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MATERNIDADE E NEURODIVERSIDADE: Um relato de experiéncia sobre os desafios

frente ao diagndstico

Clara de Oliveira Bezerra!
Francisco Francinete Leite Junior?

RESUMO

A neurodiversidade pode ser entendida como o fenémeno de desenvolvimento atipico de um
individuo, ndo sendo considerado como uma doenga, mas sim uma forma diferente de ser. O
presente relato de experiéncia teve como objetivo discutir como as maes enfrentam as
dificuldades e desafios frente ao diagnostico para seus filhos. Para isso, foi utilizado o método
qualitativo, sendo um relato de experiéncia descritivo baseado na experiéncia da estagiaria
durante seu tempo de permanéncia em uma instituicdo publica de Juazeiro do Norte, Ceara. Os
resultados evidenciaram tanto a expectativa da estagiaria frente ao seu campo de atuagdo, como
0s aspectos que circundavam as maes na busca pelo entendimento da neurodiversidade dos seus
filhos, além de aspectos de rendncia devido a mudancgas nas suas vidas. Por fim, o estudo
evidenciou que o cuidado de filhos atipicos recai majoritariamente sobre as maes das criancas,
sendo que em alguns casos estas desenvolvem critérios de exceléncia, quando ao realizar essa
tentativa recaem na insuficiéncia devido ao excesso de cuidados, sendo o mais aconselhavel se
trabalhar até chegar ao nivel da suficiéncia conforme apontado por Winnicott, o que mais a
frente se ressignifica como mecanismos de enfrentamento para lidar com uma realidade repleta
de desafios.

Palavras-chave: Relato de experiéncia. Neurodiversidade. Méaes. Psicologia.

ABSTRACT

Neurodiversity can be understood as the phenomenon of an individual's atypical development,
not being considered a disease, but rather a different way of being. This experiential report aims
to discuss how mothers face the difficulties and challenges associated with the diagnosis of
their children. For this purpose, the qualitative method was employed, presenting a descriptive
report based on the intern's experiences during her time at a public institution in Juazeiro do
Norte, Ceara. The results highlighted both the intern's expectations regarding her field of
activity and the aspects surrounding mothers as they seek to understand their children's
neurodiversity, as well as the aspects of sacrifice resulting from changes in their lives. Finally,
the study demonstrated that the care of atypical children falls predominantly on the mothers,
and in some cases, they develop standards of excellence; however, in attempting to meet these
standards, they often find themselves falling short due to the overwhelming demands of care.
It is most advisable to strive for a level of sufficiency, as pointed out by Winnicott, which can
later be interpreted as coping mechanisms to navigate a reality filled with challenges.

Keywords: Experience report. Neurodiversity. Mothers. Psychology.
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1 INTRODUCAO

No contexto da neurodiversidade a expressdao ‘desenvolvimento atipico’ esta sendo
empregada atualmente como forma de indicar pessoas com necessidades especiais, sejam essas
na forma de deficiéncia fisica ou intelectual, fazendo-se necessario formas de comunicacao e
acessibilidade diferente do usado pela maioria das pessoas (Minetto; Lohr, 2016; Callonere;
Ferreira rolim; Hibner, 2011). No desenvolvimento de cada individuo é esperado que esteja
dentro de certos padrdes, tanto fisicos quanto intelectuais. Todavia, essas expectativas sao
utopicas, ja que cada individuo sofre influéncia de fatores ambientais, sociais e culturais
(Minetto; Lohr, 2016).

Muitos aspectos podem estar atrelados ao desenvolvimento atipico, destaca-se 0s
transtornos do neurodesenvolvimento, sendo essa uma condi¢cdo humana encontra-se hoje em
foco para o tratamento e acompanhamento (Ebert; Lorenzini; Franco da silva, 2015). Diante da
realidade brasileira, estima-se que das 69 milhGes de pessoas que estdo entre 0 a 19 anos, em
10,3 milhdes existem casos de transtornos mentais, sendo necessario algum tipo de
acompanhamento (Agéncia Senado, 2022).

Segundo Facion (2005) e Neurosaber (2020) as criangas neuroatipicas podem apresentar
uma ampla gama de particularidades, dentre elas, cita-se: Transtorno do Espectro Autista
(TEA), apresentam dificuldades na interacdo social e comunicacgéo, além de padrdes repetitivos
de comportamento; Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH), sendo essa a
dificuldades em manter a atencéo, hiperativas e impulsivas, podendo afetar o desempenho
académico e social; Transtornos de Aprendizagem, incluem condi¢des como dislexia
(dificuldade na leitura), discalculia (dificuldade em matematica) e disgrafia (dificuldade em
escrever); Transtornos de Ansiedade e Humor, nesse caso, crian¢as neuroatipicas podem ser
mais propensas a transtornos de ansiedade e depressdo, 0 que pode afetar seu bem-estar
emocional; Transtorno Opositor Desafiante (TOD); Transtornos de Tiques; apego reativo; entre
outros que se enquadram na categoria de neuro atipia.

