Universidade de Brasilia

INSTITUTO DE PSICOLOGIA

=

Programa de Pds-Graduacgdo em Psicologia do Desenvolvimento e Escolar

=

Maternagem e Espectro do Autismo: Um estudo de caso com narrativas

Tainid Mani Almeida

Brasilia, novembro de 2021



~~—1 Universidade de Brasilia

INSTITUTO DE PSICOLOGIA

Programa de Pds-Graduacgdo em Psicologia do Desenvolvimento e Escolar

Maternagem e Espectro do Autismo: Um estudo de caso com narrativas

Taina Mani Almeida

Dissertacdo apresentada a Banca como
requisito parcial para realizacdo de
pesquisa e obtencdo do titulo de Mestrado
em Psicologia do Desenvolvimento e
Escolar, na é&rea de concentracdo

Desenvolvimento Humano e Cultura.

Orientadora; Prof.2 Dr.2 Silviane Bonaccorsi Barbato

Brasilia, novembro de 2021



A pesquisadora foi financiada pela Conselno Nacional de

Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico — CNPq.



~~—1 Universidade de Brasilia

INSTITUTO DE PSICOLOGIA

Programa de Pds-Graduacgdo em Psicologia do Desenvolvimento e Escolar

DISSERTACAO APROVADA PELA SEGUINTE BANCA EXAMINADORA

Prof.2 Dr.2 Silviane Bonaccorsi Barbato — Presidenta

Universidade de Brasilia - UNB

Profa. Dr2. Sandra Cordeiro de Melo — Membra

Universidade Federal do Rio de Janeiro - UFRJ

Profé. Dr Priscila Pires Alves — Membra

Universidade Federal Fluminense — UFF

Dr.2 Julia Campos Climaco — Suplente

Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolédgico - CNPq

Brasilia, novembro de 2021



Para todas as médes do mundo, em especial
para minhas trés favoritas: Regina, Perola e
Kika. E também para meu pai, que soube

transformar sua paternidade em verbo.



Agradecimentos

Gostaria de agradecer a Universidade de Brasilia e a todos os membros docentes
do Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia do Desenvolvimento e Escolar, pela
oportunidade de realizar essa pesquisa em uma instituicdo pablica, gratuita e socialmente
referenciada, seus esforcos séo parte do corpo deste trabalho. Em especial gostaria de
agradecer minha orientadora, Profé. Dr2 Silviane Barbato, por todo o seu empenho e luta
na producdo de uma ciéncia politica e na formacdo de pesquisadores éticos e humanos.
Eu ndo poderia ter uma melhor companheira de jornada, professora. Obrigada por tudo.

E preciso agradecer dois grandes amigos que me acompanharam durante todo o
processo do mestrado: Matheus e Luana, obrigada por serem minha casa fora de casa, por
me acolherem e estarem presentes em todos 0s momentos. Quando Buber escreveu sobre

0s encontros por graca, desconfio que estava falando de nos.

Obrigada a todos os amigos que me incentivaram e apoiaram nessa e em todas as
minhas caminhadas, meu amor é de vocés. Obrigada a toda minha familia que foi luz
durante toda minha vida, vocés sdo minha graca. Em especial gostaria de agradecer a

minha Tia Néia por me oferecer ndo sé a casa, mas também muito carinho.

Ao Frederico, meu companheiro de todas as horas, meu incentivador, quem
sempre teve certeza de que esse momento chegaria e que sempre me deu certeza de que

estaria aqui. Te amo demais.

Aos meus trés professores favoritos, meu pai Gilmar, minha méae Regina e minha
irma Ana Julia, vocés sdo meu lar, meu porto seguro, minhas referéncias de ensino,
dedicacdo, comprometimento e de tudo que h& de mais belo, puro e certo no mundo.

Vocés sdo o broto do broto.



Resumo

Este estudo tem por objetivo analisar a producdo de significados éticos narrados, acerca
dos processos de maternagem da crianga com transtorno do espectro do autismo. A
experiéncia do feminino é historicamente caracterizada por rituais estabelecidos como
normativos, entre eles a maternidade e as suas reverberacdes, quando tais reverberacfes
sdo um diagndstico de autismo, a experiéncia da maternidade é modificada,
reposicionando a figura feminina, seus desejos, seus cuidados individuais e maternais.
Essa pesquisa referencia-se em pressupostos da psicologia cultural, tais como 0s
processos de producdo de significados, identidades, ambivaléncias, reflexividades e
entridade materna-filho-comunidade. Para a compreensao desse processo, orientado pela
epistemologia qualitativa, realizou-se um estudo de caso narrativo com a mde de um
menino com autismo, sendo realizadas um total de quatro entrevistas, as quais foram
submetidas a uma analise dialdgica do discurso. Os resultados indicaram os seguintes
temas: o processo de luto frente ao diagndstico; o protagonismo feminino nas relacdes
parentais; a maternagem como producéo do cuidado ético; génese e desenvolvimento do
ativismo materno, e a producdo de novas formas de existir em um mundo pos-
pandémico. A subjetividade narrativa concretizada nos relatos indica que os espacos de
(des)construcdo acerca do maternar sao explorados e compreendidos em sua entridade
como produtores e facilitadores de um diverso ser-e-estar-no-mundo.

Palavras-chave: maternagem; TEA; narrativas; cuidado ético; ativismo.



Abstract
The aim of this narrative study is to analyze the production of ethical meanings about the
mothering process that children with autism spectrum disorder go through. The female
experience is historically characterized by established rituals based on social norms,
among them is motherhood and its reverberations. When these reverberations refer to an
autism diagnosis, the motherhood experience is transformed, repositioning the female
figure; her wishes; as well as self-care and maternal care. This study refers to cultural
psychology assumptions, such as meaning production; identity; ambivalences; reflections
and mother-child-community in-between. In order to understand this process, a narrative
case study was conducted using qualitative epistemology. The narrative case consists of
the mother of a child with autism spectrum disorder. Four interviews took place and
underwent a dialogical discourse analysis. The results have indicated the following
themes: the grieving process due to the diagnosis; the female leadership in parental
relationships; mothering as the production of ethical care; genesis and the development
of motherhood activism; as well as the production of new ways to exist in a post-pandemic
world. The subjectivity that is present in the reports indicates that the (de)construction
spaces concerning mothering are explored and understood in its in-between as producers

and facilitators of a diverse being and acting in the world.

Keywords: mothering; ASD; narrative; ethical care; activism.



A teoria é linda, mas nada substitui a existéncia.

Silviane Bonaccorsi Barbato
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Apresentacao

Minha mae sempre me disse que eu era muito curiosa e sempre disse 1SS0 COmo
algo muito bom. Essa caracteristica me acompanhou durante toda a vida, e € o que de
certa forma fomentou a ideia para essa pesquisa. Quem nos tornamos a partir do olhar e
do cuidado de nossas maes? E quem nos tornamos na falta dele? Como nos tornamos
guem somos no encontro com o mundo? Esses e outros questionamentos me orientaram
na diregdo da graduagdo em psicologia e minha curiosidade-mais uma vez- me orientou
nos estudos sobre o desenvolvimento humano. Quem somos a partir dos processos que
nos formam? E quando nossa formacao ndo esta explicada nos livros ou manuais da forma
tipica? A partir desses questionamentos me aproximei dos estudos sobre o transtorno do
espectro do autismo ainda na graduacdo, realizando meu trabalho de concluséo de curso

sobre narrativas de criangas com autismo.

Com surgimento de muitas outras curiosidades e questionamentos, cheguei até o
mestrado e a construcdo dessa pesquisa, colocando-me disponivel para compreender um
processo que ainda ndo conheco na esfera pessoal, mas que fala muito de como me formei
como ser humano, mulher, psicéloga e pesquisadora: A maternagem. Maternidade
rapidamente se transforma em verbo e eu passo a observar como as agdes maternas sao
concebidas no espago do travessdo, do travessdo que separa e liga ao mesmo tempo o EU-
TU, o travessdo que tem nome de entridade, que pertence ao ndo captavel pelas vias
tradicionais torna-se parte dessa pesquisa, para poder explicar como a relacdo de uma
mulher com sua criangca com TEA transforma sua maternidade em materna-agao.

“Vocé ja é mde?” foi uma das primeiras perguntas feitas pela mée que
acompanhei nesse estudo de caso, e quando eu a disse que ndo, ela disse “curioso que

vocé esteja estudando logo as mdes né...”, eu concordei com ela, esperando que assim
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como eu, esse estudo possa se tornar fonte de curiosidade para quem o |€, que possa trazer
mais perguntas do que respostas, mais admiracdo e respeito pelos processos de cuidar,
produzindo apenas a certeza de que TODAS as mulheres e TODAS as suas escolhas,
maternas ou ndo, devam ser respeitadas e validadas, e que o afeto € o possivel elo entre

praticas anti-machistas e anti-capacitistas.
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Introducéo

Todo ser humano se desenvolve. Desenvolver-se é 0 processo que torna o ser em
humano. As experiéncias vividas e as elaboragdes realizadas constituem a histéria de vida
de cada sujeito, e essas vivéncias sdo marcadas pela construcao histérica e cultural do
lugar e do grupo ao qual que o individuo faz parte. Dimenses individuais e coletivas se
entrelagam para dar sentido a existéncia, produzindo posicionamentos frente aos
atravessamentos, tensdes, crises, e contornos para possiveis formas de estar-no-mundo.
As transformacdes de posicionamentos se concatenam com as mudancas de momentos da
vida e 0 desenvolvimento como um processo progressivo de transformagdes relacionadas
a forma a qual o sujeito se apresenta e se presentifica no mundo. Essas mudancas surgem
da aceitagdo e compreensdo do novo, produzindo assim altera¢des nas identificacdes dos
valores pessoais e sociais atribuidos a uma vivéncia, seja ela esperada ou inesperada.

A medida que os individuos se deparam com situaces inesperadas e nao
planejadas, produzem paras si préprios uma compreensdo do que estdo vivendo. Essa
compreensdo pode vir de preceitos religiosos, dados cientificos, concepcbes sociais,
todavia constituem uma ampliacdo do conhecimento sobre si e uma reavaliagdo do
experienciado. Enquanto o desenvolver perdurar pela existéncia, havera uma constante
revisao de pontos de vista, e consequentemente a constru¢do de novos posicionamentos.
Dos processos que marcam a existéncia feminina na amplia¢éo de novas identidades, esta
a maternidade, que serve de definicdo para a mulher sendo sua a escolha ter ou néo filhos.
A maternidade é um processo de desenvolvimento que acontece no limiar da experiéncia
individual com a experiéncia coletiva, nos encontros mae-bebé, mulher-mée, mae-
comunidade e nos desdobramentos que esses encontros produzem nas histérias de vida

femininas. O lugar que as mées projetam para seus filhos em suas vidas e em suas relagdes
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de afeto, constroem uma implicacdo em proporcionar a eles boas condi¢Ges de vida para

0 outro sujeito, sendo essa a esséncia da escolha de maternar uma crianca.

Maternar é vincular, é sentir-se mae pela via do afeto e da construcao subjetiva.
Maternar é desejo e escolha de relagdo que se manifesta pelo cuidado e pelo acolhimento,
todavia ndo sdo todos os processos de maternidade que se transformam em maternagem,
uma vez que o exercicio de maternar precisa ser pensado para além da necessidade que
uma crianca tem de ser cuidada por alguém responsavel (Heffernan & Stone, 2021;
Duarte-Guterman, Leuner, & Galea, 2019). Para a figura feminina, o0 momento de
vivenciar a maternidade esta relacionado com as mais diversas influéncias sociais do meio
em que a mulher se encontra e, na medida em que a acdo materna é altamente valorizada
socialmente, implicar-se nessa acdo podera ser igualmente importante como controle e
interveng&o social sobre o corpo feminino materno, afetando a forma e o curso da vida
humana (laconelli, 2020), porém o processo de maternagem acontece paralelamente a
maternidade e o seu exercicio é estabelecido com a construcdo de sua historia e
afetividade entre mae-e-bebé (Gradvohl, Osis, & Makuch, 2014) maternar demanda
escolha e implica partilha de comportamentos, posturas e acGes que ddo sentido e

significado sobre si, 0s outros e 0s eventos que 0s constituem.

Toda crianca ao nascer ocupa um papel na existéncia daquela que a gera. A
maternidade € um evento social e fisiol6gico que posiciona a mulher no mundo a partir
de suas relagdes com a gestacdo, com a chegada do bebé e a interacdo que se estabelece
entre ambos (Stellin, Monteiro & Albuquerque 2011; Machado, Penna & Caleiro 2019;
Boing, & Crepaldi, 2020). A maternagem ¢é processo de valorizacdo da experiéncia
materna pela mulher que a vive (laconelli, 2020), que se origina do conhecimento do
proprio filho e do relacionamento estabelecido com esse. Maternar também é experienciar

0 luto do desejo do filho idealizado (Moraes & Crepaldi, 2011; Quintela, 2017;
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Crisostomo, Grossi, & Souza, 2019), luto esse que pode ocupar varios posicionamentos
subjetivos, e pode também cortar a experiéncia materna com um diagndstico ndo esperado
e ndo desejado (Valle, 2018; Tabatabai, 2020). A maternidade atipica envolve um sentir
intenso e profundo, sendo uma maternidade que lida com marcos do desenvolvimento
fora do esperado, previsto ou calculado, portanto, a maternagem atipica € um processo
gue marca a existéncia, marca 0 corpo que vivéncia e as praticas de se estar-em-relacéo
com o mundo (Boyd, 2002; Weusten, 2011; Pohl, Crockford, & Blakemore, 2020).

A familia é o primeiro grupo social habitado por consideravel parte dos sujeitos,
e € nessa formacdo que o individuo organiza seu contato com o outro e desenvolve a
afetividade que tem papel fundamental na significacéo e no processo de desenvolvimento
(Wallon, 1941/2007). Ao se deparar com um diagndstico, é possivel que familias rompam
os acordos anteriormente realizados e se tornem familias monoparentais, nas quais apenas
um dos responsaveis, assumem a cria¢do ativa da crianga seja a criacao afetiva e ou
financeira. Por exemplo, quando esses cuidados sdo assumidos pela figura materna, essa
tende a abdicar de seu casamento, sua carreira e uma outra série de aspectos pessoais para
se tornar a mée-de-uma-crianga-com-autismo (Serra, 2012; Pinto, Torquato, & Collet,
2016; Carvalho-Filho et al 2018), o que marca as producdes de significados intrinsecos a
maternidade e os cuidados que a mesma demanda da figura feminina — cuidado,
dedicacéo, abdicacdo e nutricdo- para com a crianga que passa a ocupar partes de suas
identificacbes e formas de existir (Mattingly, 2017). Para a figura materna atualizar
desejos, sonhos e expectativas para uma nova realidade dada, como a de um diagndstico,
produzem uma prética de cuidado ético (Mattingly, 2014), nas experiéncias relacionais
com seus filhos, e também, producdo de significados que, tensionados ao real na

interlocucdo entre 0 que se imaginou e se concretizou enquanto historia de vida,
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promovem movimentos de emocéo, percepcao, compreensdo e aceitacao (Brum, Barbato,
& Oliveira 2020).

