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Resumo

Maes que estao na condigédo de cuidar de um filho autista transitam por lugares onde
se apresentam, ndo raras vezes, como maes atipicas. Nessa direcdo, questiono o
que seria tal compreensao de maternidade atipica e como se da. A partir de um
horizonte existencial, esta dissertagao objetiva compreender a experiéncia de maes
com filho(s) diagnosticado(s) com Autismo de nivel Il ou Il de suporte, buscando
problematizar o sentido de maternidade no contexto atual, pondo em reflexdao o
sentido de maternidade atipica, discutindo a compreensao do autismo a luz do debate
saude/doengca aberto pela Fenomenologia Hermenéutica, e analisando as
experiéncias de mulheres-mées dessa(s) crianga(s). As entrevistas narrativas com as
colaboradoras tiveram como questdo-disparadora: “Como € a sua experiéncia de
maternidade junto ao(a) seu(ua) filho(a)?”. Registrei minhas préprias narrativas em
meu diario de bordo. Como horizonte compreensivo para interpretagcdo, assumi
direcdes abertas pela Hermenéutica Filosdfica, que compreende o pesquisar como
possibilidade de tessitura de uma conversagéo e o horizonte revelado nesse dialogo
como “fusdo de horizontes”, desvelado num jogo compreensivo. As experiéncias
narradas s&o unicas, mas convergem no medo de morrer e deixar o filho
desamparado assim como na esperanca do desenvolvimento do filho. Ao final, as
compreensdes abertas ao longo da pesquisa possibilitaram ampliar o sentido dessas
experiéncias para além do modelo biomédico, e contribuirdo com reflexdes para a
pratica de profissionais de saude que trabalham com méaes (familias) de autistas,
inclusive o psicologo.

Palavras-chave: autismo, maternidade atipica, maternidade, experiéncia,

Fenomenologia Hermenéutica.



Abstract

Mothers caring for an autistic child often find themselves in situations where
they are perceived, not infrequently, as atypical mothers, including in my practice,
where | work with mothers of children and teenagers diagnosed with Autism. In this
context, | question what constitutes this understanding of atypical motherhood and
how it manifests. From an existential perspective, this dissertation aims to understand
the experience of mothers with children diagnosed with Level Il or Il Autism, seeking
to explore the meaning of motherhood in today's context. It reflects on the concept of
atypical motherhood, discusses the understanding of autism considering the
health/illness debate framed by Hermeneutic Phenomenology, and analyzes the
experiences of women-mothers of these children. The narrative interviews with the
participants were guided by the question: "What is your experience of motherhood with
your child?". | also recorded my own narratives in my research diary. As a
comprehensive framework for interpretation, | adopted directions opened by
Philosophical Hermeneutics, which sees research as the possibility of weaving a
conversation and the horizon revealed in this dialogue as a "fusion of horizons,"
uncovered in a comprehensive play. The narrated experiences are unique but
converge in the fear of dying and leaving the child unprotected, as well as in the hope
for the child's development. In the end, the insights gained throughout the research
allowed for an expansion of the meaning of these experiences beyond the biomedical
model and will contribute to reflections for the practice of health professionals working
with mothers (families) of autistic children, including psychologists.

Keywords: autism, atypical motherhood, motherhood, experience, Hermeneutic

Phenomenology.
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Introducgao

Em minha pratica clinica tenho tido a experiéncia de cuidar de quem cuida.
Atendo em meu consultério a maes de criangas com autismo' niveis Il e Il de suporte,
que sao aquelas criancas ou adolescentes que demandam apoios e cuidados mais
intensos dos seus familiares assim como de profissionais de saude. Essas mulheres
chegam ao meu consultério com uma queixa comum, porém, em um primeiro
momento, ainda vaga, que diz respeito ao sofrimento experienciado frente a condi¢gao
de autismo do(a) filho(a). As experiéncias compartilhadas por essas maes instigam-
me a tentar compreender melhor tais narrativas. Falam de uma rotina estressante nas
idas e vindas das terapias dos(as) seus(uas) filhos(as) em busca de alcangar o
“‘desenvolvimento” esperado, que muitas vezes tarda em chegar ou mesmo nao se da
seguindo as normas e diretrizes dadas pelas teorias do desenvolvimento infantil.
Relatam sofrimento frente a situacéo de frustragaéo por deparar com um(a) filho(a) que
rompe com os padrdes idealizados e mesmo esperados socialmente. Falam dos
anseios nutridos pela sociedade que ndo sao correspondidos pelo(a) seu(ua) filho(a).

Compreendo que ha um sentido proprio em cada “sofrimento” desvelado nas
narrativas dessas maes e parece-me que a dor relatada “intensifica-se” apds o
diagnostico. Parece haver um antes e um depois na existéncia dessas maes frente ao
diagnostico, que se revela como uma situacdo de ruptura, aqui compreendida
enquanto situacdo existencial que fecha e abre mundo, direcbes e compreensodes

outras. Nessa diregdo, questiono: Seria o diagndstico, para elas, um novo parto?

" Importa destacar que, atualmente, a nomenclatura médica e no campo nosolégico para referir a
pessoas que se encontram dentro desse espectro é Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), todavia,
preferi utilizar a nomenclatura autismo na tentativa de romper com a linguagem diagndstica que ainda
o coloca dentro de um transtorno do neurodesenvolvimento. Ndo busco com isso negar tal dimensao,
mas compreendo que o termo autismo me possibilita falar desse modo de ser-existir numa perspectiva
mais ampla, para além da neurodivergéncia.
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Desse “novo nascimento” derivaria um jeito de maternar que as levaria a ser
chamadas de maes atipicas? Que atipicidade é essa? Essas maes se sentiriam, elas
préprias, atipicas em sua maternagem junto a seus(uas) filhos(as)? Como elas
compreendem essa atipicidade?

Na tentativa de desvelar respostas possiveis para tais questdes, busquei, por
meio de entrevistas narrativas, aproximar-me da experiéncia de maternidade de
mulheres-maes junto a um(a) filho(a) com diagndstico de autismo, especificamente
em niveis Il e lll de suporte, de grau mais elevado de dependéncia e que demandam
maior atengao aos cuidados basicos. Para tanto, considerei importante compreender
e discutir a experiéncia de maternar um(a) filho(a), mas precisei ter uma atencéao
zelosa para ndo cair na armadilha de pensar a maternidade a partir de padrbes ou
modelos previamente definidos ou mesmo de paradigmas classificadores acerca da
experiéncia humana. Nessa diregcdo, busquei interrogar, na elaboragdo desta
dissertacao, a propria literatura sobre a maternidade e a dita maternidade em contexto
de autismo, para alguns(umas), uma maternidade atipica.

Por “maternagem”, refiro-me a ac&o de cuidar afetivamente de uma crianga,
suprindo suas necessidades basicas para a sobrevivéncia, mas também do cuidado
afetivo-amoroso para que essa posso vir a se ser. Acado que nao necessariamente
precisa se dar por uma méae, mulher. Ja por “maternidade”, compreendo o status de
ser mae de uma mulher. Importa destacar que os termos maternidade e maternagem,
nesse trabalho, estdo diretamente articulados na medida que buscou-se compreender
a experiéncia de maternagem de mé&es-mulheres no exercicio de sua maternidade
junto a seu(sua) filho(a) com autismo.

Importa reconhecer que, com a incidéncia elevada de diagnosticos, o Autismo

€, sem duvida, uma demanda contemporanea e tem sido fonte de interesse para
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diversas areas de estudos da Psicologia e do campo da saude. No mundo, conforme
a Organizacao das Nagdes Unidas (ONU), setenta milhdes de pessoas sao autistas,
todavia, ndo existem dados recentes relativos ao autismo no mundo. Em breve havera
um numero oficial de cidadaos(as) brasileiros(as) com diagndstico de autismo, seja
formal, seja informal, ja que tal levantamento entrou na pesquisa para o Censo 2022
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). O Censo foi concluido, mas
os dados relativos ao Autismo nao foram divulgados, até a finalizagdo dessa escrita
(inicio de outubro de 2024).

Ao longo dos anos, o Autismo vem sendo estudado com maior énfase no
campo da Psicologia pela Neuropsicologia e areas que se voltam para a cogni¢ao e
para o comportamento humano, sendo compreendido como uma condi¢ao atipica do
neurodesenvolvimento. Mas tanto no ambito dos estudos como no de quem
acompanha familiares que possuem um(a) filho(a) com Autismo, é possivel observar
questdes existenciais que chamam a ateng¢ao e demandam estudos de outras areas
dentro da propria Psicologia, que transcendam as abordagens tradicionais voltadas
para pensar e compreender o proprio espectro na seara do neurodesenvolvimento e
seus desdobramentos na vida do “paciente” e de seus familiares. Fernandes e Amato
(2013) afirmam que, em todo o mundo, as pessoas com Autismo estdo
frequentemente sujeitas a estigmatizagao, a discriminagéo e ao risco de violagdo dos
direitos humanos.

A experiéncia de habitar o mundo com tal condicdo me inquieta. Mas o0 meu
olhar, nesta dissertacéo, volta-se para questionar a experiéncia de familiares que tém
um(a) filho(a) com essa condic¢éo, visto que ela tem se revelado, em minha experiéncia
clinica, como uma situagao de ruptura que reverbera em toda a familia, principalmente

nas maes. Por isso, optei por pesquisar a experiéncia dessas méaes e nao de pais e
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maes ou desses pais. Em minha clinica, costumeiramente escuto maes de autistas
dizerem que o pai da crianga, ao deparar com o diagnostico do(a) filho(a), em algum
momento da trajetdria acabou por abandonar a familia. Nessa situagao, as maes sao
obrigadas a seguir em frente sozinhas, nos cuidados diarios com o(a) filho(a). Além
disso, ndo é raro, mesmo quando esse pai se encontra presente na familia, esse lugar
de cuidado ser destinado a mae.

Importa, ainda, destacar que assumi como ponto de partida um horizonte que
em muito rompe com as perspectivas que orientam a maior parte das pesquisas e
trabalhos no campo do Autismo, e, nessa direcdo, ndo busquei horizontes
psicométricos ou nosolégicos para compreender essa experiéncia. Visei, pois, a
interrogacao e interpretagao a partir de um dialogo com a compreensao de existéncia
como enunciada na Fenomenologia Hermenéutica de Martin Heidegger. Nessa
dire¢ao, busquei compreender a experiéncia em sua condi¢gao de singularidade, sem
tecer nenhuma generalizagdo, com um olhar que se aproximou da propria experiéncia.

Direcionei-me por esse caminho também por compreender a relevancia de tal
pesquisa, ao se aproximar da experiéncia, para a pratica psicologica clinica, assim
como para o campo da saude junto a essa populagdo. Como ja dito, enquanto
psicologa atendo a maes que assumem a responsabilidade pelos cuidados com
seus(uas) filhos(as) diagnosticados(as) com Autismo, e elas relatam sofrimentos de
diversas ordens nesses cuidados, muitos referentes a prépria condi¢do atribuida a
seus(uas) filhos(as). Mas também revelam muitas outras experiéncias e questdes em
suas narrativas-historias.

Dentro do recorte que constitui o universo desta dissertacdo que elaborei,
poucas foram as pesquisas encontradas que abordaram a experiéncia da maternidade

com filhos(as) com autismo, principalmente a partir do horizonte da Fenomenologia



18

Hermenéutica. Tal afirmativa decorre da realizagao de revisao sistematica da literatura
que fiz com o objetivo de construir a dissertacdo. Nesse levantamento, fiz a busca nas
plataformas de dados da Biblioteca Eletronica Cientifica Online — SciELO (sigla de
Scientific Electronic Library Online), do portal de Periédicos Eletrénicos de Psicologia
— PePSIC e da Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude —
Lilacs, usando os indexadores booleanos and e or e 0s seguintes descritores: autismo,
TEA, Fenomenologia, Fenomenologia Hermenéutica, maternidade. Realizei varios
cruzamentos desses descritores a partir desses indexadores booleanos, tais como:
Autismo or TEA and Maternidade; Autismo and Maternidade and Fenomenologia;
Autismo or TEA and Fenomenologia and Maternidade; Autismo or TEA and
Fenomenologia Hermenéutica; Experiéncia and Mae and Autismo; Autismo or TEA
Niveis Il e lll de Suporte and Maes and Fenomenologia.

Assumi como critérios de inclusdo: artigos provenientes de pesquisas
realizadas com maes de pessoas com Autismo; e pesquisas que abordassem a
experiéncia da maternidade no referido contexto. E como critérios de exclusdo: artigos
de areas fora do d&mbito da Psicologia e da Fenomenologia Hermenéutica.

Na tentativa de realizar uma primeira cartografia da tematica aqui proposta, fiz
um levantamento das pesquisas, no campo da Psicologia, de algum modo a ela
relacionadas. Nesse levantamento, encontrei 36 artigos que, em sua maioria,
abordam a questao da maternidade, mas nao tratam especificamente da experiéncia
de mées de filho(a) com autismo niveis Il e lll de suporte.

Com os descritores “autismo or TEA and Fenomenologia Hermenéutica”, s6
encontrei trabalhosAna plataforma PePSIC. Quando usei os descritores “Autismo and

Maternidade and Fenomenologia”, “Autismo or TEA and m&es and Fenomenologia” e
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“Autismo or TEA niveis Il e Ill de Suporte and maes and fenomenologia”, ndo encontrei
trabalhos em nenhuma das trés plataformas pesquisadas.

Usando o cruzamento “autismo or TEA and maternidade”, encontrei quatro
resultados na plataforma SciELO. Exclui os quatro por abordarem questdes
relacionadas a introducédo alimentar, referindo-se ao consumo de chas no primeiro
més de vida, praticas de amamentacgao, influéncia dos(as) avés no aleitamento. Sao
estudos que ndo estdo dentro do campo da Psicologia e n&o abordam
especificamente a experiéncia de maes. Ja na Plataforma PePSIC, fazendo uso dos
mesmos descritores, encontrei um artigo que correlacionava sintomas de criangas
com autismo a tragos de personalidade dos seus pais. Também exclui esse artigo do
corpo deste trabalho apds a leitura do resumo, por abordar questdes que nao estao
relacionadas a esta pesquisa, ndo contemplando também a experiéncia dessas maes.
Na plataforma Lilacs, encontrei catorze artigos, dois dos quais ja haviam aparecido na
plataforma SciELO e ja tinham sido excluidos, restando doze artigos. Desses,
selecionei dois para posterior analise e descartei os demais, por tratarem de nutricéo,
aborto e amamentacéo.

Os artigos selecionados sao: “Coparentalidade no contexto familiar de criangas
com transtorno do espectro autista”, de autoria de Jodo Rodrigues Maciel Portes e
Mauro Luis Vieira, publicado em 2020 no volume 25 da revista Psicologia em Estudos
(Portes & Vieira, 2020). Esse artigo trata da experiéncia de pais e maes de criangas
com autismo, revelando que, para as maes, seus companheiros “tém uma tendéncia
de apresentar uma disciplina mais relaxada com a crianga com autismo” (p. 1), e que
essas maes se sentem sobrecarregadas nas distribuicbes das tarefas,
consequentemente, sentem-se estressadas em relagdo aos cuidados com seus(uas)

filhos(as). E “Autismo e M&es, com e sem estresse: uma analise da sobrecarga
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materna e do suporte familiar’, de autoria de Katia Carvalho Amaral Faro et al.,
publicado em 2019 pela Revista Psico (Faro et al., 2019). Esse estudo € quantitativo,
e “os resultados revelaram que, [sic] maes com estresse tiveram quase o dobro de
percepcao de sobrecarga, enquanto as sem estresse perceberam maior suporte da
familia” (p. 1), apontando a importancia de uma rede familiar de apoio para essas
maes. Ambos os artigos nao estdo dentro da perspectiva fenomenoldgica
hermenéutica, mas despertaram interesse por abordarem de algum modo a
experiéncia de maes de filhos(as) com autismo, denunciando algumas questdes
relacionadas a tal condicao.

Ja com os descritores “experiéncia and maes and autismo”, encontrei seis
artigos na plataforma SciELO. Desses, também selecionei dois para posterior analise
e descartei os outros quatro, por ndo estarem de acordo com o interesse da pesquisa
proposta. Os dois artigos selecionados foram: “N6s, maes de autistas’: entre o saber
da experiéncia e as memorias coletivas em videos no Youtube”, de autoria de Barbara
Morais Santiago Freitas e Paula Gaudenzi, publicado em 2022 na Revista Ciéncia e
Saude Coletiva (Freitas & Gaudenzi, 2022). Esse estudo adota um viés psicanalitico
e faz uma analise das narrativas dessas maes, apontando para alguns dos “percalg¢os
emocionais” de se ter um(a) filho(a) com autismo. E “A experiéncia de mées e pais no
relacionamento com o filho diagnosticado com autismo”, de autoria de Gisella Mouta
Fadda e Vera Engler Cury, publicado em 2019 pela Revista Psicologia: Teoria e
Pesquisa (Fadda & Cury, 2019). Trata-se de pesquisa em fenomenologia, mas ndo no
campo da Fenomenologia Hermenéutica. As autoras buscaram compreender
fenomenologicamente a experiéncia de mées e pais com filhos(as) com autismo, e os
achados mostraram que o diagnostico abre outra compreensao acerca do(a) filho(a);

que as maes negligenciam os cuidados de si em prol do bem-estar dos(as) filhos(as);
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que se valem das brincadeiras como forma de tornar a relagédo mantida com os(as)
filhos(as) mais gratificante; e identificaram a escola como parceira nos cuidados com
os(as) filhos(as).

