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Resumo: Este estudo investigou o percurso das maes de filhos com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) a partir do diagndstico. Foi realizada
uma pesquisa qualitativa, da qual participaram 12 maes de filhos com TEA. As informagGes foram coletadas por meio de entrevistas reflexivas e
analisadas com base na Teoria Fundamentada nos Dados. O recebimento do diagndstico foi marcado por choque e dificuldades de aceitagdo, processo
intensificado pelo desconhecimento das maes, de outros familiares e de pessoas do convivio social materno acerca do transtorno. Contudo, enquanto
as primeiras puderam buscar conhecimento sobre o TEA e ressignificar experiéncias em relagdo ao diagndstico, os ultimos ndo fizeram o mesmo
percurso. Salienta-se a importancia da disseminagdo de conhecimento sobre o TEA para a sociedade.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Relagdes Familiares; Diagndstico.

Abstract: This study investigated the path of mothers of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) following the diagnosis. A qualitative study
was conducted, in which 12 mothers of children with ASD participated. Data was collected through reflective interviews and analyzed using Grounded
Theory. Receiving the diagnosis was marked by shock and acceptance difficulties, a process intensified by the lack of knowledge of mothers, other
family members and people in the maternal social life about the disorder. However, while the mothers were able to seek knowledge about ASD and
re-signify experiences in relation to the diagnosis, the others did not follow the same path. The importance of disseminating knowledge about ASD to
society is highlighted.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Family Relations; Diagnosis.

Resumen: Este estudio investigd el camino de las madres de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) desde el diagndstico. Se realizé una
investigacidn cualitativa, en la que participaron 12 madres de nifios con TEA. La informacién fue recolectada a través de entrevistas reflexivas y
analizada a partir de la Grounded Theory. La recepcion del diagndstico estuvo marcada por el choque vy las dificultades de aceptacidn, proceso
intensificado por el desconocimiento de las madres, otros familiares y personas de la vida social materna sobre el trastorno. Sin embargo, mientras
las primeras lograron buscar conocimientos sobre el TEA y resignificar experiencias en relacion con el diagnédstico, los segundos no siguieron el mismo
camino. Se destaca la importancia de difundir el conocimiento sobre los TEA en la sociedad.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Relaciones Familiares; Diagndstico.
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Repercussdes do (des)conhecimento do Transtorno do Espectro do Autismo: o percurso materno

Introducao

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado
por déficits na comunicacdo e interagdo social, bem como por padrées restritos e repetitivos de comporta-
mentos, interesses e atividades (APA, 2013). Existe uma complexidade etiolégica no que diz respeito ao TEA,
de modo que ndo se pode falar de uma causa Unica, mas de uma sobredeterminacdo entre fatores ambien-
tais e hereditarios, considerando-se os avangos cientificos na area da epigenética e da neuroplasticidade, (Jer-
sualinsky, 2015; OPAS, 2017).

Historicamente, antes que se pudesse compreender a multipla causalidade do TEA, entre os anos 1950
e 1970 fortaleceu-se o conceito de “mae geladeira”, que atribuia as maes o papel de causadoras do autismo, a
partir da frieza e distanciamento emocional para com seus filhos (Lopes, 2020). Assim, ainda que hoje se tenha
um olhar ampliado em relacdo ao TEA e sua etiologia, e 0 conceito de “mae geladeira” tenha sido abando-
nado e retratado, tal concepgao gerou uma heranca de culpabilizacdo materna que perdura até os dias atuais
(Gongalves et al., 2017).

Compreende-se que a maternidade contemporanea, herdeira dos ideais de familia interpostos pela
modernidade, afeta a vida das mulheres com diversas transformagdes e imperativos pessoais e sociais. Para o
imagindrio social, tornar-se mae implica ocupar o lugar de cuidadora e responsavel principal pelo filho, o que
pode se caracterizar como experiéncia intensa e desafiadora (Kuss, 2021), que pode ser intensificada na pre-
senca de um transtorno do neurodesenvolvimento como o TEA (Mapelli, 2018).

Ainda que atualmente se busque superar a heranca de culpabilizacdo materna originada nos anos 50,
as maes continuam ocupando um papel de protagonismo no cenario do TEA. Elas tém sido referidas como as
principais cuidadoras dos filhos com TEA, passando a se dedicar quase que inteiramente a estes, muitas vezes
renunciando a carreira profissional, a diferentes relagdes sociais, a momentos de lazer e ao cuidado pessoal
(Smeha & Cezar, 2011; Constantinidis et al., 2018; Klinger et al., 2020).

