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RESUMO

A pesquisa consiste em identificar os aspectos psicoldgicos que aparecem nas narrativas
de mées, devido ao diagnostico de Transtorno Severo no Desenvolvimento Psicologico
de seus filhos. Buscamos identificar as percepcdes que emergem sobre a concepcgédo de
filho real e idealizado e as mudangas no cotidiano destas mulheres, articulando com
estudos psicanaliticos que trabalham com esta tematica. Participaram da pesquisa cinco
mées de criancas com Transtornos Severos no Desenvolvimento Psicoldgico, incluindo
0 autismo atrelado a outras co-morbidades. As entrevistas foram gravadas e transcritas,
sendo utilizado o método de analise de narrativas.Com a analise dos dados foram
encontradas trés categorias para discussao: Sensibilidade, angustia frente ao preconceito
e busca de pertencimento; Dificuldades, busca de informacdo e sentimentos
ambivalentes frente ao diagnostico e Reconstrucdo de sonhos e constituicdo de uma
linguagem singular com o filho(a)

Palavras-Chave: Diagndstico; transtorno do desenvolvimento; narrativa

ABSTRACT

The research consists in identifying the psychological aspects that appear in the mothers
narratives, due to the diagnosis of Severe Disorder in the Psychological Development of
their children. We seek to identify the perceptions that emerge about the conception of
real and idealized son and the changes in the daily life of these women, articulating with
psychoanalytical studies that work with this theme. Five mothers of children with
Severe Disorders in Psychological Development, including autism linked to other
comorbidities, participated in the study. The interviews were recorded and transcribed,
using the method of analysis of narratives. With the analysis of the data, three categories
were found for discussion: Sensitivity, anguish in the face of prejudice and search for
belonging; Difficulties, search for information and ambivalent feelings regarding
diagnosis and reconstruction of dreams and constitution of a singular language with the
child

Keywords: Diagnosis; developmental disorder; narrative.
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Introducéo

Culturalmente, o cuidado esta muito ligado com a figura da mae, no caso de uma
crianca com necessidades especiais esse cuidado torna-se duplo, pois além do papel
social de mae, a mulher em alguns casos acaba assumindo a responsabilidade de
protecdo e cuidado do filho. Como reforca Cerqueira et al. (2016), as narrativas de mées
sobre as suas experiéncias com filhos que possuem essas limitacGes sdo importantes
para conhecer o tratamento dispensado a estas criangas, principalmente, porque
culturalmente o cuidado aos filhos que possuem limitag6es, tem sido atribuido as
mulheres.

A tematica a ser trabalhada refere-se a aspectos psicologicos desenvolvidos em
mées que possuem filhos com algum Transtorno severo do Desenvolvimento
Psicologico, em um servico publico destinado a estas demandas localizado em uma
cidade do interior do Rio Grande do Sul. Busca-se compreender através das narrativas,
as percepcdes dessas maes acerca do diagnostico e a interferéncia no cotidiano destas
mulheres, ou seja, 0 impacto que o diagnéstico de um Transtorno do Desenvolvimento
Psicologico gera na figura materna.

A pesquisa tem por objetivo identificar quais aspectos psicoldgicos aparecem
nas narrativas de mées de criancas com Transtornos do Desenvolvimento Psicoldgico,
assim como compreender quais as percepcfes das mesmas, diante do diagnostico e
como aparecem nestas narrativas a concepcao de filho idealizado e filho real. Deste
modo, segue uma breve revisdo bibliografica feita a respeito do tema.

Transtornos do Desenvolvimento Psicolédgico

De acordo com o DSM V (2002), sujeitos que possuem transtornos invasivos do

desenvolvimento (TID), como por exemplo o autismo, tém como caracteristica

principal, prejuizos severos quanto ao desenvolvimento nas suas habilidades, sociais,



comportamentais e interesses e atividades estereotipadas. Os transtornos do
desenvolvimento psicolédgico sdo enquadrados no CID 10 entre F.80 a F.89 e abrangem
0s seguintes transtornos: Transtornos especificos do desenvolvimento da fala e da
linguagem; transtornos especificos do desenvolvimento das habilidades escolares;
transtorno especifico do desenvolvimento motor; transtornos especificos misto do
desenvolvimento; transtornos globais do desenvolvimento; outros transtornos do
desenvolvimento psicolégico e transtorno do desenvolvimento psicolégico ndo-
especificado.

Em relacdo a manifestacdo dos transtornos, frequentemente estdo associados a
algum grau de retardo mental, e se manifestam nos primeiros anos de vida. Dois ter¢os
das criangas que possuem transtornos no desenvolvimento, apresentardo incapacidade
de viver independentemente, apenas um terco pode desenvolver um certo grau de
autonomia quando adultos. (KLIN, 2006)

Dentre os transtornos do desenvolvimento psicoldgico, 0 que se encontra
atualmente em maior evidéncia é o autismo. Segundo Smeha e Cezar (2011), o autismo
esta incluido entre os transtornos globais do desenvolvimento e caracteriza-se pela
incapacidade de estabelecer um contato adequado com o meio social, ele inclui as
caracteristicas proprias dos transtornos de desenvolvimento psicoldgico, como:
comprometimento na interacdo social reciproca no comportamento e na comunicagéo e
atividades com padrdes restritos e repetitivos.

