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A voz da minha filha
recolhe em si a fala e o ato.
O ontem — o hoje — o agora.

Na voz de minha filha
Se fara ouvir a ressonancia

O eco da vida-liberdade.

Conceigao Evaristo



RESUMO

O presente estudo busca apresentar a importancia social e afetiva das redes sociais de apoio na
vivéncia da maternidade atipica, considerando o conceito de rede social (online e off-line)
enquanto elemento fundamental da comunicagdo humana.

A pesquisa teve como base a andlise da rede social de mulheres-maes de criangas autistas
Maes Autismo, configurada enquanto comunidade virtual e fisica, que funciona como
mecanismo de apoio e suporte para mais de 200 participantes, residentes em Salvador e na
Regido Metropolitana da cidade. Para a realizacdo do trabalho foram utilizadas estudos
partindo do pressuposto teorico das acdes comunicativas de Habermas, dos estudos de Pierre
Lévy, da coleta de entrevistas e depoimentos informais e pesquisas sociodemograficas,
pautadas através de questionarios e reflexdes realizadas através da observagao das relagdes e
interagdes comunicacionais estabelecidas na rede tanto através das midias digitais (Facebook,
Instagram e grupo de Whatsapp), quanto presencialmente. Com isso, o objetivo foi mensurar
e analisar o impacto dessas conexdes na vivéncia da maternidade entre as mulheres que
compdem O grupo.

Onze das 240 participantes da rede cederam seus depoimentos, nos quais relatam as
experiéncias coletivas e individuais de cada uma com o grupo, a vivéncia da maternidade
enquanto mae de uma crianga autista e a importancia da rede de apoio criada e mantida por
elas, para tornar possivel a compreensdo do impacto das relagdes estabelecidas através da
rede, que podem exercer um papel fundamental para a manutencao da saude mental das
mulheres que compdem esse nticleo de convivio, auxiliando tanto na relagdo com os filhos
quanto nas correspondéncias sociais em geral, além de permitir a circulagdo do conhecimento
em diversos contextos, bem como a interacao de mediacao entre profissionais especializados
na area dos transtornos mentais e as familias, facilitando o acesso a tratamentos, ampliando a
troca de experiéncias e proporcionando a possibilidade de conviver em um espago
comunitirio de apoio mutuo, que propicia a integracdo social e a formacdo da identidade

individual.

Palavras-chave: Rede Social; Mulheres; Maes; Autismo; Apoio; Feminismo; Salvador.



SUBJECT

This study presents the social and affective importance of social networks to support atypical
maternal life, considering the concept of social network (online and offline) as a fundamental
element of human communication.

The research was based on an analysis of the social network of women-mothers of autistic
children Mothers Autism, configured as a virtual and physical community, which acts as a
support and support mechanism for more than 200 participants living in Salvador and the
metropolitan region of the city. For the accomplishment of the work, studies that used the
theoretical pressure of the actions of communication of Habermas, collection of interviews
and testimonies, information and sociodemographic research, based on questionnaires and
reflections realized during the observation of relations and interactions of communication in
the network were used. . (Facebook, Instagram and Whatsapp group), as in person. Thus, the
objective was to measure and analyze the impact of these connections on maternity life
among the women in the group.

Eleven of the 240 participants in the network gave their testimonies, which report the
collective and individual experiences of each group with one group, the experience of
motherhood as the mother of an autistic child and the importance of the support network
created and maintained by them. make possible an understanding of the impact of
relationships applied through the network, which can play a key role in maintaining the
mental health of women who make up this core of life, assist both in relationship with
children and social correspondences in general, and allow the circulation of knowledge in
various contexts, as well as the interaction of mediation between professionals specializing in
mental disorders and as families, facilitating access to controls, broadening an exchange of
experiences and using the possibility of living in a public space of mutual support, which

promotes social integration and the individual formation.

Keywords: Social Network; Women; Mothers; Autism; Support; Feminism; Salvador.
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INTRODUCAO

A necessidade de se relacionar e garantir contato ¢ um dos fatores que moldam a comunicacao
humana. A essas conexdes em grupo, em ambito social e afetivo da-se o nome de rede social.
Segundo Capra (2008, apud BARCELOS et al, 2010) as redes sociais s3o redes de
comunica¢do que envolvem linguagem simbdlica, defini¢des culturais e relagdo de poder,
ainda que ndo hierarquizadas e s@o estruturas complexas, dindmicas e auto generativas,
estruturadas através de relagdes de acdo comunicativa. Para Habermas (1984, apud PINTO,

1994):

a agdo comunicativa surge como uma interagdo de, no minimo dois sujeitos, capazes de falar e agir, que
estabelecem relagdes interpessoais com o objetivo de alcangar uma compreensdo sobre a situacdo em
que ocorre a interacdo e sobre os respectivos planos de agdo com vistas a coordenar suas agdes pela via
do entendimento. Neste processo, eles se remetem a pretensdes de validade criticaveis quanto a sua
veracidade, corre¢do normativa e autenticidade, cada uma destas pretensdes referindo-se
respectivamente a um mundo objetivo dos fatos, a um mundo social das normas e a um mundo das

experiéncias subjetivas.

As redes sociais sdo definidas, portanto, a partir dessas interagdes, de acordo com os atores
(sujeitos) e suas conexdes (relagdes interpessoais). Quando essas redes sdo pautadas em
relacdes de troca de informagdes, suporte emocional e apoio afetivo (e/ou financeiro), elas sdo
conceituadas enquanto redes de apoio social. A no¢ao de rede social ¢ como uma metafora de
observacdo de um grupo social, a partir das conexdes estabelecidas entre as pessoas ou
institui¢des que constroem a rede, sendo formadas, portanto pelos lagos sociais que compdem

um grupo. (RECUERO, 2009 apud MORALIS et al, 2010).

Pais e/ou cuidadores de criangas com o Transtorno do Espectro Autista geralmente convivem
com altos niveis de estresse e sobrecarga fisica e mental. A mae, sobretudo, a quem,
socialmente, ¢ designado o papel de cuidar, renuncia a carreira profissional, a vida social e as
relagdes afetivas em prol dos cuidados maternos com o filho, que necessita de cuidados
especiais. Surgem com isso, para ela, sentimentos como incerteza, tristeza e desamparo.
assim, apresentam-se necessarias estruturas de apoio para a manutengdo da saide mental

dessas mulheres, ja que elas geralmente vivem dedicadas quase que exclusivamente ao
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exercicio da maternidade , o que pode acarretar sofrimentos psiquicos em niveis emocionais,
sociais e relacionais. Enquanto ser social, a mae esta inserida em grupos que sao construidos
durante sua trajetoria de sua vida: no ambito familiar, escolar, na comunidade, no ambiente de
trabalho e nos relacionamentos que desenvolve e sdo essas relagdes, que podem oferecer
suporte e apoio nos cuidados com o filho autista. Nesse cendrio, as redes sociais de apoio
configuram um espago de acolhimento, reconhecimento e enfrentamento para as questdes que
surgem durante a vivéncia dessa maternidade e podem se estruturar através do ambito
familiar, escolar, comunitario ou entre semelhantes, nesse caso mulheres-maes de criancas

autistas.

Todas as redes de suporte nas quais essas mulheres estdo inseridas sao importantes para a
vivéncia da maternidade atipica, entretanto, tendo em vista que cada individuo possui uma
funcdo e uma identidade cultural, uma rede social de apoio baseada em conexdes entre maes
de criangas com autismo, funciona, quando pensadas em contexto social, como ponto de
apoio, de identificacdo e pertencimento, capaz de ampliar as defini¢des dos papéis sociais que
esses atores ocupam no ser-mulher, representando, ainda um ponto de equilibrio na
maternidade, ndo somente em uma questdo identitaria em nivel psicoldgico, enquanto suporte
emocional, mas como um movimento politico de conscientizagdao e amplia¢ao dos debates das
ideias de inclusdo de pessoas autistas na sociedade de maneira cultural e informativa, o que
apresenta a possibilidade de que essas mulheres explorem suas vozes ativas através das
interacdes que estabelecem entre si € com o mundo, evidenciando seus papéis enquanto

individuos sociais.

Assim, as relagdes estabelecidas através das redes sociais, enquanto agdes comunicativas,
servem para transmitir ¢ renovar o saber cultural; sob o aspecto de coordenar a agdo, ela
propicia a integragdo social; e sob o aspecto da socializagdo, ela serve a formacdo da

personalidade individual. (HABERMAS, 1984, apud PINTO, 1994)

Portanto, para compreender, entdo, a importancia dessas relacdes que compdem as redes
sociais de apoio enquanto agdes comunicativas, o presente trabalho busca analisar essas
questdes de maneira expositiva, através da analise de textos académicos integrados com as

reflexdes geradas pelos depoimentos colhidos através de entrevistas semiestruturadas e
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pesquisa qualitativa, centrada em respostas de questionario socio demografico realizado com
11, das mais de 240 maes que compdem o grupo Maes Autismo. O objetivo da pesquisa &,
entdo, discutir o conceito de rede social com base nas agdes comunicativas, estruturadas
enquanto mecanismos de apoio para a vivéncia da maternidade de mulheres-maes de autistas,

assimilando ao conceito o impacto dessas conexdes nas relagdes de sociais de comunicagao.

O grupo Mies Autismo é uma rede social com configuragdes online e off-line. E necessario
salientar que as redes sociais diferenciam-se dos sites e aplicativos chamados de redes sociais.
Essas plataformas sdo apenas suportes digitais utilizados para expressar uma rede social, ou
seja, os lacos sociais e ndo sdo configurados enquanto redes sociais. As relagdes de conexao e
interagio que abrigam e proporcionam é que sdo as redes sociais. (ARAUJO e LACERDA,
2010) Entretanto, o virtual ndo se trata de um mundo falso ou imaginario. Ao contrério, ¢ a
dindmica do mundo comum, ¢ aquilo do se compartilha uma realidade. E um fendémeno de
passagem ao coletivo e de retorno ao comum do individual, ampliando um coletivo
inteligente. (LEVY, 1997) Existir, enquanto rede social, num ambiente virtual, possibilita a

ampliagdo das perspectivas de um grupo e de suas relagdes;

Portanto, enquanto rede social com configuragdes online, o Maes Autismo estd presente nas
principais midias digitais, como Instagram, Facebook e WhatsApp, como um espago de
divulgacdo de informagdes a respeito do Transtorno do Espectro Autista, de debate e
discussodes sobre noticias e fatos sobre o universo atipico e como plataforma de producao de
conteudo digital voltada para motivacdo, manutencdo da autoestima e dicas de maternidade

para maes de autistas.

As redes sociais podem ser chamadas de midias sociais, mas nem toda midia social possuiu carater de
rede social. Como foi dito anteriormente, redes sociais sdo pessoas, instituigdes ou grupos e,
principalmente, a relagdo que se mantém entre eles. E relacionamento. Midias Sociais sdo ambientes
propicios para o compartilhamento de conteudo entre pessoas. Os conceitos se confundem, afinal, as
redes sociais sdo, também, ambientes propicios para geragdo de conteiido e compartilhamento destes. A
grande diferenca é que as redes sdo pessoas e as midias, ndo. Midias sdo ambientes, sdo veiculos, meios
de comunicagdo, que sdo formados por pessoas, mas ndo necessariamente constituem uma rede social.

Midias Sociais sdo plataformas de midia colaborativa, que podem ser baseadas em relacionamento ou
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nio. (ARAUJO e LACERDA, 2010, p. 5)

As relagdes sociais off-line, portanto sdo o principal aspecto que molda essas relagdes
enquanto parte de uma rede social, o que nao anula a importancia do suporte virtual nessas
relagdes, mas nao o unico, ja que o ambiente virtual amplia o alcance e a amplitude dessas
conexdes. Por conta da localizagdo geografica das participantes e por interesses em comum,
as conexOes estabelecidas entre elas possuem carater de lagos fortes, com isso criando
relacionamentos de amizade, apoio e companheirismo entre elas, o que possibilita a
configuracdo do grupo como uma rede social de apoio. Mesmo que formada por mulheres
com realidades sociais diferentes, com formagdes académicas e dinamicas familiares distintas
mas que apresentam, entre elas, uma relacdo de companheirismo e reconhecimento,
refor¢ando um discurso feminista embasado em sororidade e empoderamento feminino para
atuar na luta por direitos para pessoas com TEA (Transtorno do Espectro Autista) e garantir

apoio emocional, afetivo e de informagao para as maes que vivenciam a maternidade atipica

Assim, este trabalho ¢ subdividido em trés capitulos. No primeiro capitulo, que corresponde
aos pressupostos tedricos relacionados ao Autismo, sdo apresentados os conceitos que
serviram de suporte para elaboragdo do pesquisa e do projeto do trabalho, para o
desenvolvimento da monografia. Os conceitos destacados tem como base a analise do DSMV
(Manual de Diagnostico Estatistico dos Transtornos Mentais)' e artigos, livres e teses como
referencial tedrico sobre o Transtorno do Espectro Autista e suas implicagdes nas familias das
criancas portadoras da sindrome, com analise critica focada, em, especifico, no impacto sobre

as maes.