Ainda com os descritores “experiéncia and maes and autismo”, encontrei treze
artigos na plataforma Lilacs, seis dos quais ja indexados na SciELO, e descartei os
demais, por ndo atenderem aos critérios de inclusdao da pesquisa. A Tabela 1,
apresentada a seguir, mostra o quadro dos descritores com os resultados obtidos em

cada base de dados consultada.

Tabela 1

Quadro dos achados nas plataformas SciELO, Lilacs e PepSIC

Descritores

Resultados SciELO

Resultados Lilacs

Resultados PepSIC

Autismo or TEA and

Maternidade

4 artigos no total.
Nenhum dentro do

critério de inclusao

14 artigos no total.
Nenhum dentro do

critério de incluséo

1 artigo no total.
Nenhum dentro do

critério de incluséao

Autismo and Nenhum Nenhum Nenhum
Maternidade and

Fenomenologia

Autismo or TEA and Nenhum Nenhum 1 artigo no total.
Fenomenologia and Nenhum dentro do
Maternidade critério de incluséo
Autismo or TEA and Nenhum Nenhum 1 artigo no total.
Fenomenologia Nenhum dentro do
Hermenéutica critério de inclusédo
Autismo or TEA and Nenhum Nenhum 1 artigo no total.

Maes and
Fenomenologia

Hermenéutica

Nenhum dentro do

critério de incluséao

Experiéncia and

Maes and autismo

6 artigos no total.
2 artigos dentro do

critério de inclusao

13 artigos no total.
Nenhum dentro do

critério de inclusao

Nenhum

Nota. Elaborado pela autora.
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Frente a tudo que foi exposto, compreendi a relevancia de estudos que se
voltem para a experiéncia de mulheres-maes que tém filhos(as) com autismo e
busquei compreender essa experiéncia de maternagem. Considero importante
destacar que no levantamento realizado encontrei poucos estudos orientados por
esse objetivo, e nenhum conduzido sob a perspectiva fenomenoldgica hermenéutica.

Nessa direcao, retomo que meu objetivo principal na pesquisa — apresentada
nesta dissertacdo — foi favorecer a compreensdo sobre as experiéncias de
maternidade de mulheres com filhos(as) diagnosticados com autismo, de nivel Il ou Il
de suporte. Esse objetivo geral desdobrou-se nos seguintes objetivos especificos:
buscar descrever e problematizar a compreensio do autismo sob o olhar biomédico,
a partir de um horizonte aberto pela Fenomenologia Hermenéutica; discutir como a
literatura especializada tem compreendido a maternagem, denominada informalmente
de “atipica”, e o que tem sido apontado sobre ela; e descrever, compreender e
interpretar as narrativas de maes de criangas com diagnostico de autismo, nivel Il ou
[l.

Na busca de corresponder a esses objetivos, essa dissertagdo foi construida
da seguinte forma: no capitulo I, discorro sobre o autismo desde o reconhecimento de
sua existéncia, ha cerca de oitenta anos, quando dois psiquiatras austriacos listaram
critérios para diagnosticar criangas que apresentavam comportamento muito diferente
do manifestado pela maioria das criancas de entdo. Além de tratar de questbes
relativas as primeiras identificacbes médicas frente ao que viria a ser nomeado como
autismo, apresento o desdobramento daquelas impressées médicas iniciais. Nesse
capitulo abordo ainda a questdo da maternidade em seu contexto histérico até a
contemporaneidade, dissertando sobre o autismo no centro da vida de mulheres que

tém filhos(as) diagnosticados(as) com autismo niveis Il ou lll de suporte. A partir da
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visdo fenomenoldgica, problematizo a experiéncia dessas maes, compreendendo que
o diagnéstico ndo impde um modo de ser simplesmente dado. No capitulo dois
descrevo a trajetoria da pesquisa, considerando os horizontes abertos por ela propria,
no qual busquei apontar para outras compreensdes possiveis, orientada pela
compreensao de existéncia conforme apontada na Fenomenologia Hermenéutica de
Heidegger. Adotei como caminho as orienta¢des abertas pela Hermenéutica Filosofica
de Gadamer, enquanto possibilidade de um caminho metddico. Apresento também
nesse capitulo as colaboradoras que foram convidadas a participar: mulheres-maes
de crianga com diagnéstico de Autismo niveis Il e lll. E finalizo expondo minha
compreensao de que o encontro com cada colaboradora permitiu, a partir de uma
conversacgao, o desvelamento de um horizonte possivel acerca da experiéncia de
maes de crianga diagnosticada com Autismo nivel Il ou Ill. No capitulo trés apresento
a experiéncia de maes com filho diagnosticado com autismo, aproximo-me de uma
compreensao do que narram e interpreto compreensivamente as narrativas de cada
uma delas. As minhas colaboradoras foram convidadas aleatoriamente entre uma
grande quantidade de maes conhecidas das maes que atendo. Nele mostro como me
aproximei de suas experiéncias, compreensivamente, buscando o sentido
hermenéutico da experiéncia de maternagem na maternidade de cada uma dessas
colaboradoras, desvelado em suas narrativas. Por fim, apresento algumas das
consideragdes que se fizeram possiveis na caminhada da pesquisa que deu base a
essa dissertacdo. Nessa diregdo, importa destacar que o olhar para essas
experiéncias possibilitou ampliar a prépria compreenséo de maternidade junto a essas
mulheres, assim como aponta para a importancia do cuidado em saude ir além do
diagnostico, atentando-se para as especificidades da conjuntura e do contexto em que

tal experiéncia se da.
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1 Autismo e Maternidade: Problematizagoes e Reflexdes

Busco, aqui, desenvolver uma breve contextualizacido/caracterizacdo de
compreensdes, concepg¢des que considerei importantes na elaboracdo da
dissertacao, de modo a apresentar ao(a) leitor(a) meus horizontes prévios acerca da
maternidade e do proprio autismo. Compreendo que tal movimento possibilita uma
primeira apropriacao dos meus proprios pressupostos acerca do fenébmeno estudado,
no didlogo com autores(as) que ja estudam tal situagcédo existencial. Nesse dialogo,
recorro também a autores(as) da Fenomenologia Hermenéutica para problematizar e
ampliar as compreensdes ja existentes acerca do autismo, da experiéncia de
maternagem e da propria concepgao de saude e doencga. Tal diregdo permitiu-me, de
certa forma, a construgcédo ou apropriagdo do horizonte que me posicionou junto as
maes que busquei escutar, no sentido de ja me abrir para o dialogo com elas.

Dito isso, importa destacar que iniciei este capitulo com uma discusséo
preliminar sobre o autismo, atentando-me para como vem sendo compreendido no
campo do neurodesenvolvimento. Apesar de essa perspectiva compreensiva nao
consistir no meu ponto de partida compreensivo acerca da existéncia humana, tomo
esse caminho porque € a partir desse horizonte que o autismo vem sendo
majoritariamente estudado, inclusive no campo da Psicologia. Percorri essa trilha com
o intuito de problematizar tal concepgédo a luz da compreensdo fenomenoldgica
hermenéutica da existéncia, da concepcdo de saude e doenca, e dessa propria
situacao existencial.

No segundo momento deste capitulo, volto-me para discutir a concepg¢ao de
maternidade e o processo de maternagem junto a filhos(as) com autismo. Aqui, vale

destacar que, ao me referir a maternagem, estou tratando dos cuidados “maternos”, e
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quando uso o termo maternidade, quero nomear o estado de ser mae. Nessa parte do
capitulo, busquei pér em reflexdo e discutir a maternidade dita “atipica”, no dialogo
com autores(as) que estudam a maternidade de modo mais amplo, ou mesmo com

familias com um membro com o diagnédstico — formal ou informal — de autismo.

1.1 Contextualizagao do Autismo e uma Breve Problematizagao a Partir da

Fenomenologia Hermenéutica

Ressalto que o autismo comecou a ser reconhecido no mundo nos anos 1940,
nao ainda com essa terminologia. Na época, dois psiquiatras austriacos, Leo Kanner
e Hans Asperger, um morando nos Estados Unidos da América (EUA) e o outro na
Austria, descreveram, no periodo da Segunda Guerra Mundial, uma lista de critérios
para diagnosticar o que imaginavam ser uma sindrome autista (Fadda, 2015).

Leo Kanner — psiquiatra austriaco, radicado nos EUA — escreveu o primeiro
artigo cientifico sobre a referida condigdo e a tratou como um conjunto de “Disturbios
Autistas de Contatos Afetivos”. Ele descreveu sistematicamente as caracteristicas de
pouco menos de uma duzia de criangas que se comportavam de modo diferente das
demais e que despertavam estranhamento em quem com elas convivia. Kanner
observou que tais criangas tinham dificuldades de socializacdo e as descreveu como
acometidas de um autismo infantil e precoce. O psiquiatra compreendia que naquela
condigdo havia uma raiz biolégica e que aquelas criangas ja nasciam com
comprometimentos em suas habilidades sociais. Essas ndo se desenvolveriam
adequadamente devido a tais comprometimentos orgénicos (Kanner, 1943).

Um pouco mais tarde, ainda em suas descricdes em torno daquelas criangas,

Kanner (1949) identificou outra possivel causa geradora do autismo. Paralelamente
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as questdes genéticas, o psiquiatra observa que a auséncia de afeto naquelas
criangas poderia ser decorrente do ambiente parental. Para Kanner (1949), os pais e
as maes daquelas criangas apresentavam expressiva falta de acolhida aos(as)
filhos(as).

Ainda durante a Segunda Guerra Mundial, o também pesquisador austriaco
Hans Asperger, voltando sua atengdo para o autismo, propde uma alteracdo na
terminologia da condigdo, que passou a chamar de Psicopatia Autista, em
contrapartida a nomeacao de Kanner como disturbio. Seu estudo também foi com
criangas e corroborou a concepcao de Kanner acerca da existéncia de questdes
genéticas que se desdobram nas dificuldades de socializagdo apresentadas por essas
criangas (Asperger, 1949).

Na época, a ideia de que o0 modo como as familias se relacionavam com suas
criangas poderia causar o autismo também ganhou forga. Essa semente, plantada em
paralelo com a ideia da causa genética, agora germinava e dava origem a expressao
estadunidense refrigerator mother (“mée geladeira”). De cunho psicanalitico, a
expressdo aludia a uma analise do exercicio da maternidade e atribuia o autismo a
frieza das maes no trato com seus(uas) filhos(as) (Salvador, 1993).

A partir dos anos 1980, o autismo passou a ser compreendido como um
transtorno do neurodesenvolvimento de origem multifatorial, ao qual eram ainda
atribuidas causas genéticas e ambientais. Encontra-se classificado tanto na quinta
edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-5 (sigla
em inglés de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) (American
Psychiatric Association, 2013) quanto na décima primeira revisdo da Classificagao
Internacional de Doengas — CID-11 (World Health Organization, 2019), sendo

desdobrada em niveis que variam de acordo com o grau de dependéncia que a pessoa
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com autismo apresenta para realizar sozinha as atividades cotidianas (Strelhow,
2016). Os chamados transtornos do neurodesenvolvimento, para a Medicina, séo
disfun¢des neuroldgicas capazes de afetar a memoaria, a atengao, a interagao social,
a percepgao, a linguagem e as habilidades motoras, que abrangem desde um amarrar
de cadargos (coordenagao motora fina) até a agcdo de andar (coordenagdo motora
grossa). O bom desempenho dessas atividades da vida diaria depende, para a
medicina neurologica, de a pessoa nao apresentar algum dos transtornos do
neurodesenvolvimento. Em havendo esses transtornos, conforme a Neurologia, sao
afetadas as fungdes executivas, responsaveis por habilidades como as mencionadas
(Uehara et al., 2016).

O autismo, nos ultimos anos, tem apresentado incidéncia mundial elevada.
Uma pesquisa realizada em 2020 pelo Centro de Controle e Prevencdo de Doencas
(CDC, sigla em inglés para Center of Disease Control and Prevention) em 11
localidades dos Estados Unidos, apontou que 1 em cada 36 criangas de 8 anos tem
autismo (Maenner et al., 2023). No Brasil, os recenseamentos anteriores a 2022 nao
incluiam perguntas sobre a existéncia de pessoas autistas na familia. Desse modo,
nao ha ainda informagdes oficiais, mas estima-se que em torno de dois milhdes de
pessoas autistas facam parte da nagao brasileira.

As pessoas com autismo podem apresentar: dificuldade de comunicacdo —
muitos, inclusive, sdo ndo verbais, enquanto outros apresentam a fala tardiamente;
dificuldades na socializagdo; e interesses restritos e repetitivos, aqui incluidas
situagdes em que se registra pouco uso da imaginagdo. Também podem enfrentar
dificuldades de ordem motora — ha casos em que o desfralde torna-se demorado, a
autonomia na alimentagado nem sempre € alcangada, e as atividades rotineiras de uma

vida infantil ou infanto-juvenil necessitam de adaptagdes (Orru, 2019).
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O diagnéstico do autismo resulta de um processo investigativo dos sinais
inicialmente observados pelos pais, avos, escola. O processo tem inicio com uma
avaliacao neuropsicoldgica que inclui anamnese, entrevistas com pai e mae e
aplicacao de testes e questionarios de rastreio por psicélogos(as) de abordagem
comportamental ou neuropsicélogos(as). Nesse momento, que pode durar meses,
verifica-se ateng¢ao concentrada, dividida, compartilhada, nivel intelectual, memoria
operacional, flexibilidade cognitiva, linguagem (principalmente em relagdo a
pragmatica) e habilidades sociais. Entram nesse olhar neuro-avaliativo escalas de
observagao organizadas em diversos ambitos: sensorial, relacional, imagem corporal
e de autocuidado. O foco dos(as) avaliadores(as) € a relagdo cérebro-comportamento
(Miranda et al., 2018).

O relatério da avaliagao neuropsicologica é recebido por neuropediatras ou
psiquiatras, profissionais que associam os dados obtidos na avaliacdo
neuropsicolégica as suas observagdes clinicas. No encontro para a devolutiva do
diagnostico, a familia ja recebe orientagdes para a promogao do
neurodesenvolvimento de seu(ua) filho ou filha. Os relatérios que embasam o
diagnodstico de autismo falam de déficits cognitivos, deficiéncias nas fungdes
executivas, alteracbes na memoria, e de comprometimentos na atengao, na fungao
motora, na linguagem, sensoriais, entre outros (Strelhow, 2016).

Dentro dos protocolos médicos, o diagnostico do autismo tem se baseado
majoritariamente nas informagdes pertinentes ao género masculino, desconsiderando
singularidades de meninas e mulheres. Revisitando a histéria das mulheres sob o
angulo do determinismo biologico, percebemos que esse determinismo impacta
socialmente a vida das mulheres. Ele se enraiza nos estudos genéticos e da

Neurociéncia, e apresenta explicacdes acerca das diferencas entre mulheres e
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homens sem levar em conta processos historicos sociais com repercussao na cultura
de género, expressa em torno de interesses de grupos sociais dominantes. As
descricdes genéticas e bioldgicas como um todo foram assimiladas pelo poder
médico, que vem trazendo ao longo de décadas representagbes dos homens e das
mulheres na sociedade. Portanto, muitas vezes, meninas e mulheres com autismo
nao sao incluidas nos critérios diagnosticos dessa mesma medicina determinista, por
compreendé-las como tendo um jeito feminino de ser e de se comportar: naturalmente
mais caladas (historicamente sem lugar de fala), naturalmente sem muitas habilidades
sociais (historicamente destinadas a casa), entre outras caracteristicas atribuidas a
um estado natural do género, muito embora tenham sido educadas, dentro de uma
cultura patriarcal, a camuflar seus comportamentos, que a Medicina entende como
neurodivergentes (Orru, 2024).

Retomando a questao dos diagndsticos em geral, sejam emitidos para meninos
ou meninas, € a partir deles que as criangas ou adolescentes s&o levados(as) por seu
responsavel — geralmente mé&es — a espagos terapéuticos, nos quais sao
submetidos(as) a intervengdes clinicas com base no que determina a maioria dos
laudos com vistas ao seu desenvolvimento neuro-motor-cognitivo. A avaliagao
neuropsicolégica tem servido de base para os planos de “tratamento”, intitulados
Plano de Ensino Individualizado (PEI). Nas clinicas, profissionais da Psicologia, da
Terapia Ocupacional, da Psicomotricidade, da Psicopedagogia (e areas afins)
trabalham, frequentemente, dentro de uma perspectiva nosolégica e seguem
orientacbes de abordagens tais como a behaviorista radical, a cognitivo-
comportamental e a Analise do Comportamento Aplicada (ABA, sigla em inglés para
Applied Behavior Analysis). Na busca para tornar essa crianga ou adolescente que

apresenta o autismo de nivel Il ou lll de suporte o mais “funcional” possivel, ha a
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delimitacdo de jornadas diarias a serem cumpridas com terapias voltadas para as
referidas aprendizagens comportamentais, cuja perspectiva terapéutica € bastante
valorizada pelos(as) psiquiatras e neurologistas (Sella & Ribeiro, 2018).

Quanto ao diagndstico do autismo, problematizo aqui o préprio, em sua sintese,
e, logo adiante, sob o viés fenomenoldgico existencial. Em sua esséncia, observo que
os diagnodsticos de autismo vém sendo largamente utilizados para deflagrar
condicionamentos comportamentais, o que se traduz em obstaculos as possibilidades
futuras de transformacgédo das criangas sem que passem a priori pelas rigorosas
intervengdes terapéuticas multidisciplinares. As classificagdes diagndsticas vém
ocupando um lugar de destaque, inclusive no processo de escolarizagdo. Para
Rodrigues e Amarante (2018), os laudos “ndo passam, entretanto, de meras
redescricdes em termos técnicos mais ou menos rebuscados, sem qualquer valor
explicativo ou preditivo sobre como se dara a estruturagao psiquica de uma crianga”.
A autora e o autor acrescentam:

Quando o CID expresso em um laudo substitui ou se agrega ao nome de uma

crianca (“o meu aluno autista “, como nao raro ouvimos), corremos o grave risco

de que a unica forma de olhar para ela se dé a partir de premonigées pinelianas

desde as quais se rouba o futuro porque, com um diagndstico posto na

condicdo de definir o ser, se inibe no presente da vida da crianga qualquer

esperanga dos pais e dos professores de aposta em sua constituicio.

