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RESUMO

O diagnostico de um filho com Transtorno do Espectro Autista se configura como evento
estressor para a familia, especialmente para as maes, podendo trazer implicagdes relacionais,
sociais ¢ emocionais para estas. Este estudo buscou compreender as repercussdes do
diagnostico de TEA na dinamica relacional das redes sociais significativas maternas. Trata-se
de estudo qualitativo, descritivo e exploratorio, do qual participaram 12 maes de filhos com
TEA. Os dados foram coletados através de entrevistas reflexivas e do mapa de redes sociais
significativas, analisados por meio da Teoria Fundamentada nos Dados. Identificou-se uma
diminui¢do do niimero de vinculos nas redes sociais significativas das participantes apds o
diagnostico do filho. Nas relagdes familiares, houve aumento de vinculos, embora as maes
ndo se sentissem suficientemente apoiadas; nas relacdes extrafamiliares, houve diminui¢do de
membros, mas observou-se a presenca de apoio satisfatério entre alguns vinculos situados
nesse contexto. Conclui-se que, para que a rede possa ser efetiva no oferecimento de apoio
social, é preciso conjugar a disponibilidade materna para receber apoio e o preparo dos
membros das redes sociais para manejar as especificidades do TEA. Assim, sugere-se maior
investimento na instrumentalizacdo das redes sociais significativas para acolhimento do
processo vivenciado por maes de filhos com TEA.
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Relational Dynamics of Meaningful Social Networks of Mothers of

Children with Autism Spectrum Disorder

ABSTRACT

The diagnosis of a child with Autism Spectrum Disorder is configured as a stressful event for
the family, especially for mothers, and may have relational, social and emotional implications
for them. This study aimed to understand the repercussions of ASD diagnosis on the relational
dynamics of significant maternal social networks. This is a qualitative, descriptive and
exploratory study, in which 12 mothers of children with ASD participated. Data were
collected through reflective interviews and the significant social networks map, analyzed
using Grounded Theory. A decrease in the number of members in the participants' significant
social networks was identified after their child's diagnosis. In family relationships, there was
an increase in members, although the mothers did not feel sufficiently supported; there was a
decrease in the number of members in extra-family relationships, but the presence of
satisfactory support was observed in some members located in this context. It is concluded
that, for the network to be effective in offering social support, it is necessary to combine
maternal availability to receive support and preparation of social networks members to handle
the specificities of the ASD. Thus, greater investment is suggested in the instrumentalization
of significant social networks to nurse the process experienced by mothers of children with
ASD.

Keywords: autism, global developmental disorders, social networks, mothers.

Dinamica Relacional de Redes Sociales Significativas de Madres de Nifos

con Trastorno del Espectro Autista

RESUMEN

El diagnéstico de un nifio con Trastorno del Espectro Autista se configura como evento
estresante para la familia, especialmente para madres, pudiendo tener implicaciones
relacionales, sociales y emocionales para ellas. Este estudio busco comprender Ias
repercusiones del diagnostico de TEA en la dindmica relacional de redes sociales
significativas maternas. Se trata de un estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio, en que
participaron 12 madres de nifios con TEA. Los datos fueron colectados mediante entrevistas
reflexivas y mapa de redes sociales significativas, analizados utilizando Grounded Theory. Se
identifico una disminucion del nimero de miembros en las redes sociales significativas de las
participantes después del diagnostico del hijo. En las relaciones familiares, hubo aumento de
miembros, aunque las madres no sintieron apoyo suficiente; en las relaciones extrafamiliares,
hubo una disminuciéon de miembros, pero se observo la presencia de apoyo satisfactorio entre
algunos vinculos situados en este contexto. Se concluye que, para que la red sea efectiva en
ofrecer apoyo social, es necesario combinar disponibilidad materna para recibir apoyo y
preparacion de los miembros de las redes sociales para manejar especificidades del TEA. Se
sugiere una mayor instrumentalizacion de redes sociales significativas para acoger el proceso
vivido por madres de nifios con TEA.

Palabras clave: autismo, trastornos del desarrollo global, redes sociales, madres.
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O nascimento de um filho se caracteriza como um evento que demanda a
reorganizacao de papéis e provoca importantes mudancas nas familias (Cerveny & Berthoud,
2002). Tal processo pode ser intensificado com a presenca de estressores horizontais
imprevisiveis, que passam a acompanhar a familia ao longo de tempo, como ¢ o caso do
diagnostico de um filho com algum transtorno do desenvolvimento como o autismo.
Atualmente, nomeado como Transtorno do Espectro Autista (TEA), este se caracteriza por: a)
déficits na comunicagdo, interagdo e reciprocidade social; e b) padrdes restritos e repetitivos
de comportamentos, interesses e atividades (APA, 2013). Considerando os
comprometimentos e atrasos que pode acarretar no desenvolvimento da crianga, o autismo
pode ser considerado como um estressor potencial, sendo observado que familias de criancas
com esse diagnostico tendem a apresentar maiores niveis de estresse comparativamente a
familias de criancas tipicas ou com outros tipos de deficiéncia (Russa et al., 2015).

Partindo-se do entendimento da familia como unidade funcional, compreende-se que o
que se passa com um membro pode reverberar em todos os demais, bem como nas relagdes
estabelecidas (Rolland, 2016). Dessa forma, o diagndstico de uma crianga com TEA opera
como um marco importante na Dindmica Relacional Familiar, definida como o modo de
funcionamento, organizagdo, interagdo, estabelecimento e manutencao de vinculos relacionais
dentro da familia, caracterizando-se pela maneira como esta se movimenta frente a diferentes
situacdes (Cerveny & Berthoud, 2002). Quando algum membro possui alguma condi¢do
cronica, a dinamica relacional familiar tende a se caracterizar por um movimento de
fechamento, com consequente aproximacao dos membros do nticleo familiar e afastamento
destes dos demais vinculos sociais (Rolland, 2016).