Em seguida, no segundo capitulo, sdo abordadas as ideias de redes sociais e redes de apoio ¢ a
importancia dessas conexdes para a vivéncia da maternidade em mulheres-maes de criangas
autistas, com referencial tedrico baseado nessas relagdes enquanto agdes comunicativas, ja
que as redes sociais ddo voz aos atores, em suas conexdes, €, com isso, modificam suas

formas de relacionamento e seus valores sociais.

! Principal guia diagnostico e estatistico utilizado por profissionais da satde para definir e analisar transtornos
mentais. Feito pela Associagdo Americana de Psiquiatria.
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No terceiro capitulo sdo abordados os conceitos de maternidade e do papel social da mulher,
relacionados com a vivéncia da maternidade atipica e da importancia do grupo Maes Autismo,
enquanto rede social com configuracdes online e off-line, seu impacto na vivéncia da
maternidade para as maes participantes ¢ a relevancia das conexdes sociais ¢ dos lagos
afetivos nas relagcdes que moldam a comunicacdo humana. Em seguida sdo apresentados,

também, os principais dados da pesquisa e suas relagdes com a estrutura da rede estudada.

Para a estruturagdo do estudo foi realizada uma pesquisa bibliografica na busca de autores que
fornecessem a fundamentacdo ideal sobre o Transtorno do Espectro Autista, sobre o papel
social da mulher enquanto mae e sobre as redes sociais com configura¢des online e off-line
enquanto agdes comunicativas e o papel que exercem em relacdes de apoio e suporte afetivo e
emocional na maternidade atipica. Além do estudo de caso, realizado com base em pesquisas
exploratdrias, foram utilizadas entrevistas semi estruturadas, realizadas de maneira informal e
em video, para a captagdo de maiores informagdes sobre as vivéncias das maes participantes
do grupo. A ideia inicial do projeto de pesquisa foi pensada com o intuito de organizar essas
entrevistas, somadas a imagens de arquivos, cedidas pelas participantes, e registros de eventos
realizados pelo grupo, para a montagem de um curta metragem documental, no qual seriam
exploradas e discutidas as relacdes entre essas mulheres. Contudo, como foi comprovado
através da pesquisa, essas maes dedicam quase todos os seus esforcos no acompanhamento e
tratamento dos filhos, o que gera um choque de agendas entre elas, e, mesmo quando
encontrados horarios possiveis para a realizagdo, por uma escolha de preservar a identidade
das criangas, que quase sempre acompanhavam as maes nas atividades da rede, as filmagens e
as demais entrevistas em grupo ficaram impossibilitadas de acontecer. Dessa maneira,
portanto, a decisdo estratégica para o prosseguimento do trabalho foi alocar as entrevistas de
maneira tedrica e estruturada, inseridas dentro do projeto de monografia e reestruturar a
pesquisa através de um estudo de caso baseado nos questiondrios respondidos e no referencial

tedrico que serviu como base para a manutengao da pesquisa.
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CAPITULO I - AUTISMO

1.1 — Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é, por defini¢do, um transtorno invasivo do
desenvolvimento neurolédgico, caracterizado por dificuldades de comunicagdo e interacdo
social, com alteragdes comportamentais e de linguagem, e pela presenga de comportamentos
ou interesses repetitivos ou restritos, muitas vezes estereotipados. Segundo NIKOLOV et Al
(2006) as disfuncdes sociais sdo manifestadas em forma de falta de interesse espontdneo em
partilhar sentimentos como alegria, dificuldade ou incapacidade em utilizar meios ndo-verbais
de comunicagdo como linguagem corporal, gestos, expressao facial e contato visual para
regular as interagdes sociais e a incapacidade no estreitamento de relacionamentos com os
pares apropriados a idade e ao nivel de desenvolvimento. Além dessas questdes, a crianga
apresenta dificuldades marcadas na regulagdo, processamento ¢ organizagao da experiéncia

sensorial e perceptiva. (MARQUES, 1998)

Os primeiros sintomas que podem vir a identificar o autismo surgem, geralmente, durante a
primeira infancia, entre o primeiro e o segundo ano de vida. Com isso, s3o necessarios
diagnoésticos e formas de intervencdo precoces, na medida em que atrasos na intervengao
implicam na manuten¢do a longo prazo de comportamentos disruptivos. (MESQUITA e
PEGORARO, 2013). O CID? (Classifica¢do Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados com a Satude) e o DSM-V, principais enquadramentos diagnodsticos utilizados
para o reconhecimento da sindrome, requerem a identificacdo de anormalidades nas areas do
desenvolvimento relacionadas a comunicagdo e linguagem caracteristicas do TEA antes da
idade de 36 meses. (BOSA, 2006) Quando diagnosticado e com a inicializagdo das terapias e
tratamentos durante esse periodo, ha a possibilidade de evolugdes particularmente positivas.
(MARQUES, 1998) Apesar de cercada de incertezas, por conta da pluralidade dos aspectos

que compdem sindrome, a identificacdo do autista vem evoluindo conforme se amplia o

2 Segundo o proprio site do CID: A Classificagio Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados
com a Saude, frequentemente designada pela sigla CID (em inglés: International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems - ICD) fornece codigos relativos a classificagdo de doengas ¢ de uma
grande variedade de sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias sociais ¢ causas externas para
ferimentos ou doencgas
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conhecimento sobre a questao. Os estudos recentes vém promovendo uma aceitagao universal,
por parte dos profissionais envolvidos, para melhor tratamento com base na certeza de

identificacdo da sindrome. (MESQUITA e PEGORARO, 2013)

Apesar de ser identificado como uma sindrome unica, o Transtorno possui diferentes niveis de
gravidade, relacionados a quantidade de apoio demandada por cada um. De acordo com o

DSMYV, o TEA pode ser classificado em grau leve, moderado e severo.

O grau leve demanda pouco apoio. A crianga necessita de apoio continuo para que as
dificuldades na comunicagdo social ndo causem maiores prejuizos; apresenta dificuldade em
niciar interacdes com outras pessoas, sejam adultos ou criangas, ocasionalmente oferecem
respostas inconsistentes as tentativas de interagdo por parte do outro; aparentemente

demonstram ndo ter interesse em se relacionar com outras pessoas.

Possuem comportamentos repetitivos e restritos, o que ocasiona uma inflexibilidade
comportamental na crianga, gerando assim dificuldade em um ou mais ambientes; a crianca
fica por muito tempo em uma unica atividade (hiperfoco) e apresenta resisténcia quando
necessita mudar para outra; apresentam também alteracdes na organizagdo e planejamento,

que podem atrapalhar o trabalho pela busca da independéncia e autonomia da pessoa.

No grau moderado, a necessidade de apoio substancial. A crianca apresenta um déficit notavel
nas habilidades de comunica¢do tanto verbais como ndo-verbais®. Percebe-se acentuado
prejuizo social devido pouca tentativa de iniciar uma interagdo social com outras pessoas.
Apresenta também inflexibilidade comportamental e evita a mudanca na rotina, pois tem
dificuldade em lidar com ela. Essas caracteristicas podem ser notadas por um parente ou
amigo que raramente visita a casa da familia ou se a crianga se estressa com facilidade e tem

dificuldade de modificar o foco e a atividade que realiza.

No nivel grave, a necessidade de apoio ¢ muito substancial. H4 severos prejuizos na

3 Definigdes de graus do autismo com base no texto apresentado pelo DSMV.
“ Autistas podem apresentar comportamentos verbais ou ndo-verbais em relacdo a fala. Criancas com TEA,
enquanto ndo-verbais possuem comprometimento ou auséncia total da fala.
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comunicagdo verbal e ndo- verbal; a crianga apresenta grande limitagdo em iniciar uma
interagdo com novas pessoas € quase nenhuma resposta as tentativas dos outros.

Ha presenca de inflexibilidade no comportamento; extrema dificuldade em lidar com
mudangas na rotina e apresentam comportamentos restritos/repetitivos que interferem
diretamente em varios contextos e alto nivel de estresse e resisténcia para mudar de foco ou

atividade.

As causas especificas do autismo ainda sdo desconhecidas e, embora se acredite que fatores
ambientais, como infec¢cdes ou o uso de determinados medicamentos durante a gestacdo,
tenham papel no desenvolvimento do transtorno, estima-se que o TEA seja hereditario em
cerca de 50 a 90% dos casos (OLIVEIRA e SERTIE, 2017), questio apoiada no fato, de que,
ao ocorrer o diagndstico, ¢ comum a identificagdo do autismo, em nivel leve, em um dos

outros membros da familia, quase sempre o pai.

E estimado que a sindrome afete 1% da popula¢io’® e seja quatro vezes mais comum entre
homens do que entre mulheres (OLIVEIRA e SERTIE, 2017), com propor¢des médias
relatadas de cerca de 3,5 a 4,0 criangas do sexo masculino para cada crianga do sexo

feminino. (KLIN, 2006) Ainda, segundo KLIN (2006,28(Supl I):S3-11):

Nao esta claro porque as mulheres tém uma menor representagdo na faixa sem retardo mental. Uma
possibilidade ¢ de que os homens possuam um limiar mais baixo para disfun¢do cerebral do que as
mulheres, ou, ao contrario, de que um prejuizo cerebral mais grave poderia ser necessario para causar
autismo em uma menina. De acordo com essa hipotese, quando uma pessoa com autismo for uma

menina, ela teria maior probabilidade de apresentar prejuizo cognitivo grave.

A presente pesquisa foi realizada com 11 mulheres-maes de autistas em nivel entre leve e
moderado.® Entre as 11 criangas, filhas das mées analisadas na pesquisa, apenas uma do sexo
feminino, enquanto dez sdo do sexo masculino e possuem entre 2 a 7 anos (uma de 7, uma de
6, uma de 5, duas de 4, duas de 3 e trés de 2 anos). O diagnoéstico foi recebido, como o
indicado, durante os 36 primeiros meses de vida de forma majoritaria entre as criangas da

pesquisa, com a exce¢do de apenas uma, que foi diagnosticada com 4 anos de idade. Ainda,

® Paula, C.S., Ribeiro, S.H., Fombonne, E. et al. ] Autism Dev Disord (2011) 41: 1738.
https://doi.org/10.1007/s10803-011-1200-6
8 Ver Capitulo III para mais detalhes.
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de acordo com os dados levantados, aproximadamente 55% das familias analisadas possuem
algum outro membro da familia com a sindrome. Em todos os casos apresentados, esse

membro € o pai.

1.2. Historico

O conceito de autismo tem sofrido modificagcdes diversas nos ultimos tempos. (MARQUES,
2006) O primeiro registro da expressao autismo foi utilizado por Eugen Bleuler, em 1911,
para definir um conjunto de disfun¢des que geravam “perda do contato com a realidade, o que
acarretava uma grande dificuldade ou impossibilidade de comunicacdo”. Em 1943, Leo
Kanner descreveu, em Distirbios do Contato Afetivo’, 11 casos do que ficou denominado
como distarbio autistico. Kanner atribuiu o disturbio como uma sindrome Unica, nio
previamente definida, reforcando sua base emocional e forte presenga desde o inicio da vida,
configurando questodes sociais e afetivas. Também observou respostas incomuns ao ambiente,
que incluiam maneirismos motores estereotipados, resisténcia & mudanga ou insisténcia na
monotonia, bem como aspectos ndo-usuais das habilidades de comunica¢do da crianca, tais
como a inversdo dos pronomes e a tendéncia ao eco na linguagem (ecolalia). Kanner foi
cuidadoso ao fornecer um contexto de desenvolvimento para suas observagoes. Ele enfatizou
a predominancia dos déficits de relacionamento social, assim como dos comportamentos
incomuns na definicdo da condicdo. Durante as décadas de 1950 e 1960 do século passado,
houve muita confusdo sobre a natureza do autismo e sua etiologia, € a crenga mais comum era
a de que o autismo era causado por pais ndo emocionalmente responsivos a seus filhos (a
hipotese da “mée geladeira™). Na maior parte do mundo, entretanto, tais nogdes foram
abandonadas, ainda que possam ser encontradas em partes da Europa e em alguns locais da
América Latina e sabe-se que as causas do Transtorno nao possuem ligagdo com essa questao.
No inicio dos anos 60, novos estudos passaram a evidenciar a ideia de que o autismo era um
transtorno cerebral presente desde a infincia e encontrado em todos os paises e grupos

socioeconomicos e étnico-raciais investigados. (KLIN, 2006)

" Principal texto de referéncia para Referencial tedrico sobre Autismo.