Maternagem €é processo, e como todo processo, demanda atencédo as relacdes, as
vinculagdes e as formas que emergem do fenémeno de viver com o outro um momento
unico, que é pertencente a dois, ou mais, sujeitos. A maternidade pode atravessar
experiéncias e sentimentos ancestrais, convocar novos posicionamentos e reflexdes
constantes sobre passado, presente e futuro. Assim como todos o0s sujeitos, toda
maternagem é diferente, uma mesma mée zela, ampara, exige e faz presenca de forma
distinta para diferentes filhos, e ha a possibilidade de que o filho desta mée seja o0 que ha
de diferente, de diverso, de atipico. Tornar-se mae de criancas atipicas demanda
providéncias adicionais a maternagem, faz com que o trabalho de se responsabilizar por
um outro sujeito dependa da atencdo externa do social, dependendo de acessibilidade,
incluséo escolar, garantia de direitos, oportunidades, emprego e renda (Crisostomo, Silva,
& Santos, 2019). As pessoas com deficiéncia (PCD) sdo multiplas, complexas e
experienciam o mundo com a mesma curiosidade que 0s sujeitos tipicos, todavia é de
responsabilidade social que esses sujeitos possam vivenciar suas trajetorias da forma mais
completa possivel e que suas mées e familias sejam respeitadas e vistas para além da
deficiéncia como um “atraso” ou “impossibilidade”. Familias com mais de um filho
experienciam a chegada do diagnostico de forma distinta a das familias com filhos Unicos
(Serra, 2012; Homercher, Peres &, Arruda, 2020). Nas familias com mais filhos, a
deficiéncia passa a ser incluida como tema, e dessa forma a criangca comega a interagir
com outras criangas tipicas mais cedo, do que aquelas que, sem figuras fraternais, entram
em contato apenas quando a escolarizacdo se inicia, o que pode apresentar diferencas no

processo de relacionar-se com o diagndstico dessa familia.
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O aumento da incidéncia dos diagnésticos de Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) (Almeida & Neves, 2020; Proenca, Souza & Silva, 2021; Ramirez-Celis, Becker,
& Nurio, 2021) torna 0 campo de pesquisa com as maes dessas criangas uma possibilidade
de compreender como se estabelece o fenbmeno dessa maternagem atipica. Os temas que
permeiam o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) vém sendo cada vez mais
explorados e trabalhados pelos diversos campos da ciéncia na atualidade, a Psicologia e
as ciéncias sociais como um todo buscam compreender as formas que o TEA se apresenta
e como essas apresentacdes reverberam nos mais diferentes ambientes em que esses
sujeitos transitam (Rios, 2017; Lima, 2019; Rolls et al, 2020).

Observar como a maternidade se relaciona e coexiste a uma deficiéncia é
necessario, porém investigar em como a deficiéncia identifica e produz uma maternagem
em uma realidade complexa socialmente, em uma vida de internalizacGes e idealizacdes
de filho, é considerar que, para além dos marcos do desenvolvimento, ha um processo de
desenvolver que emerge do encontro com o outro em sua diversidade. Compreender como
a maternagem atipica ampara criangas, e desenvolve o humano do materno, tdo
tipicamente cristalizado, é questionar-se quais sdo 0s recursos que auxiliam na escolha do
maternar de uma crianca atipica. E como as posic¢des éticas tomadas frente ao diagndstico,
alteram papéis e formas previamente estabelecidos e institucionalmente conhecidas por
essa mulher e por todo grupo familiar que cerca o sujeito? Neste trabalho busca-se olhar
para os fenbmenos que respondem tais perguntas e produzir novos questionamentos
acerca da escolha de maternar.

A primeira seccdo deste texto aborda a maternidade e as reverberagdes dessa no
feminino, para isso, tragou-se uma perspectiva historica da mulher e como os constructos
sociais influenciaram os lugares habitados, as experiéncias vividas e 0s papeis e 0

posicionamentos esperados da figura feminina. Observamos também, como o conceito de
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maternidade foi construido e como esse ocupa um status na vida da mulher a
caracterizando-a engquanto pessoa. Caminhamos para 0 conceito de maternagem e quais
s8o as possiveis experiéncias advindas da escolha de transformar a maternidade em acgéo
e construir a partir disso um padréo relacional com seus filhos e os outros individuos.

Ja na segunda seccdo abordamos a producdo de narrativas emergentes das
escolhas maternas e como a pratica ativista frente a realidade da deficiéncia, promove
novos posicionamentos e novos significados acerca do previamente estabelecido. Busca-
se compreender como as formas de cuidado ético atravessam a existéncia das familias e
como elas se ‘re-inventam’ no encontro com o outro. Exploramos caracteristicas
presentes no diagnostico de transtorno do espectro do autismo e como esse afeta a
dindmica familiar, colocando a relagdo materna em evidéncia.

Com o objetivo de analisar a producdo de significados éticos acerca dos processos
de maternagem da crianca com transtorno do espectro do autismo, utiliza-se da
metodologia narrativa, visando priorizar 0s sujeitos e suas construcdes singulares de
sentidos e significados. Aborda-se a questdo da pandemia do COVID-19 e como essa
alterou e modificou, ndo s6 a forma de realizar esta pesquisa, mas a forma de nos
relacionarmos enquanto sujeito no mundo, frente ao isolamento social e as medidas de
restricdo recomendadas. Os resultados passaram por um processo de analise que
fundamentam as discussdes entre teoria e experiéncia que fundamentam a praxis de ser-

e-existir-no-mundo da mae, que aqui entrevistamos.
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Conceito de maternidade e seus desdobramentos no social e no feminino

A compreensdo do papel da mulher na contemporaneidade ocidentalizada, advém
dos valores e crengas de fundamentos judaico-cristdos que marcam a histéria ocidental,
0s quais contribuem de forma significativa para o estabelecimento e perpetuagéo da
sociedade patriarcal, na qual a figura masculina representa poder e controle (Lima, 2010;
Faria, 2017). Contudo, pesquisadores como Bachofen, desde 1861 apresentaram teorias
de que nem sempre as sociedades foram constituidas de forma patriarcal, as civiliza¢des
de supremacia politica feminina eram denominadas como “Era das Deusas” e
caracterizam um matriarcado presente no periodo pré-histérico (Beauvoir, 1949/2014;
Walton, 2018).

Ha diferentes teorias histdricas sobre o declinio das sociedades matriarcais pré-
historicas € associado ao avangado crescimento da populagédo, o que, por consequéncia,
aumentava as disputas territoriais fazendo com que a forca fisica masculina se fizesse
necessaria, refletindo assim no inicio de um dominio completo das demandas de protecdo
social e a consolidacdo do patriarcalismo (Gimbutas, 1991; Hooks, 2019), no qual as
mulheres passam a ser predestinadas a gravidez, atenuando assim seu rendimento laboral.
Os trabalhos domésticos passam a ser determinados as mulheres, que os conciliavam com
a pratica da maternidade, que ainda era compreendida de forma coletiva, um grupo de
mulheres era responsavel pelos filhos do grupo a educacao e os cuidados com as criangas
eram de reponsabilidade de todas as figuras femininas de um bando (Beech, Kaufmann,

& Anderson, 2020; Damaske & Gerson, 2008).

Os estudos indicam que, na ldade Média, a representacdo politica era papel da
Igreja Catolica, que influia de forma direta nos valores e conceitos populares, nos quais a

mulher era representada ao mesmo tempo como uma iminente tentacdo e uma possivel

20



santidade, esse lugar de santidade era atribuido as mulheres em posicdes castas ou em
momentos que essas eram retratadas como produtoras da vida, ou seja, gravidas. Nesse
periodo as descobertas cientificas avancaram com o0 movimento de Renascenca, no qual
a figura feminina passa a usufruir de um outro possivel lugar, o de curandeira, ajudando
na producédo de remedios naturais e/ou na realizacdo e no auxiliando em partos (Declercq,
2018; Palharini & Figueirda, 2018). No entanto, as mulheres que exerciam a pratica de
curandeiras sem a permissao do Clero eram individualizadas como bruxas e feiticeiras,
sendo perseguidas e executadas nas fogueiras da inquisicdo a mando da Igreja, esse
periodo fica conhecido como “caga as bruxas” (Zika, 2019).

A sociedade Medieval, com grande influéncia religiosa, constrdi assim uma
conduta e uma moral, definida por papeis de género, nos quais as mulheres permaneciam
submissas a alguma figura masculina, marido, pai ou até mesmo ao Clero, perpetuando a
representacdo social inferior da mulher. As mulheres que posteriormente tiveram seus
nomes reconhecidos foram aquelas que de alguma maneira romperam com o instituido,
como por exemplo Joana D’arc, uma camponesa iletrada que lutou lado a lado dos
soldados na Guerra dos Cem Anos e virou padroeira da Franga em 1920, e a Rainha
Elizabeth I, que ficou conhecida como a Rainha Virgem e governou sozinha a Inglaterra

por 25 anos, dessa forma adentrando a Idade Moderna (De Vivo, Guidi, & Silvestri 2016).

O advento da modernidade e do desenvolvimento do sistema capitalista exige que
sentimentos de familia e infancia passem a ser compreendidos como necessarios e
importantes para o desenvolvimento de qualquer sociedade, uma vez que eram nesses
pequenos grupos que as demandas e desejos sociais surgiam em um primeiro momento
(Oliveira & Cabral, 2019; Rocha & Assis, 2013; Aries 1981). Com o avanco do
capitalismo no século XVIII mulheres e criancas passam a serem recrutadas para

trabalhos industriais, ambas com menores pagamentos e horas de trabalho, uma vez que
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sua presenca nos lares e nas escolas fazia parte do protocolo social instituido. Naquele
momento histdrico, literaturas sobre o papel do feminino na sociedade passam a ganhar
visibilidade, vista uma possivel -e ndo realizada- emancipacdo feminina para corpos
identificados como brancos e das realidades construidas através de um padrdo burgués

(Goulimari, 2017).

No inicio do século X1X as mulheres passam a participar de movimentos socias,
como a causa operaria e a luta por melhorias nas condicGes de trabalho, manifestacdes
eclodiram por todo o mundo a partir do evento do dia 25 de margo de 1911 no qual 130
mulheres foram mortas carbonizadas em um incéndio numa fabrica téxtil, na cidade de
Nova York — Estados Unidos devido a péssimas condic¢des de trabalho (Federici, 2019).
Um episddio especifico, no dia 8 de marco de 1917, fica marcado por toda a historia
ocidental pela sua representatividade. Naquele dia, 90 mil operéarias se uniram para
manifestar contra o governo russo, pelas mas condicbes de trabalho e a fome que
permeava todo o territério devido a participacdo na Triplice Entente durante primeira
guerra mundial. Este protesto ficou conhecido como “Pao e Paz”, e em 1921 essa data foi
oficializada como o Dia Internacional da Mulher. Entretanto é apenas em 1977 que a
Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) passa a reconhecer oficialmente a data e a
compreendé-la como um marco histérico da luta feminina por igualdade (Karpova, 2010;
Durepos, McKinlay & Taylor, 2017; Brewer & Dundes, 2018).

Na segunda metade da década de 60, 0 movimento feminista de diferentes classes
sociais organizava-se na luta pela igualdade das relagdes de género, o que possibilita uma
consciéncia feminina de mundo, resultando em estudos e analises que buscam construir
um conceito de género que seja desvinculado do sexo e da sexualiza¢do dos corpos das
mulheres. No entanto ainda no séc. XXI as demandas por igualdade social, igualdade de

género e o fim das préaticas excludentes aos sujeitos que se identificam como pertencentes
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ao sexo feminino, continuam em pauta e apontam o quéo pouco evolui-se na pratica de
garantir e perpetuar direitos para as mais diversas mulheres, seus frutos, suas construcdes

de realidade e seus filhos.

Com a institucionalizacdo do conceito de familia, os papéis femininos e
masculinos séo atribuidos e endossados por uma politica que preconiza a producédo de
capital apoiado no estabelecimento de classes sociais e performances comuns a todos 0s
sujeitos. Nessa instituicdo de saberes e deveres cabe a figura feminina, dentre outras
tarefas, o cuidado com a casa e seus maridos, a maternidade compulséria (Beauvoir,
1949/2014; Hooks, 2019).

O processo de valorizagdo dos corpos femininos a partir da maternidade é uma
pratica milenar que se inicia ao primeiro sinal da fertilidade, a menarca® e perdura durante
seu amadurecimento, marcando assim a importancia de um corpo fértil que ao longo dos
anos passa a ser vigiado e administrado. Ha no controle da fecundidade feminina, as
praticas socioculturais, que determinam a incumbéncia da reproducéo para a manutencao,
ndo s6 da espécie, mas de um status de dominio/sujeicdo que se evidencia na forma de
trazer uma crianga ao mundo (laconelli, 2020).

Uma série de influéncias no fim do sec. XVI1 das mais diversas &reas, como a arte,
a literatura, as formas de governo, a concepcao de sujeito e familia, originaram o processo
de invencao da maternidade (Stellin, Monteiro &, Albuquerque, 2011), no qual a ideia do
amor romantico, a criacdo do lar e a nogédo de castidade subsidiam a ideia de uma feicdo
maternal que se inicia no parto e ndo se finda jamais. A parturicdo passa a ser considerada
um fendmeno médico, no qual a mulher se configura como uma maquina que é alvo de

incontaveis intervencdes e procedimentos invasivos durante o processo de trazer seu filho

! Menarca é o nome dado ao primeiro ciclo menstrual feminino, sendo considerado o evento inicial da
puberdade feminina.
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ao mundo. O protagonismo e o saber feminino sdo anulado e a mulher passa a ter sua
maternidade atravessada por movimentos ndo-naturais e muitas vezes desnecessarios

(Quintela, 2017; Tabatabai ,2020).

No sec. XXI 0s movimentos sociais e ativistas que reivindicam o fenémeno do
parto como pratica humana e feminina, defendem uma assisténcia obstétrica que retome
a naturalidade da parturicdo e a centralidade da mulher e de seu corpo, aliados a
tecnologia e aos avancos médicos, que de fato puderem proporcionar formas de
humanizacdo das formas de cuidar (Gutmam, 2016; Palharini &Figueir6a, 2018;
Miranda, 2020). Considera-se que o parto extrapola as fronteiras do bioldgico e constitui-
se como um produtor simbolico fundamental para a relagdo méae-bebé, permitindo que os
primeiros aspectos da relagdo sejam percebidos e narrados, como primeiros olhares,

primeiros toques e o inicio de uma relagcdo que pode produzir espacos de boa vida.

O percurso histérico da maternidade é acompanhado de uma total anulacdo do
desejo e do corpo feminino independente. Na antiguidade mulheres nobres, apos
atingirem o namero ideal de filhos, eram destinadas a abstinéncia sexual como Unica
forma de protegé-las do infortinio de ter muitos herdeiros, uma vez que isso era atribuido
a mulheres de segunda classe, as quais ndo cabiam escolher a paternidade de seus filhos,
seus corpos estavam disponiveis aos seus senhores de terra (Héritier, 1996; Le Brenton,
2011). Ainda na modernidade os corpos femininos encontram refugio no papel materno,
de provedora da criacdo e dos conceitos morais, que necessitam de prevaléncia na familia
patriarcal.

