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Vivéncias maternas e autismo: os primeiros indicadores de TEA e
a relacao mae e filho

Mariana Ledier Pascalicchio; Kelly Cristina Garcia de Macédo Alcintara; Luiz
Fernando Longuim Pegoraro

Resumo. Mies de filhos com Transtorno do Espectro Autista (TEA) tendem a vivenciar diversos desafios na
maternidade. Este estudo qualitativo tem como objetivo compreender as vivéncias maternas e as experiéncias com
os primeiros indicadores de TEA. Seis maes com filhos diagnosticados com TEA responderam um questionario
sociodemografico e uma entrevista semiestruturada. Notou-se que mesmo antes do diagnostico as maes percebiam
que algo ndo ia bem com o bebé, havendo sobrecarga materna com os inimeros cuidados que os filhos necessitam
e que a rede de apoio ¢ de extrema importancia. Contudo, a intervengdo precoce ¢ relevante e pode contribuir de
forma positiva com a relagdo mae e bebé e sua subjetividade antes de um diagnostico e o TEA implica em cuidados
ndo somente com a crianga, mas também ao seu cuidador principal.

Palavras chave: vivéncias; autismo; maternidade.

Vivencias maternas y autismo: los primeros indicadores de TEA y la relacion madre y
nino

Resumen. Las madres de nifios con trastorno del espectro autista (TEA) tienden a experimentar varios desafios en
la maternidad. Este estudio cualitativo tiene como objetivo comprender las experiencias y vivencias maternas con
los primeros indicadores de TEA. Seis madres con hijos diagnosticados de TEA respondieron un cuestionario
sociodemografico y una entrevista semiestructurada. Se not6é que incluso antes del diagnoéstico, las madres se
dieron cuenta de que algo no iba bien con el bebé, con la sobrecarga materna, con los innumerables cuidados que
los nifios necesitan y que la red de apoyo es sumamente importante. Sin embargo, la intervencion temprana es
relevante y puede contribuir positivamente a la relacion entre la madre y el bebé y su subjetividad antes de un
diagnostico y el TEA implica un cuidado no solo para el nifio, sino también para su cuidador principal.

Palabras cave: experiencias; autismo; maternidad.
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Maternity Experiences and autism: the firsts signs of ASD and the mother and child
relationship

Abstract. Mothers whose children are in the Autism Spectrum Disorder (ASD) usually go through a variety of
challenges in maternity. This qualitative research aims to comprehend the maternity experiences with the first
signs of ASD. Six mothers which had their children diagnosed with ASD answered a sociodemographic
questionnaire and a semi structured interview. It was eminent that even before the diagnosis the mothers could
perceive that there was something different with their babies, how the need for the extra care that their babies
demand is overwhelming and how important it is for them to have support. However, the early intervention is
relevant and can contribute positively in the relationship between mother and child and in the mother’s subjectivity
before a diagnosis is given and ASD imply in taking care not only of the child but also of their main keeper.
Keywords: experinces; autism; maternity.

Expériences maternelles et autisme: les premiers indicateurs du TSA et de la relation
meére-enfant

Résumé. Les meres d'enfants atteints d'un Trouble du Spectre Autistique (TSA) ont tendance a éprouver plusieurs
types de difficultés pendant la maternité. Cette étude qualitative vise a comprendre les expériences maternelles et
les expériences avec les premiers indicateurs de TSA. Six méres d'enfants atteints de TSA ont répondu a un
questionnaire sociodémographique et a un entretien semi-structuré. Il a été noté qu'avant méme le diagnostic, les
meres se rendaient compte que quelque chose n'allait pas bien avec le bébé. Elles font face a une surcharge
maternelle avec d'innombrables soins a porter aux enfants. L'étude montre que le réseau de soutien est extrémement
important. Cependant, une intervention précoce est pertinente et peut contribuer positivement a la relation entre la
mere et le bébé et leur subjectivité avant que le diagnostic soit réalisé. Le TSA implique une prise en charge non
seulement de I'enfant, mais aussi de son principal soignant.

Mots-clés: expériences; autisme; maternité.

As caracteristicas do Transtorno de Espectro Autista (TEA) tornam-se evidentes na
primeira infancia, podendo ser percebidas precocemente antes dos doze meses de idade, porém
¢ comum que sejam notados durante o segundo ano de vida (DSM-5, APA, 2014). Isso acontece
devido ao encaminhamento de criangas quando hd um prejuizo importante na fala, que so
aparece apo6s os dois anos de idade, ainda que os desvios no desenvolvimento social possam ser
percebidos e observados mais cedo (Zanon, Backes & Bosa, 2014).

E preciso que alguns cuidados sejam tomados no diagndstico precoce, pois ele podera
determinar antecipadamente a condi¢do que a crianga apresenta como definitiva, produzindo
grande frustragdo das perspectivas dos familiares e educadores, garantindo at¢ mesmo a
determinagdo de suas impossibilidades, afetando a forma que a familia ira encarar e lidar com
a situacdo. Ao mesmo tempo, a intervencao precoce pode possibilitar a redu¢do ou eliminagao
dos sofrimentos da crianga e de suas familias, dando a elas melhores condigdes de
desenvolvimento (Rabello, 2012).

Nos casos de risco de autismo ¢ sustentado que esse tipo de intervengdo pode proporcionar
uma evoluc¢ao clinica muito mais favoravel, desde que sejam trabalhados esses fatores precoces
com a mae e o bebé (Campanario & Pinto, 2006). Segundo a psicanalise, ¢ considerado que o
infans (que ndo adquiriram a fala) ainda pode alcangar mudangas significativas, pois se trata de
uma condi¢do que ainda ndo estd completamente estruturada e que requer a dissolucdo do
Complexo de Edipo para se formalizar (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018).
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Segundo Pesaro, Merletti, Fadel, Tiussi e Kupfer (2012) o contexto da prevencdo coerente
com a psicanalise mostra que ha algo no pequeno sujeito para promover, oferecer e fazer antes
de sua estruturacdo, possibilitando a constitui¢do subjetiva, anteriormente dificultada ou
inexistente da crianca, como ¢ o caso das que apresentam sinais precoces de isolamento
autistico, e ndo como algo para se evitar o indesejavel, inibidora de causas patologicas ou nogao
de previsdo e probabilidade. Para Jerusalinsky (2002), o que opera na intervenc¢ao precoce nao
¢ um automatismo de estimulo-resposta e sim uma ligacao entre demanda e desejo, no qual o
agente materno se dirige ao bebé e o supde como sujeito, que ainda possui uma estrutura nao
decidida, do posto de vista organico e psiquico.