8 Os reflexos da hipotese da mie geladeira sio, ainda hoje, dos principais motivos para que as mulheres que
vivenciam essa maternidade sintam sensa¢des como culpa e inseguranga em relag@o a influéncia que possam
possuir para que o filho seja portador da sindrome, ja que esse pressuposto ainda percorre o imaginario coletivo,
mesmo que seja refutada teoricamente.
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O primeiro estudo epidemioldgico sobre o autismo foi realizado por Victor Lotter, em 1966.
Nesse estudo, ele relatou um indice de prevaléncia de 4,5 em 10.000 criangas em toda a
populagdo de criangas de 8 a 10 anos de Middlesex, um condado ao noroeste de Londres.
Desde entdo, mais de 20 estudos epidemiologicos foram relatados na literatura e milhdes de
criancas foram pesquisadas pelo mundo todo. Os indices de prevaléncia resultantes,
particularmente nos estudos mais recentes, apontam para um indice conservador de um
individuo com autismo (prototipico) em cada 1.000 nascimentos; cerca de mais quatro

individuos com transtorno do espectro do autismo (KLIN, 2006)

Um marco na classificagdo desse transtorno ocorreu em 1978, quando Michael Rutter propds
uma definicdo do autismo com base em quatro critérios: 1) atraso e desvio sociais ndo sé
como funcdo de retardo mental; 2) problemas de comunicac¢do, novamente, ndo s6 em funcao
de retardo mental associado; 3) comportamentos incomuns, tais como movimentos

estereotipados e maneirismos; € 4) inicio antes dos 30 meses de idade. (KLIN, 2006)

Mas foi apenas em 1980 que o autismo, pela primeira vez foi reconhecido pelo Manual
Diagnéstico e Estatistico de Doengas Mentais (DSMV) como um transtorno especifico. Hoje,
a definicdo do DSMV (2013) especifica que: "as caracteristicas essenciais do transtorno do
espectro autista sdo prejuizo persistente na comunicacao social reciproca e na interagdo social
e padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Esses sintomas

estdo presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento diario."

Ainda de acordo com 0 DSMV (2013):

Os prejuizos na comunicagdo e na interacdo social especificados sdo pervasivos e sustentados. Os
diagnoésticos sdo mais validos e confidveis quando baseados em multiplas fontes de informagao,
incluindo observagdes do clinico, histdria do cuidador e, quando possivel, auto relato. Déficits verbais e
ndo verbais na comunicagdo social tém manifestagdes variadas, dependendo da idade, do nivel
intelectual e da capacidade linguistica do individuo, bem como de outros fatores, como historia de
tratamento e apoio atual. Muitos individuos tém déficits de linguagem, as quais variam de auséncia total
da fala, passando por atrasos na linguagem, compreensdo reduzida da fala, fala em eco até linguagem

explicitamente literal ou afetada. Mesmo quando habilidades linguisticas formais (p. ex., vocabulario,
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gramatica) estdo intactas, o uso da linguagem para comunicag@o social reciproca esta prejudicado no

transtorno do espectro autista.

1.3. Diagnéstico

O diagnostico autista ¢ dado através da identificagdo do comprometimento da interag@o social,
de comportamentos estereotipados e repetitivos, juntamente com prejuizos na comunicagao.
(MESQUITA, PEGORARO, 2013) Apesar de implicar aspectos das relagdes sociais, segundo
Lovaas (1992, apud Saldanha 2014) o autismo ndo ¢ um transtorno relacional, mas sim
perceptivo e cognitivo. Para a maioria dos casos de TEA, ndo existem sinais clinicos que
indiquem uma alteragio genética especifica (OLIVEIRA e SERTIE, 2017), porém o
pressuposto genético ¢ levado em considera¢do durante o diagndstico. Segundo MESQUITA

e PEGORARO (2013, p. 325):

O autismo se expressa heterogeneamente dentre sua populacdo, variando desde autistas sujeitos a
déficits cognitivos profundos até autistas que conseguem viver de maneira independente. Nao obstante
sdo encontrados fortes indicios da relagdo proporcional entre a incidéncia do transtorno e o fator
genético subjacente a este. Nao existe um marcador bioldgico que determine o diagndstico dispensando

a observagao clinica que, alids, ¢ o meio pelo qual se estabelece o diagnoéstico.

Atualmente, o diagnostico do autismo ¢ clinico, com defini¢des vinculadas a questdo
cognitiva, afetiva e social, além da neuroldgica e ¢ importante ressaltar o quanto a
identificacao das dificuldades especificas de cada crianga interfere no processo terapéutico,
tornando possivel uma melhor qualidade de vida, bem-estar e inclusdo social. Segundo KLIN

(2006, p. 56):

A avaliagdo da crianga com autismo deve incluir um histérico detalhado, avaliagdes de
desenvolvimento, psicologicas e de comunicagdo abrangentes e a gradag@o das habilidades adaptativas
(i.e. habilidades espontaneas e consistentemente realizadas para atender as exigéncias da vida diaria).
Um exame adicional pode ser necessario para excluir prejuizo auditivo, assim como déficits ou
anormalidades motoras e sensoriais evidentes ou sutis. O exame clinico deve excluir convulsdes e

esclerose tuberosa, ¢ a pesquisa genética deve excluir a sindrome do cromossomo X fragil.

O diagnostico, quando precoce, oferece facilidade no monitoramento do tratamento, alterando
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0 prognostico e suavizando os sintomas. Porém por ser caracterizado como um transtorno
cronico, o TEA exige extensa demanda de cuidados bésicos e necessidades especiais de
acompanhamento multidisciplinar permanentemente assistidos em face as condigdes fisicas e
mentais dos portadores, que sao comprometidas pela sindrome. (BRISTOL e SCHOPLER,
1993 apud PEREIRA e LYRA). Em geral, portanto, a maioria dos individuos tende a
melhorar com a idade quando recebe cuidado apropriado. No entanto, os problemas de

comunicagao e socializagdo tendem a permanecer durante toda a vida. (BOSA, 2006)

Para identificar a sindrome, os melhores preditores sdo as disfungdes no funcionamento social
geral e desempenho escolar, ligados ao nivel cognitivo da crianga, pois sdo relacionados ao
grau de prejuizo da linguagem e ao atraso no desenvolvimento de habilidades adaptativas,
como as de auto-cuidado. (BOSA, 2006) As dificuldades na interagdo social em portadores do
TEA podem manifestar-se como isolamento ou comportamento social improprio; pobre
contato visual; dificuldade em participar de atividades em grupo; indiferenga afetiva ou
demonstragdes inapropriadas de afeto; falta de empatia social ou emocional. A medida que
esses individuos entram na idade adulta, ha, em geral, uma melhora do isolamento social, mas
a pobre habilidade social e a dificuldade em estabelecer amizades persistem. Adolescentes e
adultos com autismo tém interpretagdes equivocadas a respeito de como sdo percebidos por
outras pessoas, ¢ o adulto autista, mesmo com habilidades cognitivas adequadas, tende a
isolar-se. As dificuldades na comunicagdo ocorrem em graus variados, tanto na habilidade
verbal quanto na nao-verbal de compartilhar informag¢des com outros. Algumas criangas nao
desenvolvem habilidades de comunicagdo. Outras tém uma linguagem imatura, caracterizada
por jargdo, ecolalia, reversdes de pronome, prosddia anormal, entonagdo monotona, etc. Os
que tém capacidade expressiva adequada podem ter inabilidade em iniciar ou manter uma
conversagdo apropriada. Os déficits de linguagem e de comunicagdo persistem na vida adulta,
e uma propor¢do significativa de autistas permanecem ndo-verbais. Aqueles que adquirem
habilidades verbais podem demonstrar déficits persistentes em estabelecer conversagao, tais
como falta de reciprocidade, dificuldades em compreender sutilezas de linguagem. (GADIA,

2004)

Autistas podem apresentar, também, comportamentos hiper ou hipossensiveis, além de

apresentar déficits significativos de raciocinio abstrato, formacdo de conceitos verbais e
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habilidades de integracdo, e nas tarefas que requerem um certo grau de raciocinio verbal e
compreensdo social. (KLIN, 2006) Porém, ainda segundo KLIN (2006, p. 63), autistas podem
apresentar altos indices intelectuais em atividades cognitivas especificas, muitas vezes

relacionadas ao fendmeno de focalizagao:

Um dos mais fascinantes fendmenos cognitivos no autismo ¢ a presenca das denominadas “ilhotas de
habilidades especiais” ou splinter skills, i.e. habilidades preservadas ou altamente desenvolvidas em
certas areas que contrastam com os déficits gerais de funcionamento da crianga. Nao ¢ incomum, por
exemplo, que as criangas com autismo tenham grande facilidade de decifrar letras e nimeros, as vezes
precocemente (hiperlexia), mesmo que a compreensdo do que léem esteja muito prejudicada. Talvez
10% dos individuos com autismo exibam uma forma de habilidades “savant” — i.e. desempenho alto, as
vezes prodigioso em uma habilidade especifica na presenca de retardo mental leve ou moderado. Esse
fascinante fendmeno relaciona-se a um ambito reduzido de capacidades — memorizagdo de listas ou de
informagdes triviais, calculos de calendarios, habilidades visuo espaciais, tais como desenho ou

habilidades musicais.

De acordo com o Manual de Pediatria Brasileiro (2019)° a orientagdo, assim que uma crianca
apresenta comprovados esses atrasos ou desvios no desenvolvimento neuropsicomotor, ¢ que
ela deve ser encaminhada para avaliagdo e acompanhamento com médico especializado em
desenvolvimento neuropsicomotor, com avaliagdo formal para TEA com o Psiquiatra Infantil
ou o Neuropediatra. O diagndstico do transtorno do espectro do autismo (TEA) deve seguir
critérios definidos internacionalmente, com avaliagdo completa e uso de escalas validadas. A
avaliagdo requer uma equipe multidisciplinar ¢ o uso de escalas objetivas. Técnicas
estruturadas existem e devem ser utilizadas para a avaliacdo tanto do comportamento social
das criangas (atengdo conjunta, contato visual, expressdo facial de afeto) quanto da sua

capacidade de imitagao.

De acordo com a pesquisa realizada através desta monografia'®, sete entre as onze mées que
responderam o questionario identificaram a auséncia ou o atraso na fala como o principal
sintoma a ser considerado para que a crianga fosse encaminhada para a avaliagdo. Além disso,

comportamentos agressivos e estereotipados, como andar nas pontas dos pés e realizar

® Pesquisa realizada através do Cidav por meio de entrevistas de pais de 21 criancas entre 18 e 30 meses, e outras
18 criangas, na mesma faixa etaria, que ndo tiveram acesso ao ESDM pela Sociedade Brasileira de Pediatria, em
2019.

19 Maiores detalhes no Capitulo 111
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movimentos circulares também foram citados como motivos para a procura de orientagao.

Apoés a avaliacdo, oito, entre as onze maes receberam diagndstico de TEA para os filhos,
enquanto trés, inicialmente, foram informadas de que as criangas ndo eram atipicas, mas
receberam orientacdes para realizar acompanhamentos multidisciplinares com profissionais
como: psicologos, terapeutas ocupacionais e fonoaudidlogos. Apos alguns meses com o
acompanhamento profissional e apés uma nova avaliacdo, foi constatada a presenca do
Transtorno nas criangas. Todas as criangas receberam o diagnéstico durante a primeira
infancia, quando normalmente os primeiros sintomas come¢am a surgir. Cinco foram
diagnosticadas com a idade aproximada em dois anos, trés com trés anos, uma com um ano €
uma com cinco anos. Dessas onze criangas, apenas duas receberam o diagnostico através do
setor publico de saude, enquanto as demais foram diagnosticadas através de clinicas e

hospitais particulares.

A maioria dos autistas permanece incapaz de viver de forma independente, e requer o apoio
familiar, comunitario ou institucional. No entanto, a maioria das criangas com autismo
apresenta melhora nos relacionamentos sociais, na comunicagao ¢ nas habilidades de
autocuidado quando crescem. (KLIN, 2006) Segundo MESQUITA ¢ PEGORARO (2013) o
diagnéstico e a intervengdo precoce contribuem para a melhora na qualidade de vida desses
pacientes quando adultos, portanto, quanto antes ¢ realizado o diagndstico e o inicio do

tratamento, maiores sdo as chances desse individuo ser de alto funcionamento.