(Rodrigues & Amarante, 2018, p. 141)

No que respeita ainda aos diagndsticos, Moysés e Collares (2002) s&o
incisivos, e vao dizer que:

os profissionais, com sua formagao acritica e a-histérica, exercem, a maioria

sem se dar conta, seu papel de vigilantes da ordem. Crentes nas promessas
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de neutralidade e objetividade da ciéncia moderna e, portanto, na sua propria

neutralidade e objetividade, ndo sabem lidar com a vida, quando se defrontam

com ela. Sem disponibilidade para olhar o outro, protegem-se ancorando-se

em instrumentos padronizados de avaliagdo. (Moysés e Collares, 2018 p. 154)

Tais impressdes provém do artigo “Patologizacdo da vida de criangas e
adolescentes em tempos sombrios”, no qual os referidos autores ainda pontuam que
aprendizagem e comportamento, assim como criangas e adolescentes, sdo “os alvos
preferenciais dos processos que buscam padronizar, normatizar, homogeneizar,
controlar a vida” (Moysés & Collares, 2002, p. 158).

Considerando que busquei em minha dissertacdo langar um olhar
fenomenolégico hermenéutico para a experiéncia de maes com filhos(as)
diagnosticados(as) com autismo, problematizei esse contexto nosolégico em que o
Autismo na contemporaneidade tem sido largamente instalado, a ponto de modificar
o ritmo de vida de muitas maes: percebendo sinais de autismo no(a) filho(a), as
familias — em especial as maes — s&o envoltas, apos o diagnodstico, em um movimento
frenético que as atrai para o propagado desenvolvimento neurolégico de seus(uas)
filhos(as) e aqui, sem desqualificar as praticas, uma vez que ha em mim o respeito
pela ciéncia, questionei e busquei compreender a experiéncia dessas maes, afinal,
esse era 0 meu objeto de pesquisa. Seriam elas, apos o diagndstico de Autismo do(a)
filho(a) e diante da nova vida que se lhes apresenta, em meio a terapias com equipes
multidisciplinares, = pessoas  sobreviventes, desterritorializadas em  suas
maternidades? Essas maes transitam existencialmente atravessadas por quais
tonalidades afetivas? Essa foi minha a minha maior interrogagdo, enquanto trazia

originalmente em minha bagagem inquietacdes clinicas acerca da experiéncia dessas
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maes de filhos(as) com diagndstico de Autismo. Ao longo do percurso da pesquisa eu
parecia estar, em paralelo, escutando Mattar e Halfeld (2022, p.121) :

A clinica de afinagdo fenomenoldgico - hermenéutica procura cessar o
movimento ininterrupto da técnica e silenciar suas prescricdes que pautam a
lida usual com os entes, para dar lugar a escuta ao ser dos entes, que
encaminhe o ser-ai, mesmo quando se manifesta ao modo da privacéo
cotidiana do pensar, sendo este ente, enquanto existente, o que se define como
pensamento, cuidado e interpretagado do ser, em seu mostrar-se revelador do
tempo historico.

Desse modo, debrucei-me em compreender as maes de criangas com
diagndstico de autismo, ndo em verdades reveladas a partir de suas experiéncias,
mas desveladas em suas experiéncias de maternar seus(uas) filhos(as), uma vez que
o sentido nasce na propria experiéncia e a experiéncia é estreitamente vinculada a
historicidade. Durante a pesquisa, enchi-me de expectativas em torno do que eu
ouviria nas entrevistas narrativas. Era uma expectativa pela linguagem materna que
chegaria a mim e que, do meu lugar de pesquisadora, eu buscaria compreender
inspirada pela Fenomenologia Hermenéutica.

Gadamer (2017) aborda que “a linguagem tem sua propria historicidade. Cada
um de nos tem sua prépria linguagem. Nao existe, em absoluto, o problema de uma
linguagem comum para todos” (p. 71). Existe apenas a maravilha de que, apesar de
termos todos uma linguagem diferente, podemos nos compreender além dos limites
dos individuos, dos povos e dos tempos. Essa maravilha ndo pode certamente ser
dissociada do fato de que também as coisas sobre o que falamos apresentam-se
diante de n6s como algo comum, quando falamos sobre elas. O modo de ser de uma

coisa sO se expressa quando falamos sobre ela. O que entendemos por verdade —
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revelacdo, desocultacido das coisas — tem, portanto, sua propria temporalidade e
historicidade.

A minha motivagcdo pela compreensao da experiéncia materna apdés o
diagnostico de autismo dentro de uma visdo fenomenoldogica deveu-se ao
entendimento de que n&o havia como compreender determinada mae que experiencia
a maternidade em contexto de autismo e ter o alcance do como € essa experiéncia
sem ouvi-la sob uma escuta fenomenoldgica hermenéutica existencial. Nessa direcéo,

Heidegger nota que é necessario evitar aquele equivoco que consiste em

entender o transpor-se no outro como um transpor-se no lugar do outro, como

um transpor-se imaginario em seu lugar por assim dizer como uma simulagéo,

e, portanto, em compreender a empatia como uma transposicao “apenas como-

se”; fazer como-se nos fossemos o outro ente”. (Heidegger como citado em

Costa, 2022, p. 43)

Dentro dos protocolos da Medicina, o diagnostico do autismo tem se baseado
majoritariamente nas informagdes pertinentes ao género masculino, desconsiderando
singularidades de meninas e mulheres. Revisitando a histéria das mulheres sob o
angulo do determinismo biologico, percebemos que esse determinismo impacta
socialmente a vida das mulheres. Ele se enraiza nos estudos genéticos e da
Neurociéncia, e apresenta explicagdes acerca das diferencas entre mulheres e
homens sem levar em conta processos historicos sociais com repercussao na cultura
de género, expressa em torno de interesses de grupos sociais dominantes. As
descrigbes genéticas e bioldgicas como um todo foram assimiladas pelo poder
meédico, que vem trazendo ao longo de décadas representagbes dos homens e das
mulheres na sociedade. Portanto, muitas vezes, meninas e mulheres com autismo

nao sao incluidas nos critérios diagnosticos dessa mesma medicina determinista, por
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compreendé-las como tendo um jeito feminino de ser e de se comportar: naturalmente
mais caladas (historicamente sem lugar de fala), naturalmente sem muitas habilidades
sociais (historicamente destinadas a casa), entre outras caracteristicas atribuidas a
um estado natural do género, muito embora tenham sido educadas, dentro de uma
cultura patriarcal, a camuflar seus comportamentos, que a Medicina entende como
neurodivergentes (Orru, 2024).

Como a perspectiva nosoldgica nao orientou 0 meu olhar para a experiéncia,
problematizo aqui tal compreensdo acerca da existéncia humana. Busquei
pressupostos outros para esse dialogo. Nessa dire¢ao, Gadamer (2011) lembra que
“a medicina é, na verdade, apenas um dos aspectos da vida social que nos coloca
diante de problemas através da ciéncia, da racionalizagao, da automatizacdo e da
especializagdo” (p. 117). O destaque do autor é relevante, na medida em que o
paradigma e o poder biomédico ainda se constituem de modo privilegiado entre os
cuidados no contexto da saude. Vale destacar que tal perspectiva se embasa numa
compreensao positivista acerca da existéncia humana e, nessa dire¢do, busca
estabelecer paradigmas e normativas para determinar o que € saude e doenga,
normal e patologico, assim como o que €& um desenvolvimento tipico e um
desenvolvimento atipico ou divergente. Gadamer (2011), no entanto, alerta sobre o
fato de que:

A saude nao permite que valores padrdes, transferidos ao caso singular com

base em experiéncias medias, se imponham pois isso seria inadequado. Utilizei

propositalmente a expressdo “inadequado” para tornar consciente que

aplicagdes de regras, com base em valores de medida, ndo € algo natural. (p.

113)



35

Com base em tal compreensao, Gadamer (2011) pée em questdo o préprio
fazer médico e 0 modo como vem se efetivando a partir da modernidade, denunciando
que tal olhar muito sabe sobre a doenga, mas pouco ou nada sabe sobre aquele(a)
que se encontra adoecido(a). O questionamento em evidéncia aqui se amplia,
abrangendo a agao dos(as) demais profissionais de saude, principalmente para o
fazer em Psicologia, que lida em seu cotidiano com a existéncia, e ndo com a vida em
sua dimensao puramente biolégica ou organica.

Assumo ainda orientagbes da perspectiva fenomenoldgica existencial de
Heidegger, de quem Gadamer foi discipulo, compreendendo que doenga e saude nao
podem ser tidas apenas como a presencga ou a falta de algo, nem mesmo como um
processo, mas se constituem, antes de qualquer coisa, como modos co-originarios
que pertencem ao modo de ser-homem, enquanto existéncia, modos de ser e
encaminhar-se existencialmente. De forma que ser-saudavel sempre resguarda em si
a possibilidade de ser-doente e vice-versa, ndo sdo estagios e tampouco dizem
respeito apenas a comportamentos, mas constituem modos de habitar o mundo que
sao sempre compartilhados com outros seres-humanos. Discussdes acerca de saude
e doenga, enquanto modos de ser do ser-humano, estdo nos Seminarios de Zollikon,
coletanea constituida por palestras e discussdes realizadas por Heidegger (2001a)
junto a psiquiatras e terapeutas, que pde em interrogagao o olhar positivista acerca
da existéncia humana e, consequentemente, acerca dos fendmenos da saude e da
doenca. Nesses seminarios, o filésofo chama a atencdo para a condicdo do
adoecimento enquanto fendmeno de privagao, e ndo de falta ou auséncia de algo,
como costumeiramente € compreendido. O modo da privagdo impde exatamente o

reconhecimento da nossa condi¢cdo originaria enquanto abertura ao mundo, a nés
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mesmos e aos outros. No caso da privagao, essa abertura que ja somos nao deixa de
ser, mas encontra-se num modo restritivo.

A partir desse horizonte, questionei-me para esta dissertacdo: sera que o
autismo poderia ser compreendido enquanto condicdo existencial, na qual essa
abertura que ja somos se revela/se da de outro modo? Importou também compreender
que estar aberto ndo implica um modo determinado de ser e, nessa direcao, ndo ha
um modo que seja natural ou simplesmente adequado, mas o que se da sdo modos
possiveis de encaminhar-se existencialmente enquanto humanos que somos.

A partir da perspectiva fenomenoldgica hermenéutica, compreendo que as
“limitagdes” — sejam fisicas, sejam organicas, sejam neuroldgicas — ndo correspondem
simplesmente a um desequilibrio ou transtorno. E, mesmo seres humanos que
compartilhem condicbes existenciais, no caso em questdo o autismo, sao
radicalmente singulares, visto que a propria existéncia, em sua condicdo mais
originaria, é radicalmente singular e plural ao mesmo tempo. Considero importante
lembrar, pois, que a existéncia se da sempre num mundo junto e compartilhado com
os(as) outros(as) e, a0 mesmo tempo, que a experiéncia é da ordem de uma
irrepetibilidade, ressoa singularmente em cada um(a) que a experiencia, na medida
em que cada um(a) ja se encontra e em todas as situagdes situado(a) em pontos
diversos. Mesmo os modos restritivos, sdo possibilidades existenciais de o ser-
humano continuar a ser e, nessa dire¢cao, ha sempre a possibilidade de ele ir além do
que esta sendo e como esta sendo.

Nessa direcdo, compreendo que o diagndstico ndo impde um modo de ser
simplesmente dado, podendo talvez apenas desvelar contornos existenciais, limites.
Mas preciso reconhecer que os limites sdo sempre abertos/colocados pelo mundo no

qual ja nos encontramos desde sempre langados e tendo como tarefa cuidar de ser.
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Mundo enquanto teia de significancia, orientadora de modos de ser. Compreender a

existéncia enquanto abertura e indeterminacao, implica reconhecer que ha sempre

para o ser-humano a possibilidade de ser de outro modo. Heidegger (2001a, p. 164),

ao remeter-se ao modo de ser do ser-humano, observa que:

Quando estou aqui sentado posso me levantar a qualquer momento e sair pela
porta. Sou essa potencialidade de sair pela porta mesmo que eu nao a execute.
Mas quando eu a executo e realmente saio pela porta, essa potencialidade de
ser ainda esta presente, exercendo sua presenca e (co)constituindo o meu
Dasein?.

Heidegger (2001a) ainda pbe em “des-construcéo” a ideia de corpo tal como

assumida pelas ciéncias da saude, e nessa diregao propde a compreensido de

corporar, destacando a nogdo de que somos um € num Corpo € N30 PosSsuimos um

corpo, como tradicionalmente é visto. Corpo ndo € um objeto ou uma coisa que nos

temos, nds existimos e, na medida em que somos, corporamos. Nessa direcao, afirma

que

o corporar vivenciado na consciéncia do corpo vivo € um ser do “eu sou”, do
eu-pessoal — eu sou meu Corpo vivo ou meu corpo Vvivo € que me €? Ou sera
que o corpo vivo é um objeto de um ter — eu tenho um corpo vivo ou € o corpo
vivo que me tem? (Heidegger, 2021, p. 465)

Feita essa breve discussdo, passo a pbér em reflexdo o fenbmeno da

maternidade e como ele tem sido pensado pela literatura, assim como e

2 Vale deixar claro que apesar de a tradugao ter optado pelo termo potencialidade, o sentido

atribuido por Heidegger é o de possibilidade, ser-possibilidade, pura possibilidade de ser na medida
em que ndo ha nada que me seja previamente dado ou natural. Ndo ha nada que seja natural ao ser-
humano, nessa diregéo, a existéncia ndo é compreendida em categorias ou analisada a partir de
qualidades que se possa ter ou nao.
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principalmente no que diz respeito a maternidade para a mulher-mae de uma crianca

com diagnéstico de autismo.

1.2 Maternidade em Discussao: Generalidades Historicas

Maldonado (2017), em Psicologia da gravidez: gestando pessoas para uma
sociedade melhor, trata em um capitulo da histéria do amor materno. Nele, a autora
destaca que Maria, na tradigao crista, é representada como simbolo da maternidade,
sendo retratada como exemplo de pureza, humildade, renuncia, caridade e santidade.
Essa perspectiva ainda hoje € bastante vinculada a figura materna. No século XVI, na
Europa, a maternidade continua sendo associada a concepcéao de virtude. Considero
importante lembrar que, com a peste, um tergco da populacéo foi extinta e a mulher
coube a responsabilidade pela renovacdo de um povo, na medida em que se torna
destinada a maternidade.

Maldonado (2017) acrescenta que, nesse contexto, a representagao social da
mulher, sendo mée, era enaltecida. Nessa época, na Europa, o status da mulher
estava diretamente articulado a maternidade, e de algum modo se esperava que se
tornasse mae e tivesse muitos(as) filhos(as). Apds o nascimento, no caso das familias
financeiramente abastadas, os cuidados com os(as) filhos(as) eram confiados a uma
“‘ama”, que ndo s6 amamentava como exercia as atividades necessarias para a
sobrevivéncia da crianga em tempo integral.

Ainda de acordo com Maldonado (2017), outro dado histérico relevante é que,
apos o século XVII, com as reformas religiosas, os conceitos morais em relagéo a
familia e a maternidade ganham forga, levando os(as) filhos(as) que eram gerados

fora do casamento a ser abandonados(as) em conventos. Essa pratica europeia



39

chegou ao Brasil colonizado. As mulheres, por questdes morais impostas, também
recorriam a pratica do aborto ou do infanticidio, este ultimo punido pela lei vigente.

No século XVIII, a mulher era responsavel pelos cuidados de catequese e de
educacado doméstica dos(as) filhos(as) até eles(as) completarem sete anos de idade.
Depois dessa fase a mae os(as) “entregava” ao mundo adulto. A partir do final do
século XVIIl, o amor materno, entdo sinbnimo de renegacgao e incondicionalidade,
passou a ser exaltado, tendo no fildsofo Rousseau um defensor literario. Ainda na
modernidade, o corpo da mulher passa a ser visto pela Medicina como destinado a
maternidade, concepg¢ao que de algum modo ainda permeia a nossa sociedade
ocidental (Maldonado, 2017).

Nos anos 1980, a amamentacao passa a ser defendida e estimulada no ambito
da saude, sendo muitas vezes indicativa socialmente de uma boa mae (Maldonado,
2017). Essa concepgao acaba por instituir o aleitamento materno como obrigatério,
orientando que ele aconteca exclusivamente até os seis meses de idade e que
continue até pelo menos os dois anos de vida da crianga. Todavia, sem desprezar os
beneficios advindos do aleitamento materno, considero importante reconhecer que tal
discurso pode contribuir para o sofrimento e a discriminagao de muitas maes que nao
podem ou ndo querem amamentar seus(uas) filhos(as), quaisquer que sejam as suas
razoes.