Na maioria das vezes, os primeiros a suspeitarem que algo esta diferente no desenvolvimento
da crianga sdo os pais, € ndo os profissionais. Isso pode acontecer em razdo da convivéncia
diaria que envolve diferentes contextos e agdes esperadas como a aten¢do compartilhada que
envolve as descobertas da crianga sobre o mundo, através do olhar e dos gestos e posteriormente
por palavras e expressdes emocionais. Esses sdo marcos importantes no desenvolvimento
sociocomunicativo da crianga e sua auséncia ¢ um fator significativo no diagndstico de TEA
(Zanon, Backes & Bosa, 2014).

Em virtude das dificuldades encontradas ao longo do desenvolvimento da crianca, para a
realizacdo até mesmo de tarefas comuns, dependendo do nivel de gravidade em que se
encontra, a demanda por cuidados aumenta fazendo com que a mae, pai e/ou cuidadores
principais tenham que se adaptar a elas, gerando maior dependéncia. Essas familias, por sua
vez, tém que se habituar a novas rotinas e a um cuidado continuo especifico as necessidades do
filho que requer um ajustamento de planos e das perspectivas de futuro (Christmann, Marques,
Rocha & Carreiro, 2017).

Dentro da familia, a mae ou a figura materna se destaca por ter uma demanda intensa de
cuidados com o filho que pode ser desde a gestagdao, amamentagao, primeiros cuidados e tarefas
posteriores. Esse fato faz com que as maes passem por um processo intenso de aceitacdo do
filho diagnosticado com TEA, pois visualizam o contraste entre o filho ideal para o filho real,
observando que a crianca demandard outros tipos de cuidados aos quais ela ndo estava
esperando, com maiores exigéncias e que o filho que imaginava ndo nasceu. No caso do autismo
esse fator pode se intensificar devido a auséncia de caracteristicas fisicas e em alguns casos
cognitivas, levando a mae a ndo imaginar qualquer transtorno (Constantinidis et al., 2018).

A maternidade pode ser pensada como um desafio a ser cumprido e que serd realmente
descoberto pela mulher quando esta se depara com suas vivéncias. O surgimento da
maternagem se inicia antes do nascimento do filho, pois ¢ necessario escolher o nome deste
individuo, o espago que ele ird ocupar fisica ou subjetivamente, o quarto, roupas, entre outros,
ou seja, os pais idealizam essa crianga que ainda ndo chegou de fato. Essa grande expectativa
também corre o risco de ser frustrada e esse processo nao se diferencia e até se intensifica com
a chegada da crianca autista (Ferreira, Costa & Couto, 2018). Estd em jogo nessa rela¢do dois
tipos diferentes de identificacdo, a do filho com a mae e da mae com o filho, que ja ¢ associado
por ela como objeto interno desde a gravidez, na qual ¢ capaz de desviar o interesse do seu
proprio self para o bebé, sendo esse conceito nomeado como preocupagdo materna primaria
(Winnicott, 2005).

Ferreira et al., (2018), colocam como importante alguns conceitos da psicanalise pautado em
Lacan sobre a relagdo mae e filho, que no caso do autismo, o bebé tera dificuldades de alienar-
se a esse grande Outro representado pela figura materna, e com isso, colocar-se no lugar de
desejo da mae e se apropriar da linguagem, demostrando grande dificuldade de se inscrever no
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campo do Outro. Fica evidente entdo, que esta ndo ¢ uma relagdo comum, pois existem nela
fatores subjetivos que podem torna-la complicada e de dificil aceitagao.

Campanario e Pinto (2006) constataram que desde as primeiras relagdes de maternagem ha
uma dificuldade no lagco da mde com o seu bebé que apresenta sinais de autismo e que em
alguns casos elas ndo advinham necessariamente da maternidade em si, mas da falta de
reciprocidade da crianca na qualidade de suas respostas pelo que estava sendo ofertado pela
mae. Através disso os autores entendem que o bebé ¢ ativo nessa relacdo e na determinagdo de
sua posi¢do e que a mae ndo € culpada por isso, mas desanima-se quando ele ndo se faz olhar,
escutar ou se alimentar, e ¢ de importancia fundamental que ele cause esse desejo na mae.

Exercer a maternidade, portanto, torna-se uma experiéncia complexa quando se depara com
as limitagdes do filho e se encontra com o desconhecido, pois ¢ sobre a familia e principalmente
a mae que irdo recair as maiores responsabilidades (Smeha & Cezar, 2011). Diante dessas
vivéncias, segundo Constantinidis et al., (2018), os niveis de depressdo e estresse sdo elevados
em maes de criangas com autismo e ¢ destacada a importancia da rede de suporte social na
prevencao e promog¢ao de saude mental dessas maes.

E comum que mies de criancas autistas sintam culpa, frustracio e tristeza, gerando
sofrimento psicoldgico. Apos receber o diagnostico, pode-se estabelecer grande angustia pelo
fato de ninguém ter ensinado a ela como ser mae de uma crianga autista, surgindo davidas dos
cuidados que esta vai necessitar, € com esses sentimentos ambivalentes a mae tende a dedicar-
se inteiramente a essa crianga. Sendo assim essa mae precisa estar bem amparada, pois seu
estado emocional ird interferir diretamente na crianca e diante de tantas frustracdes e desafios,
ela precisard de ajuda. A rede de apoio a essas mulheres, que pode ser composta por marido,
avos, equipes especializadas, outras maes com as mesmas vivéncias e até mesmo a escola se
mostra extremamente necessaria ocupando um lugar para que elas sejam ouvidas (Ferreira et
al., 2018).

Smeha e Cezar (2011), também constataram que ¢ fundamental uma rede de apoio ¢ a
qualidade de suporte para essas maes, colocando o trabalho da psicologia importante ndo
somente no atendimento dos filhos com autismo, mas também das maes e familiares que
assumirdo a pratica do dia-a-dia, tornando a experiéncia da maternidade menos sofrida. Em
complemento, Christmann et al. (2017) colocam como fundamental um olhar sensibilizado as
vivéncias maternas pela equipe de saude, a importancia do acompanhamento dessas familias e
o incentivo para a participacdo destas em grupos de apoio, desenvolvendo o suporte social.

Por fim, Ferreira et al., (2018) consideraram em seu estudo que as maes de filhos com TEA
ndo tém necessariamente a mesma visao sobre tudo em todos os momentos. Isso ocorre devido
ao fato de que tanto para mae quanto para o filho essa vivéncia serd algo unico e nao € possivel
obter um padrdo, pois existem diferentes formas de lidar com o mesmo diagnostico, sendo a
maternidade uma vivéncia singular. Os autores puderam evidenciar que a forma como a mae
lida com os primeiros sinais e com o diagnoéstico influencia essa relagao e, em alguma medida,
o desenvolvimento do filho.

