tristeza, abaixou o olhar
e mexeu nas maos, repreendendo-se por ndo ter descoberto a atipicidade do filho antes e se
sentindo responsavel por ele ndo ter evoluido como desejava. Entretanto, apesar da evidente
angustia manifestada por essas mulheres naquele momento, € nitido o esfor¢o para adaptagédo
ao novo contexto de vida, independentemente das adversidades enfrentadas.

A fase de sobrevivéncia é vivida a medida que a familia procura continuar caminhando,
apesar do choque inicial de um filho inesperado. Procuram reagir, enfrentar o desespero de
perceber que algo fora do controle esta acontecendo e fazendo com que seu filho nédo tenha o
desenvolvimento esperado. Sentimentos como medo, confusdo, culpa, vergonha e raiva sao
comuns nessa fase e, dizer que se sobreviveu a esta facticidade é reconhecer a possibilidade de
continuar vivendo a partir de um novo propoésito, confiantes de poder encontrar meios de
superar 0 que ainda esta por vir (Miller, 1995).

As maes Super Girl e Anna falaram sobre um movimento que evidencia a reacdo adotada
diante da imprecisdo diagndstica. Assim, lancaram-se em busca de ajuda como reagdo a

imprevisibilidade do transtorno do filho com deficiéncia.

Foi assim um més bem dificil. Eu fiquei assim, fiquei aquele periodo assim, mas
depois eu disse: “Nao. Vamos trocar o panico, porque nao da pra ficar assim, fazer
consultas” e ja entramos logo com terapia sem diagndstico fechado. (Super Girl).
[...] eu tava triste, mas era muito pequeno perto da minha forca de vontade para lutar
pelo tratamento dele. Falei: ndo! VVou atras de um tratamento, vou atras de alguma
coisa. (Anna).
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Observa-se que o relato dessas mées se assemelha a fase da busca externa proposta pela
Miller (1995). A fase da busca no processo de adaptacdo, segundo a autora, € dividida em dois
momentos: busca externa e a busca interna. A busca externa tem inicio quando ainda se esta a
procura de um diagnaostico preciso e por servicos de salde para o atendimento do filho com
deficiéncia.

Essa fase de adaptacdo chamada de busca interna me parece ser a mais dificil.
Caracteriza-se por questionamentos e conflitos que acontecem demarcados por perguntas do
tipo “Por qué?”, “O que isto significa para a minha vida?”, implicando na busca pela
compreensdo das razdes de se ter um filho nessa condicdo (Miller, 1995).

A busca da razdo e da natureza do TEA tem como marcadores os sentimentos de
incerteza/alivio da noticia. Incerteza diante da incongruéncia das expectativas que opdem o
filho idealizado e o filho real, das duvidas sobre como cuida-lo e sobre o futuro, uma
interrogacdo constante. A Unica certeza de que se tém estd relacionada a mudanca que
acontecera nas suas vidas. O alivio acontece junto com a tomada de consciéncia de que, ao ter
um diagnostico definido, poder-se-4& desenvolver estratégias para contribuir com o
desenvolvimento de seus filhos (Jerusalinsky, 1984).

O periodo seguinte é chamado de fase de ajustamento, o qual seria 0 momento de
acomodacdo e equilibrio que levaria a percep¢do de que mudancas levam tempo para acontecer.
Hé& espaco para preocupacBes com outros filhos, com o parceiro, a carreira, amigos, lazer etc.
Ressalta-se que a familia esti mais habituada & sua condicdo, tendo desenvolvido habilidades e
obtido informacdes sobre a situacdo, além de seguranca e autoconfianca (Miller, 1995).

Os relatos da Super Girl e Elsa descritos abaixo revelam esse momento de adaptacdo a
nova realidade, chamado de fase de ajustamento. O futuro é visualizado de forma mais
tranquila, com a certeza de que o filho esta bem assistido e amparado.