Nesse cenario, a literatura refere que o cotidiano da familia de um membro com TEA
tende a voltar-se inteiramente para este, influenciando as rotinas, horarios e atividades diarias
de todos. Diante disso, discute-se a dificuldade de adequagdo do filho com TEA as normas e
espacos sociais, reverberando no convivio e inser¢@o social da familia como um todo (Klinger
et al. 2020; Machado et al., 2018; Mcauliffe et al., 2018).

Embora o diagndstico de TEA afete os diferentes membros familiares, estudos tém
referido as maes como o membro do casal parental que tende a se responsabilizar de forma
mais intensa pelos cuidados diretos do filho com TEA. Desse modo, apesar do movimento
crescente de participagdo e envolvimento paterno nos cuidados com os filhos no cenario
contemporaneo, em casos de criancas com TEA, as maes ainda costumam ser referidas como
as principais cuidadoras e, por isso, passam a abdicar de atividades sociais e laborais

(Constantinidis et al., 2018; McAuliffe et al. 2018; Neto, 2018). Percebe-se, assim, um
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transbordamento dos efeitos das fungdes parentais para outros &mbitos da vida das mulheres
que sdo maes de filhos com TEA, o que pode afetar suas relacdes intra e extrafamiliares de
forma ampla.

Para compreender a dinamica de relacionamentos que se estabelecem nesses casos,
considera-se a perspectiva de Sluzki (1997), que define o conceito de Redes Sociais
Significativas como “a soma de todas as pessoas que o individuo percebe ou sente como
significativas ou diferentes do universo relacional no qual estd inserido” (p. 42), afetando
diretamente a capacidade de adaptagdo a crise e a situacdes dificeis, sejam elas cronicas ou
temporarias (Moré & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997). As redes se relacionam diretamente com
o apoio recebido e percebido, embora exista uma diferenga conceitual entre o termo ‘rede
social’ — descrito como uma avaliacdo objetiva de aspectos estruturais, como o tamanho da
rede, por exemplo — e o conceito de ‘apoio social’ — a percepc¢do subjetiva do individuo acerca
da qualidade do amparo oferecido a ele pela rede (Smith & Christakis, 2008).

Para Sluzki (1997), a presenca de uma doenga, especialmente uma condicdo cronica,
inevitavelmente produz um impacto nas interagdes entre o sujeito e aqueles com os quais se
relaciona. Nessa perspectiva, embora o diagnostico de TEA seja dos filhos, ele tem efeitos
diretos nas redes sociais significativas das maes. Assim, o autor destaca uma complexa soma
de fatores que pode interferir na ativacao de vinculos da rede para prestacdo de apoio social
efetivo, compreendendo que um diagndstico crénico pode desencadear nos outros condutas
evitativas que isolam o doente (Sluzki, 1997). Isso também ocorre em funcdo deste ultimo
precisar se afastar de espacos sociais antes frequentados e modificar sua rotina, o que reduz a
oportunidade de estabelecer contatos interpessoais € sua iniciativa propria de ativagdo da rede
(Sluzki, 1997). Percebe-se que tais implicacdes podem afetar tanto os sujeitos com TEA como
suas maes, conforme mencionado acima (Constantinidis et al., 2018; Mcauliffe et al. 2018;
Neto, 2018).

Ademais, ¢ importante destacar que as redes sociais ndo sdo estaticas ou uniformes,
tendo em vista que se modificam em consondncia com as diferentes etapas do ciclo de vida
dos individuos (Sluzki, 1997). Dessa forma, a partir do conceito de Dindmica Relacional
Familiar, que se refere as movimentacdes realizadas pelos membros familiares frente a
diversas situagdes (Cerveny & Berthoud, 2002), é possivel pensar a Dindmica Relacional das
Redes Sociais Significativas, considerando o modo como estas se movimentam e se
reorganizam em diferentes circunstancias. Diante do exposto, considerando-se o0 TEA como
estressor potencial para as familias e concebendo-se a importdncia das redes sociais

significativas nesse contexto, este estudo objetivou compreender as repercussdes do
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diagnostico de TEA na dinamica relacional das redes pessoais significativas maternas, bem

como que efeitos essas implicagdes na rede podem ter para as maes.

Método

Esta investigagdo de carater qualitativo, descritivo, exploratério e transversal teve
como participantes 12 maes de filhos diagnosticados com TEA na infancia. As participantes
foram contatadas a partir de uma associag@o de apoiadores e familiares de pessoas com TEA,
localizada em uma cidade no interior do Rio Grande do Sul. Em relac¢do as caracteristicas
demograficas e socioecondmicas, informa-se que a idade das maes variou de 25 a 61 anos,
enquanto que a idade dos filhos com TEA variou de 3 a 30 anos. A renda mensal média foi de
R$ 3.550,00. O grau de escolaridade variou entre Ensino Médio Completo e Ensino Superior
Completo. Quanto ao estado civil, 10 eram casadas e duas eram divorciadas, as quais tinham
namorado que coabitava com elas e seus filhos. Quanto a ocupagdo, no momento da
realizagdo da pesquisa, todas as participantes caracterizaram-se como “do lar”.

A coleta de dados se deu por meio de dois instrumentos: a) entrevista reflexiva, que foi
realizada em dois encontros, um no qual a entrevista foi efetuada e outro em que a
pesquisadora comunicou as participantes a sua compreensdo do que elas disseram
inicialmente (Yunes & Szymanski, 2005); e b) mapa de redes sociais significativas, que
possibilita a investigacdo do grau de compromisso das redes constituidas em torno de
contextos especificos. A constru¢do do mapa consistiu no registro grafico dos membros da
rede social significativa das participantes, sistematizada por um diagrama formado por trés
circulos concéntricos (interno, intermediario e externo), divididos em quatro quadrantes
basicos 1) Familia; 2) Amizades; 3) Relagdes de trabalho; 4) Relagdes comunitarias. O circulo
interno representa as relagdes mais intimas, o intermediario as relagdes com menor grau de
compromisso e o externo as relacdes ocasionais (Sluzki, 1997).