Delineamento metodoldgico

A pesquisa foi realizada com 6 mulheres, maiores de 18 anos, residentes em uma cidade do
interior de estado de Sao Paulo, e maes de criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) com idade de 1 a 7 anos. Foi aplicado um questionario sociodemografico com
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10 questdes, a fim de identificar informagdes como idade, religido, estado civil, escolaridade,
namero de filhos, profissdo e renda familiar. Outro instrumento utilizado foi a entrevista
semiestruturada com 10 questdes abertas relacionadas as vivéncias maternas e a perspectiva das
maes diante dos primeiros indicadores de TEA dos filhos e o quanto isso interfere nessa relagao,
as principais mudangas que ocorreram em sua vida apds o nascimento do filho e apds o
diagnostico e se ha rede de apoio e qual a sua importancia. As entrevistas foram gravadas
mediante autorizagdo, transcritas na integra e posteriormente descartadas. Foram utilizados
nomes ficticios para as participantes da pesquisa, de forma a garantir o sigilo sobre a identidade

das entrevistadas.

Nas tabelas a seguir, ¢ possivel identificar os dados sociodemograficos coletados de forma

resumida:
Tabela 1 — Caracterizag@o das maes participantes
Participante | Idade | Profissdo | Escolaridade* Estado Numer | Renda Tratamento
Civil 0 familiar* | em saude
de mental
filhos
Corretora de Acima de Sim,
Ana 35 seguros E. S. Uniao 1 5 SM individual
Incompleto estavel
Carolina 35 Psicologa | Pds-graduagdo | Divorciada 2 2a3SM Nao
Elaine 45 Empresaria E. M. Casada 3 Acima de Nao
Completo 5 SM
Gabriela 38 Do lar E. M. Casada 2 2a3SM Nao
Completo
Isabela 25 Autdénoma E. M. Divorciada 2 Acima de Sim,
Incompleto 5SM individual
Karen 40 | Comerciante E.S. Casada 1 Até 1 SM Nao
Completo
*Em Escolaridade: E. M. = Ensino Médio, E. S. = Ensino Superior
*Em Renda familiar: SM = Salario Minimo em Junho de 2020, 1SM = 1045,00
Tabela 2 — Caracterizagdo das criangas
Crianga Idade Sexo Idade que a mae
percebeu os Idade do
primeiros sinais Diagnostico
Bento 3 Masculino 2 anos 2 anos ¢ 8 meses
Diego 6 Masculino 6 meses 1 ano e 10 meses
Fernando 7 Masculino 8 meses 1 ano e 11 meses
Heitor 6 Masculino | 1 ano e 9 meses 2 anos e 6 meses
Jodo 3 Masculino | 1 anoe 6 meses | 2 anos e 10 meses
Lorenzo 5 Masculino | 1 ano e 4 meses 2 anos
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A idade que as criangas receberam o diagnostico de TEA variou entre 1 ano e 10 meses a 2
anos e 10 meses. A percep¢ao dos primeiros sinais de que algo ndo ia bem com o filho foi entre
6 meses a 2 anos, sendo 83,3% antes da crianga completar 2 anos.

Resultados e discussao

As entrevistas foram analisadas de acordo com os procedimentos sugeridos por Bardin
(1977), que os organiza em: divisdo do contetdo em unidades de texto, agrupamento e
categorizagdo semantica e atribuicdo de significados as categorias. Os dados obtidos foram
apresentados a partir da divisao de cinco categorias e subcategorias.

Primeiros sinais percebidos: algo nio vai bem com o bebé

De acordo com os relatos das maes, os primeiros sinais de autismo nas criangas quando estas
ainda eram bebés, ndo eram naquele momento levados em conta. Os bebés eram considerados
muitas vezes bastante tranquilos, mas em contraponto nos deparamos com maes que
demonstram preocupacdes desde muito cedo. Ambos receberam o diagnostico de TEA, o que
coloca a heterogeneidade que estes sinais precoces podem apresentar. Adurens e Melo (2017)
enfatizam que o autismo apods ser colocado como espectro ampliou a gama diagnoéstica e
integrou diagnoésticos diferenciais, sendo colocado em uma tUnica categoria que pode ser
diferenciada a partir da intensidade e dos comportamentos, apresentando a dimensdo do
espectro autista que ndo tem um marcador bioldgico, ¢ um fator neurobiolodgico de origem
genética em que o diagnostico ¢ feito por observacdo desses comportamentos, que
precocemente vém de um sujeito em que o psiquismo ainda ndo esté estruturado. Isso faz com
que a hipotese levantada por diversos pesquisadores, de que o autismo sofre uma possivel
epidemia diagnostica, seja justificada.

No relato de Gabriela a seguir s3o mencionados alguns sinais que podem ser caracterizados
como manifestacdes precoces de autismo, mas que nao foram, para ela, relacionado na ocasido
como algo que ndo ia bem: “Ele sempre foi muito quietinho, sempre ficou no ber¢o, ndo gostava
de colo... eu nunca tive que levantar uma noite pra fazer ele dormir, nunca...”. Zanon, Backes
e Bosa (2014) empregam que o TEA tem inicio precoce ¢ uma grande variabilidade na
expressao da sintomatologia que devem se manifestar antes dos 36 meses de vida e em alguns
casos até antes dos 12 meses. Nessa idade precoce pode-se identificar o pouco contato do olhar,
pouca participagdo em relacdes sociais e a falta de interesse ao ser chamado pelo nome. Alguns
desses sinais podem ser notados em outro relato: “...a unica coisa que me chamava a atengdo
era a questdo do olhar, com relagdo até a outras pessoas dessa troca, de olhar nos olhos...
entdo ele se atinha aos detalhes ao invés da fei¢do...”

Outro fator que chamou a aten¢@o das maes foi a maneira diferente de brincar dos filhos e a
forma como eles se relacionavam com os objetos ao seu redor. Zanol et al (2014) também
colocam que a brincadeira ¢ um fator relevante percebido e indicado pelo cuidadores de
criangas com TEA. O relato de Isabela enfatiza essa questdo: “Nunca gostava de brincar com
outras criangas, elas estavam brincando de uma forma e ele tava pro outro lado brincando de
outro jeito.”
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Metade das maes participantes deste estudo relataram que os sinais do filho quando bebé
eram muito sutis e quase imperceptiveis e que em determinado momento houve uma mudanca
brusca que as levou a achar que algo estava errado, mas ndo associando ainda a uma patologia
especifica. Segundo Zanon, Backes e Bosa (2017) os sinais precoces de TEA além de
aparecerem nos primeiros anos de vida da crianga, também podem surgir de forma regressiva,
no qual o desenvolvimento ¢ aparentemente tipico e posteriormente os sintomas aparecem na
perda de habilidades adquiridas, o que ¢ notado em uma grande parcela de criangas com
diagnodstico de TEA e em diversas areas do desenvolvimento como habilidades de linguagem,
interagdo social e brincadeira. A fala a seguir revela essas questdes: “...dd uma impressdo assim
de terem tirado a crianga da tomada, a partir de uns 8, 9 meses nada do que a gente pedia ele
respondia, ja ndo respondia mais aos estimulos e ja ndao olhava mais pra gente quando a gente
falava o nome dele, a dificuldade de brincar com os brinquedos de forma funcional...”.