Partindo desse pressuposto, torna-se relevante o aprofundamento nessa tematica, visando
mitigar as problematicas que tal diagnéstico e mudancas de vida podem causar nesses nucleos
familiares, agrava-se mais o fato que muitas criangas possuem essas condi¢fes neuro atipicas
sem a identificacdo correta e nem tdo pouco o tratamento (Tirelli et al., 2021).

Tendo como relevancia pessoal para a formacdo e fortalecimento das experiéncias
profissionais da pesquisadora a partir do acimulo de conhecimentos prévios relevantes a

tematica subjacente. Enfatiza-se a necessidade que seja abordado esse assunto em cunho



cientifico, sendo considerado a jornada pessoal e profissional, buscando contribuir
significativamente para esse campo de pesquisa, pautada em debate académico e cientifico.

Frente a uma problematica desafiadora entre maternidade e neurodiversidade, muitas
mées passam por um processo de dificuldades em aceitacdo quanto ao diagnostico e superacao,
sendo preciso questionar e reformular as concepcdes criadas anteriormente para uma nova
realidade, de que forma pode-se superar os estigmas sociais? Como pode ser enfrentadas as
barreiras institucionais? Quais os desafios emocionais para cuidarem dos seus filhos? Tais
perguntas sdo parcialmente respondidas pelas observacdes e vivencias da pesquisadora, que
durante experiéncias de estagio pode experienciar.

Diante do exposto acima, o presente relato de experiéncia teve como objetivo geral
discutir como as maes enfrentam as dificuldades praticas e desafios do diagnostico para seus
filhos. Dentre os objetivos especificos ficou a discursdo sobre os estigmas sociais que recaem
sobre elas, as barreiras institucionais e demandas emocionais que cotidianamente passam ao
cuidarem dos seus filhos neurodivergentes, buscando compreender como o diagndstico afeta
suas vidas, bem como identificar as estratégias de enfrentamento que desenvolvem para lidar

com as adversidades inerentes a essa realidade.

2 METODOLOGIA

O presente estudo foi de natureza basica e exploratoria, sendo embasado por uma
abordagem qualitativa. A coleta de dados € advinda das observacGes e experiéncias da
estagiaria, produzidas dentro de um grupo reflexivo voltado para mulheres que sdo méaes de
criancas neuro atipicas em uma instituicdo publica de Juazeiro do Norte, Ceara, registrados em
diarios de campo durante o estagio.

Assim a opcdo de metodologia para o desenvolvimento dos resultados foi o relato de
experiéncia (RE), sendo utilizado a linguagem, performance e experiéncia singular, sem o
objetivo de dar a ultima palavra sobre o tema pesquisado. Essa forma de pesquisa aceita a
experiéncia da pesquisadora como o ponto inicial para a aprendizagem, o manuscrito do tipo
relato de experiéncia possibilita apresentar de forma critica as experiéncias vivenciadas pela
pesquisadora em seu campo de estagio (Mussi; Flores; Almeida, 2021).

Este estudo n&o precisou ser submetido ao Comité de Etica em Pesquisa, pois tem como
objetivo apenas relatar e descrever as concepgcles da estagiria\pesquisadora frente as

experiéncias vivenciadas com as maes que vivem o diagnostico dos filhos, quando identificado



como neuro atipicos, ndo sendo revelado quaisquer dados relativos aos individuos participantes
dos grupos, somente dados concernentes a tematica em questéo.

Para 0 embasamento teorico foram utilizados sites de busca como: as plataformas da
Scielo, Google Académico e a Periddicos da capes, sendo considerado elegiveis para o presente
estudo: artigos, teses, livros, revistas de alta confiabilidade e dados de livre acesso produzidos
pelo governo federal. Os descritores aplicados na busca: “maes de filhos neuro atipicos”,
“transtornos mentais”, “psicopatologia”. Os estudos coletados foram organizados e
selecionados para fundamentar o presente RE. Considerou-se para materiais elegiveis na
composicdo do presente estudo artigos, monografias e meios oficiais de comunicagéo,
disponiveis em idioma portugués e inglés, que puderam ser abertos ou baixados para terem sua
leitura feita de forma integral, tendo como recorte temporal para o estudo mais antigo datado
do ano de 2003 até 2024.

3 COMPREENDENDO A NEURODIVERSIDADE

A primeira vez que a palavra neurodiversidade foi emprega foi no ano de 1999, através
da socidloga australiana e portadora de Sindrome de Asperger, Judy Singer, que utilizou
“neurodivesity” para descrever a variedade de condi¢des neuroldgicas, como autismo, TDAH,
dislexia e outras. Ela argumentou que essas diferencas ndo deveriam ser vistas apenas como
patologias, mas como parte integrante da diversidade humana em uma publicacéo intitulada
“Por que vocé ndo pode ser normal uma vez na sua vida? De um, problema sem nome” (Ortega,
2008).

O movimento promovendo a tolerancia a neurodiversidade foi inicialmente abordado
pelos portadores da Sindrome de Asperge, a forma apresentada para a neurodivergéncia como
uma "conexdo neuroldgia™ atipica ndo € uma doenca para precisar de uma cura, mas sim uma
diferenca que deve ser aceita, assim como as diferencas entre etnias ou orientacdo sexual
(Nietsche, 2011).