Ao mesmo tempo em que ocorre uma modificagcdo na vida pratica didria, nos ambitos familiar e pes-
soal, as maes de filhos com TEA percorrem um caminho de elaboracdo psiquica intenso e desafiador (Smeha &
Cezar, 2011; Dester, 2015; Franco, 2015; Constantinidis et al., 2018; Klinger et al., 2020; Machado et al., 2018).
Assim, pais de criangas diagnosticadas com TEA vivenciam um processo de luto, uma vez que o diagndstico
rompe com as fantasias e expectativas projetadas sobre o filho, afetando seu narcisismo (Vidal & Andrade,
2021). Esse processo pode ser marcado por sentimentos diversos, como negacdo, raiva e culpa, demandando
grande investimento psiquico dos pais (Franco, 2015). A perspectiva familiar de presente e futuro precisa ser
readaptada, de modo que se faz necessdria uma re-idealiza¢do do filho, levando em consideracdo o que ele é
e como podera vir a ser, e ndo como ele poderia ter sido (Franco, 2015; Dester, 2015).

Considerando-se a complexidade das demandas emocionais e materiais que o diagndstico de TEA
acarreta, enfatiza-se a importancia da existéncia de uma “capa protetora” para as maes, conceito defi-
nido por Winnicott (1980) ao discorrer sobre a fung¢do da rede de apoio social materna, a fim de que a
mulher possa se dedicar a sua crianga. Se tal funcdo se coloca em destaque em casos de maes de filhos
com desenvolvimento tipico, compreende-se a capa protetora como ainda mais fundamental em casos
de filhos com TEA.

Além disso, apesar dos efeitos mais diretos sobre as maes, todos os membros da familia sofrem as reper-
cussOes das mudancas e adaptacdes trazidas pelo diagndstico, podendo reagir de diversas formas a este. Do
ponto de vista emocional, assim como as maes e pais, os diferentes membros da familia idealizaram a crianga,
de modo que também precisam passar por um processo de luto frente ao recebimento do diagnéstico (Franco,
2015; Machado et al., 2018). Assim, o modo como cada familiar lidard com o TEA terd implicacGes na sua dis-
ponibilidade para ocupar a fungdo de “capa protetora” materna, assim como para assumir e compartilhar mais
ativamente os cuidados da crianga.
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Diante do que foi apresentado, entende-se que o diagndstico de TEA em um filho pode ser desafiador
para toda a familia, exigindo ajustes em diferentes aspectos, especialmente para as maes. Dessa maneira, o
presente estudo teve como objetivo investigar o percurso vivido por maes de filhos com TEA a partir do rece-
bimento do diagndstico.

Método

Esta investigacdo de carater qualitativo, descritivo, exploratdrio e transversal teve como participantes 12
maes de filhos diagnosticados com TEA na infancia. As participantes foram contatadas a partir de uma associa-
¢do de apoiadores e familiares de pessoas com TEA, localizada em uma cidade no interior do Rio Grande do Sul.
Em relagdo as caracteristicas demograficas e socioecondmicas, informa-se que a idade das maes variou de 25 a
61 anos, enquanto a idade dos filhos com TEA variou de 3 a 30 anos. A renda mensal média foi de RS 3.550,00.
O grau de escolaridade variou entre Ensino Médio Completo e Ensino Superior Completo. Quanto ao estado civil,
10 eram casadas e duas eram divorciadas, as quais tinham namorados que coabitavam com elas e seus filhos.
Quanto a ocupacdo, no momento da realizacdo da pesquisa, todas as participantes caracterizaram-se como “do lar”.

A coleta de dados se deu por meio de uma entrevista reflexiva individual, que foi realizada em dois
encontros, um no qual a entrevista foi efetuada e outro em que a pesquisadora comunicou as participantes a
sua compreensdo do que elas disseram inicialmente (Yunes & Szymanski, 2005). Para o tratamento e analise
das informacdes utilizou-se a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), proposta por Charmaz (2009). O pro-
cesso de analise se deu nas seguintes etapas: a) Codificagdo Inicial: foram realizadas leituras detalhadas do
material em que se capturaram palavras ou frases que expressassem a esséncia do discurso das participantes,
formando cddigos iniciais; b) Codificagdo Focalizada: os cddigos mais significativos ou frequentes foram utiliza-
dos para classificar, sintetizar e organizar os dados em grupos; ¢) Codificagao Axial: foram formadas categorias
para gerar explicacGes mais precisas e completas sobre os fendmenos; e d) Codificacdo Tedrica: as categorias
foram refinadas em busca de fenémenos centrais, que estabeleceram elos entre as categorias. Com o intuito
de contemplar os padrdes cientificos e éticos em pesquisa com seres humanos, o presente estudo seguiu todos
os principios regidos pela Resolugdo 510 de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de Saude, a qual guia
a ética nas pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais (Brasil, 2016), e foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da universidade responsavel, sob o nimero CAAE (oculto).