A maternidade compulsoria € a compreensao de que esta experiéncia € necessaria
para se tornar uma mulher. Que todo individuo do sexo feminino experiencie o processo
de gestar uma crianga que depois do nascimento ficara sobre seus cuidados absolutos. Ao

longo da historia do mundo as mulheres tiveram suas vidas sucessivamente entrelagadas
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a existéncia e aos processo de cuidados fundamentais de criancas, dessa forma a
maternidade passa a servir como um controle do feminino, funcionando como uma forma
de alienar mentes e corpos que serviam apenas para a perpetuacao de um ideal de familia,
vinculado a um estado capitalista que compreendida a mulher como a manutencao de uma
moral (Deleuze & Guatarri, 1973/2011; Butler, 2003; Gutman, 2013; Collins, 2019).

A maternidade € um processo macro, que € vivenciado em Varios outros micro
processos, que por vezes permeiam também questdes bioldgica como a gestacdo em si e
0 puerpério®, que sdo fundamentais na construcio da relacido entre a mulher e a
maternidade. Com a diminuicdo da carga hormonal e a retomada do corpo ela passa a
habitar uma maior consciéncia dos seus processos fisicos e mentais, espera-se que nesse
momento ela torne-se capaz de compreender a si e sua crianga como nao-mais-uma-
extensdo-de-seu-ser (Duarte-Guterman, Leuner & Galea, 2019).

A maternidade e os seus entrelaces, geralmente, sdo rodeados de processos de
culpabilizacdo do feminino e do afastamento das mulheres de outros processos sociais,
que a submergem na ideia de uma possivel forma correta e Unica de se fazer mae (Stellin,
Monteiro, & Albuquerque 2011). A posi¢cdo materna € uma construcdo que se alinha
fundamentalmente com processos sociais e historicos e que tem primordial efeito na
operacdo psiquica de ligar-se a uma maternidade que produza um bem estar, retirando da
maternidade a objetificacdo, direta ou ndo, de que seus filhos e seus processos sao
determinados unicamente pela relacdo que a figura materna constroi pela sua presenca ou

auséncia (Beech, Kaufmann & Anderson, 2020; Miranda, 2020; Gutman, 2013).

2 Periodo pds-gestacional, no qual o corpo feminino sofre transformacGes anatdmicas e funcionais
progressivas que se iniciam logo ap6s o parto. E um ciclo no qual as mudancas causadas pela gravidez
devem ser restituidas ao estado de ndo-gravida. Essas transformagdes ndo se restringem as funcgdes
fisiolégicas e endocrinolégicas hormonais, é também um momento de precioso cuidado emocional e
psiquico. Este periodo pode durar até 12 meses depois do parto.
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Ao tratar-se a maternidade como posicdo, compreende-se essa como uma
identificacdo, como processo que permite escolha em ato. A partir da reflexdo sobre o se
fazer mée, se realiza a maternagem. E na experiéncia de vincular-se a experiéncia de um
outro sujeito que o materno vira verbo, vira ato, transforma-se em cria-a¢do e produz
afetividade desejante, que ndo mais € moldada por parametros externos, mas sim na
construcdo de lacos que prolongam o encontro e permanecem a beira do desencontro, €
ato de cuidar de si e do outro. E a producéo de uma ética do cuidar, € maternar.

Primeiramente definido por Winnicot (1979) como a juncdo de dois importantes
processos, o holding e handling que determinariam a capacidade da “mae suficientemente
boa”. A fun¢do holding esta sujeito a funcdo de sustentacdo do bebé, a protecdo dos
perigos fisicos que a crianga encontra nos bragos de sua mae; Ja a funcdo handling, diz
respeito a manipulacéo fisica do bebé, ou seja, os cuidados de dia a dia, como banhos,
trocas de roupas e 0 movimento de sustentacdo para o relaxamento.

O advento de estudos feministas maternos e a retomada do corpo feminino pelas
mulheres estdo diretamente ligados a ressignificacdo dos processos de cuidar de si e do
outro e de se compreender para além do instituido e esperado, € nesse momento de se
reconstruir que o feminino passa a olhar para o processo de maternidade para além do
instituido, dessa forma o termo maternagem passa a ser ressignificado pela compreensao
de novas praticas de maternidade, como afeto, ato de cuidar e construir, passa a ser
utilizado para refletir e interpretar o processo de escolha, que é independente do processo
de gestar ou ndo outro sujeito (Gutmam, 2013 e 2016; Faulkner, 2018; Climaco, 2020;
Miranda, 2020).

A maternagem é uma experiéncia politica (Maluf & Kahhale, 2012; Quintela,
2017; Lauxen & Quadrado, 2018; Barbosa, 2019) que se constitui em um desejo do social

e caminha em direcdo ao desejo relacional, que vem do desenvolvimento da entridade
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mée-filho. Essa condicdo de entridade, € definida como o inbetween (Buber 2012 e 2014),
na qual compreende-se que o espaco do entre € onde as trocas dialdgicas sao efetivadas,
possibilitando trocas afetivas que sdo permeadas e desenvolvidas na temporalidade e nas
inter-historicidades que sdo transformadoras da experiéncia de ser-e-estar-no-mundo
(Buber, 2012; Barbato, Alves, & Oliveira, 2020).

A humanidade tem como necesséaria para seu desenvolvimento o encontro com a
comunidade. E em comunidade que o sujeito se desenvolve e desenvolve seu meio,
encontra seus pares, extrapola a comunicacao e se coloca disponivel a criar e fundamentar
lacos com os outros, revelando ao que é comum sua humanidade. Para que a interacao
subjetiva e a criacdo de identidades aconteca, 0 humano pode relacionar-se de duas
formas, sendo elas: EU-1SSO, na qual estabelece ligagdes pragmaticas, com o0 mundo e
com as coisas, fundamentando seus pensamentos e atitudes praticas em preceitos e
aprendizagens que ndo geram questionamentos sobre si; e as relagdes EU-TU formadas
entre pessoas, entre afetos, constituindo intersubjetividades que em entridade produzem
identidades (Bubber, 2012).

Mée e filho criam uma unidade subjetiva, no encontro com o outro, os significados
emergem — entridade- e sdo negociados numa experiéncia de alteridade, ou seja, suas
dindmicas e formas de ser, interagem com e a partir da existéncia do outro (Serra, 2012;
Pinto, Torquato & Collet, 2016; McKechanie, Moffat & Johnstone, 2017; Carvalho-Filho
et al 2018), uma vez que, a maternidade é compreendida como um comportamento social
que se ajusta a um determinado contexto sécio-histérico produzindo significados na
entridade das experiéncias mae-filho. Portanto, o exercicio da maternagem nao pode ser
pensado unicamente pela necessidade que uma crianca tem de ser cuidada, mas sim pela

escolha que uma mulher no seu posicionamento de mée faz ao se colocar no tempo e
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espaco como-uma-mée. Alguém que passa a definir e se definir a partir de uma
afetividade promotora do cuidado de um ser-outro, de um novo sujeito.

Para compreender o processo de entridade humana de forma fenomenoldgica é
necessario observar os sujeitos, buscando seus diferentes processos e posicionamentos
em uma dinamica entre self e identidade que permite ao pesquisador capturar a dimensédo
possivel da agencialidade do individuo, como esse atua reflexivamente sobre o mundo.
E na transicdo de posicBes que as identidades sdo produzidas, e o sujeito se constrdi e se
modifica nas relacBes eu-outro (Prata & Barbato, 2018), assim sendo possivel que
individuo abra mdo de seus papéis monologicos pré-determinados, para realizar
posicionamentos. Posicionamentos sdo formados e fomentados a partir de uma conduta
ética que se forma coletivamente e reposiciona-se no processo de ser-com-0-outro a partir
do cuidar.

A maternidade é valorizada em um contexto coletivo, no qual a figura feminina
encontrard e saciara todos os seus desejos e sonhos. Com uma dificuldade de cunho social,
por vezes, momentos ou periodos temporais sdo marcados pela ruptura do previamente
estabelecido pelos padres de normalidade e idealizacdo. Algumas dessas rupturas sdo
marcadas como sofrimentos antropol6gicos, ou seja, momentos nos quais 0s sujeitos
experienciam episddios de extrema vulnerabilidade no seu contato com o mundo, onde
suas fronteiras relacionais sdo permeadas por processos éticos e politicos que o0s
recolocam no mundo (Canesqui, 2018; Mattingly, 2010; Granzotto & Granzotto, 2004),
redefinindo a experiéncia de vida dos sujeitos. Na maternidade isso fica posto a medida
que qualquer diagndstico pré e/ou pos natal é realizado. Nessa realidade a mulher se vé
profundamente exigida para com os cuidados maternos fundamentais e por uma

diversidade que a transiciona de expectativa para realidade, em que as necessidades dos
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filhos sdo definidas como excepcionais, fora de um padréo tipico (Sifuentes & Bosa,
2010; Smeha & Cezar, 2011; Manhdes et al, 2020).

Ao se falar em deficiéncia € comum que o olhar para a realidade daquela crianca
seja sensibilizado devido as possiveis dificuldades experienciadas por ela e pelos
processos de exclusdo que a mesma, possa vir a experimentar, todavia esse olhar nao se
estende a familia, especialmente a figura materna. Para compreender essa questdo é
preciso olhar para o lugar que a deficiéncia ocupa no imaginario social, onde é vinculada
a um padrdo de inferioridade, anormalidade e diferenca (Faro et al, 2019). E necessério
buscar romper com esses paradigmas construidos e compreender a deficiéncia como uma
forma de existir no mundo, destituindo a mulher genitora de um filho com deficiéncia
como a maior responsavel pela condicdo da crianca e pelos cuidados com a sobrevivéncia
do seu ser. Nas sociedades ocidentais modernas ainda ha o pensamento que associa a
crianca com deficiéncia a um desajuste familiar, perpetuando preconceitos que associam
a representacdo de deficiéncia acopladas a doenca, agregando um carater patoldgico e
estigmatizante, tornando assim os processos de inclusdo e equidade mais distantes da
realidade de todos e principalmente dessa familia, que precisa lidar ndo s6 com as proprias
frustracbes, mas também com a inabilidade social de lidar com o diferente de si.

Ha indicios, desde a pré-histdria que a humanidade ja convivia com a deficiéncia
em si e em seu pares (Lopes, 2019) , e que ao longo dos séculos as pessoas com deficiéncia
foram envolvidas em narrativas de abandono e rejeicdo, em um primeiro momento por
néo terem o mesmo ritmo de locomogéo, quando a sociedade ainda se estabelecia em um
padrdo nbmade; em um segundo momento por nado ter o ideal de corpo grego, esguio,
belo e forte; mais tarde com o fortalecimento da igreja, as pessoas com deficiéncia passam
a ser compreendidas como um erro, um castigo de Deus; e posteriormente associadas a

uma ideia de doenca. A ideia da deficiéncia enquanto doenga € muito perigosa, uma vez
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que produz o entendimento de que existe uma cura, uma reversao. A deficiéncia € uma
condi¢do do humano e ndo uma doenca. Ao longo do tempo pessoas tipicas decidiram o
destino de pessoas com deficiéncia a partir de seus proprios padrdes, modificando a

existéncia plural de cada sujeito com deficiéncia.

Os sofrimentos maternos quando os filhos apresentam determinadas dificuldades
para alcancar autonomia estéo absolutamente ligados as condi¢@es concretas de existéncia
do humano, uma vez que o almejado pela normativa maternal é uma crianca saudavel
(Climaco, 2020). A busca do filho que outrora foi idealizado, faz parte do processo de
enlutar-se pela perda simbolica de toda uma construgdo de futuro e uma reconstrucéo a
partir do novo, que produz diferentes expectativas, desejos e sonhos (Meimes, Saldanha,
& Bosa 2015; Trzebinski, Wotowicz-Ruszkowska, & Wojcik, 2016; Crisostomo, Grossi,
& Souza, 2019).

Mulheres se veem diante da necessidade de deixar o trabalho ou suas atividades
diarias de lado, para atender e sustentar as demandas de cuidado que o desenvolvimento
de criangas atipicas exige no seu processo de entrar em contato com o mundo. Essas
mé&es passam por um processo que inicialmente se apresenta como uma resisténcia e vai
até a percepcdo da diferenca entre o filho sonhado e o filho real, alcangando assim a
compreensdo de que essa crianga podera ndo ser como ela esperava (Zavaglia,2020;
Constantinidis, Silva, & Ribeiro, 2018).

O engajamento materno e a criacdo de redes de apoio sdo fundamentais no
processo de maternar o sujeito atipico. Pesquisas cientificas apontam que por vezes esse
€ 0 espaco em que as maes tém seus niveis de estresse reduzidos, 0 que as prepara e
motiva para o enfrentamento de questdes atuais e futuras ( Tomanik, Harris, & Hawkins,
2004; Schmidt, Dell’Aglio, & Bosa, 2007; Pisula, 2011; Garcia-Lopez, Sarria, & Pozo,

2016; Zaidman-Zait et al, 2017; Faro et al, 2019).
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E possivel tracar um paralelo entre as praticas de rede de apoio materno e a forma
de maternidade proposta na antiguidade, na qual as mées realizavam trocas sociais na
criacdo de seus filhos e compreendiam essa criagdo como um saber coletivo, na qual uma
podia experimentar a partir da experiéncia de outra e aprender a partir dos aprendizados
compartilhados. Em uma vivéncia com implicacGes de soliddo, encontrar suporte faz com
que essas mulheres possam elaborar seus lutos e redefinir suas formas de maternar em
processo de desenvolvimento constante, que se revela de maneira compartilhada (Alves
& Souza, 2016; Ezzat, Bayoumi, & Samarkandi, 2017; McKechanie, Moffat, &
Johnstone, 2017 ; Machado, Londero, & Pereira, 2018; Homercher et al, 2020).

O entendimento que o desenvolver de uma pessoa com deficiéncia e de sua mée é
permeado pelas impressdes que as formas de cuidado, afeto e construcdo se apresentam
em suas historias, que se procura a compreensao da producdo de significados emergentes
da relacdo mae-filho(a) e como esses podem ser marcados por sentimentos conflitantes,
por escolhas inusitadas e modos intersubjetivos de uma relacdo de descobrir a si e ao
outro.

Praticas ativistas surgem da constru¢do de uma ética social-politica. O norte
dessas praticas sdo o0 processo de desenvolver humano pela perspectiva da reflexividade,
na qual ao experienciar a relacdo o sujeito se coloca, se define, denomina e redefine
conceitos em um ideal pré-coletividade, sendo assim ativismo pode surgir de variaveis
formas na experiéncia de cada individuo, sendo no ambito familiar o mais comum deles
(Vianna & Stetsenko, 2011, 2014).

