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Resumo: Com o objetivo de discutir as transformac@es e impactos do diagnéstico de Transtorno
do Espectro Autista (TEA) a partir da ética materna, o presente trabalho configura-se como uma
pesquisa qualitativa, a qual utilizou-se de referenciais bibliograficos para compor a discusséo.
Evidenciamos que a maternidade se constitui como uma vivéncia permeada de sentimentos e
expectativas e que, quando a familia passa a perceber mudancas no neurodesenvolvimento
infantil e, consequentemente recebem um diagndstico, apontamos que a vida familiar,
especificamente a vivéncia materna, sente e expressa de maneiras diferenciadas o impacto da
nova situacgdo. Por fim, sinalizamos a importancia de promover encontros, grupos ou oportunizar
0 processo terapéutico materno.
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MOTHERHOOD AND AUTISM: IMPACTS AND PERCEPTIONS BASED ON
DIAGNOSIS

Abstract: With the objective of discussing the transformations and impacts of the diagnosis of
Autism Spectrum Disorder (ASD) from the maternal point of view, the present work is configured
as a qualitative research, which used bibliographic references to compose the discussion. We
show that motherhood is constituted as an experience permeated by feelings and expectations
and that, when the family begins to perceive changes in child neurodevelopment and,
consequently, receive a diagnosis, we point out that family life, specifically the maternal
experience, feels and expresses in different ways. differentiated the impact of the new situation.
Finally, we point out the importance of promoting meetings, groups or providing opportunities for
the maternal therapeutic process.
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MATERNIDADE E AUTISMO

Muitos olhares sdo direcionados a maternidade e o que, possivelmente,
representa um fator em comum as perspectivas sobre tal fenbmeno, € o
entendimento inegavel que a maternidade se constitui em um evento Unico na
vida da mulher. Evento esse que € permeado por expectativas, sentimentos e,
também, por muitos percal¢os, uma vez que é vivenciado e experimentado de
maneira completamente singular.

Para além do romantismo que, muitas vezes, interfere nas concepcodes
sobre a maternidade, é possivel identificar que a vivéncia materna redefine os
papéis que a mulher assume até dado momento, envolvendo grandes mudancas
e adaptacdes em todas as areas de sua vida (Lopes; Prochnow; Piccinini, 2010,
Dias; Lopes, 2003).

Ao apontarmos as mudancas que a maternidade ocasiona na vida da
mulher, entendemos que o0 processo de construcdo, tanto do desejo de ter um
filho, quanto pelo tornar-se mée, acontece antes da gestacdo e tem por
contributos as experiéncias e identificacdes adquiridas ao longo da infancia e da
adolescéncia. Assim, entende-se gque gestar € vivenciar o primeiro contato com
0 bebé e com a maternidade (Piccinini et al, 2008).

Nesse sentido, estudar a maternidade requer um olhar atencioso nao sé
para 0 processo de gestar uma vida, mas também para as lembrancas,
experiéncias e sentimentos que permeiam tal vivéncia.

Ao entendermos que a maternidade € uma mudanca significativa na vida
de uma mulher, ressalta-se a importancia em olhar para tal fendmeno de maneira
abrangente, considerando as diferentes experiéncias que podem ser
vivenciadas, como um possivel diagndstico vida (Lopes; Prochnow; Piccinini,
2010.

Visando enlacar as vivéncias maternas a partir de situacdes que
impactam tal experiéncia, selecionamos o Transtorno do Espectro Autista (TEA)
e inferimos que, quando uma crianca recebe um diagndstico de TEA, a
maternidade passa a se diferenciar grandemente de uma maternidade de

criangas tipicas.
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Dessa maneira, o0 presente trabalho tem por objetivo discutir as
transformacdes e impactos do diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista na
Otica materna. Para tal, o estudo se configura como qualitativo, o qual utilizou-se

da pesquisa bibliografica.

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é classificado, segundo o DSM-
V, como um transtorno do neurodesenvolvimento. Para que o diagndéstico seja
fechado, sdo necessarios, no minimo, trés déficits na comunicacdo social
reciproca e na interacao social e, pelo menos, dois déficits no comportamento,
como atividades e interesses com padrdes restritos e repetitivos. Quanto aos
critérios organizados pelo Manual Diagndstico e Estatitisco de Transtornos
Mentais, estes podem ser expressos de formas variadas, tanto no que se refere
a quantidade de alteracbes, quanto ao grau de severidade (Volkmar; Wiesner,
2019; DSM-V, 2014).