Assim, por meio dos procedimentos adotados, emergiram quatro categorias principais. As participan-
tes foram nomeadas pela letra “M”, de “mae”, somada ao numero correspondente a ordem de realizacdo das
entrevistas. Da mesma forma, os filhos com TEA foram nomeados pela letra “F” somada ao nimero corres-
pondente ao da respectiva mae.

Resultados e Discussao

1) “Ninguém quer uma coisa assim pro seu filho”: deparando-se com o diagndstico

Enguanto transtorno do desenvolvimento que passara a acompanhar a familia ao longo do tempo, o
recebimento do diagndstico de TEA causa surpresa e desestabilizacdo das expectativas parentais, o que pode
ser observado no depoimento:

Quando a gente ta grdvida, tu pede que venha com saude, tu ndo imagina que a crianga vai ser especial,
nem passa pela tua cabeca isso. E dai tu enche de planos com aquela crianga. Ah, com 2 anos vai fazer
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isso, com 5 vai pra escola de futebol, depois com 6... Tu faz todo o plano pra aquela criancga. E a mae que
me disser que ndo, é mentira, tu faz. Ai quando tu nota que a crianga é especial, tu tem que replanejar
tudo aquilo (M3).

Compreende-se o impacto emocional do impasse que é colocado para as maes a partir do diagndstico:
a necessidade de renunciarem aos planejamentos e idealiza¢Oes até entdo alimentados imaginariamente,
para que possam passar a investir afetivamente no filho real, com suas caracteristicas e capacidades préprias
(Franco, 2015). Antes de haver uma readaptacdo de rotina por parte da mae para se dedicar as demandas
do filho com TEA, é comum a vivéncia de um periodo de desestabilizacdo emocional, marcado pela tristeza
(Constantinidis et al., 2018).

Esse processo pode ser uma experiéncia dolorida, que ocorre de forma nao linear e desperta resistén-
cias através de sentimentos de negacdo e raiva (Franco, 2015): “Claro, a gente ndo quer [...], ninguém quer
uma coisa assim pro seu filho.” (M10).

T6 com muita raiva dessa situagao. Raiva por eu nado ter visto antes e, mas também, se tivesse visto antes
nao sei o que teria ajudado, talvez agora ele estaria em terapia, s6. Mas, acho que questdo de aceitacao,
essas coisas, ia ser dificil igual. Ndo estou sabendo lidar, eu ainda t6 nas fases do luto ainda, provavelmente
eu t6 naquela fase de raiva ainda, ndo chega a ser negagdo né, to6 naquela raiva, naquela revolta. (M2).

Os estudos de Machado et al., (2018) e de Vidal e Andrade (2021), corroboram os relatos ao demons-
trarem o sofrimento e a dificuldade de aceitacdo do diagndstico de TEA pelos pais, bem como em relacdo a
vivéncia do processo de luto pelo filho idealizado. Observa-se que a comunicagao do diagndstico de TEA pode
ser entendida como algo para o qual ndo se esta preparado:

Era uma coisa que eu ja estava buscando, mas eu nao tava preparada pra ouvir ainda, sabe, eu queria saber o
que ele tinha, porque eu queria dar uma qualidade de vida pra ele, porque ele ndo dormia, ele ndo descansava,
ele se colocava em perigo, mas eu ndo tava preparada pra receber o laudo, o diagndstico de autismo. (M11).