O ativismo no cuidado materno € uma forma de producéo de si enquanto mée e
mulher, na qual os processos formativos individuais e coletivos se entrelacam buscando
um equilibrio entre as praticas de um cuidado ético caseiro e preocupagdo com o cultivo

de uma boa vida em meio as dificuldades apresentadas por, e para seus filhos (Mattingly,
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2010). Estratégias e recursos pessoais passam a ser divididos como uma pratica de
cuidado coletivo, a partir da agencialidade de um tema que corta subjetivamente a
experiéncia materna individual e coletiva de um grupo de mulheres que passam a
ressignificar as praticas maternas, transformando seus amores, afetos e afetacbes em
reflexividade e verbo, que gera acdo, forma, conduta e, por vezes, normas de um maternar
que pressupde uma agencialidade moral do desenvolver de suas criancas.

Conceitos como motivacédo e percepcao, sdo fundamentais para compreensdo do
que aponta o ativismo como uma possibilidade de engajamento social e de construcédo de
laboratérios morais. A percepcdo € o ato pelo qual a consciéncia apreende um
determinado fato ou objeto, utilizando as sensa¢Ges como instrumento, por sua vez a
motivacao € o que orienta os individuos na busca por esses fatos e objetos que se tornam
acOes pela experiéncia, dessa forma engajam os sujeitos em acdes e experimentacoes
sociais de carater ativo do agente no processo perceptivo (Vianna & Stetsenko, 2011).

A compreensao de que a vida de todo individuo é um processo de experimentacao,
no qual o sujeito escreve e reescreve suas experiéncias com seus medos, desejos e
engajamentos, que os tornam em sdo e os possibilitam a criacdo e expansdo de seus
ground projects (Mattingly, 2014). Esses projetos inspiram uma ética em primeira pessoa,
na qual o sujeito implica sua acdo ética a partir de uma moral que constitui e € constituida
a cada fenbmeno vivenciado, experienciando assim suas construcdes de laboratorios
morais, que determinam uma forma de ser-e-estar-no-mundo. Fundamentado na
fenomenologia exposta por Heidegger, os Laboratorios Morais instituem-se como uma
nova leitura dos trabalhos de Aristételes buscando, sempre uma ontologia que se realiza
na pratica cotidiana e na transformacdo humana a partir da temporalidade (Mattingly,

2010 e 2017).
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A fenomenologia compreende o sujeito como um fenémeno de existéncia, sendo
neste texto, o fendmeno concebido como o que se mostra por si mesmo na existéncia, no
qual ha um equilibrio préprio e um viés social que subsidia toda e qualquer vivéncia
humana. Conhecer o humano fenomenologicamente implica, conhecer suas préaticas, sua
cultura e seus habitos e sua forma de descobrir o mundo a partir de suas préprias narrativas
e posicdes (Merleau-Ponty, 2011). As relacdes estabelecidas por cada sujeito séo
amostras de como esse realiza suas escolhas ao se posicionar no mundo, revelando a si
préprio como agente de um desenvolvimento entrelacado com a experimentacdo

(Merleau-Ponty, 2006).

E na construcdo da experimentacdo que o sujeito explora a si mesmo e suas
possibilidades, respondendo ao chamado ético de viver a melhor vida possivel sendo o
sujeito em si seu proprio ser e seu proprio tempo (Heidegger, 1927/2015). Os laboratorios
morais, como propostos por Mattingly (2017), sdo os espacos metafdricos nos quais o
sujeito experimenta possibilidades de vida de acordo com seus préprios desejos, sendo
seu tempo e o seu ser, podendo explorar em si e em seu processo de desenvolvimento

suas agencialidades frente a situacdes que os desloquem do conhecido e do esperado.

As experiéncias estudadas nos laboratdrios morais possibilitam uma dindmica
dialégica do self, logo que todos os fendmenos narrados sdo experienciados
intersubjetivamente e dessa forma s@o capturados pelo pesquisador em uma
fenomenologia da agdo em primeira pessoa. Todos 0s eventos narrativos e a maneira
como esses sao “corporificados” pelos sujeitos fazem com que o pesquisador possa
compreender que ao narrar, 0 sujeito permite que o outro acesse a composi¢do que faz
das interpretacdes sobre 0 aspecto moral de sua experiéncia de si, do outro e das situacoes.

A compreensdo da experiéncia de vida a partir dos Laboratérios Morais se

concretiza na busca de uma ciéncia ndo convencional, que ndo tem o conhecimento
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objetificado (Lambek, 2017), mas sim o entendimento junto ao sujeito e suas relacdes
sociais defendendo que a existéncia humana € ajuste incerto entre forgas que no presente
atribuem contorno a vivéncias do passado e os haveres atribuidos a um futuro que esta
sempre inacabado, que se caracteriza como um projeto inicial (ground projetcs) fragil e
incontrolavel (Mattingly, 2017; Tempesta, 2017; Climaco, 2019).

O conceito de moral no viés da teoria dos laboratérios morais, é adquirir a
compreensdo de que todo humano, independentemente de sua situacdo ou relacdo com
outros sujeitos, estabelece contato e pratica o cuidado intimo. Todo sujeito tem uma ética
do cuidado, que pode ser compreendida como intrinseco e essa ética que norteia o sujeito
auma atitude moral, na qual é possivel deliberar e se adaptar ao meio. A partir do processo
de deliberar e gerar acGes reflexivas que sdo inspiradoras de mudanca, que 0s sujeitos
geram virtudes do cuidado e passam a se definir como alguém que tem uma identidade:
“sou a mae de...”, “sou professora de...”, “sou esposa de...” (Mattingly, 2014).

Os estudos sobre os laboratorios morais avancam na dire¢do de pesquisas nas
quais os lugares de “pesquisador” e “pesquisado” possam ser ressignificados a partir de
uma proposta dialdgica do conhecimento. Nessa proposta a escuta se apresenta como
método e o relato € a ciéncia em si, a possibilidade de compreender o sujeito a partir de
sua propria descri¢do fenomenoldgica do cuidado de si e do outro.

Reverberando socialmente em muitas escalas, 0s estudos sobre os cuidados éticos,
a producdo de sentido e significados, as maneiras como 0 humano se relaciona com o
outro, e como se produzem e desenvolvem esses relacionamentos, tém sido fundamental
nos estudos sobre maternagem e nos estudos feministas, uma vez que compreendem que
a ética do cuidado se atrela muitas vezes a um padrdo de feminino instituido e

internalizado (Climaco 2020, 2019; Carneiro, 2018; Tempesta 2017).
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O trabalho da ética do cuidado em Laboratorios Morais é compreender como uma
disposicao familiar, sendo essa monoparental ou ndo, ordena-se a partir das relacdes
estabelecidas e dos cuidados éticos norteados pelos projetos iniciais dos sujeitos enquanto

individuos e das familias enquanto unidades, harmoniosas ou nao.
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As producoes de significados e narrativas sobre o autismo

A histdria da humanidade e a historia de vida de cada ser humano se entrelacam
de forma perene, e 0s processos narrativos sao as intersegdes entre acontecimentos
internos, acontecimentos externos e as possiveis simbolizacdes realizadas pelos
individuos. Perceber, conceber, narrar e explicar sdo opera¢es humanas que funcionam
dialeticamente aos processos de identificacdo, interpretagdo e concretizacdo da realidade
experienciada, coletiva ou individualmente (Overton, Molenaar, & Lerner, 2015;
Durepons, McKinlay, & Taylor, 2017; Climaco, 2020). A narrativa € uma constante
renegociagdo entre o sujeito e suas mais diversas formas sdo constituidas a partir da
experiéncia com o mundo, produzindo e estabelecendo fronteiras. O trabalho com
narrativa permite que o sujeito da pesquisa tome maior consciéncia de si e do mundo em
uma esfera relacional na medida que entra em contato com o pesquisador e suas proprias
formas. Dessa maneira permite, também, que o processo de construgdo de si no mundo
seja facilitado, uma vez que, conhecendo-se e dizendo de si, 0 sujeito se torna consciente
de seu posicionamento como humano e de sua fala como individuo singular inscrito no
coletivo.

A narrativa € um processo que enriquece a possibilidade do encontro entre o
individuo e 0 mundo, sempre presente na constituicdo social e cultural dos sujeitos. O
humano é o unico animal capaz de construir uma narrativa (Oliveira & Satriano 2014)
sendo assim, a narragdo é processo fundamentalmente humano e subjetivo. A pratica
narrativa ndo € apenas internalizacéo e externalizacdo dos fatos pela comunicacdo, mas
também um processo de ‘re(a)presentar’ a experiéncia pela dtica da percepcdo e da
interacdo (Monteiro 2014; Arendt, Moraes, & Tsallis 2015; Silva, Mieto & Oliveira

2019).
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Ao narrar um acontecimento, o narrador constrdi e reconstroi, encadeia cenas e
escolhe os personagens para si, implicando-se assim no que € narrado, tornando assim, a
narrativa um processo intrinsicamente subjetivo. Ha na escolha da forma de se comunicar,
narrando-se para 0 outro, um posicionamento que marca pontos de vista, formas e
representacdes que contribuem nos processos de ordenar e atribuir significacdo e sentido
a suas proprias vivéncias e trajetorias. Dessa forma a linguagem enquanto comunicagéo
€ 0 método usado para que se possa desassociar de um outro, distinguir situacfes e
simbolizar as mais diversas expressdes de si. O ato de narrar € um importante processo
para o desenvolvimento humano, na medida que torna constante a possivel elaboracéo do
que-se-é, de que-se-foi e de um vir-a-ser.

Narrar € uma experiéncia social e cultural, que organiza os sujeitos e 0s eventos
vividos, estruturando a experiéncia em atos e 0s acontecimentos em historias de vida. A
partir do enredo narrativo, ou seja, a identificacdo de suas historias de vida os humanos
tecem lacos com outros sujeitos, atribuem valores e produzem novas praticas socias que
permitem que os individuos sejam compreendidos a partir de suas afec¢fes organizadas
em tempos: passado, presente e futuro (Mattingly, 2007; Barbato, Alves & Oliveira
2020). Os processos narrativos facilitam que os sujeitos possam tracar conexdes entre 0s
processos socioculturais que os trouxeram até determinado momento em suas historias
pessoais de vida, percebendo que os processos se entrelacgam de forma continuada. E
também na atualizacdo da memoria que o passado circunda as simbolizag¢Ges do presente,
permitindo percepgdes imediatas, muitas vezes descolando-se de uma consciéncia
racionalizada, para uma consciéncia expansiva que compreende a Si mesmo como ser
do/no tempo (Francga, 2019; Pena & Gastal, 2017).

As narrativas sao utilizadas como um instrumento mediador para 0 acesso ao

entendimento e interpretacdo de si que geram e articulam experiéncias individuais mesmo
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em um fendmeno inerente ao desenvolver humano. Ao narrar 0 humano da continuidade
asi (Bruner,2007), tornando-se parte de um mundo que ao reconhecer a linguagem de um
outro e sua histdria, o reconhece como sujeito empregando o seu sentido e o sentido do
ser as experiéncias (Bakhtin, 1986/2011). Narrar ¢ um trabalho artesanal com a
linguagem, € no tecer histdrias que o sujeito se desvela fenomenologicamente, permitindo
que outros compreendam e assimilem suas vivéncias a partir de sua possibilidade de
contar e dizer de si. A narrativa € uma constante negociacdo reflexiva, exigindo dos
envolvidos implicacdes singulares e coletivas que os posicione intersubjetivamente no
mundo, produzindo a si mesmo e configurando seu self relacional no encontro com o
outro (Pelrs, 1992; Pallini et al 2018).

As narrativas sao como formas em construcao que ndo se findam em si proprias,
gerando contribuicdes e possiveis novas articulacfes e interpretacGes da experiéncia.
Dessa forma ndo € possivel pensar em narrativas como estruturas fixas, mas sim como
uma expressao em expansdo ao conhecimento. Narrar € um processo de agdo presente
que significa o passado, esclarece o presente e elucida perspectivas futuras (Climaco,
2020), fazendo da significacdo narrativa um processo vivido que é experienciado na
fronteira do ser, permitindo que conhegamos uns aos outros, mesmo que em tempo algum
de forma completa. Narra-se para posicionar-se de forma simbolica e material no mundo,
permitindo que as humanidades se encontrem e possam agir criativamente na experiéncia
sujeito-sujeito. Todo encontro pode se dar como modificador do ser, na medida que 0s
pares se encontrem disponiveis para a producdo de uma nova forma de identificacdo que
pressupOe uma tessitura de eventos e significados (Perls, 1992).

Ao contrério da pesquisa cientifica tradicional, na pesquisa narrativa a relacdo
entre pesquisador-pesquisando se estabelece de forma dialdgica, considerando as

experiéncias fenomenoldgicas dos individuos, assim como sua constituicdo social e
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cultural. E na possibilidade de se expressar e ‘se-contar’ que o sujeito se faz presente na
dimensdo da pesquisa.

A subjetividade de cada individuo ndo pode ser vista como um fator passivel do
descortinar clinico, mas sim como um elemento do processo de descoberta de um
pesquisarCOM (Arendt, Moraes & Tsallis 2015). Dessa forma entende-se que 0 processo
de pesquisa narrativo dialdgico busca uma disponibilidade dos sujeitos ali presentes para
0 possivel, encontro EU-TU, assim como também um processo de vinculagdo do sujeito
aos seus proprios processos psiquicos como uma forma de conhecer a si mesmo.

Acredita-se que esse ndo delimitar de préaticas traz a pesquisa para uma dimenséao
do fazerCOM, no qual se aposta na conexao dos sujeitos e Como esse emerge na pesquisa
em uma postura de dispositivo, no qual o pesquisador se coloca a disposicdo da pesquisa
e de seu objeto como um sujeito em ato. Ou seja, um sujeito capaz de criar, recriar e
contar a partir da experiencia fenomenoldgica de estar-com-o-outro. Dessa forma, forma
a realizacdo dessa pesquisa a narrativa se apresenta como produtora de sentidos e
compreensdes dialdgicas acerca da experiéncia materna, na qual a mée pode experimentar
narrar e viver sua maternidade de forma emancipatdria alcancando outras e diversas
dimensGes do seu ser-no-mundo, enquanto mae e mulher. Narrar possibilita que ao contar
sua historia de vida, 0 sujeito se posicione em sua vivéncia enquanto agente de si,
promotor de identidades que apresentam o humano para si mesmo, através de encadear,
ordenar e qualificar suas experiéncias para um outro alguém. Toda narrativa € Gnica, uma
vez que acontece em relacdo, quando um sujeito narra a si proprio para um outro sujeito
interessado em sua histdria, sua forma pode ser distinta de narrar e colocar-se para um
outro alguém, no qual ndo percebe interesse. Se 0 que se busca em investigacédo ¢ a
entridade é preciso que 0s pares ou grupos construidos para a narrativa, identifiquem-se

minimamente para que dali a producéo de intersubjetividades emerja do encontro.
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Até a atualidade, no campo da ciéncia ndo ha concordancia sobre origens e causas
do TEA, e muitas teorias sdo defendidas e questionadas, dentre elas o desbalanco
neurogquimico, as alteracBes sinapticas, as duplicacbes de genes ligados com a
sinaptogénese, fatores ambientais, a falta do processo de teoria da mente, até as mais
refutadas, como a das mées geladeiras (Kerche-Silva, Camparoto, & Rodrigues, 2020;
Rios, 2017; Donvan & Zucker, 2017). As teorias, ja apresentadas para elucidar o como
e 0 porqué da aparicdo do transtorno do espectro do autismo, tém em comum é a presenca
de um fator familiar, seja ele genético ou social como principal causa.