O desenvolvimento sob um enfoque psicanalitico conforme aponta Jerusalinsky
(1988), refere-se ao desenvolvimento das fungdes e nao do sujeito. O autor ainda pontua
que: é na parcialidade da pulsdo que o objeto adquire um contorno que o define sempre
como sendo fragmentado. Nesta parcialidade, surge a organizagdo dos representantes

especificos, como o sistema motor, 0 sistema perceptivo, o fonatorio, os habitos e a



adaptacdo. O desenvolvimento do bebé, segundo Jerusalinsky (1988), ndo ocorre de
forma biologicamente automatica, seus estimulos externos ndo sdo o motor do seu
desenvolvimento, mas sim as marcas simbolicas que afetam o corpo do bebé.

Deste modo, o Outro Primordial, que na psicanélise compreendemos como a
figura materna ou aquela que vai exercer 0s primeiros cuidados a crianca, (cujo olhar a
crianca se reconhece), vai exercer um importante papel no seu desenvolvimento
psicoldgico. Portanto, o que marca o ritmo do desenvolvimento € o desejo do Outro, que
vai operar sobre a crianga através do seu discurso. Além disso, o Outro oferece uma
imagem a crianca a qual ela se reconhece, da mesma forma que interrompe esta
identificacdo ao se perguntar pelo destino da mesma. (JERUSALINSKY, 1988)

Faz-se necessario algumas pontuacdes a respeito do diagndstico e o impacto
causado por ele, sendo este um ponto importante nos objetivos da pesquisa.

O impacto do diagnostico

Guerra et al.(2015) apontam, que o nascimento de uma crianga com deficiéncia
gera um complexa repercussdao no contexto familiar, a noticia do diagndstico deixa
marcas nos familiares, principalmente no casal, pois sentem-se culpados pela perda de
uma crianca idealizada, planejada e sonhada.

De acordo com Braga e Avila (2004), o momento do diagnostico trata-se de uma
batalha interna, em que os pais tém a necessidade de saber o que o seu filho tem, mas ao
mesmo tempo, ocorre uma ndo-aceitacdo, pois eles tendem a ndo querer acreditar na
informacdo dos médicos. Os autores pontuam ainda, que as mées Sdo as pessoas que
mais detectam 0s primeiros sinais caracteristicos dos transtornos invasivos do
desenvolvimento.

Conforme os estudos de Pinto (2016) o momento do diagnéstico se constitui em

um evento marcante e estressor, a noticia de ter uma crianca fora dos padrdes de



normalidade tem grande repercussdo em todo o contexto familiar, ocasionando
sentimentos ambiguos em relagdo ao diagndstico, variando entre tristeza, sofrimento e
negacdo. Ainda sobre o diagnostico de uma doenca crénica no ambito familiar,
principalmente quando se trata de criangas, existe um impacto que pode repercutir na
mudanca da rotina diéria, na readaptacdo de papeis, e ocasionando mudangas no &mbito
ocupacional, financeiro e das relagfes familiares.

Considera-se que o evento da descoberta do diagnostico trata-se de algo
marcante na vida dos genitores, sendo assim, Almeida; Silva (2014), pontuam que para
os pais, ter um filho considerado “diferente”, causa estranheza ¢ a0 mesmo tempo um
sentimento de tentar compreender esta diferengca como algo inerente a constituigéo
humana.

O destaque na figura materna se da no sentido de que em relacdo a divisao de
tarefas, conforme Pinto (2016), o cuidado de uma crianga com limitacGes geralmente
recai sobre a figura materna, principalmente quando o pai ndo é uma figura atuante, e
pelo fato de que alguns pais alegam uma menor participacdo nos cuidados gerais da
crianca, devido a outras responsabilidades financeiras e ocupacionais desempenhadas
junto a familia. O autor ressalta ainda, que existe uma sobrecarga materna em relacdo ao
processo de cuidado de criangas que possuem doencas cronicas e que isto acontece em
razdo do que é constituido e estabelecido culturalmente em designar a figura da mulher
0 papel de cuidadora primaria. A respeito da relacdo entre made e filho com
comprometimentos no desenvolvimento psicologico, é importante destacar na teoria
Psicanalitica a idealizacdo das maes e o encontro com o filho real.

Filho real e filho idealizado segundo a teoria Psicanalitica
Segundo os estudos psicanaliticos de Mannoni (1991), entre mée e filho existe

uma relagé@o designada pela autora como fantasmatica em que para a mae, seja ela real



ou adotiva, em um primeiro momento deseja ter “um filho” ¢ este filho seria uma busca
de algo que foi perdido na sua infancia. Deste modo, ela cria o futuro deste filho,
baseando-se nas suas lembrancas, incluindo os sofrimentos vividos. No momento em
que ocorre o encontro com o filho real, ou seja, quando ocorre o nascimento do filho,
ocorre para a mée o que a autora chama de primeira decepcao, pelo fato de que se trata
de um sujeito separado dela, ao contrario do que inconscientemente ela desejava, uma
espécie de fusdo.