Dessa forma, realizaram-se dois encontros com cada participante, de forma individual.
No primeiro, as participantes foram convidadas a falar sobre questdes abertas organizadas em
eixos norteadores e, apos esse primeiro momento, foi construido o Mapa de Redes Sociais
Significativas das médes acerca da constituicdo da sua rede pessoal no momento da pesquisa.
Ja no segundo encontro, em um primeiro momento, a entrevista realizada anteriormente foi
retomada, a fim de que as participantes pudessem concordar, discordar ou acrescentar
informagdes as interpretagdes da pesquisadora. Posteriormente, foi construido um segundo

Mapa de Redes Sociais Significativas referente ao momento anterior ao diagnostico de TEA.
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Para o tratamento e analise das informac¢des utilizou-se a Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD), proposta por Charmaz (2009). O processo de andlise se deu nas seguintes
etapas: a) Codificagdo Inicial; b) Codificagdo Focalizada; c¢) Codificacdo Axial; e d)
Codificagio Tedrica.

Com o intuito de contemplar os padroes cientificos e éticos em pesquisa com seres
humanos, o presente estudo seguiu todos os principios regidos pela Resolucdo 510 de 07 de
abril de 2016, do Conselho Nacional de Saude, a qual guia a ética nas pesquisas em Ciéncias
Humanas e Sociais (Ministério da Saude, 2016), e foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pos-Graduacdo e Pesquisa,
CAAE n. 41660721.6.0000.5346.

Assim, por meio dos procedimentos adotados, emergiram duas categorias principais:
1. Relacdes familiares e 2. Relacdes de amizade, comunidade e trabalho, seguindo-se os
quadrantes propostos pelo Mapa de Redes (Sluzki, 1997). Salienta-se que, para fins de melhor
apresentacdo da segunda categoria, foram criados novos quadrantes no Mapa de Redes do
Presente: “Maes atipicas” (expressao utilizada pelas participantes para denominar outras maes
de filhos com TEA), que seria uma divisdo do quadrante das Amizades e¢ “Profissionais da
saude e educagdo”, que seria uma divisdo do quadrante da Comunidade. As participantes
foram nomeadas pela letra “M”, de “mde”, somada ao nimero correspondente a ordem de
realizacdo das entrevistas. Da mesma forma, os filhos com TEA foram nomeados pela letra

“F” somada ao nlimero correspondente ao da respectiva mae.

Resultados e Discussao

A Figura 1 apresenta a soma dos Mapas de Rede do passado (168 vinculos) e dos
Mapas de Rede do presente (141 vinculos), indicando uma diminuicdo do numero total de
pessoas apos o diagnostico de TEA. De forma mais especifica, 0 movimento entre os mapas
do passado e do presente se caracterizou pelo aumento do nimero de membros no quadrante
da familia e uma diminui¢do do nimero de membros nos quadrantes referentes as relagdes de
amizade, comunitarias e de trabalho, as quais foram unificadas em uma mesma categoria

devido a permeabilidade existente entre elas.
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Rela¢oes Familiares

A partir dos depoimentos, foi possivel identificar diferentes repercussdes do
diagnodstico de TEA no relacionamento das maes com os conjuges, com os demais filhos e
com os membros da familia extensa. A maior parte das participantes relatou dificuldades na
relagdo com o marido a partir do diagnodstico. Devido as demandas dos filhos, as maes
precisaram abdicar das suas atividades laborais, o que trouxe modificagdes para a dinamica
relacional do casal e da familia. Assim, tornando-se os unicos responsaveis pelo sustento
familiar, os pais passaram a dispor de pouco tempo para a convivéncia com as esposas €

filhos, como declara M4:

Quando ele ta aqui com a gente ¢ bom, ¢ uma convivéncia maravilhosa, o problema ¢
que ele ndo tem tanto tempo pra familia, entendeu? Ele sempre fica mais distante das
coisas. Se o F4 ta bem, ele ndo tem como ver, ndo tem como participar daquele
momento. Ele s6 tem o domingo. E ai tem domingo que o F4 ta bem, e tem domingo

que o F4 ndo ta bem. (M4).

Dessa forma, foi possivel perceber a auséncia do pai tanto nos momentos de lazer
como nos de dificuldade. Tal dado corrobora estudos como os de Neto (2018) e Smeha
(2010), que apontaram a centralidade do cuidado na figura materna em casos de TEA como
um efeito das responsabilidades financeiras e ocupacionais desempenhadas pela figura
paterna. Nesse viés, o depoimento de M10 demonstra como a ‘distdncia’ relatada por M4
parece se estender ao envolvimento com o cotidiano de compromissos e terapias dos filhos,

que ficam a cargo da mae:

Ele ndo tem quase tempo de ler, mas sempre quando eu tenho alguma coisa relativo ao
que eu vejo na F10, eu procuro compartilhar com ele. E dificil a gente conseguir
conversar sobre assuntos da familia... ele sabe que o papel que eu desempenho, de ta
100% a disposi¢ao dos filhos, ele sabe que eu vou exercer bem aquilo ali, entdo ele me
pergunta assim mas eu dou um resumdo pra ele, sabe? Procuro sempre deixar ele a
par, porque ele ¢ como se fosse visita em casa. O que ele sabe sobre o autismo foi o

que eu ensinei, o que eu falei. (M10).
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Ainda, para além das questdes conjugais, as participantes relataram experienciar
intenso conflito na atencdo que dispensam aos demais filhos, pois tende a ocorrer uma
transferéncia das necessidades destes para um lugar secundario, em funcdo das demandas do

irmao com TEA (Mapelli et al., 2018):

Pro autista é tudo o dobro, tudo mais intenso. Tu ter s6 o filho autista ¢ uma coisa,
agora tu ter um filho autista e mais dois, ¢ dificil porque tu ndo pode te dedicar
totalmente pra aquele filho autista. Entdo tu ta sempre num conflito, sabe? [...] A
[filha] rodou no colégio porque eu ndo dei nem a minima, eu deixei ela se virar e eu
acabei cuidando s6 do F12. [...] No fim a familia inteira acaba ficando meio autista,
que nem a [filha] disse pra mim esses dias, ‘ai mae, as vezes eu acho que aqui em casa

todo mundo ¢ um pouquinho autista’ (M12).