Salienta-se uma diferenca importante entre os relatos de M2 e M11. Enquanto M11 pontua que ja
estava buscando saber o que se passava com o filho em virtude dos sinais que ele apresentava, M2 refere que
sente raiva de si mesma por nao ter percebido as manifestagées do filho que poderiam indicar uma trajetdria
de sofrimento psiquico. Nesse sentido, destaca-se o peso que a nomeacdo de um diagndstico adquire para
as maes, visto que tanto no caso de M2, que ndo percebia nada de diferente com o filho, quanto no caso de
M11, que percebia, a atribui¢do do diagnéstico de TEA ao filho foi um ponto critico para elas. E possivel que,
enqguanto algumas das maes vivenciam uma negacao frente ao diagndstico de TEA, outras busquem incessan-
temente uma confirmacdo que atribua sentido as suas suspeitas e que possa orientar a familia sobre a dire-
¢do a ser tomada a partir dali (Constantinidis et al., 2018). Nessa linha, embora o recebimento do diagnéstico
possa gerar alguns medos e angustias relativas ao futuro do filho, ele centraliza as preocupacdes ja existen-
tes em um cédigo que pode ser compartilhado entre a familia, justificando os comportamentos diferentes da
crianca (Constantinidis, 2011).

Ainda, é importante considerar que também ocorrerd — conforme ocorre com a mae, em diferentes
intensidades e de forma singular — o luto familiar frente a crianga real que apresenta o diagndstico de TEA.
Para além dos depoimentos a respeito de suas proprias reacdes, as maes também relataram respostas fami-
liares semelhantes frente ao diagndstico: “Eles me diziam assim “tu é louca, capaz que o teu filho é autista,
daonde? Isso ai é coisa de louco, tu é louca da cabega”. Ndo posso contar com ninguém.” (M5). “Eu falei que
o F9 é autista e ela [familiar] disse ‘capaz, nem é nada, fica botando coisa na cabe¢a’, sendo que eu levei nos
médico né, ndo fui eu que decidi ‘ndo, o F9 é autista’.” (M9).
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Fica explicitada a dificuldade da familia em aceitar a condi¢cdo da crianca, o que pode implicar numa
recusa em oferecer a esta e, consequentemente a mae, o acolhimento adequado. Assim, identifica-se uma
falha no desempenho da fung¢do de “capa protetora”, tdo importante nesse contexto (Winnicott, 1980). Obser-
va-se que a aceitacdo materna pode ndo ser suficiente para a prestagdo da assisténcia necessaria ao filho,
demandando que haja uma elaboragao por parte dos demais familiares.

Reflete-se, dessa forma, quais fatores contribuem para que as reagées maternas e familiares frente ao
diagndstico de TEA sejam tdo dificeis de serem experienciadas, desencadeando os sentimentos de negacao, frus-
tracdo e raiva relatados, e dificultando a elaboracao do luto pela crianca idealizada. Na categoria seguinte serd
abordado um aspecto fundamental desse cenario, que tem relagdo com a falta de conhecimento sobre o TEA.

2) “Eu ndo sabia nada sobre o autismo”: desconhecendo o diagndstico

A partir dos relatos das participantes, foi possivel compreender que a maioria delas desconhecia ou pos-
suia uma percepgao limitada ou equivocada acerca do TEA antes de receber o diagndstico do filho: “Eu nao
sabia nada sobre o autismo [...] nunca tinha ouvido falar” (M1); “Eu ndo sabia, eu pensava ‘bom meu filho vai
morrer’ é uma doenca, é grave isso, né?” (M6).

O autista pra mim era aquela crianga que ficava na frente da televisao, se batendo. O médico olhou pra mim e me
disse, “olha ele ta dentro do Espectro do Autismo” e eu disse “o0 que que é isso que eu nunca ouvi falar?” (M5).

O TEA tende a ser concebido de maneira negativa no imaginario social, de modo que o momento de
recebimento do diagndstico pode ser dificultado devido a falta de conhecimento sobre o transtorno, o que
pode levar as familias a apresentarem insegurancas e medos incompativeis com a realidade (Machado et al.,
2018; Soares, Silva, Santos & Gama, 2020). Assim, torna-se possivel compreender a dimensao dos sentimen-
tos maternos e familiares relatados na categoria precedente frente ao recebimento do diagnéstico de TEA do
filho, os quais sdo atravessados por essa perspectiva de limitagdes quanto ao conhecimento sobre o transtorno.

Outro aspecto importante a ser considerado é a atribui¢ao de significado ao diagndstico, que fica pre-
judicada quando ndo se tem acesso a informacdes fidedignas que desmistifiquem e esclarecam acerca das
caracteristicas e possiveis causas do transtorno. Nesse viés, os depoimentos evidenciaram a presenca de auto-
culpabilizagdo materna, o que traz consequéncias emocionais intensas e prejudiciais: “E eu ja me sentia cul-
pada porque eu tive hipertensdo na gestacdo. Eu faco a minha oragdo todos os dias e pego perddo pra Deus
por ele ser autista, porque eu me sinto culpada.” (M9).