Dentre os mais diversos diagndsticos compreendidos pela medicina ocidental, o
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) se configura por comportamentos restritivos
no que diz respeito a comunicacdo, cognicao e interacdo social, ndo podendo se justificar
tais comportamentos pela existéncia de qualquer outra deficiéncia. O contraste entre o
filho real e o filho idealizado, evidencia-se nas especificidades da crian¢ca com TEA, que
enfrenta dificuldades na realizacao de suas préprias tarefas, aumentando assim o nivel de
dependéncia e demandas. Os estudos sobre o impacto do diagnéstico de TEA apontam
que, com maior frequéncia as demandas familiares e o cuidado intensivo sdo exclusivos
das figuras maternas (Garcia-Lopez, Sarria, & Pozo, 2016; Pozo & Sarria, 2014).

Os estudos sobre o Transtorno do Espectro do Autismo perpassam 0 meio
cientifico desde o inicio do século XX, quando surgem os primeiros relatos em paises
Europeus. Para se referir cientificamente pela primeira vez a um intenso processo de
afastamento do sujeito da realidade, isolamento social, apatia e impossibilidade de
comunicacgdo, Bleuler, cunha o termo autismo em 1911. Esse termo é revisitado em 1943,
pelo psiquiatra austriaco Kanner, que redefine o proposto por Bleuler, como um processo
de soliddo extrema, atraso no uso da linguagem, comportamentos ritualisticos e

comprometimento das relagcOes afetivas. A pesquisa de Kanner encontrou dificuldades
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para se estabelecer no meio cientifico devido a sugestéo feita de que o autismo teria sua
origem em um ambiente sem valor emocional, defendendo que essas criancas deveriam
ser retiradas de seus lares e recolocadas em locais onde pudessem ter maior amparo
psiquico. O médico austriaco Asperger, continuou os estudos propostos por Kanner e,
fundamentou o0 que nomeou de psicopatia autistica, mais tarde tornando se conhecida
como Sindrome de Asperger, termo que com o langcamento do DSM-V em 2013 cai em
desuso. Durante o periodo da segunda guerra mundial, Asperger utilizou-se da teoria de
Kanner, sobre o distanciamento das criancas de suas familias, para separar familias
judaicas entregando suas criangas a campos de concentracdo da Alemanha nazista

(Whitman, 2015).

No inicio da década de 90 o autismo se torna um tema mais frequente no meio
cientifico, devido ao grande avanco em pesquisas biolégicas e ao aumento de casos
diagnosticados no periodo. Em 2006, a Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU) aprova a
Convencgdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Nessa convencdo, o autismo é
incluido como uma deficiéncia, uma importante vitéria para 0 campo da garantia de
direitos e da luta pela inclusdo da pessoa com autismo. No ano de 2013 com o langamento

do DSM-V o Transtorno do Espectro do Autismo fica definido de tal forma:

Déficits persistentes na comunicagao social e na interacdo social em mdltiplos
contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou por historia
prévia (os exemplos sdo apenas ilustrativos, e ndo exaustivos; ver o texto): 1.
Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem
social anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a
compartilhamento reduzido de interesses, emocdes ou afeto, a dificuldade para

iniciar ou responder a interacGes sociais. 2. Déficits nos comportamentos
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comunicativos ndo verbais usados para interacdo social, variando, por exemplo,
de comunicacao verbal e ndo verbal pouco integrada a anormalidade no contato
visual e linguagem corporal ou déficits na compreensao e uso gestos, a auséncia
total de expressdes faciais e comunicacdo ndo verbal. 3. Déficits para
desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando, por exemplo, de
dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos sociais
diversos a dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em

fazer amigos, a auséncia de interesse por pares (DSM V, 2013 p. 50).

A genética da pessoa com TEA é excessivamente complicada. Devido a
complexas variacdes nos genes presentes em um sujeito com autismo e a falta da mesma
combinagcdo em outro sujeito também com autismo, 0s geneticistas tratam o autismo
como uma interrogacdo cientifica, na qual ndo € possivel afirmar quais marcadores
genéticos estdo ou ndo presentes (Ri0s,2017).

O diagnostico de TEA produz nos responsaveis pela crianga uma urgente busca
dos mais diversos tipos de terapias de acompanhamento do desenvolver da fala, do
comportamento e da educacao para auxiliarem no processo de socializacdo da crianca. Os
métodos mais conhecidos e utilizados s&do ABA, PECS, TEACCH, Son-rise e Floortime.
Todos esses métodos funcionam como tecnologias assistivas (TA) que podem favorecer
0 encontro do sujeito com 0 mundo, porém € necessaria a compreensao de que conceitos
como reabilitacdo, reconstrucdo ou modificadores, tendem a se tornarem capacititas,

produzindo realidades fundamentadas no déficit e ndo em poténcias.

Muito embora as questdes relacionadas a incluséo estejam sendo cada vez mais
discutidas na sociedade e em espacos de formacéo, ainda vivenciamos uma sociedade

capacitista, que classifica e atribui oportunidades a pessoas com padrbes socialmente
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estabelecidos como tipicos. Enquanto sociedade € urgente compreender o que de fato €
inclusdo e o que se esta fazendo para que todas as pessoas possam ter a garantia da
acessibilidade. Avancar em inovagdes tecnoldgicas e pedagogicas € uma aposta na
diversidade, que precisa estar associada a construcdo de novas formas de se lidar com a
educacdo do ser humano, nas quais a equidade é garantida, preservando as todas as
relacdes do sujeito (Melo & Santiago, 2018).

Com o passar dos anos e com 0 avango da ciéncia, as discussdes acerca do tema
foram se tornando mais populares e a tematica tem sido cada vez mais discutida na
sociedade ( Sifuentes & Bosa, 2010), fator esse que contribui para que discussdes sobre
cuidados, direitos e a criacdo desses sujeitos ganhem espaco em esferas de militancia e
apoio em grupos de identificacdo e trocas. Para muitas méaes esses espagos, Se
caracterizam como momentos de troca de experiéncias no cuidado com sua crianga, mas
também como um espaco de cuidado intimo, no qual elas trocam com outras mulheres
em uma redoma de afeto e zelo por sua identidade feminina, e os desafios e mudancas
gue a maternagem integral de uma crianca autista tras para a experiéncia (Smeha & Cezar,
2010; Dillenburger et al, 2010; Canesqui, 2018; Faro et al, 2019).

Conhecer como se dad o processo de producdo de sentidos para além da
maternidade, e na maternagem, como processo de cuidado de criancas com TEA é buscar
compreender como conceitos como a significacdo do diagnostico e da deficiéncia, a
posicdo familiar materna frente o inesperado, a maternidade que se ressignifica, e como
0 cuidado ético permite novas praticas de parentalidade e inclusdo. O diagndstico
desencadeia mudancas radicais e permanentes na historia de vida dos sujeitos e como
esses criam, se criam e recriam seus caminhos para 0 e no encontro, que permite a
distincdo das experiéncias e a compreensdo do surgimento de uma nova forma de

relacionar-se com o mundo para além de um diagndstico, na busca de uma entridade que
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permeia suas possibilidades de narrar e apresentar-se gerando a si mesmo para 0 outro e
para o mundo. E fundamental para alcancar o processo do posicionamento materno, e
como esse se transforma no processo de maternar uma crianga atipica a compreensao de
que o diagndstico muda as formas de agencialidade, ou seja, da atuacdo reflexiva no
presente, no qual a dimensdo da pesquisa narrativa se apresenta. E na assuncéo de que
sobre 0 outro ndo se sabe, que o pesquisador qualitativo em ciéncias humanas, coloca seu
corpo, sua escuta e sua existéncia a servico de um contar que produz e é produzida na
experiéncia de ser e estar em uma relacdo dialdgica, EU-TU.

Como todo humano vive em e a partir de uma relagéo, sendo com o TU (relacdes
interpessoais) ou com o ISSO (relagdes pragmaticas), e por sua vez toda relagdo produz
e é produzida a partir de uma significacdo. Todo processo de significacdo se estrutura em
um tempo interpessoal de assimilacdo, no qual os individuos formulam uma nocéo de
futuro e uma acéo a partir dessa acdo. O produzir significados é atingir a compreensdo no
momento presente de como 0 passado 0 permeia constantemente e, cComo esse mesmo
presente instaura um futuro de possibilidades. Toda entridade proporciona um ser-na-
relacdo que é constituido de significados sedimentados em experiéncias passadas e em
previsdes futuras. Ambos os estados iluminam um presente cercado de ambivaléncias,
gue geram novos significados ou significados anteriores podem ser atualizados (Abbey,
2012; Barbato, Alves, & Oliveira, 2020).

Nas ambivaléncias geradas no tempo presente, existem trés niveis na producao de
significados, sendo o primeiro nivel nulo, no qual ndo ha tensdes e quando compartilhados
sdo suficientes para significar uma experiéncia de viver. O segundo nivel é considerado
moderado, no qual o humano tenta se regular a partir dos signos ja apresentados, em uma
tentativa de atenuar as tensdes que novos significados produzem, de certa forma esse é o

processo considerado ideal, uma vez que, possibilita que os sujeitos signifiquem o mundo
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dando sentidos as suas experiéncias no tempo presente, assim se permitindo abertura para
novas transformacdes. O terceiro nivel se da, quando os processos de ambivaléncias sdo
exatamente intensos, nos quais ha perda dos signos e a construcdo de novos signos
fortalecidos, e muitas vezes inflexiveis, relacionando-se de forma enrijecida com o
mundo, dessa forma os significados emergentes séo fixados, interrompendo a producao
de novas significacbes na experiéncia. (Abbey, 2012 e 2015; Climaco 2020).

Dessa forma compreende-se as ambivaléncias como produtivas e promotoras de
processos de transicao, fortalecendo signos existentes e agenciando a producdo de novos
signos que sdo negociados entre o interpessoal e o cultural (Mieto, Barbato & Rosa, 2016;
Franca, 2019; Brum, Barbato, & Oliveira, 2020; Franca & Barbato, 2020). A producao
de significados e seus desdobramentos, a partir de rupturas e ambivaléncias sao constantes
no processo de desenvolvimento humano, a partir dessas percebe-se 0 humano em
constante transformacéo e reflexdo de si e dos outros que os atravessam mediadas pelos
discursos disponiveis. A compreensdo de tais processos € alcancada pela analise de
narrativas e pela apreensao das significacfes que se revelam na fala e em um fazer que
implica sabedoria, conhecimento advindo da pratica, posicionamento identificado nas

mais cotidianas narrativas (Mieto, Barbato, & Rosa, 2016).
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O contexto pandémico e a realidade que nos atravessa

O primeiro caso oficial de Covid-19 foi confirmado na China, na cidade de Wuhan, em
dezembro de 2019. No Brasil o primeiro caso confirmado pelo Ministério da Saude foi no més
de fevereiro de 2020, em marco de 2020, a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) decretou uma
pandemia causada pelo Covid-19, e aconselhou que os paises estabelecessem novas regras de
circulagdo e defendessem o distanciamento social como principais medidas de contencdo do
virus. O mundo atingiu em 2021 a triste marca de mais de 4 milhdes de mortes causadas pelo

virus, sendo mais de meio milhdo de brasileiros.

Para essa a construcdo dessa pesquisa, ndo havia a possibilidade de ignorar a pandemia e
0 que ela trouxe para a realidade dos brasileiros, ndo s6 uma crise sanitaria, mas também uma
crise politica e humanitéaria. Os indices de desemprego, fome e vulnerabilidade social crescem de
forma expoente no pais, principalmente entre as mulheres (Ferreira, 2020) e ndo considerar tais
fatores para a conducéo do fazer ciéncia, seria um inforttnio. Estabeleceu-se que todas as sessdes
de entrevistas se dariam de forma remota, seguindo a recomendacao do ministério da salde,
acerca do distanciamento social e também para preservar a0 maximo a saude da familia que por
essas paginas conhecemos, da pesquisadora que conduz esse estudo, mas também de todos os
outros sujeitos, uma vez que a salde publica, seus cuidados e reverberacfes sdo pactos

socialmente firmados.

Novas formas de existir no mundo e de estabelecermos relagfes foram rapidamente
acionadas, tendo em vista a realidade que nos arrebatou do previamente conhecido e nos deslocou
para dentro de nossas casas e para 0 mais intrinseco convivio familiar. Nao ha como ignorar esse
fator ao falarmos da relagdo maternal, relagéo de afeto e cuidado, mas também de abdicacéo, de
rendncia, de fardo ndo compartilhado, de jornadas de trabalho doméstico aumentadas, de
demandas financeiras acentuadas e de, em muitos casos exaustdo psiquica experienciada (Goyal
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& Selix, 2021; Lucas & Bamber, 2021). A sobrecarga advinda da pandemia do Covid-19
aparece nos dados dessa pesquisa, aparecem como o retrato de uma mée real, uma mée em pacto
com sua maternidade, na escolha de maternas, mas ainda assim exausta com todas as atribuicoes
acumuladas. Perceber como a escolha de maternar, ndo isenta a figura materna de
questionamento, de reflexdes e ambivaléncia é primordial para compreender que hd muito ndo
dito no discurso feito, nascer mulher é nascer com um fardo pré-imposto da exceléncia e
disposicdo irreais que a sociedade patriarcal impde como modelo de eficiéncia sobre cada uma
de nds. Mais do que apresentar dados sobre o que aconteceu com o feminino na pandemia, é ouvir
0 como, 0 como a existéncia feminina ¢ afetada ndo so pelo virus da Covid-19, mas também por
essa realidade corrosiva que permeia e permanece em nossas histdrias de vida. Que possamos

ouvir as histdrias, que possamos ouvir ssa, que possamaos Ouvir Nossa.
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Objetivo

Analisar a producdo de significados éticos narrados, acerca dos processos de

maternagem da crian¢a com transtorno do espectro do autismo.

Percursos metodologicos

Neste estudo, utilizou-se a metodologia qualitativa em um estudo Unico de caso,
tendo como participante uma mulher, mée de uma crianca diagnosticada com espectro do
autismo. Realizou-se quatro sessbes de entrevistas, sendo a primeira sessdo uma
entrevista narrativa aberta, na qual solicitou-se que a participante contasse sua vida.
Entrevistas abertas proporcionam liberdade a narradora para escolher por onde comecar
tendo em vista suas interpretacdes de si, do outro e do mundo, ndo deixando de reconhecer
que o que foi combinado com a pesquisadora e o que foi colocado no TECLE podem
influenciar na escolha inicial. Em narrativas abertas, a qualquer momento a narradora
pode optar por indicar a pesquisadora que finalizou a atividade (coda) e a pesquisadora
pode pedir a participante de forma ndo diretiva que continue um pouco mais.