No ano de 2010 ocorreu um novo marco para a neurodiversidade através da publicacédo
"Neurodiversity: Discovering the Extraordinary Gifts of Autism, ADHD, Dyslexia, and Other
Brain Differences” (Neurodiversidade: Descobrindo os Dons Extraordinarios do Autismo,
TDAMH, Dislexia e Outras Diferencas Cerebrais) com autoria de Thomas Armstrong, o Viés
apresentado pelo livro se deu como base conceituar sobre 0 que seria a neurodiversidade,

destacando a sua importancia, bem como contribui¢cdes que somente pessoas atipicas poderiam



agregar na sociedade, dentre elas: criatividade, inovagédo, foco, dedicacdo, detalhismo e
resolucédo de problemas nao convencionais (Armstrong, 2010).

A abordagem para o quadro de neurodiversidade era tratada em questdes técnicas na
Classificacdo Internacional de Doengas (CID) 10, sendo consolidada no ano de 1989, na
Quadragésima Terceira Assembleia Mundial de Salde, entrando em vigor somente em 1993,
no Brasil esse enquadramento perdurou até 31 de dezembro de 2021, sendo somente a partir do
dia 1 de janeiro de 2022 sendo aplicado o novo conceito na CID 11, lancado pela Organizacéo
Mundial da Satde (OMS) no ano de 2018 (Trilico, 2022).

Portanto o termo Neurodiversidade mobiliza o ativismo que esta cada vez mais presente
nas redes sociais, integrando em seu discurso 0s aspectos das experiéncias, informacdes e
promovendo a aceitacao, buscando nao s6 mostrar que reconhecendo que a diversidade cerebral
vai além do Transtorno do Espectro do Autista, incluindo condigdes como Transtorno de Déficit
de Atencdo e Hiperatividade (TDAH), dislexia, transtorno do espectro da sindrome de Tourette
e outras (Pereira, 2021; Freitas; Gaudenzi, 2022).

No Brasil, além da gratuidade para os acompanhamentos terapéuticos as criangas
atipicas, garantido n&o so6 pelo Sistema Unico de Saude (SUS), bem como os planos de salde
privado, existem leis que amparam todos que estdo inclusos nessa categoria. As mais
importantes sdo Lei n°12.764 12 Lei Berenice Piana, de 11 de dezembro de 1990 e Lei n°
14.254, de 30 de novembro de 2021, sendo a primeira contemplando pessoas enquadradas na
situacdo do Transtorno do Espectro Autista (TEA) e a segunda para TDAH (Brasil, 2021;
Brasil, 2012).

Atualmente os embates sdo muitos em torno do que seria “normal” na sociedade € 0
cenario ndo se apresenta de forma harménica, por um lado, condi¢Ges atipicas devem ser
buscadas uma "cura", visto que seria considerado uma condic¢éo fora da normalidade. Por outro
viés de pensamento, sendo esse a neurodiversidade, é pontuado que os cérebros sao diferentes,
ndo havendo um modelo hegeménico de funcionamento neuroldgico (Saes, 2019). Essa linha
de pensamento ao ser somada ao modelo social, tem gerado avangos substanciais para o
desenvolvimento de estudos e conquistas sociais, politicas e educacionais contemporaneas
(Pereira, 2021).

Berigo et al. (2023) complementam esse debate em favor da neurodiversidade, de forma
a estabelecer que ndo se deve ser entendido como uma doenga, muito menos se buscar uma
“cura”, devendo ser entendido como um conjunto de particularidades do individuo que

divergem do que foi naturalizado na sociedade.



4 A MATERNIDADE DE CRIANCAS NEUROATIPICAS

Historicamente a constru¢do da maternidade materializa-se a partir da relacdo mée e
filho sendo fundamentada a partir do discurso de amor incondicional. Esse discurso serve até
hoje para alocar a mulher em um espaco familiar especifico, sendo esse o seu lar, provendo
pouca margem para trabalho, naturalizando esse tipo de pratica como algo feito por amor
(Santos; Nogueira; Mokarin, 2023). Xavier (2022) retrata que essa é uma tentativa de tocar as
mulheres de forma a auxiliar na construcdo social de um individuo que possa ser totalmente
preparado para assumir o papel da maternidade. Badinter (1985) reafirma esse fato de forma
que esse mito da maternidade na verdade € um conjunto de praticas historicas para construcéo
social enraizada simbolicamente.

O’Reilly (2019) aborda que o termo “maternidade” nao seria adequado para representar
os atos de cuidados que uma mée teria com seus filhos, sendo mais coerente empregar a palavra
“maternagem”, sendo essa referindo-se as experiéncias de maternidade das mulheres. Campos
e Winograg (2022) conceituam esse termo como sendo, um conjunto de préaticas que estdo além
do aspecto bioldgico do ser mée, sendo na verdade atitudes que envolvem o cuidar da crianca
independente que qualquer vinculo com ela. Esse processo segundo Schwarz e Pretto (2018) é
singular para cada mulher, sendo essencial compreender seus aspectos psicolégicos,
fisioldgicos e sociais que atuam diretamente nessa vivéncia.