E importante nesta questdo atentar para o fato de que, desde o inicio, na relagio
materna, a mée vai enganar-se sobre o filho, o desejo em relacdo ao filho, vém da
infancia da mée, dos seus sonhos, e se mantém enquanto é possivel. Porém, muito vai
ser solicitado da crianca, e na medida que a propria crianca vai atendendo a demanda da
mée, esse desejo se esvai. Desta forma entende-se que: o filho tem uma significacdo,
que é de preencher uma falta da mde e no momento em que ele exerce certa autonomia,
este movimento vai corresponder a um desaparecimento para a mae, do suporte
fantasmatico que ela havia criado e que tem necessidade. (MANNONI, 1991)

Deste modo, Mannoni (1991), pontua que: a mée e a crianga que possui uma
limitacdo psicoldgica, que podemos entender também como os transtornos do
desenvolvimento psicolégico, irdo formar em certos momentos, um s6 corpo. Os
desejos de um vao se confundir com os desejos do Outro. De forma que, v@o parecer
estar vivendo uma Unica historia, sendo que, o que nédo foi possivel ser vivido pela mée
através da experiéncia de castracdo, vai ser vivido como um eco pelo filho, nos seus
sintomas. Portanto, a defini¢cdo que autora faz é que, os sintomas do filho muitas vezes
vao “falar” a angustia materna.

O que acaba sendo comum a mae e ao filho nesta relacdo, € a maneira com que a

mae utiliza a “limita¢do” do filho num mundo fantasmatico. Outra questao importante



referente ao diagnéstico é que de acordo com Mannoni (1991), os pais tendem a
questionar o diagnostico, ou seja, a afirmagao do carater “irrecuperavel” da doenga e
desta forma, a crianca vai se tornar um cliente habitual dos consultérios, sendo que a
mée pelo fato de desenvolver os desejos e fantasias citados acima, vai tomar partido
de forma muito forte nesta situa¢do. A mae de uma certa forma vai viver “contra” os

médicos, mas a0 mesmo tempo, procurando sem cessar 0 apoio dos mesmos. Assim:

A mae quer, sobretudo, nada saber e nada receber deste médico a quem vem
pedir — O qué? Nada, no que diz respeito ao filho. Um pouco no que diz
respeito a ela. A mde deseja obscuramente que sua pergunta nunca receba
resposta, para que possa continuar a fazé-la. Mas precisa de forca para
continuar, e é isso que ela vém pedir. Precisa de uma testemunha, uma
testemunha que sinta que por trds da fachada de tranquilidade, ela nédo
aguenta mais. (MANNONI, 1991, p. 3)

Desde modo, observa-se que existe sim uma idealizacdo do filho, mas que o
encontro com o filho real diagnosticado com alguma limitacdo, deficiéncia ou
transtorno pode trazer uma série de sentimentos e emoces, sendo eles positivos ou

negativos, dependendo do apoio e da forma com que essa mée encara o diagndstico.

Método

A pesquisa foi desenvolvida individualmente com cinco participantes, sendo elas
médes com filhos que possuem algum tipo de Transtorno severo no Desenvolvimento
Psicologico cujas criangas sao acompanhadas em um Centro de Atendimento Municipal
Educacional Especializado, em uma cidade do interior do Rio Grande do Sul.

A escolha das participantes ocorreu de acordo com a gravidade dos transtornos,
sendo assim, foram escolhidas mées que possuem filhos com quadros mais severos de
autismo, autismo atrelado a outras comorbidades e outros transtornos no
desenvolvimento psicolégico. A faixa etaria das criancas € variada, ndo excedendo 0s
dezoito anos, idade limite para 0 acompanhamento no Centro Educacional. Existe uma

variabilidade quanto ao tempo de descoberta do diagndstico nas maes entrevistadas,



tendo em vista que a pesquisa foi realizada tanto com mées que tiverem conhecimento
do diagndstico recentemente e as criangas iniciaram o acompanhamento, quanto aquelas
que acompanham os filhos por um periodo maior de tempo.

Por ser uma pesquisa que envolve seres humanos, foi elaborado o Termo De
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que garante a participacdo voluntéria das
entrevistadas. Deste modo, o seguinte estudo segue os pressupostos das Resolucdes
466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude. As entrevistas foram realizadas
em ambiente acolhedor e familiar para as participantes, para isso foi pensado o proprio
Centro de Atendimento Especializado onde € feito o atendimento dos filhos.

No seguinte quadro as participantes foram identificadas do nimero um ao

ndmero cinco e em seguida o diagnostico dos filhos e suas respectivas idades.

Participantes Diagnéstico da crianca Idade da crianca

Entrevistada 1 (E1) Autismo severo com outras 8 anos
comorbidades

Entrevistada 2 (E2) Autismo severo com 17 anos

Paralisia cerebral
tetraplégica espastica

Entrevistada 3 (E3) Autismo severo com outras 9 anos
comorbidades

Entrevistada 4 (E4) Autismo severo com 11 anos
quadro de epilepsia

Entrevistada 5 (E5) Autismo moderado a 5 anos
Severo

Quadro 1- Dados das participantes

O método escolhido para a coleta e analise dos dados consistiu em uma anélise das
narrativas, que muito se assemelha com a pratica de contar histdrias, levando em conta
gue segundo Jovchelovich e Bauer (2002), as narrativas sdo infinitas e encontradas em
todo lugar, sendo que, parece existir uma necessidade humana de narrar histdrias. Os
autores ainda pontuam que, a pratica de contar histérias implica estados que aliviam,
tornando familiares os acontecimentos e sentimentos que confrontam o cotidiano, sendo

assim, as narrativas preservam perspectivas particulares de uma forma mais auténtica.