E ai no primeiro ano foi ruim. Realmente ndo fiz nada pra mim. Ai depois que
comecei, ah, poxa, ndo é bem assim... Ai eu comecei ver de outra forma. Eu vi que eu
ja to fazendo um bom trabalho aqui (...). Ele comegou a dar respostas muito boas no
tratamento. Ai eu fui me aliviando, me aliviando. (Super Girl).

Como eu trabalhava muito, meu estresse era muito grande. Cuidar dele e trabalhar
(...). Entéo, agora eu tenho cuidado das coisas do apartamento novo, vou l4, vejo o
que ta faltando, material que precisa comprar, falo com a arquiteta e ai eu separo um
tempo pra eu ir pra ginastica que na brecha eu vou. Agora eu ja me sinto mais calma
de deixar ele. (Elsa).

Elsa mencionou o verbo “cuidar” por duas vezes no seu discurso, referindo-se ao filho
e a si mesma. Revela-nos um olhar de quem passa a perceber a si mesma e a necessidade que

surge de se olhar a partir de papeis distintos do maternar. A Super Girl citou o verbo “aliviar”
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— “eu fui me aliviando, me aliviando” —, como se nos confidenciasse o abrandamento do peso
que carregava diante daquela realidade.

Os achados mostram que, com o passar do tempo, ainda que as demandas sejam
significativas, a sobrecarga vivenciada é minimizada, bem como o processo das fases de
adaptacdo propicia a busca e renovacgdo de estratégias de enfrentamento das dificuldades.

A Ultima fase de adaptagéo, de acordo com Miller (1995), € a da separacdo. Corresponde
ao processo de deixar a crianga mais livre, sem cuidados excessivos, propiciando que ela
aprenda com seus erros. Esse processo, em condicOes isentas de deficiéncia, aconteceria
induzido pelo proprio filho, avido por explorar o mundo a sua volta. Contudo, ndo foi possivel
identificar em nenhum relato das mées que correspondesse a fase de separa¢do no processo de
adaptacdo a nova realidade, conforme proposto por Miller (1985). Isto ocorre provavelmente
em virtude da idade das criancas, que gira em torno de 3 e 5 anos, 0 que 0s torna mais
dependentes de cuidados e dificulta o distanciamento da mée.

A incredulidade da familia quanto ao diagnostico do filho é outra vertente da experiéncia
da descoberta do diagnostico de TEA. Esta realidade favorece que o luto pela crianca idealizada
seja vivido também por outros membros da familia, que ndo aceitam o diagnéstico e se mostram
resistentes ao tratamento, realidade que impacta na vivéncia do maternar dessas maes.

Os discursos de Anna e Mulher Eléastica revelaram a dificuldade de conviver com

familiares que ndo aceitam o diagnostico dos seus filhos.

A minha familia n&o aceita até hoje. Eles ficavam em cima de mim, dizendo que
ndo. Que eu, como uma Fono, ndo podia dizer isso (...). E ai eu tenho que aceitar, né?!
E minha familia. [toma um gole de 4gua e faz um breve siléncio] (Anna).

E nessa parte, foi horrivel, porque os meus familiares foram em cima de mim mesmo.
“Tu ¢ louca, tu sempre botou na cabeca que teu filho tinha alguma coisa, t& vendo?
(...) aminha mée é médica e trabalha pra caramba, entdo quase nao vé meu filho. Ela
ndo acredita de jeito nenhum. S6 posso contar com o meu marido, mas sei que no
fundo ela sabe e ndo quer acreditar. E o luto dela, né?! Ela é v também. (Mulher
Eléastica).

As consequéncias da descoberta do diagnostico e a negacdo por parte de familiares
parecem imprimir repercussfes que atingem ndo apenas as mées das criangas, mas todo o
sistema familiar envolvido, podendo impactar as relagdes, de tal modo, que esses sujeitos
necessitam de apoio especializado (Sprovieri & Assumpcéo Jr., 2001).