Um dado relevante sobre a percepgao das maes foi que ap6s perceberem algo diferente com
os filhos, esses possiveis sinais de autismo foram se acentuando com o desenvolvimento dos
bebés em suas primeiras conquistas, que como apresentado, ou eram regressivas ou nao
correspondiam ao esperado. As maes que ndo tinham outros filhos ou criangas préximas ainda
ficavam com algumas dtividas do que deviam esperar devido a essa falta de referéncias infantis
anteriores. Nesse ponto vé-se a importancia dos profissionais de saude, principalmente do
médico pediatra que ird acompanhar o bebé mais de perto e pode dar suporte e contribuir
significativamente com esses pais, muitas vezes alertando-os. Jerusalinsky (2018) enfatiza que
as pesquisas que entrelagam a psicandlise, pediatria e estimulagcdo precoce, podem contribuir
de forma sensivel com os profissionais que intervém ao longo da primeira infancia, uma vez
que auxiliam na detec¢do desses primeiros sinais sem fazer uma correlagdo direta com uma
patologia fechada. O instrumento Indicadores de Risco para o Desenvolvimento Infantil (IRDI)
colabora muito nesse viés com os agentes de satide do acompanhamento do desenvolvimento e
educadores do ensino infantil.

J& quando havia mais de um filho, e este ndo era o primogénito, a identificacdo desses sinais
se fazia mais clara. Isso acontecia devido a comparagcdo com os irmdos ¢ levava a mae a
suspeitar mais rapidamente, assim como relata Elaine: “Ele tinha algumas caracteristicas que
ndo eram iguais por exemplo aos meus filhos neurotipicos.”. Isso também ocorria quando
estavam presentes em seu ciclo familiar ou de trabalho outras criangas. Contudo, todas as maes
participantes relataram que percebiam que algo ndo ia bem com o bebé em algum momento de
seu desenvolvimento. Jerusalinsky (2018) coloca a importancia de se considerar uma estrutura
ndo decidida infancia, nem organica e nem psiquica. Devido a isso, a detecgdo precoce pode
vir a servigo do sujeito antes da instalacdo de uma patologia e possivel diagnostico e, para tal,
¢ preciso valorizar o saber dos pais e aquilo que eles acreditem que ndo estd indo bem com o
bebé.

A percepcao dos primeiros sinais do bebé ao longo de seu desenvolvimento acarretou
diversos sentimentos e mobilizagdes nas maes, formando-se aqui a subcategoria: Impacto nas
maes. Os mais predominantes negacao, dificuldades e luto e as menos predominantes medo,
culpa e tristeza. A negagdo aparece como uma forma de aplacar a angustia sentida ao notar que
algo ndo vai bem, como pode ser visto no relato de Ana: “Eu sabia que alguma coisa ndo tava
certa... vocé tenta negar pra vocé mesma...” .

Esse impacto ¢ extremamente significativo e demostrado como uma dificuldade de lidar com
0 que esta acontecendo. Sanini, Brum e Bosa (2010) ressaltam que dentre os membros da
familia de uma crianga com o desenvolvimento atipico, as maes podem ser mais atingidas
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emocionalmente devido a sobrecarga adicional nos cuidados com o filho em nivel financeiro,
social e psicologico colocando-as em potencial risco para desenvolver depressdo. A partir da
analise de referéncias o estudo concluiu que as maes de criangas com autismo possuem maior
prevaléncia de depressdo e ansiedade quando comparadas com maes de criangas com
desenvolvimento tipico ou com outras patologias. Smeha e Cézar (2011) evidenciam que depois
das suposigdes iniciais e com as suspeitas mais declaradas também surgem nos pais sentimentos
de ansiedade, culpa, desilusdo, preocupagdo e incertezas, € que sdo comuns em maes que
possuem filhos com alguma deficiéncia.

A quebra de paradigmas e daquilo que a mae espera em relagdo ao seu filho, causa um luto
pelo bebé idealizado que ndo nasceu ao deparar-se com o bebé real e que ndo corresponde
aquilo que ela desejava. No discurso de Karen fica clara essa questdo: “Foi aquela gravidez
totalmente planejada, eu queria, meu marido queria, a gente quer mais é ter um filho perfeito
né, sem problemas, quer que esteja tudo bem...”. Duarte (2019) afirma que os pais quando vao
receber o filho ideal estdo se preparando fisica e psicologicamente e ndo estdo previamente
capacitados para lidar com questdes que o filho possa vir a apresentar. Por isso, acabam por
ndo cogitar que algo aconteca ou que algum transtorno venha a se instalar e que isso
impossibilite de que seus desejos anteriormente estabelecidos diante dele se realizem e quando
isso acontece, passam por um estagio de luto pela chegada de um filho que eles ndo estavam
esperando. Ferreira, Costa e Couto (2018) complementam esse conceito abordando a
idealiza¢do da fantasia materna e a discrepancia do filho real que acaba de nascer. Essa
expectativa ¢ frustrada e esse afastamento do ideal para o real pode caracterizar um golpe ao
narcisismo materno.

Buscando caminhos: da percep¢ao ao diagnoéstico

A vivéncia das maes com a percep¢do dos primeiros sinais de que algo ndo ia bem com o
filho acarretou a elas grandes preocupagdes e mobilizagdes que as levaram a procurar respostas
para o que estava acontecendo. Essa busca, no inicio, pode nao ser aceita por pessoas proximas,
o que traz ainda mais dificuldades em percorrer esse caminho, como observado no discurso de
Carolina: “Com o pai dele com essa questdo do diagnostico foi uma questdao muito dificil, de
uma aceitagdo... eu fui taxada como maluca, maluca que tava procurando pelo em ovo né.”.
Smeha e Cézar (2011) salientam que apds as suspeitas iniciais e a identificagdo que algo estava
acontecendo com os filhos, as mae vao em busca de respostas. Nunes e Santos (2010) relatam
em sua pesquisa um grande sofrimento emocional das maes, que pode advir da incompreensao
da propria familia aos acontecimentos, a falta de apoio social e at¢é mesmo de recursos
especificos.