Logo, compreende-se que tal posicdo de centralidade do filho com TEA nZo se da
apenas na relagdo com a mae, mas com todos os membros da familia. Toda a dinamica
familiar passa a se organizar em torno do membro com autismo num movimento centripeto,
corroborando as elaboracdes de Rolland (2016). Contudo, percebe-se que o estreitamento dos
lagos pode ndo ser significado como positivo ou adaptativo, de modo que a aproximagdo dos
membros da familia ndo corresponde necessariamente a um maior sentimento de apoio e
amparo familiar.

Além disso, observou-se que ndo s@o apenas os movimentos de estreitamento de
vinculos que podem ser experienciados de forma negativa, como também os afastamentos

desencadeados pelo diagnostico de TEA:

Ela [sogra] mudou o papel dela, sabe? Ela era muito minha amiga, a gente se dava
super bem. Ela vinha na minha casa quase que toda tarde, tinha uma relagdo bem forte
com ele [F12], mas depois quando foi descoberto o autismo, ai assim que a gente
comegou a ter conflitos. Ela era muito grudada, muito apegada nele, depois disso
parece que eles ja ndo se encaixaram mais sabe? Que ela ndo soube mais lidar muito
bem com essas coisas [...] foi bem diferente assim. Eu senti essa diferenca dela na

nossa relagdo. (M12).

Pode-se observar que o afastamento da sogra em relagdo a M12 se deu como

consequéncia do afastamento em relagcdo ao neto, fendmeno que pode gerar um sentimento de
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desamparo. Nesse sentido, os familiares de criangas com TEA participantes do estudo de
Machado et al. (2018), também relataram falta de apoio da familia extensa, que parece nao
compreender as demandas do membro com TEA e as consequéncias delas para os envolvidos.

Entretanto, apesar das dificuldades que o diagnostico de TEA trouxe para as relagdes
familiares, presentes de forma mais significativa nos relatos, algumas participantes
destacaram a possibilidade de um movimento de compartilhamento de tarefas. Nessa linha,
passado um periodo inicial de dificuldades, M11 e MS8 relataram uma modificacdo no
exercicio da conjugalidade e da parentalidade: “Eu comecei a dizer ‘ndo, eu quero que tu faga

isso também, porque tu também mora aqui’. Dai comecou a melhorar as coisas.” (M11).

No inicio ele teve dificuldade, também pra mim era tudo muito novo. Ai o doutor da
um banho de realidade, entdo tu sai um pouco zonza de 14, principalmente pra quem ta
iniciando a caminhada. E ai, no inicio ele [marido] entrou, se chocou: ‘ah, ndo vou
entrar mais nesse médico’, eu disse ‘tudo bem, eu vou né’. Dai umas trés consultas
apos essa conversa ele dizia assim ‘o que ele disse?’ e eu ‘ndo entraste porque tu ndo
quis.” Na segunda: ‘o que ele disse?’, ‘tu tava ali na sala de espera, ndo entraste

porque tu ndo quis.” e ndo falava. Na terceira ele entrou e nunca mais saiu. (MS).

Assim, considerando a importancia das redes sociais significativas para a manutengao
de melhores niveis de saude socioemocional (Sluzki, 1997), identificou-se um elemento
diferencial nos casos em que houve um fortalecimento de vinculos: a abertura, flexibilidade,
disponibilidade e movimento maternos para ativacao da rede. Percebe-se, por exemplo, que as
exigéncias de M11 e M8 deram espago para a aproximagao dos maridos, que tornou possivel
uma divisdo de tarefas e um envolvimento parental equilibrado com as demandas dos filhos, o
que teve efeitos importantes na relagdo do casal.

Contudo, tal fenomeno configurou-se como excecdo nos depoimentos das
participantes da pesquisa. Considera-se, nesse ponto, o modelo patriarcal tradicional, que
atrela as mulheres e maes a sensibilidade e ao exercicio do cuidado, enquanto aos homens e
pais fica relegado o papel de provedores, a quem ndo se permite manifestagcdes sentimentais
(Smeha, 2010). Tal percepg¢do comparece no discurso das participantes, que relacionam o

género masculino a impossibilidade ou dificuldade de dedicagdo ao filho:

Porque homem ¢ assim, eles ndo conseguem ter muita coisa na cabega que nem a

gente, mulher. Entdo eu entendo esse lado dele, eu sei que pra ele vai ser mais
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desgastante, pra gente mulher ¢ desgastante também, mas a gente ainda consegue
carregar, sabe, eles ndo, né. Mas isso ai ¢ desde o tempo das cavernas, ndo ¢ agora que
vai mudar né. Entdo a gente ja foi criada pra esse tipo de coisa, eu acho que a mulher
tem uma sensibilidade mais apurada, acho que ¢ instinto materno, sei la. Porque o pai
ja € mais distante. Homem nao tem esse alcance, a gente ja vé 14 na frente, homem nao

tem né. (M10).