Considero importante, pois, questionar se a maternidade pode ser delimitada
em um modelo ou modo especifico pelo qual os cuidados com o(a) filho(a) se daréo.
Ha um modo unico de ser mae? O que significa ser uma boa mae? Sao questbes que

se impdem na medida em que se busca estudar tal experiéncia.
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A identidade materna é assumida mais intensamente se a mulher receber apoio
e for estimulada com afeto a cuidar do ser humano que chega ao mundo (Peterson,
1996). Segundo Peres et al. (2019):

E preciso, no entanto, observar que a expressao “cuidado “geralmente indica,

em seu uso 6ntico — cotidiano, uma atitude de cuidar de si, de alguém ou de

algo, geralmente com o propédsito de fazer algum bem. Contudo, o sentido

Ontico do termo cuidado nédo se confunde com o sentido ontoldgico, embora

haja uma relagcéo entre ambos. (p. 169)

Ainda sobre o mesmo assunto,

€ possivel dizer que o cuidado designa as trés principais estruturas do Dasein

em sua unidade: estar — jogado, projecao, ocupacgao. Projetar-se é projetar-se

nas possibilidades, mas as possibilidades sado aquelas que me estao

disponiveis, pois elas dependem de minha circunstancia historica, cultural e

material. (Peres et al., 2019, 143 -176)

Quando em minha pesquisa atentei para 0 método de producao de sentidos,
busquei observar com esmero todos os indicativos de sentido, singulares, no processo
de compreensao da experiéncia vivida pelas colaboradoras. A partir do delineamento
tedrico apreendi das entrevistas e do diario de bordo a analise aqui constituida pela
experiéncia das mées em suas maternagens.

Em uma visdo feminista acerca da questdo da maternidade, uma pesquisa
realizada por Sa (2010) nos trouxe falas de mulheres entrevistadas que apontavam a
existéncia de um fardo quando tentavam conciliar a maternidade com as suas
atividades profissionais. Quando mulheres trocam sua vida profissional pelo retorno
ao lar sentem que desempenham um papel que historicamente perdeu muito em valor:

o de ser mae em tempo integral, sem duplas jornadas.
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Sobre a maternidade contemporanea, a literatura mostra que mulheres
trabalhadoras, ao optarem por criar seus(uas) filhos(as) com exclusividade, deixando
suas carreiras profissionais, podem apresentar depressao em nivel mais elevado que
aquelas que optam por, mesmo sendo maes, desenvolver suas carreiras (McKim et
al., 1999).

A maternidade na Fenomenologia € entendida como um ambiente de cuidado
existencial, havendo muitas possibilidades de formacdo maternal nas diversas
comunidades de uma dada sociedade, indicando que o exercicio desse papel nao é
exclusivo de mulher ou homem. Atos de maternagem sao fundantes da mundicidade
do(a) bebé e de sua mae. O papel existencial da méae configura-se na relagdo mae-
bebé e ela, a mae, é mediadora inclusive da constituicdo do mundo de seu(ua) filho(a).
O(a) bebé ja fez parte da corporeidade de sua mae. Afetos se encarregam da
vinculagao entre mae e bebé. A maternagem é porta para a experiéncia existencial
do(a) filho(a). Essa maternagem pode acontecer no sentido biolégico ou adotivo, a
afetacdo mae e filho(a) por meio dos atravessamentos existenciais constituira o
Dasein.

O tornar-se mée € experiéncia fenomenoldgica reveladora de sentido enquanto
se € mae, em todo o percurso da maternidade; considerando-se que o Dasein sO €
sendo com os outros, ontologicamente ja se constitui como ser-com-os-outros. A
situacado de tornar mae da-se sempre e a cada instante no contexto dessa mulher
junto e com o(a) seu(ua) filho(a), € no caminhar da maternagem que méae e filho(a)
vao se vinculando e se constituindo, langados ao mundo enquanto existem e cuidam
de ser. A maternidade vai sendo desenhada a partir e no horizonte mae-filho, e o

sentido vai sendo desvelado a partir das afeta¢cdes obtidas na propria experiéncia.
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Stellin et al. (2011) vao dizer, de modo conceitual, que uma mulher se constroi
como méae a partir do que vive subjetivamente na relagdo de maternagem com seu(ua)
filho(a). Os(as) autores(as) nao se referem apenas aos cuidados, mas principalmente
a histoéria biografica daquele entrelagamento parental.

Para Winnicott (1948), é na relagao mae-bebé que a maternidade se constitui.
Tal relacdo nao ocorre por meio de um saber aprioristico, tedrico, nem se da de modo
instintivo ou pela aplicagdo de técnicas ja definidas. O autor destaca que a
maternidade é construida na relagao singular e de co-existéncia entre a méae (ou a[s]
figura[s] que exergca[m] a maternagem) e o(a) bebé, considerando necessaria essa
dupla convocagao, de modo que ambos(as) possam ir se reconhecendo e desvelando
possibilidades de ser-juntos(as) e separados(as). Nessa dire¢do, Winnicott (1978)
propde a compreensao da “mae-suficientemente-boa”, que implica também a falta, a
auséncia, e nao apenas a presenga e o cuidado para com os(as) filhos(as).

A partir do dialogo com a concepgao heideggeriana do ser-humano enquanto
cuidado, compreendo que essa condi¢cdo da “mae-suficientemente-boa” que Winnicott
propde implica a possibilidade de transitarmos entre os diversos modos de cuidado
que nos sao dados existencialmente. Nessa dire¢do, ndo ha um modo de cuidado que
seja especificamente desejado, mas o daquele(a) que cuida de ser junto a outro(a) e,
nessa medida, cuida de um outro ser-humano, implicando o deslocar-se
constantemente entre a solicitude e a substituicdo. Esses modos de ser sao
apontados por Heidegger (2008) como modos de ser daquele ente que € junto a outros
seres-humanos. Heidegger (2008), ao analisar nosso modo mais originario, observa
que nossa possibilidade mais fundamental de ser “diz respeito aos modos
caracterizados de ocupacdo com o mundo, de preocupagdo com 0s outros e, nisso

tudo, a possibilidade de ser para si mesma” (p. 203). Nessa direcdo, Evangelista
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(2016) alerta sobre o fato de que “possibilidade nao significa infinitas opgdes: pelo
contrario, possivel € o que posso em cada situagao atual” (p. 93).

Comumente, em meu consultério, as pacientes que sao maes de pessoas com
autismo chegam rotulando-se (até mesmo ja no agendamento) como “mées-atipicas”.

Na primeira consulta, trazem como queixa “fadiga” e “ansiedade” e, muitas vezes, até
generalizam a queixa, enfatizando novamente a referida atipicidade: “a minha queixa
€ igual a queixa de toda mae atipica”. A compreensao fenomenoldgica que tenho ao
receber cada uma daquelas maes € a de que nelas ha sentimentos relativos a
condi¢ao de vida de cada uma como principal cuidadora do(a) filho(a) autista, e de
que o ponto de convergéncia é o fato de serem maes de filho(a) autista com niveis |l
e lll de suporte, o que faz com que se reconhecam como “méaes-atipicas”. Mas o que
seria uma méae-atipica? Strelhow (2016), a respeito dessas maes, afirma:
Em geral, a rotina cotidiana das méaes esta envolvida em uma profunda
simbiose com a vida de seu/sua filho/a, sendo quase impossivel distinguir a
rotina da pessoa com Autismo e de sua mae, seja no processo de cuidado
diario, seja no estabelecimento do convivio social. Esta condicdo de cuidado
permanente gera também um sentimento pessoal de especialidade, ou seja,
essas maes se sentem especiais por terem um filho/a com deficiéncia. (p. 56)
Como enuncia Mello (2001), a realidade de uma familia na lida diaria com o(a)
filho(a) autista inclui faltas ao trabalho, queda no padr&o financeiro, idas e vindas com
o(a) filho(a) as terapias. Seria, pois, nessa dire¢ao que se falaria de uma maternidade
atipica?
Por fim, mas reconhecendo que essa discussao precisa ser ampliada nesta
dissertagdo e que ndo se esgotara, assumo como necessario admitir ainda que, em

meio ao esgotamento fisico e mental da familia, o casal passa a enfrentar desgastes



44

na conjugalidade e alguns recorrem a algum tipo de apoio social como participagao
em “grupo de pais, servico de aconselhamento familiar e mobilizagdo de amigos e
comunidade”. E é nesse contexto que as mulheres com filho ou filha autista

experienciam a maternidade (Lampreia, 2007).
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2 Trajetéria da Pesquisa: o Caminho Percorrido na Aproximagao Junto ao

Fendmeno Estudado

Neste capitulo abordo como fiz a trajetéria da pesquisa, considerando os
horizontes abertos por ela prépria, nos quais busco apontar para outras
compreensdes possiveis orientada pela compreensao de existéncia conforme
apontada na Fenomenologia Hermenéutica de Heidegger. Adotei como trajeto as
orientagdes abertas pela Hermenéutica Filosdfica de Gadamer, enquanto
possibilidade de um caminho metddico. Apresento também as colaboradoras:
mulheres que sdo maes de uma crianga com diagnéstico do Autismo (niveis Il ou IlI).
Além disso, exponho minha compreensio do que o encontro com cada colaboradora
permitiu, a partir de uma conversacao, o desvelamento de um horizonte possivel
acerca da experiéncia de méaes de criangas ou adolescentes diagnosticadas com
autismo nivel Il ou Il

Com a pesquisa apresentada nesta dissertacdo, espero contribuir com as
discussbes voltadas a compreensdo e ao acolhimento de maes com filhos(as)
autistas, principalmente os diagnosticados em nivel Il e Ill de suporte. Com os
horizontes abertos pela presente pesquisa, busco apontar para outras compreensdes
possiveis a partir de um dialogo que vise privilegiar a experiéncia em sua
singularizagao, além de contribuir com reflexdes para o campo da pratica em saude
junto a essas familias, principalmente no que diz respeito ao(a) profissional de
Psicologia.

Nessa diregdo, optei por realizar uma pesquisa qualitativa de carater
fenomenoldégico hermenéutico. Por que a escolha pela anadlise compreensiva das

entrevistas seguindo o método fenomenologico hermenéutico heideggeriano? A
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minha decisdao deveu-se ao entendimento de que em todo e qualquer processo
compreensivo de tonalidades afetivas, a Fenomenologia Hermenéutica parte para um
desvelar com os olhos voltados ao movimento fenoménico, tendendo, assim, a muito
se aproximar do sentido ontolégico que a experiéncia proporciona ao Dasein. Em A
falta que Marx nos faz, Casanova (2017) nos traz um entendimento que bem ilustra
esse horizonte compreensivo do fenémeno.

atravessam o proprio campo de manifestacdo como um todo, instituindo de

maneira originaria o que percebemos e nao percebemos. A melancolia, por

exemplo, ndo funciona apenas como um filtro subjetivo que matizaria de

maneira especifica a percep¢ao que se tem de objetos. Ao contrario, a

melancolia nos fecha de certa maneira sobre nés mesmos, de tal modo que

uma gama bastante significativa de entes permanece a partir dessa atmosfera

encoberta. (pp. 78-79)

A minha caminhada partiu e se manteve orientada pela compreensado de
existéncia conforme apontada na Fenomenologia Hermenéutica de Heidegger (2008),
que compreende o ser-humano em sua condicdo existencial, em sua dimensao
biografica, e ndo a partir de uma perspectiva psicofisica. A pesquisa fenomenologica
hermenéutica € um processo que resulta na apresentacdo do sentido de uma
experiéncia “alicercado” na compreensdo ontolégica, na qual compreender e
interpretar se ddo no movimento préprio do circulo hermenéutico.

A pesquisa fenomenologica hermenéutica tem como ponto de partida a
compreensao da existéncia enquanto poder-ser e, nesse sentido, reconhece o modo
de ser do ser-humano, compreendendo a Hermenéutica n&do enquanto método, mas
como condi¢ado do ser-humano, que se encontra desde sempre langado no mundo

compreendendo e interpretando a si e a tudo aquilo que Ihe vem ao encontro a partir
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de certa entonacdo afetiva. Nessa perspectiva, a existéncia humana, na medida em
que é recolocada no tempo, revela-se enquanto poder-ser, acontecéncia, e, assim
compreendida, desvela seu carater de indeterminagao e singularidade radical. Ao
mesmo tempo, a existéncia € sempre plural na medida em que mundo é sempre n0sso
/co-compartilhado, e existir € ser-no-mundo.

Ao partir desse horizonte, a pesquisa fenomenoldgica hermenéutica aqui
dissertada nédo buscou a tessitura de universalizagbes ou generalizagbes, mas a
enunciacao de sentidos desvelados no proprio movimento hermenéutico, dizendo
respeito sempre a propria situagao na qual ele se deu, na situacdo — aqui em questao
— da propria pesquisa. Importa destacar que a pesquisa, como assumido em seu
projeto originario, configurou-se na possibilidade da tessitura de um dialogo acerca de
uma questao de pesquisa, que desvelou alguns dos horizontes possiveis pelos quais
o fendmeno interrogado pode ser visto.

Feita essa breve contextualizacdo da natureza da pesquisa que realizei, vale,
agora, caminhar para a descricdo do caminho que percorri. E importante lembrar que
tal caminho, numa perspectiva fenomenoldgica, deu-se ao caminhar e, dessa forma,
ele pdde ser feito, desfeito e refeito, de modo que acompanhei a mostragdo do

fenbmeno interrogado em uma determinada direg&o.

2.1 Colaboradoras

Convidei a participar da pesquisa mulheres-maes de crianga(s) ou
adolescente(s) com diagnostico de Autismo (niveis |l e Ill). Como critérios para
convidar as possiveis colaboradoras adotei as seguintes orientagdes: 1. que houvesse
o diagnostico da(s) crianga(s). 2. que a(s) crianga(s) estivesse(m), no momento da

pesquisa, dentro do limiar tido como nivel Il ou Ill de suporte; 3. que a crianga, filho ou
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filha da colaboradora, estivesse em acompanhamento multidisciplinar, reunindo na
mae, desse modo, condi¢cdes de relatar sobre esse aspecto dentro de sua experiéncia
materna. Como critérios de exclusdo, foi retirada do universo da pesquisa a
experiéncia de maes que tenham filhos(as) com autismo no nivel I, por apresentarem
um grau de dependéncia materna nao elevado, assim como filhos(as) ja adultos. Tal
decisao deu-se por compreender que tais situagcbes abrem condi¢cdes existenciais
diversas e que, nesse sentido, seria interessante a construcao de outras pesquisas.
O universo da pesquisa se deu de forma intencional, sendo as colaboradoras
acessadas a partir da indicagao de profissionais de saude ou maes conhecidas da
pesquisadora-mestranda. Como se teve em foco a experiéncia e compreende-se que
a experiéncia é inesgotavel, assim como radicalmente singular, fora pensado

arbitrariamente em um ndmero de trés colaboradoras.

2.2 O Movimento de Aproximacao do Fenémeno Interrogado

Como recurso para aproximar-me da experiéncia das colaboradoras, assumi a
entrevista narrativa, que, segundo Flick (2009), parte de uma questdo gerativa —
disparadora. Tal questdo busca demarcar quais admbitos da experiéncia dos(as)
colaboradores(as) interessam ao(a) pesquisador(a); todas as demais questbes que
porventura possam ser feitas ddo-se no préprio encontro entre pesquisador(a) e
colaborador(a). O que interessa é a narrativa dos(as) colaboradores(as) acerca de sua
experiéncia e, nesse sentido, eu, pesquisadora, ndo tive um roteiro de perguntas
previamente definido. Na entrevista narrativa, € o encontro que vai abrindo as
questdes que se mostram necessarias para a compreensao da propria experiéncia

narrada.
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A compreensao de narrativa que assumi e trilhei aproxima-se da concepcéao de
Benjamin (1993), que, ao diferenciar narrativa de informacgao (e, nesse sentido, de
uma coleta de dados), destaca que aquele(a) que narra deixa algo de si, assim como
aquele(a) que acompanha também deixa algo de si, na medida em que pode
testemunhar aquilo que é narrado. Na narrativa ha elaboracdo e construgdo de
sentidos entre aqueles(as) que dela participam, enquanto na informagao ha apenas a
transmissao unilateral de algo que é informado, sem nem mesmo ser apropriado,
muitas vezes, por aquele(a) que transmite a informacgéo. Acerca da narrativa, o autor
destaca que:

Quanto maior a naturalidade com que o narrador renuncia as sutilezas

psicoldgicas, mais facilmente a histdria se gravara na meméria do ouvinte, mais

completamente ela se assimilara a sua propria experiéncia e mais
irresistivelmente ele cedera a sua inclinagao de reconta-la um dia. (Benjamin,

1993, p. 204)

As entrevistas aconteceram de modo individual e em horario e lugar
previamente acordado com as colaboradoras. As entrevistas s6 foram iniciadas apos
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A) acerca da
disponibilizacdo das informacdes da pesquisa e a apresentacédo dos esclarecimentos
gue se fizeram necessarios. Desde o primeiro contato com cada colaboradora, ja lhes
fora por mim solicitada a permissao para que a entrevista fosse gravada. Mas, antes
de iniciar cada entrevista, novamente solicitei a elas a permissao, e s6 apos a
obtencdo desse consentimento iniciei a gravacdo. Posteriormente as entrevistas
foram transcritas, sendo transformadas em um texto-narrativo que, em seguida, foi
analisado. Vale destacar que a pergunta-disparadora para a narrativa foi: “Como € a

sua experiéncia de maternidade junto ao seu filho?”".
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Ainda como recurso para me aproximar da minha propria experiéncia enquanto
pesquisadora, fiz uso do “Diario de Bordo”, que se constitui, de acordo com Aun e
Morato (2009), em uma narrativa de proprio punho, na qual o(a) pesquisador(a)
enuncia suas impressdes, sentimentos e um primeiro sentido desvelado na situacao
hermenéutica do encontro com os(as) colaboradores(as) e com a questao-fendmeno
interrogada. Assim, os textos-narrativos escritos no diario revelam-se como outros
horizontes, que desvelam sentidos e compreensdes outras acerca do fendmeno
interrogado. Sentidos e compreensdes que sado desvelados a partir do horizonte
compreensivo no qual o(a) pesquisador(a) se encontra desde sempre situado(a). No
caso, aqui, enquanto pesquisadora, a psicologa que dialoga com pressupostos
fenomenoldgicos hermenéuticos e que acompanha familias e pacientes — criangas ou
adolescentes com o diagndstico de autismo.