Percebe-se que a descricdo e organizacao diagnostica do TEA é recente,
uma vez que por muito tempo, foi disseminada a ideia de que a causa do autismo
era gerada pelo distanciamento afetivo da mée para com o bebé, conhecido pelo
termo "mées-geladeira” (Kanner, 1943).

O termo ficou conhecido a partir de uma pesquisa realizada por Kanner
(1943), onde ao estudar, identificou um traco em comum nas criancas
participantes: a presenca de maes frias e distantes. Posteriormente, o
pesquisador veio a retratar-se em relagéo a informacgéo que havia disseminado,
uma vez que o dado apontado passou a compor as causas do autismo infantil
(Bettelheim, 1987; Guedes; Tada, 2015).

Apesar da tentativa, a etiologia do TEA ainda permanece desconhecida.
Acredita-se que seja multifatorial, associada a fatores genéticos e
neurobiolégicos (Volkmar; Wiesner, 2019; Kanner, 1943).

Mesmo tendo a etiologia um tanto quanto obscurecida aos olhos da
ciéncia, o autismo vem ganhando destaque no mundo todo, sendo teméatica de

pesquisa das diversas areas do conhecimento humano.
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Para além das pesquisas realizadas, € possivel identificar um crescente
namero de diagnosticos, o qual é retratado no ultimo relatorio norte-americano
do Centers for Disease Controland (CDC)3, divulgado em 2 de dezembro de
2021, mostrando que a prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista é de 1
caso para 44 criancas nos Estados Unidos, representando um aumento de 22%
em relacéo ao estudo anterior®.

Na realidade brasileira os dados encontrados sobre a prevaléncia do TEA
sdo apenas estimativas feitas em pequenas localidades, o que evidencia as
limitacbes das pesquisas brasileiras, demonstrando a caréncia de dados
epidemioldgicos desta condicao, que é considerada por alguns estudiosos como
uma das mais frequentes desordens do neurodesenvolvimento (Gomes; et al,
2015; Gadia; Tuchman; Rotta, 2004).

Ainda sobre o numero insuficiente de pesquisas desenvolvidas no Brasil,
a Universidade de S&o Paulo (USP), publicou um artigo onde estima-se uma
média de 2 milhGes de autistas no territério brasileiro (Oliveira, 2022).°

Percebe-se que as pesquisas epidemiolégicas se encontram em
desenvolvimento, especialmente no Brasil, possivelmente por fatos como
poucos investimentos para a pesquisa, alto custo com materiais e testes
utilizados para realizar diagnésticos e, também, pelas recentes alteracées que o
DSM-V trouxe, especificamente no que tange aos transtornos do
neurodesenvolvimento.

Apesar dos poucos dados estatisticos e epidemiolégicos, as pesquisas
nas areas da educacdo, assisténcia social e psicologia, por exemplo, tem
crescido significativamente, contribuindo com informacdes que somam no

processo de conhecimento do autismo.

8 Disponivel em: https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/70/ss/ss7011al.htm Acesso em: out. 2022.
4 O estudo foi divulgado em 26 de marco de 2020 e constatou 1 caso a cada 54 criancas nos
Estados Unidos.

5 Pesquisa realizada e divulgada na Revista Espaco Aberto da Universidade de Sao Paulo (USP).
Disponivel em:  http://www.usp.br/espacoaberto/?materia=um-retrato-do-autismo-no-brasil
Acesso em: out. 2022.
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DIAGNOSTICO E POSSIBILIDADES NO CENARIO BRASILEIRO

O crescente numero de diagndsticos de TEA traz a falsa impressao de
que 0s casos aumentaram drasticamente nos Ultimos anos, entretanto é
necessario compreender que os critérios diagnosticos foram ampliados a partir
da publicacdo do DSM - V em 2013. Além das alteracdes apontadas pelo DSM-
V, houve maior consciéncia dos clinicos e dos profissionais de salude em relacao
ao transtorno, melhora nos servigcos de assisténcia para casos suspeitos, além
de pesquisas mais frequentes e de melhor qualidade (Paula et al, 2017).

E importante ressaltar que o diagndstico do Transtorno do Espectro
Autista é feito apenas clinicamente, por meio de observagbes da crianca,
entrevista com os pais e aplicacdes de instrumentos especificos (Gomes; et al,
2015; Gadia; Tuchman; Rotta, 2004). Sobre o diagndstico, salienta-se que a
idade média para realiza-lo seria entre 0s quatro anos de idade, prevalecendo
de maneira igual, independente de classe social, raca ou etnia.

O contexto brasileiro € marcado pela postergacdo do diagnéstico infantil.
Além disso, apos o diagndstico, surgem novas dificuldades, como lidar com os
sintomas e a insuficiéncia de servicos de saude, educacado e lazer (Zanon;
Backes; Bosa, 2014; Paula et al, 2017).