Assim, uma inércia instaura-se na situacdo, em que tanto o pai quanto a mae ficam
submetidos ao ideal patriarcal que impede o deslizamento de fun¢des e o compartilhamento
do cuidado (Smeha, 2010). Do mesmo modo, parece que essa rigidez transborda para as
relagdes com a familia extensa, de modo que as maes ndo conseguem pedir e/ou aceitar ajuda
de outros familiares por conta dessa percep¢do de si mesmas enquanto Unicas responsaveis
pelos cuidados dos filhos. Questiona-se, dessa forma, se as maes de fato ndo contam com
apoio, ou se ndo conseguem pedir, identificar ou reconhecer este ultimo como valido devido a
estarem “coladas” ao papel de cuidadoras exclusivas. O depoimento de M12 exemplifica essa

hipotese:

Eu ndo acho que eu tenho apoio. Eu tenho algum apoio da minha mae, mas ela se
perde, ela quer ajudar, mas ela ndo consegue, ela se perde na ajuda, sabe? Até tentei
trabalhar e minha mae ficou aqui com ele pra mim, ndo deu certo porque ela queria
deixar ele fazer tudo que ele queria, né, tudo que dava vontade. E ai comecou a dar
muito conflito, assim, ela tinha boa vontade, mas ela ndo conseguiu lidar com ele
nesse ponto. E era muito angustiante pra mim, eu ficava nervosa o tempo todo
pensando no que tava acontecendo em casa, né? Entdo eu desisti. [...] J& ouvi muito ¢
que eu sou muito superprotetora, que eu sou exagerada, essas coisas, mas eu acho que
eles tdo certos, eu sou mesmo. Eu tento me desprender e ndo consigo, porque eu acho
sempre que ninguém vai conseguir cuidar dele além de mim. E ele ndo faz as coisas
porque tem eu ali, eu sei porque quando eu ndo t6 e eu deixo ele com alguém, ele faz
as coisas sozinho, sabe? Tipo se vestir sozinho, se trocar, sabe? Se secar quando ele
toma banho, sozinho, se vestir, se eu ndo td, ele faz, sabe? Entdo assim, as vezes eu

acho que talvez pra ele seria bom eu ndo ta tdo presente, também sabe? (M12)

Nesse viés, Sluzki (1997) demarca a estabilidade e a confiabilidade da rede como

resultante de uma complexa combinagdo de diferentes fatores. Logo, ndo basta que as maes
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tenham os membros da rede social por perto e considerem-nos como significativos (afinal,
M12 inseriu sua mae no seu Mapa de Redes, por exemplo), mas é necessario viabilizar que a
presenca destes possa fazer uma diferenga pratica na sobrecarga que essas mulheres
vivenciam no contexto do TEA. Assim, sugere-se que ¢ justamente o movimento de
‘descolagem’ — tanto das proprias maes, como daqueles que constituem sua rede pessoal
relacional — do que ¢ socialmente esperado delas, que pode tornar possivel a ativagdo e
operacionaliza¢do da rede social significativa de forma mais adaptativa. M11 exemplifica
com exatiddo o momento em que conseguiu se ‘descolar’ do papel de cuidadora, e a partir dai
se abrir para a ajuda: “Eu fui percebendo isso, eu era muito fechada, eu achava que eu tinha
que ser forte, e eu fui falando ‘ndo, ndo t6 legal, eu ndo quero fazer isso, eu também quero
ficar sozinha, é o meu direito, e ta tudo bem’. E ai foi mudando.” (M11).

Assim, apesar de ter sido identificado um aumento numérico dos membros da familia
localizados nos Mapas de Rede do presente, comparados aos Mapas de Rede do passado, as
maes ndo se sentiam efetivamente apoiadas, evidenciando uma discrepancia entre a estrutura
da rede social e a percep¢do das participantes quanto ao apoio social (Smith & Christakis,
2008). Esse dado demonstra que a familia de fato se aproximou a partir do diagndstico, como
¢ previsto (Rolland, 2016), mas o depoimento das participantes evidencia uma grande
dificuldade de abertura ao compartilhamento dos cuidados do filho com TEA,

independentemente da idade e da fase do desenvolvimento deste.

Relacoes de Amizade, Comunidade e Trabalho

Com relacdo a dindmica das redes sociais significativas no contexto extrafamiliar,
observou-se que o movimento centripeto em torno do filho com TEA teve consequéncias
significativas para a relacdo das maes também neste topico, ja que o fenomeno de isolamento
e afastamento também se fez presente nas relagdes de amizade, comunidade e trabalho.
Conforme ja referido, as maes precisaram deixar as atividades laborais, o que ¢ comum em
familias com filhos com TEA (Constantinidis et al., 2018; Mapelli et al., 2018; Neto, 2018).
Isso acarretou um impacto significativo num importante nicho da vida social, como refere

M7:

[No trabalho] eu tinha um circulo de amizade grande, eu tava sempre rodeada de

colegas. Era muito bom, a gente passava o dia junto, almogava la no prédio, era uma
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companhia do dia todo né. Era a minha segunda familia, a empresa, minha segunda

casa. (M7).

Assim, essas pessoas que faziam parte da rede social significativa de M7 no seu mapa
referente ao passado deixaram de estar presentes no seu mapa de redes do presente, tendo em
vista o desligamento da participante da vida profissional. Este fendmeno ocorreu na
experiéncia de todas as maes, tendo em vista que, nos mapas do presente, o niumero total de
pessoas no quadrante do trabalho foi zero. M5 demonstra os efeitos disso na manutencao dos

seus vinculos sociais:

Essa inter-relagdo trabalho e sociedade ndo adianta. Sempre vai aumentar teu vinculo
de amizade, teu circulo de pessoas em volta de ti, ¢ certo. Se eu t6 no mercado de
trabalho tu pode ter certeza, eu me dou sempre bem com todo o mundo, eu conhego

muitas pessoas assim 0, com certeza iria me dar muito bem. la conhecer varias

pessoas. (M5).