1.4. Tratamento

Com o tratamento adequado, centrado em métodos especificos, ¢ possivel garantir a
atenuagao dos efeitos da sindrome do autismo. A interven¢ao ¢ realizada com o apoio de uma
equipe multidisciplinar, composta por neuropediatras, fonoaudidlogos, psicologos, terapeutas
ocupacionais, musicoterapeutas e psicopedagogos. Além desse acompanhamento, geralmente
realizado em clinicas particulares, a estimulagcdo da fala, da linguagem, da comunicagdo e do
convivio social deve ocorrer de forma constante em casa e na escola. Algumas criancas

também necessitam de medicamentos, suplementos alimentares e dieta especial.
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Segundo MESQUITA ¢ PEGORARO (2013), os tratamentos possuem como alvos principais
as habilidades de interagdo social e linguagem, a fim de torna-las tdo funcionais quanto
possivel, e comportamentos desadaptativos, trabalhando-se para atenua-los. Porém, cada
crianca ¢ Unica ¢ nao hd métodos abrangentes que possam ser aplicados a todas elas.

(MARQUES, 1998).

Além dos tratamentos centrados na manuten¢do da linguagem e da comunicacao, seja por viés
desenvolvimentista, fonoaudiologica, ou de linguagem, através da Analise do Comportamento

Aplicada (ABA), segundo MESQUITA e PEGORARO (2013, p. 326):

O tratamento farmacoldgico ¢ uma opgdo para atenuar comportamentos considerados indesejaveis. O
grupo dos antipsicoticos atipicos (AAPs) sdo administrados a fim de interferirem em comportamentos
demasiadamente desajustados, podendo ser aplicados ao grupo das DITs. As medica¢des estimulantes,
que sdo usadas no tratamento de déficit de aten¢do com hiperatividade (TDAH), agem na debilidade de
agitagdes motoras, hiperatividade e comportamentos ndo adaptativos. Os anticonvulsivantes sdo usados

especificamente na populagdo autista, visando a diminuigdo das convulsdes

Apesar da legislacdo brasileira garantir, teoricamente, através das leis 12.764/12, 7.853/89,
8.899/94 ¢ 10.098/00 e da Lei Nacional de inclusdo, os direitos basicos de assisténcia aos
portadores do TEA, o mecanismo de saude publica apresenta diversas falhas e ndo supre as
necessidades apresentadas pela grande maioria das familias de criancas autistas, o que
estimula o crescimento de planos de saude privados, que oferecem alternativas para a parcela
da populagdo que dispde de recursos financeiros para arcar com os gastos. Segundo SILVA e

CHUN (2018, p. 2):

No campo das politicas publicas brasileiras, além de as politicas de aten¢do as pessoas com TEA terem
tido um inicio tardio, também percorrem caminhos paralelos, que ora se cruzam, em um movimento de
convergéncia, cujo objetivo principal é fazer valer os direitos da Politica de Saude Mental para Criangas

e Adolescentes (SMCA), ora se distanciam.

Para as familias de criangas autistas que nao possuem condi¢des financeiras para custear o
tratamento e que ndo conseguem espaco para o atendimento publico, ja que, apesar do

Sistema Unico de Saude (SUS) oferecer o tratamento basico para o Transtorno, é preciso
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aguardar a abertura de vagas por meses (ou anos), as perspectivas sao outras. Sem o
tratamento adequado, as atividades cognitivas e de comunicacdo passam a ser ainda mais
prejudicadas, ou regridem, j4 que os estimulos sdo 0s principais responsdveis para a

manutengdo de uma vivéncia saudavel para individuos com TEA.

1.5 A familia e as maes

No Brasil, além dos desafios referentes ao processo diagnoéstico, individuos com TEA e seus
familiares também enfrentam dificuldades quanto a assisténcia. (SILVA e CHUN, 2018). “H&
evidéncia de que o autismo tem impacto sobre a familia e que a sobrecarga dos cuidados recai
principalmente nas maes.” (BOSA, 2006) Portanto, tanto por conta do desconhecimento e
precariedade de informagdes sobre o TEA quanto pela alta demanda de cuidados exigida pelo
tratamento e a dificuldade de acesso a essas intervencdes, para muitas familias, o
reconhecimento do autismo em um dos integrantes do nucleo ocasiona diversos sofrimentos
psiquicos, que variam desde a sobrecarga fisica e mental decorrente de atribuigdes da vida
cotidiana, altos niveis de estresse e baixo indice de qualidade de vida para seus familiares, até
a possibilidade de desenvolver a capacidade de adaptacdo e resiliéncia. (MISQUIATTI et al,
2015) Os membros passam por periodos prolongados de luto e negacdao, que muitas vezes

desencadeiam outras questdes de ordem psicologica, alterando a dinamica da relagdo familiar.

De acordo com Strey (2007 apud BORSA e FEIL, 2008), ndo existe uma defini¢do tnica de
familia, permitindo a existéncia de diversas configuracdes estruturais familiares, considerando
fatores ambientais, econdmicos, de classe, de género, politicos e sociais. (BORSA e FEIL,
2008) A familia da crianga autista, independente de sua variavel de formagao, sofre devido a
demora em chegar-se a um diagnostico, aos comprometimentos especificamente associados
ao autismo e as preocupagdes sobre o futuro do filho. (BOSA, 2006). Além disso, segundo
BRSTOL & SCHOPLER (1983 apud PEREIRA e¢ LYRA), os familiares de criangas com
autismo apresentam padrdes de estresse mais elevados do que familias que possuem um filho
com desenvolvimento tipico ou com outras sindromes, como a sindrome de Down, por
exemplo, em face as caracterizagdes e especificidades comportamentais do autista. As maes,
nesse cendrio, apresentam ainda mais estresse do que os pais, fato decorrente da conseqiiéncia

das diferentes responsabilidades atribuidas a cada membro na criagdo da crianga (BOSA,
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2006).

Pais e maes, enquanto cuidadores, apresentam comportamentos distintos em relacdo aos filhos
ap6s o reconhecimento do TEA, pois assumem diferentes papéis no seio familiar.
(MILGRAN e ATZIL, 1988 apud PEREIRA e LYRA) Para Bosa (2006), de maneira
diferente da que ocorre com os pais, as preocupacdes maternas comeg¢am antes mesmo do
nascimento da crianca, com cobrangas familiares e ddo lugar a exigéncias reais quando sdo
identificados os problemas de desenvolvimento apds o nascimento da crianga, durante os
primeiros dois anos. Ainda, como apresentado por Milgran e Atzil (1988 apud PEREIRA ¢
LYRA), ¢ evidente o desnivel de papéis desempenhados por maes e por pais de criangas
autistas, o que, ao ser analisado socialmente, configura-se como reflexo do papel social
destinado as maes, de modo geral, enquanto cuidadoras. Prescreve-se as mulheres, a
maternidade e os cuidados que dela derivam com relacdo a preservacio da casa e dos filhos
bem como a tarefa de guardid do afeto e da moral da familia. (GUEDES 2009) Para as maes,
o impacto da descoberta ¢ mais agressivo, acarretando em maior vulnerabilidade, muitas
vezes atrelada a crises de estresse, de ansiedade e de depressdo em face a sobrecarga de
cuidados, atenc¢do e maior tempo de contato com as criangas. Devido a esses sentimentos tao
ambivalentes, a mae tenta de alguma forma se doar inteiramente a essa crianga, estando com
ela praticamente todo o tempo. (Ferreira et al, 2018) A demanda de atencdo exigida pelo
transtorno também afeta a vida profissional, social e afetiva dessas mulheres, deixando de
lado trabalho e relacionamentos, para exercer quase que exclusivamente o papel de maternar,
dedicando a maior parte do tempo util a questdes relacionadas ao tratamento dos filhos, o que

pode aumentar a sobrecarga e o isolamento social. (BOSA, 2006)

Assim, analisando o contexto geral do papel que constitui o senso moral construido na
sociabilidade burguesa, como referencia Guedes (2009), as atividades que derivam do ato de
cuidar tendem a ser atribuidas as mulheres e naturalizadas de forma a aparecerem como
exclusivas e constitutivas da condi¢io feminina. As mdes, portanto, quase que
invariavelmente, ¢ destinada maior sobrecarga psiquica, justamente pela atribui¢do social de
cuidadora. Assim, quando se pensa em mulher, supde-se um sexo, mas também muitas outras
faces identitarias tais como: dona-de- casa, passividade, maternidade, afetividade. (Izquierdo,

1990, apud GUEDES, 2019) Ou seja, a propria sociedade impde as maes a maior demanda
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dos cuidados que esse filho necessita e, tal fato com isso provoca um sentimento de
desamparo destas pela falta de um suporte maior. (MILGRAN e ATZIL 1988, apud
PEREIRA e LYRA) Nesse sentido, verifica-se que a maternidade ainda se mantém
aprisionada a ideologia do patriarcado, que se caracteriza pela dicotomia entre o poder de dar
a vida e a funcdo cotidiana das atividades de cuidados, tanto no espago publico quanto no

privado. (SOARES e CARVALHO, 2017)

A relagdo entre a mae e o/a filho/a com deficiéncia € tao forte que, em muitas circunstancias,
no exercicio das atividades que demandam cuidados, ambos se isolam do convivio familiar e
social, tanto pela for¢a das barreiras atitudinais, arquitetonicas, pedagdgicas e
comunicacionais, quanto por uma cultura de acomodacao e de passividade que as mantém
presas a uma zona de conforto. (SOARES e CARVALHO, 2017). Segundo Smeha e Cezar
(2011) ver que as pessoas ficam incomodadas com a presenca da crianca autista ¢ sentido
pelas maes como um gesto de preconceito e € justamente por perceber a fragilidade do filho

diante do social que as maes também se sentem fragilizadas.

Apo6s o diagnostico, os sentimentos relatadas pelas maes que participaram do estudo variam,
mas a grande maioria afirma ter recebido a noticia com tristeza, enquanto algumas alegam ter
reagido com apreensdo, choque e desespero. Duas das maes evidenciaram o alivio como

principal sensagdo. Segundo Smeha e Cezar (2011, p. 46):

Diante de sentimentos de choque, tristeza e até mesmo aceitagdo percebe-se que existem muitas
incertezas em relacdo ao filho; por isso o momento da confirmagdo do diagnodstico traz mais
dificuldades para algumas maes, enquanto para outras traz certo alivio, ja que a partir desse momento

sera possivel buscar o tratamento mais adequado para o filho.

Entretanto, de acordo Ribeiro e Silva (2012):

E evidente que cada mie reagira de modo especifico ao se deparar com o diagnéstico de autismo do
filho, até mesmo porque isso diz da singularidade com que cada pessoa lida com determinadas
situagdes. Algumas mdées, por exemplo, vdo negar o diagndstico enquanto tiverem forgas, ndo apenas

ndo aceitardo o diagndstico médico, mas também ndo vao se permitir acreditar nele e muito menos falar
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dele com outras pessoas (apud FERREIRA et al, 2018 p. 440)

A maior parte das entrevistadas, afirma também que, apos receber o diagnostico, toda a
dindmica familiar foi alterada e a necessidade de abandonar ou reduzir a jornada de trabalho
foi citada como medida imediata. Segundo uma das maes a rotina, as despesas e o trabalho
sofrem alteracdes com a noticia. A renda da familia diminui, por conta dos gastos
relacionados ao tratamento e ¢ necessario adaptar os horarios a rotina de terapias, consulta e
estimulacdo da crianca, ja que, com o diagnodstico € indispensavel a intervengao terapéutica o

acompanhamento multidisciplinar.

Para conseguir suportar tamanha demanda, essa mae precisa estar muito bem amparada, pois,
diante de tantas frustragdes, ela precisara de ajuda. (FERREIRA et al, 2018) Por esse motivo,

Smeha e Silva (2012) afirmam que:

As maes precisam contar com o auxilio de outras pessoas ou instituicdes para conseguirem dar conta da

sobrecarga de cuidados com a crianca autista. Dessa forma, percebe-se que as redes de apoio/suporte

social atuam como auxilio a estas mulheres, ajudando-as a melhor viver a maternidade.

E, segundo BOSA (2006), para as familias e, sobretudo, para as maes, o suporte social ¢ um
importante recurso e tem sido visto como um dos fatores-chave para o amortecimento do
estresse. A troca de informagdes no nivel interpessoal fornece suporte emocional e um senso

de pertencer a uma rede social onde operam a comunica¢ao € compreensao mutua.