Com vistas ao cenério de dificuldade no acesso aos servi¢os, o Ministério
da Saude desenvolveu um material com indicadores do desenvolvimento infantil,
bem como possiveis sinais de alerta. Além disso, é oferece a populacdo um
projeto terapéutico para trabalhar as demandas das criancas diagnosticadas,
bem como as demandas de seus familiares. Também séo ofertadas opcdes
terapéuticas nos pontos de atencao da rede de cuidados a salude da pessoa com
deficiéncia, integrados a rede publica. S&do oferecidos atendimentos
individualizados de reabilitacdo e habilitagdo com acompanhamento médico e
odontologico e intervencdo nas dimensfes de linguagens comportamental,
emocional e atividades de vida pratica (Zanon; Backes; Bosa, 2014; Gomes; et
al, 2015).

Para os pais e cuidadores, também sao oferecidos espacos de

acolhimento e escuta, orientacdo e cuidados terapéuticos especificos. Porém,
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mesmo com esses servicos, as familias atendidas demonstram grande
insatisfacdo, indicando a necessidade de melhoria do acesso e da qualidade
desses servicos, logo a dificuldade de acesso aos servigos de saude e de apoio
social contribuem para o aumento do estresse familiar (Zanon; Backes; Bosa,
2014; Paula et al, 2017).

Os dados evidenciados até entédo sinalizam a importancia de aumentar a
inclusdo da saude mental infantojuvenil na agenda das politicas publicas
nacionais, uma vez que tal fato ocorreu tardiamente, contribuindo para a
compreensao dos dilemas enfrentados atualmente em relacdo a rede de
cuidados ofertados pelo SUS para os autistas (Zanon; Backes; Bosa, 2014;
Gomes; et al, 2015).

No contexto brasileiro, ha evidéncias de necessidade de melhoria de
programas de desenvolvimento neuropsicomotor infantil, falhas na formacao e
pratica clinica de pediatras para detectar atrasos no desenvolvimento, escassez
de conteudos dedicados a temas do desenvolvimento infantii e pouco
investimento por parte do Ministério da Saude

Diante dos fatos evidenciados até entdo, sinalizamos que a literatura
cientifica brasileira que explora o diagndéstico e possibilidades de intervencao
junto ao TEA vem crescendo (Gomes; et al, 2015). Ainda temos o que avancar
em direcdo as intervencdes precoces mas, lacunas sobre a tematica ainda sao
identificadas. Nesse sentido, a partir dos dados sobre o TEA e seu diagnéstico,
buscamos apontar os olhares, perspectivas e impactos que o transtorno

ocasiona na mée de uma crianga autista.

AS MAES FRENTE AO DIAGNOSTICO

E inegavel que gestar um bebé ocasiona grandes mudancas na vida da
mulher, seja no ambito biolégico com as modificacbes corporais e fisioldgicas,
no aspecto psicolégico e também no comportamento social (Smeha; Cezar,
2011).

Juntamente com o filho no ventre, crescem as expectativas e fantasias

sobre um futuro, geralmente, no plano da perfeicao, onde pairam sentimentos de
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alegria e realizacdo. Espera-se que os filhos realizem os sonhos e ideais dos
pais, mas ao identificar alguma limitacdo, mesmo que pequena, suas
expectativas se fragilizam, jA que a crianca perfeita que lhes proporcionaria
alegrias ndo nasceu (Smeha; Cezar, 2011).

O diagndéstico de uma crianca com autismo mexe profundamente na vida
da familia, mas principalmente na vida da mée, a qual, na maioria das vezes, é
a principal cuidadora do bebé (Smeha; Cezar, 2011).

Ao apontarmos a mée como o principal adulto cuidador, sinalizamos que
essa funcdo pode vir por escolha ou ser delegada a ela, mas é certo que existe
um imaginario social que sustenta que o cuidado dos filhos € responsabilidade
das maes. Nao objetivamos discutir a responsabilidade extrema atribuida as
maes, mas entendemos que, para além das atribuicbes delegadas
“naturalmente”, ao receber o diagndstico de um filho, potencializam-se tais
responsabilidades e junto a isso, soma-se uma sobrecarga forte a qual ela
precisa lidar, por muitas vezes, sozinha.

Entendendo que os cuidados com a crianga passam a ser prioridade na
vida dessas maes, o diagnostico configura-se como 0 encontro com o
desconhecido, o qual é inundado por incertezas, medos e preocupacoes.