A maternagem quando discutida no ambito da neurodiversidade é notoriamente
polarizada, assumindo um perfil de "mée azul", sendo uma figura delicada e altruista, além de
batalhadora e merecedora de admiragdo (Saad, 2024). Em outro viés é a mesma mae que esta
constantemente em desgaste social e emocional, com falta de rede de apoio e frequentemente
buscando por solucionar problemas cotidianos dos seus filhos (Santos; Nogueira; Mokarin,
2023).

Ao longo da historia, varias condi¢Ges neuroldgicas foram interpretadas de maneiras
diferentes, pessoas com caracteristicas neuroatipicas podem ter sido compreendidas como
dotadas de habilidades especiais, deuses ou até mesmo figuras que sdo dotadas de potencial
imensuravel e devem ser incentivadas, enquanto em outras poderiam ser marginalizadas ou
estigmatizadas, sendo enquadrados como minorias que deveriam ser invisiveis para a sociedade

com pessoas “normais” (Mas, 2018).



Pessoas diagnosticadas como atipicas frequentemente eram isolados em hospitais,
clinicas e instituicfes psiquiatricas de longa permanéncia, ou até mesmo trancafiadas em suas
proprias casas sendo deixado de lado acompanhamentos que poderiam estimular o
desenvolvimento de suas habilidades sociocognitivas, emocionais e comunicativas (Alencar;
Barbosa; Gomes, 2021).

Entre as décadas de 40 a 60 as explicacOes para as alteracfes neuroldgicas partiam do
campo da psicanalise, onde o principal fator a ser culpabilizado era a mée do individuo, por
causar esse disturbio, as mées recebiam esteredtipos nesse tempo de “maes geladeiras” (Saad,
2024). Essas mées seriam as causadoras do problema por darem pouco afeto aos seus filhos,
ideia essa apresentada por Leo Kanner, em 1911, sendo Bruno Bettelheim responsavel por
intensificar e propagar tal discusséo de tal forma ao ponto de inserir as maes no centro do debate
sobre o tema (Klim, 2006; Donvan; Zucker, 2017).

Com o decorrer dos anos os principios para justificar essa diversidade foram se
distanciando dessa ideia principal, trazendo enfoque para um debate a nivel bioldgico,
especialmente no que condiz o campo cerebral do transtorno, a forma como o cortex funciona,
as sinapses e as demais estruturas presentes no individuo (Nietsche, 2011).

Em 1967 foi publicado nos Estados Unidos o livro 'The Siege' de autoria de Clara
Claiborne, onde é relatado a experiéncia de como é ser mde de uma menina autista, esse é o
primeiro trabalho publicado trazendo um posicionamento exclusivamente materno sobre a
condicdo atipica, nesse livro € criticado a associagédo entre o autismo e a culpa materna, servindo
de incentivo mais tarde para combater mitos e equivocos sobre essa temética (Pollak, 2003).

Na realidade brasileira, o tema de neurodiversidade tomou destaque somente no ano de
1950, sendo o autismo o foco do debate através de maes e pais, porém, somente na década de
80 o assunto foi discutido em ambito politico (Lopes, 2019). No mesmo ano comegou a surgir
0S primeiros grupos organizados politicamente para entrar em pauta no assunto, sendo eles a
Associacdo de Pais de Autistas (AMA), criada em 8 de agosto de 1983, em S&o Paulo; a
Associacdo de Pais de Autistas do Rio de Janeiro (APARJ), oficialmente fundada em 17 de
julho de 1985; e a Associacdo Terapéutica e Educacional para Criancas Autistas (ASTECA),
aberta por familiares de autistas no Distrito Federal, em 1986 (Cavalcante, 2003; Leandro;
Lopes, 2018; Lopes, 2019, Lopes, 2020).

Durante essas décadas diversos movimentos sociais foram surgindo para promover o
melhor entendimento do que seria essa pluralidade neural, dentre eles a autodefesa,
autoadvocacia e principalmente o movimento feminista que se voltou para mudar a visao que

se tinha sobre a ideia de que as mdes seriam as culpadas por causar 0s transtornos em seus
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filhos, desconstruindo assim paradigmas do que anteriormente era visto como uma doenca e
passou a ser entendido como diversidade (Ortega, 2008).

Com esses movimentos sociais, outras condigdes neuroatipicas foram sendo agregadas
a causa, dentre elas o TDAH, TOD e muitas outras, reforcando o movimento e trazendo a tona
as necessidades de ndo s6 o acompanhamento médico, bem como ideia de apoio as familias
(Pereira, 2021).

Apesar de todas as criangas serem diferentes nas fantasias das maes e dos pais, 0
processo subjetivo de adequacgdo entre o que foi fantasiado e a crianca real € especialmente
delicado no caso de criangas atipicas (Mannoni, 1999). Nas projecdes parentais, ndo se espera
que algo possa interferir no desempenho da crianca, diante desse cenario elas podem ter
necessidades especificas em termos de comunicacdo, socializacdo, aprendizado e cuidados
diarios, isso vai exigir uma adaptacdo constante e uma abordagem personalizada para atender
as necessidades individuais (Fantini, 2022).