De acordo com Fiamenghi Jr. e Messa (2007), esses sistemas familiares permeados de
sentimentos ambiguos dependerao das estratégias individuais de enfrentamento para determinar

o significado dessa experiéncia.
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4.1 O SER MAE DE UMA CRIANCA COM TEA: EXPRESSAO DA VIVENCIA

A busca pelos sentidos desvelados no conjunto dos discursos das participantes da
pesquisa apresenta um contexto em que as maes-cuidadoras de filhos com TEA assumem um
papel préximo ao de uma profissional do cuidado. Isto se deve, principalmente, pelo
envolvimento, quase que em tempo integral, na atividade do cuidar.

Acerca disso, Super Girl exprimiu que: “Vou te dizer que é bem chato, viu? [suspiro,
um breve siléncio]. Porque, as vezes, me irrita. [voz embargada, tom de raiva.]. E muito rotina,
é terapia todo dia, o Lucas faz terapia todo dia, de segunda a sabado. E eu que faco tudo, eu
que cuido” (Super Girl). Este trecho evidencia que a rotina com o filho é desgastante e que, as
vezes, a irrita. Ela demonstra, em sua experiéncia, a sobrecarga e 0 cansaco da lida em uma
rotina cheia de afazeres com o filho com TEA. O siléncio, a voz embargada e o tom enfético,
manifestos nos atos ilocucionarios, apresentam sua dificuldade em narrar sobre o vivido.

Pocahontas, apesar de referir cansaco pela dedicacdo aos cuidados com os filhos com
TEA, parece significar esta vivéncia como algo recompensador, considerando 0s progressos

adquiridos pelas criancas.

Agora, € sim, uma rotina pesada, uma rotina cansada. Néo foi facil chegar com ele a
onde ele estd hoje. Esse ano, assim, ele teve um desenvolvimento fantastico,
fantastico [enfatiza e demonstra alegria]. No inicio do ano ele ndo falava uma palavra;
a gente ja td no final do ano e ele ja faz perguntas, mas assim, muito suado, tive que
me dedicar muito. Parei minha vida para cuidar deles dois. (Pocahontas).

Em vista disso, o ato de cuidar do filho neuroatipico também pode repercutir nas
disputas pelo poder familiar, social, econdmico e politico na vida conjugal. Super Girl e Elsa
indicam a multiplicidade de significados dessas demandas em decorréncia da sobrecarga de
tarefas na maternagem do filho neuroatipico. Elas destacaram o fato de esquecerem de si
mesmas e abandonarem a vida profissional, os interesses pessoais, o lazer, o investimento nas

relacGes afetivas e a dedicacdo aos outros papéis ocupacionais que antes exerciam.

Eu larguei tudo o que eu tinha que fazer, curso, tudo. Fiquei sé pra ele mesmo. Esse
ano foi dificil assim, porque eu queria estimular, estimular, estimular até ver se ele
conseguia evoluir bastante e tal. (Super Girl).

Eu anulei a minha profissdo. Eu parei, nem procurei mais emprego, nem nada.
Desde que eu comecei a perceber que o Luis tava estranho, diferente, com
comportamentos diferentes. (Elsa).

A reclusdo materna € uma realidade observada no cotidiano das mées de criangas com
TEA participantes desta pesquisa, tanto pelos obstaculos materiais, quanto pelos sociais para a

organizacao de uma vida exterior ao mundo da maternagem atipica.
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N&o consigo ter um tempo exclusivo, tipo assim: “Ah, vou tirar um dia”, até porque
nao tenho tempo mais, né? Eu lembro que antes do diagnostico do Caio eu ja tava
me preparando pra fazer academia a tarde (...), com vérios planos, mas com o
diagndstico dele, ai parou... parou tudo. Nao faco nada, ha tempos que eu ndo vou
no saldo e quando eu vou fico super angustiada. (Capitd Marvel).

No relato acima, nota-se que estas mulheres se percebem impedidas de cuidar de suas
préprias vidas, para cuidar da vida dos filhos, que perpassa pelas intensas rotinas de tratamentos
e necessidades especiais. Isto posto, é perceptivel um cansaco sem possivel descanso e a
impossibilidade de investimento em si mesmas, aumentando a percep¢do de uma existéncia
aprisionada ao cotidiano estressante. Acrescenta-se ainda um sentimento de culpa, quando se
permitem vivenciar experiéncias diferentes da maternagem.