Ainda sobre as narrativas, os autores afirmam que: “Contar histérias ¢ uma
habilidade relativamente independente da educacdo e da competéncia linguistica;
embora a dltima seja desigualmente distribuida em cada populacdo, a capacidade de
contar histérias, ndo o é, ou a0 menos é em grau menor.” (JOVCHELOVICH E
BAUER, 2002, p.91).

A entrevista narrativa difere do esquema pergunta-resposta, sendo assim é
considerada uma forma de entrevista ndo estruturada, apresentando maior profundidade
e com caracteristicas especificas. A entrevista narrativa, possui fases para sua
elaboracdo e algumas regras a serem seguidas, sendo a fase da preparacdo a primeira
delas, onde ocorre a exploracdo do campo, posteriormente na fase de iniciacdo da
entrevista, é necessario que tenha sido elaborado um tdpico inicial para a narracéo,
assim como pode ocorrer o emprego de auxilios visuais. E importante que na narragio
central, ndo haja interrupcdo do entrevistador, apenas encorajamento nao verbal para a
continuacdo da narrativa, deixando o entrevistado a vontade para narrar sua historia. A
ultima fase da entrevista narrativa, consiste na fala conclusiva, em que o ocorre o
encerramento da gravacao, quando for o caso, e sdo feitas as anotagdes imediatamente
apos a entrevista. (JOVCHELOVICH E BAUER, 2002).

Deste modo, foram elaboradas perguntas norteadoras para as narrativas sendo
elas: Como é ser mae do(a) (nome da crianca)? Gostaria que pudesse me contar como
foi 0 momento em que descobriu que (nome da crianga) precisaria de certos cuidados?
Como vocé se sentiu neste momento do diagnostico? (Podem citar emocoes,
sentimentos, reacdes...). O que vocé sonhava para o(a) (nome da crianca) e o que mudou
ao descobrir que ele(ela) possui algumas limitacGes/necessidades especiais? De uma

forma geral, como € a sua vida hoje e como se sente?



O primeiro passo para a andlise de narrativas consiste na conversdo dos dados
através da transcricdo. A transcri¢cdo das narrativas, mesmo que de certa forma pareca
exaustiva, é de grande importancia para que se tenha a apreensdo do material e também
porque o processo de transcri¢do permite um fluxo de ideias para interpretar o texto. As
caracteristicas pré-linguisticas como o tom de voz e as pausas sao transcritas para que
seja possivel estudar a versdo das histdrias, permitindo analisar tanto o contetdo, quanto
a forma retérica. (JOVCHELOVICH E BAUER, 2002).

Em seguida foi feita uma analise de contetdo, em que foram destacados alguns
trechos das narrativas que apresentavam conteddo significativo e a seguir, feita a
divisdo primeiro em categorias intermediarias e ap6s a interpretacdo destas categorias

intermediarias foram formuladas categorias finais.

Resultados e discussao

Na andlise dos dados destacamos trechos nas narrativas e dividimos em
categorias intermediarias e finais. As primeiras categorias intermediarias encontradas
foram: A sensibilizacdo das maes como ponto de partida para o diagndstico; a angustia
frente ao preconceito da sociedade e dos familiares e o sentimento de pertencimento a
um grupo, neste caso, grupos de maes que possuem filhos com Transtorno do
Desenvolvimento Psicolégico e destas categorias intermediarias surge a categoria final
denominada: Sensibilidade, angustia frente ao preconceito e busca de pertencimento.
Sendo assim, segue o0 quadro 1 com os trechos das narrativas e a divisdo das primeiras

categorias encontradas:



Categoria intermediaria

Categoria final

E ai que eu comecei a ver que
ele era muito diferente da guria,
né.. que ele era muito
agressivo, hd... que ele demorou
pra engatinhar, ele ndo falava
nada, ele ndo usava as méos,
até hoje, né...uma coisa simples
como um tchau, ele ndo faz...”
(E1)

A sensibilizacdo das maes como
ponto de partida para o
diagndstico

(..)Dai tu diz: “ah, ele é
autista!”. Pronto! As pessoas ja
fazem aquele olhar assim
0...(faz expressao de repulsa), ja
parece que nem querem mais
conversar comigo, nem com
ele... (E5)

“Porque doi, doi, doi no
coracdo duma mée ver uma avo
rejeitando um neto (E5)

A angustia frente ao preconceito
da sociedade e dos familiares

Mas isso ja, ttm uma amiga
minha que também tem um filho
autista e é bem, € severo assim
que nem o meu, e ela pensa
assim mais ou menos que nem
eu,(...) (E1)

Sentimento de pertencimento a
um grupo

Sensibilizacdo, angustia frente
ao preconceito e busca de
pertencimento.