Fica clara a importancia das relagdes de trabalho na inser¢do social, uma vez que, a
partir delas, se possibilita a incorporacdo e consolidacdo de vinculos também nos quadrantes
de amizade e comunidade. Seguindo as reflexdes, quanto a estes ultimos, a participante
também relata um afastamento involuntario da convivéncia na vizinhanca, em func¢do do seu
envolvimento com os cuidados do filho: “Eu ndo tenho tempo de ver as pessoas, acho que as
vezes nem eles me enxergam. Quando vé ja té saindo, quando vé ja t6 voltando de novo,
quando vé ja t6 saindo com o F5 de volta, ¢ assim” (M5). Ja a experiéncia de M4 traz uma
variagdo nesse cenario: “Umas [amigas] ndo sabiam, que ele tinha o autismo. Ai quando eu
falei, eu percebi que se distanciou. Quando eu fui num clube e levei ele, ai elas perceberam o
comportamento dele, botaram a cara e se distanciou, sabe”. (M4).

Percebe-se que a dedicagdo ao filho restringe o tempo disponivel da mae para a
manutengdo dos vinculos sociais (Constantinidis et al., 2018; Mapelli et al., 2018; Sluzki,
1997). Contudo, diferentemente do que relatou M5, a partir do depoimento de M4, considera-
se também o afastamento como consequéncia de uma incompreensdo, ou uma intolerancia,
por parte das amizades, relativa aos comportamentos da crianga com TEA. Em decorréncia
disso, as maes se sentem excluidas das relagdes sociais antes estabelecidas (Constantinidis et
al., 2018). Tal experiéncia pode repercutir de forma a motivar que busquem evitar o contato

com 0s amigos antigos ou estabelecer novos vinculos de amizade, como demonstra M4:
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Entdo eu me isolei, eu sou uma pessoa que ndo tenho amigos, assim, que eu posso
dizer que sdo proximos, que visitam minha casa, se ela vai fazer um aniversario do
filho dela e vai me convidar, eu ndo tenho esses. Vem um medo também, a gente ja ta
tdo exausta, ansiedade, preocupacdes, que dai a gente se aproxima de uma amizade e

ainda vou ter que me preocupar com a opinido, “ai ¢ autista”, pode virar um

preconceito. (M4).

Assim, foi possivel perceber que, a partir de um movimento inicial de afastamento por
parte das suas amizades, M4 passou a isolar-se de forma ativa. Nesse contexto, buscou evitar
o contato extrafamiliar, tendo em vista que a vivéncia do preconceito gerou sentimentos de
exclusdo, desprezo e rejeicdo social, aferrando-se ao papel solitario de cuidadora (Mapelli et
al., 2018). Entretanto, o depoimento de M11 — participante que conseguiu se ‘descolar’ deste
lugar de responsabilizacdo pelo cuidado — revelou um contraponto: a possibilidade de

manuten¢do de alguns vinculos de amizade como obstaculo ao afastamento social:

A [amiga] me deu bastante for¢a porque eu ndo queria sair, ndo queria levar o F11 na
pracinha. Ela tem um filho da idade do F11, que ¢ meu afilhado. E ai eu dizia “ndo, eu
ndo vou ir, porque o F11 foge” e ai ela falou assim: “6, tu pega o [filho da amiga] na
mao e eu vou levar o F11”. Pra mim ir, tu entendeu? E ela vinha aqui em casa me

buscar a pé, pra mim ir, tu entendeu, pra mim ndo me sentir sozinha. (M11).

Dessa forma, identifica-se que a sustentacdo de uma posi¢ao persistente por parte da
amiga, juntamente com a abertura de M11 para aceitar seus convites. Isso possibilitou a
manuten¢do dos lacos sociais da participante e colocou em destaque, mais uma vez, a
importancia da flexibilidade materna para que os vinculos presentes nas suas redes pessoais
contribuam de forma efetiva, prestando a ajuda que as mdes necessitam, mas também a
necessidade de compreensdo e preparo dos membros da rede para a oferta de um apoio
efetivo.

Contudo, de forma geral, percebeu-se que a diminuicdo dos membros dos quadrantes
de amizade ¢ comunidade, somada ao desligamento da vida profissional imposto as maes
produziu uma lacuna nas suas redes sociais significativas, que passou a ser preenchido por
novas relagdes estabelecidas com pessoas relacionadas ao TEA, como outras maes atipicas e

profissionais da saude e educagdo.
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No que tange as primeiras, compreende-se que o apoio oferecido por outras mulheres
que vivenciam a maternidade no contexto do TEA ¢ muito importante, podendo oferecer
trocas ¢ identificagdes (Constantinidis et al., 2018). Nesse sentido, em contrapartida ao
afastamento dos amigos apds o diagndstico de TEA do filho, M2 refere que tem se sentido

acolhida por outras mées atipicas:

Eu t6 achando apoio com maes de autistas, € com elas que eu converso muito. Dai tipo
“ah, ndo consigo dar conta da casa”, dai elas “ah, eu também ndo”, mas € por causa
das coisas do filho atipico, sabe? A gente ta tendo uma troca tipo “maes atipicas”. Me
inspiro nela como mae, a mae real, porque essa mae que faz as coisas eu nao vou
conseguir ser, eu vou ter que ser uma mae como ela que ndo da conta da casa, entdo eu

me inspiro (M2).

Destaca-se, nesse sentido, que as trocas realizadas com outras maes que passam por
experiéncias semelhantes a sua possibilitam uma diminui¢do das autoexigéncias, dando
origem a uma condi¢do identitaria através da experiéncia da maternidade atipica e tudo que
esta envolvido nesse processo. Dessa forma, reforga-se o sentimento de pertencimento a partir
da relagdo com o outro considerado semelhante (Constantinidis et al., 2018; Sluzki, 1997).