Com esses aspectos trabalhados no ambiente familiar, a responsabilidade de lidar com
essa nova realidade recai sobre a méde na maioria das vezes, tornando-a desafiadora
emocionalmente e fisicamente. Mesmo diante dessas adversidades, o reforco para grupos de
apoio se encontra como uma forma de mitigar esse desgaste, dentre eles temos, terapeutas e
profissionais de saide mental para ajudar a lidar com o estresse, ansiedade e outras emogdes

associadas ao cuidado de uma crianga neuroatipica (Freitas; Gaudenzi, 2022).

5 O DIAGNOSTICO DAS CRIANCAS NEUROATIPICAS E AS DIFICULDADES
PARA VIVER EM SOCIEDADE

As nocgoes de diagndstico nesse caso precisam ir além do que é colocado como o valor
intrinseco do ‘papel’, deixando de lado a forma como o mesmo seria colocado como algo que
estabelece rétulos para um individuo, esse € um elemento importante para a psiquiatria e a
conducdo do tratamento terapéutico do individuo, sendo indispensavel considerar também seus
aspectos pessoais para acolher de forma adequada o sofrimento do paciente, tracando o melhor
tipo de estratégia a partir disso (Dalgalarrondo, 2019).

Os indicativos de uma crianca atipica sdo possiveis de identificar na primeira infancia,
antes mesmo dela ser introduzida no ambiente escolar, as variaveis de cada transtorno véo
depender do grau em que a crianca é afetada (Alves, 2022).

Desde o final do século XVIII, a condicdo psiquiatrica da infancia vem sendo alvo de

debates na comunidade cientifica, de forma que o consenso para a época era que criangas
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atipicas e até mesmo adultos sofreriam de um mal chamado mais tarde de “idiotismo”, sendo
uma condicdo que afetaria as faculdades mentais do individuo ao ponto que o mesmo fosse
reduzido a uma existéncia vegetativa, com alguns resquicios de lucidez e crises de agitacfes
(Mas, 2018).

Algumas melhorias para a neuroatipia em criangas so foi possivel gracas ao caso do
“Selvagem de Aveyron”, uma crian¢a encontrada na mata sem qualquer indicio de ser
‘civilizada’ que foi entregue Jean Itard, no qual ele aplicou uma série de métodos visando a
introducdo dessa crianga na sociedade, sendo posteriormente consagrado pela histéria como pai
da educacéo especial (Cordeiro; Antunes, 2020).

Depois de um longo periodo de movimentos sociais, com base na construcdo de uma
visdo cientifica pautada na ética e analise lo6gica da realidade, discursos embasados na visao de
“retardo mental”, “loucura” ou “neurose” para justificar a postura de individuos atipicos vem
sendo duramente contestadas sendo percebidos como um modo de ser no mundo, condicionado
por um tipo diferente de rede neural (Ortega, 2008).

As dificuldades que as criancas neurodivergentes enfrentam vai além de um diagndstico
que compromete o seu neurodesenvolvimento, apos todo o processo de investigagdo do
transtorno e até ser identificado o autismo na crianca, existe um caminho longo a percorrer, as
familias comegam uma batalha constante para dar qualidade de vida para essas criangas (Falcéo
et al., 2023).

O processo de adequacdo comeca dentro da propria casa, na qual, a familia precisa
passar por um processo para descontruir e reconstruir um novo modo de criar seu filho(a),
adequac0es alimentares, de salde, nova rotina para acompanhamentos terapéuticos, introdugédo
em ambiente escolar (Carvalho, 2004).

O ambiente escolar muitas vezes € o maior desafio a ser colocado em pauta, visto que,
historicamente as escolas sdo socialmente excludentes, por acreditarem que todas as criancas
apresentariam o mesmo ritmo de desenvolvimento, até na contemporaneidade, pela falta de
iniciativas publicas as criancas atipicas acabam por ndo terem os cuidadores especializados em
suas necessidades especiais (Reis, 2016).

A educacao se moldou posteriormente para implantar o termo ‘educacdo especial’,
visando a inclusdo de toda diversidade, seja ela de ordem fisica ou mental, promovendo a
sensibilizacdo e educacéo sobre as diferentes formas de neurodiversidade para reduzir o estigma
e aumentar a compreensdo (Alencar; Barbosa; Gomes, 2021), 0 que era visto antes como um

paradigma da aprendizagem, sendo essencial entender que “A inclusido nao se trata somente de
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ensinar de forma eficaz, mas sim de atitude do querer fazer, de compreender a complexidade
humana” (Senra, 2015, p. 81).

Dessa forma, segundo Araujo (2015), o processo de inclusdo ndo deve ser unicamente
inserir a criangca em um ambiente, mas também trabalhar todo o espago ao seu redor para
promover essa inclusdo social de forma eficaz. Construindo nesse caso um ambiente que esteja
integrado com a inclusdo de pessoas neurodivergentes, ndo pontuando o diagnéstico como uma

ferramenta excludente dentro do processo educacional (Carvalho et al., 2024).