A segunda sessdo aconteceu como uma entrevista episddica com perguntas
elaboradas a partir do primeiro encontro e pelo caminho narrativo que a participante
tomou ao falar de si. Em um terceiro momento, realizou-se uma entrevista
semiestruturada, na qual a mae foi convidada a falar sobre sua maternidade e seus
impactos, conduzindo assim para o quarto e tltimo encontro com uma entrevista mediada
por objetos, na qual a mée pode trazer objetos que a ajudassem a descrever sua relagao

com seu filho e que para ela fossem agentes de sua pratica materna. A entrevista mediada
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por objetos € interessante pois desloca a narrativa para o objeto, possibilitando que o
narrador abra novas perspectivas sobre sua trajetoria e 0 assunto em foco

O estudo de caso, no qual esta pesquisa se fundamentou aconteceu sob a tutela
ética do projeto Ambiente Digital de Aprendizagem para Criancas com Autismo
(ADACA), fazendo parte desse como uma ramificacdo dos estudos sobre o autismo e as
relacbes familiares. O projeto ADACA tem sua aprovacdo do comité de ética da
Universidade Federal Fluminense desde o ano de 2010 (CAAE: 06407412.3.0000.5243),
qguando iniciou seus trabalhos atendendo a demanda da regido Sul-Fluminense e
posteriormente, por meio de processos de capacitacdo, todo o territorio brasileiro.

O ADACA é um projeto de pesquisa e extensdo que envolve professores do
Instituto de Ciéncias Exatas (ICEX) e do Instituto de Ciéncias Humanas e Sociais (ICHS)
da Universidade Federal Fluminense — UFF, destinado a trabalhar com criancas autistas
e suas familias. O projeto conta com professores e alunos dos cursos de fisica
computacional, matematica computacional e engenharia da computacdo, que
proporcionam a ampliacéo e aplicacdo de recursos digitais direcionados ao aprendizado
e a comunicacdo mediada.

O projeto ADACA conta também com o apoio de professores e alunos do curso
de psicologia, que realizam o acompanhamento psicoterapéutico de criangas com TEA,
suas familias produzindo possiveis intervencdes escolares e em ambito social. O ADACA
foi elaborado em multimétodos que auxiliam e favorecem o acompanhamento e o
desenvolvimento de criangas com TEA proporcionando para cada crianca e sua familia

um projeto terapéutico singular, visando atender demandas especificas de cada sujeito.
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Participante

Ao entrar no projeto ADACA, todas as familias passam por sessdes de anamnese,
na qual objetiva-se conhecer a dinamica familiar que a crianca com TEA esta inserida e
como essas familias se relacionam para aléem do diagnostico. Foi a partir da producédo
dessas entrevistas iniciais realizadas no ADACA, que a mée participante desta pesquisa
foi selecionada, seu filho ja fazia parte do projeto a 4 anos, nos quais ja passou por
diversos setores, como 0s atendimentos e grupos psicoterapéuticos, a insercdo nas
plataformas digitais do projeto e interagdo com robds NAO?®,

A participante desse estudo tem 36 anos, trabalha com administracdo de empresas,
é divorciada e mae de um menino de 8 anos diagnosticado com transtorno do espectro do
autismo. A méae foi escolhida para participar da pesquisa, pela disponibilidade
apresentada e por ser uma méae que participativa nas atividades realizadas no laboratério
com seu filho. A mae e seu filho tiveram as identidades preservadas, e aqui serdo citados
como Fatima e Magno, ambos os nomes escolhidos pela méde durante o processo de

entrevista.

Instrumentos e materiais
Foram aplicadas as entrevistas narrativas aberta, episddica, semiestruturada e
mediada por objetos. As entrevistas foram gravadas com uma webcam a partir da

plataforma zoom, e depois transcritas a partir do arquivo de video e audio gerados.

Procedimentos
Apds o contato inicial e o aceite da participante, as entrevistas foram agendadas e

um link permanente no zoom foi enviado, pelo qual todos os encontros aconteceriam. A

3 Nao é um rob6 desenvolvido pela Aldebaran Robotics, uma startup da Franca sediada em Paris.
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deciséo de realizar as entrevistas de forma remota se deu a partir das recomendaces de
isolamento social, impostas pela pandemia causada pelo COVID-19. No inicio da
primeira sessao foi solicitado que a participante “contasse sobre sua historia” da maneira
e na ordem que melhor lhe fosse, o tempo da primeira entrevista foi de 48 minutos, nos
quais a participante contou sobre si, sem interrupc¢des da pesquisadora. A segunda sesséo,
uma entrevista semi-estruturada, teve a duracao de 1(uma) hora e 24 minutos, nos quais
a mae respondeu perguntas sobre sua relacdo com seu filho e pode contar mais um pouco
de suas vivéncias e percepc¢oes, foi solicitado que a participante contasse mais sobre o
trabalho ativista que realizava. A pesquisadora ndo emitiu opinides, a ao perceber uma
coda (momento em que a narradora assinala a interlocutora a finalizacdo da narrativa),
apenas questionou a mesma “isso € tudo que vocé gostaria de compartilhar?”, recebendo
o sinal afirmativo a segunda sessdo foi finalizada.

No terceiro encontro foi solicitado a participante que “contasse sobre algum
episddio que havia experienciado junto ao seu filho” e a made contou algumas de suas
vivéncias ao lado da crianca e sobre como as compreendeu e experienciou no decorrer do
tempo. A entrevista teve duracdao de 1(uma) hora e 47 minutos, sendo finalizada a partir
da sinalizacdo da participante de que seu filho havia chegado em casa. Ao quarto, e Gltimo
encontro, havia sido solicitado previamente que a participante trouxesse para o encontro
objetos ou producdes que a ligassem e demonstrassem afetivamente sua relacdo com seu
filho, a mée preparou um doce de familia e trouxe também uma mdsica para poder usar
de interlocugéo. A entrevista teve duracdo de 1 (uma) hora e 33 minutos e ao seu final.
No total, houve 5 horas e 32 minutos de narrativas gravadas em audio e video ao longo

de 4 encontros durante 5 semanas.
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Anélise

Todas as entrevistas, foram transcritas em sua integra, preservando-se 0S
momentos de pausas, reflexdes, risos, choro e intercorréncias. Apds a transcri¢do, as
transcri¢cGes foram colocadas em ordem por encontro e foram tratadas como um texto
sequencial Unico. Houve manutencdo da sequéncia de didlogo das narrativas da
participante e enunciados da pesquisadora. Iniciou-se a andlise dialdgica das narrativas
produzidas, que possibilitou o estudo da producao de significados, a identificacdo das
mudancas de posicdes e significados ao longo dos encontros e a compreensdo e a
apreensdo das vivéncias. ldentificou-se as possiveis mudancas nas dindmicas da
participante com outros sujeitos presentes em sua experiéncia e como isso alterou em
diversos momentos sua producao de significados.

Analisou-se como a mudanca de posicionamentos entre 0 EU, o OUTRO e o
MUNDO foram fundamentais para a producao de novos sentidos do existir, isso pode ser
compreendido a partir do material produzido pelo fluxo discursivo da participante. Dessa
forma se realizou a producéo de fluxogramas que indicassem a forma e a experiéncia de
“contar de si propria” dessa mae. Os fluxogramas foram construidos a partir da analise
conjunta da transcricdo da entrevista e do video dessa, acreditando que dessa forma foi
possivel captar diversas nuances do processo narrativo.

Os temas centrais identificados a partir do discurso foram evidenciados e
analisados de forma minuciosa, sempre procurando identificar como esses temas
perpetuam a vida da participante e como formam seus processos de identificagcdo e
significacdo de suas relagdes. A possibilidade de analisar, a imagem, a narrativa e os
elementos do discurso em conjunto fizeram com que 0 campo perceptivo da pesquisa
fosse ampliado e que o material produzido permitisse a inferéncia do estabelecimento das

relagbes EU-TU, EU-ISSO e o processo entridade vivenciado pela participante.
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As mudancas de posi¢do foram também estabelecidas a partir da andlise das
colocagdes temporais desde o presente das narrativas em interpretagdes do passado,
presente e futuro realizadas pela participante. Esse processo possibilita a identificacdo de
redundancias, mudancas e deslocamento, como ‘“Antes eu era assim, ¢ depois de
determinado evento, me tornei diferente...”, dessa forma é possivel analisar nos niveis do
discurso as transicdes realizadas a partir de determinado momento que produz sentidos e

ambivaléncias.
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Resultados

A maternidade é um fendmeno dos encontros, do encontro que ao tornar-se mae a
mulher tém consigo, do encontro com a maternidade que a criou produzindo outros lagos
com sua figura materna, do encontro com novas formas de ver e se posicionar no mundo.
Os significados éticos que se formam nas relagdes de entridade, revelam-se nas préaticas
de cuidado materno, nas formas de maternar despendidas pela mée para proporcionar o
que considera essencial para seu filho. A maternagem é um processo estendido, que ndo
se finda na relacdo mae-filho, mas que alcanca propor¢des comunitarias e coletivas, na
qual a mae se posiciona enquanto agente da mudanca necessaria para a producao de uma
melhor vida para seu filho e para aqueles que, em semelhanca, compartilham suas lutas e

esforgos diarios.

As narrativas produzidas por Fatima indicam um constante didlogo com outros
sujeitos (filho, mae, tias, amigos pessoais e colegas de trabalho) importantes em sua
experiéncia, com quem segue uma dindmica relacdo, gerando posicionamentos éticos
orientados para a possibilidade de uma maternagem que gera ativismos em uma pratica
constante de afeto-acdo, construindo novas formas de compreender a si, a0 mundo e aos
outros sujeitos. E possivel identificar rupturas e novos desdobramentos que emergem a
cada periodo da vida de seu filho, e como Fatima lida com esses desdobramentos e como
os identifica, na medida em que o0s narra no instante das entrevistas, permitindo que em
diversos pontos durantes os encontros ela retomasse emocdes, sentimentos e produzisse
um novo entendimento para situagdes vivenciadas em outro tempo. Identificou-se a
importancia do ativismo, da criacdo de um cuidado ético, dos processos de ressignificar
o0 vivido e o imaginado, as ambivaléncias e os processos de desenvolver maternos para a

construcdo da histéria de vida de Fatima.
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Para Fatima, a maternidade é em muitas circunstancias, experienciada como um
paradoxo entre o que foi planejado (ndo ter filhos) e o que é vivenciado (um filho com
TEA), a maternagem como extremamente cansativa e muitas vezes privativa e ainda
assim descrever o estar com o filho como positivo, sendo aquele 0 momento que se
encontra como pessoa. Fatima fala de seu choque inicial com o diagndstico como um
rompimento muito grande de seus desejos, mas fala do mesmo diagndstico como o
promotor de encontros entre ela e o filho, ela e seus amigos da associacdo e como sendo

a aceitacdo do TEA o reestabelecimento de seu equilibrio como pessoa.

Os sentimentos experimentados por Fatima ilustram como os tensionamentos
entre 0 que ela esperava que fosse acontecer em sua vida, com a realidade do que
aconteceu, produziram para ela um outro lugar no mundo, uma nova identidade, de mée,
de mulher, de sujeito. Fatima percebe-se como uma “agente da transformagao”, de forma
que isso tenha se iniciado na relagcdo com seu filho e se expandido para sua relagdo com
outras mées e com a sociedade de forma geral. A mée narra que ter um filho com TEA a
incube de uma responsabilidade ainda maior, sendo ndo apenas responsavel pela
educacao de seu filho, mas também responsavel por educar as outras pessoas sobre seu

filho e sobre o autismo.

Fatima relata que com a chegada do filho e mais tarde com a chegada do
diagndstico de TEA, sua vida foi tomada por uma “imprevisibilidade constante” e que
mesmo entre os “altos e baixos” da maternidade ela escolhe “viver e ndo apenas existir”.
Os relatos de Fatima sdo recheados de sentimentos ambivalentes, nos quais ela busca, de
forma constante, explicar para si e para 0 outro como é passar pelo que seu filho passa, a
mae muitas vezes se descreveu como “a voz de filho”, enquanto esse ainda ndo pode ou

ndo quer se comunicar com o mundo.
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Ao ser indagada sobre sua historia, Fatima elenca uma série de caracteristicas e
fatos que atribuia a si propria como, criativa, bonita, mandona, guerreira, brava, brigona
e justa. Descreve-se também, como uma mulher mée de Magno, uma trabalhadora e uma
pessoa que busca o melhor para seu filho e para 0 mundo. Fatima sinaliza que nao queria
ter tido filhos, mas que apesar dos métodos contraceptivos engravidou, e que com o passar
da gravidez passou a cultivar um desejo pelo encontro com a crianga e um anseio para
uma relacao com o filho. Narra o nascimento de Magno como um “ponto de virada” em
sua histdria, dizendo ter sido na maternidade, na sala de parto que tudo mudou e ela se
tornou uma outra pessoa, passando a ser mais madura, mais preocupada com o mundo,
mais paciente e positiva, em contraponto a pessoa impaciente, “brigona e infantil” que
era. Descreve a presenca de seu filho como sendo uma bencdo em sua vida, a tornando
uma pessoa melhor, que passou a ser “brigona” pelos motivos “certos”, produzindo dessa
forma novos significados acerca de formas que ja atribuia a si, antes do nascimento e do
diagnostico do filho. Fatima acredita que sua historia se resume a Magno e a relacdo que

com ele estabeleceu.

Com um ano e quatro meses Magno recebe o diagnostico de TEA e Féatima revela
como o quadro do filho, altera novamente sua relagdo com o mundo, a colocando em um
lugar de muita “angustia e frustragdo”. Fatima narra que a primeira suspeita de algo estava
“estranho, diferente” com Magno, foi quando sua irma lhe sinalizou que o menino esta
brincando muito sozinho e suas brincadeiras pareciam “arrumagdes”, nas quais o filho
empilhava carros, organizava bonecos em linha, separava brinquedos por cores. Alguns
dias depois do comentario da irma, Fatima disse que percebeu que a frequéncia com que
o filho falava com ela havia diminuido muito e ao questionar o pai do menino sobre isso,
0 mesmo disse que também havia percebido. Fatima recorreu a uma vizinha que era

fonoaudiologa e perguntou se isso era comum, a vizinha sugeriu nesse momento que ela
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deveria marcar a consulta com uma outra fonoaudiologa que atendia criancas e Ihe passou
0 contato. Fatima narra que estranhou o fato de na primeira sessdo a profissional pediu
que ela procurasse um neuropediatra. Mesmo estranhando Fatima fez o que Ihe foi pedido,
e depois das realizacGes de exames fisicos e cognitivos eles receberam o diagndstico,

Magno tinha transtorno do espectro do autismo.