Quando essa busca se inicia, inimeros profissionais sao procurados para obter uma resposta
que ao mesmo tempo aplaca e ¢ geradora de mais angustia para as maes. Todas as maes
relataram buscar mais de um profissional e avaliagdes, até que realmente o diagnostico do filho
fosse fechado e o tratamento terapéutico iniciado. Visani e Rabello (2012) observam em seu
estudo que mesmo com a percepcao precoce dos pais a formalizagdo do diagndstico e inicio do
tratamento ndo se dao de forma imediata. Esse tempo entre a percepgao e o inicio do tratamento
¢ normalmente preenchido por diversas idas a profissionais de diferentes especialidades e
instituicdes de saude. Com isso, afirmam que esses dados mostram a falta de contato e possivel
inseguranga dos médicos da primeira infdncia com os sinais precoces.
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Isso também ¢é observado através do relato a seguir, onde o diagnéstico gera divida de como
encaixar a criangca em uma determinada patologia para que, s6 assim, se possa fazer algo por
ela, como relata Isabela: “Eu fui no pediatra e ele falou no inicio, ele falou TDAH, devido a
hiperatividade ser muito grande e ndo dormir... e ai foi quando eu comecei o processo pra
buscar um diagnostico, pra entender ele melhor... pra ele poder ter uma qualidade de vida
melhor e eu também.”. Com isso, € perceptivel que perde-se um tempo significativo de
tratamento e intervengdes com a crianca e a familia. Jerusalinsky (2018) coloca que as
dificuldades psiquicas que os bebés apresentam muitas vezes nao sdo levadas a sério pelos
médicos ou profissionais da educagdo e sé sdo consideradas quando assumem uma forma
psicopatologica definida. Essa falta de percepcao dos sinais psiquicos precoces ndo acontece
por negligéncia ou falta de sensibilidade, mas por falta de conhecimento que se apoia em
preconceitos de que por um lado, ndo seja possivel detectar esse sofrimento psiquico na
primeira infincia e por outro o receio de que a deteccdo precoce seja equivalente a fechar um
diagnostico.

As maes relataram que receber um diagndstico ndo mudou muito a forma como viam o filho,
pois isso ja havia acontecido quando os sinais do dia-a-dia da crianca comecavam a aparecer e
ela manifestava suas relagdes com o mundo, mas mostrou um caminho para como deveriam
prosseguir, principalmente em relagio aos tratamentos. E perceptivel também que os
sentimentos de luto e fantasias em relacdo ao filho ideal, se reafirmam neste momento e ao
mesmo tempo o diagndstico representa um alivio depois da busca incessante por respostas: “Eu
percebo que ao mesmo tempo que com o diagnostico a gente perde o chdo, depois ele te mostra
o caminho...”

A mae de Joao mostra-se, ainda, aliviada at¢ mesmo em relagdo a sociedade e a forma em
que as pessoas ao seu redor lidam com o que se passa com o filho, como se pudesse agora,
provar que estava certa sobre suas percepgoes iniciais: “O diagndstico pra mim foi so um papel
pra mostrar perante a sociedade, pro meu filho ter um pouco mais de respeito, pra mim saber
o caminho pra lidar com ele.”

De acordo com Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) a busca por um diagndstico € a busca
que traz sentido diante das situagdes vividas, e para as maes uma resposta esperada que as
norteiam, pois enquadram os comportamentos diferentes dos filhos e sem isso elas podem
sentir-se desamparadas e alienadas quanto as suas ac¢des. Segundo os autores o diagndstico ¢é
forma de enquadrar essas diferencas de forma que os familiares possam lidar com a situagdo
intensa em que se encontram e também nomed-la. Quando a condic¢ao do filho com autismo ¢
aceita, a mae acaba se submetendo as exigéncias da condi¢ao do filho, o que pode fazer com
que essa aceitacdo seja positiva ou negativa dependo do contexto em que vivem.

Para além deste contexto, com o diagnéstico, o saber médico-cientifico vem a tona com
muita intensidade justamente por responder a tantas questdes que anteriormente provocavam
aflicdes nas maes em sua caminhada até este ponto importante da vida dos filhos. Esse discurso
pode ser tomado como verdade absoluta e assim, ndo deixar espago para a subjetividade da mae
e nem da crianca em suas relacdes. Na fala da mae de Bento, € possivel observar esse impasse:

“Todos os terapeutas né, o faz assim, faz assim... a doutora H. falou que é assim, entdo é
assim, entdo ndo tem mais eu acho e outro... a gente acaba confiando nos profissionais que tdo
caminhando com a gente e ai eu percebo que as coisas andam melhor.”

Alcantara (2019) coloca a importancia dos profissionais valorizarem o saber dos pais e dar
espago para que eles possam contar e escrever a historia dos filhos. Os critérios diagnosticos e
suas explicacdes de como ¢ aquela crianga acabam por fazer com que o prognostico seja
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referéncia, afirmando o que se pode ou ndo esperar dela, sendo o autismo o seu tnico destino.
Contudo, fica de fora uma importante subjetividade nesta relacdo e ¢ necessario que seja
devolvido aos pais e a crianca a chance de escrever sua propria trajetéria, onde o lugar médico-
cientifico ¢ importante, mas ndo ocupa o lugar de protagonista.

Relacio maie e filho: um enlace

Impasses aparecem na relagdo mae e filho e as maes tentam fazer um enlace dessa relagao
de alguma forma, para que possam se identificar com o filho e assim se tornarem de fato suas
maes. Algo em particular que somente elas identificam e entendem ou um pequeno gesto que
reconhecem, se torna o ponto de partida para que possam se conectar com os filhos: “Ele ndo
falar ¢ so pras outras pessoas, pra nos ele é extremamente comunicativo, a gente tem a nossa
forma de se comunicar.”, diz Elaine.

Campanario e Pinto (2006) descrevem o sujeito, a partir dos estudos de Lacan, como um ser
que j4 vem ao mundo subordinado a uma historia e uma arvore genealdgica que o antecede e
que ird influenciar os seus desejos inconscientes, passados a ele através dos significantes vindos
do grande Outro. O sujeito precisa entdo, aceitar esses significantes através do processo de
alienacdo para humanizar-se e posteriormente, se separar em sua constituicdo. No caso do bebé
com sinais de autismo a relagdo mae e filho enfrenta algumas dificuldades, pois o bebé nao
consegue se aliernar ao grande Outro representado pela figura materna e com isso, nao se coloca
no lugar de desejo da mae que o idealizou em suas fantasias de filho perfeito. Essa falta de
reciprocidade pode fazer com que a mae tenha dificuldades nesta relagdo e a torne complicada,
fazendo diversas tentativas de investimento nesse filho que responde de maneira diferente a sua
demanda (Ferreira et al., 2018).

E perceptivel a importancia de que as mies ndo se desanimem diante a tantas faltas de
resposta, o que as faz muitas vezes, valorizar detalhes que podem passar despercebidos por uma
relagdo considerada como tipica. No relato a seguir, encontram-se essas caracteristicas que
mostram as expectativas diante de algo que poderia ndo ser notado, mas que para ela representa
algo muito significativo: “Vocé valoriza um olhar diferente, um sorriso, vocé valoriza um
apontar, uma risada, vocé valoriza coisinhas que né, as vezes passa despercebido né, pra uma
outra crianca...”.