Assim, compartilhar vivéncias com pessoas que se supde que as compreenderdo, ou
que, de fato, as compreendam, pode efetivar modos de enfrentamento e formas de lidar com
as dificuldades advindas das demandas de cuidado do filho com TEA (Mapelli et al., 2018;
Sluzki, 1997). Nesse contexto, motivadas pela busca por identificagdo, as maes relatam terem
ampliado a sua rede social significativa, construindo fortes vinculos de amizade a partir do
TEA: “Sem o autismo eu nao teria conhecido ninguém, ¢ um lado positivo que o autismo
trouxe. Essas pessoas que chegaram agora foram pelo autismo, se eu ndo tivesse o F3 eu ndo
teria conhecido.” (M3). “Tem aquela coisa ‘o diagnostico ¢ horrivel’. E, mas se ndo fosse o
diagnostico, ndo ia ter conhecido essas pessoas. E ver o lado positivo. Conhego muita gente
legal, tem trocas, tem muita gente se aproximando.” (M2).

Assim, € possivel perceber que o TEA funcionou como ponto de unido para as maes,
que passaram a ocupar um lugar de grande valor na vida umas das outras, demonstrando
abertura e disponibilidade para tanto. E importante destacar o quanto a expectativa de que as
maes atipicas se compreendam mutuamente tem um papel importante nesse cenario. A partir

desses vinculos, se concretizam agdes de ajuda material e emocional:
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A gente ta numa campanha de ajudar [outra mae] a arrumar a casa dela, porque ela
mora numa invasao e a casa ta bem ruim. A gente ta até fazendo brecho pra arrecadar
dinheiro. Vaquinha virtual também. [...] E sempre quando tem uma mae pra desabafar,
me procura, me manda um whats “aconteceu tal coisa”, me sinto uma psicologa. Dai
eu tento conversar, as vezes elas s6 querem conversar, nem que eu nao responda, elas

sO querem contar. (M1).

Desse modo, fortalecem-se relagdes de apoio mutuo, em que as maes contribuem e
recebem contribuicdes ao seu bem-estar fisico e emocional. Surge, através dessa identificagdo
identitaria, um importante quadrante da rede social significativa dessas mulheres.

Seguindo as elaboragdes acerca dos novos quadrantes incluidos, compreende-se a
consideracdo e o conhecimento das implicacdes do diagnodstico de TEA para a familia como
responsabilidade ética e técnica dos profissionais envolvidos, a fim de que o seu fazer
profissional possa contribuir para reducdo das dificuldades, e ndo o contrario (Mapelli et al.,
2018; Neto, 2018). Nessa linha, algumas participantes relataram experiéncias positivas com
profissionais com os quais se sentiram acolhidas: “A gente t4 acostumada a quando fala as
pessoas fugirem, e essa professora veio toda acolhendo, perguntando, querendo saber mais,

entdo né, ja ganhou meu coracao.” (M2).

Além de ela [fonoaudidloga] ser a profissional que trabalha com ele, a gente construiu
uma grande amizade, desde que ele tinha 2 anos né, até agora a gente t4, ela foi uma
pessoa que me deu um grande suporte. [...] Deus colocou pessoas maravilhosas no
meu caminho. [...] Eles que nos orientam, nos colocam pra cima, entdo sdo mais que
profissionais, eu tenho como amigos né¢ também, grandes amigos assim, s6 tenho a

agradecer esse apoio. (M7).

Observa-se que, frente ao movimento amplo de afastamento das amizades, da
comunidade e dos vinculos de trabalho, os profissionais podem vir a ocupar esse lugar de
apoio e confianca na rede social significativa. Nesse sentido, houve uma participante (M3)
que incluiu uma psicéloga no quadrante da familia, enquanto outra (M1) incluiu uma
psicologa ¢ uma fonoaudidloga no quadrante das amizades. A partir do contato constante
devido as terapias, somado a auséncia da realizagdo de outras atividades sociais por parte das
maes, os profissionais envolvidos com seus filhos passam a figurar como pessoas importantes

para elas (Klinger et al., 2020).
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Diante disso, destaca-se a relevancia do acompanhamento profissional ndo apenas para
os filhos, mas direcionado para as proprias maes, que sentem necessidade de serem escutadas

e amparadas (Klinger et al., 2020), como demonstra M4:

Com certeza a gente precisa. Eu preciso. Eu realmente preciso, s6 em um profissional
ver o nosso lado, ver nossa rotina e entender, ja é um alivio, um desabafo, ¢ muito,
uma terapia ndo sei, mas faz muito sentido né? Com certeza, ¢ um apoio ¢, € uma
pilastra sabe? Mais um suporte pra gente estar ali quando um eventual acontecer,
entrou numa crise, ¢ como fazer ele entender que ele tem que ir, acordar cedo, tomar o
remédio, ali a gente ja vai ta fortalecido, que a gente j4 tem um acompanhamento, a
gente ja desabafou né? Entdo ¢ bem assim, com certeza um apoio ¢ fundamental.

(M4).

Assim como no estudo de Mapelli et al. (2018), na presente pesquisa, os psicologos,
psicopedagogos e fonoaudidlogos foram referidos como os profissionais mais acolhedores.
Isso parece estar associado & demonstragdo de sensibilidade, interesse e envolvimento com as
necessidades, duvidas, medos e angustias das maes, como declarado por M4. Ademais, no
depoimento de M11 ficou evidenciada a importancia que uma médica do posto de saude teve
na sua referida transicdo da ‘colagem’ do papel exclusivo de cuidadora do filho para uma

posicdo que tornou possivel cuidar também de si propria:

E ai ela [médica] disse pra mim: “tudo bem, tu ndo deixa de amar eles. Tu tem que
dizer que tu ndo td bem e dizer que tu ta cansada. Tu ndo vai deixar de ser mae”.
Aquilo ali ja abriu tudo que eu pensava, encaixou, e eu disse “¢ isso!” eu queria ouvir,
eu precisava ouvir dela, e ela disse “¢ isso” e eu disse “¢€ isso”, dai comecei a falar, e

eu melhorei muito. (M11).