Quadro 2- Categoria: Sensibilizacdo, angustia e busca de pertencimento

Sensibilizagdo, angustia frente ao preconceito e busca de pertencimento

Na andlise do quadro 2, através das narrativas das mées observou-se a predominancia

de uma sensibilizagdo quanto ao diagnoéstico dos filhos, que consiste em um sentimento

de que “algo ndo estd certo” no desenvolvimento da crianca. Mesmo antes de um

diagnostico médico, as maes relatam que percebiam diferencas e comprometimentos

relacionados ao comportamento, linguagem e comunicagéo afetiva da crianca. Tratam-

se de percepcdes baseadas em outras criancas, no caso de maes que possuem mais filhos

cujo desenvolvimento ocorreu de forma normal. Tais percepcdes podem ser encontradas

em varias falas das entrevistadas, como exemplo:




“(...)Ail eu ja tinha a minha menina que é mais nova que ndo tem nada, mais velha no
caso, desculpe. E ai que eu comecei a ver que ele era muito diferente da guria, né... que
ele era muito agressivo, ha... que ele demorou pra engatinhar, ele ndo falava nada, ele
ndo usava as maos, até hoje, né...uma coisa simples como um tchau, ele nao faz...” (E1)

Ferreira; Costa; Couto (2018), destacam que com relagdo as mées de criancas
com Transtornos do Desenvolvimento Psicol6gico, a maioria delas consegue identificar
ou suspeitar que h& algo de errado, mas que por motivos diversos ndo ocorre uma
aceitacao ou tendem a acreditar que com o tempo tudo se acertara.

Ainda nesta categoria um ponto relevante, que as maes fizeram questdo de
destacar, refere-se a forma com que elas sentem o preconceito. Referem-se que como
muito dolorosa a forma com que as outras pessoas olham para a crianca, ressaltaram
ainda o preconceito dentro da propria familia como um causador de grande sofrimento.
“Porque doi, doi, doi no coragdo duma mae ver uma avo rejeitando um neto (E5)

O olhar das outras pessoas sobre a crianga com transtorno do desenvolvimento
fere profundamente as maes, esta categoria se confirma segundo Ferreira; Costa; Couto
(2018), no que se refere a como as mées encaram 0 preconceito em relagéo aos filhos,
sentindo-se constrangidas diante da sociedade e do julgamento em torno da crianga, as
autoras destacam também o fato das mées sentirem-se culpadas em relacdo a patologia
da crianga, por acharem que as pessoas acreditam que foram elas que ndo educaram o0s
filhos. Esta questdo pode ser observada nas seguintes falas:

“Ele...da uma “loquiadinhas” assim, sei ld, umas coisa diferente as vezes dele, até no
entender, se socializar na rua...ai, aqui ndo da...dai tu diz: “ah, ele é autista!”. Pronto!
As pessoas ja fazem aquele olhar assim 0...(faz expressdo de repulsa), ja parece que

nem querem mais conversar comigo, nem com ele... (E5)



De acordo com Schmidt (2004), o impacto que o diagnéstico de um transtorno
no desenvolvimento psicolégico gera nas maes obedece uma certa hierarquia, em que 0s
comprometimentos na comunicagdo e na interagdo social, parecem exercer uma maior
influéncia do que os demais problemas comportamentais. Sendo assim, a forma com
que a crianga interage no meio social gera incomodo nas mées, principalmente quando
ndo hd uma compreensdo das outras pessoas em relagdo ao comportamento da crianca
que sofre destes transtornos. Esta observacdo pode ser confirmada pela seguinte

narrativa:

“(...)Muitas pessoa reconhece outras pessoa ndo reconhece né, por causa que tu
chega num lugar tu ja tem que explicar: Olha ele faz ansim porque ele é uma
criancinha especial. SO que uns a gente vé né, uns olham com bons olhos, ja outros ja

olham, ansim com “olho torto” pras criancinha...” (E3)

Junto a esta angustia gerada pelo preconceito, percebe-se uma necessidade
destas maes em pertencer a um grupo. Fica evidente nas falas, a busca em compartilhar
experiéncias com outras maes de criancas com transtornos no desenvolvimento
psicolégico e identificar-se com elas, sendo elas pertencentes a grupos de apoio e
orientacdo, vizinhas e amigas que compartilham da mesma situacdo. Esta questdo pode
ser justificada conforme os estudos de Ferreira; Costa; Couto (2018), que pontuam
sobre como uma rede de apoio é importante para que estas maes consigam suportar esta
demanda. Segundo as autoras esta rede de apoio pode ser formada por familiares,
marido, equipes especializadas e o proprio ambiente escolar, da mesma forma, a
presenca de outros filhos torna-se importante para estas mulheres.

Podemos entender esta aproximagdo com outras mées de criangas e com grupos
de apoio como uma forma que elas encontram de compreender melhor o diagndstico e

enfrentar este momento. Pois de acordo com Ferreira; Costa; Couto (2018) € importante



gue estas maes sejam ouvidas e compreendidas por outras pessoas e que um olhar
diferenciado para as mesmas contribui para a qualidade da vivéncia materna e como
meio de preservacdo da saide mental. Constantinidis, (2018), ressalta que a relagdo
social da mé&e e da crianga com autismo ndo deve se limitar ao ambito dos atendimentos
profissionais, € importante que a rede social seja expandida para outros meios, onde a
mae possa contar com o suporte e 0 apoio de outras pessoas.

“Mas isso ja, ttm uma amiga minha que também tem um filho autista e é bem, é severo

assim que nem o meu, e ela pensa assim mais ou menos que nem eu, (...)” (E1)

“(...)E como hoje em dia, que tu, que tu chega no médico, o médico: “ah, teu filho tem
autismo . Ndo... ta bom, brigado o filho da minha vizinha la tem. Porque hoje em dia €
facil, tu olha as crianga ao redor ja com autismo né.” (E4)

A proxima categoria, referente ao quadro 2, é a que mais se enquadra nas questdes que
surgem no momento diagnostico, sendo ela denominada: Dificuldades, busca de

informac&o e sentimentos ambivalentes frente ao diagnostico.