Suas antigas formas, voltam a fazer sentido e ela se recoloca como uma pessoa
“impaciente e revoltada com o mundo”. Fatima conta como sua relagdo com as pessoas
mudou, expressando ter “uma raiva de todos” tendo sido afastada do trabalho nessa época
por ofender uma cliente. Ela se descreve como “naquele tempo” se tornou uma pessoa
“amarga” e que passa a ter raiva de todos os outros sujeitos do mundo, os quais nao estdo
passando 0 mesmo que ela. Diz que esse pensamento de néo se identificar com mais
ninguém no mundo, perdura por certo tempo em sua vida, provocando um periodo de

afastamento das suas relagoes.

Fatima relata que isso comeca a mudar a partir da insisténcia de sua irma que
busca se informar sobre o transtorno, encontrando assim apoio para buscar informagoes
e grupos de mées que conversem sobre como ¢ “criar um filho com autismo”, sendo esse
0 primeiro momento em que ela se depara com a possibilidade de se engajar no
acompanhamento terapéutico do filho e produzir uma outra forma de olhar para o
diagndéstico. No momento do diagndstico e nos que se seguiram, Fatima relata que ndo
pode contar com a ajuda de seu entdo marido, pai de Magno, uma vez que ele nédo
acreditava e continua a ndo acreditar no diagnostico do filho, o que para Fatima € um dos

principais motivos para sua separacao.

Com o passar do tempo, a mée passa a se “resignar” e buscar a compreender o
TEA e suas reverberagdes na realidade que encontraria com o filho, sendo assim, busca
terapias assistivas e de reabilitagdo das funcGes linguisticas e comunicativas da crianga.
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Fatima revela uma sensacéo de que seu filho estava “ficando menor e ndo maior”, e que
havia nela um sentimento de perda de Magno, o0 que era a causa maior de sua aflicdo com
o futuro. Diz que esses momentos iniciais, de experiéncia de busca intensa por suporte
para seu filho, o tempo passava depressa e que ela estava sempre atarefada o levando de
uma terapia para outra. Nove messes depois do diagnostico, quando Magno tinha 2 anos
e 3 messes, Fatima passa a fazer parte do grupo de maes de filhos com TEA da associagédo
de sua cidade e acredita que o0s grupos de apoio, dos quais passou a fazer parte, foram de
fundamental importancia para compreensao do diagnostico e o que de fato é ser alguém
dentro do espectro significava, a mudando do que classificou em suas narrativas como
alguém que “passou de passiva para ativa na vida”. Os momentos de encontro com o
grupo, sdo sempre fontes de novas configuracdes de atuacdo materna, Fatima sempre

relata as reuniGes como promotoras de um bem-estar que se da no coletivo.

Fatima dedicou-se a possibilitar para seu filho, todos os tipos de terapia e
acompanhamentos que fossem possiveis. Seu casamento chegou ao fim um ano depois
do diagnéstico e relata que a relacdo dos dois é restrita aos cuidados de Magno e a sua
rotina. A guarda da crianca permaneceu com ela e o pai faz visitas quinzenais desde a
separacgdo. Fatima relatou como ¢ dificil para ela os finais de semana e principalmente as
noites, nas quais Magno passa com o pai. Diz que se sente “triste e preocupada” na
auséncia do filho, mas que entende que esse tempo afastados pode ser positivo para 0s
dois. As ambivaléncias experimentadas ao distanciamento do filho, ficam evidentes
quando questionada sobre como ¢ estar longe do filho, “é¢ um descanso para os olhos e

uma preocupacao na cabega”.

A forma que Fatima organizou-se a partir do nascimento do filho, depois do seu
diagndstico e mais tarde sobre a forma de ressignificar esse diagndstico, exemplificam

como os significados podem ser fluidos na medida em que o individuo se depara com o
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inesperado e é preciso, a partir dai, criar para si estratégias que proporcionem um viver e
um cuidar ético sobre si e suas relacGes. A figura 1 ilustra o que foi narrado por Fatima e
como se deu seu processo de se transformar-acdo, desde a descoberta da gravidez, o
nascimento de Magno, a chegada e a compreensdo do diagnostico, sua separacdo e 0
tornar-se mae solo de uma crianca diagnosticada com TEA. Esses primeiros momentos
sdo fundamentais para a compreensao de como Fatima se posiciona como-méae-de-Magno
e como sua maternagem é formadora de si. E possivel capturar como as mudancas na vida
de Fatima centralizam-se em sua afirmativa de que “minha historia se resume a isso, ao

Magno”.
Figura 1

Primeiro quadro do processo narrativo
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Fatima narrou uma experiéncia cotidiana em um mercado, na qual a forma como
seu filho lidou com a situacdo fez com ela refletisse sobre as possibilidades que ele tem
de lidar com as vivéncias. Narra sobre as dificuldades que surgem com as questdes de
comunicagdes no TEA, lembrando-se de outra sobre um final de semana em um parque
aquatico e sobre como o filho, mesmo em uma situacdo desafiadora para alguém
diagnosticado com TEA, se saiu de forma articulada, conseguindo explicar para a mae
como sua logica havia funcionado para resolver a situacdo. A mae relata um sentimento
de “orgulho muito grande” com relacdo a processos de emancipagdes do menino COMO

€SSes.

Fatima contou como 0 menino sofreu processos de discriminagdo e isolamento na
ultima escola em que estudou e como ela lidou com isso, em primeiro momento servindo
de apoio emocional para a crianga, depois se colocando a disposicao da escola na ajuda
para a resolucdo de quaisquer questdes existentes e como mesmo assim, seu filho néo foi
acolhido e o processo de inclusdo ndo aconteceu. Ela relata que o todo o processo foi
bastante doloroso e fez com que apenas quisesse retirar 0 menino da escola da forma mais
rapida e tranquila possivel. Ao falar sobre a escola que a crianca foi estudar
posteriormente, Fatima comenta sobre a pandemia COVID-19 e sobre como a realidade
dela, da crianca e da familia fora afetada pelo isolamento social e fez com que novas
formas de organizacao surgissem a partir da ruptura, causada pela pandemia, permitindo
novos desdobramentos em suas historias. Com uma nova realidade estabelecida, Fatima
se reorganiza para “dar conta de tudo” em suas vivéncias e nas de Magno, posicionando-
se na relagdo com o filho de varias novas formas (amiga, professora, responsavel por suas
terapias), revelando para si mesma sua poténcia como mulher, como mée e como filha
possibilitando novos modos de ser-e-estar no mundo. A figura 2 sintetiza 0s processos

vividos por Fatima, seguidos da explanacdo dos mesmaos.
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Figura 2

Segundo quadro do processo narrativo

B ———

| Hivielar polemTy

Ty

Fandemia de COWVID-19 |

— 4

#| Descobrir conecgies

| Keivenddo o partar de um cuidado ¢ico

Woyes mosdos de
Sl T=-C-ES AT W TN
Um rececia do ndve ¢ de sma

TR DETH L PR RIS TTICA

Rupbaras ¢ desdobsamenios

A mae conta que o inicio da pandemia foi o0 momento mais dificil, tendo que
assumir muitos papeis na criacdo do filho, mais do que acreditava serem possiveis,
precisando reorganizar sua ética frente ao cuidado com o filho e na relacdo que
estabeleceu com seus cuidados individuais. Fatima relata que se tornou “amiguinho,
professora, psicopedagoga, T.O, fono, terapeuta, s6 ndo virei o cavalo da equoterapia
poque ndo tinha como” e ainda dar conta de si mesma, descrevendo essas questdes como
desafios muito grandes, que a fizeram refletir sobre como a rede de apoio que formou
para si e para Magno sdo fundamentais no processo de bem estar dos dois. Disse sentir
falta das reunibGes presenciais do grupo de mées, que agora estdo se encontrando
semanalmente por reunides virtuais, e dos debates sobre sua vivéncia. Fatima fala da
importancia desses encontros e como com 0 passar do tempo se tornou uma ativista, e

assim passou assumir mais um papel em sua trajetoria, mediando debates e das a¢fes na
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busca de melhorias e permanéncia de direitos. Narra que a utilizacdo da prioridade para
sujeitos com TEA em sua cidade, foi uma reinvindicacdo de seu grupo junto a camara de
vereadores, contou sobre como o grupo de mées foi responsavel por promover o projeto
da sessdo azul — uma sessdo de cinema dedicada a criancas com TEA, onde ajustes

sensoriais sdo realizados nas salas de exibicao- na rede de cinemas da sua regiao.

Com as restri¢Oes de contato social, Magno ainda estava em casa no momento da
ultima sessao de entrevistas, tendo aulas e as terapias a distancias e Fatima permanece em
trabalho home office, narrando um receio muito grande de como pode se dar a volta da
rotina, antes conhecida como normal, uma vez que ambos estdo muito proximos e criaram
modos de estarem juntos com a comunicacdo e o cuidado fluindo de forma bastante
natural. Ela conta como os dois tém encontrado diversdes em novas atividades e se
conectado dessa forma, Fatima enfatiza em sua narrativa que seu filho ndo é definido pelo
diagnostico e como acredita nele e em seu potencial que se apresenta para 0 mundo, pensa

que o filho estd melhor frente ao progndstico.

Fatima relatou que os desafios encontrados para maternar uma crianga com TEA,
sdo inimeros, pontuando que existe, aqueles que chama de “exteriores”, sendo os quais
ela participa em uma esfera politica e ativista, que surge em sua experiéncia a partir da
relacdo materna e da mudanca advinda do diagnostico de Magno. Em seguida ela narra
os desafios “internos” e pondera que esses podem, por muitas vezes, serem 0S mais
desafiadores, conta que uma estratégia que usa ¢ possibilitar, o que nomeia de, “educar
curioso” para o filho. A mae define o “educar curioso”, como um educar para as
possibilidades, mostrando e permitindo que o filho explore seus desejos e percepgdes, e
que possa ir experimentando o mundo atraves do seu préprio olhar. Conta que foi uma

professora da escola da crianca que Ihe disse sobre essa forma de estar e trabalhar com as
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criancas em geral, e que na época fez muito sentido para ela como mae passar a usar isso

como uma forma de se relacionar com o filho.

Fatima conta como experiencia a vida de forma solitaria, em alguns momentos
narra se sentir deslocada dizendo, “as vezes nao sei se fago parte desse mundo”, contando
que se sente mais feliz quando esta em familia e entre suas amigas da associagdo

“podendo ser quem eu sou, sem me preocupar em estar sempre bem e nao estar cansada”.

Figura 3

Terceiro quadro do processo narrativo

E o sl ideis e we fille deficnmss, med
Pt i e e e ey DeTer i e
Pro min ¢ eisdm, oo dovtials Som mindo falu,

CTE CRATOE me, oo e il gvfer f comp
miahg vifo. 0 [T

&

Esirabégia
Bzl vidla
- Dlpmas Ficos - .

sa busca da

k Agencialiade Releiva

Fatima narra um medo relacionado a morte e como isso iria afetar a experiéncia
de seu filho e diz que esse também é um dos motivos de sua participagdo ativa na
educacdo da crianga e na educagdo de outras maes sobre o TEA. Ela também narra uma
soliddo em ser “mae-solo de uma crianga com deficiéncia”, contando como tem

dificuldade de se relacionar amorosamente com alguém, ou até mesmo iniciar uma nova

63



amizade com alguém que nao esteja familiarizado com as questfes e demandas referentes

a criacao de um sujeito com TEA.

Acredita que apresentar alguém para o filho é algo de extrema importéncia, o que
a leva a uma situacdo que descreve como “sem saida”, uma vez que para apresentar
alguém para seu filho precisa estar em uma relagdo seria, mas a0 mesmo tempo sé se
consideraria em uma relagdo seria se apresentasse essa pessoa a Magno. Fatima
experiencia uma série de ambivaléncias em sua posicdo materna e o exercicio de seu
feminino, optando por manter separadas essas areas de sua experiéncia. Conta que € a
presenca de outras pessoas que compartilham experiéncias similares com a dela e com
sua jornada € o que a mantém caminhando, diz também que sua familia sempre teve muita
importancia na criagdo de seu filho, uma vez que divide com eles as tarefas relacionadas

a Magno.

Fatima fala da importancia de trazer para o dia a dia do filho, momentos rotineiros
como 0s quais vivenciou com sua mae, e conta de um doce que sua mae costumava a
fazer para ela e que hoje ela faz para Magno. A mde descreve esse doce como tendo um
papel marcante em ambas as histdrias, a histdria dela como filha com sua mae e de si
como mae de seu filho, uma vez que é uma receita de familia, que ela fez questdo de
aprender assim que soube que estava gravida, segundo ela seria uma forma de demonstrar
0 mesmo amor e afeto que ela sentia quando sua mée lhe preparava esse mesmo doce.
Conta que Magno adora seu doce, que passou a ter presenca constante na mesa de sua
familia, quando estéo tristes, alegres, esperangosos ou cansados eles comem esse doce

que apelidaram de “doce da mae”.

Para narrar como se sente na relagdo com Magno, Fatima usou a masica ‘Pra Vocé

Guardei o Amor’, que relatou sendo sua preferida. Fatima explicou todas as estrofes da
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mausica, relacionando com aquilo que estava sendo cantado com momentos e sentimentos

vivenciados com o filho ao longo dos anos.

Figura 4

Quarto quadro do processo narrativo

Pra vocé guardei 0 amor “Essa foi minha sensacéo desde que
Que nunca soube dar Magno nasceu sabe?... Foi ali
O amor que tive e vi sem me | naquela sala que eu soube o que era
deixar amor e entendi como a gente pode
Sentir sem conseguir provar amar grande, forte e ainda ter amor
Sem entregar gentil e calmo...”

E repartir

“Acho que aqui me lembra o amor
Pra vocé guardei 0 amor que eu sempre esperei.. sempre
Que sempre quis mostrar esperei pelo Magno, até quando eu

O amor que vive em mim vem | ndo sabia o que tava esperando... era

visitar ele, veio me fazer sorrir, em uma vida
Sorrir, vem colorir solar que tava acomodada, num casamento
Vem esquentar que ndo estava bom, ganhei calor.”
E permitir

Quem acolher o que ele tem e | “Aqui é quando eu soube do autismo
traz e comecei a entender ‘O convite do

Quem entender o que ele diz siléncio...’ é isso, muitas vezes com as

65



No giz do gesto o jeito pronto
Do piscar dos cilios
Que o convite do siléncio

Exibe em cada olhar

criancas autistas é preciso saber
calar antes da gente querer ensinar a
falar, se afobar com A-E-1-O-U e 1-2-
3, acho que eu aprendi a apreciar s6
um simples olhar que meu filho me

da..”

Guardei

Sem ter porqué

Nem por razdo

Ou coisa outra qualquer

Além de ndo saber como fazer
Pra ter um jeito meu de me

Mostrar

“ Essa parte me lembra muito o medo
que eu tinha de deixar o menino ir pro
mundo... ainda tenho, mas menos...
medo de n&o entenderem ele, medo de
julgarem como falta de educacéo,

)

teimosia e tudo mais...’

Achei

Vendo em vocé

explicacédo

Nenhuma isso requer

Se o coracgéo bater forte e arder

No fogo o gelo vai queimar

“Ai eu acho que eu entendi sabe?