Outro aspecto mencionado pelas entrevistadas diz respeito a aceitar ou ndo auxilio de
outras pessoas na tarefa de maternar, o que pode ser visto sob perspectivas diferentes. Capita
Marvel, por exemplo, relatou que “Hoje consigo ir na casa da minha méae e deixar ele pra fazer
as minhas coisas. Ela limpa ele, ela faz tudo do jeito dela e eu ndo fico dizendo “faz isso
mamade, faz assim” (...). Ele quer fazer coc6?” Leve ele para fazer coco entao, por favor” (...).
Vou dando a responsabilidade as pessoas, dividindo esse peso” (Capita Marvel).

Nota-se que ela se sente mais segura em delegar o cuidado do filho a outras pessoas e,
como consequéncia, passa a realizar atividades de seu proprio interesse. Conforme Welter et al.
(2008), muitas médes de criancas com deficiéncia conseguem perceber a vida por outro viés a
partir do momento em que superam o fato de ter um filho com alguma deficiéncia.

Pocahontas, por sua vez, apresentou dificuldade em reconhecer a capacidades de suas
redes de suporte em auxilia-las no cuidado com os filhos: “E eu ndo aceito certas coisas. Ele
ndo me ajuda nas questdes da Terapia, ele faz tudo errado, sabe? J& ndo basta minha mae
fazer tudo errado (..). Entdo prefiro fazer sozinha, por mais que me sinta cansada”
(Pocahontas).

Por esse angulo, o cuidado exprime a maneira do proprio ser estruturar-se. E um modo-
de-ser que perfaz a sua esséncia. Heidegger (2014) diz que o cuidado do ponto de vista
existencial esta, a priori, 0 que significa dizer que para essas mulheres, cuidar estd em toda
atitude, ou seja, esta relacionado a uma dimensdo originaria, ontolégica, portanto, impossivel
de ser desvirtuada.

Diante desta realidade, as participantes demonstraram se sentir responsaveis pelos
avancos no desenvolvimento do filho deficiente, por isso, dedicam-se arduamente a rotina
intensa de tratamento. Elas estudam e fazem cursos na tentativa de compreender o

comportamento do filho neuroatipico, mesmo quando ndo possuem formacdo na area da saude.
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Em algumas ocasides fazem uma nova graduagdo ou uma pds-graduacao no intuito de auxiliar

na evolucdo do tratamento da crianca.

Hoje eu ndo estou trabalhando. Té fazendo fono por conta exatamente do Caio. Porque
como eu comecei a estudar muito, comecei a fazer pés em TEA para auxiliar, curso
de treinamento de pais, cursos do instituto Farol, livros enfim. E af eu vi que o Caio
precisava de uma pessoa que cada vez entendesse mais sobre o assunto e pudesse
estar mesmo envolvida. (Capitd Marvel).

Seus discursos revelam que muitas vezes elas fazem o papel de “terapeutas”, dando
continuidade as estimulagbes em casa, mostrando, outra vertente da maternagem de criancgas
com TEA. O cuidado é para elas uma preocupacdo que nao lhes da folga nem pausa.

Nas entrevistas, as mades contaram que estdo em continuo esforco em busca de
informac@es para melhor atender aos seus filhos. Desta forma, € possivel dizer que essas maes
manifestam e interpretam seu mundo a partir do cuidado com seus filhos, constituindo esse o
seu modo de existéncia. Seus conceitos se modificam e fazem com que elas passem a olhar a

deficiéncia com outros olhos, uma vez que percebam as potencialidades do filho.