1.6 Redes de apoio

Nesse sentido, as familias, as criangas com necessidades especiais de saude e
impreterivelmente, as maes, necessitam de rede sociais de apoio bem estabelecidas. Segundo

Ferreira et al (2018, p. 440):

Entende-se entdo que as maes de criangas autistas precisam de uma rede de apoio para conseguir
suportar tamanha demanda. Essa rede pode ser composta por marido, avos, equipes especializadas e até

mesmo a escola. E preciso que essa mée seja ouvida e compreendida pelos membros dessa rede.
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Levando em consideragdo a nogdo de rede social enquanto acdo comunicativa, pautada nas
relacdes estabelecidas entre os atores que as compoem, a existéncia de uma rede social que
possibilita a troca de experiéncia com outras maes de criangas autistas permite a passagem de
conhecimentos ¢ o esclarecimento de duvidas. Sendo assim, torna-se um espago para
incentivo mutuo, auxiliando, quando somada a um movimento de recebimento e oferecimento

de suporte, na superacao dos problemas vivenciados no cotidiano do cuidado domiciliar.

Vé-se entdo o quao necessaria ¢ a rede de apoio a essas mulheres. A proposta de criar um ambiente para
que elas sejam ouvidas ¢ algo que precisa ser pensado com um olhar diferenciado, pois se acredita que a
qualidade desse suporte pode tornar a vivéncia da maternidade para essas mulheres algo menos sofrido
e até mesmo preservar a saide mental delas. Ressalta-se entdo a importancia de considerar ndo apenas a
crianca autista, mas seus familiares e, principalmente, a mae dessa crianga. (FERREIRA et al, 2018, p.

441)

As relacdes familiares s3o a principal fonte de auxilio para elas nas adversidades que surgem
em decorréncia do autismo do filho. SMEHA e CEZAR (2011). A rede construida através da
interacdo das relagdes familiares, considerando como familia pessoas ligadas por
consanguinidade e por unido civil, além das que sdo vinculadas por consideragdo afetiva ou
por se definirem como parte da mesma (REVE, 2016), fornece, portanto, subsidios
importantes que ajudam a suportar a intensa rotina de cuidados com a crianga autista.

(SMEHA e CEZAR, 2011)

Nao obstante, apenas o apoio familiar ndo ¢ suficiente quando a crianga apresenta muitas
limitagdes em decorréncia do autismo. SMEHA e CEZAR (2011). Em outras situagdes, o
autista e a familia acabam isolados socialmente por familiares e amigos, apos o diagnostico ou
apds o avango do transtorno. Além disso existe uma dificuldade historica em acolher e
integrar portadores de Transtornos do Desenvolvimento na sociedade, com profissionais
despreparados para lidar com a sindrome, tanto no ambiente escolar quanto no mercado de
trabalho, dificuldade que atinge também os cuidadores, que compartilham da sensagdo de
isolamento. Essa dificuldade de inclusdo dos autistas, ¢ um dos fatores que acaba por gerar,

em muitas maes, o sentimento de exclusdo social. Nesse sentido, além do apoio familiar,
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portanto, ¢ necessario o suporte em outras redes sociais. A escola, enquanto local ativo

socialmente, pode atuar como espago para que as familias encontrem apoio:

O ambiente escolar é outra referéncia importante para os pais de autistas. Apds a busca incansavel por
tratamentos para o filho, surge também a necessidade de integra-lo a sociedade, e isso poderia ser
favorecido pela entrada do filho na escola. Esse ambiente pode funcionar, quando preparado para as
demandas exigidas das particularidades da educagdo de uma crianga autista, como um local de
seguranca e suporte, oferecendo, entdo, uma estrutura de apoio para as maes. (SMEHA ¢ CEZAR, 2011

p. 47)

Entretanto, essas redes estruturais nem sempre sao possiveis dentro da configuracao social
familiar brasileira, pois, muitas vezes a familia ¢ gerida apenas pela mae, sem outras formas
de apoio familiar ou escolar, sem renda fixa para custear os gastos, contando apenas com a
disponibilidade das politicas publicas, em diversos momentos falhas. Somada a essas
questoes, existe, por parte da sociedade, uma cobranga quase que naturalizada direcionada a
essas mulheres, que consequentemente, geram sobrecarga fisica e emocional. Segundo Bosa

(2006, p. 51), essa cobranga:

(...) pode ser acompanhada por necessidades financeiras, maiores dificuldades por ter que cuidar da

crianca e/ou devido a incerteza que cerca o diagnostico, tratamento e progndstico; transi¢des evolutivas
que podem coincidir com o estresse; dificuldades prévias que podem ser exacerbadas; maiores jornadas
de trabalho para fazer frente as necessidades financeiras; e ambigiiidade intrafamiliar e social devido a

falta de diretrizes sociais € comunitarias.

Dessa forma, surge a necessidade de compartilhar a vivéncia da maternidade autistica com
outras maes em situacdo semelhante. Nesse cenario, as redes sociais, formadas através das
relagdes entre mulheres-maes de criangas autistas atuam como principal ativo de suporte para
essas mulheres, auxiliando o empoderamento coletivo e individual de cada uma, diminuindo o
isolamento social entre elas e possibilitando a participagao politica e o envolvimento em
causas que buscam defender politicas publicas relacionadas ao autismo. Essas redes,
geralmente, possuem um suporte digital através da midias sociais, mas ndo sdo
necessariamente restritas a esses ambientes, podendo ser manifestadas de forma espontanea

através das relacdes que surgem de maneira casual em consultorios, eventos e ambientes de

31



comum vivéncia.

A situacdo limitante do filho desperta nas maes muitas incertezas, principalmente em relagao
ao futuro da crianga e a seu desenvolvimento. Em redes de apoio entre maes, essas mulheres
encontram o suporte que nao € possivel através de outras relagdes. (SMEHA e CEZAR, 2011)

Portanto:

Compreende-se entdo que a vivéncia da maternidade, quando se tem um filho com autismo, torna-se
uma experiéncia complexa e desafiadora para as mulheres, ja que elas se deparam com o desconhecido
e imprevisivel. Para o futuro existem expectativas, porém muitas incertezas, e em decorréncia disso,

algumas méaes podem ter mais dificuldades para planejar outras ocupacdes que ndo aquelas referentes

aos cuidados maternos. (SMEHA e CEZAR, 2011)
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CAPITULO II- REDES SOCIAIS: DEFINICAO, CONTEXTO E APOIO SOCIAL

2.1 — Definicao

Rede social refere-se a uma dimensao estrutural ou institucional, ligada a um individuo. Sao
elas formadas pelas relagcdes de conexdo entre individuos que formam um grupo, no ambito
social. Podemos perceber, atualmente, a naturalizacio da nog¢do de redes geralmente
articulada as tecnologias da informagao. (ACIOLI, 2007) De acordo com Lévy (1997), nesse
espaco virtual cada individuo ¢ potencialmente emissor e receptor no processo comunicativo,
estando presente num espago qualitativamente diferenciado, ndo fixos, disposto pelos
participantes da rede, exploravel. assim, ndo € por seu nome, posi¢ao geografica ou social que
as pessoas se encontram, mas segundo seus centros de interesses, de sentimentos e de

conhecimentos.

Apesar dessa abordagem atual, o termo, porém, foi utilizado pela primeira vez em 1954, por J.
A. Barnes, numa anélise socioldgica das conexdes interpessoais. Segundo Barnes (1966) rede
social ¢ a defini¢do da analise e descri¢ao dos processos sociais que envolvem conexodes que
transpassam os limites de grupos e categorias. A partir do pensamento de Habermas (1984
apud SILVA e GASPARINI, 2006, p. 6), que afirma que as relagdes de conexdo pessoais
entre individuos pautam as a¢des comunicativas, ¢ possivel pensar que o conceito de rede

social:

se da por meio de relacdes intersubjetivas na interacdo de sujeitos que buscam
compreender um determinado fato. Das relacdes intersubjetivas ¢ que se pode
discernir a universalizagdo dos interesses numa discussdo. E neste ponto que o
fundamento de uma ética da discussdo exige a reconstrucdo de um espago critico,

aberto e pluralista.

E afirmado por Barnes (1996), ainda, que as conexdes interpessoais que surgem a partir da
afiliagdo a um grupo fazem parte da rede social total tanto quanto aquelas que vinculam
pessoas de grupos diferentes, portanto, ¢ possivel concluir, como argumenta Colonamos

(1995, apud ACIOLI, 2007), que as redes nascem num espago informal de relagdes sociais,
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mas seus efeitos sao visiveis para além desse espaco através das relacdes com o Estado, com a
sociedade e com outras institui¢des representativas. Portanto, quando se trata do estudo das

redes sociais € possivel considerar dois principais aspectos:

Primeiro, existem conexdes entre os individuos componentes da rede, que descrevem quem esta
ligado a quem direta ou indiretamente na configuracdo social. Mais que um simples grupo ou
conglomerado de pessoas, uma rede social se caracteriza por um conjunto especifico de lagos entre
aqueles que a compdem. Em segundo lugar, hd contdgio na rede social. O contagio diz respeito
aquilo que flui ao longo dos lagos entre as pessoas. Ele vai além da ligacdo direta entre dois

individuos conectados na rede. (SOUZA e CERQUEIRA-SANTOS, 2011)

Tendo esses pressupostos como base, o conceito de redes sociais, hoje, segundo Souza e
Quandt (2008), ¢ centralizado em estruturas dinamicas e complexas formadas por pessoas
com valores e/ou objetivos em comuns, interligadas de forma horizontal e organizadas de
maneira predominantemente descentralizada. Para Habermas (1984), dentro dessas relagdes,
as agdes comunicativas se dao através da possibilidade de didlogo e de troca no entregar-se ao
outro, respeitando as diferencas e partilhando o mundo vivido, em seu contexto social,

politico, econdmico e cultural.

E, numa andlise mais ampla, como visto em Portugal (2007 apud VERMELHO et al, 2015), a
sociedade busca explicar o comportamento dos individuos através das relagdes que eles
estabelecem e explicam a estruturacdo em redes sociais a partir da compreensdo das
interagdes entre os individuos e as suas motivacdes, configurando, assim, o termo rede social

como um conjunto de:

(...) estruturas de lagos especificos entre atores sociais, redes de comunicacdo que envolvem a
linguagem simbdlica, limites culturais e relagcdes de poder, tendo surgido nos tltimos anos como um
padrdo organizacional capaz de expressar, através da sua arquitetura de relacdes, ideias politicas e
econdmicas de caracter inovador, com a missdo de ajudar a resolver alguns problemas atuais. Sdo a
manifestagdo cultural, a traducdo em padrdo organizacional, duma nova forma de conhecer, pensar e

agir. (SILVA et al, 2013)

E através das redes sociais que os membros de um grupo se encontram envolvidos, em algum

nivel, formando, assim, um conjunto moldado por caracteristicas desenvolvidas por eles
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através de seus contatos e das relagdes pelas quais se formam. (RAMALHO, 2018). Segundo
Lévy (1997), a internet e as midias sociais favorecem as conexdes, as coordenacdes e as
sinergias entre as inteligéncias individuais através de objetos, memorias partilhadas e
hipertextos comunitarios para a constitui¢ao de coletivos conscientes. Esse ambiente virtual,
ainda que subjetivo, responde ao atual. Ou seja, as redes sociais encontram no espago virtual

um suporte para ampliar sua propria existéncia.

Para Vermelho et al (2015) o conceito se relaciona com essas praticas e situagdes sociais
vivenciadas em niveis macro e microestruturais. Do mesmo modo, para Santos (1996 apud
ACIOLI, 2007) podemos identificar e compreender as redes sociais em trés niveis que
articulam o global, o regional e o local. Sdo eles: o nivel mundial; o territorio, pais ou Estado;
e o lugar, local figurativo, onde fragmentos de rede atingem uma dimensdo socialmente
concreta. Segundo Acioli (2007), essas redes podem ser tanto reais quanto virtuais, tendo
aspectos tanto técnicos, quanto sociais, portanto sao por vezes estaveis, por vezes dinamicas.
Quando pensadas enquanto parte estrutural desse local figurativo de reconhecimento, as redes
sociais podem ser definidas, entdo, como tematicas ou de conexdo, construidas de forma

espontanea, ainda que geralmente estimuladas por uma pessoa ou um grupo. (ACIOLI, 2007)

Cada individuo ¢ formado por uma série de contatos, construidos e desenvolvidos durante toda a vida.
Eles sofrem diferentes ramifica¢des, que o fazem se cruzar para constituir uma trama de contatos, que ¢
possivel compreender como um “networking” individual de cada pessoa. A tendéncia é de que
conforme o numero de contatos va se ramificando, maior a possibilidade de se cruzarem formando uma

espécie de cadeia de contatos. (RAMALHO, 2018)

As redes sociais se organizam enquanto estruturas de relagdes pautadas em associagdes,
atuando através da noc¢do de coletividade. Na construcdo do espago coletivo, os atores
presentes nas conexdes encontram espago para debater e fortalecer as identidades politicas e

sociais em nivel individual e grupal, pautadas em compatibilidade. Segundo Lévy (1994, p.