A culpa também é um fator frequentemente presente no processo de elabora¢do da perda do filho
idealizado, constituindo-se como parte do processo de luto, podendo ser atribuida a si préprio ou a tercei-
ros (Franco, 2015). No cenario do TEA, compreende-se que a culpabilizagdo materna pode ser potencializada
devido as concepg¢des equivocadas ainda presentes no imagindrio social, referentes a concepgao de “mae gela-
deira” (Gongalves et al. 2017; Lopes, 2020), o que se reflete por vezes até mesmo na qualidade da assisténcia
profissional oferecida (Dester, 2015).

Desse modo, para além da dificuldade de aceitacdo do diagndstico, é importante considerar outros
reflexos que o desconhecimento sobre o TEA pode ter para as maes. Nesse contexto, alguns depoimentos
das participantes evidenciaram o desconhecimento também por parte de familiares e sociedade, tornando
a experiéncia materna ainda mais complexa e desafiadora, aspecto que serd abordado na categoria a seguir.

3) “As pessoas pensam que a culpa é da mae”: percepg¢oes da familia e sociedade

Além de o desconhecimento acerca do TEA por parte das maes ter impactado suas experiéncias diante
do diagndstico, percebe-se que o desconhecimento por parte de outros familiares e da sociedade em geral
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também afetou diretamente a mae. Isso porque, muitas vezes, esta é responsabilizada pelo diagndstico do filho.
Esse cendrio, além de alimentar a auto culpabilizacao, traz sofrimento e um excesso de cobranca para as maes:

As pessoas pensam que a culpa é da mae, a mde ndo sabe educar. N3do sei o que as pessoas acham que é
0 autismo, veem que o F1 tem um pouquinho de dificuldade na fala e acham que sou eu que ndo ensino
ele a falar. Como é que eu vou ensinar ele a falar? Ndo tem como! (M1).

Eu era bastante cobrada por coisas que hoje eu t6 entendendo que ndo eram minha culpa, ndo era sé eu
fazer. Sempre tem alguém “ah, porque o fulaninho saiu da fralda com tantos anos, porque ciclano nao fez
Xxixi, parou de fazer coc6” e ai a gente fica se perguntando “t4, mas onde que eu t6 errando?” todo mundo
me questionava, principalmente na familia do meu marido, que “ndo, de repente eu dava muita ousadia,
muita colher de chd, passava muito a mao na cabeca dela” e por isso que ela tinha certas atitudes, e hoje
eu vejo que nao (M10).

Diante disso, percebe-se que os comportamentos de uma crianga com TEA sdo entendidos como con-
sequéncia de uma suposta falta de habilidade materna para educar o filho de forma “correta”. Assim, a com-
paracdo com criancas de desenvolvimento tipico desqualifica as caracteristicas e habilidades da crianca de
desenvolvimento atipico, de modo que se atribui um juizo de valor negativo a esta Ultima, como se estivesse
“atrasada” ou “equivocada” em comparacgdo a primeira. Dessa forma, o exercicio da maternidade pode passar
a ser construido sob uma postura vigilante dos seus proprios atos mediante o comportamento do filho com
TEA (Constantinidis, et al., 2018). Esse desconhecimento, ainda, parece se manifestar através de expectativas
nao condizentes com a realidade do transtorno:

Porque se eu falo “ele fez isso, isso e aquilo”, dai as pessoas “ah isso é uma fase, nao fica assim”. Eu entendo,
que é porque as pessoas talvez ndo saibam o que falar e se sintam desconfortaveis e falem isso, tipo “toda
crianca tem seu tempo”. S6 que tipo, a gente também precisa. Se eu t6 falando aquela coisa que eu t6
preocupada, eu quero que a pessoa fale também “6, quem sabe entdo faz isso”, mas sempre vai pra um

» o«

lado tipo “deixa nas maos de Deus”, “ndo fica pensando nisso”. (M2).

O depoimento demonstra que diferentemente do que acontece com maes de criangas com desenvol-
vimento tipico, que tendem a receber “dicas” e orientag¢Ges acerca de possiveis impasses e dificuldades com
os filhos, as maes de filhos com TEA s3do apenas consoladas com frases do tipo “vai passar”, que acabam por
afastar as maes e seus filhos do convivio familiar e social: “Parece que é um tabu falar do assunto. Parece que
se vai falar fica aquele desconforto, entdo nem toco mais no assunto” (M2).