Smeha e Cezar (2011) afirmam que a vivéncia da maternidade é afetada
quando o filho apresenta alguma limitacdo significativa, pois a mae percebe a
diferenca existente entre a crianca esperada e a crianca real. Ela sente esse filho
como um desconhecido, surgindo-lhe entdo muitas davidas em relacdo a como
cuidar dessa criancga.

Frente as incertezas e medos apds receber a confirmacgao do diagndstico
de TEA em seus filhos, as maes vivenciam sentimentos que sdo bastante
comuns e também contraditérios, como o de impoténcia (Favero-Nunes; Santos,
2010; Gomes et al, 2015).

Ao mesmo tempo em que a mae sente e expressa o amor por esse filho,
elas sdo tomadas por sentimentos novos e desconhecidos que fragilizam a
vivéncia dessa maternidade. Conforme Smeha e Cezar (2011, p. 45), “quando
as limitacbes do filho sdo evidenciadas, surgem nos pais sentimentos como

ansiedade, desilus&o, preocupacio e culpa’. E comum observar nessas méaes
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um sentimento muito semelhante ao luto, o qual é organizado em fases por
Kluber-Ross (2008), sendo elas a negacao, raiva, barganha, depresséo e por
fim, a aceitagao.

Comparamos o processo diagnostico com as fases do Iuto por
entendermos que as méaes vivenciam a noticia de maneiras diferentes e que,
necessitam de um periodo para que aceitem e se adaptem as novas rotinas.

Ao perceber as mudancas ocasionadas pelo diagndstico, a preocupacao
e as dificuldades comecam a irromper, afinal, exigem das familias cuidados
extensos e permanentes periodos de dedicacdo (Bosa, 2006). A nova situacéo
requer um ajuste familiar, cuidados diferenciados, o que inclui adaptacdes na
educacdo formal e na criagdo como um todo (Favero-Nunes; Santos, 2010;
Gomes et al, 2015). Afinal, a familia & considerada, atualmente, um suporte
essencial para o desenvolvimento da pessoa com autismo junto as terapias
multiprofissionais (Cunha, 2011; Silva, 2012).

Faz-se importante ressaltar que, muitas vezes, a méae é a primeira pessoa
que percebe as alteracbes de comportamento ou desenvolvimento da crianca ja
nos primeiros meses de vida (Favero-Nunes; Santos, 2010; Gomes et al, 2015).

Um estudo realizado no Brasil, feito com maes de criancas autistas,
aponta que as primeiras preocupacdes observadas por elas no desenvolvimento
atipico de suas criancas foram o atraso na linguagem verbal, dificuldade em
responder quando é chamado, falta de contato visual e agitacdo psicomotora.
(Ribeiro et al, 2017).

A partir dos dados evidenciados nota-se que se alteram as prioridades na
vida materna, demandando dedicacdo quase que exclusiva ao lado do filho. A
vida dessa méde € remodelada afim de suprir as necessidades da crianca,
deixando sua vida profissional, social e pessoal em segundo plano.

Nufies (2007) afirma que a méae dedica todo seu tempo e sua energia
para cuidar do filho, sacrificando-se enquanto mulher e esposa. Adaptar-se a
intensa dedicacao e prestacao de cuidados das necessidades especificas acaba
sendo uma tarefa bastante complicada e estressante para as maes que muitas
vezes, se encontram sozinhas diante da situacdo que passaram a viver (Cuvero,
2008; Gomes; Bosa, 2004). Sobre isso, Schmidt e Bosa (2003) relatam que
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existe um sentimento de desamparo das méaes em relacdo aos maridos ou pais,
pois existe 0 anseio para que assumam uma responsabilidade conjugada pelos
cuidados com o filho. Mas, também pode haver uma maior proximidade e
solidificagdo da relagdo familiar, 0 que oportuniza uma sensacdo de alivio
(Gomes; et al, 2015).

Ha evidéncias de que o impacto do TEA na familia parece estar
relacionado também a crencas familiares sobre o autismo e sobre o
desenvolvimento do filho, bem como a rede de apoio conjugal e social (Schmidt;
Bosa, 2003; Gomes; et al, 2015).

Por fim, os impactos do diagnostico de TEA na vida familiar, mais
especificamente na maternidade s&o evidenciados a partir de diferentes
perspectivas, como a auséncia de atividades de lazer e educagédo disponiveis
para criancas autistas ou a evitacdo que a familia apresenta sobre sair em meios
sociais com essas criancas por conta da pressdo que € estar inserida na
sociedade com um filho que, muitas vezes, tem comportamentos inesperados e
incomuns, os quais podem ser mal interpretados (Smeha; Cezar, 2011).