66):

Dar a uma coletividade o meio de proferir um discurso plural, sem passar por representantes, ¢ 0 que
estd em jogo, do ponto de vista tecnopolitico, na democracia do ciberespago. Essa fala coletiva poderia,

por exemplo, apresentar-se como uma imagem complexa ou um espago dindmico, um mapa moével das
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praticas e idéias do grupo.

E uma rede social fortalecida, para além de afinidades e interesses mutuos, organizada a fim
de oferecer apoio, ¢ essencial na manutenc¢ao da satide mental. A afetividade € necessaria para

o estabelecimento do coletivo. Lévy (2003, p. 70) afirma que:

Sem afetividade, o sistema considerado retorna a insensibilidade, & exterioridade e a dispersdo
ontoldgica do simples mecanismo. Um espirito deve ser afetivo, ele ndo € necessariamente consciente.
A consciéncia ¢ o produto da selecdo, da linearizagdo e da manifestagdo parcial de uma afetividade a

qual ela deve tudo.

Quando sdao compostas por relagcdes sociais que estabelecem os vinculos entre as pessoas
envolvidas de maneira informal, através de caracteristicas marcantes como a familiaridade e
a proximidade, que geram envolvimento afetivo, € possivel construir uma estrutura de suporte

entre os individuos, que recebem e oferecem apoio emocional e de informagao.

2.3 Redes de Apoio Social

Dentro das fungdes da rede social, estd o apoio social e emocional, a ajuda material e a de servicos, guia
cognitivo e conselhos, entre outros. Essa “rede social pessoal” ou “rede social significativa” inclui o
conjunto de vinculos interpessoais, ou seja, familia, amigos, relacdes de trabalho, de insercdo
comunitaria e de praticas sociais, os quais podem contribuir para o bem-estar e consolidacdo dos

potenciais de mudanca (Sluzki, 1997 apud FERREIRA e SMEHA, 2018 p. 473).

As redes de apoio social, portanto, sdo um conjunto de relagdes interpessoais, estruturadas
através de uma teia que une os diversos individuos que possuem vinculos sociais, propiciando
que os recursos de apoio fluam através desses vinculos. (REVE, 2016) O apoio oferecido
através dessas relagdes pode ser definido como uma provisdo do ambiente social e um

importante aspecto de troca entre a pessoa € 0 mundo. (RAPOPORT e PICCININI, 2006)

De acordo com REVE (2016):

A rede de apoio é um processo de interag@o entre pessoas ou grupos de pessoas, que através do contato

sistematico estabelecem vinculos de amizade e de informagdo, recebendo apoio material, emocional,
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afetivo, contribuindo para o bem-estar reciproco e construindo fatores positivos na prevengdo e

manuten¢do da saude

O apoio social funciona como um agente de protecdo frente aos riscos de doengas induzidas
pelo estresse, pois alivia os niveis deste em situagdes de crise. (COHEN e SYME, 1995;
MARQUES et al, 2011 apud FONSECA et al, 2013). Dentro das redes sociais, o conceito de

apoio social, também:

(...) ¢ influenciado direta ou indiretamente pelas expectativas do individuo sobre como os outros vdo
reagir se ele precisar de assisténcia. A partir disso, baseado em suas experiéncias prévias com membros
da sua rede de apoio, ele escolhe de quem procurar ajuda. Além disso, pessoas que t€m boas redes de
apoio social e afetivo sdo mais competentes para oferecer apoio e estabelecer relacdes proximas e

significativas, fazendo parte da rede de outras pessoas, tendendo a ter capacidade aumentada para

enfrentar eventos estressantes da vida. (RAPOPORT e PICCININI, 2006, p. 86)

Conforme Sluzki (1997 apud SMEHA e CEZAR, 2011), a rede social de apoio se caracteriza
a partir dessas relagcdes significativas que o sujeito estabelece com outras pessoas ou
instituicdes. Por meio desse suporte social, através de redes, € possivel receber apoio

emocional, cognitivo e at¢ mesmo financeiro.

2.4 Redes de Apoio para Mulheres-Maes de Criancas Autistas

Para mulheres-maes de criancas autistas, que convivem diariamente com a alta demanda de
cuidados necessarios para a manuten¢do da saide dos filhos, o envolvimento em uma rede
social de apoio composta pelos servigos de saude, familiares e comunidade ¢ capaz de auxiliar
na tomada de decisdes, transformando-as em sujeitos auténomos e conscientes de suas
atitudes. (RENE, 2016) As redes sociais de suporte compdem elementos fundamentais para a
diminuicdo da sobrecarga das maes e também pontos importantes para realizacdo de
atividades sociais, devido a dependéncia da crianga com autismo (Andrade & Teodoro, 2012

apud Constantinidis et al 2018)

De acordo com Castro e Piccinini (2002 apud SMEHA e CEZAR, 2011) e Nuiies (2007 apud

SMEHA e CEZAR, 2011), as redes sociais, como a familia ampliada, a comunidade, a escola
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e a equipe de profissionais, sdo fontes de auxilio e informagdo diante das adversidades
sentidas pelos cuidadores em decorréncia da situagdo limitante do filho. Quando se trata de
filhos que apresentam diagnostico de autismo, ¢ importante que as maes possam contar com
redes sociais de apoio, seja pelo auxilio de outras pessoas e, ou, instituicdes. (FERREIRA e

SMEHA, 2018)

Enquanto a participa¢do da mae nos cuidados da crianga ¢ geralmente obrigatdria, a do pai €
mais uma questdo de escolha e depende das defini¢gdes culturais dos papéis dos homens e das
mulheres. (SIMMONS e JOHNSON, 1996 apud RAPOPORT e PICCININI, 2006) Por esse
motivo, o exercicio da maternidade, ¢, muitas vezes, solitirio ¢ demanda muitas

responsabilidades.

Apesar de sua importincia, nem todas as maes conseguem pedir ajuda ou até mesmo recebé-la e
algumas tém maior dificuldade em compartilhar os cuidados do bebé, mesmo tendo uma rede de apoio
disposta a ajuda-la. Além disso, o apoio recebido ou percebido pode ndo corresponder ao esperado. Isto

pode ser um dado importante quando se avalia a adequacdo do apoio existente e que pode tornar dificil

a relagdo provedor e receptor de apoio. (RAPOPORT e PICCININI, 2006, p. 94-95)

Dentro dessa configuracdo, portanto, embora necessaria, a recepcao de apoio na vivéncia
dessas maes, muitas vezes ¢ apresentada de forma predominantemente fraca. (FERREIRA e
SMEHA, 2018) Por essa falta advinda da auséncia ou da limitacdo das redes de apoio
tradicionais, ou como complemento, em casos em que elas estdo presentes, os grupos de apoio
entre maes de autistas surgem como uma importante contribuicdo para minimizar a
sobrecarga projetada pela experiéncia da maternidade atipica. Nessas situagdes, nota-se que o

papel de suporte social € feito por esses grupos, formados por maes de criangas com autismo.

Essas redes servem, entdo, para essas mulheres, como ponto de apoio, de identificagdo e
pertencimento, representando, ainda um ponto de equilibrio na maternidade. A existéncia de
redes sociais de apoio feminino com o envolvimento centrado apenas em maes que vivenciam
a mesma realidade representa ndo somente uma questdo identitdria em nivel psicologico,
enquanto suporte emocional, mas um movimento politico de conscientiza¢do e ampliacdo dos

debates das ideias de inclusao de pessoas com deficiéncia na sociedade.
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Em uma rede social de apoio pautada na maternidade atipica, o visivel fortalecimento emocional das
maies ¢ o fato de se sentirem membros de um grupo social organizado e com direitos civis as
encorajaram a participar de esferas dos espagos social, académico e politico, com vistas a ter suas vozes

ouvidas e seus direitos e de seus filhos/as assegurados. (SOARES e CARVALHO, 2017)

Desse modo, essas mulheres encontram um espaco para compartilhar insegurangas e
angustias. Ao receber o suporte do grupo, a maes sentem-se acolhidas, compreendidas e
alocadas em um espago livre de julgamentos, no qual convivem entre iguais. As relagdes sao
construidas possuindo como base a amizade, a compreensdo ¢ o companheirismo. No

processo de construgdo da rede:

(...) ha a identificag@o das participantes pela dor, pelo sofrimento e a partir dai a criagdo de uma rede de
suporte entre elas. Ser uma mae de crianga com autismo e tudo que isso envolve, ¢ condi¢do de pertenga
ao grupo ¢ o sofrimento serve de alianga para eclas. Nessa condi¢do, ao invés de estagnadas,
conformadas com os encargos e sofrimento, o grupo de mées de criangas com autismo opera no sentido
de estar implicado com sua dor que faz parte da vivéncia dessas mulheres que, juntas, podem buscar
abertura de linhas de fuga desse lugar da queixa, da dor e se implicar, responder as situagdes que geram

sofrimento. (CONSTANTINIDIS et al, 2018, p. 54)

Com a convivéncia em grupo, em um ambiente externo ao familiar e escolar, ¢ possivel, para
essas mulheres, recuperar a autoestima perdida, quando todos os cuidados estdo centralizadas
na crianca e ampliar seus papéis sociais enquanto mulheres e ndo apenas restritas ao papel de

maes.
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CAPITULO III - MAES AUTISMO

3.1 — O papel social da mulher e a maternidade

De acordo com Beauvoir (1967, p.9).“Ninguém nasce mulher: torna-se mulher. Nenhum
destino biolégico, psiquico, econdomico, define a forma que a fémea humana assume no seio
da sociedade; ¢ o conjunto da civilizagdo que elabora esse produto intermediario entre o
macho e o castrado, que qualificam de feminino.” Nesse sentido, a constru¢cdo do papel da
mulher ¢é, portanto, social. Essa constru¢do social, em um contexto historico, reconhece a
mulher como aquela responsavel pela origem a vida, que cuida, protege e educa. (BARROS e
ROCHA) De acordo com Ribeiro (2017), essa ideia ¢ refor¢ada através da concepgao de que a
mulher ¢ pensada ndo a partir de si, mas em comparacdo com o homem, e, assim, ¢
constituida como o Qutro, vista como um objeto, como algo que possui uma funcao. Ribeiro
(2017) ainda afirma que, para além das questdes que universalizam a categoria mulher,
existem varias possibilidades de sé-la, levando em consideracdo outras interseccdes como

raca, orientacdo sexual e identidade de género.

Desta forma, ndo poderiamos reconhecer a mulher em um tnico modo de se apresentar. Afinal, se
insistirmos em falar da mulher como sujeito, estariamos fechando as possibilidades desta se apresentar,
determinando e fazendo com que esta perca a compreensdo de sua esséncia fundamental, pois a
presenca, ou o sermulher sera constituido como algo que se sustenta no ambito da abertura ao mundo.
Ao tentar aprisiona-la, tal esséncia permanecerd oculta. Ou afirmaremos a condigdo de perceber a
mulher como ente, ou seja, simplesmente rotular e anunciar uma condigdo sexista para identifica-la.