6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 EXPECTATIVAS: Quando tudo comegou

As maes ao receberem o diagnostico que seu filho(a) é uma crianga neurodivergente
enfrentam um novo horizonte de eventos, repleto de emocdes e inquietagdes, isso se aplica ndo
somente aos pais, como também ao seu filho (Donetto, 2022). De forma recorrente, as méaes
podem criar expectativas bem maiores que os pais sobre a projecéo de desenvolvimento tipico
para seus filhos, ao se depararem com a nova realidade € normal que inicialmente ocorra a
negacdo dos fatos, sensacdo de luto por perder a idealizacdo do filho, sendo necessario a
desconstrucdo desses pensamentos para agora a reformulacdo de uma nova vida (Ribeiro,
2020).

Em alguns casos, as maes podem imbuir-se de culpa, seja por razdes de problemas na
gravidez, sejam eles auséncia de algum exame, vacina, vitamina, 0s estresses, em outros casos
até mesmo hipdteses sobre seus genes nao serem “bons” podem ser levantadas (Menk, 2007).
Isso torna-se cada vez mais problematico, a familia por sua vez nem sempre podera prover 0s
recurso e apoio, sendo necessarios ajustes na rotina, planos na carreira, recursos financeiros e
atividades sociais (Menk, 2007).

Diante de uma realidade desafiadora frente a um campo de estagio repleto de desafios,
essa pratica passa a ser 0 momento para vivencias as praticas tedricas em meio académico
durante o estagio é sempre desafiadora, momento esse que é capaz de proporcionar a reflexdo
sobre as proprias ideias e acdes, no que se refere a formacdo do profissional. Dessa forma,

Bianchi; Alvarenga; Bianchi et al., (2012, p.97) complementa que:

[...] pode-se considerar que o estagio € um periodo de estudos para aprendizagem e
experiéncia. Envolve superviséo e, ainda, revisdo, correcdo, exame cuidadoso. O
estagio, quando visto como uma atividade que pode trazer imensos beneficios para a
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aprendizagem para a melhoria do ensino e para o estagiario, no que diz respeito a sua
formacdo, certamente trara resultados positivos.

Por sua vez, a chegada ao campo de estdgio € o momento ndo sé de aplicar os
conhecimentos até entdo adquiridos em sala de aula, ndo sendo apenas algo relacionado a
competéncia do estudante em executar sua fungdo, mas também oportuniza a pesquisadora em
afirmar a identidade do graduando consigo, sendo também um ponto para sua realizagdo
pessoal.

Sendo a principal dificuldade foi se deparar com as maes de criangas neuro atipicas que
ao se receberem o diagndstico apresentavam varias inquietacGes sobre o assunto, demonstrando
muitas vezes que era preciso ndo sé realizar um trabalho com as criangas, mas também com
suas mdes (Pastorelli; Viana; Benicasa, 2024).

E valido ressaltar também que o estagio comprova sua relevancia no momento que
proporcionou a pesquisadora sobre o que é sua area de atuagdo, bem como polir sua percepc¢ao
sobre as a¢Oes, demonstrando que a pesquisadora precisa sempre ter um planejamento flexivel
para atender as necessidades a populacdo (maes e criangas neurodiversas) que recebe servicos

da instituicdo ao qual se realizou o estagio (Kintope; Borges, 2020).

6.2 A BUSCA DA MAE PELO ENTENDIMENTO DA NEURODIVERSIDADE

Ao terem seus filhos diagnosticados pelos profissionais dentro de algum do transtorno
do neurodesenvolvimento, as maes sempre se mostravam receptivas frente ao que Ihes eram.
Muitas eram as mdes que vinham de varias cidades para buscar por apoio e diagndstico
profissional. Somente uma das maes por seu filho ndo demonstrar os tragos voltados para TEA
e TDAH se questionava sobre a veracidade do diagnostico, ela comentou que ndo chegou a
procurar uma segunda opinido em virtude da sua condicao financeira.

Evidencia-se dessa forma a importancia da orientacdo e informacéo para estas mées a
respeito do diagnostico, sendo as orientacOes iniciais essenciais para uma boa aceitacdo, bem
como ser indispensavel informa-las sobre as fases que seus filhos véo passar ao longo da vida
(Matsukura; Menecheli, 2011; Marinho, 2024). Trazendo em especial o caso da méde que ndo
via seu filho como atipico por ndo expressar as caracteristicas classicas de TEA ou TDHA, se
faz necessario em casos como esse um acompanhamento mais detalhado, para enfatizar que por
se tratar de um espectro, ndo se deve considerar apenas as estereotipias tradicionais, mas

também entender que podem existir casos mais particulares, como o dela.
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O préprio centro ao qual foi realizado o estagio € bastante rico e diverso em questao de
profissionais, tornando acessivel a identificacdo e diagnostico das criancas, dentre 0s
profissionais, cita-se: psiquiatra, fonoaudiologo, terapeuta ocupacional, nutricionista,
enfermeira, fisioterapeuta, psicologa, entre outros. Atividades multidisciplinares como essas
sdo essenciais para um atendimento de qualidade e multidisciplinar para um bom
desenvolvimento das criangas, bem como receber as maes que anteriormente se viam perdidas
por falta de informacéo a respeito da neurodiversidade (Almeida et al., 2019).

Acompanhamentos esses sdo indispensaveis, visto que, algumas condi¢cdes especiais
podem ser potencialmente incapacitantes, causando algum tipo de prejuizo clinicamente
significativo nos dominios da comunicacdo e do comportamento, apresentando aproximacao

social anormal (Polizelli; Almohalha, 2021).