A partir desses multiplos textos-narrativos — os produzidos a partir da entrevista
com as colaboradoras e os meus registros de pesquisadora-mestranda em meus
diarios de bordo — deu-se a analise, ou seja, o jogo interpretativo desses multiplos
horizontes na diregado de construir o texto narrativo, que se constituiu no trabalho de
dissertagdo aqui apresentado e que podera abrir muitos outros textos (artigos,
capitulos de livro e trabalhos apresentados em eventos cientificos). Mas vale destacar
que o sentido de analise que assumi originalmente aproximou-se, conforme previsto,
mais do sentido grego de analitica, ndo se configurando enquanto procedimento
sistematico que devesse ser aplicado para o alcance de um objetivo ja previamente
estabelecido no procedimento. A analitica da qual falo constituiu-se, assim, num tecer
e destecer de nds, ou, usando a definigdo heideggeriana, na construgéo,

desconstrucao e reconstrugao de sentido.
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2.3 Movimento de Aproximacao e Interpretacao

Como caminho, adotei as orientagdes abertas pela Hermenéutica Filosofica de
Gadamer, enquanto possibilidade de um caminho metddico. Nessa direcdo, a
pesquisa pdde ser compreendida como dialogo, ou melhor, o tecer de multiplos
dialogos que se deu entre os diversos horizontes compreensivos que compuseram a
pesquisa (pesquisadora, colaboradoras, autores(as)-referéncia aos(as) quais recorri
durante a trajetoria). Nesse sentido, o texto-discurso que “resultou” da pesquisa
constituiu-se como um horizonte compreensivo possivel, que se desvelou numa
conversagao entre varios ambitos de visbes, abrindo a possibilidade de uma
interpretacdo que se deu acerca do fenbmeno que busquei compreender. Para o
filésofo:

Interpretar significa justamente colocar em jogo os proprios conceitos prévios,

com a finalidade de que a intengao do texto seja realmente trazida a fala para

nos. Na analise dos processos hermenéuticos, haviamos concluido que a

obtencao do horizonte da interpretacao €, na realidade, uma fusao horizéntica.

(Gadamer, 2008, p. 578)

Gadamer (2008), ao assumir como ponto de partida a compreensao
heideggeriana acerca da existéncia humana, encaminha-se na direcdo de assumir a
hermenéutica enquanto condicdo humana e ndo enquanto método, como
tradicionalmente era posto na Hermenéutica enquanto disciplina. Na sua discussao, o
pensador observa que em toda compreensdo ja nos encontramos horizontalmente
situados, na medida em que pertencemos sempre a uma tradicdo, e nesse horizonte
possuimos sempre (e desde sempre) pré-conceitos, concepgdes prévias sobre o que
perguntamos. Tais pré-conceitos constituem o nosso horizonte prévio, que nos abre a

prépria possibilidade de compreender-interpretar, e o préprio compreender da-se na
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medida em que nos encaminhamos na dire¢ao de uma pergunta-questao, que sé pode
ser aberta a partir da nossa perspectiva prévia.

Gadamer (2008) destaca que todo horizonte é apenas um ambito de visédo pelo
qual algo pode ser visto-compreendido. O autor, ao ressaltar o carater dialégico da
compreensao-interpretacdo, pde em evidéncia o sentido de fusao de horizontes, no
qual a compreensado de uma narrativa se da a partir do didlogo com o horizonte de
quem Ié ou escuta. A verdade, no que € narrado, ndo € algo que se encontra posto no
texto ou discurso, mas “re-vela-se” em meio ao didlogo. Gadamer (1997) destaca que:

O conceito de horizonte deve aqui ser retido porque ele exprime a elevada

amplitude de visdo que deve ter quem compreende. Adquirir um horizonte

significa aprender sempre e ver além do que esta préximo, demasiado proximo,
nao para afastar o olhar, mas para melhor ver, num conjunto mais vasto e em

propor¢des mais justas. (p. 327)

Nessa direcdo, compreendi que cada situagdo de encontro com cada uma das
colaboradoras permitiu, a partir de uma conversagao, o desvelamento de um horizonte
possivel acerca da experiéncia de mées de criangas ou adolescentes diagnosticadas
com autismo nivel Il ou lll. A situag&o das entrevistas narrativas constitui uma situagéo
hermenéutica, que possibilita o desvelamento de um horizonte comum entre a
pesquisadora e a colaboradora, de modo que sentido e compreensdes-interpretacdes
acerca do fendbmeno interrogado possam ser construidos, desconstruidos e
reconstruidos na diregdo do desvelamento de um outro horizonte compreensivel.
Compreendi, ainda, que varias outras conversagbes foram tecidas ao longo da
elaboracdo da pesquisa de dissertagdo. Foram dialogos construidos junto aos(as)

autores(as) aos(as) quais recorri, a essas maes, junto com os meus proprios pré-
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conceitos, tendo sido o texto-narrativo final um horizonte possivel costurado a partir

desses multiplos didlogos.
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3 A Experiéncia de Maes com Filho(a) com autismo: Analise e Interpretagao

das Narrativas

No intuito de escutar experiéncias de maes com filhos(as) que tém diagndstico
de autismo nivel Il ou Il de suporte, experiéncias que sao a base enfatica de minha
dissertacao, convidei trés mulheres para narrarem como tem sido para cada uma
delas a maternidade, dentro do que Ihes é peculiar. As minhas colaboradoras foram
convidadas aleatoriamente, entre uma grande quantidade de maes de criangcas
autistas que fazem parte do meu universo profissional. Como ja mencionei, enquanto
psicologa atendo a maes que sao cuidadoras de seus(uas) filhos(as) com diagnéstico
de autismo. Nenhuma das maes colaboradoras & atendida por mim, enquanto
psicoterapeuta, mas tive contato e lhes fiz 0 convite a partir da indicagcao de méaes que
sao atendidas por mim. A ideia era a de me aproximar de suas experiéncias
compreensivamente, buscando o sentido hermenéutico da maternidade de cada uma
desvelado em suas narrativas.

Minha experiéncia clinica aponta sempre, em cada escuta de maes, para uma
referida dor, por exaustdo, por frustracdes diversas, temor do futuro e rotina solitaria.
Tais queixas me inquietaram para além da acolhida clinica, o que me fez buscar a
analise fenomenologica hermenéutica da experiéncia de mées consideradas
“atipicas” que se dispusessem a colaborar com minha pesquisa de campo. Gadamer
(2002) lembra-nos que:

A hermenéutica toma por fundamento o fato de que a linguagem nos remete

tanto para além dela mesma como para além da expressividade que ela

apresenta. Nao se esgota no que diz, ou seja, no que nelavem afala.... O

dizer implica sempre um sentido implicito que s6 exerce sua fungéo de sentido
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permanecendo como pano de fundo. Trata-se de um sentido que, quando

expresso, perde sua fungdo. Para esclarecer isso quero distinguir duas formas

em que o dizer movimenta-se para tras de simesmo: o que no dizer permanece

nao dito, tornando-se, porém, presente como nao dito no dizer, e além disso o

que no dizer se encobre. (pp. 209-210)

Durante a minha pesquisa, encontrei indicativos de que os scripts sempre estao
em aberto na maternidade de cada méae colaboradora deste trabalho. Na Tabela 2, a
seguir, o(a) leitor(a) pode acompanhar algumas caracteristicas basicas das
colaboradoras que entrevistei e de seus filhos. Os pseuddnimos foram escolhidos
simplesmente por serem nomes femininos. As criangas, identifico com iniciais de seus

proprios nomes.

Tabela 2

Caracteristicas das colaboradoras entrevistadas e de seus filhos

Colaboradoras (nomes ficticios) Identificagdo do Autismo (nivel de
filho/idade suporte)
Ana, 42 anos, casada, B (6 anos) Nivel Il

biomédica , classe C (sdcio-

econdmica)

Gabriela, 41 anos, casada, M (8 anos) Nivel Il
artesa, classe B (s6cio-

econdmica)

Lizandra, 43 anos, casada, L (4 anos) Nivel I
dona de casa, Classe D (socio-

econdmica)

Nota. Elaborada pela autora.
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3.1 Colaboradora Ana

Ana foi a primeira das colaboradoras a ser entrevistada. Fiz o convite e aceitou
de pronto. Preferiu que a entrevista ocorresse em meu consultério, marcamos para
uma manha de quarta-feira. Chegou cumprimentando-me e dizendo, logo em seguida,
que nao tinha tido tempo de pintar as unhas, como gostaria. O dizer de Ana quanto a
desejar estar de unhas pintadas me levou a compreender o quao importante para ela
estava sendo aquela ocasiao, para falar de sua experiéncia como mae de B, que tem
diagnostico de autismo. Dizer que nao pintou as unhas e que gostaria de ter pintado
indicou ainda, para mim, uma falta de tempo para agcées como essa.

Em maos, eu estava com um celular comprado ha menos de uma semana, e
que testei em casa, mas havia em mim um receio de que a entrevista, por falta de
costume com o manuseio do celular novo, viesse a nao ficar gravada. Procurei
desfazer-me desse pensamento apreensivo. Disse um “...atenc¢ao, gravando, primeiro

momento”, e logo fiz a Ana a pergunta disparadora: “Como é a sua experiéncia de

maternidade junto ao seu filho?” Ana relatou que havia sido uma gravidez planejada
porque antes quis estudar, trabalhar. Relembrou que, antes de B, havia tido uma
gravidez ectopica (na trompa), e enfatizou: “Foi tambem bem traumatico”. Esse
‘também” me chamou a atencdo. o termo informava que a sua experiéncia de
maternidade, sendo mae de B, é — ou foi — considerada traumatica, em algum
momento da trajetdria. O termo “também” veio associado a expressao “bem
traumatica”, o que me fez pensar em intensidade.

Ao engravidar de B, Ana diz ter percebido logo de inicio que sua vida iria mudar
“um pouco”. Logo no inicio da gestagao “o ritmo ja comecgou a desacelerar”. Como nao

tinha familia por perto, decidiu que quando ele nascesse, iria parar de trabalhar fora,

pelo menos por um ano, porque queria ser mae em tempo integral. A mudancga de
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vida, o desacelerar de sua vida enquanto profissional da Biomedicina, ndao veio com o
nascimento nem com o diagnoéstico, observo, ao escutar, afinal havia um
planejamento que apontava para essa pausa. Mas seria a titulo de pausa.
Compreendo essa intencao de Ana de fazer mudancas no ritmo de vida, a intencao
do desacelerar. Fenomenologicamente compreendo que “é a existéncia que
determina o cuidado que é necessario, tanto a assungao da responsabilidade pelo
poder-ser que € quanto a desoneracao dela sao modos do ser-ai cuidar do seu ser.
Isso porque ser é cuidado” (Ribeiro, 2021, p. 36).

Ana enuncia: “Eu queria cuidar dele, do meu bebé. Eu ndo queria deixar com
outras pessoas”. Essa decisao de Ana, do cuidado exclusivo, tinha prazo. A intencao
dela era de nao deixar, pelo menos por um ano, o filho sob cuidados de terceiros. Ali
ja havia um cuidado com o filho em gestacao. A experiéncia de maternar B ja estava
acontecendo, mesmo sem ele ainda ter nascido. E era um cuidado que incluia néo
trabalhar fora, era um cuidado ontologico que previa o nédo retorno, por um ano, no
minimo, as atividades profissionais. A época histérica do nascimento de B era um
pouco antes da covid-19, e, quando veio a pandemia, Ana ja ndo conseguiu voltar ao
trabalho. Os planos de retorno ao trabalho foram interceptados pelo lockdown, houve
esse atravessamento na experiéncia materna de Ana e nao teve relagdo com o
diagndstico do filho. O diagndstico ainda nem havia sido emitido e a pandemia se fez
imperativa na vida de Ana.

No ambito estritamente pessoal, quando B estava acima de 1 ano de vida, Ana
diz ter comecgado a perceber que precisaria permanecer em casa. Os “primeiros sinais”
de que ele poderia ter algum “problema” neuroldgico comegaram a surgir. Andar na
ponta dos pés foi o que Ana identificou como primeiro “sinal”’. E, nessa altura,

reconhece, a propria vida ja havia mudado, porque havia parado tudo para cuidar do
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bebé. Em sua narrativa, Ana volta um pouco no tempo e lembra que seu filho B
demorou a engatinhar. Para ela, mais um sinal inicial, “era algo bem pouco que talvez
nem saia tanto do padraozinho la que os médicos consideram normal’.

Chama-me a atencao o fato de que Ana, a época, ja percebia B como um bebé
possivelmente fora de um padrao, de uma curva média estabelecida pela Medicina.
Levantou o pescogo aos trés meses “e ndo aos dois”’. Mais uma vez observo que Ana
ficava muito atenta aos padroes médicos para acompanhar o desenvolvimento do
filho, muito embora o primeiro pediatra tivesse dito que B era um bebé saudavel.

A fisioterapeuta que atuou na questao de B andar na ponta dos pés alertou
para uma possivel origem neurologica desse modo de pisar. Nesse momento da
narrativa, Ana diz que, aquela altura, com aquele alerta, “o0 coracdo ja estava
apertado”, até porque ela ja vinha pesquisando sobre autismo.

Esse dizer de um estar “com o coragdo apertado” compreendi como uma
ampliacdo de sua dificuldade de lidar com uma possivel condigdo neurologica
diferenciada em seu filho. Ela ja vinha pesquisando sobre autismo. Em sua narrativa
acrescentou: “no fundo, la no fundo, a gente nao quer ver, ndo quer assim, nao quer
acreditar que aquilo vai seguir pra esse caminho”.

Ana prossegue em sua narrativa e generaliza: “nenhuma méae quer... quer...
[titubeia] quer sentir isso, quer ver isso, quer saber de algum diagnostico do seu filho”.
Em uma analise interpretativa pareceu-me haver, ali, naquela generalizagdo, um
manejo de Ana para afastar-se do que poderia ser uma rejeicao a um possivel
diagnostico de autismo.

S6 no momento em que B é levado ao neurologista, e o médico fala: “mae, eu
nao vou dizer ja que ele e autista, mas vamos comecgar a intervencao”. Nesse

momento da narrativa, o marido de Ana é citado.
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Hoje eu fico pensando que pode ter sido até puro despreparo meu e de G, a

gente cai, aquilo era assim: estava caindo na nossa vida e a gente estava

totalmente voando. Eu ja sai de la malzona, muito, chorava horrores. (Ana)

Nesse momento da ida ao neurologista, a maternidade de Ana comeca a ser
atravessada pelo olhar médico especializado, e o prenuncio do autismo em B provoca
uma angustia sem precedentes na histéria dessa maternidade. Logo em seguida, em
sua narrativa, Ana ainda generaliza, narrando nao em primeira pessoa:

A gente ndo quer viver aquilo, mas também a gente nao quer acreditar naquilo,

a gente nao quer viver aquilo, a gente nao quer. No primeiro momento a gente

nao quer aceitar, e eu acredito que seja para tudo, né? Se vocé vai num hospital

e vocé faz um exame no seu filho e vocé recebe um diagnostico de cancer, a

gente nao quer aceitar em um primeiro momento, € o seu filho, € o amor da sua

vida, vocé ndo quer aceitar, nem que nada venha a atrapalhar a vida dele, a

saude, enfim. (Ana)

Em sua narrativa, Ana compara o diagnostico do autismo a um diagnodstico de
cancer, faz um comparativo da avaliagao neurologica a uma avaliagao por imagens
feita em hospital para diagndstico de cancer. E, ali, percebo que ha uma visao
psicométrica em torno do autismo, determinista, quando associa o autismo a algo que
venha a atrapalhar a vida de um filho nascido com essa condi¢cao. Entendo esse
“atrapalhar” como um termo usado por Ana que se traduz em atravessamento.

Apos ter saido do primeiro neurologista, que atua em Garanhuns, no interior de
Pernambuco, e foi agendado por sua mae, que e de la, Ana diz ter logo ido marcar as
terapias em Recife. E ela fala que ai comecga “a longa histéria das terapias”. Ela e o
marido nao conseguiram marcar todas porque o plano de saude nao liberava. Vejo

um novo momento existencial se apresentando na experiéncia dessa maternidade:
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Ana usa as palavras luta e guerra quando narra a fase de iniciar as intervencoes
terapéuticas: “foi aquela luta, aquela guerra de terapia vai, terapia nao consegue”.

Em sua experiéncia de maternidade, ainda com um pré-diagnostico de autismo,
Ana ja se percebia travando uma luta com planos de saude, entrando em um combate,
pelo filho. Nesse momento da narrativa, lembro da pesquisa publicada no Journal of
Autism and Developmental Disorders, que associa o estresse na vida de uma mae de
pessoa autista ao de soldados em guerra (Diament, 2009; Smith et al., 2010).

Outra fonte de estresse para Ana em sua maternidade foi a demora para a
obtencdo do laudo. O plano de saude nao disponibilizou rapidamente um
neuropediatra, e ela considerou esse um periodo nebuloso.

Ta ai outra coisa que bagunga a cabecga da gente mais ainda, € quando esse

laudo nao sai logo. Eu acredito que quando sai, quando vocé chega num

neurologista e ele diz: € isso, bora cuidar, abre-se uma janela, assim, de tudo.