Dessa forma, cria-se um ciclo vicioso que se retroalimenta: o desconhecimento familiar e social sobre
o TEA acaba por afastar as pessoas do convivio mais direto com quem apresenta o transtorno, o que reforga o
desconhecimento sobre este. O relato de M7 ilustra o seu sofrimento frente ao preconceito experienciado
na escola do filho:

Sé porque o meu filho era colega da filha dela, ela ndo me cumprimentava la na escola, porque o meu
filho diz que uma vez empurrou a menina, mas tudo coisa de criancas de 2-3 anos. Foi a partir dai que eu
comecei a sentir na pele a rejeicao das pessoas, o jeito que elas olham. E ai quando vinha as crises dele
eu nem olhava mais pra lado nenhum sabe. Eu so fazia, s6 abaixava a cabeca e acalmava ele porque nin-
guém vem te ajudar (M7).

Assim, da mesma forma que referiu M2, M7 também compartilhou a percepcdo de que existe um trata-
mento diferente para as criangas com TEA e suas mades por parte da sociedade em geral. M7 compreende que
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o comportamento do filho de empurrar outra crianga na escola teria consequéncias diferentes caso ele nao
tivesse o diagndstico de TEA, e relatou sofrer com as retaliacdes. Assim, embora a entrada do filho na escola
seja um momento importante para a mae, pois se trata da integra¢do deste na sociedade, diversos obstdcu-
los podem surgir (Smeha & Cézar, 2011).

O desconhecimento e o preconceito também podem se manifestar entre pessoas do convivio materno
por meio de olhares diferentes, rumores e risadas, o que torna a situa¢do desconfortavel para a mae e parao
filho. Algumas pessoas, ainda, apontam para as maes o que acham que ha de errado na educacdo direcionada
aos filhos. Mesmo que bem-intencionadas, muitas vezes, tais sugestdes sao irreais ou impraticaveis: “No mer-
cado uma senhora me chamou a atengao, falou ‘os pais dao tudo o que quer, o filho ndo sabe aceitar um nao’.
Vi que foi pra mim, porque a F10 tava chorando, querendo coisa.” (M10).

E ai eu vi que tava um monte de maes me olhando, cochichando, porque a principio elas achavam que era
uma crianca mal-educada, que se jogava no chdo, que da tapa, que grita. Dai as pessoas olham e cochi-
cham, mas ninguém levanta e vem querer te ajudar, as pessoas sé observam, a gente sé vé os olhares das
pessoas assim, uns rindo, uns cochichando”. (M7).

Dessa forma, a culpabilizacdo materna, fendmeno ja presente para maes de criangas com desenvol-
vimento tipico (Kuss, 2021), pode ser intensificada em casos de desenvolvimento atipico (Lopes, 2020).
Todavia, por se considerarem e serem consideradas as responsaveis primordiais pelo manejo de compor-
tamentos da criancga, assim como pelos cuidados gerais e pelos diferentes tratamentos que esta necessita,
as maes passam a aprender sobre o TEA, o que lhes possibilita avangar da posicdo inicial de desconheci-
mento sobre o transtorno, para um lugar de compreensdo, apropriacao e aceita¢do, conforme demonstra
a préxima categoria.

4) “Tirei uma venda”: conhecendo o diagnéstico

Apds passado o periodo inicial de choque com o diagndstico, (categoria 1), ao perceberem que ndo
possuiam conhecimento suficiente sobre o TEA (categoria 2) e sentirem o peso da responsabilizagdo sobre
a saude dos filhos (categoria 3), as maes relataram que passaram a buscar informagdes sobre o transtorno:

Eu comecei a estudar e percebi que ndo era o fim do mundo, que, com estimulo, aceitacdo e amor ele ia
conseguir as coisas do jeito dele. [E desde entdo] eu percebo muitas mudangas. Em mim como mae, como
ser humano, a minha percepg¢ao do mundo, das pessoas, e também do autismo. Eu mudei meus olhos,
tipo eu tirei uma venda, sabe? (M11).