4.2 SER MULHER E MAE DE UMA CRIANCA COM TEA: ENLACES ENTRE A
CONJUGALIDADE E O PRECONCEITO

Nesta categoria, discorre-se sobre percepcdo das entrevistadas acerca de ser mulher e
suas vivéncias associadas ao papel de mae de uma crianca com TEA. A partir desse contexto,
apresenta-se suas relacdes com o mundo e com 0s outros, como na dinamica da relacdo
conjugal, sobretudo, consigo mesmas.

O afastamento dessas mulheres e/ou de seus filhos do convivio social em determinados
contextos é notado nos relatos de Mulher Elastica e Elsa, apresentados adiante. Tal afastamento
aconteceu como consequéncia do sentimento de ndo pertenca ao grupo social, motivado pelo

temor diante da possibilidade de discriminacdo do filho.

[...] me afastei dos amigos. Era como se a minha realidade fosse outra. Porque eu via
as minhas amigas sairem com os filhos e parece que nada era dificultoso. 3 filhos e
iam pro cinema, iam ndo sei pra onde... P9, eu ndo consigo levar o meu filho no
cinema, porque primeiro ele nem entra, né? Entéo era tudo muito dificil, sabe? E ai
eu me afastei. (Mulher Eléstica).

[...] eu tinha pouca informac&o. Eu ndo sabia o que ia acontecer, o que seria o futuro,
como seria, se ele... eu fico com medo de ele ser excluido, discriminado, sofrer
bullying. Entdo... 0 que as pessoas vdo falar quando ele tiver uma crise? Ai preferi
me afastar um pouco. (Elsa).
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Essa atitude parece demarcada pela intui¢do de que ser mée neuroatipica é ter que lidar
sempre com a incompreensdo do outro, portanto, o isolamento seria o0 caminho a ser trilhado.

Algumas entrevistadas desta pesquisa, dentre elas: Anna, mostra que dificilmente essas
mulheres realizam atividades rotineiras para além do espectro das a¢des de cuidado para com o
filho com TEA.

A gente acaba ficando antissocial, né? Porque tu passas a semana inteira
trabalhando... s6 eu e meu marido que cuida dele e sai para fazer as coisas pra ele.
Quando a gente sai com ele ndo é facil, porque é todo tempo manejando o
comportamento. Entdo, as vezes, a gente ta tdo cansada que a gente fala “ndo, gente
ndo vai sair”. Porque, poxa, tu sabes que néo ¢ facil sair. (Anna).

Estas narrativas apontam para uma organizagdo familiar centrada no membro autista,
um processo que também foi observado por DeGrace (2004). A autora destaca, nessas situacoes,
gue a organizacdo de toda familia tende a girar em torno da crianca autista, o que gera
repercussdes em Vvarias areas da dindmica relacional dos entes que compdem esse sistema.
Acrescenta ainda que o autismo parece ser uma entidade propria, mais do que uma deficiéncia,
pois transcende o0 ambiente familiar, controla a vida das pessoas da familia e faz com que parte
significativa da vida familiar seja envolvida nos eventos associados a neuroatipicidade de um
de seus membros.

A conjugalidade é sentida por essas mulheres de maneira muito distinta do periodo
“antes do autismo”, pois as transformagdes ocorridas refletem no modo de ser de cada um, pois
as questdes enfrentadas pelo casal reverberam na vida de ambos. Entretanto, é necessario um
estudo aprofundado acerca da subjetivacdo de géneros para compreender a complexidade que

envolve esta relagéo.

Pois é, esse meu lado “mulher” é que ta anulado, entendeu? Hoje em dia eu me
vejo mesmo mais como mae, como cuidadora deles, assim, sempre tudo em fungdo
deles. (Mulher Elastica).

(...) quando td em casa e eles dormem, é pra fazer alguma coisa mesmo pra eles,
entendeu? Fazer algum material que eu achei interessante, ou entdo ta treinando com
0 menor (...) Parece que eu ndo tenho tempo pra nada, nem para o marido.
(Pocahontas).