Vocé sabe o que ele tem e sabe o que fazer. Entao acredito que vocé fica mais

tranquila, entre aspas, né?, mas vocé fica mais tranquila porque sabe o que

fazer. (Ana)

A expressao metaforica “abre-se uma janela”, usada por Ana, faz-me pensar
em minha colaboradora vivendo, em sua experiéncia materna, na expectativa da
chegada de algum ponto de oxigenagao, de que ela pudesse respirar novos ares
naquele momento desconhecido.

Quando Ana diz que a partir do laudo poderia lancar-se aos cuidados, “bora
cuidar’, esse cuidado, para Ana, aproxima-se, claramente, de um sentido assistencial.

O tempo (kronos) que corria no reldgio e no calendario enquanto o laudo nao
era emitido, para mim, pesquisadora, a partir da narrativa de Ana, parece ter sido,

para ela, um tempo que se movia de modo arrastado e que passava a ideia de uma
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quase estaticidade. Ela fala com intensidade emocional de um “enquanto”, de um
entremeio, de uma espera quase que eterna, uma espera que elastizava ao maximo
o periodo que antecedeu o comeco de todas as terapias.

Enquanto aguardava o diagnostico para iniciar os cuidados ofertados pelas
ciéncias da saude, o dia a dia de Ana era mesmo envolto em expectativas.
Compreendo que esse “enquanto” esta ligado a algo previamente dado, conforme a
sequir.

No entanto, constatamos facilmente que o “enquanto” designa uma “ligagao”:

nao ha nenhum enquanto por si. Ele refere-se a algo que se encontra no

‘enquanto” e igualmente a algo diverso do que ele é. No “enquanto” reside uma

ligacdo, e, com isto, dois elementos de ligagdo. Estes elementos ndo sao

apenas dois elementos, mas um € o primeiro e o outro é o segundo. Todavia,
esta juncdo da ligagdo e dos elementos da ligacdo nédo esta pairando

livremente. De que ela faz parte? NOs o descobrimos, ao transcrevermos o “a

‘enquanto’ b”, e dizemos: na medida em que é b. Com isto, 0 “enquanto” s6

pode possuir uma fungao, se o ente ja estiver previamente dado e se ele servir,

entdo, para tornar expresso este ente como constituido deste ou daquele modo.

Um a que €& b esta previamente dado: este ser — b do a é realgcado

expressamente no interior do “enquanto”. No fundo, ja sabemos o que temos

em vista com o “enquanto” antes mesmo de o tornarmos distinto
linguisticamente. Nos sabemos, por exemplo, na simples proposi¢ao: a é b. Na
compreensao desta proposigao o a € compreendido enquanto b. Segundo esta
estrutura, portanto, o “enquanto” faz parte da simples proposicdo enunciativa.
O “enquanto “é um momento estrutural da estrutura da proposi¢cao no sentido

da simples proposig¢éao enunciativa. (Heidegger, 2015, p.369)



62

Enquanto nao vinha o diagnostico, a etapa da espera ja se vinculava, conforme
o0 pensamento heideggeriano, com o periodo do pos-diagnéstico de B. Ana diz que
sua experiéncia de maternidade mudou completamente com a conclusao diagnostica.

Com certeza, com certeza, primeiro porque nossa rotina mudou

completamente. Como eu ja falei, eu ja estava sem trabalhar, né? Mas minha

vontade era ter voltado a trabalhar. Eu continuei sem voltar a trabalhar e na
minha mente isso ja foi assim: ndo vou voltar a trabalhar nunca mais. (Ana)

Para Ana, o diagndstico tao esperado, eu o percebo com a compreensao de
que trouxe com ele uma sensacao de finitude, essa sensacao do “nunca mais” que
ela fala ter surgido quando pensava em sua profissao. O diagnostico gerou esse luto
pela perda profissional. Um luto prontamente abafado.

Pronto, meu Deus, é isso mesmo. Entdo vai ser uma vida bem corrida, o meu

filho precisa de mim mais do que nunca e eu nunca vou largar ele, eu ndo vou

largar ele com outras pessoas, entdo eu ndo vou mais trabalhar. Isso mexeu
muito comigo, porque eu gosto, eu gosto do que fago, né? (Ana)

Observo que Ana coloca no tempo presente esse gostar do seu lado
profissional, muito embora esteja ha 6 anos sem exercer a Biomedicina. Ana — foi essa
a minha compreensao — abafou sim o luto. Sobre a ndo volta ao trabalho, sobre a
frustracao de tudo o que havia sido planejado acerca disso, Ana fala de um modo
resumido, mas bem especifico: “Eu tive que abrir mdo e naquele momento eu senti
bastante”.

O diagnostico de B encaminhou Ana para novos rumos e ela os assumiu: a
carreira na Biomedicina nao mais a conduzia.

Eu deixei para la. Ai mudou. Mudou porque € o dia inteiro. O meu dia é focado

em B. Cuido dele, levo para a escola, levo para as terapias, acredito que na
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vida de uma mae, apos o diagnostico, tudo muda. Mas eu tento néao olhar para

isso de uma forma... (Ana)

Por instantes, Ana emudece nesse ponto da sua narrativa. Mas nesse siléncio
ela fala da sua experiéncia. O mutismo expressa, assim vejo, que ela tenta nao olhar
para a interrupcao da sua vida profissional. Voltar-se para isso parece doer.
Compreendi que as vezes faltam palavras que se aproximem do que um lamento faz
sentir. Ana retoma a narrativa dizendo ter assumido os novos rumos de sua
experiéncia materna com uma for¢ca maior, compreendi que essa referida forca foi
encontrada na espiritualidade, de onde vieram, para ela, alguns sentidos:

No primeiro momento, sim, eu fiquei malzinha, fiquei tentando entender aquilo
tudo. Mas ai eu acho que o amor tudo supera, tudo suporta. Foi quando eu
comecei a olhar para meu filho e entender que ele veio pra fazer algo, pra
melhorar algo na minha vida, porque tudo coopera para o bem daqueles que
amam a Deus. Eu sempre penso assim, se meu filho veio com esse
diagnostico, se eu tenho que lidar com isso, eu vou lidar da melhor forma. Ele
precisa da minha melhor versao e nao de uma mae frustrada, ndo de uma mae
triste porque tudo mudou. Outra coisa que eu penso e que a gente fica frustrado
quando insiste em querer ter aquela vida que tinha antes... (Ana)

Ao narrar sua experiéncia, na medida em que vai também apropriando-se de
sua historia, Ana pondera que, mesmo diante de toda a dificuldade e o sofrimento
experienciados:

Em determinada perspectiva minha vida mudou para melhor. Eu nunca seria a

pessoa que estou me tornando hoje se eu ndo convivesse com o autismo. O

meu filho é t&o puro, ele é tdo amor, sabe? [pausa embargada pelo choro]. Eu

acho que nunca iria aprender a olhar as pessoas com a empatia que hoje eu
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olho, eu nunca iria ter esse interesse pelo outro sabe? Amar, respeitar e saber
que as pessoas precisam de mim, de que eu saia do meu mundo, do meu
mundo egoista.... Acho que Deus as vezes permite que as coisas acontegam
para que a gente mude e mude para melhor. Entdo hoje eu sei que estou
mudando como pessoa, e isso, dinheiro nenhum no mundo, trabalho nenhum
e nenhuma conquista nunca iriam me proporcionar essa satisfagao, entendeu?
Entao compreendi que a vida com o autismo esta me tornando assim. Nao tem
como conviver com um filho autista e ser a mesma pessoa, nao tem. Estou me
tornando uma pessoa melhor depois de ser mae do meu filho autista. (Ana)
Compreendo o que Ana expressa nesse ponto da narrativa como um desvelar
de sentido, e o trecho me reporta a Feijoo e Dheim (2014), quando nos falam:
com base nos estudos sobre as tonalidades afetivas, discutidas por Heidegger,
€ que ousamos pensar que o0 que importa é o horizonte histérico no qual as
determinagdes dos modos de ser do homem acontecem. . . esse ponto nos
conduz diretamente a uma segunda reflexdo: a importancia de atentar para a
estreiteza de olhares dicotomizados e apartados de uma compreenséo total do
homem, ainda muito presentes no campo da psicologia quando esta posiciona
sua preocupacao com leis instrumentalmente validas em termos universais ou
com interpretagdes subjetivistas inspiradas em uma ideia de interioridade. (p.
176)
Ao ir falando sobre sua maternidade, Ana enuncia que:
A gente sabe que ser mae de uma crianga com autismo é diferente, né? A gente
nao tem uma vida semelhante a mae de uma crianga tipica, isso ai é fato. A
gente ndo pode negar que ha uma grande diferenca: pode ser que, por

exemplo, eu nunca viva algumas coisas que eu criei uma expectativa de um dia
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viver com o meu filho. Pode ser que, por exemplo, eu nunca escute ele dizer
para mim “mamae, eu te amo “, pode ser que nao. Mas eu nao quero rotular o
meu filho, meu filho € uma criancga, e eu também nao quero me rotular, “ah, eu
sou uma mae atipica” e entrar naquela caixinha de mae atipica, nao, ele € uma
crianga e eu Sou uma mae e eu quero viver a minha maternidade independente
de rotulos. Ele € uma crianca e eu vou viver essa maternidade da forma mais

linda que puder, mais natural, mais normal, entre aspas, né? (Ana)

O Estado Emocional da Mae Atipica

Ana prossegue falando de um dia a dia com desafios que por vezes parecem

desafiar sua propria capacidade de resolucao. Os desafios, muitos deles, levam Ana

a um espanto quando percebe incompreensao por parte das pessoas de seu

entorno.
Todo dia eu tenho que vencer varios lebes. As maes talvez tenham que vencer
um por dia. Primeiro nas conquistas, tudo que a gente mais quer é ver n0Sso
filho com qualidade de vida. A minha maior dor que ja passei por ela foi a da
frustracao de achar que por causa do autismo nunca vou viver tal coisa. Eu me
permiti viver essa dor, as pessoas querem tirar da gente até esse direito: Ah,
ela ndo aceita, ela nega... isso € horrivel de ouvir porque nédo se trata de
negacao, sabe? As pessoas deveriam permitir que a gente sofresse naquele
momento do diagnostico. Nao ha como ultrapassar de imediato aquela fase. A
minha dor hoje € de querer conquistar para ele muito de seus direitos ao
desenvolvimento e ajudar ele nessas conquistas. O sofrimento € porque sei

que é tudo tao dificil... (Ana)
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Em minha compreensao, a colaboradora Ana, nesse trecho da narrativa, fala
de sofrimentos circulares. Interpreto que ha essa circularidade quando ela reune
indicagdes de sofrimento expressando sua historicidade: “Todo dia eu tenho que
vencer varios ledes”, a “maior dor que ja passei por ela foi a da frustracao de achar
que por causa do autismo nunca iria viver tal coisa”, “A minha dor hoje € de querer
conquistar para ele muito de seus direitos”, “ela nao aceita, ela nega... isso € horrivel
de ouvir’. Ao analisar a narrativa, observo que o sentido ontologico das realidades
historicas de Ana vai sendo desvelado. A luta diaria por cumprimento de direitos a faz
sofrer, a frustragcdo por ter que abdicar de sua vida profissional a fez sofrer, o
julgamento das pessoas acerca de seu comportamento materno em contexto de
autismo a faz sofrer.

A analise da historicidade da pre-sencga busca mostrar que esse ente nao é

“temporal” porque “se encontra na historia”, mas, ao contrario, que ele so existe

e sO pode existir historicamente porque, no fundo de seu ser é temporal.

Todavia, a pre-senca deve ser chamada de “temporal” também no sentido de

ser e estar no tempo. Mesmo sem uma construcao historiografica dos fatos, a

pre-senca, de fato, precisa e se vale de calendario e relogio. Ela faz a

experiéncia do que com ela acontece, como acontecendo “no tempo”.

(Heidegger, 1927/2012, p. 181)

Preconceito

Outra grande dor € olhar o preconceito, o preconceito ainda € muito grande.

Ver ele passando por isso doi em mim. Estar em um parquinho e ver que ele

se aproxima de uma crianga para querer interagir, mas a crianga estranha e eu
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sei que crianga nem entende. Sofro também porque a porta fecha na nossa

cara o tempo todo. Escutamos néao para terapia, ndo para colocar ele onde a

gente queria.... A primeira vez que fui matricular B na escola foi horrivel, porque

a psicopedagoga praticamente disse a mim que nao queria ele na escola e eu

sabia por qué. Ela colocou um monte de empecilho: disse que eu tinha que

chegar la somente com o laudo, e sem o laudo néo tinha como matricular. E na
época ele ndo tinha o laudo, estava em processo de investigagdo para autismo.

Com essa exigéncia ela fechou a porta da escola na minha cara. Hoje eu sei o

quanto a mae de autista sofre, o quanto autista sofre. Ja fiquei com o choro

entalado, eu tinha a sensacao de choro preso, alguma coisa presa dentro de

mim, um grito, sei la. Emocionalmente a gente ndo mais € a mesma pessoa.

Depois da maternidade e depois do diagndstico, fiquei muto mais chorona,

muito mais sensivel. Na minha maternidade eu me senti terrivelmente sem

compreensao, foi horrivel. As pessoas ndo acolhem, ndo sabem acolher. E pior:
as maes de autista, elas sempre acham que fazem melhor, entendeu? E por
isso comparam, julgam.... Elas comegaram a me julgar dizendo que eu estava
escondendo meu filho, que eu ndao o aceitava. E isso foi a pior coisa que eu ja

vivi até agora. (Ana)

Compreendo esse texto da narrativa de Ana como um dizer de um desamparo,
que remete a propria condicao ontologica. Nessa diregao, lembro de Mattar (2022)
quando destaca que:

A vestimenta protetora do ente € usada como defesa, couraca e refugio pelo

ente humano, que assume nome, identidade, endereco, profissao, casamento,

filhos, religiao, viagens, agenda, gostos, aversoes, género, etnia, como ancoras

que serviriam para lhe dizer a cada momento que ele (a) ainda € quem pensa
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ser. Se a todo instante é necessaria essa confirmacéao, € porque, justamente,
nada confirma ou justifica sua existéncia. (p. 68)

Ana, ainda, ao falar sobre sua experiéncia junto ao filho, destaca que:

B tem muita rigidez de comportamento e muita resisténcia e, por isso, ele ndo
quer entrar e ficar em todo lugar. Essa inclusive € uma queixa que me faz pedir
ajuda aos terapeutas, porque € muito dificil. Tem dia que a gente se arruma e
diz “vamos passar, vamos pro shopping”, e a gente chega na porta do shopping
ele néo quer entrar e a gente tem de voltar e ele ainda volta chorando. Outro
lugar que ele nao conseque ficar € a igreja, talvez por causa das luzes, por
causa do barulho ou por causa das pessoas, muita agitagao. E ai eu ndao o levo
mais e escutei de pessoas da igreja que eu nao levava para escondé-lo por

causa do autismo. (Ana)

3.2 Colaboradora Gabriela

Gabriela chegou para a entrevista com roupa de atividades fisicas. Ela
escolheu como local do nosso encontro a lanchonete de uma amiga, onde costuma ir
depois da academia de ginastica para tomar algum tipo de cha refrescante. A pratica
da malhacédo é uma constante em sua vida, e ela me explicou que ndo gostaria de
abrir mao nem no dia da entrevista. Por isso a escolha do local proximo a academia,
embora eu tenha duvidado intimamente de aquela ter sido uma boa escolha, afinal
era um local publico. Minha impresséao logo se desfez, porque, pelo horario escolhido
(10 da manha), aléem de nos duas, la s6 havia a dona do estabelecimento e uma
funcionaria, mesmo assim bem distantes. Gabriela chegou com sua fala rapida e

dizendo estar feliz pela oportunidade de falar de si em sua condicao de mae de uma
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crianga, segundo ela, “neurodivergente”. Gabriela é de classe média, casada, artista
plastica. Ela comeca sua narrativa, destacando:
Pra mim... Eu levo a vida normal. Minha reclamacéo é a reclamacgéao mais fultil,
em relacdo a outras méaes que eu ouvi. E tanto que, muita gente conversa
comigo dizendo: “menina, tu ndo reclama de nada, né?”, e eu digo, “mulher,
olha, meu filho nao ta numa cama com cancer, ele ta aqui andando, brincando,
gritando, com uma energia que ele tem, eu nunca quero abrir a boca para
reclamar”. (Gabriela)
Na escuta dessa narrativa, tento aproximar-me da compreensao desse modo
de Gabriela seguir afirmando nao ter grandes queixas. Nessa direcao, lembro que a
existéncia diz respeito ao modo de ser do ser-humano em sua indeterminacao,
lancado no mundo e tendo como tarefa cuidar de ser. Nessa perspectiva,, importa
destacar que:
Nao dispomos do mundo pré-reflexivamente aberto. Somos lancados nele,
entregues a ele, de-finidos (be-stimmt) por ele. A disposigao € algo que nos
toma e de que nao podemos nos apoderar. O ser €, no Heidegger tardio,
mistificado no “fundamento de origem das coisas”, fundamento que, de fato,
nao as produz, mas que as permite ser o que elas sao. (Han, 2021, p.86-87)
Nao foi sempre que Gabriela conseguiu olhar com certa leveza para a condigao
do filho. No trecho de sua narrativa que ora destaco, relativo ao pos-diagnostico, €
notorio que havia muito sofrimento:
Eu chorei naquela época la, porque eu tava pensando, meu Deus como é que
vai serviavel? E pra... e pra adaptar tudinho? Era, era a minha pergunta. Depois
€ que eu fui vendo que tinha como tratar. Por que eu chorei? Porque eu pensei

que ele ia sofrer muito. Como é que ia ser no colegio? Cara, como é que vai
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ser? Cara, bullying, meu Deus, meu Deus, meu Deus, era muito assim. Ai eu

chorei uns dois dias. (Gabriela)

O sofrimento revelava-se frente ao desconhecido no qual a situacao a lancava,
que coloca em questionamento muito das certezas abertas pelo mundo — horizonte
historico — no qual Gabriela se constitui. Segui compreendendo a experiéncia materna
de Gabriela a partir de um horizonte aberto pelo didlogo com a Fenomenologia
Hermenéutica, como possibilidade de mostracao da angustia existencial, haja vista
que sua condigao de desamparo se faz presente. A esse respeito, Heidegger (2015),
ao referir-se a condicao humana, lembra que “o nao sentir-se em casa deve ser
compreendido, existencial e ontologicamente, como um fenbmeno mais originario”
(p.255-256 ).