Com esses importantes entraves surge nas maes uma inseguran¢a em rela¢do ao futuro dos
filhos, que podem ndo ser bem compreendidos para além dessa relagdo de dificil construcao.
Questionamentos de como a sociedade vai lidar com algo que para elas, mesmo como maes em
uma relagdo tdo intima foi dificil de conceber, aparecem em seus discursos. Segundo Segeren
e Frangozo (2014), as maes apresentam preocupacdes em relagdo a independéncia dos filhos,
desejando que eles possam se inserir na sociedade e podem buscar uma normalidade para que
isso acontega como a autonomia em atividades basicas didrias. Isso acarreta para elas
sentimentos de medo e inseguranca com o futuro dos filhos por ndo saberem o que sera deles e
como outras pessoas adotardo esses cuidados, ocasionando também o medo da morte. Os
autores demonstram também em seus estudos que pais de adolescentes com autismo tendem a
ver com maior tranquilidade essas questdes demonstrando maior bem-estar psicolégico do que
pais de criangas pequenas, pois podem se adaptar ao papel de cuidar ao longo tempo.
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A partir dessas reflexdes criou-se neste ponto uma subcategoria denominada: Tornar-se mae:
aprendizados. Winnicott (2005) designa o termo mae suficientemente boa aquela que nos
primeiros meses de vida do bebé consegue identificar-se com ele e decodificar sua demanda
exercendo as trés fungdes maternas: a apresentacdo do objeto, holding e handling. Essa
expressdo representa também o ambiente seguro proporcionado pelo cuidador principal,
cumprindo a fun¢do de ego auxiliar, para que o bebé possa se desenvolver bem do ponto de
vista fisico e psiquico. Ja para Melaine Klein, a diade mae e bebé opera sob os mecanismos de
introjecdo e projecdo através das posigoes depressiva e posicao esquizo-parandide como duas
formas de constituicao da subjetividade do sujeito e para o bom desenvolvimento desse vinculo,
¢ necessaria a separagdo gradativa do elo formado inicialmente como primeira relacdo objetal
do bebé, através dos conceitos do seio bom e seio mau (Silva & Lemgruber, 2017).

Exercer a maternidade ¢ contudo, algo que vai se constituindo ao longo do tempo e na relagao
mae e filho de dificil constru¢do aparecem intimeros desafios que vao além dos cuidados
presumivelmente exigidos por esta fungdo (Christmann, Marques, Rocha & Carreiro, 2017). As
maes colocam também a agressividade dos filhos como um fator dificil e que demanda maior
cuidado. E possivel perceber que ¢ marcante o fato de terem que lidar com algo que ndo
imaginavam anteriormente para o cotidiano da criacdo de um filho, e que essa “dor” ¢ sentida
também por elas, como relata Gabriela: “Quando ele ta muito agitado a gente sempre tem que
ta meio por perto porque ele se bate muito, ele fica muito euforico, ele bate muito no peito e
ele é muito magrelinho (ri) e eu... doi, machuca, é muito forte mesmo como ele se bate.”

Machado, Londero e Pereira (2018) ressaltam que o os pais de criangas autistas ficam
impedidos de cumprir o papel social que lhes foi colocado e esperado na educacdo de seus
filhos para a participagdo na sociedade de acordo com as normas que sdo impostas, e isso pode
interferir no desenvolvimentos dos papéis familiares. Contudo, os familiares sdo capazes de
criar estratégias para lidar com as situagdes dificeis, geradoras de desafios e estresse e dessa
forma, ndo render-se a elas, implicando em uma melhor qualidade de vida no enfretamento e
superacao das adversidades, mas para que isso ocorra devem receber o suporte e amparo
adequado.

Quando questionado as maes em relagdo ao maior aprendizado frente a tantos obstaculos,
elas relataram, em sua maioria, que suas experiéncias lhes trazem ainda mais aprendizados
sobre a maternidade. E notével que desafios além do esperado surgem na vida diaria, e que elas
aprendem com os filhos 0 modo de como agir nessa relagdo. A mae de Fernando reconhece as
diversidades e que ¢ preciso buscar um lago para que essa relacdo aconteca. Ela representa os
encontros e desencontros de exercer a maternidade com alguns impasses ndo esperados, mas
mostra um olhar positivo diante das circunstancias que vivencia: “Ele trouxe um olhar muito
bonito pra, pra vida, pras coisas, porque é um outro olhar né, vocé tem que entrar no olhar
dele, mas é... eu acho que é basicamente isso, essa coisa desse amor diferente.”

As maes de criangas autistas sofrem pela sobrecarga e dificuldades com os cuidados gerais
que sdo exigidos do cuidador principal, pela falta de informagdes e at¢é mesmo de suporte
familiar, técnico e financeiro e com isso, podem passar por adoecimento fisico e emocional e
atingir estados depressivos. Porém, apesar dessas dificuldades relatadas pelas maes, no estudo
também foi demostrado grande amor pelos filhos, for¢a e determinacdo para ajuda-los no que
for preciso (Silva & Ribeiro, 2012).

As maies e suas vivéncias
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Em virtude das adversidades ao longo do desenvolvimento da crianga com TEA e a
necessidade de cuidados que sdo exigidos considerando seus diferentes niveis de gravidade
dentro do transtorno, a demanda por esses cuidados aumenta e recai sobre o cuidador principal,
representado neste estudo pelas maes. Todas as participantes entrevistadas relataram ser as
protagonistas no cuidado diério e na vida dos filhos de uma forma geral. Constantinidis et al.
(2018) ressaltam que apesar de toda a familia sofrer alteracdes cotidianas diante das vivéncias
com o autismo onde muitas necessidades precisam ser ajustadas, é geralmente sobre a mae que
incide a maior demanda e responsabilidades. Na maior parte das vezes ¢ ela quem identifica
que ha algum problema acontecendo, busca o tratamento, administra esse tratamento e a grande
exigéncia estabelecida por ele e quem vai manejar as situagdo didrias com a crianga e suas
intercorréncias.

Durante as entrevistas foi questionado as maes sobre suas maiores dificuldades encontradas
no dia-a-dia com relag@o aos cuidados dos filhos, e 5 das 6 maes entrevistadas se referiram a
alta demanda de tarefas que este maternar com tantas exigéncias nao esperadas por elas, impde.
Com isso, ¢ possivel compreendé-las através de suas falas que expressam claramente esse
esgotamento: “O que ¢ mais dificil é dar conta dessa demanda, de terapia, escola, vem um
estresse... entdo a dificuldade maior é dar conta dessa demanda inteira né.” Smeha e Cézar
(2011) também colocam que as criangas com TEA com dificuldades para simples tarefas ditas
como comuns ¢ a maior dependéncia dos pais, acarretam adaptacdes necessarias e constantes
mudangas na rotina diaria. Esses fatores podem ser estressores pois, além da sobrecarga pela
alta demanda de cuidados, hd o tempo e energia exigidos por ela. Neste estudo também foi
identificado que a mae coloca como prioridade na rotina didria os cuidados do filho, e isso se
intensifica pelo TEA.