Categorias Intermediarias Categoria Final

“Comeg¢ou a me bater um | Dificuldades e demora para
desespero , um desespero, eu | formular um diagndstico

disse: Que que vai me
acontecer? agora, porque eu ja
tava preocupada né, dai ele veio:
E... teu filho tem autismo mae, a
gente s6 vai conversar agora por

um parecer mais declarado com

a tua Psic6loga. Ai eu cheguei e Dificuldades, busca de
disse: Dr. O que que é autismo? informacdo e  sentimentos
Ele assim: Olha mae, chega em ambivalentes frente ao
casa € pergunta pra tua diagndstico

psicéloga. Eu vim pra casa sem

saber o que era autismo(...)”
(E4)

“Até que ndo..ndo... assim, | Sentimentos ambivalentes no
muitas pessoas se desesperam, | momento do diagnostico:

eu dis...N&o gracas a Deus ele... | aceitagdo x decepgdo

ele é s6 uma criancinha especial,




tem sadde né...(E3)

Ai que eu tinha...de tudo que eu
tinha sonhado...nesse dia né (dia
do diagnostico), que tudo que eu
tinha  sonhado pra ele,
nunca...hd, ndo ia ser do jeito
que eu sonhei, tipo um
sentimento de perda, sabe?”
(E1)

(...)At¢ meu irmdo, que é mais | Busca de informagéo
novo do que eu, ja tinha mais
contato com internet, tentou
pesquisar alguma coisa, tirou
algumas...imprimiu algumas
folhas, trouxe pra mim I&, foi
aonde eu consegui um pouco
entender, mas mesmo
assim...Quando tu Ié alguma
coisa tirada da internet € uma
coisa...tu ganhar uma coisa
explicada por outra pessoa, é
bem diferente né(...)” (E4)

Quadro 3- Categoria: Dificuldades, busca de informacdo e sentimentos ambivalentes frente ao
diagnostico
Dificuldades, busca de informacdo e sentimentos ambivalentes frente ao
diagnostico

Nesta categoria constatou-se em um primeiro momento, as dificuldades pelas
quais as médes enfrentaram no periodo da confirmacdo do diagndstico. Elas relatam que
além da demora da constatacdo do diagndstico feito pelo neurologista infantil, sentem

que ocorre uma dificuldade médica em noticiar a patologia.

“Comecou a me bater um desespero, um desespero, eu disse: Que que vai me
acontecer? agora, porque eu ja tava preocupada né, dai ele veio: E... teu filho tem
autismo mae, a gente s6 vai conversar agora por um parecer mais declarado com a tua
Psicologa. Ai eu cheguei e disse: Dr. O que que ¢é autismo? Ele assim: Olha méae, chega
em casa e pergunta pra tua psicéloga. Eu vim pra casa sem saber o0 que era

autismo(...)” (E4)



Conforme os estudos de Pinto (2016) um aspecto que chama a atencdo em
relacdo as expectativas familiares diante de um diagnéstico de transtorno global do
desenvolvimento, como o autismo, € o fato de que as maes e os membros da familia tém
como expectativa principal aprender a lidar e compreender o comportamento da crianca
e saber sobre o tratamento. Os autores atentam para o fato de que algumas equipes de

atendimento sdo carentes de informacdes em relagcdo ao transtorno.

Com relacdo a0 momento em que as maes recebem o diagnéstico, as mesmas
sentem que ndo ha um esclarecimento dos profissionais de salde a respeito do
transtorno e do seu progndstico, acredita-se que algumas maes ndo se sentem a vontade
de questionar sobre o prognostico do autismo na crianga, saindo da consulta sem
compreender do que se trata realmente a sindrome. Sendo assim o processo de aceitacéo
do diagndstico torna-se mais dificil devido ao desconhecimento a respeito da sindrome,
fortalecendo a ideia de que é necessario um melhor apoio e orientacdo por parte do

profissional que noticiara o transtorno. (PINTO, 2016)

Diante desta situacdo, surge uma outra categoria intermediaria, que esta
relacionada a busca das préprias mées por informacdes a respeito da patologia da
crianca, sendo que, esta busca por informacgdes acaba sendo vinculada aos meios de
comunicacdo como a internet. Percebe-se a necessidade de encontrar informac6es como

um meio de “aprender” a lidar com as peculiaridades do transtorno.

“Entdo eu tive que esperar dois dia na angustia, aquele sofrimento, um pdnico pra
saber 0 que que era, até meu irméo, que é mais novo do que eu, ja tinha mais contato
com internet, tentou pesquisar alguma coisa, tirou algumas...imprimiu algumas folhas,

trouxe pra mim &, foi aonde eu consegui um pouco entender, mas mesmo



assim...Quando tu I€ alguma coisa tirada da internet € uma coisa...tu ganhar uma coisa

explicada por outra pessoa, é bem diferente né(...)" (E4)

A ambivaléncia de sentimentos, referentes ao momento do diagndstico, aparece
de forma clara. Através das narrativas, percebe-se que ao mesmo tempo que algumas
mées relatam um sentimento de alivio, relacionado a confirmacdo da situacdo da
crianca, enquanto outras relatam um sentimento de desespero, sentimento de perda e

sofrimento em relacdo ao quadro da crianca.