Em plena crise existencial, Gabriela depara com a perda dos referenciais
abertos cotidianamente pelo mundo e no mundo que ela habita. Naquele momento, o
carater de indeterminacao proprio da existéncia revela-se, a medida que o “nao” ter
um caminho previamente estabelecido se mostra como condicdo propria da existéncia
e, nesse sentido, ela é convocada a desvelar um caminho possivel para si e para seu
filho. Ali, sem o sentido anterior dado de sua existéncia na cotidianidade, o choro ja
revela uma passagem de bastao para um outro sentido ainda desconhecido. Criava-
se ali, a partir da afinacao da angustia, a reflexdao sobre possibilidades outras de
poder-ser e encaminhar sua existéncia junto a seu filho. Interpreto o choro de Gabriela
naquele momento da sua vida compreendendo que:

Sem a dor, nao € possivel aquele conhecimento que rompe inteiramente com

o que foi. Também a experiéncia (Erfahrung) em sentido enfatico pressupde a

negatividade da dor. Ela € um processo doloroso de metamorfose. Ela contéem

um momento do sofrer ou do passar por algo doloroso (Durchmachens). Nisso,
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ela se distingue da vivéncia (Erlebnis), que nao leva a nenhuma mudancga de

estado. Apenas a dor surte uma transformacao (Veranderung) radical. (Han,

2021, p. 76)

O diagndstico do autismo levou Gabriela a considerar-se mae atipica:

Eu me rotulo como maée atipica, né? M é uma crianca atipica? E. Entdo eu sou

uma mae atipica. Mas muito mais atipica porque fujo a regra, nao abdiquei da

minha vida, minha vida eu consigo levar normal. Mudaria se eu nao tivesse a

avo dele. Porque eu ia ter que parar de fazer praticamente muita coisa que eu

gosto... Mas sou também atipica, reconhego, porque diferente das minhas
amigas que deixam os filhos brincando enquanto conversam em um barzinho...

Eu, quando levo M, estou toda hora olhando, de repente uma crianca olha para

ele e ele pode partir pra cima. Minhas amigas dizem, “menina, deixa, deixa’,

mas eu nao consigo me desligar, né? Se as crian¢as vao para uma tirolesa, por

exemplo, tenho que dizer uma desculpa para as outras maes, “vou ali com M.,

daqui a pouco a gente se encontra”. Ai eu fago outra coisa. No fundo até queria

ir para a tirolesa, ne? Mas como néao da, ai uso um plano B. Ai quando chego
no outro local, M. ja da um sorriso, ja brinca, ai tou normal de novo, entendeu?

Querer a gente quer, né?, fazer as mesmas coisas, mas num da. Vai fazer o

que, né? (Gabriela)

O dizer de Gabriela quando diz “Mas num da. Vai fazer o que, né?”,
compreendo como abertura aos limites que se fazem presentes em meio a sua
experiéncia de nao conseguir se inserir em todos os espacgos frequentados pelas
maes que ela propria entende como tipicas. Machado (2021) vai nos dizer que:

0 modo como o ser-ai espacializa a cada vez € uma expressao direta do modo

como seu mundo esta descerrado projetivamente. Alguém que experimenta um
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fluir “natural” no espaco, que pode se deslocar no espago em direcao a algo

que se mostra relevante €, sem duvida alguma, um ser-ai que esta

experimentando uma harmonia e um pertencimento advindos de um projeto de
sentido que esta imerso nos campos de sentido em meio a experiéncia ontica.

Alguém que, por outro lado, esteja langado frequentemente em um campo

marcado pelo impedimento ou mesmo por fortes restricoes de suas

possibilidades faticas, em meio aos modos privativos de abertura, dificilmente
experimentara o espaco existencial como convidativo. (Machado, 2018, p. 92 —

93)

Gabriela prossegue em sua narrativa, e percebo que algumas projecoes feitas
para o filho idealizado aos poucos vao cedendo lugar para o filho real. E isso é o que
ela diz diferencia-la das maes que tém filhos(as) sem diagndstico de autismo.

Eu queria levar ele para varios outros lugares. Ainda nao consigo. Pro

shopping, por exemplo. Para ele descer do carro para entrar no shopping é

dificil. Ele gosta muito de carro, entdo quando ele entra no carro, nao quer

descer pra canto nenhum. Quer que a gente va rodar, rodar, rodar... entao,
assim, a unica diferenca que eu sinto das outras maes é levar ele para lugares
que eu quero e ndo da para ele ir. (Gabriela)

Quando Gabriela comparou sua experiéncia de mae com a experiéncia de
outras mées que nado tém filhos(as) com diagndstico de autismo, vi-me diante do
conceito de sentido e de significado como lugar da preocupagédo hermenéutica. Como
define Josgrilberg (2020): “O si s6 se reconhece como si mesmo mediante relagdes
de sentido com as outras mediagdes que formam o acervo de expressdes da vida
humana’(p.73) A partir dessa narrativa de Gabriela, compreendo ainda que “existéncia

respira sentido. Comegamos a existir na busca ontolégica de sentido. Esse ingresso
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€ um modo de jogo da vida, um jogo de sentido, que se desdobra em jogos de si
mesmo com os outros” (Josgrilberg, 2020, p.88)

Na entrevista com Gabriela, ela trouxe a questdo dos altos custos com as
terapias do filho, que passou a frequentar uma clinica com equipe multidisciplinar:

Ai a gente pagava 700 por semana. Tinha fono, T.O., psicomotricidade,

psicéloga, tinha uns quatro, cinco, profissionais. Cada hora R$ 150, R$ 200...

Ai a gente passou uns 6 meses pagando, ai eu comecei a me inteirar das

coisas. Vamos entrar com laudo, ai contratei advogado, depois de 6 meses, ele

conseguiu, ai as coisas deram uma aliviada. Conseguimos uma liminar e M.

esta até hoje nessa clinica, por essa liminar. Ai M. faz musica. M. faz... tudo o

que tiver na clinica, ele faz. O pessoal na clinica ama M. (Gabriela)

Nesse trecho da narrativa, lembro do livro de Rogers e Dawson (2014),
Intervengdo precoce em criangas com Autismo, no qual as autoras defendem que a
atuacao de uma equipe multidisciplinar é necessaria, haja vista serem frequentes no
autismo alteragdes nas redes neuronais que acarretam sintomas envolvendo marcha,
movimentos considerados atipicos pela neurologia, hipo ou hiper sensorialidade em
areas como audic¢ao, olfato, entre outros, dificuldades diversas que requerem a
intervencao de variados(as) profissionais de saude com especialidade em questbes
sensoriais, motoras, cognitivas, comportamentais e emocionais.

Em contraponto, na tentativa de aproximar-me compreensivamente dessa
experiéncia materna de Gabriela em relagéo ao seu filho M., relembro Schneider et al.
(2020), que pontuam a importancia do sujeito, diferentemente do pensar sustentado
pela perspectiva biomédica. Os(as) autores(as) falam da importéncia de o sujeito ndo
ser reduzido ao transtorno. A atencéo ao filho de Gabriela, considerando o raciocinio

dos(as) autores(as) referidos, em uma perspectiva existencial, tomaria dire¢ao oposta.
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Em uma compreenséo integral do ser, a rede articulada de servigos clinicos, que na
contemporaneidade elege intervengdes técnicas, visando ao condicionamento
comportamental da pessoa com autismo, ndo é algo soberano.

Ainda com base na leitura dos(as) referidos(as) autores(as), compreendo,
entretanto, que Gabriela, em sua experiéncia materna, ndo teve acesso a
intervencgdes outras, em diferentes niveis, que nao fossem as que fazem parte de um
complexo centralizado no modelo tecnicista predominantemente em vigor.

Gabriela, ainda em sua narrativa, diz ter procurado saber o valor aproximado
pago pelo plano de saude a clinica que atende seu filho M. e foi informada que, apds
a determinacdo judicial, o plano de saude paga a clinica algo em torno de R$ 24 mil
mensais (valores atuais). As cifras me remetem a Pimentel (2020), que, citando
Heidegger (1989, p. 19), vai dizer que “no modo ‘tomar conta dos outros’ tem-se como
corolario da manipulagdo, os modelos de gestdo estatal orientados pelas premissas
neoliberais da economia globalizada, estimuladores do consumo desnecessario de
bens secundarios” (p. 246)

Aqui, penso em problematizar essa questao questionando até que ponto o lucro
financeiro ndo tem se sobreposto ou imposto um modo de cuidar. Mas vejo que
Gabriela fala “o pessoal da clinica ama M.”, e isso para ela, em sua experiéncia
materna, € o bastante. Minha dissertacdo € sobre a experiéncia. Para Gabriela, que
tem plano de saude e teve condig¢des financeiras de pagar por um tempo as terapias
no modo particular, essa ndo foi uma queixa com tom muito relevante. Todavia, esse
nao € o contexto de muitas dessas criangas, e como fica também o cuidado para com
as que nao podem pagar por tais atendimentos.

Gabriela levou M. ao médico para ser diagnosticado, a partir de sugestbes de

uma amiga:
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“Olhe, facilita, ele tem plano? Tem, leve num neuro, nao tem problema nenhum,
leve num neuro. Pode falar, ele ndo tem plano? Bora usar, bora. Eu
recomendo”. Na época, ele foi para Dr. G., se ndo me engano, foi o primeiro
neuro que ele foi. Ai ja foi com um ano e dois meses, um ano e meio. Ai eu hdo
sabia que ele era... tinha fama de copiar e colar os laudos, ndo sabia ainda,
nem... e nem sabia que ele era médico de autista, nada. Pra mim era neuro-
neuro. Neuropediatra, fiquei sabendo que ele era voltado pra autista. Cheguei
la, ele encontra comigo dez minutos, que era pelo plano, ndo podia demorar
muito, ele dizia, pra atender. Ai, “como é o nome do paciente?”, “M.”, “Pronto,
mdae, ta aqui o laudo”, e eu: “oxe”, meu Deus do céu, e tinha la disso, disso,

disso, disso, disso, autista ndo sei o que. Ai nessa altura do campeonato, o

povo ja tava dizendo, “Olha, vé ai que as caracteristicas de nédo ta respondendo

0 nome, ndo sei o que”. O, pra mim, aquilo ndo conta nada, porque foi muito

rapido. Ndo pegou em crianga, ndo fez nada. (Gabriela)

Nesse momento da narrativa de Gabriela, compreendo que nasceu um mal-
estar naquela mae em face da postura daquele profissional que, para mim,
personificou as palavras de Orru (2019), que vai dizer que:

em pleno século XXI, vivemos um momento da histéria bem diferente. Epoca

de efervescéncia de avaliagdes e critérios diagndsticos para as mais variadas

patologias e condigdes clinicas. Neste momento da humanidade ocidental,
também se prolifera a fé de que a partir dos diagndsticos s&o encontradas as
respostas para o tratar e o curar. Entretanto, em varias ocasiées os laudos

diagnosticos s&o emitidos de maneira indiscriminada e irresponsavel, sem a

devida atencéo e discussao sobre a popularizagdo abrangente de casos de

hipotéticas doencas, sindromes ou transtornos psiquicos que manipulam o
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individuo a normalizagao por meio de alteragdes do comportamento através da

medicalizagao (ndo apenas de seus sintomas) de sua vida. (p. 45)

Quando Gabriela saiu da consulta com o primeiro neuropediatra com um
diagndstico de autismo nas méaos, ela falou: “pra mim aquilo ndo conta nada por que
foi muito rapido. Ndo pegou em crianga, ndo fez nada”. Ndo somente mostrou-se
afetada pelo ndo acolhimento profissional, mas também compreendi que se encontrou
impactada pelo termo autista impresso naquele laudo. Iniciava-se ali sua experiéncia
como mae de uma crianga com diagndstico de autismo. Mas aquele “pronto, méae,
esta aqui o laudo” tao rapido, fez com que ela dissesse ao marido: “vamos pra outro,
eu quero ver a resposta de outro pra gente bater’ (Gabriela).

Conforme a narrativa de Gabriela, compreendi que na ida ao segundo
neurologista, a acolhida contou muito: “foi bem uma hora de consulta. Pegava em M.,
e se M. derrubou bem dizer que tudinho, aquela agonia toda, o médico falou: ‘deixe,
esse aqui é o espacgo dele, deixe”. Esse médico forneceu o laudo como inconcluso,
falando: “O! mae, como se diz, pode ser, pode no ser, mas vamos investigar, ta muito
novinho, pode ser caracteristica de autismo ou ndo”. Na terceira consulta, por volta
dos dois anos e meio de M., ao ouvir o neuropediatra dizer “6!, mae, vamos testar,
mas tem muitas caracteristicas”, Gabriela partiu para a iniciativa de procurar logo uma
clinica.

Compreendo que fez sentido para Gabriela levar o filho de imediato para uma
clinica, ndo somente porque dessa vez houve o acolhimento médico dentro do que
ela esperava, mas também pela caracteristica de prudéncia do profissional na
emissado do laudo. Isso me remete novamente a Orru (2019) quando diz que:

Atualmente, percebemos um aumento significativo no numero de criangas

diagnosticadas com autismo no Brasil e também em outros paises. Apesar de
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muitos defenderem que o diagndstico precoce seja necessario e importante

para crianga, € possivel de se imaginar a ocorréncia de equivocos nesse

processo, podendo repercutir num salto quantitativo de criangas com tal

diagnostico como também na supervalorizagdo desse instrumento que rotula e

pode marcar para sempre a vida deste individuo de forma iatrogénica. (p. 38)

Pelo que compreendi, as condi¢des facticas, a época do diagndstico de M., de
certa forma langcam Gabriela diante da sua condigao existencial e, a partir de entao,
abrem-se outros horizontes em sua experiéncia de mae de crianga com autismo,
questdes restritas que, existencialmente, sé a ela cabe manejar. Nessa direcao, ela
me diz:

Eu me identifico como mae atipica para os outros, mas minha familia € normal.
Eu néo tenho muito obstaculo ndo. Ndo e vergonha de assumir que sou méae
de atipico, mas é porque eu tenho que levar minha vida normal. Logico que tem
os percalgos, mas eu sei resolver tudinho. Os lugares que eu ia, ndo vou mais,
adaptei tudo. Tem uns lugares que eu ia e via que ndo dava para levar ele. E
hoje eu sigo minha vida observando e onde da para eu levar, eu levo. Encontrei
uma senhora que mora perto de mim e é como se fosse uma avo para M. De
la para ca ela é o meu bracgo direito, minha rede de apoio. Quando recebemos
um convite para uma festa vamos com ele, passamos meia hora e vamos
embora. E assim, vou adaptando tudo. (Gabriela)

A frase “E assim, vou adaptando tudo”, dita por Gabriela ao explicar sua
experiéncia materna apos o diagnostico do filho, remete-me a Borges-Duarte (2021)
quando afirma que:

uma situacao-limite pde a prova néo s6 a veracidade das coordenadas, mas

também a capacidade de cada um para transcendé-las. Essa capacidade da-
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se na angustia, pela subita ruina das nossas defesas: no panico, na auténtica

angustia que revela a ndo estabilidade radical do solo em que acreditdvamos

ter os pés bem assentes. O momento de crise € um terremoto, que nos

desperta para o infundado da situacdo hermenéutica em que estavamos. E a

crise e s6 ela que permite o salto para uma outra possibilidade, para além do

Obvio — que habilita, portanto, a mudanga e a passagem para outra situagao

hermenéutica. (p. 35)

Em meio a uma rotina que define como “bem-adaptada”, Gabriela, em sua
narrativa de experiéncia materna em contexto de autismo, inclui um desconforto que,
segundo ela, desvela-se quando para e pensa no futuro, e nessa diregdo enuncia:

O unico desconforto que eu tenho é de morrer e deixar ele. E como é que vai
ser a vida dele? Como € que ele vai administrar as coisas que vou deixar para
ele, sera que ele vai se guiar sozinho, sera que alguém da familia vai ajudar
ele, vai acolher ele, vai trazé-lo pra dentro de casa, sera que vai morar soO, sera
que vai construir uma familia? Como € que ele vai se virar sozinho? So isso me
preocupa, a unica preocupagdo que eu tenho na vida € essa, o resto, € mais
nenhuma. (Gabriela)

Aqui elencados, os questionamentos de Gabriela sao muitos, mas compreendo
que eles nos remetem para a condigao de finitude, para a condi¢ao existencial de
poder deixar de ser a qualquer instante, o ser-para-morte. Nessa situacao, a morte
revela-se como possibilidade incbmoda, que amedronta Gabriela. Quando Gabriela
me relata esse temor, vem-me o pensamento heideggeriano de que so se €, sendo.
Em deixando de ser, no tempo em que iSso vier a ocorrer, as respostas virao e serao
todas elas em decorréncia da facticidade. Nesse ponto da narrativa, compreendo que