(BARROS ¢ ROCHA, p. 5)

Ao pensar essas questdes, ¢ possivel analisar o processo de subordinacdo feminina que foi
construido a partir da necessidade de dominar as mulheres, processo esse que fez com que, de
maneira gradativa, as mulheres assumissem status de bens, constituindo dessa forma o
controle como caracteristica fundamental da sociedade patriarcal. Pensa-se, entdo, a
experiéncia da maternidade como um elemento-chave para explicar a dominagdo de um sexo
sobre outro: o lugar das mulheres na reproducio biologica — gestacdo, parto, amamentagao e
conseqlientes cuidados com as criancas — determinava a auséncia das mulheres no espago

publico, confinando-as ao espago privado ¢ a dominagdo masculina. (SCAVONI, 2001)
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Batinder (1985, apud BORSA E FEIL, 2008) afirma que a maternidade ¢ uma construcao
social tanto quanto o papel da mulher, historicamente construido como o ideal maximo da
mulher, da relagdo de feminilidade e relacionado a um sentido de rentncias e sacrificios
prazerosos. (BORSA e FEIL, 2008) Essa sacralizacao da figura materna surge como forma de
reprimir o poder e a autonomia da mulher, a partir de uma discurso que culpa e ameaga, caso
ela ndo cumpra seu devido papel dito natural e espontaneo. Assim, esse papel ¢ compreendido
como uma construcdo, que designa o lugar das mulheres na familia e na sociedade, isto €, a
causa principal da dominagdo do sexo masculino sobre o sexo feminino. (SZAPIRO e

CARNEIRO, 2002 apud BORSA e FEIL, 2008)

O papel que a mulher ocupa, enquanto mée, na concepgdo classica de familia nuclear e na percepgao
historica da sociedade em si possui lugar fundamental, através da maternidade, que constitui sua
identidade principal, ja que é colocada como elemento agregador imprescindivel, sem o qual a familia

ndo sobrevive. (FAVARO, 2007, apud BORSA ¢ FEIL, 2008)

Segundo Beauvoir (1967 apud BORSA e FEIL, 2008), apesar de ser através da maternidade
que a mulher realiza seu destino biologico, como uma vocagdo natural, voltada para a
perpetuacdo da espécie ndo ¢ a natureza, que a define e, nesse sentido, a fun¢do reprodutora
nao seria comandada pelo acaso biologico e, sim, pela vontade. A maternidade, nesse cenario,
liga-se ao determinismo bioldgico que reserva as mulheres um destino social de maes.
(SCAVONI, 2001) Esse ideal de maternidade opcional esta ligado a uma ruptura das ideias de
dedicacdao materna exclusiva e obrigacdo da maternidade. (BORSA e FEIL, 2008)

Com os avangos tecnologicos e cientificos, que marcaram o século XX, as mudangas de crencas e
atitudes em relagdo a sexualidade - a liberdade sexual, & igualdade de direitos sociais, profissionais e
conjugais, possibilitaram que a mulher assumisse responsabilidades por sua propria vida, cultuando a
mulher-mde e a mulher-profissional como opgdo, inclusive, de realizagdo, mas ndo mais como

imposicao de forgas externas a sua vontade. (BARROS e ROCHA, )

Nesse contexto, segundo GRANT (2001, apud BORSA e FEIL, 2008), ¢ possivel visualizar
uma reinvencdo na constru¢do da mulher, que assume novos papéis € novos desafios, com
uma maior facilidade de entrada no mercado de trabalho, na vida intelectual e na possibilidade

de novas configuragdes de familia. Entretanto, para a mulher contemporanea, trabalhar e ser
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uma profissional bem sucedida ¢ somar responsabilidades, mais do que isto &,
frequentemente, suportar certa medida de conflitos e culpa. (POZZA, 1992, apud BORSA e
FEIL, 2008)

Desta forma, as escolhas atribuidas as mulheres em ser mde e profissional, acarretam mudangas e
transformagdes ndo apenas no modo de ser, pensar e agir nas relagdes estabelecidas com o outro, como
também mudangas biopsicossociais, contribuindo para a construgdo e reconstrugdo da identidade no

contexto do qual esta inserida em seu cotidiano. (BARROS ¢ ROCHA, p. 9)

Além disso, para Patersen (1999, apud BORSA e FEIL, 2008), mesmo inseridas no mercado
de trabalho, muitas mulheres ainda sentem a necessidade de gerar e construir uma familia,
ficando a profissdo em segundo plano, pois, se 0 modelo da maternidade reduzida pode
diminuir a ambigiliidade entre vida profissional e vida familiar, ele ndo a esgotou. A
maternidade para as mulheres que querem seguir uma carreira profissional ainda possui
grandes questdes, ja que, nas responsabilidades parentais, ainda s3o elas as mais

sobrecarregadas. (SCAVONE, 2001, p. 145)

Refletir sobre 0 modo de ser e de se perceber da mulher frente a condi¢do de ser mae e profissional
restabelece a necessidade de investigacdo dos diferentes modos possiveis do ser da mulher que, por
vezes, ocorre se perder no mundo, esquecer-se de si mesma, tornando-se mais uma, € que o seu querer,
0 seu pensar e o seu fazer esta naquilo que o mundo determina que deve ser. (BARROS e ROCHA, p.

3)

3.2 Maternidade atipica

Quando a maternidade vem acrescida de alguma deficiéncia, as cobrangas externas e internas
sdo ainda maiores e geram, entre as mulheres que vivenciam esse “ser mae” duvidas, medo e
apreensao. Para maes de criancas autistas, essas exigéncias vém acompanhadas por
necessidades financeiras, que podem acompanhar maiores jornadas de trabalho ou abandono
das carreiras profissionais, dificuldades no cuidado com a crianga, incerteza que cerca o
diagnéstico e altos niveis de estresse. “E evidente que cada mie reagira de modo especifico
ao se deparar com o diagnodstico de autismo do filho, at¢é mesmo porque isso diz da

singularidade com que cada pessoa lida com determinadas situagdes.” (FERREIRA et al,
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2018, p.440) E, em grande parte dos casos, a mae tenta de alguma forma se doar inteiramente
a essa crianca, vivendo exclusivamente para o papel de maternar o filho, e, quando se depara
com o diagndstico pode ter sentimentos como incerteza, inseguranga e soliddo, pois muitas
vezes, nao tem uma rede de apoio familiar ou institucional que saiba lidar com essa patologia,

o que a faz pensar que apenas ela tem de lidar com esse bebé. (FERREIRA et al, 2018)

Ao receber o diagnoéstico de autismo do filho é gerada uma grande anglistia nessa mae, primeiro porque
ninguém a ensinou a ser mae, ¢ segundo, porque ninguém a ensinou a ser mae de uma crianga autista, o
que faz surgirem muitas davidas a respeito dos cuidados que a crianga necessita. (FERREIRA et al,

2018, p.493)

Através desse cenario, o compartilhamento da maternidade com outras mulheres que
vivenciam a experiéncia atipica pode ser essencial para a saude mental dessas maes,
ampliando as relagdes que refor¢am a ideia de rede de apoio enquanto ativo social, enquanto
baseadas em suporte e empoderamento entre as mulheres que compdem o ntcleo do grupo,
como fortalecimento de uma identidade coletiva. Segundo Joice Berth (2017) ndo faz sentido

se empoderar sozinha: “¢ algo simbiotico, precisa ser individual e coletivo”

Bem genericamente, empoderamento ¢ um instrumento de Iuta social que nasce com uma
conscientizacdo profunda de quem somos, sobre como os problemas da sociedade influenciam nossa
vida, e até que ponto absorvemos esses problemas. E um questionamento das relagdes do mundo onde a
gente vive e ndo pode haver uma dissociagdo entre o empoderamento coletivo e individual. (Joice Berth,

2017)

Essas relacdes tornam possivel o estabelecimento da construgdo da identidade da mulher ndo
apenas como maes ou genitoras, mas ampliando os papéis sociais que podem vir a ser
assumidos por elas, como individuos particulares, enquanto amparado por seus pares,
reforgando o sentimento de pertencimento a partir da relagdo com o outro. Essa ideia ¢

reforgada segundo Gongalves (1999, p. 131), pois:

Em primeiro lugar, as pessoas, ao interagirem, coordenam suas a¢des. Do conhecimento que elas
partilham do mundo objetivo depende o sucesso ou o insucesso de suas agdes conjuntas, sendo que a
violag@o das regras técnicas conduz ao fracasso. Em segundo lugar, as pessoas interagem orientando-se

segundo normas sociais que ja existem previamente ou que sdo produzidas durante a interagcdo. Essas
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normas definem expectativas reciprocas de comportamento, sobre as quais todos os participantes tém

conhecimento.
E através dessas necessidades que surge o Grupo Mies Autismo, rede social de apoio para
mulheres que vivenciam a maternidade atipica, como um espacgo para ampliar as discussoes
acerca da maternidade em si, mas também como um nucleo de apoio social, onde as mulheres
participantes ganham voz ativa socialmente e podem exercer, enquanto mulheres, todas as

suas possibilidades.

3.3 Maes Autismo: Pesquisa e Resultado

3.3.1 Metodologia

Para compreender o funcionamento, as dinamicas e as relagdes que moldam a rede social
Maes Autismo enquanto um grupo de apoio e suporte para maes de criangas que vivenciam a
maternidade atipica, foi realizada uma pesquisa com 11 participantes do grupo. A finalidade
do estudo foi entender a importancia das redes sociais de apoio como mecanismos de
manutengdo da saude mental de mulheres-maes de criangas autistas enquanto agdes

comunicativas.

Idealizado inicialmente em 2017, por uma das maes que administram a rede até hoje,
residente em Lauro de Freitas, mas com filho acompanhado terapéuticamente em Salvador,
como forma de criar contatos institucionais e compartilhar informagdes sobre o autismo, a
rede comecou como um grupo de Whatsapp, onde eram compartilhadas dicas e informagdes a
respeito de profissionais e terapias ligadas ao tratamento das criangas atipicas. Logo apos,
passando para o Instagram, que hoje conta com mais de 10 mil seguidores o grupo ganhou
amplitude também fora das midias, possibilitando conexdes ¢ relagdes de parceria e amizade
no dia a dia das maes participantes, fora do meio virtual e funcionando como ambiente
terapéutico de suporte emocional, com isso fortalecendo as conexdes entre as participantes

enquanto uma rede social.

O grupo possui forte presenca nas midias digitais, onde ¢ visto como elemento de alta

influéncia social para os seguidores (que ndo necessariamente possuem conexdes dentro da
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rede social em si). Através da producdo de contetido para as plataformas digitais como
Instagram, Facebook e Whatsapp, as administradoras construiram um espago para a
divulgagdo de informacdes sobre o autismo, em um ambiente aberto a discussdo e troca de
experiéncias. Percebe-se, entdo, a importancia das midias sociais na manutencao da relagdes
estabelecidas através dessa rede de mulheres. Segundo Levy (2011) “h4 muitas emogdes
circulando nesses espagos de comunicagdo.” Ou seja, os suportes digitais (ou virtuais) ndo sao
opostos aos reais, mas sdo por si sO “expressoes de grupos sociais, de pessoas e de instituigdes
que estdo permanentemente interconectadas pelas novas tecnologias de comunicagdo e de

informagdo.” (ARAUJO, 2012)

Como exposto, ainda por Levy (1997), “ao interagir com o mundo virtual, os usuarios o
exploram e o atualizam simultaneamente. Quando as interagdes podem enriquecer ou
modificar o modelo, o mundo virtual torna- se um vetor de inteligéncia e criagdo coletivas.” A
Rede Maes Autismo, dessa forma, se utiliza do ambiente virtual para reforcar a ideia de
coletividade do grupo, o que possibilita o fortalecimento da rede, enquanto um mecanismo de
apoio. O Instagram, principal midia social utilizada pela comunidade, ¢ gerenciado de
maneira colaborativa e grupal. As administradoras s@o as principais criadoras de contetido
para a plataforma, ainda que estejam abertas a receber conteudos externos, tanto dos proprios
seguidores da rede quanto de outras integrantes, e, como pares, utilizam da identificagdo com
outras mulheres que convivem em situagdo de maternidade semelhante, para expressar os
sentimentos que conduzem o pensamento das associacOes feitas por elas, enquanto um
coletivo: o suporte afetivo e emocional, a propagagdo dos conhecimentos a respeito do
autismo e a conscientizacao das questdes que englobam o transtorno, em busca da inclusao

das autistas na sociedade através de posicionamentos politicos e sociais fortalecidos.

De acordo com Aratjo (2012), as midias sociais “expressam e tornam complexas as relacdes
sociais ja existentes, sdo utilizadas para integrar membros com interesses e ideologias ligados
por um determinado assunto e para proporcionar integracdo e interatividade através da
comunicagdo ¢ de contetdo.” Para as maes que compdem o grupo, portanto, as plataformas
digitais representam um espago de refor¢o da propria rede, que encontra a possibilidade de
ampliar suas discussdes através do ciberespago, tornando possivel um maior alcance das

conexdes que possibilitam o exercicio do apoio social entre elas.
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Fora do ambiente digital, as participantes realizam, além de reunides estratégicas para pensar
acoes de mobilizacdo a favor do autismo, eventos, encontros entre as criangas € maes ¢
palestras em escolas e instituicdes para debater as problematicas dos autistas e familiares,
fatores que atuam diretamente na compreensao da rede social mantida por elas enquanto uma

unidade correlacional do equipamento comunicativo.

3.3.2 Tipo de estudo

O estudo foi realizado através de uma pesquisa exploratoria, com abordagem quali-quanti,
para tornar possivel a compreensdao do funcionamento das redes e das particularidades das

vivéncias individuais e grupais das mulheres que compdem o grupo.

Foram utilizados na pesquisa livros, artigos e teses sobre o Transtorno do Espectro Autista,
analise de redes sociais e de apoio, sobre feminismo, maternidade e sobre o papel social da
mulher para embasar a pesquisa. Depois, foi desenvolvido um estudo de caso, com o objetivo
de analisar o perfil das mulheres participantes do grupo e compreender as relagdes existentes
na rede. Para obter dados estatisticos, foi realizada uma pesquisa de campo, com aplicagdo de
um questionario com perguntas fechadas e abertas, de natureza exploratéria. A aplicacdo dos

questionarios aconteceu online, através do Google Docs durante o més de outubro de 2019.

3.3.3 Contexto, cenario e sujeitos

A pesquisa composta por questdes exploratorias, foi aplicada em uma amostra de 11
mulheres, residentes em Salvador e na regido metropolitana, participantes do grupo Maes

Autismo e maes de criangas autistas.