Observa-se que compreender melhor o transtorno, suas causas, caracteristicas, desafios e potenciali-
dades, teve efeitos positivos tanto para o bem-estar e estado emocional maternos, como para a relagdo com
os filhos. Assim, essas maes passam a ser “maes especialistas” (Freitas, 2020), por se permitirem construir um
conhecimento norteado pelo saber médico e suas experiéncias cotidianas, o que as faz sentirem-se mais bem
preparadas para o manejo das dificuldades dos filhos, e, com isso, apresentam mais abertura, construindo
uma perspectiva mais positiva e amorosa acerca do desenvolvimento da crianca:

As manias dele que a gente ndo respeitava, eu queria forgar ele a ndo ficar sozinho. Eu queria que ele
brincasse com os irm&os dele. Antigamente eu queria mudar ele, entdo eu ndo aceitava, né. Hoje eu acho
que eu entendo, eu aceito ele mesmo, hoje sim. Agora eu ndo quero que ele mude, porque, se ele deixar
de ser autista, ele ndo vai ser mais nada daquilo que ele é, e dai, vai ser outra pessoa, né, e eu ndo quero
outra pessoa (M12).
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Denota-se que o conhecimento sobre o TEA pode ser transformador em diversos aspectos, podendo
gerar impactos positivos no relacionamento com o filho de tal forma que o diagndstico ndo é mais encarado
como um problema, pois faz parte de quem a crianga é, enquanto aspecto identitario. Desse modo, o depoi-
mento demonstra a importancia do esclarecimento, do conhecimento e da compreensao sobre o transtorno
como catalisadores do processo de re-idealizagdo (Franco, 2015). A partir do momento em que “entendeu” e
“aceitou”, M12 deixou de querer modificar o filho, ndo mais qualificando os comportamentos e caracteristicas
deste como equivocadas, mas apenas como diferentes das demais criangas. Assim, F12 passou a ser amado
por quem de fato &, pelas suas proprias habilidades, qualidades e por sua forma singular de ser (Franco, 2015).

Ainda, as maes também perceberam importantes modificagdes quando explicavam o que tinham apren-
dido sobre o TEA para outras pessoas: “Mudaram o tratamento com ele, porque até entdo eu ouvia muito aquilo
de que ele era mal-educado, que ele era mimado, e dai depois dessa histéria de explicar, parece que as pessoas
mudaram um pouco a conduta com ele” (M12). Este movimento reflete o que é denominado por Das (2008)
como a mudanca do lugar de vitima passiva para o de testemunha ativa ao comunicar publicamente expe-
riéncias singulares, proporcionando para si uma nova narrativa e possibilitando o alcance de um marco social.

Logo, ao perceberem as implicagGes positivas que o conhecimento sobre o TEA |hes possibilitou, as
maes demonstraram o desejo de poder ampliar ainda mais a divulgacdo sobre o assunto. M8 criou um canal
no youtube e M10, uma pdgina no facebook, ambos veiculos destinados a esse propdsito: “Eu acho que mui-
tas maes que tém um filho com uma dificuldade que estdao acompanhando, eu acho que serve de incentivo,
né. Esse é o nosso objetivo e olha, hoje eu posso dizer que a gente estad muito satisfeito.” (M8).

Hoje eu vou te dizer que se eu tiver que conversar com alguém eu consigo conversar. Eu coloco muita coisa
no meu facebook em relagdo ao autismo. Eu acho que eu nunca pensei em esconder a condi¢do dela, eu
sempre pensei “se a pessoa souber o porqué disso, ela vai entender”. Talvez ela nem saiba o que é o autismo,
mas ele vai ficar de repente com uma pontinha, instigado “ah, mas o que é isso, por que que acontece isso
com a crianga?”. N3o sei se tu olha o [canal de televisdo aberto], que as vezes da o [nome do programa],
que tem uma jornalista que tem um filho autista. Eu acho o maximo o que eles fazem pra divulgar, princi-
palmente em relagdo a criangas especiais, € muita gente td assistindo. Porque ai as pessoas se colocam no
lugar do outro, veem as dificuldades (M10).

Destaca-se a importancia da divulgacao sobre o TEA em diversos meios de comunica¢do de grande
alcance, como a internet e televisdo aberta, o que leva a enfatizar a necessidade de intervengdes em diferen-
tes campos, seja no meio virtual, académico, politico ou cientifico, para que informacgdes relevantes sobre a
tematica sejam propagadas, contribuindo para o combate dos preconceitos que ainda persistem. Nesse sen-
tido, tem havido um frequente aumento de posts, grupos e variados tipos de conteldo em redes sociais como
facebook e youtube gerenciados por maes que se dedicam a contar como é o seu cotidiano e suas vivéncias
da maternidade atipica (Freitas, 2020).