Gabriela, a cada momento, decide por fazer o presente acontecer, e me vem
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novamente Heidegger a memoria quando ele fala sobre como a cotidianidade vai
desenhando os rumos de sua existéncia. Cotidianidade, aqui, refere-se ao:

modo como a presencga (Dasein) “vive o seu dia” quer em todos os seus

comportamentos, quer em certos comportamentos privilegiados pela

convivéncia. Ademais, pertence a este como o bem-estar dos habitos, por mais

que esses imponham uma carga ou uma ‘resisténcia”. O amanha que a

ocupacao cotidiana sempre aguarda € o “eternamente ontem”. A monotonia da

cotidianidade considera como mundana justamente aquilo que o dia traz. A

cotidianidade determina a presenca (Dasein), mesmo quando ela ndo escolheu

para “heroi” o impessoal. (Heidegger, 2014, p.461)

Embora manifeste preocupacdes e medo quanto ao futuro do filho, a narrativa
da experiéncia materna de Gabriela, em momento algum, desperta-me desesperanca.
Gabriela expressa comemorar intimamente cada fase da existéncia de M:

Ele tem 8 anos e aos 4, 5 anos, comegou a soltar algumas palavrinhas. Do ano

passado para ca, ele, vez ou outra, até repete o que escuta (ecolalia). Ja

consegue dizer obrigado quando damos as comidas que ele gosta, e ao ver
alguém chegando na clinica diz: “pode entrar, moga”, ninguém nunca ensinou
isso a ele. Vejo que M. deslanchou, s&o conquistas, né? Aprendeu a nadar ....

a gente seca mais a piscina, no peito dele, pronto, ali ele se diverte. Na piscina

tem prancha de surf, brinquedos e até a noite ele entra na piscina, adora estar

na agua. (Gabriela)

Gabriela tem essa percepcgao leve, flutuante, acerca da cotidianidade com seu
filho M. e ali, na cotidianidade narrada, vejo desvelado o sentido de sua experiéncia

materna. Suas palavras, que encerram a narrativa, remetem-me a Heidegger (2017).
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Que estrutura tem a percepcao? SO podemos desdobrar e responder essa
pergunta se procurarmos a percepg¢ao la onde € o seu lugar, no trato diario com
as coisas. Ela tem a ver com minha relacdo com o ambiente. Com que estou
relacionado na percepg¢ao: com uma sensagao que possui um significado ou
com as criancgas e a britadeira (exemplos de Plugge)? Plugge ouve as criangas
barulhentas, elas nao o incomodam porque ele as deixa ser suas criangas,
porque ele esta com elas como suas em seu mundo domeéstico. Entretanto,
incomodam-no os “moleques” do vizinho, porque ele nao admite a brincadeira

barulhenta deles. (p. 155)

3.3 Colaboradora Lizandra

Lisandra escolheu ser entrevistada no meu consultério. Chegou ao local meia
hora antes porque tentou evitar o horario de maior circulacdo de pessoas dentro do
transporte. “Calculo o melhor horario dos 6nibus para evitar vir com o transporte
lotado”. Lisandra explicou que por algumas peculiaridades no seu modo de ser,
suspeita ser também uma pessoa autista como seu filho. “Prefiro pegar 6nibus quando
ele esta quase vazio, ndo me sinto bem entre pessoas”.

A colaboradora veio calgada com sandalia Havaiana (para mim apenas um
detalhe) e quis explicar que tem uma dificuldade sensorial: “N&o consigo usar sapatos,
isso também me faz pensar que sou autista, como meu filho”. Lizandra tem nivel
superior incompleto, deixou a faculdade de Educacido Fisica para assumir
integralmente a maternidade de seu filho. Além de L. (4 anos), Lizandra tem outro
filho, 20 anos mais velho, e sua esposa tem um filho adolescente, do casamento

anterior.
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L. foi concebido por ato sexual estratégico para a ocorréncia da gravidez. O
casal planejou o nascimento desse filho para a vida de ambas, mas entrando em
acordo que a mae de L. seria Lizandra, a genitora®. Comegamos a entrevista com a
colaboradora Lizandra fazendo seu relato de parto. Foi cesariana, em hospital publico,
em plena pandemia da covid-19. Lizandra narrou sua experiéncia materna enfatizando
como surgiram os primeiros sinais do autismo e o posterior diagnéstico.

Apds o nascimento, continuei criando meu bebezinho com minha companheira,

com muito carinho, muita atengdo e, no caso, foi quando a gente comegou a

observar detalhes diferentes: ele ndo é um autista de ndo olhar para as

pessoas. Mas tinham outros sinais: ele observava fixamente para as coisas,
para as pessoas... e as primeiras palavras foram de imitagdo. Ele imitava o galo
cantando, ele imitava o som dos gatos, ele imitava o som do avido, o som do

carro, do caminh&o, da moto. Ele nunca engatinhou e, quando comegou a

andar, era s6 na pontinha dos pés.

Quando ele nasceu, minha mée fez o plano de saude para ele. E, ao
perceber esses sinais, ele passou a ser acompanhado para todas as coisas.

Eu mesma pedi para o pediatra encaminhar L. para um neuro. Os detalhes, eu

pesquisava muito, e tudo me levou ao nome autismo. Passei a fazer inclusive

curso para poder ter um entendimento sobre aquilo que eu achava que era
autismo. Eu observava os habitos de L., por exemplo, se balangar muito.

Balancava durante o dia, balancava para dormir, balancava muitas vezes.

Apareciam machucados na testa, e percebi que era ele mesmo que provocava

impulsionando o corpo para a frente, ou seja, se autolesionando.

3 Ela se referéncia como sendo a mae de L, e ndo a sua companheira, na medida em que ela assume
o lugar de se responsabilizar com as questdes cotidianas que envolvem L, ela se coloca como sendo
responsavel pelo cuidado cotidiano e basico com o filho.
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O neuro deu o diagnéstico de autismo e passou uma bateria de terapias
para fazer e assim é até hoje. Séo terapias com equipe multidisciplinar. Quanto
ao diagndstico, eu observo que as pessoas dizem que € como se tivesse,
praticamente, acabado o mundo para elas. Mas eu ndo vejo assim. Ndo e uma
doenca. E um problema neurolégico, porque ja vem de nascenca, é uma fungéo
neurolégica diferenciada das dos seres tipicos. Para mim ndo foi exatamente
um choque, nem foi uma coisa dolorosa, mas para minha familia foi. Para minha
familia, eu ter buscado o diagndstico foi como se eu tivesse ido procurar doenga
para meu filho. Minha familia acha que quando antigamente as criangas
nasciam assim, isso era uma coisa normal, e hoje os médicos ficam
acrescentando. Para minha familia, terapia é perca de tempo, eles dizem que
0 menino é normal, porque o menino anda, o menino fala. Para mim, isso da
minha familia se chama nao aceitagéo.

Eu tive a aceitagéo, e acredito que as terapias sdo para ele melhorar.
Intervencg&o precoce é importante, porque ele pode chegar a ter uma qualidade
de vida melhor. Psicdlogo, fono, essa variacdo, esse leque que é de médicos,
sou uma mae atipica, porque tenho uma rotina totalmente sobrecarregada. Néo
adianta dizer que mée é mée e toda ela é sobrecarregada. Eu, alem de
aguentar uma rotina cansativa, seja de terapia, ainda tenho que fazer com que
meu filho ndo se machuque. Ele tem uma cama, ndo usa a cama, vai para o
bercgo, bate a cabeca, ja botei almofada, ja colei espuma, ja fiz de tudo, mas ele
tira e continua batendo. Tem a questéo da rigidez, ele ndo quer entrar de jeito
nenhum em ambientes publicos. (Lizandra)

Lizandra relata com todos esses detalhes a sua experiéncia materna,

nomeando como atipica a sua maternagem, e também n&o poupa detalhes quando
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fala de uma frustracdo pelo ndo nascimento do filho idealizado. Eu, pesquisadora,
pude sentir como sendo um relato de luto. Quando L. nasceu, aos poucos foi morrendo
o filho que um dia existiu no imaginario de Lizandra. O laudo diagnosticando o autismo
parece ter sido, para ela, um atestado de 6bito do filho que um dia sonhou ter.
Ao engravidar, eu imaginei que teria um filho que eu pudesse ensinar as coisas,
mostrar o mundo, dar uma visao diferente para ele, mas depois do diagndstico
eu nao sei nem o que ele sente, eu ndo sei se ele esta com frio ou calor, tenho
que ficar analisando se ele esta gelado, se ele esta quente, se esta suando,
porque ele ndo se expressa. Nao sei se ele quer fazer xixi, se ele esta com
alguma dor de barriga, s6 sei quando ele esta com dor de cabecga porque ele é
muito branquinho e a veinha da testa fica pulsando. Até para escovar os dentes
eu tenho que fazer figuragao para ele chegar a esse ponto. E trinta minutos de
terapia ocupacional, que é o que ele tem por semana, nao vai suprir. Ele tem
seletividade alimentar, ndo come carne de jeito nenhum, e tenho que ficar com
ele o tempo inteiro porque nem celular ele pega, se pegar destréi no chdo. Eu
sonhei tanto em um dia dar carrinho para meu filho brincar, e hoje ele s6 faz
arrancar as rodas, para ele s6 interessa brincar com as rodas. (Lizandra)
A imagem do filho idealizado foi se enevoando e L. se fez presente na vida de
Lizandra. Ela diz que
a mée atipica tem uma vivéncia muito mais intensa. Ndo é uma questéo de
mais amor, menos amor, € uma preocupac¢cdo muito maior. Eu, mée atipica,
tenho uma realidade de medo: o que vai ser do meu filho quando eu morrer?
(Lizandra)
Muitas vezes Lizandra se percebe pensando nisso, e esse pensamento ali,

expresso por ela, foi, para mim, impactante. Emocionei-me diante dessa sua
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preocupacao, desse mostrar-se receosa de uma possivel auséncia, em qualquer
época, na vida do filho. Lizandra prossegue em sua narrativa falando mais de seu
cotidiano.
E doloroso, é frustrante. Os dias de terapias, por exemplo, que era para ser
algo bom porque ele vai receber ensinamentos e tal, mas quando ele chega em
casa ¢é o dia que ele mais bate na cabeg¢a, com mais intensidade, e acaba sendo
um dia ruim para mim. Também ruim porque la ele fica s6, com os terapeutas,
e por mais que eu confie, fico me questionando, o que é que esta acontecendo
por 1a, afinal as vezes nem eu consigo lidar. Como eles vao entender algumas
coisas que, as vezes, nem eu mesma entendo? Meu filho nao sabe se
expressar. (Lizandra)
Lizandra narrou outros vieses de sua experiéncia de mae de crianga com
diagndstico de autismo e eles constituem, segundo ela, formas outras de sofrimento.
Diariamente como mé&e atipica eu sofro preconceito e exclusdo. No énibus,
quando a minha crianga quer escolher ela propria uma cadeira, quando a
creche nega vaga, quando a escola ndo tem um acompanhante terapéutico,
um psicologo na escola que entenda de autismo... A lei até existe, mas ndo é
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cumprida. Escuto por ai expressées romantizadas: “eu amo o autismo”, “eu

amo alguém autista”, “orgulho de ser autista”, como se fosse algo téo lindo,

mas n&o é isso. (Lizandra)

A narrativa exposta tem acréscimos, logo a seguir, que me fazem compreender
que ha em Lizandra uma permanente frustragao:

Para mim, como ja disse, ter um filho autista ndo é o fim do mundo, mas quem

€ que n&o quer ter um filho igual a todos, que vai brincar de uma forma tipica,

que ndo vai se autoagredir, nem correr risco de morte pela falta de nog¢éo de



85

perigo? (Lizandra)

Observo que a frustragdo parece ter raizes no coracdo de Lizandra, mas
percebo, entretanto, que esse sentimento convive com um (também permanente)
esperangar, conforme o que expressou a seguir:

Meu sonho de mae atipica é saber que L. vai consequir se expressar. Que ele

possa se expressar do jeito dele, que consiga se autoexpressar, Se

autoentender, que saiba o que esta sentindo, mesmo sem querer falar pra
ninguém. Que ele possa lidar com as situagbées. Que ele entenda um pouco
sobre as coisas. Nao precisa entender tudo o que todo mundo fala, mas que
ele tenha no¢cdo. O meu maior sonho é que ele tenha desenvolvimento para ter
uma qualidade de vida boa e que ele tenha uma vida melhor no caso. (Lizandra)

A narrativa de Lizandra é encerrada dentro do que compreendo como
expressdo amorosa de cuidado. Para Heidegger (2017), “o cuidado, compreendido
corretamente, isto €, de modo ontologico-fundamental, nunca pode ser diferenciado
do “amor”, mas, sim, ele € o nome da constituicdo ekstatico-temporal do traco

fundamental do Dasein, a saber, como compreensé&o do ser” (p. 192).
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Consideragodes Finais

Percorri a trilha da compreensdo fenomenolégica hermenéutica em minha
pesquisa de mestrado e, ao escrever esta dissertagcao que ora finalizo, enxerguei-me
amplamente aproximada do que para mim, no inicio de tudo, era inquietante:
compreender, com base na interpretacdo do que me foi dito em narrativa pelas
colaboradoras, muito da experiéncia singular de cada uma daquelas mulheres em
suas maternidades em contexto de autismo, maternidades essas que incluem uma
maternagem para além do que costumamos ver, sentir e observar em maes que criam
filhos(as) fora do contexto da neuro atipicidade diagnosticada como autismo. Ana,
Gabriela e Lizandra, as colaboradoras desta pesquisa, proporcionaram-me, enquanto
mestranda de Psicologia Clinica, uma oportunidade de aproximagao do fenbmeno que
vem delineando com pinceladas oscilantes suas rotas existenciais.

Expressodes livres, emocionais e robustas em conteudo, retrataram para mim a
experiéncia da maternidade para aquelas mulheres e fizeram com que
gradativamente, por meio da hermenéutica compreensiva heideggeriana, eu fosse
percebendo o sentido que a maternidade em contexto de autismo assumiu na
existéncia de maternagem de cada uma delas. A maternidade para elas ganhou um
sentido muito préprio, elas se apropriaram desse sentido na medida em que foram
atendendo aos apelos de maternagem que seus filhos traziam consigo, apresentando
no convivio comportamentos peculiares. Atenta ao movimento fenoménico, pude ver
nascer o sentido da experiéncia delas, na condicdo de mées de criangas autistas,
enquanto esse sentido se desvelava, em aletheia, ndo como verdade absoluta, na

analise de suas narrativas.
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Ana, Gabriela e Lizandra, ao receberem o diagndstico de seus filhos nédo se
prenderam a ele, enquanto abertura e a partir daquilo que se apresenta como possivel
a cada caminhada, elas encaminham-se junto a seus filhos: ora enfrentando as
diversidades que compartilham enquanto maes de criangas autistas; ora desvelando
sentidos proprios para suas caminhadas junto a seus filhos. Por meio da compreenséao
de suas narrativas (compreendendo e interpretando, interpretando e
compreendendo), percebi que elas ndo se submetem ao determinismo bioldgico,
projetando-se para as possibilidades que se articulam em suas maternidades
enquanto modos préprios de “des-envolver” a maternagem junto a seus filhos. Na
cotidianidade elas apresentam sentimentos e disposi¢cées diversas, muitos dos quais
dizem do contexto do autismo em suas existéncias.

As colaboradoras estédo langadas no mundo e, a partir do diagndstico de seus
filhos, a teia dos acontecimentos as envolveu mais e mais, afetando-as, tocando-as.
O dia a dia das mées de criangas com autismo nivel Il ou Il de suporte é de intensa
relagdo com as coisas do mundo que s&o voltadas para a neurodivergéncia, e essa
caracteristica de suas existéncias € que faz com que concordem que, sim, sdo maes
atipicas. O maternar, para elas, ndo se resume aos habitos e costumes de quem cria
filhos(as) sem diagnostico de autismo, embora aqueles outros habitos e costumes
mais tipicos estejam incluidos em suas maternagens. O que as torna mées atipicas,
ponto comum nas narrativas, € a atipicidade comportamental de seus filhos, com base
no diagnostico de haver neles um transtorno neurologico, no caso, o autismo. A
atipicidade deles faz com que cada uma se desdobre, a seu modo, para dar conta de
uma rotina singular.

Nas narrativas, compreendi que Ana, Gabriela e Lizandra, langadas no mundo,

em contexto de autismo, autenticamente vém decidindo alegrar-se, amar, cuidar,
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sofrer, chorar, em momentos diversos de suas existéncias. Assim, em temporalidades
distintas, tem sido a maternidade para cada uma delas, desse modo, existencial. Com
base em suas experiéncias, as colaboradoras me fizeram compreender que na
cotidianidade elas vém se apropriando do sentido de suas maternidades e
encontrando modos préprios “des-envolver” a maternagem junto a seus filhos. E no
cuidar diario que elas percebem o nascer os modos possiveis de estar junto a seus
filnos e, nesse sentido, os caminhos possiveis para suas maternidades e, nessa
direcdo, se deparam como o0 que é e 0 que nao é possivel em suas maternidades,
possibilidades que se projetam afetivamente em suas lidas diarias e a partir de seus
contextos proprios. Hoje, apds a pesquisa, encontro-me, em minha pratica clinica,
com um novo olhar voltado para cada uma das experiéncias maternas em contexto
de Autismo que chegam a mim no consultério. O presente estudo, além de repercutir
em minha pratica psicologica e de uma legido de profissionais da psicologia que
tenham acesso a ele, reverbera socialmente uma vez que tem ampla relevancia no
amparo psicologico a mulher-mée que tem filhos com Autismo, uma demanda

contemporanea.
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