Mulher Elastica mencionou em seu discurso o verbo “anular”, quando se refere ao “Ser
mulher”, encerrando qualquer possibilidade de existéncia da apresenta¢do da vivéncia do ser
feminino. Pocahontas exp6s o pensamento de que ndo ha possibilidade de vir a ter, em qualquer
tempo e espago na sua vida, a existéncia de experiéncias que ndo estejam atreladas a

maternagem.
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Para Super Girl e Capitd Marvel, exercer os papéis de esposa, de mae e cuidadora dos

filhos assume o sentido de obrigacao.

Mas ele ajuda muito. Se ele tiver que levar para terapia, ele leva. Se eu deixar alguma
material 14 e disser: “corta isso”, ele faz. Ele fica acordado até mais tarde, ele faz. Se eu
pedir pra ele dar um banho nele, ele da. Se tiver desocupado, mas ndo entende muito
as coisas, sabe? (Super Girl).

Meu marido ajuda, mas a responsabilidade de cuidar e do tratamento e tudo, é
minha mesmo, porque eu trabalho fora. (Capitd Marvel).

E nitido que Super Girl e Capitd Marvel apresentam o cuidado que os seus maridos tém
para com os filhos como “uma ajuda” nas tarefas, visto que ndo consideram esta acdo como
responsabilidade dos homens. Deste modo, 0s pais aparecem nos discursos como
coparticipantes da maternagem, dando a entender que possuem participacdo secundaria no
cuidado com os filhos e que essa responsabilidade caberia a mée.

Também sdo significativos os relatos de participantes a respeito de atitudes
preconceituosas e discriminatorias frente a deficiéncia. Estas situacdes provocaram nas maes
uma reflexdo sobre as dificuldades de ser-com-o-filho-com-TEA nos dias atuais, também sobre
0 passado, antes de serem acometidos por esta facticidade.

Quando saiu o diagndstico dele eu falei pra escola que eu queria, porque tem um grupo
de WhatsApp das maes, de todas. Tem um grupo, ai eu disse: “Ah, eu queria falar no
grupo das maes do diagnodstico dele”, ai a diretora da escola: “Olha, eu se fosse tu nio
falava”, eu disse: “Por que?”, ela disse: “Nio, porque tem umas mies que podem
nio entender, sabe como é?”, Ai assim, eu ndo falei, mas eu fico pensando por que
que eu ndo vou falar? E o0 meu intuito de falar é de repente caso ele ndo tenha um
comportamento padrao, digamos assim, elas entendam que isso foi por conta... que
isso pode ser por conta do autismo. Entdo eu me afastei das mées da escola com medo
de preconceito, né?! [demonstra-se muito ansiosa ao falar sobre o assunto, se arruma
na cadeira como se estivesse procurando as palavras certas para relatar o acontecido].
(Anna).

Em um mundo de comportamentos pragmaticos, de rendimento e de producédo, o que

~

sai do “padrao” precisa ser explicado, ndo ¢ aceito. Noto que a reflexdo dessas maes ¢
alimentada pelo temor de que seu filho neuroatipico possa ser passado para tras, possa sofrer e
que ndo consiga se defender sozinho.

O preconceito perpassa, em muitos aspectos, pela questdo da deficiéncia em nossa
sociedade, pois comumente as deficiéncias sdo associadas a significacbes de desvantagem e de
descrédito social (Omote, 1994), comprometendo a elaboracdo de um olhar mais amplo sobre
acriancacom TEA, a qual ndo pode ser vista apenas a partir da perspectiva da neurodiversidade

ou dos atributos socialmente valorizados.
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Apesar da indignacdo de algumas participantes frente a desvalorizacdo da pessoa com
TEA pela sociedade, referéncias ao transtorno também emergiram na fala das mées como uma
condicdo que inferioriza, infantiliza e torna dependente, mostrando que elas também podem
estar sujeitas as concepcdes arraigadas no ideario social, como observado no relato da Mulher

Elastica.

[...] porque pra mim ele sempre vai ser um bebé, ele sempre vai depender de mim
de uma forma ou de outra, eeee assim, eu ndo posso morrer!!! Por mais que ele
melhore no tratamento, ele td melhorando, né? Eu ja sei que ele nunca vai ser normal,
né? [fala com tom triste, baixa o olhar]. (Mulher Elastica).