Desse modo, na presente categoria foi possivel perceber o protagonismo das participantes em buscar
compreender o TEA. Por serem as principais responsaveis pelos cuidados dos filhos, passam a aprender a
manejar suas demandas e apresentar interesse por melhor entendé-las. Contudo, esse movimento de busca
pelo conhecimento sobre o TEA ainda é um fenémeno observado predominantemente entre as maes de filhos
com esse diagndstico, que ficam também com o encargo de divulgar as informacgdes aprendidas (Freitas, 2020).
Dessa maneira, enquanto o choque inicial do diagndstico tende a paralisar a familia e a sociedade e afasta-las
de pessoas com TEA, as maes sdo impulsionadas a buscar os conhecimentos necessarios para o desempe-
nho dos cuidados da crianca. Finaliza-se essa secao destacando-se a importancia de que as capas protetoras
maternas (Winnicott, 1980), em casos de TEA, também possam ocupar um papel mais ativo nesse cendrio e
cumprir sua funcdo de protecdo, apoio e acolhimento a mée e a crianca, atuando de forma diferente do que
foi relatado pelas participantes neste estudo.
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Consideragoes Finais

O presente estudo discorreu sobre o percurso vivido por maes de filhos com TEA frente ao recebimento
do diagndstico. Além do choque inicial provocado por este, destacaram—se as dificuldades encontradas pelas
participantes a partir do desconhecimento préprio sobre o transtorno, assim como por parte dos demais fami-
liares e sociedade. Isto mobilizou um percurso marcado pela busca de conhecimento especializado e reconhe-
cimento das caracteristicas singulares dos filhos, com a posterior divulgacdo desses conhecimentos.

A primeira etapa do percurso a partir do diagnéstico revelou que as expectativas e idealizagOes cria-
das para o filho encontraram limitacGes para se concretizarem. Compreende-se que a falta de conhecimento
a respeito do transtorno contribuiu para as dificuldades enfrentadas pelas maes e demais familiares ao se
depararem com o diagndstico de TEA do filho. O preconceito levou as pessoas a se afastarem do convivio da
familia do sujeito que foi diagnosticado, reduzindo as possibilidades de que um olhar humanizado acerca do
TEA pudesse ser concebido. Ainda, a culpabilizagdo materna pelo diagndstico de TEA do filho pode também
ser considerada um elemento que faz parte do percurso materno a partir do recebimento do diagnéstico, a
qual estd diretamente relacionada com o desconhecimento sobre o transtorno.

Passado o processo inicial de luto e dificuldades vivenciado pelas maes, elas passaram a buscar conhe-
cimentos que conduziram a uma maior compreensao sobre o TEA, o que possibilitou a aceitacdo das possibili-
dades do filho, para além das dificuldades. Isto diferenciou o percurso materno do percurso dos demais fami-
liares, que permaneceram na superficialidade em relagao ao entendimento sobre o desenvolvimento atipico.

Diante disso, destaca-se a importancia da realizacdo de a¢des que busquem disseminar um conhecimento
humanizado acerca do TEA para a sociedade em geral, elucidando a necessidade da construcdo de um percurso
semelhante ao das maes que, passado o momento de choque inicial, buscaram informag&es sobre o transtorno.
Assim, os efeitos da “capa protetora” materna poderiam ser potencializados. Além disso, é de suma importancia a
capacitacdo de profissionais que realizam o diagndstico e acompanhamento dos sujeitos com TEA, tendo em vista
gue eles sdo os principais vetores no que diz respeito a transmissdo de conhecimentos, podendo também realizar
um acolhimento e escuta do filho com TEA e sua familia, objetivando oferecer a eles as melhores possibilidades.

Como limitacdo do presente estudo, ressalta-se que as participantes foram acessadas em uma asso-
ciacdo de apoiadores e familiares de criangas com TEA, o que pode indicar o engajamento das maes com a
problematica do TEA e representar um viés da pesquisa. Sugere-se a realizagdo de investigacdes que contem-
plem outros atores relacionados ao TEA — corroborando a ideia de co-responsabilizacdo pelo cuidado, men-
cionada acima —, que acessem mdes em outros contextos e que enfoquem o desenvolvimento com TEA na
adolescéncia e na vida adulta.
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