Com tantas implica¢des exigidas para este papel desenvolvido pela mde como cuidadora
principal da crianga, foi possivel observar que muitas mudangas ocorrem em suas vidas. Além
de despenderem muito tempo cuidando dos afazeres domésticos e cuidados diarios com a
crianga, ainda ha a escola e muitas terapias que o filho frequenta em um tratamento constante.
Devido a isso, ndo sobra tempo e disposicao para que elas possam se dedicar a uma carreira
profissional ou a outras ocupacdes e passam a viver exclusivamente para atender a essa
demanda dos filhos: “Destinar a vida a ele, dar todo o tempo que a gente tem da vida a ele...”.
E observavel que essas questdes tem grande peso na vida das mées e as amplas mudangas que
a maternidade ja impde naturalmente sdo nesses casos intensificadas.

Pode ser notado nas entrevistas que a maternidade chega para a mulher ndo apenas com uma
versdo positiva e romantizada, mas com ela também surge uma enorme angustia por um mundo
desconhecido que ela precisara descobrir com suas vivéncias. Segundo Ferreira et al. (2018),
essa angustia vém a tona porque existem particularidades que ela s6 aprendera com a
experiéncia e por ninguém ter ensinado a essa mulher como ser mae de uma crianca autista, e
todos os diferentes cuidados que esse filho vai necessitar. Devido a esses sentimentos tio
ambivalentes, essa vivéncia se intensifica e faz com que a made se doe inteiramente a essa
crianga, ofertando a ela todo o seu tempo e deixando de lado o trabalho, outros afazeres, o seu
ser mulher, pra tornar-se apenas mae.

As maes enunciam essa perspectiva de fazer tudo pra que o filho possa ter um bom
desenvolvimento, buscando uma melhor forma de ajuda-los mesmo que isso mude o
direcionamento de suas vidas. A mae de Diego fala sobre esses conteudos: “Essa for¢a de que
ndo, ndo posso parar... agora eu vou fazer de tudo pra ele se desenvolver da melhor forma
possivel... entdo mudou a vida inteira... de um dia para o outro.”
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As vivéncias maternas aparecem neste estudo de maneira intensificada no que diz respeito
ao cotidiano das mulheres como cuidadoras principais dos filhos, que neste caso requerem
maiores e diferentes cuidados devido ao TEA. Pode-se refletir neste ponto que a fungdo materna
vai além de cuidados diarios e de um identificacdo com o filho, mas carrega consigo o peso que
a sociedade atribui a essa funcdo. Segundo laconelli (2012), ha uma certa tendéncia a procurar
na mae bioldgica o agente da funcdo materna e no pai o agente da fungdo paterna, quando na
verdade as funcdes parentais podem ser exercidas por “aqueles que comparecem”. O
cumprimento do papel de mae ndo estd portanto, dado antecipadamente pela condicdo de ser
mulher, ou seja, de que a mulher ¢ naturalmente mae. A sociedade em seu discurso coloca os
fatores biologicos da mulher como algo que a fariam desempenhar esse papel
descomplicadamente, representando assim, uma ameaga a parentalidade com a dessubjetivagao
que esse olhar acarreta.

Foi possivel perceber também que o momento das entrevistas, realizadas durante a pandemia
de COVID 19, potencializou essas vivéncias e modificou ainda mais o cotidiano das maes e
seus filhos. O isolamento social e fechamento dos estabelecimentos, alterou rotinas, restringiu
as possibilidades para as criangas e 0s poucos momentos que as maes direcionavam para si em
muitos contextos. Nas vivéncias com a crianga autista essas situacdes se mostram ainda mais
desafiadoras: “Ele td firme na quarentena, agora comegaram a voltar as terapias... ta fazendo
muita falta pra ele, faz muita falta, muito tempo sem né..." comenta Elaine.

Barbosa, Figueiredo, Viegas e Batista (2020) colocam que a pandemia de COVID 19 tem
exigido muitas mudangas na vida da sociedade de forma geral e dos contextos familiares devido
as medidas de preven¢do e diminui¢do da doenga, o que impacta na satde fisica e também na
saude mental dos individuos. O impacto dessas questdes no autismo acarreta que as familias e
os proprios sujeitos tenham que lidar com a interrup¢ao abrupta da rotina, como escola, terapia,
quebra de vinculo com pessoas proximas, entre outras situacdes gerando angustia e medo. Em
muitos casos as pessoas com TEA demoram um tempo até se habituarem com novas rotinas e
por isso € necessario suporte, que deve ser adequado e focado na individualidade de cada pessoa
e familia, visando o bem estar do autista e de seu entorno.

Rede de apoio: acolhimento e olhar empatico

De acordo com os temas que emergiram ao longo deste estudo e a partir dos discursos das
maes, considera-se relevante tratar sobre a rede de apoio, apontada por elas como um fator de
grande importancia. Segundo Andrade e Teodoro (2012), entende-se por rede de apoio ou rede
de suporte a interagdo com outras pessoas que proporciona conforto e dentre eles ¢ possivel
destacar: o apoio social, o servico de apoio e o suporte formal. O apoio social se refere ao
auxilio que provém de conjuges, que quando parceiros demostram a melhor fonte de apoio
informal, familiares e at¢ mesmo amigos que participam dos cuidados com a crianga com TEA,
promovendo ao cuidador principal um tempo de descanso, possibilidade de participar de
atividades recreativas e dividindo responsabilidades. Como segundo tipo de suporte, o servigo
de apoio, ¢ um servico realizado por outro adulto que ¢ colocado como cuidador por curtos
periodos de tempo, em casa ou ambientes especializados. Ao terceiro tipo de suporte, o formal,
sdo atribuidos os servigos de saude, grupos de apoio e profissionais, que promovem 0 acesso a
informagdes que auxiliam os cuidadores a lidar de formas mais faceis com a crianga e aumentar
seu bem estar de acordo com suas especificidades.
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A rede de apoio foi colocada por todas as participantes como essencial para que possam se
sentir mais pertencentes a sociedade através da identificagdo com outras familias que
compartilham as mesmas experiéncias, o que as conforta, como percebido no relato de Ana: “E
muito bom conversar com as familias que sabem o que eu to sentindo, quando eu to triste,
quando o meu filho teve uma crise...sabe? ”. Nota-se o acolhimento sentido pelas participantes
ao conversarem com outras maes que passam pelas mesmas situagdes e que também vivenciam
a maternidade de forma diferente da esperada. Fica claro, além disso, o quanto elas se sentem
acolhidas quando o apoio vem da familia nuclear, como o conjuge ou de familiares préximos.

Teperman (2012) coloca o conceito de parentalidade como um termo que substitui a palavra
familia na atualidade. Segundo a autora, a psicanalise de orientagdo lacaniana se pauta no
conceito de familia como residuo, sendo a condicdo minima para transmitir elementos
necessarios para que exista um sujeito a partir da continuidade psiquica e ndo atrelada apenas
a fatores bioldgicos, mas pautada em fatores culturais. Portanto, ¢ explorado que ndo existe um
modelo ideal de familia que possa garantir essa constituicdo do sujeito, € com isso, as novas
configuracdes familiares atualizam a maneira de pensar a parentalidade contemporanea.