6.30 DIAGNOSTICO DO AUTISMO E SUAS IMPLICAGCOES NA MATERNAGEM
FRENTE UMA NOVA ROTINA

Durante o periodo do estagio percebeu-se que mais da metade das mées que
frequentavam o espago ndo tinham no seu nucleo familiar o pai presente, sendo que esses
abandonavam suas parceiras durante o periodo gestacional ou ap6s o diagndstico da crianga.
Para casos assim fica em evidéncia a falta de conhecimento, de preparo e 0 machismo, sendo
imprescindivel entender que o diagndstico é uma ferramenta para aprofundar o conhecimento
e comunicacdo entre 0s terapeutas, ndo sendo algo que invalidaria o individuo em hipétese
alguma (Dalgalarrondo, 2019). Além disso, Vieira (2019) discorre que o abando paternal é
frequente em familias com filhos atipicos, muito disso se deve ao fato do pai e da mae por vezes
ndo compreender essa nova realidade a acabar por se distanciando dela como um mecanismo
de fuga e negacéo da realidade.

Questdes como essa quando colocadas para os pais devem ser trabalhadas de forma que
a disponibilidade de ambos seja feita de forma integral, essa participacdo em tempo integral é
perceptivel em maior escala no que condiz a questdo da presenca materna, isso acaba por gerar
problemas para elas, que passam a cuidar dos seus filhos em detrimento de cuidar de si
(Segeron; Francoso, 2016). Isso afeta diretamente a sua salde fisica e mental, sendo
extremamente dificil ndo s6 o recebimento do diagndstico de TEA, mas também o
enfrentamento de uma nova realidade repleta de desafios, se fazendo necessario uma boa rede
de apoio, que em muitos casos nao se encontra disponivel (Gutierrez; Rocha; Santos, 2024;
Borges; Werner, 2018).
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Roma e Alves (2020) também constataram essa afirmagdo através da aplicagdo de
questionarios, evidenciando que a maior prevaléncia para o cuidado de um filho
neurodivergente recaia sobre a mée, Picardi et al. (2018) complementa que em situagcdes como
essa as genitoras séo condicionadas a abandonarem suas fungdes profissionais, deixando de
lado seus sonhos e ambicdes pessoais para encarar uma nova realidade.

Eventualmente também foi relatado pelas mées que seus filhos apresentavam certa
seletividade alimentar, ndo sendo trazido como demanda direta, mas que certamente por se
tratar de uma desordem sensorial contribuiu em afetar a dindmica de aceitacdo de alimentos,
visto que as criangas com TEA tendem a ser mais resistentes para a insercéo de novos alimentos,
podendo construir barreiras para experimentar novos alimentos (Barbosa et al., 2022).

Muito se relatou durante os encontros sobre a questdo de conseguir atividades
prazerosas de lazer com os filhos, sobre as dificuldades financeiras de se conseguir fazer
algumas préticas com seus filhos, as dificuldades que eles tinham em conseguir fazer amizades
com outras criancas, chegando ao ponto de outras criangas fugirem da crianca atipica.

Dinamicas como essa refletem diretamente na satude familiar, aléem de impactar na
autonomia dos filhos, fazendo com que a mae passe por um sofrimento profundo nao podendo
prover para seu filho as condigdes as quais ela gostaria para que ele (Carvalho, 2004). A questao
de outras criangas evitarem outras criancas, apenas por suas atipias reflete diretamente no
preconceito da sociedade em abordar a diversidade e desmistificar a ideia que o ‘ser diferente’
seria algo ruim ou aversivo a populacéo, evidenciando a necessidade de novas abordagens para
promover a disseminacao e entendimento de forma plena sobre a neurodiversidade (Carmo et
al., 2021).

Essa responsabilidade de trabalhar os estigmas e preconceitos em torno do autismo
também recai sobre o Estado, no qual o mesmo na Lei n°® 12.764/2012 prevé que no seu 2°
artigo no inciso VI “a responsabilidade do poder publico quanto a informacdo publica relativa
ao transtorno e suas implicagdes” (Brasil, 2012), dessa forma fica em evidéncia que situagoes

como essa acusam uma falha quanto ao processo de conscientizagéo sobre a neurodiversidade.
6.4 DIVISAO DE SENTIMENTOS
Durante os atendimentos foi notado a presenca de mais de um filho diagnosticados com

TEA, sendo comum também a comorbidade com TOD, era perceptivel que a para a mée se

tornava bem dificil ter que cuidar de tudo sozinha, mas que era possivel visualizar os progressos
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que estavam sendo alcancados na terapia, se mostrando satisfeita apesar das dificuldades que
enfrentava.

Situacbes como essa expressam que um grupo especializado para o atendimento dos
filhos atipicos pode mitigar situacdes de estresse e desgaste, diferente de maes que passam pelas
mesmas situacdes, conforme foi constato por (Kortmann, 2013), posteriormente Devaliere
(2016) também identificou que o tratamento especializado para criancas neurodivergentes
através de uma equipe especializada protege a mée de episodios de estresse, ansiedade e até
mesmo de depressdo, mostrando uma melhor adaptacdo a essa nova realidade, bem como
estratégias de cuidados mais efetivas.