Vendo ele, observando ele,
conversando com as outras mée, nao
em busca de causa, mas na busca do
meu filho e de poder criar lagos com
ele, mas também permitir que ele
fosse para o mundo... Quando eu me
envolvi com outras maes na
associacdo meu coracdo aquecido e
foi uma libertacéo para mim e para

2

ele...

66



Pra vocé guardei o amor

Que aprendi vendo 0s meus
pais

O amor que tive e recebi

E hoje posso dar livre e feliz
Céu cheiro e ar na cor que arco-
iris

risca ao levitar

“Aqui é tudo né... Eu dou o amor que
eu aprendi a vida toda... Ainda hoje
minha m&e é uma das minhas maiores
amigas e apoiadoras, meu sonho ser
assim para o Magno... Ao lado dele eu

’

sou ‘livre e feliz’...’

Vou nascer de novo

Lapis, edificio, tevere, ponte
Desenhar no seu quadril

Meus labios beijam signos feito
sinos

Trilho a infancia, terco o berco

Do seu lar

“Essa parte para mim, somos HnOs
dois, sabe? Juntos aqui em casa,
sendo lar um do outro... Eu sé quero
que ele seja uma crianca feliz Taina...
Quero que ele saiba que to aqui e que
0 mundo ¢ dele, ele pode ser e fazer o
que quiser... Eu vou sempre estar

aqui.”

A parte que destacou como principal na mdsica, relata um processo de
desconstrucéo que néo precisou ser explicado em palavras, entdo nesse momento a mae
relaciona isso com seu amor por Magno e com a forma que decide apresentar o0 mundo
para ele, assegurando-se que ele possa estar confortavel em ser quem ele €, em um mundo

que ela ativamente vem ajudando a construir para ele.

Fatima descreve seu trabalho na associagdo de mées como libertador, sendo o que
possibilitou que ela compreendesse o filho como compreende hoje e que se engajasse e
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comprometesse com questdes sociais que possibilitam que Magno tenha mais
oportunidades no futuro. Fatima descreve a associagdo como seu “trabalho de verdade”,
e sua “vocacao”, sendo o escritorio em que trabalho apenas o “lugar que ganha dinheiro”
para permitir que seu filho e sua familia tenham uma boa vida. Durante toda a narrativa
de Fatima, sua familia e amigos se revelam como atores em sua relacdo com o filho e com
0 diagnodstico, por inimeras vezes Fatima fala de como acredita que ndo estaria
experimentando 0 mundo como estava no momento da entrevista, se ndo tivesse uma rede
de apoio que a fortalece, ajudando com os cuidados com o filho e com os cuidados com
sua casa de forma constante para alcancar, aquele que narra como seu principal objetivo
na vida, “ver Magno verdadeiramente feliz e possibilitar que outras maes com criangas

com TEA tenham as mesmas oportunidades que eu”.
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Discusséo

A identidade humana € uma poieses do ser, que ao se transformar atende e cria
demandas de existéncias em posicionamentos — simultdneos ou ndo — que geram
intersubjetividades diversas, colocando o individuo na posicdo de criador de si e do
mundo que habita. O humano ao criar-em-si afilia-se a grupos socias que com 0s quais
partilha vivéncias, comunicando-se com o outro em acdo grupal de reinventar a si e a
realidade, no entanto sem ignorar suas dificuldades, barreiras e imposic¢@es culturais. A
vida materna é uma sucessdo de encontros e sentidos associados a uma experiéncia que
produz vida, vida partilhada com o filho, com a familia, com outras mulheres e também
com a adversidade de se reestruturar como mae-mulher. O fendbmeno do feminino esta no

entridade do tornar-se mulher, enquanto processo constante.

Ao nos desenvolvermos como seres humanos em relagdo no mundo, nos
deslocamos constantemente entre o conhecido e o desconhecido, o imaginério e o real,
aquilo que sonhamos e aquilo que foi possivel concretizar. Tais deslocamentos acontecem
no espaco do entre, no qual a relagcdo entre as dinamicas do self e as identificacdes, geram
posicionamentos na relacdo com o mundo, que superam 0 previamente estabelecido,
promovendo uma agencialidade acerca do vivido.

Tornar-se mae € um processo de construcdo social fundamentado na crenca
patriarcal de que todo sujeito do sexo feminino deseja a maternidade e encontra nela
prazer, mas a acdo de maternar comprova o exato oposto, a maternidade é uma construcéo
coletiva que demanda escolhas em bases diarias sobre o vivido e o desejado, concessoes
no encontro de historicidades distintas (Segato, 2012) e reflexividade no processo de
encontro com o outro, produzindo assim o conhecido, o familiar, o contato. E a partir de
como o contato € estabelecido, que a ética do cuidado emerge e os individuos revelam-se

nos encontros intersubjetivos.
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A maternidade ativista € um processo de agencialidade transicionante, no qual a
mée coloca-se reflexivamente frente ao diagnostico e a sua realidade de forma a encarar
e compreender o papel pré-estabelecido de uma maternidade idealizada -a partir da
criacdo de um filho tipico- e a realidade que a atravessa com a chegada do diagndstico.
Dessa forma revisita suas praticas maternas, posicionando-se em uma materna-a¢do em
diversos contextos onde a nocao de continuidade e perpetuacdo de si sdo negociadas em
direcdo a um futuro (Valsiner, 2016) de novas experimentacdes de ser, possibilitando a
revisao de seus grounds projects (Mattingly, 2017), ou seja (re)escrevendo seus planos,
suas metas e seus desejos para a vida de seu filho e para sua propria vida a partir da
construcdo de espagos experimentais.

E no processo de autorregulacio que o encontro com a realidade da deficiéncia,
produz alternativas subjetivas que emergem e se consolidam como posicionamentos
virtuosos (Mieto, Barbato & Rosa, 2016), ou seja, passam a ocupar o espaco de producédo
da boa vida, na qual o posicionamento social passa a ser fonte de inspiracao para a vida
na polis (Boto, 2001; Barbosa, 2018; Bordin & Pereira, 2019). Sendo assim o ativismo é
consideravel parte da construcdo do saber pessoal e social, frente a realidade de uma
crianca com autismo. Ao escolher a pratica maternal ativista, a mée ndo escolhe apenas
para sua crianca, mas para todo um cenario cultural que se fortalece em seus
conhecimentos e lutas.

O ativismo funciona como uma tenséo entre o real e o possivel, atribuindo néo sé
proposito a realidade, mas fomentando a criagdo de novos projetos para si, para sua
familia e comunidade. O senso de coletivo que surge a partir do encontro com a
similaridade entre as vivéncias maternas € o que possibilita que o espaco do entre seja
povoado com historicidades que promovem reflexfes acerca do que é vivido, e do que

outrora foi desejado pela figura materna. Percebeu-se que € na possibilidade de narrar
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suas historias e construi-las coletivamente, que por vezes as maes de criangas atipicas
rompem com modelos enraizados sobre a deficiéncia e passam a agir frente ao mesmo
significado (ser mae), com outro sentido de se-e-existir-no-mundo.

Durante toda construcdo narrativa € possivel notar os diferentes significados,
aqueles que surgem da proposicéo coletiva, e o sentidos, os quais surgem de experiéncias
vividas (Valsiner & Rosa, 2007; Rosa & Gonzalez, 2013; Rosa, 2016) e como ambos se
orientam na busca de possibilidade de um futuro resiliente, mesmo frente a contextos
culturais e familiares adversos e nao esperados, como um diagnostico de deficiéncia. A
monoparentalidade ¢ uma experiéncia real na vida de mae com filhos com TEA, que
sozinhas precisam lidar com expectativas criadas sobre seus filhos e com a frustracdo de
um casamento que se encerra frente a uma dificuldade, o que potencializa a ideia de que
aresponsabilidade pela e para com a deficiéncia é apenas da mae. Responsabilizar a figura
materna pela deficiéncia é um processo culturalmente fundamentado na crenca de que a
mde é a raiz de todas as adversidades, ou seja, se seu filho ndo apresenta um
desenvolvimento tipico existe algo que explique o quanto a mulher ndo cumpriu com seus
deveres, sejam esses preceitos religiosos, psicoldgicos ou sociais. Em uma sociedade que
compreende a deficiéncia como falta, a figura materna é a personificacdo dessa falta.

Evidenciou-se que a agencialidade materna é construida a partir de momentos de
grandes incertezas, resiliéncia, longos processos de realizacdo da experiéncia e tomadas
de iniciativa que preconizam a criagdo de uma identidade prépria que é fundamentalmente
envolvida no e pelo diagnostico recebido ao filho. E na construcio da temporalidade que
se ancora todo o processo de ser mée-ativista, um processo construido no presente que
possibilita a expansdo consciente de um futuro possivel e ndo mais imaginado e
idealizado. A maternidade se torna promotora de experiéncia na mesma medida que é

precursora do desenvolvimento e consolidagdo da consciéncia de si e do mundo.
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Concluséao

“Essa parte para mim, somos nos dois, sabe?
Juntos aqui em casa, sendo lar um do outro... Eu
sO quero que ele seja uma crianca feliz... Quero
que ele saiba que to aqui e que o mundo é dele,
ele pode ser e fazer o que quiser... Eu vou

sempre estar aqui.’

(Trecho da entrevista realizada com Fatima)

Os processos de analise nas ciéncias humanas é um sutil equilibrar-se entre o
distanciamento necessario para 0 conhecimento especifico do ser um humano e da
aproximacdo fundamental para a conexdo de historias. Ser um cientista que tém o
encontro, a humanidade, a entridade como objetos de pesquisa € um constante processos
de examinar as préprias praticas enquanto sujeito e buscar compreender como a
realizacdo de uma (cons)ciéncia, assim como a maternagem, precisa produzir vida boa

para outros sujeitos.

O caminho para conhecer a maternagem de outras mulheres, demanda um
exercicio de époque, onde nossos supostos saberes sdo colocados de lado, para
compreender como aquela mulher constréi seu préprio processo de conhecer-no-mundo
e de se organizar em uma existéncia marcada a partir do cuidado, do afeto, e da
responsabilidade para com um outro sujeito. E necessario deixar de olhar para a pessoa
com deficiéncia como uma inspiragdo ou como um ideal de superacdo, romantizando as
dificuldades impostas para o viver com a diferenca, trazendo em lugar de conformidade

para a ideia de que 0 mundo ndo é para as pessoas com deficiéncia.
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Na maternidade atipica a mae relaciona-se e materna uma crianca com alguma
deficiéncia, que é entendida pela sociedade como um problema, como um sujeito que néo
se encaixa, um custo adicional j& que se deve pensar em incluir essa pessoa. O problema
fica direcionado para o filho dessa mae, mas a localizacdo do problema € a estrutura
social, que espera padrdes tipicos e exige que 0s sujeitos se encaixem e vivam de acordo
com o tipico, e ndo a pessoa em sua ampla complexidade de ser um humano. A pessoa
com deficiéncia, se torna alguém com deficiéncia a partir do encontro com o diagnostico,
que é dado pelo mundo. A deficiéncia ndo esta na existéncia e nem em sua subjetividade,
0s quais ndo se pode mudar, ela esta na estrutura que se perpetua e que por sua vez, pode
e deve ser modificada, mas ndo é devido a fatores historicos e socioecondmicos,
estabelecidos por sujeito tipicos do que é um padrdo de normalidade, de aceitavel e de

passivel a inclusdo.

Na maternidade atipica novos significados e posicionamentos sobre maternagem
sdo produzidos, rompendo com as ideias do filho idealizado e fomentando outras formas
de lidar e cuidar do filho real. Maternar uma crianca com TEA é reconhecer os limites da
existéncia humana, na mesma medida que se projeta um esperangar nas poténcias
apresentadas pela crianca, investindo-se em terapias, suportes escolares e em atividades
gue promovem autonomia, visando um presente e um futuro no qual aquele sujeito podera
ser quem ¢, modificar o mundo e por ele ser modificado, em uma realidade que o prioriza
enquanto sujeito. Para acompanhar, sustentar e investir nesse processo de desenvolver de
seus filhos, algumas maes colocam-se a disposi¢do de uma prética ativista que permite a
elas um grupo de trocas, um local de experiéncias e um dialogo com o que é possivel ser
melhorado ou preservado para uma melhor qualidade de vida de seus filhos. Os grupos

maternos acabam se tornando espagos de ressignificacdo e também de luta por um
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caminhar que reconheca 0s espagos como acessiveis e inclusivos para suas criangas e para

suas formacoes de familia atipica.

Colocar-se como agente de transformacdo possibilita uma nova identidade
materna, fazendo com que essas maes se desloquem do lugar de “mae de um filho com
TEA” para o lugar de quem no encontro com o mundo o transforma e é transformada por
ele. Essa dimensdo do entre que surge na possibilidade de reinventar a si € o0 que permite
a materna-acgao de auxiliar o filho em seus crescer, seja 0 ajudando a respirar ou comer,
ou seja lutando por garantia de direitos, uma vez que a maternidade € um processo
imprevisivel de se estar-junto. O ativismo, a luta, os altos e baixos sdo garantias de que
essas mulheres buscam ndo apenas existir, mas viver em sua totalidade. Porém muitas
vezes a constancia da demanda onera o caminhar dessas maes e é preciso reconhecer isso
enquanto sociedade, para que o maternar seja compreendido enquanto atividade,
resisténcia e perpetuacdo de si e que o afeto ali empregado seja concebido como uma
ferramenta da construcgdo de possiveis futuros e ndo de uma romantizacao da maternidade.

E preciso romper com o ideal da maternidade patriarcal, que exige uma forma
Unica de ser mée, e olhar para as diversas narrativas produzidas a partir dos chamados de
cuidados éticos que essas mulheres recebem, ao mesmo tempo que recebem o diagnéstico
carregado de supostas impoténcias relativas a existéncia seus filhos. Valorizar e
compreender cada acdo materna como um ato ativista é reconhecer que ha em cada um
desses atos, uma negacdo de um futuro previamente ditado, no qual suas criancas ndo
falardo, ndo construirdo autonomia, ndo serdo responsaveis por si proprias e nem poderédo
dizer de suas historias e desejos. Toda vez que uma mée escolhe contar sua historia, contar
a historia de seu filho, é preciso conceber esse momento como um ato de resisténcia, é
preciso compreender que ao narrar a mae entra em contato consigo e se reorganiza a partir

dos novos sentidos produzidos por suas vivéncias. Ndo ha nada mais urgente e inovador
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do que incluir pessoas, do que encontrar o filtro e a lente do afeto como dltimo
desdobramento possivel que a consciéncia de nossos privilégios nos traz. Que a ciéncia e
as existéncias possam ser sobre quebrar preconceitos e celebrar vivéncias multiplas,
comprometidas com a mudanca para um futuro que é humano e diverso. Perdemos
enguanto humanidade e ciéncia quando ndo admitimos que a vida do outro, sua existéncia
€ muito mais do que aquilo que podemos ver ou capturar. A materna-acao € ativista, €

revoluciondria, é resisténcia.
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