Os profissionais da satde tém grande responsabilidade e influéncia sobre o sentimento
de competéncia e adaptacdo das familias, a partir das explicacdes e orientacdes que fornecem.
Assim, apresenta-se a eles valiosa oportunidade de elaboragdo de estratégias que atendam aos
desafios inerentes a situag@o (Rolland, 2016). Percebe-se o quanto isso fica evidente no relato
de M11, tendo em vista que, a partir de uma ‘autorizagdo’ da médica, se tornou possivel todo
0 processo perpassado pela participante relatado nesse estudo. Portanto, considerando a

dindmica relacional das redes sociais significativas, sublinha-se o lugar de destaque que os
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profissionais passaram a ocupar para as mdes de filhos com TEA, auxiliando nas
reorganizacdes ¢ adaptacdes necessarias, seja no atendimento direcionado a estes ou a elas
proprias.

Diante disso, salienta-se que, de forma semelhante ao que ocorreu com os vinculos
estabelecidos com maes atipicas, parece que as participantes apresentaram maior abertura e
disponibilidade para com os profissionais da satide e educacao envolvidos com seus filhos do
que com os membros dos quadrantes da familia, amizade, comunidade e trabalho, podendo-se
supor que exista uma maior receptividade por parte das participantes em receber apoio dos
vinculos constituidos apos o diagnodstico de TEA. Assim, levanta-se a hipotese de que isso se
deva ao fato de que, por estarem diretamente imersos na realidade do TEA, essas pessoas
realmente estejam mais aptas e qualificadas para exercer o apoio necessario. Para as pessoas
da rede cujos vinculos foram estabelecidos previamente ao diagndstico, talvez faltem
informagdes e experiéncias para oferta de apoio diante de uma situacdo nova e desafiadora.
Diante disso, considerando-se a colocagdo de Sluzki (1997) sobre a complexidade de fatores
que envolvem a ativagdo de vinculos para prestacdo de apoio satisfatorio, amplia-se a
problematiza¢do que surgiu na categoria precedente: a falta de abertura das maes para receber
0 apoio de que necessitam poderia estar relacionada ao preparo das pessoas ao seu redor para

apoiar?

Consideracoes Finais

Este estudo teve como objetivo discutir as repercussdes do diagnostico de TEA na
dindmica relacional das redes sociais significativas de maes de filhos com TEA. De forma
geral, foi possivel perceber uma diminuicdo no nimero total de membros das redes pessoais
das maes participantes, embora cada quadrante tenha tido um movimento proprio.

No contexto das relagdes familiares, houve um aumento no nimero total de membros
nas redes sociais significativas das mades apos o diagnoéstico de TEA dos filhos, mas
destacaram-se relatos de afastamentos e dificuldades, de forma que a maior parte das
participantes declarou ndo poder contar com o apoio de que necessita por parte dos vinculos
familiares presentes em suas redes. A esse respeito, parece que ha necessidade de maior
abertura das maes para mobilizar o apoio familiar.

No contexto das relagdes de amizade, comunitarias e de trabalho, foi possivel perceber
uma diminui¢do do nimero de vinculos a partir do diagnostico de TEA, o que parece estar

relacionado com o fechamento da familia em si mesma, tendo como consequéncia um
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afastamento dos ambientes de convivéncia social. No caso das mies, isso pareceu muito
associado a dedicagdo exclusiva que passaram a ter para com o filho com TEA, abdicando da
sua vida profissional e laboral, bem como dispondo de menos tempo para interagdes com
amigos e vizinhos. Ainda, se destaca o afastamento voluntario de algumas maes, tendo em
vista 0 medo da exclusdo e do preconceito. Por outro lado, percebeu-se a entrada de novos
membros diretamente relacionados ao TEA na rede pessoal das méaes, como outras mulheres
maes de filhos com TEA e profissionais da satde e educacdo. Assim, observou-se que estes
novos vinculos passaram a ocupar posicdes semelhantes aos lugares ocupados anteriormente
pelas relagdes de amizade e comunitarias, sendo referidos a partir da confianca e seguranca
que proporcionam.

Diante do exposto, problematiza-se a falta de apoio familiar — apesar do aumento do
numero de membros da familia nas redes sociais das maes participantes do estudo — para além
da necessidade de maior abertura delas para mobilizar o apoio necessario, pois parece que o
nivel de preparo da rede para prestar ajuda em casos de filhos com TEA também se mostrou
significativo. Nesse viés, pode ocorrer que os membros presentes nas redes sociais
significativas maternas anteriormente ao diagnéstico de TEA ndo disponham do
conhecimento ou compreensdo necessarios para que as maes se sintam seguras para
compartilhar os cuidados dos filhos, o que elas demonstraram sentir com relacdo a outras
maes de filhos com TEA e com os profissionais da satde e educacdo, por exemplo. Esse
resultado se materializa em uma contribui¢do significativa para o avango do conhecimento
sobre as redes sociais significativas de maes de filhos com TEA: ndo basta que exista uma
rede, ¢ preciso que ela esteja suficientemente preparada para que seja efetiva. Implicacoes
sociais também podem ser derivadas desse resultado, sugerindo-se maior investimento na
instrumentalizagdo das redes sociais significativas para acolhimento e manejo do processo
vivenciado por maes de filhos com TEA.

Limitacdes do estudo envolvem a especificidade de que as participantes foram
acessadas por meio de uma associacdo relacionada ao TEA, o que pode ter influéncia na
constituicdo das redes investigadas. Ainda, aponta-se ¢ o carater transversal da pesquisa, que
limita as possibilidades de analise dos processos em uma perspectiva longitudinal do

desenvolvimento.
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