Faro, Santos, Bosa, Wagner e Silva (2019) enfatizam, neste contexto, a relacdo entre maes
com ou sem estresse € a sua percepcao acerca do suporte familiar, detectando que aquelas maes
que identificam ter uma rede de apoio familiar sd3o as que demonstram menos estresse, pois
percebem que seus familiares respeitam suas decisdes, sua privacidade, sentem-se mais
acolhidas emocionalmente e se expressam mais aos membros que a compde. Foi concluido por
eles, que o suporte familiar se apresenta como um fator de protecdo e também atenuante diante
de situagdes que sdo estressoras, o que pode diminuir a efeito da sobrecarga materna.

Esses efeitos podem ser observados no caso da mae de Fernando, onde o marido traz um
grande suporte: “O pai faz questdo absoluta de estar com ele, tanto de me dar esse tempo né,
de falar, ndo, agora vai, sei la, vai fazer o que vocé quiser, vai assistir TV, vai fazer o que vocé
estiver a fim...”. A participagdo em grupos de apoio aparece do mesmo modo como relevante.
Esse tema ¢ colocado na fala da mae de Diego, que representa aqui o significado do suporte
formal: “Participo de varios grupos, grupos de mdes, de pais, profissionais que trocam
experiéncia, é... vocé vé que cada um apresenta alguma questdo diferente, entdo esses grupos
sdo muito bons... é muito importante né, por conta dessas vivéncias.”

De forma ambivalente a esse contexto, as maes expdem os desafios que vao além da familia
e grupos de apoio e se esbarram na sociedade e sua falta de empatia. Como a crianca com TEA
ndo apresenta uma caracteristica fisica evidente, muitas vezes esse fato implica um olhar de
julgamento diante de reagcdes comportamentais comuns dentro do TEA, como relatado pela mae
de Lorenzo: “O autismo ele ndo ta muito estampado né, igual a Sindrome de Down né, que
vocé olha assim pra ele e ndo vai falar que tem autismo... mas a gente sabe que a sociedade é
bem cruel né...”. A auséncia de caracteristicas fisicas e até mesmo cognitivas em criangas com
TEA leve podem levar até mesmo a mae a ndo suspeitar de qualquer transtorno, porém quanto
maior foi a gravidade do transtorno da crianga maior o suporte social necessario (Constantinidis
et al., 2018). E possivel perceber pela fala acima que esse fato se intensifica perante os sujeitos
fora do ciclo de convivéncia dessas familias, o que evidencia que os grupos semelhantes tendem
a se aproximar cada vez mais.

Smeha e Cezar (2011) concluem através do resultados de sua pesquisa que as redes de
apoio e o suporte social sdo necessarios para que as maes possam enfrentar de melhores
maneiras a trajetoria que percorrem com o filho com TEA e que esse auxilio possibilita a elas
viver melhor e torna a vivencia da maternidade menos sofrida. E destacado a importancia do
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trabalho dos profissionais da psicologia ndo somente com as criangas, mas com as maes,
proporcionando um espago de escuta e acolhimento e com isso, contribuindo para a prevengao
e cuidados com a sua saude mental.

Conseideracoes finais

O presente estudo objetivou compreender as vivéncias maternas e os significados de como
foram experimentados os primeiros indicadores de TEA dos filhos, perceber os sentimentos
que constituem a trajetoria das maes e a relacdo mae e filho, suas principais dificuldades e como
a rede de apoio contribui neste cendrio. Através das entrevistas realizadas e ap6s andlise dos
resultados foi confirmada a hipdtese de que as vivéncias maternas sofrem interferéncia quando
algo ndo vai bem com o bebé e quando os primeiros indicadores de TEA aparecem,
modificando o que era esperado da mae em relacdo ao filho. A principio, as maes ndo sabiam
nomear o que o ocorria e a percep¢ao desses sinais acarretaram luto, negagdo, tristeza, culpa,
medo e diversas dificuldades.

Foi observado que apds essas percepcdes iniciais as maes vao em busca de respostas e
percorrem um longo e angustiante caminho, procurando diversos profissionais que possam
responder a questionamentos sobre o bebé, que ¢ diferente do idealizado por ela. Com isso, um
tempo precioso ¢ perdido, pois nota-se que s6 apos a confirmagdo do diagnostico algo ¢ feito
pela crianga e pela familia. Neste momento sentimentos retornam e se reafirmam, sendo o
diagnostico provocador de angustia, mas também de alivio por responder a tantas questdes.
Com inumeras mudangas ¢ estabelecimento de novas rotinas de tratamento e na tentativa de
fazer de tudo para que o filho possa se desenvolver da melhor forma possivel, acontecem fortes
repercussoOes para a vida dessas mulheres, surgindo uma sobrecarga materna devido a demanda
intensa de cuidados com o filho e a modificagdo da rotina anteriormente esperada, assumida
por elas como cuidadoras principais.

Confirmou-se também que devido ao papel de cuidadoras principais, as maes passam a viver
suas vidas inteiramente dedicadas aos filhos e que deixam de lado suas ocupag¢des profissionais
e pessoais. Isso pode acarretar para elas prevaléncia de estresse, depressdo e ansiedade, o que
preconiza um olhar especializado. E necessario ento, que os profissionais da satide contribuam
neste contexto, atuando desde a gestagdo até o acompanhamento no desenvolvimento da
crianga, € a intervengdo precoce também atua neste sentido, possibilitando a mae e ao bebé um
olhar e cuidado antes mesmo do fechamento de um diagnostico.

A rede de apoio mostrou-se de extrema importincia para as participantes deste estudo,
principalmente aquelas vindas de outras maes de filhos com TEA, pois através deste suporte ¢
possivel a troca de experiéncias, revelado por elas como uma maneira de acolhimento e olhar
empatico minimizando o sentimento de soliddo e auxiliando no enfrentamento da sociedade.
Quando o apoio vém diretamente da familia e principalmente do conjuge, as dificuldade sdo
encaradas de maneira mais leve, mas este fato acontece em poucos casos. Os grupos de apoio
e profissionais especializados também sdo valorizados pelas maes no enfrentamento das
dificuldades diérias.

Contudo, conclui-se que ¢ fundamental o acompanhamento amplo, que vai além dos
tratamentos oferecidos para a crianga e deve se estender para a familia e sobretudo para a mae,
valorizando o seu saber sobre o filho e ressaltando a importancia do olhar para a fun¢do materna
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e todas as implicagdes sociais carregadas por ela. A conscientizagdo dos profissionais da
primeira infincia, como médicos pediatras, equipe de satide e educadores torna-se
indispensavel para que novos olhares menos patologizantes possam atuar a favor da formagao
do sujeito, de sua estrutura familiar e acima de tudo sobre a diade mae e bebé.
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