Também ficava em evidéncia que as méaes desse espaco sempre se presentes e dispostas
a entender as dinamicas que a equipe de profissionais Ihe repassava, nunca se colocando de
forma invasiva para a forma como os terapeutas conduziam seus atendimentos. Por outro lado,
um caso era a excecado a regra, ja que a crianga ndo queria entrar na sala e notava-se que ela ndo
permitia que sua crianca fosse sozinha, sendo preciso ser trabalhado além da terapia com a
crianga, o processo de separacdo e respeito com esse momento.

E notdrio que esse tipo de comportamento pode ser explicado através dos estudos
desenvolvidos por Donald Woods Winnicott, sendo perceptivel no primeiro caso em que a mae
desenvolveu para si a caracteristica de “mae suficientemente boa”, apresentando adaptacao
ativa que exigindo uma preocupacao facil e sem ressentimentos, sendo que no segundo caso a
mae tentava atingir um carater de “exceléncia”, no qual muitas vezes ¢ danoso para o
desenvolvimento infantil (Lobo, 2008). Winnicott destaca que esse carater de suficiéncia é o
ideal para o desenvolvimento infantil, j& que facilitam o desdobramento do processo de
maturacdo, sendo esse pautado na integracdo (propiciada pelo holding), personalizacdo
(propiciada pelo handling) e relagdo objetal (propiciada pela apresentacdo dos objetos)
(Medeiros; Aiello-Vaisberg, 2014).

Dentro dos momentos de conversa foi observado nos relatos que um dos filhos tipicos
sofria muito para com relagdo ao seu irmao atipico, muitas vezes tinha que ceder tudo, para o
irmao atipico que apresentava um nivel de suporte 3, e a mde mesmo que inocentemente,
acabava por ser identificado atos de exclusdo, possivelmente em virtude da sobrecarga da
rotina, procurando levar os dois em casas de familiares para tentar promover interacao social,
sO que muitas vezes sem sucesso.

Evidéncias como essa sugerem que os irm&os de criangas neurodivergentes passam por
processos de certa forma excludentes dentro da relacdo devido a condi¢cBes em que as maes

precisam priorizar um cuidado maior para o filho mais necessitado, podendo gerar prejuizos
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para o desenvolvimento infantil, ja que a crianca passaria a exercer um papel de auxiliar no
cuidado e ceder espaco para 0 irmdo. E notavel que a genitora por vezes abre méo de impor
limites para o filho atipico quando preciso, isso acaba por gerar impactos nas atividades basicas
do dia a dia, além negligenciar os cuidados com o irmao “tipico”, em casos mais graves devido
a ndo compreensao desse irmao pode ocorrer casos de cilmes, por vezes justificaveis (Barata,
2018).

7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente relato de experiéncia evidenciou gque o significado de ser mae de uma crianca
autista € muito além de cuidar, as adequacgdes ao contexto familiar, concretizacBes de novos
planos, desenvolver-se para uma nova “maternagem” sao fatores indispensaveis para encarar
uma nova realidade.

O convivio com um filho atipico dessa forma pode fazer com que a mée faca uma busca
em torno de varias modalidades de tratamento e profissionais devidamente capacitados.
Favorecendo um viés positivo através da terapia uma evolucao no quadro da sua crianga, bem
como uma melhor capacitacdo atraves do feedback dos terapeutas.

Alguns dos relatos tornam nitido que as maes por muitas vezes tendem inicialmente a
buscar compreender o assunto. Sendo que em alguns casos pode chegar ao critério de um
cuidado exacerbado na esperanca de atingir um critério de “exceléncia” como forma de proteger
o filho dos males que a sociedade poderia provocar no mesmo.

Porém, tal pratica ndo é a recomendada, conforme foi evidenciado por Winnicott, no
qual o melhor caminho a se seguir para um desenvolvimento infantil saudavel é o da
“suficiéncia”. Sendo assim € preciso entender que o diagndstico do seu filho € uma forma de
conhecé-lo melhor, ndo sendo algo que ird ser uma rotulagem, e sim um individuo com
caracteristicas Unicas dentro do diagnostico, bem como suas individualidades enquanto ser
humano.

Ressalta-se que os relatos das mées durante os momentos de conversa durante o estagio
foram possiveis observar que o foco delas seria unicamente falar sobre seu papel maternal.
Muitas vezes ndo se desvinculava sua fala para outras questdes ocupacionais, isso evidencia
gue muito dos seus anseios, sonhos e ambicdes pessoais foram renunciadas para que fosse
possivel prover beneficios para o seu filho mais necessitado.

Por fim, o presente estudo propiciou condi¢Ges favoraveis para fomentar a discurséo da

tematica frente a literatura somada a experiéncia da pesquisado no campo de estagio.
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Evidenciou-se que a responsabilidade do cuidado do filho atipico recaiu integralmente sobre as
méaes dessas criancas, de tal forma que elas tiveram que criar mecanismos de enfrentamento

para lidar com essa realidade repleta de preconceitos e condi¢des desafiadoras na sociedade.
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