Outro aspecto interessante diz respeito ao engajamento dessas maes nos dilemas
pessoais que envolvem o TEA conduz, muitas delas, a colaborar entre si em uma espécie de
rede de colaboracdo em prol de pautas comuns, estabelecendo uma espécie de militancia ou
ativismo em beneficio das criancas com TEA.

Os relatos a seguir demonstram que o ativismo materno estd presente na vida das
participantes desta pesquisa, logo, isto constitui uma nova forma de ser para essas mulheres.
Colocar-se no mundo como mée ativista também representa uma nova forma de relacdo com
este mundo. Perceber-se como militante desta causa pode representar, para estas mulheres, o

surgimento de um novo designio que Ihes configura valoracéo pessoal.

[...] essa questdo da luta, o sentimento de frustracdo, o sentimento de alegria, é tudo
misturado, gosto muito de me engajar nessas coisas. (Elsa).

[...] porgue quando a gente luta junto por uma causa, a gente consegue. Estou me
organizando pra me dedicar mais ainda. (Capita Marvel).

Nesse sentido, cabe citar a no¢do de mae-ativista elaborada por Nunes (2014, p. 42), que
define tal conceito como a transformag@o da maternagem em um ato politico que “[...] envolve
largo processo de expertise politica, aprendizagem de termos médicos, técnicos, legislativos e
juridicos, assim como de tramites burocraticos e negocia¢des junto a vereadores, deputados,
senadores e ministros”. Na percepg¢ao, a mée-ativista € aquela que reivindica direitos ndo apenas
para seus filhos, mas para todos.

Através das reflexdes apresentadas, percebe-se a trajetdria das maes em busca do
significado de suas proprias existéncias, trilhando, a “carreira de maes de filhos com
deficiéncia” (Omote, 1980, p.14), que pode ser longa e trabalhosa, ndo s6 no que se refere a
busca de assisténcia e tratamento especificos de acordo com suas necessidades, mas na procura
de um lugar onde possam coadunar a condi¢do de maes desses filhos inesperados e de mulheres

com necessidades e desejos proprios.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Durante o desenvolvimento da anélise das entrevistas de cada participante, os temas
evidentes destacaram, dentre outras coisas, a experiéncia do descobrir e do adaptar-se a rotina
do cuidado de um filho neuroatipico, 0 modo peculiar como essas mées expressam suas
vivéncias e as dificuldades encontradas para o exercicio de multiplos papéis, como o de mulher,
maée, esposa, profissional etc. Os enlaces entre a conjugalidade e o preconceito figuram entre as
principais demandas que demarcam existéncias limitadas pela maternagem de criangas com
TEA.

Os achados do presente estudo mostram que, para essas mulheres, parece ser
inconciliavel o envolvimento em ocupac@es significativas que ndo estejam relacionadas a
maternagem. Dessa maneira, tem-se modos de existéncia demarcados pela autoanulagdo e
sacrificio, estruturado em torno do que parece ter se tornado o propdsito de suas vidas — o
cuidado com filho com TEA.

E possivel dizer, portanto, que essas mées manifestam e interpretam seu mundo a partir
do cuidado com seus filhos, constituindo esse o seu modo de existéncia. Entretanto, os
“fracassos” e os “sucessos’” adquiridos por seu filho com TEA s3o sentidos por essas maes
como se fossem dirigidos a elas proprias.

Ao estudar sobre a maternagem das méaes de criangcas com TEA é perceptivel o quanto
elas necessitam de acolhimento e cuidado especializado, que ajude a compreender as questdes
que envolve a maternagem do filho neuroatipico e as suas relagbes com o mundo, com 0s outros
e, sobretudo, consigo mesmas.

A descricdo e a compressdo fenomenoldgicas contidas neste artigo expressam, dentre
outras coisas, um caminho de transformacdo no modo de significar e viver a maternagem das

mées de criangas com TEA.
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