Sobre o olhar do outro, este configura-se como outro aspecto que impacta
a vivéncia materna, pois perceber a reacdo das pessoas frente aos
comportamentos do filho é sentido pelas mdes como um gesto de preconceito.
Dessa maneira, olhares, falas ou ofensas direcionadas a crianca sao sentidas
pela mde como se tivessem sido feitas diretamente a ela prépria (Smeha; Cezar,
2011).

Por perceber, muitas vezes, a fragilidade do filho perante a sociedade que
as maes também se sentem fragilizadas.

Discriminar, ter preconceito ou até mesmo olhar de forma diferente
para a crian¢a mobiliza na mulher a vontade de proteger cada vez mais
esse filho que, para ela, € uma crianca indefesa. Assim, é devido a

essa maior necessidade de protecdo que as maes se dedicam
integralmente & maternidade (Smeha; Cezar, 2011, p. 46).

Em resumo, para além das renuncias, quebra de expectativas e
interferéncia do julgamento do outro, a maternidade é afetada, também, pelo

aumento das despesas mensais, uma vez que muito se investe em tratamentos,
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terapias, educacdo e demais atividades que favorecem e auxiliam no
desenvolvimento da crianca (Schimidt; Bosa, 2003; Gomes; et al, 2015).

Por fim, compreende-se que a experiéncia da maternidade, quando se
tem um filho com autismo, torna-se complexa e desafiadora, uma vez que as
mulheres se encontram com o desconhecido, incerto e imprevisivel. Muitas sao
as expectativas sobre o futuro da crianca, mas as incertezas séo ainda maiores,
acarretando, na maioria das vezes, em dificuldades para que a mée planeje

outras ocupacdes para além dos cuidados maternos (Smeha; Cezar, 2011).

PALAVRAS FINAIS

A partir dos dados apresentados e evidenciado até aqui, podemos concluir
gue a maternidade se constitui como uma vivéncia repleta expectativas, desafios
e possibilidades. Antes mesmo do nascimento, a mae comeca a experienciar a
maternidade, logo no gestar.

Nesse processo, € comum identificar que o entorno da mae, muitas vezes
constituido por amigos e familiares, direciona a ela olhares e percepcdes
romanticas a cerca da maternidade. A influéncia desse romantismo acaba sendo
tdo intensa que a mae passa idealizar em seus bracos um bebé perfeito, o qual
vem a nutrir as ideias e fantasias de um futuro repleto de planos para a mulher,
para a crian¢a, bem como para a familia.

ApOs 0 nascimento inicia-se a observacdo dos primeiros sinais que
indicam algo atipico, onde o processo que conduz ao diagnéstico, por vezes, é
marcado pelos sentimentos abalados.

Assim que a crianc¢a recebe o diagndstico, uma nova vida é imposta para
essas maes, rompendo com tudo aquilo que foi nutrido internamente e
inconscientemente por essa mulher, o que vem a ocasionar medos, angustias e
inUmeras davidas e questionamentos.

Logo, é possivel concluir que a vivéncia materna € bastante abalada,
principalmente logo apds a confirmacao do diagnostico. Suas vidas séo voltadas

guase que completamente aos cuidados com o filho, deixando de lado outras
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atividades que eram comuns em suas rotinas, assim como os planos que havia
para si, resultando em uma consideravel sobrecarga.

A partir do exposto, entendemos a necessidade de possibilitar vivéncias
onde essa méae possa ser acolhida, para que suas dores possam ser expressas
e compartilhadas, afim de tornar a maternidade atipica mais leve, amenizando
as angustias e sofrimento.

Levando em consideracdo esse cenério, a Psicologia tem um papel
bastante relevante ao buscar preservar e proporcionar um incentivo a saude
psiquica materna por meio de intervencdes como a psicoterapia, grupos
informativos para que as maes e familias se mantenham atualizados sobre esse
novo mundo e grupos terapéuticos de maes atipicas para que se possa trocar
experiéncias sobre seus filhos e filhas, por exemplo.

Assim, salientamos a necessidade e incentivo as pesquisas que explorem
o TEA, especificamente relacionando a vivéncia materna. Entendemos a
caréncia de pesquisas e objetivamos fomentar tal temética, além disso,
reforcamos a necessidade de ampliar os estudos na area do autismo para que
se possa compreender as minucias sobre esse transtorno, visando o diagndstico
precoce, o que oportuniza melhor qualidade de vida para as criancas e suas
familias. Ressaltamos, também, que é oportuno estudar e pesquisar como se da
a vivéncia apos o diagndstico no viés paterno e familiar, afim de englobar toda a

rede de apoio das criancas diagnosticadas.
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