Perfil das maes

De acordo com a pesquisa realizada, 36,4% das maes do grupo possuem idade acima de 40
anos, 54,5% entre 32 e 39 anos e 9,1% das participantes possui idade entre 25 e 31 anos.

81,8% dessas mulheres reside em Salvador, enquanto apenas 18, 2% reside em Lauro de
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Freitas. Dentre as participantes, 54, 5% trabalham, enquanto 45,5% dedicam-se apenas aos
cuidados com o filho e com a casa. Do percentual de mulheres que trabalham, 57,1% trabalha
em casa ou com carga horaria reduzida, para conciliar a rotina de trabalho com o

acompanhamento dos tratamentos do filho.

90,9% afirmam contar com suporte familiar para os cuidados com o filho, enquanto apenas
9,1% nega a presenca do auxilio da familia os cuidados com a crianga. Entretanto, da grande
maioria que possui a rede de apoio familiar ativa, 72,7% contam com a ajuda do pai, enquanto
27,3% afirmam ndo haver participacdo afetiva ou de suporte do pai na educagdo da crianga.
Entres as familias analisadas a realidade social ¢ apresentada de forma muito diversificada, o
que promove a interacdo entre mulheres de grupos sociais distintos dentro do grupo,
integrando mulheres de realidades diferentes, unidas por meio da identificagdo enquanto
ativas nos papéis de maes de criangas autistas. 27,3% possui renda acima de 5 salarios
minimos, 18,3%, entre 3 e 5 salarios, 27,3% entre 2 ¢ 3, 9,1% até 1 salario minimo ¢ 18, 2%
abaixo de um saldrio minimo. Essa diferenca social, embora clara, ndo possui teor negativo,
ao contrario, gera um intercambio de apoio em alto nivel entre as maes. A mae X, criadora do
grupo e uma das administradoras, ficou sem acesso ao aparelho celular no inicio da pesquisa,
por conta de questdes financeiras. Algumas participantes do grupo realizaram uma vaquinha
virtual e conseguiram angariar fundos para a compra do aparelho. Em outra situacdo, as
administradoras do grupo chegaram a reunir verba para a reforma da casa e para a compra de
uma geladeira para a mae Y, que por conta da precariedade da situacdo em que vivia, estava
com problemas para manter a saide do filho estavel. Essas relagdes, em que o apoio ndo ¢é
apenas emocional, mas também financeiro, também fazem parte da estrutura de redes sociais
de apoio, enquanto partes de um acordo de troca, ainda que nao estruturado, entre as partes,

que recebem e oferecem o que podem, ao seu nivel pessoal.

Perfil do filhos

Entre as onze familias que participaram da pesquisa, em apenas uma a crian¢a nao possui
acompanhamento multidisciplinar. A mesma propor¢do se aplica aos sexo das criangas:
apenas uma ¢ do sexo feminino, o que refor¢a a ideia de que a sindrome tem incidéncia maior

no sexo masculino. Sobre a faixa etéria: 27,3 % ¢ a porcentagem dessas criangas que possui 5
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anos, também 27,3% possui 4 anos, 18,2% possui 6 anos e a mesma porcentagem de 9,1% ¢
relacionada aos autistas de 2, 3 e sete anos. 54, 5% da criangas necessita de medicamentos
para tratar a sindrome, enquanto 45,5% ndo necessita. 72,2% sdo autistas verbais e 27,3%
verbais. Segundo as maes, os filhos utilizam maneiras alternativas para comunicagdo, como
linguagem corporal e gestual. Nos relatos, algumas maes descrevem as acdes de apontar e
balbuciar palavras e frases como alternativas para a fala. Em relagdo aos principais aspectos
de dificuldade de linguagem das criancas o atraso ou a auséncia de fala e a ecolalia sdo as
principais caracteristicas apontadas. 90,9% possui algum comportamento focalizado ou
repetitivo como: hiperfoco, estereotipias de fala, manias gestuais (rodar, girar os bragos,

pular) ou de comportamento e interesses repetitivos e restritos.

Em relacdo ao ensino, apenas uma crianga, dentro das estatisticas analisadas ndo vai a escola e
dentro do grupo que estuda, apenas uma frequenta escola publica, enquanto todas as outras,
privadas. Apesar da maioria das escolas particulares oferecer um suporte maior para criangas
autistas, 63,3% das maes afirma que o ambiente escolar ndo € preparado para atender as
necessidades do filho, porém 81,8% dos filhos possuem acompanhante, oferecido pela propria
escola, para auxiliar o aprendizado. Segundo os relatos das maes, entretanto, esse
acompanhante muitas vezes desconhece as particularidades do autista e ndo sabe como lidar
com a crianga em situagdes de crise ou estresse em niveis altos, cumprindo apenas uma

obrigacdo legislativa que as institui¢des de ensino necessitam prover.

Nenhuma das familias possui acesso a tratamentos ou medicamentos gratuitos, apesar de que
algumas aguardam na fila de espera. Os gastos em medicamentos, terapias e tratamentos,
varia, por més, entre essas familias entre R$ 50,00 a R$ 10.000,00 o que implica em uma

discrepancia entre os tratamentos muito grande.

O Grupo

A maes que participaram da pesquisa fazem parte da rede tanto desde o inicio, em 2017, como
a fundadora, quanto, hd apenas um més. A entrado no grupo quase que impreterivelmente
coincide com o periodo do diagnostico do filho, quando a maioria dessas mulheres geralmente

possui 0 primeiro contato com o universo atipico. Para participar do grupo (num momento
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inicial através do aplicativo WhatsApp), ¢ preciso um convite de alguma mae que ja participe
ativamente da rede. Muitas maes conhecem o grupo, primeiramente, através do instagram,
por indicacdo de alguma amiga ou familiar ou em eventos, palestras ou salas de espera,

ambientes comuns a todas as maes que acompanham a rotina diéria do filho com autismo.

Ap0s a entrada no grupo, a maior parte das maes sente-se apoiada e acolhida e fortalecidas.
Os relatos centram-se na ideia do grupo como uma rede de apoio em que ¢ possivel receber
suporte emocional, ampliar os conhecimentos sobre o autismo, compreender o filho, em suas
particularidades e ajudar outras maes em situagdo semelhante. As mulheres também relatam
melhoras na autoestima e aumento de confianca, ao conviver em um espago onde ndo serad
julgada e sim compreendida. As relagdes entre elas sdo descritas como de amizade e
companheirismo. As reunides fisicas do grupo acontecem, geralmente de uma a duas vezes
por més, fora os eventos e palestras que ocorrem esporadicamente. J& as administradoras,
buscam realizar reunides entre elas mais regularmente. Muitas vezes ocorrem imprevistos que
acabam por impossibilitar a realizagdo de alguns eventos e reunides, por conta das demandas
da crianca que tornam as dinimicas familiares e pessoais dessas mulheres incertas. E
importante ressaltar que o autismo ¢ um transtorno que atinge, principalmente o
desenvolvimento tipico da comunicacdo e das relacdes sociais da crianca, mas também de
toda a familia, enquanto que a rede formada por essas mulheres supre a caréncia justamente
dessa falta, justamente por essa falta, ampliando o meio comunicacional em que convivem e

possibilitando a troca que ocorre através dessas conexoes.

Percebe-se, por fim, o cuidado e a atencdo das maes ao lidar com as questdes relacionadas ao
autismo. Por ser um tema intimo, tanto da familia em geral, quanto mais especificamente dos
filhos, e de profunda relagdo com a vivéncia doméstica diaria, as mulheres que estao a frente
do grupo buscam garantir a seguridade de todas as participantes de seus nucleos familiares. O
questionario realizado para a coleta dos dados da pesquisa foi enviado ao grupo com mais de
240 participantes e obteve um total de apenas onze respostas e para a realizacao do trabalho e
foi necessaria a assinatura de um termo de compromisso, demandado pelas administradoras,

para garantir o carater académico da pesquisa.

Para essas mulheres o objetivo do grupo ¢ criar uma rede de apoio entre maes, para que
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possam encontrar um espago de troca de experiéncias e de suporte afetivo, onde € possivel
capacitar, conversar, compartilhar e trocar experiéncias sobre a maternidade atipica. A
importancia do grupo ¢ indicada quando em favorecimento da cria¢do de relagdes de amizade
entre as participantes que encontram um ambiente propicio ao fortalecimento pessoal e
coletivo, ao empoderamento e ao acolhimento. A importancia de conviver com outras maes na
mesma situagdo ¢ valorizada pela capacidade de compreensao entre elas, pelo distanciamento
do isolamento social e por tornar possivel a troca de experiéncias sem julgamento. Assim,
essas mulheres acreditam que manter uma rede social de apoio € importante ndo apenas para a
propria saude, mas para todo o equilibrio mental da familia do autista, propagando a ideia de

unido, fortalecimento entre mulheres-maes de criangas atipicas, através de sororidade e unido.
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CONSIDERACOES FINAIS

A analise realizada permitiu compreender a importancia atribuida ao grupo Maes Autismo na
vida das mulheres participantes e em suas relagcdes sociais internas e externas. Trata-se de
uma experiéncia essencialmente moldada em relagdes de apoio e suporte mutuo € um espago
para troca de experiéncias, vivéncias e informacdes. A vivéncia da maternidade das
mulheres-maes de criangas com autismo possui estruturalmente quatro pontos principais
como ativos de discussdo: a convivéncia com as criangas com autismo e suas particularidades,
o impacto do diagnostico na vida dessas maes e a reestruturagdo familiar apds o diagndstico e

as relagdes sociais construidas através do grupo social de apoio e sua importancia.

Esses pontos foram discutidos e explorados através da pesquisa bibliografica e do estudo de
caso, que revelaram a importancia das conexdes criada através da rede de apoio Maes
Autismo, fundamentais para a manutencdo da satide mental das mulheres envolvidas, que, ao
contar com o suporte afetivo do grupo, em um espago comunitario de apoio mutuo, vivenciam
a maternidade de maneira mais positiva, o que auxilia ndo apenas na relagdo com os filhos e
nas vivéncias sociais, mas também no empoderamento feminino e na reorganizacdo das suas

particularidade enquanto individuos com voz pessoal e social ativa.

O autismo revela muitas particularidades e possui questdes muito subjetivas. Individuos
atipicos vivem imersos em um mundo interior, com problematicas proprias e questdes unicas.
A linguagem e a comunicagdo estdo entre as principais areas afetadas pelo transtorno.
Autistas, geralmente, apresentam dificuldade em comunicagdo, em interpretar sinais e
informagdes. Muitas vezes, a comunicacao verbal ¢ limitada com alteragdes de prosodia e/ou
disfluéncia ou inexistente, dependendo do nivel do transtorno. a comunica¢do ndo-verbal,
porém, utiliza gestos, linguagem corporal, imagens e sons para a transmissao e recepc¢ao de
informacgdes. Quanto mais estimuladas, maiores sao as chances da interacdo da crianca com o

interlocutor.

Para a estruturagdo da pesquisa e do trabalho, além da necessidade de investigagcdo e o
estimulo para o conhecimento, foram levadas em consideracdo justificativas pessoais e

particulares. A convivéncia, durante oito anos, com uma mulher-mae de uma crianca que
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possui o Transtorno, instigou a curiosidade sobre o sindrome, culminando em uma
identificagdo com a problematica e a necessidade de buscar mais informagdes a respeito do
tema. Essa mae ndo possui uma rede de apoio estruturada, portanto, analisar outras realidades,
foi, além de entender os impactos da vivéncia de relacdes de apoio entre mulheres que
compartilham a maternidade autistica como fator de unido entre si, uma busca por

conhecimento por necessidade.

A proposta era analisar material tedrico e pratico sobre o autismo, discussdes sobre
linguagem, relagdes sociais e redes de apoio, centradas nas representagdes da maternidade e
reestruturacdo e adaptacdo do papel social da mulher ao momento atual da sociedade,
enquanto instrumento de apoio, sororidade e mecanismo de lutas sociais por direitos da
criangas autistas. Foi possivel, portanto, através da realizacdo da presente pesquisa uma maior
compreensdo da dimensdo do papel social das mulheres enquantos individuos sociais, dentro
da esfera que engloba familia, maternidade e relagdes sociais de apoio, quando relacionadas
ao viés comunicacional das relagdes estabelecidas, que, por meio das redes sociais e das
comunidades formadas, na Internet e fora dela, possibilita a criagdo de lagos sociais e permite

o fluxo de criacao e compartilhamento de capital social.
Dessa forma, compreende-se as redes sociais como elementos essenciais a comunicacao

humana, ja que, sendo formadas por relacdes complexas entre individuos de um mesmo

grupo, refletem suas visdes de mundo e identidade, enquantos elementos ativos da sociedade.
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