Conforme Ferreira; Costa; Couto (2018) o diagnostico de um transtorno no
desenvolvimento psicoldgico, como no caso do autismo, é um gerador de angustia na
mée, em um primeiro momento porgue ninguém a ensinou a ser mée e segundo, porque
ninguém a ensinou a ser mae de uma crianc¢a autista, desta forma, surgem duvidas a
respeito dos cuidados que a crianca necessita. As autoras ainda ressaltam que no
momento do diagnostico sentimentos de incerteza, inseguranca e soliddo sdo muito
comuns e que para maes nesta situacdo uma rede de apoio torna-se importante neste

momento.

“Ai que eu tinha...de tudo que eu tinha sonhado...nesse dia né (dia do diagnostico), que
tudo que eu tinha sonhado pra ele, nunca...h&, ndo ia ser do jeito que eu sonhei, tipo um
sentimento de perda, sabe?” (E1)

A respeito da sensacdo de alivio relatada pelas mées, podemos relacionar aos
estudos de Constantinidis (2018) no que diz respeito diagndstico da crianca. Segundo 0s
autores, o diagndstico psicopatoldgico caracteriza-se como um lugar em que a diferenca
pode ser referida com um nome, sendo assim, as “diferengas” apresentadas pelas

criangas deixam a categoria do inominavel para a concretude. Percebemos a necessidade



confirmar o diagndstico, de nomear as diferengas apresentadas pela crianca atraves da

seguinte fala:

“Eu fui sabendo, eu so queria o veredito, da boca do médico, dizendo que era, mas pra
mim foi super tranquilo, ndo sai de la: Ai meu Deus, meu filho é autista! Uhum, ao
contrario, eu sai aliviada, por saber que era autismo e ndo uma coisa pior, levei super

de boa!” (ED)

Conforme Constantinidis (2018) a confirmacdo do diagnostico acaba orientando
as maes nas questdes essenciais a respeito do comportamento do filho, como o modo de
agir com a crianga, porém esta busca da confirmacdo de um diagndéstico, ndo exclui a
possibilidade desta mae encontrar-se em sofrimento. Compreendemos portanto, que esta
sensacdo de alivio relatada pelas mdes no momento do diagnostico esta relacionada a
possibilidade “dar um nome” ao que o seu filho possui, refere-se a tentativa de parar
uma busca constante por explicacdes e o sentimento de confirmacdo, do que ja foi
abordado na categoria referente a sensibilizacdo das maes antes mesmo de um
diagnéstico médico, que encontra-se muito bem exposta na frase: “Eu fui sabendo, eu

SO queria o veredito, da boca do médico” (E5)

A partir da anélise do quadro 4, apareceram questdes relacionadas a interacdo
entre mae e filho com Transtorno do Desenvolvimento Psicoldgico, levando em conta a
severidade dos casos e as limita¢fes quanto a comunicagdo verbal e interacdo social das
criangas. Denominou-se esta categoria: Reconstruindo sonhos e constituindo uma

linguagem singular com o filho(a).

| | Categoria intermediaria | Categoria final




A gente imagina como eu | Ossonhos das maes, ndo
imagino até hoje! Eu tenho | realizados pelos filhos

esperanca dele pode falar, dele
até raciocinar melhor, dele
aprender a andar com...eu tinha
um medo! Porque eu era assim,
quando eu era nova, eu andava
muito de bicicleta, entdo so o eu
dizia era: meu filho tem que
aprender a andar de bicicleta!

(E4)

“Tem algumas coisas que ele faz | A criagdo de uma linguagem Reconstruindo sonhos e
assim, estraanho, que é um...tipo | singular com o filho(a) constituindo uma linguagem
(ndo vai aparecer na gravacao, singular com o filho(a)

mas assim: ele pega e faz
“huyuuuuuu”, tipo uma ganinha
assim que ele faz, ai dependendo
se ele ta feliz, ou ele ta brabo,
ele pega em ti assim no cabelo e
faz “huuuuuuuu”) E uma coisa
um pouco estranha, se uma
outra pessoa for ver, s6 que é
uma coisa que ele sempre fez e
eu sempre achei isso
diferente.Eu digo que é uma
“ganinha de amor”. (ED)

Quadro 4- Categoria: Reconstruindo sonhos e constituindo uma linguagem singular com o filho(a).

Reconstruindo sonhos e constituindo uma linguagem singular com o filho(a)

Nesta categoria apareceram questdes relacionadas com a interacdo entre mée e
filho. Destaca-se que no decorrer das narrativas 0 momento em que surgiram estas
categorias intermediarias, foi 0 mais sensivel e comovente para as maes. Ao falar sobre
0 que sonhavam para os filhos antes do nascimento, elas recordaram um filho idealizado
e 0s sonhos que tinham para 0 mesmo, ao mesmo tempo que é percebida uma tentativa

de adaptar estes sonhos, conforme a realidade da crianca.

“A gente imagina como eu imagino até hoje! Eu tenho esperancga dele pode falar, dele
ateé raciocinar melhor, dele aprender a andar com...eu tinha um medo! Porque eu era
assim, quando eu era nova, eu andava muito de bicicleta, entdo so o eu dizia era: meu

filho tem que aprender a andar de bicicleta!” (E4)



“(...) nos tentemos...nés compramos trés bicicletas pra ele: a primeira quando tinha
quatro anos, que é a normal que a gente compra pra criancinha, a gente comprou a
p6s(?), botemo rodinha, ajeitava...nada dele andar! Quando ele fez oito anos de idade,
nove anos de idade, eu disse: chega!! Vamo comprar um triciclo pra ele!!” (E4)
Percebe-se pelas narrativas, que as mées das criangas com limitagcbes na
linguagem verbal, uma caracteristica dos Transtornos do Desenvolvimento Psicolégico,
acabam desenvolvendo uma linguagem primitiva com os filhos, tendo por objetivo
facilitar a interacdo afetiva com a crianca. Levando em consideracdo o fato da crianca
com transtorno severo do desenvolvimento ser acometida por deficiéncias na
comunicacdo verbal, foi observado nas narrativas que as maes tentem a encontrar
formas singulares de se comunicar com os filhos, uma comunicagao que se encontra em
um plano infantil, muito semelhante com a linguagem utilizada com os bebés,

denominada de manhés.

“Tem algumas coisas que ele faz assim, estraaanho, que é um...tipo ele, (ndo vai
aparecer, mas...na grava¢do, mas assim: ele pega e faz “huuuuuuuu”, tipo uma
ganinha assim que ele faz, ai dependendo se ele ta feliz, ou ele t& brabo, ele pega em ti
assim no cabelo e faz “huuuuuuuu”), € uMa coisa um pouco estranha, se uma outra
pessoa for ver, s que é uma coisa que ele sempre fez e eu sempre achei isso diferente,
mas...ele faz, tanto quando ele t& muito feliz, ele vem faz, faz...Eu digo que é uma

ganinha de amor”. (E5)

De acordo com Pierotti, Zornig; Levy, (2010), o manhés é denominado como
uma forma de comunicacdo caracterizada pelo investimento afetivo. E uma forma de
comunicagdo utilizada por quem desempenha o papel materno e que aparece como

forma sutil de investimento na criangca em um momento muito precoce do seu



desenvolvimento. As autoras ressaltam ainda, que a fala materna oferece sentido e

representacdes ao bebé.

Levando em conta o fato da discussédo ser a respeito de criangas com limitacdes
na linguagem e interacdo social, e ndo a respeito de bebés, entende-se que esse aspecto
tenha surgido na categoria analisada pelo fato de que ao que se percebe pelas narrativas
as maes tentam adaptar uma comunicacdo, que visa a aproximagdo com a crianca e o

investimento afetivo, mesmo diante das limitaces que a mesma possui.

“(...) e ele entende tudo que eu falo, ele entende!! SO que ele ndo fala, assim, fala assim
como a gente, mas ele entende tudo que eu falo pra ele, ele entende...” (E3)

Desta forma, surge uma comunicagdo adaptada, em que mée e filho conseguem
interagir e através desta comunicacdo transmitir afeto. Como fechamento desta
categoria, segue um dos trechos da entrevista de uma méae cujo filho ainda néo
desenvolveu a linguagem verbal e que exemplifica muito bem essa questdo, em que as
mdes referem-se a uma magia, a uma comunicagdo afetuosa, mesmo sem a presenca da
linguagem verbal.

“Ah é en-can-ta-dor! Encantador, hoje de manha por exemplo, ja acordou cedo,
né...e eu pedi pra botar, eu tenho um colchdozinho de mola ele bota...adora botar na
sala e pula e deitou, ele pegou coberta, ele pegou travesseiro, ele pediu pra mim deitar
olhar um desenho...e ai assim 6 como tem essa magia dele...dele t& come¢ando a falar
agora, de manhd, todo mundo que...né, a rua ta silenciosa, t4 ali nés...entdo eu ougo
tudo que ele fala, quando eu t6 juntinho com ele.” (E5)

Portanto, nesta categoria identifica-se uma relacdo afetuosa destas mées com

os(as) filhos(as) e tentativas de adaptacdo a realidade da crianca.



Considerac0es Finais

Apesar de existirem estudos relacionados ao impacto familiar diante de uma
doenca cronica, como o caso de um Transtorno do Desenvolvimento Psicolégico, este
olhar voltado para a mée da crian¢a ainda é limitado. Cada membro da familia pode
encarar de forma distinta este momento, no entanto os primeiros cuidados a uma crianga
estdo muito ligados a figura materna, sendo assim a esta € imposta socialmente uma

responsabilidade de nutrir, cuidar e amar.

Nesta pesquisa 0 afeto das mées para com os seus filhos apareceu de forma
muito clara. As mées entrevistadas permitiram que fossem identificadas varias formas
de significado para o diagnéstico, como o alivio da confirmacéo, o sentimento de perda,

0 desespero e o0 sentimento de solid&o, frente a uma batalha dupla, ser mae e dedicar-se



a cuidar e amar um filho o qual ndo estava nos seus sonhos. Os sonhos e a adaptagéo
dos mesmos ao receber essa crianga também sdo um forte componente. Pode-se dizer,
analisando estas narrativas que os desafios que o filho acaba passando devido as

limitacOes fere profundamente a mée, dentre eles, o preconceito.

A partir deste estudo, conseguimos identificar e relatar alguns aspectos
importantes na vida destas mées, o que permite pensar em um cuidado direcionado a
elas, levando em consideracdo a importancia que o grupo, as equipes profissionais e a
familia tém durante esse processo e a necessidade das mesmas serem ouvidas e

compartilhar suas experiéncias.
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